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ALLOCUTION DE BIENVENUE

De Monsieur Mohamed Ridha BEN HAMMED

Doyen de la Faculté de Droit et des Sciences Politiques de Tunis

J’ai l’honneur et le privilège de vous accueillir aujourd’hui dans le cadre du Colloque qu’organise le Comité National d’Ethique Médicale à la Faculté de Droit et des Sciences Politiques de Tunis.

Je voudrais souhaiter à tous et spécialement aux éminents hôtes venus de France, de Mauritanie, du Maroc, de l’Algérie et de la Libye la bienvenue.

Je voudrais également rendre un hommage particulier à Monsieur le Ministre de la Santé Publique, le Professeur Hèdi MHENNI qui a bien voulu honorer par sa présence la séance d’ouverture de notre rencontre.

Permettez-moi également d’exprimer ma reconnaissance aux membres du Comité National d’Ethique Médicale et particulièrement à Monsieur le Professeur Béchir HAMZA, pour le choix qu’ils ont fait d’organiser ces journées d’éthique maghrébine dans notre Faculté.

Ce choix est plein de signification. Il dénote de notre part une ouverture sur les sciences juridiques qui tentent de cerner les conséquences produites par les données nouvelles de la biologie et de la génétique. C’est sur ce terrain qu’est sollicitée la réflexion des juristes. En effet, le droit de la bioéthique est devenu un droit qui veut respecter les valeurs essentielles de l’humanisme sans pourtant porter atteinte  aux immenses progrès qu’il attend de la médecine, de la science et de la biologie.

Ce qu’il veut, c’est interdire l’eugénisme, la commercialisation des organes, la manipulation génétique, le clonage, assurer le respect du génome, encadrer la procréation médicalement assistée, humaniser le don d’organes, du sang, du sperme, contrôler l’avortement et peut être demain l’acharnement thérapeutique.

Ce qu’il cherche c’est saisir  les effets bénéfiques du progrès de la médecine pour élaborer un cadre juridique adéquat facilitant la lutte pour la vie et la santé et de combattre la maladie, la souffrance et la douleur.

Aussi, le droit est appelé à mettre en place des mécanismes de prise en charge de la douleur du malade par un accès à des soins palliatifs et à un accompagnement des malades au cours de la dernière maladie.

Cette intégration des soins palliatifs dans les textes juridiques devrait favoriser l’émergence “ d’un droit à ne plus souffrir ”.

Mais le droit, face à la gravité des problèmes posés par les progrès de la biologie et à la sensibilité des praticiens et des soignants, et à leur désarroi devant la douleur de leur malade saura-t-il répondre à ces attentes ?

Le droit, il faut le reconnaître, avec ses règles parfois inadaptées donnent des réponses insuffisantes.

Dès lors, les problèmes posés par la douleur et la souffrance ne devraient pas être appréhendés comme une fatalité mais plutôt s’inscrire dans le cadre d’une politique de santé érigeant la prise en charge de la douleur comme un devoir d’éthique s’imposant à tous et en particulier aux soignants de la douleur. Il en va du respect de la personne humaine.

Mesdames et Messieurs,

Les rencontres, comme celle d’aujourd’hui, à un nombre important de praticiens et d’universitaires contribueront, grâce à la confrontation des idées et l’interpellation de nos diverses philosophies juridico-politiques et de nos différentes traditions nationales, à répondre à certaines de nos interrogations.

Elles contribueront également à enrichir les enseignants dans notre Faculté pour le grand bien de nos étudiants, sans compter l’intérêt qu’elles suscitent déjà auprès des praticiens, médecins et soignants qui s’intéressent de plus en plus à l’évolution du droit médical dans sa quête d’un meilleur encadrement du progrès accompli dans le domaine de la médecine de la biologie et de la génétique.

Notre Faculté s’est d’ailleurs depuis longtemps intéressée aux problèmes d’éthique médicale. De nombreux thèses et mémoires ont été soutenus dans le domaine du droit médical. Deux colloques ont récemment été organisés, l’un en collaboration avec le Comité National d’Ethique Médicale, en 1997, s’est interrogé sur la question de savoir “Ce qu’est la bioéthique”. Les actes de ce colloque ont été publiés. Le deuxième en collaboration avec l’Association de Droit Pénal, a porté sur le thème “ Droit et vie ”.

Mesdames et Messieurs,

Permettez-moi aux termes de cette brève intervention de m’associer à l’hommage rendu au Professeur Sleïm AMMAR par les intervenants qui m’ont précédé. La disparition de cette grande figure de la médecine tunisienne, arabe et africaine, quelques jours avant la tenue de cette manifestation scientifique, lui donne le caractère d’un message de reconnaissance et d’adieu.

Je ne voudrais pas terminer mon intervention sans vous renouveler mes plus vifs remerciements à tous les participants qui nous ont honoré par leur présence et leur participation à ce colloque.

Je suis persuadé que notre rencontre sera un grand succès et qu’elle constituera une source d’importantes suggestions quant à l’amélioration des conditions de prise en charge des malades par l’intégration progressive des soins palliatifs aussi bien au niveau de l’hôpital qu’à domicile et l’apaisement de leurs douleurs et leurs souffrances.

Soyez les bienvenus et puissent nos travaux être utiles et féconds.

ALLOCUTION D’OUVERTURE

Professeur Béchir HAMZA

Président du Comité National d’Ethique Médicale

Monsieur le Ministre,

Je voudrais vous remercier d’avoir accepté le patronage et la présidence de ces deux rencontres : le Colloque Maghrébin de Bioéthique autour du thème “La prise en charge de la douleur et soins palliatifs” et la 4ème Journée Annuelle du Comité National d’Ethique Médicale autour du thème : “la médiatisation de la santé”.

Chers Invités, Chers Collègues, Mesdames et Messieurs,

Merci d’être venus nombreux, assister à cette rencontre. Malheureusement, elle est marquée par un événement douloureux pour nous tous. Nous venons de perdre l’un de nos participants et principaux intervenants, le Professeur Sleim AMMAR, pionnier de la psychiatrie tunisienne. Il a formé une école prestigieuse et a été l’objet de nombreuses distinctions nationales et internationales. Je vous prie de bien vouloir observer une minute de silence, à la mémoire du disparu.

Mesdames et Messieurs,

Nous avons choisi lors de cette rencontre, la prise en charge de la douleur.

Pourquoi ce choix ? Est-il justifié ? On serait tenté d’éviter d’en parler, mais grâce à la thérapeutique, à une meilleure maîtrise des analgésiques, grâce aussi à une meilleure compréhension des mécanismes physiologiques de la douleur, elle peut être aujourd’hui maîtrisée dans la plupart des cas. Elle n’est plus une fatalité. Elle est devenue inacceptable pour des raisons humaines et éthiques. Cependant, dominer la douleur ne suffit pas, sa prise en charge ne peut être que globale.

Comme vous le savez, les progrès de la médecine ont entraîné un renforcement des techniques. Des actes de soins devenus de plus en plus complexes, créent l’illusion que toutes les maladies peuvent être guéries, par une médication croissante, parfois abusive et inutile.

Certes, les fins de vie se sont prolongées grâce au meilleur contrôle des complications jadis fatales, mais les périodes critiques des maladies se sont multipliées et des malades perdent leur autonomie et leur dignité. Toutes ces considérations ont imposé une adaptation des soins au sens large, d’où la naissance d’un mouvement en faveur des soins palliatifs qui inclut la douleur morale, physique et familiale.

Ce mouvement s’est amplifié, généralisé, et a été dans certains cas une obligation législative pour favoriser dans tous les cas une fin de vie que la société doit prendre en considération. Ce mouvement représente pour la communauté un jeu majeur pour ceux qui nécessitent attention et soins nécessaires. Ce mouvement fait l’objet de nombreux débats, et c’est une des raisons qui nous a amené à l’inscrire à une table ronde.

Nous avons également choisi, comme deuxième thème la médiatisation de la santé. Ce thème est à la fois journalistique parce que les journalistes scientifiques sont les médiateurs du savoir et il est devenu impératif aux chercheurs et même aux praticiens d’informer le grand public de la science, de ses avantages, mais aussi de ses dérivés et de ses implications sociales et économiques. De la coopération, chercheurs, praticiens et journalistes des divergences peuvent apparaître concernant le mode médiatique de l’information transmise au grand public.

Le journaliste scientifique doit comprendre tous les aspects du problème technique, novateur, les conséquences, les dérivés. Il a donc besoin d’une documentation, qu’il est en mesure de trouver aujourd’hui grâce aux facilités de la communication. Il doit valider l’information, confirmer ou infirmer, vérifier et croiser les sources.

En matière d’émissions radiophoniques ou télévisées, les scientifiques et les médiateurs journalistiques doivent maîtriser le sujet, avoir éventuellement leur propre expérience et capables de vulgarisation pour rendre les nouvelles technologies et les découvertes médicales accessibles non seulement aux professionnels, mais surtout au grand public.

Dans le domaine particulier à la médecine, il y a le risque de l’information inadéquate et non contrôlée. Le risque est de nuire à la capacité du public de distinguer les conseils et de prendre des décisions rationnelles et ce d’autant plus qu’une société d’information est au service de tous les citoyens et non seulement à celle qui constitue l’élite.

Nous pensons que les principes éthiques de l’information médicale doivent servir à la protection de la santé de l’individu et de la société avec objectivité, tout en évitant le caractère sensationnel ou émotionnel et la recherche à tout prix de l’inédit, le romanesque, l’engouement médiatique inconsidéré. Ces principes sont valables aussi bien pour les professionnels de la santé que pour les médiateurs par lesquels transite le savoir (presse écrite, radiophonique, télévisée).

Le champ de la santé publique élargit ses limites pour bénéficier de l’expansion de la communication, sous réserve d’être à l’écoute attentive de l’éthique professionnelle, médicale, des codes de bonne conduite nationaux, internationaux et de la législation en vigueur dans chaque pays. Ce sont ces raisons qui nous ont amené à choisir ces deux thèmes à savoir “la prise en charge de la douleur et la médiatisation de la santé” et qui font l’objet aujourd’hui d’un débat et je l’espère de recommandations.

Monsieur le Ministre,

 Comme vous ne serez pas parmi nous demain, lors de la séance d’ouverture de la 4ème Journée Annuelle, je voudrais aborder un problème relatif à notre comité d’éthique et à ses activités. Un document a été diffusé à tous les participants. Il s’agit essentiellement de l’expérience de plus de quatre années.

Je ne voudrais pas en tirer l’autosatisfaction. La modestie est également la règle en éthique. Il en est de même de l’évaluation. Les saisines que vous nous avez adressées ont fait l’objet de débats et les conclusions vous ont été transmises. Des forums ont été sollicités par des organisations scientifiques médicales, pharmaceutiques, vétérinaires et sociales. Nous les avons assurés et provoqué des débats constructifs.

Le Comité s’est manifesté à l’échelon régional et international. Il a été présent au sein du Comité International de Bioéthique et depuis octobre 1999, il est membre du Comité Intergouvernemental de bioéthique, la Tunisie ayant été élue par la Conférence Générale de l’UNESCO. Ce sont là des signes de reconnaissance par les Organismes des Nations-Unis. Pour plus d’efficacité et d’efficience, nous estimons, à la lumière de l’expérience menée depuis quatre années, que les textes qui régissent le Comité devraient être revus, et les faire bénéficier de quelques modifications, si toutefois, vous en faisiez la demande au Comité. Celui-ci vous transmettra alors ses recommandations.

Je voudrais, pour terminer rendre hommage aux collègues et membres du Comité qui par leur assiduité, leur intérêt aux différents aspects éthiques du vivant ont apporté par leurs réflexions approfondies, une contribution pertinente à l’élaboration des recommandations relatives aux saisines que vous nous avez transmises. Nous espérons qu’elles trouveront leur application ou de nouveaux débats au sein des organisations intéressées par le sujet et auxquels le Comité pourrait participer pour défendre ses points de vue dans le domaine d’éthique.

CONFERENCES INAUGURALES

Président de séance :

Pr Mohamed Ridha BEN HAMMED

Doyen de la Faculté de Droit et des Sciences Politiques de Tunis
PERCEPTION DE LA DOULEUR ET DE LA MORT

DANS LES SOCIETES DU MAGHREB

Abdelwaheb BOUHDIBA (Tunisie)

Président de l’Académie Tunisienne des Sciences, des Lettres et des Arts “Beit El Hikma”

La douleur physiologique remplit des fonctions corporelles qui ont fait l’objet d’analyses nombreuses et rigoureuses. C’est une sonnette d’alarme vigilante qui signale au sujet les dangers physiques qu’il court. Mais elle ne se réduit pas à cette seule fonction. Elle revêt aussi un sens psychologique dans la mesure où elle procure du plaisir ou engendre de la souffrance ; et un sens juridique ou théologique car, provoquée, elle devient sanction terrestre ou malédiction divine. La douleur a ainsi un sens culturel. Douleur et souffrance révèlent des significations éthiques et théologiques. Elles sont comme des “codificateurs” de la vie et de la mort. Ce qui se traduit dans le langage arabe par des termes nettement différenciés quant aux significations : waj’ –‘adh’ab– alam.
Aussi faut-il comprendre comment et en quoi à travers elle c’est toute une vision du monde et une philosophie de l’au-delà qui s’expriment : affirmation de soi, présence du corps dans le monde et dans la société, valorisation et organisation des rapports juridiques et sociaux … La dimension religieuse  islamique, différente en cela de la tradition chrétienne, est fondamentale ; elle admet certes le rôle purificateur et rédempteur de la douleur mais elle prend d’abord en charge le corps comme source de joie et de plaisir. La douleur donc, sauf  les cas ultimes des châtiments corporels sur terre, au moment de la mort, dans la tombe et dans l’au-delà, cette douleur est à réduire. D’où toute une série de “techniques” médicales, magiques et religieuses.

Les significations de la mort, multiples et subtiles, liées intimement à la vision culturelle de la douleur, apparaissent également dans le rituel islamique et dans les représentations de l’au-delà.

La mort a toujours été un scandale pour l’homme. Elle est par essence l’inconnaissable et elle est mystère. Le deuil qui est une technique de résolution de la mort est aussi une période conscience de la finitude humaine. Après la mort, le temps bascule dans le vide, ou dans l’éternité. La fonction du rituel est d’accompagner le mort dans ce mouvement de bascule dans l’au-delà. Elle est à proprement parler une négation de la mort. Vivre avec le mort l’espace de quelques jours ou, comme en Malaisie ou à Madagascar par exemple, “porter” le cadavre avec soi, le garder et l’intégrer avec les vivants. D’autres cultures s’orientent au contraire vers le culte du néant. Selon l’idée que l’on se fait de l’au-delà on met donc au point de conduites rassurantes et apaisantes ou évacuantes et éludantes.

Au Maghreb le rituel intègre des conduites fort anciennes, déjà attestées dès la préhistoire, en des comportements qui tiennent compte à la fois de l’eschatologie islamique et de la modernité. Le rituel revu et corrigé par l’Islam est modifié encore à la lumière des exigences de la vie pratique. Le rituel traditionnel couvre la période du deuil (hidad). Celui-ci est l’occasion d’un rassemblement (ma-atam) de durée et d’importance variables. Vient ensuite l’assomption de la mort dans la grande séparation (farq) aussi bien d’avec le défunt qu’avec la parenté et l’entourage venus prendre part au deuil dont la levée progressive se fait au bout de quarante jours (arbaïn) ou d’un an …

Ce déroulement du rituel suit pas à pas la dégradation propre au travail de deuil et elle tient compte d’un certain nombre d’impératifs découlant du credo de base : croyance en la survie après  la mort, dans la tombe même, et dans le souvenir de l’entourage. Car la véritable épreuve pour le défunt  est à venir : les tourments dans la tombe (‘adhab al qabr) et l’interrogation des deux anges (soual al malakaïne) font partie à la fois des croyances populaires et de la ‘aquida (pivot de toute foi) telle que mise au point par la doctrine traditionnelle. Dans l’attente de la résurrection “baáth” qui interviendra sans aucun doute, mais à un moment qui fait partie du mystère divin.

Canoniquement donc il faut préparer le mort à cette odyssée faite d’épreuves et d’espérances. Le déplacement de l’attention vers le mort est fondamental. Il faut rassurer l’entourage et prévenir contre tout retour du mort au domicile familial. Surtout il faut armer le défunt pour affronter les mystères de l’au-delà. Le deuil est une préparation à la survie après la mise au tombeau qui est en islam un modèle de simplicité et d’humilité unique dans l’ensemble des cultures humaines.

Eliminer le désespoir telle est la fonction propre de la partie proprement religieuse faite toute de mémorisation et de lecture du Coran et notamment de la Surat XXXVI. Ya Sin, qui d’achève magistralement par l’apologue de l’arbre vert et qui assure sa fonction d’espoir depuis tant de siècles de l’Insulinde à l’Afrique Noire.

En même temps il y a lieu de veiller sur l’intégrité et la pureté du corps. L’islam ignore les reliques, les chasses et en général tout fétichisme du corps. Le corps en islam est rendu à la terre pour qu’il s’y intègre et y demeure en attente de la résurrection. Ce qui commande avec le détail des cérémonies funèbres : lavage rituel, usages des parfums et de l’encens, linceul blanc sans couture, bourrage des béances du corps de coton et pour les plus aisés d’aromates. Tout doit se faire dans la dignité et l’espérance ouverte pour tous en la vaste clémence de Dieu. Il y a une pudeur devant la mort, comme si celle-ci était une obscénité incongrue qu’il faut à tout prix cacher.

Ces techniques du corps sans vie strictement définies par le fiqh n’excluent pas une signification sociale qui est souvent un écart par rapport aux réglementations canoniques : la sublimation dans la prière, l’aumône et le repas funèbre communiel, l’usage du feu (bougie), de vêtement appropriés (blancs ou noirs selon les régions), les pleurs, les sanglots et les joues lacérées, multiplient les signes extérieurs de l’affliction. Il existe même un peu partout des fonctionnaires de la tristesse dont les pleureuses de Béja constituent un modèle du genre.

Tout cela finit par rassurer les survivants et par opérer une soustraction en douceur du disparu. C’est que la mort est un arrachement psychologique, socio-antropologique, civil et culturel. Le rituel exécuté sous forme symbolique favorise cette séparation et l’apaise. Calmer la douleur, assumer la mort en l’intégrant dans un rituel qui dépasse les individus et les communautés auxquelles ils appartiennent en transcendant le sens, tel fut et est encore largement le cas, le but poursuivi.

Aujourd’hui, avec la déperdition du sacré, l’affaiblissement des liens familiaux, la mise en place de nouvelles conceptions concernant le temps, le mythe et l’organisation du lien interhumain, l’apparition de nouvelles aspirations en matière de niveau de vie … tout cela et bien d’autres choses encore, sont en train de transformer sous nos yeux les perceptions de la douleur et de la mort. Le deuil n’est plus en tout cas ce qu’il était. Bien sûr la dimension collective demeure. Mais enterrer un mort était une obligation collective de suffisance (fardh kifaya). Elle incombe à tout musulman jouissant de ses capacités juridiques. Elle n’est pas obligation personnelle (fardh aïn). En sorte qu’il suffit que cette obligation soit remplie, pour qu’elle tombe. Cela était une affaire de famille ou de voisinage. Aujourd’hui nous assistons à une autre tendance qui prend le relais, en profondeur. Le caractère administratif ou municipal des opérations prend de plus en plus importance. Certes le cyber-deuil et les cimetières virtuels que certaines pompes funèbres s’activent à préparer en Europe et en USA ne sont pas encore chez nous à l’ordre du jour. Mais on meurt de moins en moins à la maison entouré des siens. L’hôpital est devenu un lieu ou l’on va mourir non pas tout à fait seul certes, mais entouré des seules blouses blanches. Et le rituel de la mise en terre est devenu à son tour un acte strictement municipal. Cette médicalisation jointe à la municipalisation de la mort évacuent la mort, mais en l’escamotant  en quelque sorte. L’environnement socio-culturel n’est plus assurément le même. Le soutien du groupe devient une chose anonyme et froide. Il y a là un transfert de responsabilité où les médecins, et leur collègues hospitaliers, sont engagés un peu malgré eux presque “par la bande” et de manière anarchique et précipitée.

Il faut les préparer à leurs tâches qui n’est plus réduite à la seule fonction thérapeutique, mais englobe toute une éthique de la douleur et de la mort. Un nouveau partage de rôles est en train de se réaliser. Il faut que la bioéthique pense en profondeur cette nouvelle dimension culturelle et morale qui s’ajoute dans le rapport au malade, aux relations médicales traditionnelles.

Il y a là comme une tendance qui prendra, soyons-en sûr de l’ampleur dans les années qui viennent, pour se “ défausser ” sur l’institution médicale afin d’évacuer, sans le concours de la famille, tout ce que la douleur et la mort ont d’inexplicable, d’insupportable et finalement de scandaleux. La bioéthique balbutiante encore est concernée au premier chef. Elle se doit d’engager dès à présent le débat pour concevoir de nouvelles approches des questions techniques et éthiques, ce qu’elle fait déjà, mais surtout de la grave question de la resocialisation de la souffrance et de la mort.

éTHIQUE  DE LA PRISE EN CHARGE

DE LA DOULEUR.  DE LA COMPASSION
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INTRODUCTION

L’objet de ma conférence est de mettre en lumière les aspects éthiques les plus problématiques de la question de la prise en charge de la douleur et de présenter quelques réflexions concernant certaines stratégies de maîtrise de et de lutte contre la douleur.

L’étude procédera en trois parties, selon une approche multiple, analytique, phénoménologique et réflexive pour l’essentiel, mais puisant aussi dans le vaste réservoir de notre patrimoine culturel commun : celui de l’histoire de la philosophie et des idées. 

La première partie sera axée sur l’analyse de l’expérience de la douleur comme phénomène structurant de la vie de l’individu, depuis son articulation dans le cri et la plainte jusqu’à son expression dans des attitudes éthiques existentielles comme la compassion, la consolation. Leur genèse, leur valeur morale, leur fondement philosophique seront examinés à la lumière de la figure de Job, symbole de la douleur humaine, protagoniste capital dans le problème du mal.

La deuxième partie, intitulée “De la compassion à la solidarité  : transition du “pâtir à l’agir”, conversion de l’homme souffrant en homme agissant”, examinera deux questions : en premier lieu, celle  du passage de la compassion à la solidarité avec ses deux moments  : le moment passif de “l’affection” du moi par sa douleur et sa sensibilisation à celle d’autrui par la possibilité – et l’effectuation – de l’identification du moi à l’autre ; et le moment actif de la prise en charge de la douleur : conversion du moi pathique, sous l’emprise de sa propre douleur ou affecté par la douleur d’autrui, en sujet agissant et solidaire ; en second lieu, celle de la solidarité, comme obligation morale.

La troisième partie évoquera les principaux problèmes éthiques que posent des stratégies de prise en charge de la douleur, en deux volets : d’abord  l’analyse des aspects éthiques  des stratégies “ mentales ” faisant appel à des “ techniques ” psychologiques, des doctrines philosophiques et religieuses de lutte contre la douleur, du stoïcisme antique au sabr (patience, longanimité) islamique en passant par le dolorisme chrétien, en laissant de côté l’examen des  aspects éthiques des stratégies physico-chimiques et biomédicales relevant des sciences et techniques biologiques et médicales et des institutions de santé publique, qui feront l’objet de communications de la part de médecins et de spécialistes de la douleur lors des séances ultérieures de ce colloque ; ensuite l’examen critique des aspects éthiques du rôle de la solidarité dans ces diverses formes de stratégies.
PREMIERE PARTIE :

L’expérience de la douleur, PHENOMENE structurant de la  vie de l’être humain :             DU  cri et DE la plainte  jusqu’à la compassion et la consolation,  attitudeS éthiqueS existentielleS 

1- Description de la douleur

L’expérience de la douleur est une expérience universelle, “elle est la chose du monde la plus partagée ”. Le trait a été relevé par Roselyne REY, dans son Histoire de la douleur : “La douleur, écrit-elle, semble attachée à la vie et à l’histoire de l’humanité comme l’ombre à la lumière”.

En quels termes décrire cette expérience universelle ? Pour le faire, il faut d’abord définir  le mot qui la désigne. 

Pris en son sens général emprunté au langage commun, le terme français douleur vient du terme latin dolor, qui a une double signification, physique et morale, avec toutefois une prévalence  de la signification physique sur la morale, à l’inverse de la souffrance, en latin sufferentia (de suffero, suffere, sustuli qui signifie supporter, prendre la charge de, endurer) qui désigne l’action de supporter, la résignation – qui a aussi la double signification de supporter, endurer les douleurs physiques et morales avec une prééminence du sens moral, surtout quand il s’agit de la souffrance au singulier. 

Pris en un sens plus spécifique, plus technique, dans le vocabulaire médical, la douleur est définie comme “ une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable liée à une lésion tissulaire existante ou potentielle ou décrite en termes d’une telle lésion” (in MERSKEY, Association Internationale de l’étude de la douleur, 1979)
.

Il y a une autre définition de la douleur qui souligne son rôle de gardienne de la santé. “La douleur est une sensation personnelle et  intime du mal, un stimulus nociceptif qui signale  une lésion tissulaire actuelle ou imminente, un schéma de réaction destiné à préserver l’organisme du mal ” (STERNBACH, 1968)
.

A l’encontre de ces définitions on a objecté que si on réduit l’origine du phénomène douleur à une lésion tissulaire, on laisse de côté les douleurs d’origine organique et les douleurs psychogènes.

Car la douleur est multiforme ; le Dr BESSON, au cours de son intervention dans la journée consacrée à la douleur, le 27 octobre 1994
, insiste sur le fait que la douleur n’est pas une, mais qu’il en existe des multitudes qui peuvent être rassemblées sous trois types :

a Les douleurs nociceptives : dommageables pour l’organisme, mais qui laissent intact le système nerveux (par ex. les douleurs des coliques hépatiques, la rage de dents, les rhumatismes).

b Les douleurs neurogènes : qui ont pour origine des lésions du système nerveux : sections de nerf lors d’une amputation, lors de neuropathies diabétique ou alcoolique. Ce sont des douleurs invalidantes avec sensations de brûlure, de décharges électriques pour lesquelles  peu de traitements sont disponibles. 

c Les douleurs psychogènes dont l’existence n’est pas reconnue par tous et qui ont fait l’objet d’un long débat.

Outre ces trois types de douleurs, on en distingue d’autres sortes : les douleurs aiguës et les douleurs chroniques, dont les prises en charge ne sont pas identiques.

Prendre en charge la douleur, ce n’est pas chercher à l’atténuer à tout prix. On l’a dit : il ne fait pas “ galvauder ”  cette atténuation de la douleur, car la douleur – surtout la douleur aiguë –  fonctionne comme un signal d’alarme. Elle est un symptôme. Toutefois s’il faut garder le symptôme, il ne fait pas s’abriter derrière cette nécessité pour ne pratiquer aucun traitement pour soulager la douleur sans modifier la symptomatologie.

Pour les médecins, spécialistes de la douleur, celle-ci est à prendre dans un sens plus large que celui de symptôme de maladie. Selon le Doyen QUENEAU, par exemple, la douleur comporte plusieurs messages sur le mal être du patient
.  

Qu’elle soit symptôme de maladie ou de mal être, la douleur s’articule dans la plainte, le cri, les lamentations et se manifeste dans une gestuelle du “mésaise”, pour reprendre la traduction – par Raymond POLIN – du mot anglais “uneasiness” qui désigne, chez John LOCKE, le contraire du plaisir, c’est-à-dire toute source de douleur et de malaise physique ou moral
. Les poètes l’ont clamée comme leur maître, les tragiques grecs l’ont portée sur la scène, et les peintres l’ont fixée dans les traits convulsés de la mater dolorosa regardant son enfant mort, bouche ouverte sur un cri sans fin. Cri de douleur, de détresse, de désespoir et de frayeur, poussé par toute mère qui assiste, impuissante, à la mise à mort de son enfant, comme on le voit dans “Le Massacre des Innocents”
.  Parmi ces représentations de la douleur et de la détresse se dresse la figure de Job, symbole de l’expérience vive du mal total (douleur physique, tourment moral et mal métaphysique).

2- Job, figure emblématique de la condition humaine : expérience de la douleur et épreuve du mal 

Si, dans l’Ancien Testament, l’expérience de Job fait l’objet de l’un des premiers livres dits poétiques, dans le Nouveau Testament, on ne trouve que quelques allusions au personnage et à son expérience dans certains passages de l’Evangile de Jean, de l’Epître de Paul aux Romains, dans sa première Epître aux Corinthiens comme dans son  Epître aux Colossiens
. Dans le Coran, Job est cité nommément dans quatre sourates (4, 6, 21 et 38),  toujours parmi les Prophètes de Dieu, David, Salomon, Abraham, Isaac, Jésus, Jacob. Dans la sourate 38, injonction est faite au Prophète de l’Islam de mentionner “l’excellent serviteur de Dieu” que fut Job, de rappeler sa constance dans la peine, sa repentance et son rétablissement dans ses biens et parmi ses amis, grâce à la toute-puissance de la miséricorde du Dieu de l’Islam, compatissant [al-ra’ùf], et miséricordieux [al-rahïm]. 

Le récit biblique narre les différentes péripéties de l’expérience hyper-douloureuse que Dieu, à la demande de Satan,  impose à Job, son excellent serviteur, pour mettre à l’épreuve sa loyauté envers lui, son Seigneur et Maître, ainsi que sa droiture et son intégrité de croyant. Le récit nous dit que Dieu livra Job à Satan et l’autorisa à porter atteinte aux biens, aux enfants et au corps de Job, à la condition de ne pas luis ôter la vie. 

Parmi les premières épreuves infligées à Job figurent la maladie et la douleur physique : “un ulcère malin” lui  couvre le corps “depuis la plante du pied jusqu’au sommet de la tête ” (Job, 2, 7) mais il ne maudit pas Dieu : il accepte le mal. Trois de ses amis, Eliphaz de Théman, Bildad de Schuach, et Tsophar de Naama, viennent le plaindre et le consoler mais ils ne reconnaissent pas leur ami : ils se livrent à la gestuelle de la douleur compatissante : ils poussent des cris, des pleurs, déchirent leurs vêtements puis partagent  sa douleur en silence (Job, 2, 11-13). Le texte biblique expose alors les plaintes de Job, ses soupirs, ses cris, la douleur qui l’écrase mais n’entame pas son obéissance sans faille aux ordres de Dieu (Job, 3). 
Tout le reste du “Livre de Job”, jusqu’à sa conclusion, relate les épreuves de Job qui vont s’intensifiant dans un crescendo dramatique jusqu’au dénouement final. 

La douleur de Job augmente et ses plaintes aussi. En dépit des consolations de ses trois amis : Eliphaz,  Bildad, Tsophar, qui lui conseillent de se résigner et de s’en remettre à Dieu (Job, 4, 5, 8, 11), il va jusqu’à demander un répit avant la mort (Job, 10, 20-21). Comme unique vraie consolation, Job veut parler à Dieu Tout-Puissant, plaider sa cause devant lui (Job, 13, 3). 

Mais la douleur physique va crescendo et Job continue ses plaintes : Dieu détruit son espérance (Job, 14 et 19), et il éprouve, dans la solitude, la douleur de son corps et la tristesse de son âme. A son ami Eliphaz, qui l’admoneste de ne pas se révolter contre Dieu  et lui parle du sort affreux du méchant, dont les malheurs sont les châtiments (Job, 15), Job répond par une fin de non recevoir et refuse les paroles de ses amis “ consolateurs fâcheux ” (Job, 16, 2) : ce ne sont que de vains discours, des consolations vides et inutiles qui ne soulagent pas (Job, 19, 2).

Puis Job, submergé par la douleur (19, 20), pris au piège de Dieu, n’attend plus que la mort. C’est cela le mal : la fin de l’espérance. Job reprend sa plainte : il demande la compassion de ses amis (Job, 19, 21). Mais il est déçu : la seule consolation que lui offre son ami Tsophar, c’est que l’impie sera châtié par Dieu (Job, 20, 2-29). Job la refuse et ne demande que de parler et d’être écouté. Contre Tsophar, il affirme que le mal règne,  que ce sont les méchants qui prospèrent, acquièrent la  puissance, connaissent le bonheur et la paix (Job 21, passim) : Job est certes révolté par cet état de choses (23, 2), mais il n’est pas un méchant, puisqu’il craint Dieu, il ne fait que décrire le mal qui règne sur terre. Job se moque des conseils et de l’aide de son ami (Job, 26, 2-4) et défend son innocence (Job, 27, 2-6).

La douleur continue de ronger Job qui continue ses plaintes (Job, 30, 16-17). Il crie vers Dieu : annihilé par la maladie et la douleur, il réclame de la compassion (Job, 31, 35). Job ne cessant pas de se considérer comme juste, ses trois amis cessent de lui répondre. C’est alors qu’un homme plus jeune qu’eux  prend la parole pour défendre la justice de Dieu contre la revendication de Job, soulignant que la douleur et le malheur sont les avertissements de Dieu. 

Dieu s’adresse enfin à Job (38, 39) pour lui faire connaître ce qu’est la toute-puissance divine et Job en  prend acte : “ayant vu le Seigneur, il se repentit”. C’est alors qu’il retrouve, dans le récit biblique comme dans le Coran, son état antérieur et la prospérité.

Ce retournement de situation, aussi soudain qu’imprévu, pose problème au lecteur d’aujourd’hui, intrigué par le récit dramatique du “renversement” de l’état de Job, retrouvant, après les malheurs et les douleurs dont Dieu l’avait accablé, les biens et les bonheurs d’une longue vie heureuse et qui ne peut que s’interroger sur ses causes. Ce sont, dans le récit biblique, de la part de Dieu, l’entrée en dialogue avec son serviteur, l’écoute et l’interpellation de l’être singulier Job (Job, 40 et 41) et, de la part de Job, “l’humiliation et le repentir”, conséquences de sa reconnaissance de la toute-puissance divine (Job, 42, 2-6).

On est alors en droit de se demander si ce mécanisme du retournement total de l’état de douleur et de malheur en celui de bien-être et de bonne santé, caractéristique de la condition de Job, ne serait pas transposable à toute opération de prise en charge de la douleur qui viserait la transformation de tout état douloureux, morbide en un état non-douloureux, d’équilibre : un enjeu capital de la prise en charge de la douleur serait l’instauration d’un échange entre la part de passivité et la part d’activité qui sont en nous, et la conversion de notre passivité en activité avec réduction ou même disparition de la douleur. Je procéderai à l’examen de cette hypothèse – qui constituera l’objet de la deuxième partie de ma conférence – après que j’aurai traité deux questions préalables relatives, l’une, à la description des attitudes éthiques de la compassion et de la consolation et l’autre, à l’examen de leur valeur morale.

3- Attitudes éthiques existentielles de la compassion et de la consolation

A la douleur ressentie comme une agression totale contre notre corps, notre vie, notre esprit, vécue comme l’acharnement contre nous d’une puissance supérieure qui nous fait violence et donne un coup de barre à notre effort pour exister et à notre désir d’être (selon la belle expression du philosophe Jean NABERT, reprise par Paul RICœur), nous arrêtons nos cris et nos lamentations et nous nous contentons de silence ; si nous tenons le coup, c’est grâce à la compassion et à la consolation  de nos proches et de nos amis. 

Compatir, c’est souffrir avec autrui, consoler, c’est prodiguer à autrui, des paroles et des soins qui le rassurent, le réconfortent, atténuent ou soulagent sa douleur, lui  assurant une sorte de compensation à ses maux, ses douleurs. Dans ces comportements, on console dans la mesure où on compatit.

Une première question se pose alors : comment la compassion naît-elle, surgit-elle ? Comment le soi est-il relié à autrui ? Pour rester dans l’histoire de Job : comment les amis de Job ont-ils pu “pâtir” avec lui de ses douleurs, de ses malheurs ? Qu’est-ce qui rend possible la compassion ?

Notre capacité de nous identifier à autrui, de ressentir des sentiments semblables aux siens. La “sympathie”
 et “l’imitation des affections”
, disait SPINOZA, “ le philosophe juif d’Amsterdam”, auteur de l’Ethique [1677], l’un des plus beaux fleurons du “siècle d’or néerlandais”. La compassion c’est, dans le vocabulaire philosophique de SPINOZA, la commisération que l’on peut définir comme la tristesse née du dommage d’autrui ou du mal subi par autrui que nous jugeons semblable à  nous  (Ethique III, 22, scol.) . SPINOZA affirme que “si nous imaginons qu’une chose semblable à nous, et à l’égard de laquelle nous n’éprouvons d’affection d’aucune sorte éprouve quelque affection, nous éprouvons par cela même une affection semblable ” (Ethique III, 27).

Une autre explication repose sur une hypothèse que nous devons à Claude LÉVI-STRAUSS – philosophe et anthropologue contemporain –  qui, cherchant l’unité entre les hommes (et les sociétés), la trouve au niveau des conditions de possibilité de toute organisation sociale : dans des invariants assurant cette unité nécessaire entre les hommes et existant de fait dans l’inconscient. Ainsi, selon Claude LEVI-STRAUSS, l’inconscient est le terme médiateur entre moi et autrui, terme qui nous met en coïncidence avec des formes d’activités qui sont à la fois nôtres et autres, formes qui constituent les cadres de la vie mentale et sociale de tous les hommes en tous temps. C’est pourquoi toutes les formes de vie sociale sont nôtres : elles appartiennent à nos possibles. De même, comme SPINOZA l’avait déjà démontré dans l’Ethique, tous les sentiments sont nôtres : nous pouvons y participer par l’imagination
.

4- Valeur morale de la compassion et de la consolation

Une deuxième question s’impose : quelle est la valeur morale de la compassion et de la consolation ?

Ainsi que nous venons de le souligner, Job rejette et dévalorise les consolations qui lui sont prodiguées par ses amis.

Mais dans les traditions religieuses de l’Islam et du christianisme, il y a une valorisation de la compassion et de la consolation que l’on offre aux hommes comme une compensation à leur malheur. Dans la tradition islamique, le soulagement de la douleur est une obligation pour le croyant, l’indifférence étant preuve d’inhumanité et dans la tradition chrétienne évangélique, compassion et consolation relèvent de la charité et de l’amour.

On ne trouve guère cette convergence des points de vue dans le champ philosophique car il existe, pour ce qui concerne la valeur morale de la consolation et de la compassion,  plusieurs traditions philosophiques divergentes : parmi lesquelles, on peut évoquer brièvement celles d’ÉPICURE et de SPINOZA qui s’opposent.

La consolation de la douleur fut au centre de la philosophie morale d’ÉPICURE (341- 270 avant J.-C., surnommé “ le philosophe à la santé délicate ”) qui en fit un des axes de sa stratégie du bonheur, stratégie construite sur l’évitement de la douleur. Elle se pratique dans la conversation entre amis, dans le récit des plaisirs passés et l’anticipation des plaisirs futurs et permet à l’Épicurien de réaliser ainsi l’idéal du sage : “vivre en Dieu, parmi les hommes” (Lettre à Ménécée).

Selon SPINOZA, “la commisération (commiseratio, assimilée à la misericordia, dans la définition XVIII des Affections, communément désignée par “compassion”), en tant que sentiment, est, en elle-même, mauvaise et inutile dans un homme qui vit sous la conduite de la raison” (Ethique IV, 50). Corrélativement, cet homme, sous le commandement de la raison, s’efforce, autant qu’il le peut, de ne pas être touché de commisération et de bien faire. En effet, dans la perspective éthique spinozienne, le risque que court un homme facilement ému, c’est d’être incité à agir en étant incertain de la “vertu” de son acte, sans compter que tout homme peut être “trompé par de fausses larmes”.

Les références à la IIIe et à la IVe partie de l’Ethique de SPINOZA servent de bases de réponse non seulement aux deux questions cruciales de la première partie de la conférence (à savoir celles suscitées par l’examen des attitudes “éthiques” de la compassion et de la consolation) mais aussi à celles qui seront soulevées dans sa deuxième partie (concernant “le passage du pâtir à l’agir” et “le moment actif de la prise en charge de la douleur”). La référence à l’éthique spinozienne n’est pas l’effet d’une quelconque nostalgie des grands systèmes philosophiques du XVIIe siècle, “les grands rationalismes”, comme les appelait Maurice MERLEAU-PONTY. Elle est très précisément la conséquence de la pertinence, pour notre problématique, de “l’anthropologie”
 spinozienne – et tout particulièrement de sa théorie de l’affectivité ou, comme cela se dit dans le vocabulaire de base des sciences humaines, de sa “théorie des émotions et du registre émotionnel” et de celle de la “libération des affects”, par un travail de substitution de l’activité rationnelle à la passivité affective. Cette anthropologie fournit, de mon point de vue, une explication précise et rigoureuse du mécanisme de la conversion du pâtir en agir. On a pu considérer les principes et les “lois” générales de cette anthropologie comme la source de courants et de tendances de la psychologie analytique
 et de la psychologie comportementale
 qui se développèrent tout au long du XXe siècle. 

DEUXIEME PARTIE :

DE LA COMPASSION A LA SOLIDARITE: TRANSITION  “DU PÂTIR A L’AGIR”, CONVERSION DE L’HOMME SOUFFRANT EN HOMME AGISSANT

Dans cette partie, deux questions seront abordées: celle du passage de la compassion à la solidarité, envisagée sous deux aspects, celui, passif, de l’affection du moi par la douleur et celui, actif, de la prise en charge de la douleur ; et celle de la solidarité considérée dans sa dimension morale.

1- Du pâtir à l’agir

L’être affecté par la douleur – la sienne ou celle d’autrui– associe, dans une expérience singulière d’un type particulier, qui doit retenir notre attention, une passivité et une activité.

Comment passe-t-il du pâtir à l’agir ? C’est une question que nous devons élucider pour résoudre la question de la possibilité du passage de la compassion purement “affective ou sentimentale” à la solidarité agissante.

Mais ne faut-il pas, au préalable, chercher le “primum movere” de cette transition du sentiment à l’action ?

C’est – semble-t-il – l’excès de la douleur ressentie par le soi, en son propre corps, qui le pousse à prendre en charge sa douleur : demande de soins, démarches multiples, etc. Cela peut être, aussi, la pression sur soi du sentiment de la souffrance de l’autre.

Alors se pose une série de questions. En premier lieu  : comment, par quel moyen, prend-on conscience de la douleur d’autrui ? La douleur, on l’a dit, fait apparaître “ notre ignorance du mot conscience et l’extrême confusion dans laquelle se trouve le problème de la conscience d’autrui ”.  En second lieu : si deux personnes ne peuvent pas éprouver de façon identique la même douleur – puisque ce mot tire son sens de sa référence à des sensations et des sentiments particuliers, singuliers, uniques– comment le moi peut-il attribuer à un autre que soi une douleur identique à la sienne  ? Comment cette identification est-elle possible ? Comme l’expliquer ? 

Un des problèmes cruciaux posés par les philosophies modernes du sujet – comme la philosophie de DESCARTES – c’est celui du solipsisme où échouèrent certaines des ontologies du sujet qui privilégièrent la pensée de la relation sujet / objet, moi / monde, au détriment parfois d’une pensée de la relation intersubjective, puisque leur point de départ était celui de l’affirmation du sujet et de la séparation des consciences. Ce problème sera repris à nouveaux frais par HUSSERL dans les Méditations cartésiennes
, comme il l’avait abordé antérieurement dans les Idées directrices pour une phénoménologie et les Problèmes fondamentaux de la Phénoménologie : cherchant la fondation transcendantale de l’objectivité, il découvre  qu’elle requiert un fondement pluriel intersubjectif, un véritable “réseau de sujets”. Pour HUSSERL, en effet, c’est dans la mesure où “je” (ego) implique un autre “je” (ego) que le monde du perçu et du pensé peut être le monde commun, non le monde du rêveur et du fou. D’autres philosophes, de la fin du XIXe et du début du XXe siècle, sont allés plus loin encore : tel DILTHEY qui écrivit : “ce que nous comprenons d’abord et par principe, c’est le psychisme étranger tel qu’il s’exprime dans les signes extérieurs”.

Comme cela a déjà été souligné
, c’est dans l’œuvre de SPINOZA que se trouve l’explication la plus claire du mécanisme de l’identification du moi à l’autre. SPINOZA, dans la IIIe partie de l’Ethique, intitulée “ De l’origine et de la nature des affections” (De origine et natura affectuum ), entreprend de traiter des passions selon la méthode des géomètres et de comprendre  ce que j’appellerais, à la manière de FREUD relu par P. RICœur
,  “la mécanique et l’énergétique” affective “selon les règles de la raison qui sont celles de la nature”. Après avoir posé la singularité affective de chaque individu (Ethique III, 21), SPINOZA affirme un principe de base de son anthropologie : celui de l’imitation des sentiments au sujet duquel, rappelons-le de nouveau, il écrit : “Si nous imaginons qu’une chose semblable à nous et à l’égard de laquelle nous n’éprouvons d’affection d’aucune sorte éprouve quelque affection, nous éprouvons par cela même une affection semblable” (Ethique III, 27)
.

SPINOZA relève aussi une autre caractéristique du naturel affectif de l’individu (son ingenium, sa complexion) : c’est la capacité de généraliser de ce qui vaut pour soi à ce qui vaut pour autrui. Chacun juge, ainsi, de la complexion d’autrui par la sienne propre et s’efforce de faire plier les autres à son propre “ingenium”. Associée à la règle de l’imitation, celle de l’assimilation ne dégénère pourtant pas en conflit, car les mécanismes de l’imitation expliquent pourquoi les hommes, tout en étant conduits à s’efforcer d’imposer leurs “valeurs” aux autres hommes, sont aussi conduits à s’identifier – pour un temps et dans une certaine mesure – à la complexion d’autrui
.

Sur ces caractères de l’individualité, SPINOZA fonde sa conception des relations interindividuelles et pose à partir d’elle les principes d’une éthique de la libération des hommes de l’aliénation – tout à la fois impuissance et asservissement aux passions, – construite sur les lois de la raison qui  prescrit la résistance à la passivité (ne pas se laisser entraîner par ce qui plaît, prendre garde d’imiter les passions) et la mise en œuvre de stratégies pour éduquer les hommes et les former au penser vrai et à l’agir droit, conditions de “la vraie vie”, chemins vers la “béatitude” (Ethique, V, passim). 

2- Le moment actif de la prise en charge de la douleur

Comment le pâtir des hommes – inscrit dans la Nature et les menant de la douleur à l’impuissance, du malheur à la tristesse – va-t-il se convertir en agir ?

Pour répondre à cette question, suivons, une fois de plus, le fil conducteur du “traité des passions” contenu dans l’Ethique de SPINOZA.

Si nous sommes amenés à reconnaître, avec SPINOZA, que “les hommes pâtissent en tant qu’ils sont une partie de la Nature qui ne peut se concevoir par soi sans les autres parties” (Ethique, IV, 2) et aussi que “la force avec laquelle l’homme persévère dans l’existence est surpassée infiniment par celle des forces extérieures” (Ethique, IV, 3), nous devons aussi tenir pour acquis qu’un “désir né de la joie est plus fort qu’un désir né de la tristesse” et qu’il y a des sentiments qui s’accordent avec les règles de la raison humaine qui demande que “chacun recherche son utile propre”, la vertu consistant à agir selon les lois de sa nature propre et à conserver son être  (Ethique IV, 18, scol.). Nous devons encore en déduire qu’il n’y a rien de mieux pour deux individus de même nature que  de se joindre l’un à l’autre, car ainsi ils constituent un individu deux fois plus fort (Ethique IV, 18, scol.).

Ce qui fait sortir de leur impuissance et de leur passivité les hommes dominés par les sentiments et contraires les uns aux autres parce qu’ils s’opposent par leurs différences comme par leurs similitudes, c’est de vivre sous la conduite de la raison. C’est ce que nous expliquent les dernières propositions de la quatrième partie de l’Ethique et les dix premières de la cinquième partie :  les hommes sont actifs dans la mesure où, vivant sous la règle de la raison, ils font ce qui est bon pour la nature humaine.

Bien évidemment, les hommes sont envieux et vivent rarement sous la conduite de la raison, reconnaît SPINOZA. Mais ils savent aussi qu’ils tirent des avantages de la vie en commun, ils savent le bien qu’ils retirent d’un secours mutuel, ils savent qu’il leur est utile d’unir leurs forces pour affronter les périls de l’existence (Ethique, IV, 35).

Cette règle de l’utile – qui nous enseigne la nécessité de nous unir et de nous accorder aux autres hommes – sert de principe au fondement de l’Etat (Ethique, IV, 37, scol.) comme à la pratique et – pourquoi pas ! – à l’institutionnalisation de la solidarité
.

La conversion du moi pathique en sujet agissant marque le passage –plus ou moins graduel –de la compassion à la solidarité. 

Qu’est-ce qu’on entend par l’énoncé “sujet agissant” ? Comprenons avec le philosophe Paul RICœur  : un homme qui a la capacité d’agir selon des intentions et celle de produire, par son initiative, des changements efficaces dans le cours des choses; c’est aussi celui qui peut “se désigner lui-même comme étant l’auteur responsable de ses actes” et intégrer son action à une “interaction”, sous des formes variables, allant “de la coopération à la compétition et au conflit”
. 

Quels sont les ressorts de cette conversion ? Certains sentiments de joie et de désir qui se rapportent à l’être humain en tant qu’il est actif, nous dit SPINOZA (Ethique, III, 58), car l’esprit est actif quand il se conçoit et conçoit sa puissance d’agir (Ethique, III, 53) : ce qui arrive nécessairement chaque fois qu’il considère une idée vraie. Toutes  les actions qui suivent des sentiments se rapportant à l’esprit, en tant qu’il comprend, se ramènent à la force d’âme que SPINOZA divise en fermeté et générosité. La générosité est un désir par lequel un individu s’efforce, en vertu du seul commandement de la raison, à aider (juvare) les autres hommes et à établir entre eux  et lui un lien d’amitié (Ethique, III, 59, scol.). Les actions qui tendent à l’utilité d’autrui se rapportent à la générosité dont les espèces sont l’Humanité (Ethique, III, Définition des affections, XLIII) ou la Modestie et la clémence.

3- La solidarité 

La solidarité désigne “une relation entre personnes ayant conscience d’une communauté d’intérêts entraînant, pour un élément du groupe, l’obligation morale de porter assistance aux autres”. Etre solidaire c’est répondre pour le tout auquel on appartient, non pas au sens d’une responsabilité juridique, – qui ne concerne pas notre propos présent –, comme le laisse entendre l’étymologie du mot solidaire qui vient de l’expression latine juridique “in solidum” (pour le tout), mais en un sens moral qui implique loyauté et entraide mutuelle, générosité  au sens spinozien : il s’agit de la fermeté dans la poursuite de ce qui est utile aux autres, dans leur combat contre la douleur.

Au terme de cette brève analyse de la conversion du pâtir en agir et de la transition de la compassion à la solidarité, il apparaît que la douleur – comme la pensée de la mort – peut se transformer en facteur quasi éthique. La douleur régirait la constitution morale de la subjectivité – je citerai deux exemples, celui de MARC-AURÈLE et surtout celui d’ÉpiCtÈte –, et même la constitution d’une esthétique : je citerai celle de BAUDELAIRE dans les Fleurs du Mal.

TROISIEME PARTIE :

ASPECTS ETHIQUES DES STRATEGIES

DE PRISE EN CHARGE DE LA DOULEUR

1- Examen des aspects éthiques des stratégies “mentales” faisant appel à des techniques psychologiques et des doctrines philosophiques et religieuses de lutte contre la douleur.

Les grandes écoles philosophiques de l’Antiquité ont développé, dans les œuvres qui nous sont parvenues, des stratégies de lutte ou de prise en charge de la douleur, comme par exemple, les stratégies d’évitement d’Épicure, de maîtrise de la douleur du Stoïcisme, de consolation de Platon. 
Dans le cadre de cette conférence, il est inutile de revenir sur la stratégie d’évitement de la douleur chez ÉPICURE, déjà évoquée à la fin de la première partie, stratégie qui conduisit le philosophe du plaisir à rechercher l’ataraxie  par la voie de  l’ascèse, et la limitation drastique de la satisfaction des désirs à celle des désirs naturels et nécessaires suivant la classification épicunienne des désirs en trois sortes : naturels et nécessaires, naturels et  non nécessaires, ni naturels ni nécessaires. Je m’attarderai davantage sur le Stoïcisme. Selon les Stoïciens, l’être humain a une aversion naturelle pour la douleur, considérée comme une passion (lupe), tout comme la crainte (phobos), le désir sensuel et le plaisir. Elle est un mouvement irrationnel de l’âme, une contraction et a pour espèce la pitié, l’envie, la jalousie, l’affliction, la souffrance
. Mais la douleur,  étant  une passion, est définie, comme toutes les  passions, comme relevant du jugement (criseis), “pour faire comprendre combien [elle est] en notre pouvoir”
. C’est ainsi qu’ÉPICTÈTE qui  résumait, selon la tradition
, sa doctrine en trois mots : “Abstiens-toi et supporte”, met en garde dans les Pensées son interlocuteur de ne pas confondre, chez celui qui manifeste des signes de douleur, l’opinion que le malheureux se fait  de la cause de son mal avec la cause réelle. Il lui demande de manifester par des signes extérieurs sa compassion mais de se garder d’être affecté véritablement par cette affliction : “Ne refuse pas de pleurer avec lui et de compatir à ses douleurs par tes discours ; mais prends garde que ta compassion ne passe au dedans …”
.

Ce conseil met en jeu une technique comportementale qui repose sur une distinction cardinale : reconnaître  dans ce qui nous arrive ce qui dépend de nous de ce qui n’en dépend pas.  Ce qui dépend de nous ce sont nos actions, c’est-à-dire nos opinions, nos désirs, nos inclinations,  mais les choses qui n’en dépendent pas sont le corps, les biens, la réputation, les dignités; celles qui dépendent de nous sont libres, les autres, qui n’en dépendent pas, nous sont étrangères. ÉPICTÈTE recommande à son disciple de bien garder présente à l’esprit cette distinction qui lui permettra de rester  libre et de se protéger de tout accident nuisible. Dans les Entretiens (Livre II, XLIII), ÉPICTÈTE recommande à son disciple de maîtriser sa douleur :  “… dompte  la douleur, la crainte, la cupidité, l’envie, la malignité, l’avarice, la mollesse et l’intempérance. Le seul moyen de dompter ces monstres, c’est de n’avoir que les dieux seuls en vue, de n’obéir qu’à leurs ordres”. Dans ces lignes s’inscrit la stratégie du Stoïcien, qui consiste en un effort de volonté pour être heureux dans la maladie, la calomnie et l’agonie, c’est-à-dire de se rendre insensible à la douleur. Selon ÉPICTÈTE, un Stoïcien est un homme qui, dans le corps mortel, entretient un secret commerce avec les dieux et désire se dépouiller de l’homme pour devenir un dieu
.

Une stratégie presque identique d’insensibilisation à la  douleur et d’ascèse des désirs se retrouve dans les Pensées  d’un autre grand stoïcien, MARC-AURÈLE, empereur romain du IIe siècle après J.-C. [121-180]. On en citera trois : la conclusion de la Pensée XLIX du Livre IV : “Souviens-toi, du reste, à chaque événement qui provoquerait ta tristesse, de recourir à  cette vérité  que ce n’est point là un malheur, mais un réel bonheur à supporter cet accident avec courage”, la conclusion de la Pensée XXXIII du Livre V : “Tu [s’adressant à lui-même] attends avec calme l’instant où tu vas t’éteindre (…) Jusqu’à ce que ce temps arrive, que te faut-il ? Te faut-il autre chose que d’honorer, de louer les dieux, de faire du bien aux hommes, de savoir supporter et t’abstenir” et la Pensée XXXIV de ce même Livre : “Voici deux principes qui sont communs et à l’âme de la divinité, et à celle de l’homme, de tout animal raisonnable : l’un, c’est que rien d’extérieur ne doit entraver nos actions ; l’autre, qu’il faut faire consister le bien à vouloir, à faire ce qui est juste, à borner là tous nos désirs”
.

Plusieurs dialogues de Platon, comme Charmide ou De la sagesse morale, Timée ou De la nature, Philèbe ou Du plaisir, qui comportent parmi leurs principaux protagonistes des médecins et de très nombreuses allusions à l’art médical, abordent la définition, l’analyse, la description des “passions”  de la douleur et du plaisir, dans leurs rapports au corps et à l’âme et entre eux  et certains même  traitent, parfois longuement et directement, de la question de la consolation de la douleur des autres : on se doit de citer,  parmi ces derniers, Ménexène ou L’oraison funèbre, exhortation d’Aspasie  pour rendre supportable le malheur d’avoir perdu ses enfants à la guerre, Criton ou Du Devoir, dialogue dans lequel Socrate recommande de ne pas s’irriter de mourir quand on est vieux  et Phèdre ou De la Beauté, dans lequel Socrate propose une psychagogie, et souligne que la consolation de la douleur relève de l’art de parler.

Les doctrines religieuses ont, elles aussi, elles surtout, proposé et proposent encore des stratégies “mentales” de prise en charge de la douleur, sans compter la participation de représantants des grandes religions à la mise en place et en œuvre d’institutions appropriées à la prise en charge médicale de la douleur.

Le christianisme, dans sa version catholique, présenté comme promoteur de la valeur rédemptrice de la souffrance, se défend de l’être
 et l’impute à un stoïcisme latent réactivé par le jansénisme. Mais ce christianisme reconnaît que la souffrance, vécue dans l’amour de Dieu et du prochain et dans la solidarité, est un cheminement spirituel de haute qualité. Un autre courant chrétien, celui du protestantisme, s’interroge sur le sens et le non-sens de la souffrance et trouve sens à la douleur dans la lutte des hommes contre elle ; l’essentiel : c’est d’entendre le cri de la douleur de la personne, de répondre à cette interpellation et de briser sa solitude par la présence et l’écoute ; c’est le seuil de la guérison, car “le malade … [c’est] celui qui vit sans l’autre”
.

Dans la tradition musulmane, le Coran recommande la patience et la constance dans l’épreuve. Le terme de “sabr” ­ patience ­ revient à maintes reprises (on avance le nombre de soixante-dix-sept fois) dans le texte coranique, des premières et plus longues sourates du Coran (Sourate 2 “La génisse”, versets 250, 251), aux sourates finales, les plus brèves, telle la sourate 90 “Les degrés”, verset 17. Ce qui est rappelé à chaque occurrence du terme “sabr” ­ patience ­ c’est que Dieu est avec les patients, les endurants, les constants dans l’épreuve ; que la douleur, comme d’autres expériences limites de la condition humaine, est une épreuve à laquelle Dieu soumet tous les êtres humains et que les croyants et les croyantes sont ceux et celles qui se montrent tels dans leur acceptation de l’épreuve et dans leur endurance et leur courage dans la résistance et la lutte qu’ils déploient dans l’adversité.

La douleur a été chantée par deux poètes de la tradition arabo-musulmane : AbÛ Al-‘Atahiya (mort en 825 de l’ère chrétienne), arabe de Kufa dont  la vie fut marquée  par le renoncement et le pessimisme et AbÛ Al-‘AlÂ Al Ma’arrÎ (973-1058 après J.-C.) qui clama dans ses poèmes son désespoir du spectacle du monde, de la souffrance et de la mort.

Dans la littérature française, citons les Fleurs du Mal de BAUDELAIRE, où se trouve au moins une douzaine de poèmes où la “Douleur” est interpellée, saluée, chantée, louée ; dans le poème intitulé “Bénédiction”, BAUDELAIRE
 écrit : 


“Soyez béni, mon Dieu, qui donnez la souffrance

“Comme un divin remède à nos impuretés

“Et comme la meilleure et la plus pure essence

“Qui prépare les forts aux saintes voluptés !
…..

“Je sais que la douleur est la noblesse unique

“Où ne mordront jamais la terre et les enfers, 

…..
Dans “L’ennemi”, il s’écrie : ­ “O douleur, ô douleur ! Le Temps mange la vie”
. Il évoque “l’alchimie” de la Douleur
 et dans “Recueillement”
 il s’adresse à elle comme à une amie très proche: “Sois sage, ô ma douleur et tiens-toi plus tranquille …”, se rangeant, paradoxalement, dans un courant “doloriste” inspiré du christianisme.

Quelles que soient les vertus éthiques et esthétiques des stratégies “ mentales ” de lutte contre la douleur, il n’en reste pas moins que la douleur est un problème majeur de santé publique et que, pour être pleinement efficaces, les stratégies médicales de prise en charge de la douleur ne peuvent qu’être facilitées, renforcées par l’institutionnalisation de la solidarité qui s’organiserait autour d’une prise en charge systématique et adaptée de la douleur des traumatisés ou des polytraumatisés, de la douleur des maladies chroniques ou incurables, des douleurs dont souffrent les personnes âgées, les bébés et les enfants en bas âge.

Un des aspects “techniques” les plus urgents et les plus importants de la prise en charge de la douleur, c’est d’organiser la formation des médecins et du personnel soignant à ce type de prise en charge et d’assurer la diffusion de l’information sur son existence et ses modalités.

2- Aspects éthiques des stratégies de prise en charge de la douleur  

Pour terminer cette étude, quelques questions et remarques d’ordre éthique s’imposent.

Qu’est-ce qui fait que l’action de la prise en charge de la douleur – dans laquelle se canalise et s’institutionnalise la solidarité agissante – se prête à des considérations éthiques (et pas seulement techniques et/ou juridiques) ?

En me situant dans la ligne des recherches de Paul RICœur  sur la constitution éthique de la personne
, je dirais que cela résulte de l’aspect fondamental de l’interaction humaine où “agir pour l’agent, c’est exercer un pouvoir sur un autre agent”. Dans toute action humaine, il y a un agent et un patient, ce qui signifie que toute action est “passion” pour un autre que l’agent. Il y a ainsi une dissymétrie de l’action, une structure inégalitaire de l’interaction, sur laquelle peuvent se greffer une série de “perversions” de l’agir : du mensonge à la violence en passant par la ruse, etc. L’éthique de l’interaction se définit ainsi par rapport à la possibilité de victimisation inscrite dans le rapport agir-subir. Dans ce cadre – structure inégalitaire de l’interaction entre soignant et patient – la règle éthique doit s’énoncer dans les termes de la Règle d’Or :  “Ne fais pas à autrui ce que tu ne voudrais pas qu’il te soit fait”.

Toutefois le problème éthique reste ouvert dans la mesure où nous tenons pour acquis que la prise en charge de la douleur est un ensemble d’actions impliquant nécessairement, d’un côté, des interactions, des actions interindividuelles et de l’autre, une institutionnalisation.

De fait, en introduisant le concept d’institution, on introduit, selon l’analyse de RICœur, une relation à l’autre qui ne se laisse pas reconstruire sur le modèle de l’amitié, dont nous avons vu qu’elle est au centre de la stratégie épicurienne de lutte contre la douleur comme elle est, faut-il le rappeler,  au centre de la conception aristotélicienne du politique. Dans l’institution, l’autre n’est plus l’autrui de la relation amicale, il est le vis-à-vis, mais sans visage, “le chacun d’une distribution juste”
. “Chacun” est une personne distincte du soi, personne que l’on rejoint par les canaux de l’institution et avec laquelle il y a des relations distantes et non plus des relations de proximité, d’empathie, d’interaction comme dans la compassion et la consolation. Ces canaux peuvent être conçus comme un schème de distribution – non pas des biens et des marchandises – mais des droits / devoirs, des avantages / désavantages et de soins / discipline, pour ce qui concerne la prise en charge de la douleur. Dans l’institution hospitalière, dans le centre de traitement de la Douleur, la relation à l’autre se fait par la médiation des structures de soins non plus à travers des relations interpersonnelles d’amitié, de face-à-face
 et de dialogue que les stratégies “mentales” de prise en charge de la douleur, faisant appel à des “techniques” psychologiques, philosophiques et religieuses de lutte contre la douleur, ont vocation à privilégier. Pourtant  bien que la catégorie du chacun soit reconnue comme une catégorie irréductible à celle de l’autrui de la relation amicale, elle ne perdrait rien de sa grandeur éthique, indiscernable de la grandeur éthique de la justice.

Une question, incontournable, surgit ici : en reconnaissant une spécificité du plan institutionnel et des relations institutionnalisées qui auraient pour emblème la justice, en les distinguant des relations interpersonnelles qui ont pour emblème l’amitié et appartiendraient au plan moral, ne rejetons-nous pas les relations institutionnelles hors de l’éthique ? 

Pas le moins du monde, si l’on suit l’analyse ricœurienne. Par la distinction entre relations interindividuelles et institutionnelles, on prend en compte la dimension politique de l’ethos. En distinguant entre amour, amitié et justice
, on préserve la force du face-à-face et on donne une place au chacun sans visage. L’aboutissement de l’analyse de Paul RICœur, c’est l’élucidation du terme d’autre sous lequel il faut mettre deux idées distinctes : l’autrui de l’amitié (et de l’amour) et  le chacun de la justice, sans les séparer dans la mesure où l’idée d’ethos embrasse le souci de soi, le souci de l’autre, et celui de l’institution.

Il me paraît incontestable que c’est dans le souci de l’institution que réside en partie – pour une grande part – l’efficacité des stratégies physico-chimiques et biomédicales relevant des sciences biologiques et médicales ainsi que des institutions de santé publique que d’éminents conférenciers et conférencières analyseront au cours des séances de jeudi après-midi et de vendredi et dont je ne traiterai pas moi-même.

En guise de conclusion, et pour en terminer avec cette contribution à la réflexion générale sur la douleur (et les soins palliatifs), thèmes de notre colloque, je proposerai trois conclusions provisoires que je soumets à votre critique :

 Il n’y a pas de solidarité sans compassion maîtrisée.

 Il n’y a pas d’efficacité dans la prise en charge de la douleur sans un processus d’institutionnalisation juridique et médicale.

 Les multiples expressions institutionnalisées, juridicisées et socialisées de la prise en charge solidaire de la douleur sont la manifestation du degré de culture morale auquel une société s’est élevée comme elles sont l’expression de sa cohésion sociale et de sa maturation politique.
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Mesdames, Mesdemoiselles, Messieurs, mes chers Confrères

Permettez s’il vous plaît que je vous parle en vers

Exposant la douleur / Sur le plan historique

Avec la souffrance / en suivant la métrique

Ainsi donc acceptée / comme fatalité

Ou comme rédemption pour la divinité

S’intégrant très souvent à l’Ordre Universel

La douleur fut longtemps reconnue comme telle.

Douleurs et souffrances de façon lancinante 

Ont souvent posé des / questions angoissantes

A l’homme, au médecin voire au théologien

Pour les combattre ou  / les admettre aussi bien

Pendant longtemps vécue comme “épreuve de Dieu”

A travers les époques et sous beaucoup de Cieux

La douleur interpelle toujours et encore

Nombre de spécialistes et savants de tous bords

Médecins, guérisseurs et autres chirurgiens

Mystiques, sorciers et métaphysiciens

Poètes, philosophes et biochimistes

Autant qu’hommes de culte, écrivains et artistes.

Les douleurs physiques, à base objective

Ont des étiologies / quelquefois très nocives

Douleurs fulgurantes, térébrantes ou rebelles

Et symptômes d’alarme reconnus comme tels

Douleurs suraiguës, rémittentes ou chroniques

Réputées au-dessus des thérapeutiques

Les douleurs physiques / souvent ambivalentes

Comportent des approches : quelquefois déroutantes

Oscillant entre leur / valeur rédemptrice

Culminant à l’extrême jusqu’au sacrifice

Ou alors contemplées ou criées à l’extrême

En vue de s’exhiber ou d’effrayer de même

Quelquefois assumées dans l’indifférence

Ou alors provoquant quelques exubérances

Supportées à l’inverse sans quémander d’écoute 

Comme faisait Voltaire qui souffrait de la goutte

Ou alors paraissant / comme intolérables

Et de toutes façons constamment condamnables

Comme disait Camus / dans son Caligula

Parlant de la douleur  avec beaucoup d’éclat

Faire (ou laisser) souffrir / comme il clama un jour

Etant seule façon de se tromper toujours

Delà l’implication de la bioéthique 

Pour recourir toujours à la thérapeutique

Nous parlons ici des / souffrances physiques

Exigeant souvent des / traitements héroïques

La douleur morale quant à elle, est souffrance

Psychique et somatique vécue à l’évidence

Culminant à l’extrême au summum de l’horreur 

Dans les mélancolies et états de stupeur

Et dans les délires dits de damnation

Entretenue par les / pires malédictions

Etats de possession avec leurs paroxysmes

Que l’on doit juguler par les exorcismes

Avec ces Fakirs dont / l’insensibilité

A tant contribué à leur célébrité 

Et tout ces adeptes de sectes marginales

Et leurs anses sacrées quelquefois bacchanales

Y compris en Islam où leurs débordements 

Estompent les douleurs miraculeusement

La douleur assurée de façon variable

Changera donc de sens de manière notable

Dans ses implications sur le plan éthique

Et significations sur le plan pronostique

La douleur / n’occupa en effet pas de place 

Identique à travers et le temps et l’espace.

De la préhistoire à l’ère hippocratique

On vit évoluer sa problématique

L’opium fut ainsi connu des Sumériens 

La jusquiame aussi auprès des Egyptiens

De même que l’écorce de saule fut connue 

Pour calmer les douleurs d’origine inconnue

Le saule qui plus tard dans la thérapeutique

Allait fournir l’a / cide salycilique

Les médecines indoue, grecque puis romaine

Ont aussi progressé beaucoup dans ce domaine

Avec Hippocrate, douleurs et souffrance

Seront analysées dans toutes leurs mouvances

A travers leur durée, leurs caractéristiques

Et en rapport étroit avec la clinique

La douleur apparaît comme maître symptôme

Pour comprendre et soigner la maladie chez l’homme

De là certains progrès notés sans équivoque 

Malgré les notions limitées de l’époque

Dans la pharmacopée, les cautérisations

Dont seront précisées les indications

Puis ce sera le tour / des Grecs d’Alexandrie

Négligeant le psychisme et les hypocondries

Pour se pencher sur les / données anatomiques

En les confrontant à / celles de la clinique

A Rome, Celsius / sous l’empereur Tibère

Décrira la douleur / de quatre manières

Rougeur, chaleur, douleur étant la condition

Qui avec la tumeur signent l’inflammation

La douleur est déjà “ sorte de maladie ”

Non plus signal d’alarme, comme il fut longtemps dit

Puis ce fut Arêtée venant de Cappadoce

Qui devait écarter toutes les notes fausses

Grâce à la valeur de / ses observations

Qui allèrent jusqu’à / faire l’admiration

Plus tard d’un Laënnec et de nombre d’auteurs

Qui, de son sens clinique, saluait la rigueur.

Au 2ème siècle c’est / l’Éminent Galien

Qui traite des douleurs / à son tour aussi bien

C’est le premier dont / la classification

Contribue à leur / identification :

Douleurs lancinantes, tensives ou pulsatives

Douleurs pongitives, sourdes ou gravatives

Ces types de douleurs avec leurs différences

Etant jusqu’à présent devenus références

La médecine arabe, élément décisif

Fit plus tard des progrès / portés à son actif

Surtout avec Rhazès et le grand Avicenne

Et beaucoup d’autres noms déployés sur la scène

Sachant dépister les / signes différentiels

Au plan somatique et existentiel

Expliquant la douleur au plan physiologique

Dans sa topographie et dans son pronostic

Avec un éventail pour tous les traitements

Ne se limitant pas / aux seuls médicaments

Mais qui embrassent la / musicothérapie

Déployée avec la / physiothérapie,

Comportant massages ou / cautérisations

Exercices physiques et relaxation,

Avec Ambroise Paré et la Renaissance

Le tournant sera pris dans la connaissance

Des ligatures qui / provoquent l’hémostase

Avec l’anesthésie dans ses diverses phases

Insensibilisant un / membre à amputer :

Un recours pris en der / nière extrémité.

Avec les armes à feu, la chirurgie de guerre

Progressa dès lors de / façon spectaculaire.

Plus tard en Angleterre,  Harwey puis Willis

Deux grands scientifiques, entrent à leur tour en lice

Suivis par Sydenham au solide renom 

Qui donne au laudanum, comme on le sait, son nom.

Soulageant la douleur, procurant le sommeil 

Pour les mélancoliques à nul autre pareil

Et ce, malgré les voix qui, notamment en France

Opposèrent à l’opium certaine résistance :

Une prévention / qui bientôt s’efface

Pour –au siècle suivant-  ne plus laisser de traces.

Or, voilà qu’on repose les définitions

En fonction des sens et de la sensation.

La douleur est perçue comme “ un sixième sens ” 

Guidant le médecin dans ses connaissances

Pour la mise au point de ses diagnostics

Et dans les traitements et dans les pronostics.

Le siècle dernier / allait être exemplaire

Avec des progrès révolutionnaires

Et de grands débats sur / le plan doctrinaire

Allant engager de / farouches adversaires.

Ici les partisans du courant “animiste”

Qui s’opposent, par là, aux “mécanicistes”,

Les uns privilégiant la voie anatomique

Et les autres plutôt les processus psychiques.

Avec des acquis parfois sensationnels

Et dans certains cas quasi providentiels,

Au début du siècle, morphine codéine ;

A sa fin para-cétamol, aspirine.

L’antalgie moderne et ses quatre piliers

Allait apaiser par / dizaines de milliers

Les malades souffrant de diverses douleurs

Qui seront soulagés bien souvent et sur l’heure.

Or tous ces grands progrès dans l’analgésie

S’associèrent à ceux / de l’anesthésie.

D’où les progrès dans l’a / nesthésie hypnotique

Qui marquait un tournant / sur le plan pratique

Et non plus seulement partout en chirurgie

Mais aussi notamment en odontologie.

Autre acquisition de portée magistrale

La morphine par la / voie parentérale

Aux rapides effets et en sous cutanée

Par sa diffusion quasi instantanée.

En 97 on allait découvrir

De plus un produit / qui devait introduire

Une révolution dans la thérapeutique

Avec l’acide acé-tyl salicylique.

Nombre de végétaux ont ainsi contenu

Des salicylés aux / effets bien connus

Comme feuilles de myrte ou écorce de saule

Dont les grandes vertus ont joué un grand rôle

Pour contrer les douleurs et les états fébriles

Et soigner certains maux de façon fort habile.

Mais c’est assurément les tous récents travaux 

Qui allaient déboucher / sur des apports nouveaux.

Après Edward Stone et ses essais cliniques

Ceux de Leroux sur l’a / cide salicylique,

C’est Frédéric Gerhardt qui en fait la synthèse

Avant Felix Hoffman qui –devant les malaises,

Qui torturaient son vieux / père rhumatisant

Décida d’en chercher le remède apaisant …

Qui sera l’aspirine que la firme Bayer

Allait donc fabriquer en effet la première.

Dans les mêmes temps ce sont les Neurologues

Dont les travaux seront / tour à tour en vogue

En délimitant les / zones cérébrales

Sensitives et motrices / de façon magistrale.

Auparavant Bichat suivi de Magendie

Engrangèrent en France des acquis inédits

Plus tard Paul Broca, Charcot et Huntington

L’américain Mitchell et l’anglais Sherrington

Vont avec le concours / de Ramon Y Cajal

Dresser une carto / graphie cérébrale.

Au début du siècle / les localisations

Des fonctions du cerveau soulevaient les passions

Avec l’hypothèse d’un centre cérébral

Concernant la douleur de façon radicale

La douleur en tous cas restait signal d’alarme 

Qui, pour se protéger, constituait une arme

Comme allait l’affirmer ainsi le Darwinisme

Qui mettra en avant partout ce mécanisme.

Reposant de nouveau des questions éthiques

Concernant la douleur dans sa problématique

Puis entre les années / d’entre les deux guerres

Est esquissé l’abord pluri-disciplinaire

Pour comprendre et soigner les diverses algies

S’appuyant à nouvau sur la chirurgie

Que René Leriche de façon magistrale 

Développera au / plan expérimental,

Mais bientôt c’est là / découverte majeure

De deux systèmes clés concernant la douleur

En vue du contrôle / et de la transmission

De la douleur et de / sa distribution.

L’un au niveau du sys /tème nerveux central

Contrôlant les messages s’inscrivant en aval

L’autre s’attachant à / calmer la souffrance

Et –de la sensation – réduire l’importance.

De là, le rôle des / mécanismes d’action

Des neurotransmetteurs et de leur fonction,

Comme celles surtout de la sérotonine

Ou encore de la / série des endorphines

En privilégiant les / récepteurs morphiniques

Et leur distribution au plan cartographique,

Avec d’autres peptides d’origine endogène

Tels les enképhalines / dans le même domaine,

Avec leurs enzymes dits de destruction

Et leur rôle dans la / neurostimulation :

Neurostimulation per ou trans-cutanée

Qui s’est développée depuis nombre d’années,

Progrès dans les stimu / lations médullaires

Et la destruction du  / ganglion de Gasser,

Progrès aussi dans la / neurostimulation

Pour les douleurs dites / de déaffération

Dans les membres fantômes et chez les amputés

Où elle a pu prouver / son efficacité :

Autant de nouveautés sur les plans diagnostique

Clinique, et physiopathologique

Les progrès intégrant neurophysiologie

Neurobiochimie et pharmacologie,

Permettant de choisir le moyen adapté 

Pour soigner avec le / plus d’efficacité

Par des produits récents / dont l’apparition

Apporte de nouveaux / modes de prescription

Avec de nouvelles formes galéniques

Utilisées pour les / dérivés morphiniques,

Recours aux voies intra / ou périrachidiennes

Aux gélules retard / dans différentes domaines.

De plus beaucoup d’anci / ennes médications

Sont “redécouvertes” quant à leur action,

Quand à leurs principes et leurs propriétés

Ce qui accroît d’autant leur efficacité.

C’est ainsi le cas des / anti-inflammatoires

Et de l’aspirine de façon péremptoire,

Avec mise au point pour les analgésiques

D’une action centrale non plus périphérique

Et pour les médiateurs de l’inflammation

De produits permettant d’affiner leur action.

De plus des avancées dans les technologies

Ont suivi celles de / la pharmacologie :

Infusion in situ ou implantations

Cérébro-méningées pour la stimulation.

Des stimulations désormais implantables

Permettant d’espérer des résultats durables

Avec des techniques neurochirurgicales

Facilitées par l’i / magerie médicale

A travers les abords / stéréotaxiques

Et l’affinement de / beaucoup d’autres techniques

Quant aux douleurs morales au plan psychiatrique

Elles bénéficient d’autres thérapeutiques

Après le laudanum chez les mélancoliques

Et les électrochocs et leur succès pratique, 

Viendra la panoplie / des antidépresseurs

Dont certains appelés / pilules du bonheur

Nouvelles molécules reconnues chaque jour

Contre les dépressions jugulées tour à tour

Sans parler du fait que / certains neuroleptiques

Possèdent une action souvent analgésique

Cette révolution a ainsi commencé 

Dans les années soixante / avec des avancées

Dépassant l’approche / séméiologique

Cumulant les acquis sur le plan scientifique

Avec priorité de la prévention

Et la mise en œuvre de consultations

Spécialisées et / pluridisciplinaires

Assumant la douleur / de façon exemplaire.

Le point de départ des prises de conscience

Fut en Amérique pris pour les Assurances

Face au coût des “Congés” / en raison des douleurs

De là –la prise de / décisions majeures

Pour créer des centres antidouleurs partout

Tout en les dotant de / remarquables atouts.

Toujours aux USA le Dr Bonica

Multiplie dans ce sens enquêtes et constats.

Pour lui la douleur n’étant jamais utile

Il faut donc la contrer de façon très habile :

Point de vue générant un mouvement mondial

Pour soigner les douleurs / de façon radicale

Dans des centres de soins et de formation

Qui devraient emprunter nombre de directions :

Direction morale mais aussi scientifique

Et aspects financiers et économiques

Ces centres devant être pluridisciplinaires

Pourvus d’équipes et de / techniques exemplaires

Avec recyclage et surtout formation

Dans les Facultés et Institutions

Centres orientés vers / les douleurs chroniques

Paraissant au-dessus / des thérapeutiques

Le malade étant vu / dans sa globalité

Et en fonction de / sa personnalité,

De sa vie cognitive et psychosociale

Mais aussi culturelle de façon générale

Avec les retombées au plan bioéthique

De ces dimensions sur le plan pragmatique

Les conquêtes de la chimie moléculaire

Donnent ici le tournis aux biologistes

Face à la Médecine qui serait moins grégaire

Mais au contraire plus individualiste

C’est ainsi qu’est née la bioéthique

Discipline basée sur ces quatre valeurs

Qui sont respect de l’homme, du savoir scientifique

Refus du profit et / probité des chercheurs,

Ces critères allant concernant la douleur

Présider aux recherches dans les directions

Que vont emprunter, de partout, les chercheurs

Pour contrer les douleurs de toutes conditions

De plus les multiples colloques et congrès 

Internationaux / ont permis des progrès

Dans l’élaboration des terminologies

Communes au sujet des douleurs et algies,

Avec des stratégies au plan thérapeutique

Basées sur des données physio-pathologiques

Impliquant constamment : neurophysiologie

Neurobiochimie et pharmacologie

Ceci en conclusion de cette conférence

Que j’ai exposé en / mon âme et conscience

Tentant de résumer / ce qui / me vint en tête

Sur un sujet traité de façon incomplète

Ce texte est trop succinct trop général sans doute

Mais je suis obligé d’alléger votre écoute

Merci donc à la fin pour toute l’attention

Que vous avez prêtée à mon allocution.
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DOULEUR ET MEDECINE

DANS LE CONTEXTE ARABO-MUSULMAN

Anne-Marie MOULIN (France)

Directeur du Département Sociétés et Santé – Institut de Recherche 

 pour le Développement. (IRD), CNRS-Paris

L’expérience de la douleur, certes universelle : “Il n’y a pas de vie qui ne soit à douleur”, manifeste dans le contexte arabo-musulman une codification spécifique, pour reprendre le mot d’Abdulwahab BOUHDIBA, religieuse, culturelle et sociale. Au cours de l’histoire de l’Islam, la description de la douleur est fortement marquée par la signification accordée à celle-ci, autant que par la compréhension des mécanismes qui lui ont donné naissance.

L’appréhension de la douleur dans le contexte arabo-musulman se situe à la rencontre de trois axes :

- anthropologique: représentations et statut ;

- scientifique: analyse physiopathologique et thérapeutique proposée par la médecine ;

- théologique : situation de la douleur dans le plan du Créateur et problématique d’une théodicée.

L’histoire du traitement de la douleur et de sa prise en charge, dans la plupart des cultures, est loin d’avoir suivi un cours linéaire et progressif
. Au début de la médecine expérimentale, au 19ème siècle, en Occident, la tendance des médecins a même été de minimiser l’importance de la douleur, qu’elle soit liée à la maladie, à l’accouchement, à la chirurgie ou même à l’agonie
. La douleur faisait partie de l’arsenal signalétique du malade ou du blessé et semblait fournir des repères indispensables. Une génération de chirurgiens a refusé d’utiliser l’anesthésie à l’éther par crainte de voir disparaître ces repères
. Plus près de nous, les chirurgiens ont redouté les effets dépresseurs respiratoires de la morphine et surestimé le risque de dépendance, ils ont ignoré superbement la douleur du nourrisson au point de prétendre que chez lui les voies nerveuses de la sensibilité douloureuse n’étaient pas encore en place. Aujourd’hui où l’on dispose de drogues puissantes et diversifiées, modulables pratiquement à volonté, il existe encore beaucoup de retard dans l’enseignement du maniement de ces drogues, et ce délai indique à quel point la douleur a été éludée dans l’horizon mental des soignants.

Ce n’est que dans une période très récente que des centres antidouleur se sont créés un peu partout, et en particulier en Tunisie. Alors que dès 1949, avec la proclamation du droit à la santé par l’OMS, la santé s’entendait officiellement comme bien-être complet, mental, physique et social et impliquait la recherche et la mise en œuvre spécifique des moyens d’alléger la douleur, qu’elle soit anodine, aiguë ou chronique, ou terminale
.

Le modèle doloriste du christianisme explique au moins partiellement les résistances du corps médical, la lenteur dans l’expérimentation animale et humaine d’analgésiques dont on disposait depuis des siècles, comme l’opium ou même l’éther. Ce dernier a été décrit par Valérius CORDUS comme produit de la distillation du vitriol, dans l’ouvrage posthume De artificiosis extractionibus, publié par Gessner en 1564. La morphine, pour ne parler que d’elle, “principe somnifère” de l’opium, fut extraite par SERTHUMER au Hanovre dès 1817. La coca était connue depuis la découverte du Nouveau-Monde, en raison de son usage par les populations locales, Carl KOHLER utilisa un alcaloïde extrait de la coca, la cocaïne, comme analgésique local, pour la première fois en 1884, en ophtalmologie.

On verra au contraire que la médecine arabe médiévale a fait une large place au diagnostic et au traitement de la douleur.

PHENOMENOLOGIE DE LA DOULEUR EN ISLAM

Au cours de l’histoire de l’Islam, les récits concernant la douleur ont varié en fonction du statut accordé à celle-ci.

Pour les premières années de l’Islam, nous disposons grâce à Ibn Qutayba d’un récit concernant un certain cUrwa ben Al Zubayr qui souffrait d’une gangrène (ikla) du pied. On lui coupa le pied et Al Walid, le futur calife (Walid I) qui était présent, ne remarqua la fin de l’opération que lorsque une forte odeur de chair brûlée se répandit quand on eut cautérisé la plaie, tant le malade resta impassible (le recours, fréquent à l’époque, au cautère, al kay,  porté au rouge, représente à nos yeux modernes une façon expéditive mais pas absurde d’assurer hémostase et désinfection et enfin d’accélérer la fibrose cicatricielle.

Deux siècles plus tard, après le développement d’une culture urbaine et savante, Al Isbahani reprend la même anecdote, mais il indique cette fois qu’on a offert au patient une boisson soporifique (muraqqid), que celui-ci a d’ailleurs refusée.

Dans le premier cas, il s’agit d’un guerrier ignorant la douleur, par référence aux valeurs bédouines traditionnelles de courage et d’endurance. Dans le second cas, le recours aux artifices de la médecine est écarté pour des raisons d’ascèse personnelle.

La négation de la douleur peut ainsi se référer à des systèmes de valeurs fort différents. Pour un bédouin de l’époque du prophète, la mort de maladie gardait un statut inférieur à la mort au combat. La négation de la douleur peut aussi se référer aux valeurs nouvelles introduites par l’Islam.

Pourtant une chose est certaine. La douleur est sujet de préoccupation à toutes les époques, même si la sensibilité affichée diffère notablement. C’est peut-être même le motif le plus fréquent de consultation, qu’on lui reconnaisse ou non la valeur de signe d’alarme. C’est pour soulager ses douleurs gastriques qu’au 8ème siècle le calife Al Mansur fit venir à Bagdad le célèbre médecin chrétien Al Bakhtishu, le premier d’une dynastie qui compta au moins huit générations de médecins, parmi lesquels celui du célèbre calife Harun Al Rachid. Ibn Abi Usaybi raconte qu’al Tamimi, un médecin du dixième siècle, fut réputé pour avoir concocté une drogue appelée “ la clé pour jouir loin des soucis et pour réjouir l’esprit ”, miftah as surur min kull al humum wa muffarih an nafs, il s’agit de la poudre de rubis, décrite comme antidépresseur, par analogie avec les lèvres écarlates de la bien aimée, qui sont un remède à la tristesse.

Les attitudes devant la douleur permettent une comparaison des sciences et des cultures. Au 12ème siècle, pendant les Croisades, nous disposons d’un témoignage sur une confrontation savante à cet égard entre musulmans et chrétiens. Usama, seigneur de Shayzar en Syrie, dans ses Mémoires
, a raconté ses entretiens avec un “ poulain ”, un Franc de deuxième génération né en Orient. Ils devisent passionnément ensemble sur une comparaison des mœurs et des sciences dans leur communauté respective. Usama observe ainsi la différence de pratiques sur deux cas. Le premier concerne une jeune fille qui souffre de langueur et d’une grande faiblesse. Le médecin musulman, fidèle aux enseignements d’Avicenne sur l’importance de la diététique, propose une alimentation revigorante et des fortifiants, le médecin franc propose une saignée qu’il exécute aussitôt, et la jeune fille ne tarde pas à décéder. Dans le deuxième cas, il s’agit d’un soldat qui souffre de gangrène. Le médecin franc prescrit l’amputation, le médecin arabe des applications d’onguent. Le malade est amputée et décède également.

Ces anecdotes soulignent l’état avancé de la médecine arabe du Moyen-Age, et suggèrent indirectement que le malade cherche toujours un soulagement à ses douleurs, s’adressant alternativement à des instances différentes : ce que les anthropologues appellent aujourd’hui les “itinéraires thérapeutiques”. Le texte d’Usama suggère que les gens du Moyen-Orient tiraient parti d’une offre diversifiée de services par des médecins de formation et de religion différentes …

La question éthique, toujours d’actualité, s’il est légitime pour un musulman de recourir à des médecins non musulmans, tout au moins appartenant aux gens du livre (ahl al kitab), court en filigrane dans la plupart des pays
, où elle est diversement résolue par les juristes
. Pour leur part, les souverains musulmans ont rarement répugné à recourir aux services des médecins étrangers, en particulier au 19ème siècle, quand commence à s’opérer un renversement dans le poids relatif des sciences arabe et occidentale. Parfois ils se préoccupent d’équilibrer les recours en gardant simultanément à leurs côtés des médecins autochtones et venus d’ailleurs
. Les shahs de Perse, notamment la dynastie Qadjar, pendant le siècle et demi de leur domination  jusqu’au début du 20ème siècle, ont doublé systématiquement leur médecin-chef, hakim al dowleh, de médecins occidentaux.

Le Dr FEUVRIER prend son service auprès de Naser Od-din Shah en 1889. Peu après son arrivée, il prend le pas auprès du shah sur ses concurrents étrangers. Celui-ci s’est coincé le doigt dans la portière de sa voiture. Dans l’affolement qui s’ensuit, FEUVRIER est le seul à le soulager rapidement en appliquant de la glace sur le doigt blessé
. Vieille technique pourtant de “ l’hypothermie ”, pour parler savamment, qui n’était pas ignorée d’Avicenne et de ses semblables. Elle assure ici un avantage imprévu au médecin français. Tant le malade, fût-il monarque, est pressé de trouver un remède à sa douleur.

MEDECINE ET DOULEUR DANS LA TRADITION SCIENTIFIQUE ARABE

Pour la médecine arabe savante, la douleur est d’abord un signe essentiel au diagnostic. Ibn Sina différencie soigneusement les descriptions de lourdeurs, de démangeaisons, de fourmillements, d’élancements, de brûlures. Il gradue les sensations d’étirement, de torsion, d’arrachement, de rupture. La douleur peut être simple, taraudante ou intolérable.

Razi au 10ème siècle donne à la douleur une place importante dans ses descriptions minutieuses de cas cliniques :

“Lorsque la tête et le cou sont pesants (thaqal) et douloureux pendant quatre à cinq jours, voire plus encore, que le regard fuit la lumière, que les yeux larmoient en abondance, que le malade baille et s’étire, que l’insomnie est sévère et l’épuisement extrême … alors le malade va développer une méningite (sirsam). Si la pesanteur de la tête est plus grande que la douleur et que le coma remplace l’insomnie, le malade s’enfonce dans un état de léthargie (lithurgas) …” Razi compare deux groupes qu’il traite avec et sans saignée et conclut à l’efficacité de la saignée, au terme d’une sorte d’expérimentation clinique.

La douleur peut survenir “soit parce qu’un changement est intervenu dans la forme (de l’organe), par exemple foulure ou brûlure, ou fracture d’une main, soit parce qu’un changement est survenu dans son tempérament, par exemple quand le foie ou le cœur devient plus froid ou plus chaud qu’il n’était auparavant. Les causes de toutes les maladies sont à l’origine de l’annulation des fonctions des organes, de leur diminution ou de leur endolorissement”.

Signe d’appel, la douleur peut en fait suffire à poser le diagnostic de maladie. Razi définit en effet un corps sain comme celui “qui, dans sa totalité ou une partie de ses organes, accomplit sans douleur les fonctions qui lui sont propres, selon ses habitudes courantes”
. La maladie se déclenche “soit dans un corps simple, comme le mal de tête ou bien dans les deux comme la plaie qui attaque la chair, les os et les ligaments”. Elle se définit par “l’incapacité totale ou partielle d’un organe à accomplir la fonction qui lui est propre ou par la sensation de douleur qui accompagne l’accomplissement de sa fonction. Quand l’œil voit normalement et sans douleur, il est en bonne santé. Mais s’il ne voit rien du tout ou très faiblement, ou avec douleur, c’est qu’il est malade du fait de la présence de cette douleur, même si la vue n’a subi aucune diminution. Il en est de même pour l’oreille, quand elle fait mal alors que l’ouie ne diminue pas”.

Sur la base de cette doctrine de la douleur-maladie, Razi peut affirmer la vocation savante et militante de la médecine : “Nous voulons connaître les causes des maladies pour leur opposer leur contraire, afin de parvenir à les guérir (exemple), nous voulons rendre à l’organe coupé sa chair et son articulation, en lui administrant le contraire de ce qui s’y est produit”.

La doctrine de Razi eut une influence fort durable en Occident puisqu’on retrouve des définitions fort semblables de la maladie et de la douleur chez un chirurgien français comme Guy de CHAULIAC , à la fin du Moyen-Age, ou chez Ambroise PARE, à la Renaissance. Ils conçoivent semblablement la lutte contre la douleur, sur la base du principe des contraires, soit qu’on restitue à l’organe atteint sa “chair” en aidant au processus de cicatrisation, soit que l’on applique une pommade ou un collyre dont la composition ne diffère pas de celle proposée par la médecine arabe : jusquiame-mandragore-opium.

Mais Razi sait aussi reconnaître la douleur anodine qui témoigne d’une dynamique instable qui est tout simplement celle de la vie. Auquel cas alimentation et sommeil peuvent utilement contribuer à rétablir l’équilibre : “De nombreuses douleurs et maladies se calment grâce au sommeil, après un laps de temps ou sans traitement, comme cela arrive chez les gens qui n’usent pas beaucoup de médecine
. “Ibn Sina notait de son côté dans son Canon : “Celui qui boit de l’eau froide, par exemple, fait l’expérience de douleurs sévères dans les régions de l’estomac et du foie. Souvent, inutile de prendre des mesures drastiques : un bon bain et un bon sommeil suffiront”. La remarque sur ces douleurs anodines contient au passage une mise en garde à l’égard du médecin. S’il est impuissant à guérir la douleur, qu’au moins, il ne l’augmente pas par un traitement incongru
 !

LE TRAITEMENT DE LA DOULEUR SELON IBN SINA

Ibn Sina a consacré plusieurs pages à la douleur. Il distingue celle qui survient en raison de dérangements internes du corps et celle qui est due “à des facteurs externes, tels le chaud et le froid ou une position incorrecte de l’oreiller, un mauvais lit, une chute en état d’ivresse …”
. “Ce qui soulage la douleur ou bien change le tempérament ou bien résout la matière de la maladie ou est matière de la maladie ou est un analgésique (mukhaddir). L’analgésie (takhdir) apaise la douleur parce qu’elle détruit la sensation de cette partie du corps qui souffre. Elle détruit la sensation de deux manières ou par un refroidissement extrême ou par sa propriété toxique qui contrebalance la force (quwwa) de cette partie (malade) du corps”.

La pharmacopée vient après l’hygiène dans la liste des choses non-naturelles qui permettent à la nature de rétablir son cours et aux humeurs de retrouver l’équilibre qualitatif et quantitatif. Chez Ibn Sina, elle est très diversifiée, avec ses composantes arabe, persane, indienne et chinoise. La classification très détaillée des propriétés (af ‘al) des remèdes se fait sur la base d’une appréciation subtile qui fait intervenir trois sens du médecin, l’odorat et le goût, et aussi la vue. La classification s’inspire de la doctrine hippocratico-galénique des qualités : chaud/froid, sec/humide, complétée par la théorie des humeurs qui fait jouer un rôle fondamental à leur circulation dans le corps sous l’effet de forces attractives et répulsives, et à leur transformation cyclique. La pathologie est ainsi déchiffrée comme altération qualitative et/ou obstruction au mouvement. La thérapeutique jouera sur l’action des contraires tout en s’efforçant d’alimenter ou de tarir le flux humoral, de le diriger et de le réguler.

L’efficacité de la pharmacopée repose sur la structure du remède dont les propriétés peuvent cependant être modifiées par la “préparation” du médecin. Elles dépendent notamment des conditions de la cueillette, quand il s’agit d’une plante, et de la qualité du produit, théoriquement contrôlée sur le marché par le muhtasib. Une différence existe entre plante cultivée (bustaniyya) et sauvage (barriya).

Les drogues peuvent être efficaces sur plusieurs types de douleur, dans des pathologies aussi diverses que tumeurs et pustules, plaies et ulcères, névralgies, luxations, déchirures et contusions, lumbago, spasmes et paralysies, asthme, toux rebelle et extinction de voix, colite, et fièvres en tous genres. Sans parler des maux de tête et des maux de dents, et des conjonctivites fréquentes dans l’exercice quotidien du médecin.

Parmi toutes les propriétés des remèdes qui se réfèrent à une vision quasi-mécaniste du corps, ouvertures à resserrer ou à dilater, humeurs à fluidifier ou agglomérer, seules nous intéressent ici les catégories qui font référence explicitement à la douleur, avant tout la propriété narcotique, mukhaddir. Elle consiste dans une modification de la faculté motrice et sensitive qui sous l’influence directe de Galien, est rapportée aux effets sur le cerveau et sur les nerfs.

Parmi ces antalgiques, l’opium occupe évidemment une place de choix. Malgré son amertume qui devrait le désigner comme drogue échauffante, il est classé dans les médicaments froids. Le pavot est vraisemblablement né en Anatolie, d’où le rôle important du commerce de l’opium, encore aujourd’hui, dans cette partie du monde. Le phénomène majeur a été au 19ème siècle son introduction massive en Chine et dans tout le Sud-Est asiatique. Mais avant que l’opium ne devienne la source d’un des plus puissants trafics criminels qui soient, les Arabes l’ont utilisé de façon ininterrompue à des fins d’analgésie. Au cours de la deuxième moitié du 17ème siècle, le voyageur ottoman Evliya a décrit à l’hôpital d’Al Mansuri au Caire la fabrication de la thériaque, appelée encore la thériaque du sauveur, dont l’opium était un ingrédient essentiel. L’opium servait à calmer la douleur et aussi l’agitation des fous comme on le voit dans la description de l’hôpital Nuri de Damas. 

Dans la même catégorie que l’opium, entrent la mandragore, la jusquiame, la cigüe, la morelle noire et les graines de laitue, la valériane, sunbul, nard indien. En font encore partie l’eau froide et la glace :

Une autre catégorie de remède intéressante pour le traitement de la douleur est celle des diurétiques : mudirr. Le modèle en est la colchique qui fait disparaître les douleurs articulaires en épurant les substances qui bloquent les articulations (on l’utilise encore aujourd’hui comme anti-inflammatoire, en particulier dans le traitement de l’accès de goutte).

Le soignant (mu’allij) doit intuitivement décider de la période pendant laquelle on doit compter avec la résistance au traitement de la partie malade du corps, et ce qui est le plus dangereux, de la douleur ou de son traitement. “ Si la douleur persiste, elle peut entraîner la mort de par son intensité et sa sévérité. Mais l’analgésie aussi peut être cause de mort, et se révèle souvent nuisible de différentes manières ”.

Le mode de préparation du remède conditionne aussi son mode d’administration. Par exemple, les huiles (adham), s’emploient dans les douleurs lombaires : huiles d’amandes douces, huile de sésame, où on fait macérer nénuphar, violette et roses (toutes des fleurs froides), huile de camomille, de ricin … Les cérats sont constitués de cire blanche et d’huile d’amande douce, remplacée plus tard par de la vaseline, pour éviter le rancissement. Les pommades contiennent du blanc d’œuf, de l’huile d’olive de la térébenthine de Chio, diverses gommes. Une recette propose par exemple un mélange de cire, de résine, d’oxyde de cuivre, de gomme, de myrrhe, le tout trempé dans du vinaigre et cuit dans l’huile. Les pommades s’utilisent pour nombre d’affections douloureuses, les brûlures, les anthrax, les ulcères …

Des préparations peuvent être appliquées localement et maintenues grâce à un bandage, des éléments gluants améliorent l’adhésion, sur les articulations douloureuses, les panaris …

Les lavements sont utilisés dans certaines coliques, assortis de remarques précises sur les précautions à prendre, pour prévenir le risque de perforation en cas d’occlusion, par exemple.

Les suppositoires (hamulat, fata’il), les pessaires (farazij) sont aussi utilisés dans certains cas de douleurs abdominales ou pelviennes.

Bien qu’il soit toujours délicat de manier le rétrodiagnostic, le lecteur moderne voit se profiler dans les indications d’Ibn Sina les syndromes douloureux les plus familiers ; douleurs oculaires, coliques néphrétiques, crises de goutte, coliques occlusives (la terminologie un peu démodée indique d’ailleurs l’ancienneté de leur description).

On connaît l’extrême sensibilité de l’œil au traumatisme et à l’infection. Aux côtés du cuivre, de l’aloès, du nard et de la myrrhe, du safran et de la gomme arabique, l’opium entrait pour une part importante dans les produits applicables directement à l’œil.

La chirurgie, comme dans le cas des réductions de fractures, des hernies (fatq), était un recours héroïque dans le traitement des douleurs. La taille par incision du périnée ou de l’urètre visait à évacuer les calculs, lorsqu’ils n’avaient pu être éliminés grâce aux diurétiques. Avicenne reconnaissait lui-même qu’il s’agissait d’une opération risquée.

La saignée, panacée proposée électriquement contre les douleurs les plus variées, se pratiquait sur une veine localisée en fonction du siège de la douleur : veine temporale ou frontale pour les maux de tête, veine fémorale en cas de sciatique ou de goutte, veine saphène du pied pour les règles douloureuses ou les hémorroïdes … La scarification (al hijama bi-l-sart), isolée ou assortie de pose de ventouses, visait à évacuer les humeurs corrompues qui provoquent la douleur. La cautérisation au niveau de l’occiput était le traitement électif des migraines rebelles.

Les dangers de l’analgésique pouvaient être évités en le diluant avec d’autres composants dans les thériaques, à moins d’indication indiscutable pour un analgésique puissant.

“Certains analgésiques qui n’ont qu’un effet local, ne présentent pas de grands dangers, placés localement, comme c’est le cas pour les dents. Quelquefois, l’administration orale est un mode plus sûr, par exemple une boisson analgésique pour une douleur oculaire présente moins de danger que l’utilisation d’un collyre sur l’œil. Pour les problèmes coliques, le danger est plus grand, car la matière de la maladie devient graduellement froide, figée et source d’obstruction.

Les analgésiques soulagent aussi la douleur par le biais de leurs propriétés soporifiques, parce que le sommeil a des vertus apaisantes, surtout si le jeûne est associé ”.

Ce n’est que depuis une date récente, les trente dernières années, que les médecins ont le choix entre des dérivés morphiniques “dilués”, pour reprendre l’expression d’Ibn Sina : morphimimétiques courts, moyens et longs permettant de doser séparément l’effet anesthésique et l’effet hypnotique, et d’obtenir des anesthésies de durée et de profondeur variables, en fonction du type d’intervention, du malade (de son tempérament ?), de la maladie et ... du chirurgien ainsi qu’une impeccable programmation du réveil.

Comme Razi, Ibn Sina a prêté attention à la variété pronostique des douleurs : handicapantes mais pas graves, sévères voire mortelles ou au contraire bénignes. Il n’a pas dédaigné de s’intéresser aux simples flatulences :

“Les applications de bouillottes chaudes (takmid) représentent un traitement possible …, mais il vaut mieux utiliser quelque chose de sec ou appliquer la chaleur. La marche … est aussi utile en raison de la relaxation qu’elle entraîne. Le massage avec des huiles et des graisses légères est aussi un moyen de soulager la douleur, comme la musique douce, surtout si elle s’accompagne de sommeil ou d’une occupation par quelque chose d’agréable”.

Cette dernière mention est à souligner. La musique joue chez les médecins arabes le rôle de “médecine de l’âme”
. La tradition arabe reconnaît l’empire de la musique sur la raison et les sens, soulignant au passage la composante psychologique de la maladie et de la guérison. Mais si les médecins placent la musique au nombre des traitements de la douleur, les théologiens manifestent à son égard une méfiance toute platonicienne. En plein 20ème siècle, l’imam du Yemen réalise un autodafé des instruments de musique dont il dénonce l’envoûtement sur l’esprit de ses sujets.

Dans la pharmacopée du Qanun, Ibn Sina, de façon surprenante, ne mentionne pas le vin, alors que dans d’autres traités il le recommande à l’élite savante, pour stimuler la veille studieuse et permettre l’évasion des soucis quotidiens.

THEOLOGIE DE LA DOULEUR

Comment les médecins justifient-ils leur intervention au plan théologique ?

Razi reconnaît que “la Nature est le plus grand médecin, aussi souvent grâce à elle, on peut se passer de médecin comme nous l’avons dit”. Mais il ajoute aussitôt : “Cependant, tu ne trouveras pas de nation ni de génération qui ne tende à utiliser quelques préceptes de médecine selon ses rêves, sa science, sa joie de vivre et sa prospérité”. Et encore : “La médecine est un don bienfaisant de Dieu le Magnanime”
.

Quand la maladie affaiblit la raison, le médecin se substitue légitimement à la volonté défaillante du patient : “ le malade affaibli réclame un narcotique contre la moindre douleur stomacale. Le médecin doit s’y refuser sauf en cas d’extrême douleur. Le malade peut réclamer un cautère, une incision ou un médicament aigu, car il aspire à retrouver le calme enlevé par la maladie. Le médecin ne doit pas le satisfaire si le danger encouru est grand”
.

De nombreux passages du Coran exaltent la quête de la connaissance. Plus d’un hadith confirme la pleine légitimité de la médecine : “Il n’y a pas de savoir plus noble pour un musulman que celui de la médecine” (Al Shafi’i).

Cependant le Coran contient aussi de nombreuses exhortations à l’ascèse et à la patience (sabr) :

“ Que vous soyiez légers ou chargés, dispos ou fatigués, marchez !”
. “S’il s’agissait d’un profit immédiat et d’un voyage commode, “ô Prophète), ils t’auraient suivi, mais le trajet leur paraît trop long”
.

Certains hadiths
 mettent à leur tour l’accent sur le fait que la maladie et la douleur représentent une mise à l’épreuve des élus, un moyen d’expiation des fautes et d’accumulation de mérites pour la vie future. La maladie peut déclencher une sorte de conversion spirituelle. Il existe chez les soufis une tradition de refus de la médecine, exaltant la résignation et la soumission à la volonté de Dieu. Deux hommes visitent la célèbre mystique soufie, Rabi’a, qui se trouve malade. Intimidés, les visiteurs ne savent d’abord que dire, puis l’un deux se risque à lui souhaiter que Dieu lui rende la santé. Celle-ci réagit vivement : “ Comment veux-tu que je lui demande quelque chose qui contredit sa volonté ? ” Le débat entre le respect des décrets divins (qadar) et la légitimité de l’allègement des souffrances dans la condition humaine, est ici ouvert. Tanukhi
 raconte comment un médecin avait visité un homme à l’esprit dérangé d’une famille honorable, hospitalisé à Basra, en 953. Il fut après sa guérison employé dans l’hôpital. Il écrivait des poèmes.

 “L’anxiété ne me quitte pas, et mes peines n’ont pas de fin.

A Dieu je me plains des douleurs que j’endure.

Il sait que par moi-même je ne peux accomplir aucune guérison”.

La douleur intense ou invalidante peut être une occasion de péché et de blasphème contre la bonté de Dieu. Un documentaire iranien tourné dans une léproserie de l’Azerbaïdjan, La Maison est noire, a fait scandale dans la République islamique. Des lépreux au visage défiguré s’y insurgent contre celui qui est à l’origine de leurs infirmités. “Pourquoi m’as-tu  affligé dans mon corps ?” Dans la Bible, c’est le diable qui tente Job, avec la permission de Dieu, en couvrant son corps d’ulcères.

Reconnaissant implicitement que la maladie peut revêtir le sens d’épreuve envoyée au croyant, certains hadiths confèrent à l’individu mort de peste le statut de shahid, de martyr
. Si on se rappelle que dans l’Arabie préislamique la mort du guerrier était célébrée comme la plus glorieuse, c’était une façon de réhabiliter la mort “dans son lit”.

Malgré certaines tendances ascétiques, l’Islam n’en demeure pas moins marqué par le modèle de l’humanité de Prophète. L’idéal proposé à tout croyant par la vie du prophète est celui d’une conduite raisonnable, il prend en compte la faiblesse et les infirmités humaines. Modèle très différent donc du modèle du Christ où la valeur rédemptrice de la crucifixion, le rachat du péché originel par la souffrance sont au premier plan

Cependant il existe aussi dans la tradition musulmane une certaine tension dialectique entre deux registres d’interprétation de la douleur, la douleur occasion privilégiée de retour sur soi et de conversion intérieure, de prise de conscience de la vanité des choses humaines, et l’exaltation de la liberté humaine et de la capacité de compassion et d’intelligence, qui permet à l’homme de science et au malade de collaborer directement au plan divin. Des hadiths indiquent les deux directions, tout en reconnaissant la grande dignité de la médecine : à toute maladie Dieu n’a-t-il pas assigné un remède ? Si la maladie ne comporte aucun stigmate, le soin du corps manifeste le respect de la création, et l’exercice du culte nécessite un corps en bonne santé.

Al Saumaysir, poète arabe, a écrit au Xème siècle : 

“Toute science est vaine, excepté celle de la loi et la médecine

Mais la médecine, pour les anciens, est la première.

La loi peut-elle être accomplie si le corps ne fonctionne pas ?

S’il est malade, ses actes sont vains.

Il existe deux sciences, celle de la religion et celle des corps.

Qu’est la religion à la médecine, sinon ce qu’est l’esprit au corps ?

La loi peut-elle exister si le corps n’est pas en bonne santé ? ”

Dans la tradition arabo-musulmane, se trouve l’indication claire d’un devoir d’allègement des souffrances par les soignants mais ce devoir concerne aussi la communauté tout entière : devoir d’assistance et de compassion. La reconnaissance de ces devoirs s’associe à la quête d’une signification de la douleur au plan scientifique comme au plan spirituel, métaphysique et moral.

Nous sommes tous un peu philosophes et médecins, médecins de soi et d’autrui. Le devoir d’assistance et la quête de sens sont intimement liées, dans la pratique de l’hôpital comme dans celle des centres antidouleur, et plus généralement dans la vie sociale des communautés en terre d’Islam.

L’ECOUTE, UNE QUESTION D’ETHIQUE :

EXPERIENCE DU CENTRE DE TRAITEMENT 

DE LA DOULEUR DE L’HOPITAL LA RABTA

DOULEUR ET ETHIQUE

Monia HADDAD (Tunisie)

Centre de Traitement de la Douleur la Rabta

La prise en charge de la douleur chronique est un réel impératif éthique qui fait de la création du Centre  de Traitement de la Douleur de la Rabta un événement médical, à notre sens majeur, de la Médecine Tunisienne de cette fin de millénaire.

En effet, au-delà du seul souci d’actualité, il répond à une version moderne d’une médecine qui ne se donne plus comme seule ambition d’éloigner la mort, mais de combattre aussi la douleur quand celle-ci se fait néfaste et aliénante.

En effet, si la douleur aiguë, douleur symptôme, apparaît positive pour l’homme, en ce sens qu’elle est un signe d’alarme contre une agression visant son intégrité, la douleur qui se pérennise, véritable “douleur – maladie”, selon l’expression consacrée par LERICHE devient quant à elle néfaste pour l’individu parce qu’envahissante, handicapante, touchant l’homme dans sa dignité, en le diminuant.

Mais qu’est-ce que la douleur ?

On retient désormais la définition de l’International Association for Study of Pain (IASP) : “La douleur et une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable liée à une lésion tissulaire réelle ou potentielle ou décrite en les termes d’une telle lésion”.

De la complexité de la douleur chronique est né le concept de “Pain Center” dans les années 1930 aux Etats-Unis, dont la spécificité est la prise en charge globale et MULTIDISCIPLINAIRE du phénomène douloureux, meilleurs garants de résultats optimaux.

La vocation des Centres de Traitement de la Douleur est donc la prise en charge des douleurs chroniques, soit des douleurs qui s’étendent dans le temps au-delà de 3 à 6 mois selon les auteurs.

C’est dans ce cadre que s’inscrit le Centre de Traitement de la Douleur de la Rabta, fruit de la coopération Tuniso-Française, inauguré le 4 novembre 1996, et premier Centre en Afrique, -suivi depuis peu du Maroc. Ce centre se veut d’abord être un espace d’écoute, un lieu de reconnaissance et de prise en charge de cette douleur parfois niée des autres …

Les objectifs du Centre de Traitement de la Douleur de la Rabta sont multiples, à la fois sanitaires et universitaires :

· Prise en charge multidisciplinaire des patients 

              douloureux chroniques ;

· Formation médicale et paramédicale continue ;

· Recherche appliquée.

Il fonctionne et ce, jusqu’à la prochaine création de l’unité d’hospitalisation comme un hôpital de jour : consultations externes et soins spécifiques (infiltrations, neuro-stimulation transcutanée, psychothérapie, relaxation, kinésithérapie, mésothérapie, accupuncture).

Le démarrage d’un DESS d’étude de la douleur, à compter de septembre 2000 est un autre maillon de la prise en charge de la douleur, qui permettra, nous l’espérons dans un proche avenir la multiplication de tels centres dans notre pays.

Enfin, la démystification et la dédramatisation de l’utilisation des médicaments morphiniques, ainsi que l’élargissement de leur durée de prescription par l’organisation de tables rondes et l’instauration d’une coopération avec nos collègues juristes est une étape importante et urgente de l’institutionnalisation de la prise en charge de la douleur dans notre pays.

Mais d’ores et déjà, à ce défi pour que la douleur ne soit plus une fatalité, il est capital que chacun d’entre nous, personnel soignant, gardons en mémoire ces mots de Claude BERNARD : 

“L’honneur de la Médecine et sa difficulté résident dans cette alliance du devoir de science et du devoir d’humanité”.

L’ECOUTE : UNE QUESTION D’ETHIQUE

I. FENNIRA, M. ABDELMOULA, D. GHARBI,                    M. HADDAD (Tunisie)

Centre du Traitement de la Douleur La Rabta

INTRODUCTION

En quoi l’écoute est-elle éthique ?

L’écoute permet d’obtenir un niveau optimal de soulagement, or, assurer un niveau optimal de soulagement est le devoir éthique princeps de tout soignant. En outre, l’écoute est une voie qui permet de s’intéresser à la personne et non seulement au symptôme.

I- RECONNAÎTRE LE PSYCHIQUE

Lors de pathologies organiques pourvoyeuses de douleurs la plainte révèle en premier lieu une douleur organique nécessitant l’administration d’antalgiques. Elle exprime, dans un second temps, une souffrance psychique née de la confrontation à la maladie. Celle-ci impose, plutôt, un besoin de parole et de réassurance.

Dans ce cas la demande excessive d’antalgiques serait une fuite, une façon détournée pour occulter l’expression de la souffrance.

Une écoute attentive et avertie permet de situer les différents niveaux de la demande et de diminuer la posologie d’antalgiques systématiquement prescrits. La dimension psychique de la plainte entendue le patient pourra être soulagé par des doses médicamenteuses moindres.

Comment  expliquer ce phénomène ?

Les douleurs liées à une lésion organique sont influencées par les peurs et les angoisses qui les augmentent et les majorent. Le patient qui se plaint d’une façon excessive par rapport à sa lésion a, en fait, une douleur qui est infiltrée par l’angoisse. Cette angoisse non gérée et non élaborée par la verbalisation et l’écoute se transforme elle-même en douleur et se surajoute au tableau initial pour l’aggraver. Il est donc primordial d’accorder au patient la possibilité de parler de ses inquiétudes et de son malaise puisqu’il a éminemment besoin d’éliminer ses peurs, de pouvoir les exprimer et d’être entendu.

Si au-delà de la douleur la souffrance n’est pas entendue, la plainte peut aller en augmentant jusqu’au repli total du patient annulant tout investissement en dehors de la douleur et devenu prisonnier de son corps endolori. Ce patient a besoin d’un espace où il peut mettre en mots son vécu et extérioriser sa souffrance.

C’est par l’écoute attentive de la plainte que l’on amènera le patient à faire la part entre douleur, souffrance et angoisse. Précisément, la plainte apparaît comme le trait d’union entre somatique et psychique. Elle permet d’inscrire la souffrance dans le langage, d’exprimer l’inexprimable. Le soignant ne doit donc pas chercher à la faire taire mais l’accepter et la reconnaître. C’est notre tolérance à l’écouter qui aidera le patient à “dire sa souffrance plutôt  qu’à montrer sa douleur”. Il est donc impératif d’aménager le temps pour que la souffrance puisse s’exprimer au-delà du symptôme, c’est ce travail de lente élaboration qui permet de contenir l’angoisse.

En bref, l’accompagnement, l’écoute, la capacité à contenir l’angoisse, l’accueil de la parole souffrante exercent un effet d’apaisement sur la douleur. Dans ce cas des doses minimales d’antalgiques pourront suffire.

II- NE PAS NEGLIGER LE CORPOREL

La douleur apparaît comme le symptôme psychosomatique par excellence nécessitant un abord global de la personne, destiné tout autant à calmer la douleur qu’à soulager la souffrance. La prise en charge dans une unité de temps, de lien et d’équipe permet d’éviter la dichotomie corps-psychisme.

Le symptôme corporel toujours mis en avant par le malade ne doit jamais être négligé même s’il est évident que le problème réside ailleurs, c’est-à-dire que l’étiologie n’est que psychique. Au départ, le patient doit se sentir reconnu dans sa plainte somatique si le médecin désire en garder la confiance.

Alors qu’il  est de coutume que le malade soit rassuré par la découverte de la bénignité de ses troubles, le douloureux chronique lui, est déçu par une médecine se refusant de découvrir l’origine de son mal et semblant même le classer dans le registre de l’imaginaire, de l’illusion ou encore du mensonge. Le patient se sent coupable de sa souffrance. Il a éminemment besoin de son organicité  pour accréditer sa plainte, pour légitimer son mal.

Négliger totalement le symptôme corporel, le mettre radicalement en doute, ne pas permettre au patient d’en parler, c’est lui ôter brutalement ses repères. Annoncer au malade “vous n’avez rien” et le confier exclusivement au suivi psychologique ne peut que renforcer ses défenses, majorer son angoisse et aggraver son vécu dépressif par des sentiments d’incompréhension et de rejet. C’est pourquoi il est fondamental que l’abord psychologique n’entraîne pas de rupture avec le somaticien. C’est même au médecin traitant dans un premier temps et dès la première consultation d’assurer cet abord. Ainsi on peut éviter la dichotomie psychique/somatique et les résistances à consulter les psy qu’elle peut créer.

III- ENTRE LE SAVOIR DU MALADE ET LE SAVOIR DU MEDECIN

Ecouter le patient c’est lui permettre de s’exprimer avec ses propres moyens et l’amener à faire émerger avec ses propres mots sa demande.

Le malade nous fait une lecture particulière de ses troubles. Il évoque ce qui, à ses yeux, est déterminant, selon ses possibilités, son savoir il met en forme son expérience, s’explique l’origine de son mal et ce d’une façon pas toujours cohérente aux yeux d’un médecin souvent partisan d’une pensée scientifique rigoureuse et incontournable. Le médecin s’attend à une description objective de la douleur et des symptômes associés qui va lui permettre de la classer dans une catégorie nosologique bien définie et d’instaurer le traitement en conséquence.

La légitimité de la croyance du malade ne saurait être mise en doute puisque la douleur est du début jusqu’à la fin sienne avant d’être une préoccupation professionnelle pour le médecin.

L’écoute attentive s’attachera à dissiper les éventuels malentendus entre les deux discours.

Les centres de la douleur : la multidiscip-linarité

L’abord de la douleur chronique devra prendre en compte :

1. Les facteurs somatiques réels ou “simples épines irritatives”.

2. Les facteurs psychologiques tenant à la personnalité du sujet, ses conflits intra-psychiques, ses défenses.

3. Les facteurs d’ordre événementiel qui déstabilisent le sujet.

Cette reconnaissance du malade dans sa globalité est une condition de l’efficacité des soins. Le constat de la multitude des données engagées dans la douleur a suscité la création des “Pain-Clinics” aux Etats-Unis dans les années 60. Leur originalité est d’entre-croiser les différents modes de prise en charge de diverses spécialités et d’assurer sans exclusivité des traitements somatiques et psychiques. Leur vocation est précisément d’aménager des lieux où la transition somatique-psychique est possible et d’amener la personne à s’interroger sur les différentes composantes de sa douleur.

Le patient douloureux avec sa double dimension psychique-somatique a suscité la création en miroir d’équipes spécialistes du corps et de l’esprit, la multidisciplinarité étant la rencontre et la réflexion commune des uns et des autres. Grâce à cette réflexion commune, le patient n’est plus une simple image dans un espace plan. La multidisciplinarité entraîne une mise en perspective, un relief et une profondeur qu’il faudra savoir renvoyer au sujet.

CONCLUSION

Si nous ne devons retenir que deux principes éthiques dans le traitement des douleurs chroniques, ce sera que :

1. la prise en charge de la douleur est basée sur une écoute où ne seront négligés ni le corps, ni le psychisme et où l’on acceptera de partir du symptôme corporel toujours mis en avant par le malade pour aller au-delà de celui-ci.

2. Quel que soit le type de la douleur et son étiologie son authenticité ne doit jamais être mise en doute car nous sommes toujours face à un vrai malade avec une réelle souffrance.

Enfin, soulignons que l’écoute permet de résoudre un dilemme en satisfaisant à la fois l’éthique individuelle et l’éthique collective puisqu’elle permet d’assurer le bien-être du malade tout en diminuant le coût de la santé.

PRISE EN CHARGE DE LA DOULEUR

ET SOINS PALLIATIFS AU MAROC :

ETAT DES LIEUX

Mati NEJMI (Maroc)

Président de la Société Marocaine d’Etude de la Douleur – Rabat

I- INTRODUCTION

Au cours des dernières années, de nombreuses enquêtes ont permis de prendre conscience du retard dont souffre notre pays pour le traitement de la douleur. Plusieurs dizaines de milliers de patients souffrent chaque année de douleurs liées au cancer, au SIDA et à la chirurgie. Depuis 1986, l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) recommande, pour contrôler ces douleurs, l’utilisation d’un protocole simple reposant sur l’administration d’antalgiques (1). Selon l’OMS, ces médicaments doivent être prescrits par voie orale, à heure fixe et par paliers, la puissance de l’antalgique devant être adaptée à l’intensité de la douleur ressentie par le patient : pour les douleurs faibles antalgiques non opioïdes, pour les douleurs modérées opioïdes faibles (codéine), pour les douleurs intenses opioïdes puissants (morphine). Ce protocole, dont l’efficacité a été démontrée sur la majorité des douleurs du cancer, est également recommandé pour le traitement des douleurs du SIDA (2). Par ailleurs,  l’utilisation de la morphine a fait l’objet d’un consensus international pour la prise en charge  des douleurs post-opératoires intenses.

Malgré ces recommandations, des études, en particulier aux Etats-Unis et en Europe, ont révélé que le traitement de la douleur du cancer est insuffisant (3, 4), 50 à 75 % des patients ne recevant pas un traitement adapté à l’intensité de leur douleur. Le faible recours à la morphine pour le traitement des douleurs intenses est à chaque fois évoqué. Plusieurs freins au traitement de la douleur ont été identifiés : il peut s’agir de réticences des patients à signaler leur douleur au cours d’une maladie grave soit par crainte de la signification qu’elle peut revêtir (aggravation, récidive), soit par peur des traitements antalgiques (en particulier la morphine) et de leurs effets secondaires. Les différences d’estimation de la douleur entre les patients et les soignants peuvent également intervenir. Il est aussi démontré que les réglementations contraignantes, pour la prescription de morphine, ont un effet dissuasif sur l’utilisation de ce médicament. Certaines études se sont particulièrement intéressées à l’attitude des médecins dans différents pays (5, 6). Elles révèlent des freins spécifiques : sous-estimation du nombre de patients souffrant de douleurs, surestimation du nombre de patients soulagés par les traitements, évaluation de la douleur inadaptée, méconnaissances des recommandations nationales ou internationales, méconnaissances pharmacologiques, en particulier concernant les opioïdes (mauvaise compréhension des phénomènes de dépendance physique, de tolérance, de toxicomanie, méconnaissance du moment optimal pour prescrire de la morphine). La plupart de ces problèmes ont été rattachés à l’absence ou à l’inadéquation de la formation médicale reçue.

Devant ces constats, l’OMS incite à la création de programmes nationaux de lutte contre la douleur qui imposent : 

1. une politique claire de lutte contre la douleur ;

2. une accessibilité optimale des médicaments antalgiques, en particulier morphiniques ;

3. une information du public et une formation des professionnels de santé.

Au Maroc, 40 000 nouveaux cas de cancer sont diagnostiqués chaque année, mais seuls 8 000 sont pris en charge dans les structures spécialisées. L’on estime à plus de 100 000 la file d’attente de patients non traités et souffrant de douleurs cancéreuses. Les douleurs liées au SIDA et la période post-opératoire sont également très fréquentes, sous-évaluées ou méconnues, et par conséquent non traitées. Depuis  fin 1994, plusieurs initiatives se sont succédées au Maroc, allant de la réalisation d’études nationales d’évaluation à des décisions politiques récentes. Ces points seront successivement décrits.

II- LES ETUDES EPIDEMIOLOGIQUES 

Des enquêtes ont permis de préciser, au Maroc, la fréquence et la qualité du traitement antalgique reçu par les patients souffrant de douleurs, et les freins à la prescription de morphine chez les médecins. Ces enquêtes ont été faites avec le triple but de servir de base à un programme national de lutte contre la douleur ; de préciser les spécificités marocaines, certaines études du même type ayant déjà été réalisées à l’étranger, enfin de mesurer les progrès accomplis, ces enquêtes ayant vocation à être renouvelées régulièrement.

II.1. Etude préliminaire sur “l’état des lieux” de la prise en charge de la douleur au Maroc

La première enquête (7) a porté sur un échantillon de 200 médecins de différentes spécialités et dont les objectifs étaient :

· estimation de la fréquence de la douleur en pratique 

               quotidienne ;

· caractéristiques de la douleur ;

· moyens thérapeutiques antalgiques utilisés ;

· proportion de médecins connaissant et respectant les 

               recommandations de l’OMS ;

· évolution de la douleur et les raisons de l’échec 

               thérapeutique.

Si l’on en juge par le taux de participation (70 %) à cette enquête initiale, ainsi que par le contenu des courriers d’accompagnement, l’intérêt du corps médical marocain est manifeste pour le problème  de la douleur et sa prise en charge. La douleur est un symptôme fréquemment rencontré puisqu’une moyenne de 64 % des patients (toutes spécialités confondues) souffrirait d’un syndrome douloureux au cours de l’évolution de la maladie. Concernant les moyens thérapeutiques utilisés, les antalgiques périphériques et les anti-inflammatoires non stéroïdiens (AINS) sont prescrits de façon massive, alors que les dérives morphiniques sont inexistants de l’arsenal thérapeutique. Par ailleurs, l’on peut déplorer que les deux tiers seulement des cancérologues respectent les recommandations de l’OMS relatives au traitement de la douleur cancéreuse, ce qui témoigne d’une information encore défaillante en ce domaine. Les arguments avancés par les médecins interrogés pour expliquer les échecs thérapeutiques contre la douleur sont autant de recommandations à retenir. L’une des principales est d’œuvrer pour la plus large diffusion des connaissances sur la douleur et ses traitements.

II.2.  Etudes auprès des patients en souffrance

II.2.1. Patients atteints de cancer

Cette étude réalisée en 1995 à l’Institut National d’Oncologie de Rabat a porté sur un échantillon de 100 patients atteints de cancer (hospitalisés ou traités en ambulatoire), recrutés de façon aléatoire. Ses objectifs étaient : 

1. évaluation de la douleur ressentie par les patients. Nous avons utilisé le “ Brief Pain Inventory (BPI) ” (8), outil recommandé par l’OMS pour de telles études. Le BPI permet de mesurer l’intensité de la douleur des patients et son impact sur les principaux paramètres de  qualité de vie. Le BPI a été traduit en arabe pour les besoins de cette étude. Cette traduction a été validée au cours d’une enquête préliminaire ;

2. inventaire des traitements antalgiques reçues par les patients souffrant de douleur ;

3. vérification de l’adéquation entre le traitement prescrit et l’intensité de la douleur par l’utilisation du “ Pain Management Index (PMI) ”. Le PMI compare la puissance de l’analgésique (selon sa place sur l’échelle antalgique de l’OMS) à l’intensité de la douleur ressentie par le patient. Des valeurs négatives du PMI sont considérées comme un indicateur reproductible de l’insuffisance du traitement (3, 8).

Cette étude a montré que la prévalence de la douleur affecte plus du tiers des patients (35 %) au stade initial de la maladie cancéreuse alors qu’elle est présente chez plus des deux tiers (82 %) en phase avancée. A son admission, près d’un patient sur deux (48 %) n’a reçu aucun traitement antalgique, et la majorité (90 %) de ceux souffrant de douleur intense n’ont pas été traités par un opioïde puissant. De plus, les malades traités le sont de manière inadaptée ou inefficace et sont par ailleurs suivis de façon irrégulière. Pourtant, la prise en charge de ces patients basée sur les recommandations de l’OMS et leur suivi, a permis en moins d’une semaine de soulager de façon efficace, la majorité d’entre-eux, sans effets délétères notables. Il faut déplorer la très rare utilisation de la morphine du fait des nombreuses réticences du corps médical liées à la peur de ses effets secondaires ainsi qu’aux difficultés d’obtention du “carnet à souches”.

II.2.2. Patients bénéficiant d’une opération chirurgicale

En 1996, deux enquêtes réalisées auprès de 200 patients opérés dans les C.H.U. de Rabat et Casablanca ont permis de mettre en exergue les lacunes de la prise en charge de la douleur après un acte chirurgical. La prévalence de la douleur post-opératoire est estimée à 75  %. La majorité (78 %) des opérés ont souffert en salle de réveil et durant les 24 premières heures post-opératoires dans leur chambre. Les antalgiques périphériques et les AINS sont les médicaments le plus souvent prescrits en post-opératoire. L’utilisation de la morphine reste exceptionnelle, et seulement 30 % des patients ont reçu un dérivé opioïde (Temgésic® ). La majorité des patients interrogés (85 %) sont pour la création de structures pour une gestion plus efficace de lutte contre la douleur post-opératoire.

II.2.3. Patients infectés par le VIH

Un travail récent (9) auprès de patients atteints de SIDA a révélé que la douleur est très fréquente (70% des patients en souffrance). Ces douleurs sont invalidantes (74%) et ont un retentissement sur la qualité de vie dans 76% des cas. Cependant, la majorité d’entre-eux (79%) n’a reçu aucun traitement antalgique. A l’heure actuelle, ce type de douleurs reste malheureusement ignorée et par conséquent sous-évaluée et tragiquement sous-traitée.

II.3. L’attitude des médecins

En 1998, une enquête réalisée auprès de 100 médecins du CHU de Rabat s’est intéressée à leur attitude vis-à-vis des douleurs liées au cancer et à la période opératoire, ainsi que la prescription de morphine. Les résultats de cette enquête révèlent des attitudes inadaptées des médecins marocains dans le traitement de la douleur du cancer et la douleur post-opératoire ; des freins spécifiques à l’utilisation de la morphine et un décalage entre la situation des patients et la perception qu’en ont les médecins.

Une minorité (15% des médecins) déclarent utiliser systématiquement le protocole de l’OMS. Une proportion encore importante (35% des médecins) administre les antalgiques “à la demande” et non à heure fixe. Seuls 3% d’entre-eux possèdent un “carnet à souches”. De nombreux médecins déclarent utiliser, en cas de douleur intense, des antalgiques considérés comme inappropriés, qu’il s’agisse d’opioïdes (Péthidine et Dextromoramide : 25%) ou de non-opioïdes (Noramidopyrine : 15%). Ces méconnaissances peuvent s’expliquer par l’absence de l’enseignement de la prise en charge de la douleur dans nos facultés, et l’inexistence d’une formation spécifique post-universitaire sur le traitement des douleurs cancéreuses et/ou post-opératoires.

Les réticences à l’utilisation de la morphine sont fréquentes et dominées par la crainte des effets secondaires (constipation pour les oncologues, dépression respiratoire pour les autres). Les contraintes administratives à la prescription de morphine expliquent la majorité des réticences à l’utilisation de la morphine. Les autres arguments avancés sont soit erronés (perception d’un risque d’accoutumance qu’on sait très faible (10), perception que d’autres antalgiques sont aussi puissants que la morphine), soit non démontrés : la majorité des médecins hésitent à prescrire de la morphine en raison de la mauvaise image que ce médicament aurait dans la population. Or l’image de la morphine, dans le public, n’est pas aussi négative puisque les patients et leurs familles sont actuellement convaincus que la morphine est le médicament “ miracle ” pour soulager la majorité des douleurs intenses post-opératoires, cancéreuses ou liées au SIDA.

L’analyse et la comparaison de ces différentes enquêtes font apparaître un décalage entre la situation vécue par les malades et la perception qu’en ont les médecins. La douleur est très fréquente (quelque soit le mode d’exercice de la médecine privée ou publique) et son retentissement sur la qualité de vie et en post-opératoire est très important. Les médecins sous-estiment la qualité des traitements qu’ils prescrivent alors que la morphine et ses dérivés sont exceptionnellement donnés. Ces résultats devraient conduire les praticiens à mettre en place des évaluations systématiques de la douleur (et du réel soulagement que procurent leurs traitements) ainsi que des évaluations de leurs pratiques.

III-PROGRES RECENTS

Il paraît clair que le traitement de la douleur surtout cancéreuse n’est pas optimal au Maroc, et que la prescription de morphine reste très insuffisante. Des réticences médicales interviennent nettement dans ces carences. Mais il ne faudrait pas s’arrêter à ce constat négatif : la prescription de morphine a beaucoup progressé au cours des dernières années dans notre pays. En effet, si l’on ne tient compte que de la prise en charge de la douleur cancéreuse à l’Institut National d’Oncologie de Rabat, le bilan de l’activité de la Consultation et de Traitement de la Douleur depuis 1995 à ce jour montre un accroissement de 500% des hospitalisés ou des consultants qui souffrent de douleurs cancéreuses. De fait, la consommation de morphine dans un but antalgique a augmenté de 1 200%.

Les recommandations de l’OMS sur la prise en charge de la douleur ne peuvent contribuer à l’amélioration des soins que si elles réussissent à faire évoluer les comportements. De même, développer des exemples de comportement dans les hôpitaux publics est peut être le moyen le plus efficace d’institutionnaliser ces recommandations.

Si l’on peut déplorer au Maroc l’absence de Programme National de Lutte contre la Douleur, il convient d’insister sur la volonté actuelle des pouvoirs publics d’aller dans ce sens. Récemment, l’accord favorable donné par le Ministre de la Santé pour l’ouverture  du Centre de Traitement de la Douleur au CHU Avicenne de Rabat, en collaboration avec l’Institut UPSA Douleur, et la participation effective du Ministre de l’Enseignement Supérieur et des Doyens des deux Facultés de Médecine et de Pharmacie de Rabat et Casablanca pour la réalisation d’un Programme de “ Formation des Formateurs ” en collaboration avec “ Douleur Sans Frontière ”, démontrent parfaitement l’intérêt et la priorité qu’accordent les pouvoirs publics de notre pays au problème de la douleur.

CONCLUSION

Si les campagnes d’information et de formation n’ont pas encore atteint l’objectif principal ; elles ont le mérite, au moins, d’ébranler l’indifférence des médecins et de fortifier l’exigence des malades à réclamer le “droit de ne plus souffrir”. L’importance de ce drame national, la grande fréquence des douleurs aiguës post-opératoires, des douleurs chroniques liées au cancer et au SIDA doivent conduire le Maroc à mettre en place les éléments d’une réflexion sur un Programme National de lutte contre la Douleur qui se doit être prioritaire. L’objectif principal devra être de diminuer de moitié le nombre de malades déclarant souffrir au cours du cancer, du SIDA ou après une intervention chirurgicale. Mais il est clair que la prise en charge de la douleur ne sera satisfaisante que lorsque les médecins ou les futurs médecins en formation, se seront imprégnés de la nécessité de soulager, chaque fois que faire se peut, leurs patients. Il est important de noter que le médecin généraliste reste l’interlocuteur principal des patients dans la prise en charge de la douleur. Il reste à espérer qu’à l’instar des autres pays, un réel changement d’attitude face à la douleur et à sa prise en charge se réalise au Maroc.
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DOULEUR ET PSYCHISME

S. DOUKI, M. CHEOUR, M.J. TAKTAK, H.OUERTANI (Tunisie)
Service de Psychiatrie – Hôpital Razi

INTRODUCTION

La douleur fait partie intrinsèque de l’existence humaine. Depuis la naissance jusqu’à la mort qui, la plupart du temps s’accompagne de souffrances plus ou moins fortes, la vie du sujet se poursuit constamment sur un mode où les affects et surtout les plus difficiles portent l’empreinte de la souffrance.

Or le bien-être existentiel est un état de non douleur, un état de tranquillité que tout être est aussi en droit d’espérer.

Des progrès considérables ont été accomplis, ces dernières années, dans la compréhension et le traitement de la douleur, surtout physique. Et il faut s’en féliciter contrairement à Baudelaire quand il déclamait dans ces vers inspirés :

Soyez béni, mon Dieu, qui donnez la souffrance

Comme un divin remède à nos impuretés

Et comme la meilleure et la plus pure essence

Qui prépare les forts aux saintes voluptés !

En effet, la souffrance d’origine organique, trop longtemps respectée pour sa valeur prétendument rédemptrice ou salvatrice, est désormais reconnue comme inutile voire destructurante. Toutefois, ses concomitants psychologiques et plus encore la seule douleur psychique continuent à être trop souvent négligés sinon niés.

Or, douleur et psychisme entretiennent des relations si étroites que de nombreux auteurs plaident désormais pour un modèle bio-psycho-social qui situe la douleur comme un trouble à la fois physiologique et psychosocial.

Nous allons brièvement passer en revue les différentes interrelations étiopathogéniques, cliniques et thérapeutiques avant de développer la place de l’espoir dans les soins palliatifs.

LES DETERMINANTS PSYCHIQUES DE LA DOULEUR

1- Douleur et émotion :

La douleur est une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable liée à une lésion tissulaire réelle ou possible, ou décrite en référence à une telle lésion.

L’Association Internationale pour l’Etude de la Douleur reconnaît le rôle central de l’émotion dans sa définition fondamentale qui met clairement en relief le rôle de l’affect en tant que composante intrinsèque de la douleur.

L’émotion n’est pas une simple conséquence de la sensation douloureuse survenant après qu’un message nociceptif soit parvenu aux centres cérébraux supérieurs. Elle est un élément essentiel de l’expérience douloureuse qui fait que la douleur est avant tout un état mental pensant et contraignant, une souffrance psychique et physique.

D’ailleurs la clinique ne cesse de nous rappeler que l’aspect émotionnel de la douleur est souvent plus important que la dimension sensorielle et que sa charge émotionnelle négative compte bien plus que l’intensité de la douleur. Déjà, les philosophes antiques considéraient généralement la douleur comme une émotion. Aristote, en particulier, en faisait une passion de l’âme.

Les études neurophysiologiques prouvent aujourd’hui qu’en matière de nociception, la différenciation entre phénomènes sensoriels et affectifs débute dans la corne dorsale de la moelle : 

· La transmission sensorielle emprunte les faisceaux 

 spino-thalamiques qui les conduisent au cortex somato- sensoriel ;

· La transmission affective emprunte les faisceaux spino-

 réticulaires aboutissant aux aires limbiques à travers de 

 nombreuses projections noradrénergiques (le faisceau 

 noradrénergique naissant du locus ceruleus).

Mais si l’on peut décrire les aspects sensoriels de la douleur en termes de processus linéaire et par degrés, les mécanismes limbiques et la réponse à l’agression sont non linéaires, récursifs et hautement complexes.

2- Les expériences antérieures : la mémoire de la douleur
Les expériences douloureuses antérieures jouent un rôle important au niveau de l’anticipation du phénomène douloureux avec selon les cas une amplification ou une réduction de celui-ci. Le système nerveux central joue un rôle déterminant en mémorisant la douleur et sa localisation.

Engel en 1959 avance le concept d’une image du corps douloureux se référant aux zones du corps primitivement impliquées dans l’expérience douloureuse et d’une mémoire de la douleur  qui serait l’ensemble conscient et inconscient des schémas mentaux rattachés aux expériences douloureuses vécues dont la stimulation ultérieure peut donner naissance à la souffrance et à la douleur.

3- Les facteurs culturels et sociaux

3.1. La signification attribuée à la douleur joue un rôle majeur dans son éprouvé ; il est classique d’observer des différences importantes tant sur le plan clinique que pronostique entre les douleurs chroniques secondaires à un accident de travail et celles qui font suite à une blessure sur le champ de bataille. Chez le soldat, la satisfaction d’être sorti vivant et le prestige de la blessure de guerre contribuent à diminuer la douleur ; pour le civil, la même atteinte à l’intégrité corporelle devient un événement désastreux qui rend la douleur intolérable.

3.2. Les expressions de la douleur :
Plusieurs facteurs semblent déterminer l’expression de la douleur chez tout individu :

· Le premier est l’appartenance ethnique et culturelle du   sujet. On peut ainsi opposer schématiquement deux groupes : celui des sujets nordiques chez lesquels l’expression de la douleur est  réprouvée et celui des peuples méditerranéens où elle est au contraire encouragée. (Les différences de l’expression douloureuse peuvent non seulement influer sur le comportement et la relation médecin-malade mais également sur les réponses physiologiques de l’organisme et la tolérance à la douleur).

· Un autre facteur déterminant de l’expression douloureuse est la structure intra ou extravertie de la personnalité du sujet.

· Enfin le rapport qu’entretient le sujet avec son corps, c’est-à-dire la nature et la qualité de l’investissement qu’il a de son propre corps module aussi les modalités d’expression de la douleur.

4- Le modèle psychanalytique ou les facteurs inconscients

· Dans le modèle psychanalytique, la douleur comme tout symptôme a un sens inconscient et joue un rôle dans l’économie psychique.

· Freud a vu dans la douleur un symptôme  névrotique de conversion, un compromis qui permet une neutralisation de l’angoisse.

· D’un point de vue psychogénétique, la douleur pourrait aussi jouer un rôle important dans la formation du Surmoi. Elle est de fait fréquemment utilisée ou brandie comme menace par les parents pour modifier le comportement d’un enfant. Elle devient de la sorte associée à la transgression des interdits et prend valeur d’expiration. La douleur ne saurait être gratuite et la première réaction des patients est ainsi souvent de rechercher la faute commise : “Qu’ai-je fait à Dieu pour souffrir de la sorte ?”

5- Le modèle comportemental ou les facteurs d’apprentissage

Trois modèles permettent de rendre compte de l’installation ou de maintien de la douleur :

5.1. Le conditionnement classique ou répondant qui est le modèle de l’apprentissage dit pavlovien :

- Stimulus inconditionnel                réponse inconditionnelle 

- Traumatisme physique               douleur

- Stimulus inconditionnel + stimulus neutre             réponse 

       inconditionnelle

- Stimulus conditionnel (marche)            réponse conditionnelle

 (douleur)

5.2. Le conditionnement opérant où la douleur est maintenue par des facteurs de renforcement (positif ou négatif).

5.3. L’apprentissage social : cette théorie concerne l’influence des modèles parentaux, des stéréotypes sociaux observés comme déterminants de l’expression des comportements douloureux. Avoir observé une personne plus ou moins tolérante à la douleur peut modifier le comportement et le style adaptatif d’un individu.

LE SYNDROME DOULOUREUX CHRONIQUE (S.D.C.)

Passons maintenant aux aspects cliniques où nous avons choisi de privilégier le S.D.C. en tant qu’il illustre au mieux la dimension psychosomatique de la douleur :

1- Définitions et généralités

Le S.D.C. a été défini par F. BOURREAU (1988) comme l’ensemble des manifestations physiques, psychologiques, comportementales et sociales qui tendent à faire considérer la douleur persistante, quelque soit son étiologie de départ, plus comme une “maladie en soi” que comme le simple signe d’un désordre physiopathologique sous-jacent.

Cela revient à dire que si la douleur aiguë est un symptôme d’une maladie, la douleur chronique est elle-même la maladie, qu’elle est une entité pathologique autonome, distincte de sa cause initiale et qu’elle entraîne des conséquences physiques, psychologiques et sociales qui lui sont propres.

Le concept de S.D.C. est une notion qui présente l’avantage d’insister sur l’abord global de la personne. Toutefois, l’option de traiter un syndrome sans se préoccuper de son étiologie n’est pas classique en médecine et confondre toutes les pathologies dans une entité unique n’est pas sans inconvénients ni sans dangers lorsque cela aboutit à proposer des prises en charge thérapeutiques standardisées applicables à tous.

En effet, les répercussions psychologiques d’une douleur d’étiologie organique telle une douleur cancéreuse ou d’une douleur psychogène telle une douleur garantissant le sentiment d’existence d’un état-limite relèvent des mécanismes psy-chopathologiques essentiellement différents. La généralisation globalisante du S.D.C. apparaît dans ces cas comme une simplification réductrice qui entraîne de nombreuses confusions.

Par contre ne plus considérer un facteur étiologique unique dans une causalité linéaire mais un ensemble de facteurs se renforçant mutuellement (intrapsychiques, événementiels, envi-ronnementaux, familiaux) est une démarche plus réaliste qui permet une approche thérapeutique plus féconde.

Afin de garder les avantages introduits par la notion de S.D.C. mais d’en limiter les inconvénients, nous proposerons avec Ferragut de distinguer deux grands groupes : 

· Les S.D.C. à composante organique dominante.

· Les S.D.C. à composante psychique dominante.

2- Les S.D.C. à composante organique dominante :

Au cours d’une maladie grave ou suite à des séquelles chirurgicales ou accidentelles, une douleur organique importante, si elle n’est pas soulagée, va entraîner des répercussions psychopathologiques. Les manifestations anxieu-ses et dépressives sont les complications les plus fréquentes : la prévalence de la seule dépression varie selon les études de 10 à 83 % : c’est parce qu’il a mal dans son corps que le sujet devient anxieux et dépressif.

En dehors de ces complications majeures, on observe chez ces patients :

· Une régression (retour à une position narcissique) qui s’accompagne de ses concomitants comportementaux et expressifs.

· Un désinvestissement progressif des objets externes au profit d’un retour sur le Moi et polarisation sur la douleur.

· Des troubles du caractère avec irritabilité et intolérance aux frustrations.

· Une diminution de la tolérance à toute autre douleur, fut-elle minime.

· Une tendance à affecter une coloration douloureuse à tout autre stress physique, mental ou moral.

· Un glissement du sujet vers le statut de handicapé dont il va adopter le comportement passif et revendicatif.

· Sans oublier les troubles du sommeil extrêmement fréquents.

Mais la composante organique n’est pas seule en jeu et il faut savoir que la plainte peut témoigner :

· Certes d’une douleur physique nécessitant un traitement antalgique spécifique.

· Mais aussi d’une souffrance psychique due à la confron-tation à la maladie et tous ses corollaires : modification de l’image de soi, de l’image du corps, du  rôle, angoisse de mort.

· Et d’un appel à l’aide anxieux adressé à l’équipe soignante.

Dans ces cas, si la dimension psychologique arrive à être mieux entendue, non seulement le malade peut être soulagé mais les doses médicamenteuses peuvent être aussi réduites.

3- Les S.D.C. à composante psychique dominante

La douleur surtout chronique peut être retrouvée dans tout le champ de la pathologie psychiatrique ; nous citerons les situations les plus fréquentes.

3.1. Douleur et dépression

L’association douleur et dépression est parfaitement connue. Si dans le cadre d’une organicité, la dépression est la conséquence de la douleur, ici, elle en est la cause. C’est surtout dans le cadre des dépressions dites masquées que la douleur prend le devant de la scène, occultant le trouble de l’humeur et pouvant induire des erreurs diagnostiques.

Une situation assez proche est celle du deuil compliqué : les manifestations de deuil peuvent être différées de plusieurs années et lors d’entretiens non directifs, certains patients expriment spontanément ces deuils non faits parfois à leur insu.

La douleur a ici une valeur défensive par rapport au travail de deuil et protège d’une plus grande souffrance. Le travail thérapeutique consistera à permettre le travail de deuil et l’élaboration de cette douleur en souffrance (Beauchesne, 1990).

3.2. Les troubles anxieux 

Ils ont souvent été incriminés dans la genèse des phénomènes douloureux. Il est généralement admis que les sollicitations vitales stressantes font apparaître ou exacerbent des manifestations douloureuses. Mais l’anxiété interviendrait également par ses conséquences physiologiques au niveau de la tension musculaire engendrant certaines douleurs chroniques, en particulier musculo-squelettiques ; cette approche a été développée pour les céphalées de tension qui seraient l’aboutissement d’une contraction prolongée des muscles du crâne et du cou.

3.3. Le trouble douloureux 

Le DSM IV isole parmi les troubles somatoformes une entité dénommée Trouble douloureux qui est définie par les critères diagnostiques suivants :

· Une douleur dans une ou plusieurs localisations anatomiques est au centre du tableau clinique.

· La douleur est à l’origine d’une souffrance cliniquement significative ou d’une altération du fonctionnement social, professionnel ou dans d’autres domaines importants.

· On estime que des facteurs psychologiques jouent un rôle important dans le déclenchement, l’intensité, l’aggravation ou la persistance de la douleur.

Sur le plan clinique, ce trouble est ainsi caractérisé :

· Les douleurs sont variées à type de lombalgies, céphalées, algies faciales atypiques, douleurs pelviennes.

· Les douleurs sont d’origine post-traumatique neurogène, neurologique, iatrogène, musculaire ou osseuse.

· Les patients ont un long passé de traitements médicamenteux et chirurgicaux, ont consulté de nombreux médecins et réclament de nombreux médicaments.

· Leurs douleurs accaparent toute leur attention et deviennent sources de tous leurs déboires.

· Les patients dénient souvent avoir des problèmes psychologiques et maintiennent que leur vie est réussie à l’exception des douleurs.

L’APPORT THERAPEUTIQUE

Principes

La douleur apparaît ainsi comme un symptôme psychosomatique par excellence nécessitant un abord global de la personne destiné tout autant à calmer l’algie sensorielle qu’à entendre et soulager la souffrance psychique.

L’abord pluridisciplinaire tel qu’il est réalisé dans les centres de traitement de la douleur permet d’affiner le diagnostic, les divers spécialistes amenant un éclairage différent qui aide à mieux saisir les diverses composantes de la détresse du malade.

Que la douleur soit somatique, lésionnelle, simple épine irritative sur laquelle se décharge l’angoisse ou purement psychique, l’authenticité de la plainte ne devrait jamais être mise en doute.

La dimension corporelle ne doit à l’inverse jamais être négligée même si l’étiologie est manifestement psychogène. L’abord psychologique ne doit pas entraîner de rupture avec le somaticien. Et ce d’autant que  le patient n’est pas toujours conscient de la dimension psychologique de sa douleur et l’adresser au psychiatre peut être compris comme un rejet parfois à juste titre.

Les chimiothérapies

Les psychotropes ont conquis une place importante dans le traitement de la douleur.

1. Les antidépresseurs : ils agissent avant tout en diminuant le syndrome dépressif qui accompagne très souvent les douleurs chroniques. Mais certains antidépresseurs ont une activité analgésique spécifique : clomipramine, amitryptiline, doxépine, trazodone etc. qui ne semble pas uniquement en rapport avec l’action sérotoninergique.

2. Les anxiolytiques : les benzodiazépines agissent par leur activité anxiolytique, myorelaxante et hypnotique. Toutefois leur prescription doit être régulièrement réévaluée en raison du risque de dépendance.

3. Les neuroleptiques : certains neuroleptiques possèdent une activité antalgique spécifique : halolpéridol, lévomépromazine surtout dans les douleurs de type désafférentation et à doses filées.

4. Les thymorégulateurs : la carbamazépine trouve une indication de choix dans le traitement des douleurs fulgurantes type névralgie du trijumeau.

Avant de clore ce paragraphe, nous aimerions souligner les risques liés à l’abus de prescription de morphiniques et dérivés et qui peuvent être à l’origine d’une nouvelle iatrogénie dans des douleurs chroniques à composante psychique prévalente.

Les psychothérapies

Ce sont surtout les thérapies cognitivo-comportementales (TCC) qui représentent aujourd’hui l’approche la plus féconde sur le plan thérapeutique.

Cette thérapeutique a pour cible le “comportement douleur” c’est-à-dire l’ensemble du vécu émotionnel, cognitif et comportemental en rapport avec la douleur.

- Elle est indiquée chaque fois que les manifestations comportementales sont exagérées par rapport aux données somatiques et lorsque les facteurs psychologiques jouent un rôle déterminant dans la genèse ou le maintien d’une douleur.

- Elle nécessite une collaboration souvent intensive tant du patient que de son entourage.

- C’est une psychothérapie extrêmement codifiée qui se base sur un contrat établi entre le malade et le médecin qui fixe les buts à atteindre, détermine les modalités d’évaluation et les moyens thérapeutiques.

- L’objectif essentiel est le changement de statut du douloureux chronique qu’il faut amener à passer du statut de patient à celui de personne, à travers une série d’objectifs intermédiaires :

* La réduction du comportement douleur tant au niveau affectif, cognitif que comportemental.

* L’augmentation du niveau d’activité globale et la diminution des tendances régressives et du handicap fonctionnel.

* Le développement de comportements alternatifs.

* La réduction progressive de médicaments.

- L’établissement d’une analyse fonctionnelle exhaustive est une étape diagnostique essentielle dans le processus thérapeutique qui évalue le déroulement d’un épisode douloureux, le comportement du patient, ses cognitions, les réactions de l’entourage, les activateurs et les suppresseurs de la douleur etc. 

- Les techniques sont multiples : relaxation, restruc- turation cognitive, gestion du stress, jeux de rôle etc.

- Les résultats en sont indéniablement intéressants.

Restaurer l’espoir dans les soins palliatifs

Nous aimerions insister pour terminer sur une approche fort intéressante développée par une équipe canadienne et qui porte sur la place de l’espoir dans les soins palliatifs.

L’espoir joue en effet un rôle majeur dans l’efficacité du combat, il renforce la qualité de la vie et peut avoir un impact sur le système immunitaire. Et pourtant, il est souvent exclu en fin de vie.

De fait, les malades en phase terminale sont souvent marginalisés du courant principal de la vie sociale. Les symptômes  invalidants les écartent de leurs rôles et fonctions sociales aboutissant à un mode de vie restreint, une perte de leur identité propre et un appauvrissement de leur réseau relationnel. Les valeurs sociales de jeunesse et de bonne santé renforcent cette exclusion, en créant des divisions entre jeunes et vieux, bien portants et malades. Et pourtant, le malade au stade terminal peut être physiquement atteint mais psychologiquement et spirituellement sain. Mais la société demeure centrée sur la santé physique. Une conception prévalante de l’espoir dans le système de soins contribue également à cette marginalisation. Dans le paradigme santé/maladie, il y a une forte tendance à lier l’espoir au traitement curatif. Et cette perspective relègue les malades en phase terminale au désespoir car leur maladie est incurable.

L’exclusion de l’espoir est, pour les auteurs, lié à 3 mythes inhérents à la culture de santé actuelle : le mythe de l’immortalité, le mythe de la baguette magique et le mythe de la vérité.

Le mythe de l’immortalité est une attitude sociale de déni de la mortalité de l’homme, particulièrement répandue dans le monde médical. Les gens qui adhèrent à ce mythe vivent leur vie dans le futur, là où le temps semble sans limites l’expérience de l’espoir est fortement liée à ce futur intemporel. Un diagnostic d’incurabilité confronte les hommes à leur mortalité et les prive de nombreux facteurs de protection telle leur conception d’un espoir infini projeté dans le futur. La relation entre l’espoir et le temps change. Les sujets peuvent faire l’expérience d’un “écroulement du temps” où les rêves et espoirs futurs s’effondrent dans un cadre temporel raccourci, provisoire, troublé par l’incertitude de la progression de la maladie.

Pour comprendre la nature de l’espoir dans les soins palliatifs, l’on doit prendre en considération la relation entre espoir et temps. La plupart des définitions de l’espoir contiennent une dimension tournée vers l’avenir, mais un accent excessif porté sur le futur limite les possibilités d’explorer le vécu de l’espoir chez les patients en fin de vie. Dans ces cas, il est plus instructif d’explorer le vécu du patient à travers le temps, en jetant un pont entre passé, présent et avenir. Il est utile de comprendre la perspective du patient en matière de temps et d’espoir.

- Des stratégies spécifiques comprennent l’identification par le patient des  moments d’espoir qui dans le passé l’ont aidé à surmonter des moments difficiles et qui pourraient lui être d’un secours actuel.

- Une autre façon est d’explorer les croyances personnelles du sujet concernant l’immortalité. Une conception utile de l’immortalité est de la recadrer symboliquement dans 5 modalités générales :

·  biologique : vivre à travers ses descendants

·  théologique : croyance en une vie après la mort

·  créative à travers les œuvres artistiques ou scientifiques

·  naturelle : l’éternité de l’environnement naturel

·  transcendantale : le monde de la mystique.

Ce point de vue permet au patient d’intégrer les expériences passées, présentes et à venir comme une revue  d’une partie de la vie et lui donne un sentiment de projet et de sens. Cela ne marche pas avec tout le monde mais il est important de faire reconnaître à chacun sa propre perception de l’immortalité.

Le mythe de la baguette magique est la croyance que toute maladie est curable. Ceci occulte les autres possibilités, comme de considérer qu’une maladie peut être chronique, progressive et incurable. En oncologie, il y a de plus en plus d’arguments pour adopter un cadre “ chronique ” plutôt que “ curatif ”, qui ferait du cancer une maladie comme toutes les maladies chroniques et incurables. Cette approche est très différente de l’attitude du tout-ou-rien qui prévaut (guérison ou mort) et dans laquelle le succès est défini en termes de possibilités de la médecine de guérir. Cette  attitude fonctionne bien quand la baguette magique opère dans la réalité et qu’une guérison est obtenue mais elle peut avoir des effets dévastateurs chez un patient au stade terminal.

La tendance des patients et des soignants à associer espoir et guérison est soutenue par le “hope work”, le travail d’espoir défini comme “des modèles récurrents d’interaction entre les soignants, les patients et l’entourage familial qui renforce ou diminue l’espoir en milieu clinique”. Sur la base d’observations de services d’urgence, de médecine ou d’hématologie, trois différents types de “hope work” ont été identifiés : curatif, palliatif et travail de démantèlement de l’espoir.

· Dans le travail curatif, l’espoir est étroitement relié au modèle biomédical utilisant des indicateurs d’amélioration physique et l’objectif de la guérison comme marqueurs d’espoir.
· Dans le travail palliatif, l’espoir est associé avec un plus grand confort du patient sans se concentrer sur la guérison.
· Dans le travail de démantèlement, les soignants essaient de défaire un travail précédent quand le patient est considéré en phase terminale. Kubler-Ross s’insurge contre ce démantèlement de l’espoir quelque soit le stade, et indépendamment de l’endroit. Elle suggère que l’espoir en la guérison est normal et utile même aux derniers moments de la vie.
Pour comprendre et utiliser l’espoir dans les soins palliatifs, on doit tenir compte de tous les types d’espoir qui coexistent à la fin de la vie : espoir particulier (agir) et espoir généralisé (être). Le premier est associé à des objectifs précis comme d’assister au mariage d’un enfant ; le second représente l’expérience intérieure intangible qui n’est pas liée à un but ou objet précis. Le malade en phase terminale exprime plusieurs types d’espoir spécifique à mesure que la maladie progresse : espoir de guérison, espoir d’être soulagé de ses souffrances, espoir d’une mort paisible. La composante “être” est moins palpable et est difficile à exprimer. L’espoir généralisé est important à nourrir et à renforcer, surtout quand les capacités du sujet à s’engager dans des espérances particulières disparaît avec l’avancée de la maladie. Ce type d’espoir peut être accessible à travers des symboles, des métaphores, des histoires et des images.

Le mythe de la vérité est la croyance du soignant que les patients ont besoin et veulent qu’on leur dise la vérité au sujet de leur maladie, surtout en fin de vie. Cette croyance a grandement influencé les pratiques actuelles de révélation de l’information concernant la santé. Toutefois, il ne s’agit là que d’un phénomène culturel spécifique à certaines sociétés, alors que  d’autres sont moins ouvertes quand il s’agit de partager l’information médicale avec les patients. Les principes de l’autonomie et du consentement éclairé contribuent à promouvoir les droits du patient, y compris son droit à l’autodétermination. Le présupposé que les patients veulent qu’on leur dise la vérité sur leur maladie et être impliqués dans la prise de décision est implicite dans ces principes. Une autre obligation morale importante, le respect de la valeur de l’espoir en phase terminale, doit accompagner l’obligation éthique de dire la vérité. Ceci peut être difficile en pratique clinique, quand l’espoir entre en conflit avec la nécessité de dire la vérité.

Les besoins propres à chaque patient doivent être pris en compte ; pour certains il faut reconnaître que la révélation de l’entière vérité n’est pas souhaitée ni utile. Une fois les besoins du patient évalués, la manière dont l’information est délivrée influence aussi le vécu d’espoir. Il faut tresser les fils de la vérité et de l’espoir dans la prise en charge en regardant les problèmes éthiques des deux perspectives. La fausse désespérance, qui dit la vérité sans laisser place à aucune forme d’espoir est aussi destructive que le faux espoir qui omet toute vérité et qui alimente une espérance non réaliste.

Partant de là, un cadre pour la compréhension de l’espoir est présenté. L’espoir étant défini comme “ une force vitale dynamique multidimensionnelle caractérisée par une attente confiante bien qu’incertaine d’accomplir un avenir heureux qui est, pour le sujet, réalisable et significatif ”.

La maladie nous enseigne comment affronter et gérer le fait que nous allons mourir. Le choix n’est pas d’y aller ou pas mais comment y aller. En tant que soignants, nous devons nous poser des questions.

“Dans quelle mesure avons-nous incorporé le mythe de l’immortalité, de la baguette magique et de la révélation de la Vérité ? Si nous ne pouvons pas laisser tomber ces mythes, alors comment pouvons-nous l’exiger de nos patients ? En dissipant ces mythes, nous nous ouvrons à d’autres possibilités de nature à mieux saisir la nature de l’espoir dans les soins palliatifs.

CONCLUSION

Nous redonnerons la parole à la poésie pour conclure à la nécessité dans la lutte contre la douleur d’intégrer la relation qui lie intimement le sujet à sa souffrance comme à sa vie :

Sois sage, ô ma Douleur, et tiens-toi plus tranquille.

Tu réclamais le soir, il descend ; le voici :

Une atmosphère obscure enveloppe la ville,

Aux uns portant la paix, aux autres le souci.

Pendant que des mortels la multitude vile,

Sous le fouet du Plaisir, ce bourreau sans merci,

Va cueillir des remords dans la fête servile,

Ma Douleur, donne-moi la main ; viens par ici,

Loin d’eux. Vois se pencher les défuntes Années,

Sur les balcons du ciel, en robes surannées ;

Surgir du fond des eaux le Regret souriant ;

Le Soleil  moribond  s’endormir sous une arche,

Et, comme un long linceul traînant à l’Orient,

Entends, ma chère, entends la douce Nuit qui marche.

DE LA DOULEUR AUX SOINS PALLIATIFS

F. BEN AYED, H. RAIS, S. AMARA, N. GHARBI,                       S. KHALFALLAH, B. RIAHI et A. MEZLINI (Tunisie)

Service de Médecine Carcinologique – Institut Salah Azaiez.

La gestion de la douleur est la condition sine qua non des soins palliatifs et de tous, la douleur est celui qui est le plus problématique et qui fait le plus mal. La fréquence de la douleur chez les patients atteints de cancer avancé varie de 50 à 80 % selon le type de la tumeur.

La douleur cancéreuse et délétère à plusieurs niveaux : 

1. Physique, elle diminue les capacités fonctionnelles  de l’individu ;

2. Psychosocial, elle engendre angoisse et dépression en modifiant le schéma corporel ainsi qu’une perte de l’autonomie et un désinvestissement des activités relationnelles.

Pour gérer efficacement la douleur, il est important d’appliquer les principes suivants :

1. Utiliser les médicaments antalgiques appropriés et à bon escient ;

2. Evaluer leur efficacité ;

3. Avoir recours au traitement anticancéreux quand le bénéfice de ce traitement est démontré et quand il n’altère aucunement la qualité de vie ;

4. Evaluer et traiter les effets secondaires et les complications ainsi que la tolérance au traitement ;

5. Evaluer et essayer de résoudre les conflits psychosociaux et spirituels en relation avec la douleur ;

6. Apprendre ces principes aux patients et à la famille.

Les soins palliatifs sont définis comme “ des soins actifs dans une approche globale de la personne en phase évoluée ou terminale d’une maladie potentiellement mortelle. Prendre en compte et viser à soulager les douleurs physiques ainsi que la souffrance psychologique, morale et spirituelle devient alors primordial” (OMS).

Les soins de fin de vie sont des soins de confort recherchant une cause aux symptômes de fin de vie pour y pallier et permettre aux malades une meilleure qualité de vie.

Pour répondre à la souffrance du patient en phase évoluée de sa maladie sont nés des règles et des principes éthiques : le droit de mourir dans la dignité ; le droit à la vérité, la bienfaisance, la non malfaisance, et le respect de l’autonomie. La prise de décision surtout quand il s’agit de renoncer ou arrêter un traitement est une question primordiale en ce qui concerne l’autonomie en soins palliatifs. Elle fait passer le patient du rôle de “dépendant” au rôle autonome de “personne qui va mourir” et nécessiterait 3 conditions : la compétence (capacité à comprendre qu’il faut ou non arrêter un traitement), le consentement éclairé et la volonté.

Souffrir d’une maladie au stade terminal n’est souvent que la dernière étape d’un long processus commençant par un combat contre la maladie, des victoires temporaires représentées par les rémissions, des rechutes soit une succession d’espoir et de déceptions qui finissent par anéantir le patient d’où l’importance de la globalité de la prise en charge. Les soins sont alors basés sur la réalité de ce patient et plus susceptible de répondre à ses attentes.

La mort est l’un des plus grands défis existentiels de la vie, une chose à laquelle chacun de nous doit faire face. La peur de la mort a toujours existé mais plus dans la civilisation actuelle qui cherche à la dissimuler.

Il est donc important de donner des soins qui devraient commencer dès le début de la maladie cancéreuse jusqu’à la phase palliative, phase à laquelle il y a toujours un espoir à offrir, l’espoir de diminuer la douleur et d’autres symptômes gênants.

Les soins palliatifs nécessitent une collaboration entre tous les intervenants qui risquent d’être impliqués ceux qui sont habituels (familles, médecins, infirmiers, bénévoles) mais d’autres dont le rôle peut sembler moins évident (voisins, collègues de travail).

Le cheminement vers la mort est marqué par plusieurs pertes : la santé physique, les rôles, l’identité, la famille, un travail, le futur. Le deuil est la réponse naturelle à ses pertes et le rôle du médecin est de reconnaître ces pertes et leur amplitude, aider le patient à les explorer et à chercher leur signification, redonner un sens à la vie.

Le stress des soignants ou “burn-out” syndrome est un syndrome qui associe : une asthénie, des céphalées, une inappétence, des troubles du sommeil, des nausées et vomissements ainsi que des manifestations psychologiques comme un sentiment d’impuissance, de désespoir, de l’apathie et de l’irritabilité. Ce terme a été utilisé en premier lieu pour les infirmières spécialisées en soins palliatifs. Afin de gérer ce stress, il est important d’avoir une compétence clinique reposant sur la formation, l’expérience et des qualités personnelles basées sur une bonne communication.

Le vécu réel d’un patient en phase terminale d’un cancer est résumé dans ce cas clinique et ne peut que nous rappeler la nécessité des soins palliatifs.

Mr Khaled N…, 39 ans, est tabagique, bronchitique chronique, de personnalité pré-morbide instable. Il est célibataire, chômeur, sans assurance maladie. On découvre chez ce patient une tumeur pulmonaire le 15/03/99 dont la nature histologique est un carcinome épidermoïde et pour laquelle on propose le 2/04/99 un traitement chirurgical. Le malade n’est pas informé de la réalité du diagnostic, on lui dit simplement qu’il s’agit d’un “kyste au poumon”.

L’évolution se fait vers l’extension ganglionnaire cervicale métastatique (20/04/99), une chimiothérapie est proposée au patient mais refusée par la famille du patient après un deuxième avis médical.

Un guérisseur est consulté le 6/05/99, il fait le diagnostic, par la méthode du pendule, d’une tumeur pulmonaire évolutive avec une tumeur cervicale non évolutive.

Le traitement prescrit est un régime alimentaire sélectif, décoctions et applications externes préparées à partir d’une trentaine de plantes fraîches avec interdiction de tout traitement chirurgical et chimiothérapie.

Le 7/06/99, le malade présente des douleurs du rachis lombo-sacré.

Le diagnostic prononcé devant le malade est celui de rhumatisme de la colonne vertébrale.

La douleur est traitée par un autalgique du deuxième palier de l’OMS associé à la corticothérapie sans grande efficacité.

Les douleurs se sont aggravées le 16/06/99 avec à l’examen une douleur intolérable, nociceptive, du rachis lombo-sacré que le patient décrit spontanément comme une douleur que “60 personnes réunies ne pourraient supporter ”, une parésie des deux membres inférieurs prédominant à droite, une paralysie du quadriceps droit, une douleur neuropathique sévère des deux membres inférieurs prédominant à droite à fond continu allodynique avec des paroxysmes de type hyperpathique.

A ce stade on ne note pas de troubles objectifs de la sensibilité, de troubles sphinctériens.

Le traitement antalgique a associé une corticothérapie à forte dose, morphine avec les consignes de titration, amitriptyline en urgence.

La radiographie standard du rachis lombo-sacré était normale.

Le diagnostic évoqué cliniquement est une compression de la queue de cheval métastatique.

Le diagnostic est à nouveau discuté avec la famille ainsi que les possibilités thérapeutiques palliatives spécifiques qui pourraient être décidées.

A la demande de la famille on cesse les investigations et on renonce au traitement palliatif spécifique.

Cette attitude est motivée tant par la difficulté d’annonce de diagnostic que par des difficultés matérielles de prise en charge.

Demande d’un traitement antalgique seul, à domicile dont les modalités sont discutées, il s’agit d’une douleur qui s’aggravera, la dose des antalgiques devra être continuellement augmentée.

Le patient ne demande que le soulagement, aucune question relative à la maladie n’est posée.

Le 20/06/99, le résultat antalgique est enfin satisfaisant et une bonne qualité de sommeil est obtenue.

Plusieurs réajustements du traitement sont faits au cours de visites successives mais aussi parfois dictées par téléphone.

Le tableau neurologique se complète progressivement jusqu’à la paraplégie flasque accompagnée de troubles sphinctériens.

Lorsque le patient est satisfait du soulagement de la douleur, il nous interroge “quand est-ce que je marcherai normalement”.
La réponse est que “la reprise d’une marche normale est peu probable”.

La famille renouvelle sa demande “de ne rien dire”.

L’évolution est marquée par une rétention aiguë d’urine ayant nécessité un sondage, mise en évidence d’une infection urinaire que l’on traite.

Par la suite, tentative d’arrêt du sondage qui s’avère impossible ; changements de sonde répétés.

Parallèlement les douleurs diminuent, on diminue progressivement les antalgiques.

Constitution d’escarres sacrées indolores.

Le 31/07/99, le malade fait une hémorragie urétrale, hospitalisation en urgence, mise en place d’un cathéter sus-pubien.

Le retour à domicile s’effectue le 3/08/99, le malade se dégrade rapidement avec confusion mentale, hallucinations, hyperthermie sans cause périphérique évidente (pas de syndrome infectieux, pas de cause métabolique ni médicamenteuse) et décède le 7/08/99 dans un contexte d’hyperthermie incontrôlable.

Par la suite, le médecin traitant est invité à la cérémonie du 40ème jour.

Un entretien avec la sœur du patient a eu lieu le 5/11/99.

Evaluation des soins administrés :

La douleur a été calmée efficacement, le malade a pu rester chez lui comme il a souhaité.

“Même si nos moyens nous auraient permis de l’hospitaliser durant une longue période, il n’aurait pas été suivi aussi bien qu’à la maison, en clinique on ne s’occupe pas du moindre détail comme nous faisons chez nous. Nous avons fait tout notre possible”.

Les désaccords familiaux ont été aplanis dès la découverte de la maladie et la famille s’est organisée pour accomplir ensemble la tâche des soins.

Les difficultés

· Disponibilité des soignants : “le malade souffre et on ne trouve personne”.

· Barrière de la morphine : la morphine a été cachée devant les visiteurs.

· Achat de la morphine en officine.

· Difficultés financières.

Une demande de carnet d’indigence avait été déposée à la CNSS mais les démarches administratives ont été trop longues pour aboutir.

Le problème d’annonce du diagnostic et du vécu dans le mensonge

 “C’était la seule façon pour nous de ne pas détruire tout espoir chez Khaled qui avait déclaré qu’il se suiciderait le jour où il serait atteint d’un cancer”.

Le patient “posait peu de questions” et “acceptait facilement les explications”.

COMMENTAIRES

· Choix et obligation de la prise en charge exclusive à domicile

Le médecin est accepté dans l’intimité d’histoire et de vie familiale du patient, il est intégré dans la manière que le patient et sa famille ont choisi de gérer la maladie.

La prise en charge se fait dans un contexte social individuel sécurisant auquel le traitement des symptômes s’adapte.

· Soulagement d’une douleur et confiance et attachement du patient :

Le patient a le sentiment que le médecin s’intéresse réellement à sa personne, il lui confie la gestion de tous ses symptômes.

·  Soulagement et reprise d’espoir

La question du pronostic est toujours posée ou reposée lors d’un soulagement efficace de la douleur.

·  Annonce du diagnostic

Trois aspects :

1- L’attitude du patient : quelles questions sont posées ? Avec quelle insistance ?

L’absence de questions peut avoir différentes significations (patient satisfait par des explications superficielles, patient qui protège son entourage, …).

2- L’attitude de la famille : angoisse d’énoncer un diagnostic fatal, angoisse de la mort, peur de se trouver confronté à des réactions émotionnelles difficiles à gérer.

3- L’attitude du médecin : confronté à ses propres interrogations et inquiétudes le médecin cherche à avancer sur du terrain “ sûr ” en s’orientant de ce que le patient sait déjà, des désirs de l’entourage.

Les deux attitudes : trop de “vérité” et l’absence de “vérité” peuvent nous conduire à des situations incontrôlables et une perte de confiance.

Le médecin souhaite se laisser guider par le patient dans ses révélations mais a-t-il toujours bien entendu, bien interprété la demande du patient ?

Cet exemple illustre combien les règles éthiques tels que l’autonomie, droit à la vérité, … restent difficiles à respecter dans notre population.

Elle est refusée dans un premier temps par la famille qui cherche d’autres voies de sortie que celle proposée par la médecine “scientifique” (50 % de nos patients).

L’apport principal du guérisseur, ici, est celui d’une thérapeutique occupationnelle anxiolytique tant pour le patient que pour l’entourage familial. Les soins médicaux sont acceptés du fait de l’importance des symptômes, par nécessité.

L’acheminement vers une autre compréhension de la notion de “soin” se fait progressivement.

Au cours de l’évolution, marquée par un important soulagement, l’image de négativité s’estompe pour faire place à une notion d’optimisation des différents facteurs pour permettre au malade de vivre au mieux.
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et Gérard OSTERMANN in “Ethique et Thérapeutique – Témoignages européens” [3])

Chaque médecin, chaque soignant devraient s’attacher, s’acharner à soulager chaque douleur de chaque malade à chaque instant de sa maladie. Ce principe éthique vaut obligation morale et dépasse ontologiquement les textes et règlements des pays qui en ont fait une obligation légale. Tels les articles 37 et 38 du nouveau Code de Déontologie des médecins français qui affirment :

Art. 37 – En toutes circonstances, le médecin doit s’efforcer de soulager les souffrances de son malade, l’assister moralement et éviter toute obstination déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique.

Art. 38 – Le médecin doit accompagner le mourant jusqu’à ses derniers moments, assurer par des soins et mesures appropriées la qualité d’une vie qui prend fin, sauvegarder la dignité du malade et réconforter son entourage.

(Nouveau Code de Déontologie des médecins, paru au JO DU 8 septembre 1995)

D’autres événements majeurs ont bousculé les mauvaises habitudes et les idées reçues en France au cours des dernières années : 

· le Colloque “Prendre en charge la douleur” organisé en 1995 au Sénat grâce à la volonté militante du Questeur et Sénateur Lucien NEUWIRTH, avec l’adoption des 10 résolutions suivantes :

1. Mettre en place dans les établissements de santé un comité de coordination.

2. Désigner au sein des établissements de santé et des établissements hébergeant des personnes âgées un coordinateur de la lutte contre la douleur.

3. Supprimer le carnet à souches.

4. Instituer un chapitre spécifique de la nomenclature consacré au traitement de la douleur.

5. Instituer dans chaque faculté de médecine un “ coordinateur douleur ”.

6. Inciter au développement de la formation continue des médecins.

7. Développer le nombre des diplômes universitaires.

8. Individualiser l’enseignement de la douleur dans la formation des infirmières, des psychologues et des masseurs-kinésithérapeutes.

9. Organiser une campagne d’information auprès des personnes travaillant dans des établissements sociaux et médico-sociaux hébergeant des personnes âgées.

10. Mettre en place un numéro vert.

- L’actualisation du Code de la Santé :

L’article L.710-3-1 du code de la santé (JO. Février 95) précise : “Les établissements de santé mettent en œuvre les moyens propres à prendre en charge la douleur des patients qu’ils accueillent. Ces moyens sont définis par le projet d’établissement … Les centres hospitaliers et universitaires assurent, à cet égard, la formation initiale des médecins et diffusent les connaissances acquises en vue de permettre la réalisation de cet objectif en ville comme dans les établissements”.

- La circulaire n° 15 de la Direction Générale des Enseignements Supérieurs (parue au BO du 25 mai 1995) relative aux “enseignements des 1er et 2ème Cycles des études médicales” fait apparaître le traitement de la douleur comme matière nouvelle introduite dans les enseignements obligatoires, et comme thème jugé prioritaire pour les quatre ans à venir et devant faire l’objet de séminaires parmi lesquels figurent explicitement “le traitement de la douleur et les soins palliatifs”, de même que “le sida”, “les dépendances et toxicomanies”. L’arrêté du 4 mars 1997 “relatif à la deuxième partie du deuxième cycle des études médicales (JO du 26 mars 1997) est venu conforter cette disposition en incluant explicitement la mention “thérapeutique, dont traitement de la douleur” parmi les thèmes obligatoires des enseignements du 2ème cycle.

- Plusieurs recommandations pour la pratique clinique (RPC) publiées par l’Agence Nationale pour le Développement de l’Evaluation Médicale (ANDEM) devenue en avril 1996 l’Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (ANAES). L’une des premières conférences de consensus sur la douleur était intitulé : “Recommandations pour la prise en charge de la douleur du cancer chez l’adulte en médecine ambulatoire”, notamment à l’aide de la morphine, “pièce maîtresse du traitement symptomatique de la douleur du cancer, quel que soit le stade évolutif de la maladie”.

- La nouvelle “Charte du patient hospitalisé” (ci-dessous), qui souligne combien les établissements de santé doivent être “attentifs au soulagement de la douleur”.


D’autres progrès se concrétisent (accès facilité à la morphine chez l’enfant et chez l’adulte, suppression du carnet à souche et simplification de la prescription des opioïdes forts, remboursement de certaines techniques antalgiques …). Toutes ces conquêtes sont indiscutables. Elles méritent d’être applaudies et leurs promoteurs salués. Toutes contribuent à faire en sorte que la douleur ne soit plus considérée comme une fatalité. Cet heureux changement de mentalité est né de la lucidité de pionniers qui ont eu le courage de dénoncer le fait que nombre de douloureux chroniques n’étaient pas correctement apaisés de leur douleur. Ainsi, John BONICA crée en 1961 la première structure anti-douleur fonctionnant sur le mode pluridisciplinaire avec la collaboration d’un chirurgien, d’un anesthésiste et d’un neurologue. Cet illustre médecin décède en 1994 après avoir ouvert la voie des Centres anti-douleurs de par le monde. Lieux exemplaires de soins d’enseignement et de recherche transdisciplinaires, ils collaborent avec l’ensemble des soignants : car ils n’ont pas pour mission de devenir des “ ghettos pour douloureux chroniques ”, pas plus que l’unique lieu de traitement des douloureux chroniques, qui est l’affaire de tous les médecins et autres professionnels de santé concernés. La médecine toute entière doit devenir un immense Centre de lutte contre la douleur. C’est une de ses vocations premières et existentielles.

A cet effet, il est heureux de noter que l’OMS a souligné à maintes reprises l’impérative nécessité de prendre en charge les malades douloureux et notamment les malades cancéreux. En témoignant les 10 propositions concernant le traitement de la douleur cancéreuse (5).

Encadré “ Les 10 propositions de l’OMS : Traitement de la douleur cancéreuse ” (Genève 1987). Elles intéressent :

·  les professions médicales et paramédicales ;

·  les patients ;

·  leur entourage familial et amical ;

·  enfin les gouvernements et les différentes instances nationales et internationales de santé. 

1) Chaque gouvernement devrait envisager de mettre en place un programme pour soulager la douleur cancéreuse. Les organismes participants devraient comprendre : les départements de la santé, de réglementation des médicaments, de l’indication et de la mise en application des lois, des associations nationales de professionnels des soins de santé, des organisations s’occupant du cancer. Il faudrait essayer d’augmenter les fonds ou d’en attribuer aux organismes compétents pour que le traitement de la douleur cancéreuse soit mis en place. 

2) Les gouvernements devraient partager leur expérience pour mettre au point des systèmes de réglementation des médicaments qui permettraient de ne pas empêcher les cancéreux de recevoir ceux qui sont nécessaires au soulagement de leur douleur tout en combattant la toxicomanie de façon appropriée.

3) Les mesures nationales, légales et administratives concernant la distribution des analgésiques opioïdes par voie orale devraient être réexaminées et si nécessaire révisées.
4) Les gouvernements devraient encourager les travailleurs dans le domaine de la santé à signaler aux autorités compétentes toute situation dans laquelle des opioïdes par voie orale ne sont pas mis à la disposition des cancéreux qui en ont besoin.

5) Une méthode de traitement de la douleur cancéreuse devra être évaluée par les centres nationaux du cancer et progressivement distribuée au niveau national.

6) En tenant compte du niveau de leur formation tous les travailleurs dans le domaine de la santé devraient apprendre à évaluer la douleur cancéreuse et à comprendre son traitement.
7) Il faudrait encourager la recherche dans le traitement de la douleur cancéreuse d’une façon adaptée aux besoins de chaque pays. Une telle recherche devrait comprendre l’évaluation des Services déjà existant de traitement de la douleur et celle des effets obtenus après modification de la réglementation des médicaments et de la formation professionnelle.

8) L’enseignement universitaire, post-universitaire, et les systèmes d’examen et de délivrance de diplôme des médecins, des infirmières et d’autres travailleurs dans le domaine de la santé impliqués dans le traitement des cancéreux devrait souligner l’importance de savoir combattre la douleur.
9) Les malades atteints d’un cancer avancé et qui souffrent devraient pouvoir recevoir des soins à domicile s’ils le désirent.

10) Les membres de la famille devraient recevoir une formation sur le traitement à domicile des malades cancéreux et qui souffrent, ceci par l’intermédiaire des systèmes de soins existants. 


Hélas, malgré toutes ces avancées, la prise en charge réelle des malades douloureux se caractérise par une incroyable hétérogénéité : il n’est pas rare que dans le même Centre Hospitalier, voire dans le même service, les malades d’une unité d’hospitalisation soient parfaitement pris en charge, alors que ceux d’une autre unité soient davantage négligés. Rien ne peut se faire sans la prise de conscience effective et personnelle de chaque soignant. Et il existe un fossé entre les principes, les incantations, les intentions et les passages à l’acte, ces derniers étant du ressort de médecins et de soignants conscients, convaincus et formés. Ceci nous ramène au fondement éthique de la prise en charge de la douleur physique, affective et morale.

Douleur et souffrance ont-elles un sens ?

“La douleur”, écrivait MAGENDIE en 1847 “par cela même qu’elle est dans les lois de l’organisme, doit avoir un but”. Est-ce suggérer qu’elle est utile pour le diagnostic médical ? A-t-elle une finalité philosophique ou religieuse ? A-t-elle un sens, une signification, pour la personne qui souffre ou pour la société ?

La douleur des hommes remonte à la nuit des temps : immanente et immémoriale, aussi vieille que l’Humanité, la douleur pose à l’Homme des interrogations existentielles, dont les réponses ont été de tous temps infléchies par les possibilités de l’antalgie. Faute de savoir la soulager et faisant de nécessité vertu, de nombreuses religions, philosophies et doctrines ont valorisé cette sublimation de la douleur en lui conférant une valeur intrinsèque, éthique voire rédemptrice. Stoïcisme (“Douleur, tu n’es pas un mal !”), fakirisme, nietschéisme, romantisme (de “la Nuit de Mai” de MUSSET à “la Mort du Loup” de VIGNY) mais aussi christianisme (“Tu enfanteras tes fils dans la douleur” Bible, Genèse) ont longtemps exalté la grandeur de la douleur et de son acceptation. Mais William SHAKESPEARE répondait déjà, il y a quatre siècles : “Jamais ne vécut philosophe qui puisse en patience endurer le mal de dents” et Graham GREENE, peu suspect d’anticéricalisme primaire, lui fait écho en notre temps : “Les saints parlent de la beauté de la souffrance. Mais, vous et moi, nous ne sommes pas des saints !” P. QUENEAU et P. GRANDMOTTET). (Avant-propos du livre “Le médecin, le malade et la douleur”, [6]).

Si la souffrance, qui implique la durée (“endurer”…), est parfois sans objet, elle n’est jamais sans pourquoi.. d’où ce cortège de doutes et de questions angoissées : jusqu’à quand ? Pourquoi moi ? Pourquoi ce parent, cet ami si cher ? “Devant la souffrance de l’innocent, je rends mon billet”, confiait DOSTOIEVSKI.

Il n’y a pire souffrance que celle à laquelle on ne peut donner sens et qui nous plonge dans les eaux amères de l’absurde et de l’injustice. Comme l’affirme Jean CLAVREUL “Il n’y a qu’un seul discours qui tienne sur la souffrance, celui de la personne qui l’éprouve et s’en tenir là ! ” Il est vrai que la souffrance ne se partage pas, qu’il est abusif de proclamer que l’on puisse parfaitement comprendre “l’Autre souffrant”. Par son obsédant pourquoi, la souffrance reste la pierre d’achoppement de toutes les sagesses, philosophies et religions. Ce que résume Jean-Jacques KRESS par ces mots : “La souffrance n’a pas de camp”.

L’acte de foi, l’acte d’écoute, l’acte de discernement : savoir écouter le malade douloureux et CROIRE en sa douleur.

“Il faut me croire : j’ai mal !” dit le malade. “Et surtout ne me dites pas, vous aussi, que j’invente !” Au siècle de la magnificence scientifique et technique, pourquoi faut-il que le progrès médical, incomparable et fulgurant, soit entaché de tant de scepticisme absurde vis-à-vis de la plainte de l’Homme souffrant ? Est-ce péché d’orgueil ? Dérive intellectuelle ? Croyance illusoire et exclusive en la seule et toute-puissante “science médicale” ? Est-ce le "manque de temps" qui rend trop de médecins incapables de consacrer les quelques instants nécessaires à l’écoute de la plainte ? Comment imaginer que la seule technicité puisse remplacer la force de “j’ai mal” exprimé, crié, ou confié à voix basse par le malade ? Comment cette plainte peut-elle ne pas toucher l’oreille, le cerveau et le cœur du médecin ? Pourquoi cette surdité insolente à l’égard du malade souffrant ?

La douleur aiguë peut être précieuse pour le diagnostic. Quelquefois même est-il prudent de ne la calmer que modérément au début, tant que le diagnostic n’a pas été formellement établi, comme dans certaines “urgences chirurgicales” restées encore incertaines (appendicite, cholécystite, péritonite, occlusion, …).

Cependant, la douleur aiguë n’est pas anodine : elle-même laisse une inscription, une empreinte durable, voire indélébile sur le psychisme et les centres nerveux ; empreinte d’autant plus marquée et préjudiciable qu’elle aura été intense et prolongée, que la souffrance du malade aura été négligée, méconnue ou, pire, mise en doute. Cette mémorisation de la douleur aiguë intervient dans la chronicisation de la douleur, comme dans les lombalgies ou les douleurs neurologiques, (zona, douleurs des membres fantômes …) par exemple. La peur et l’anxiété, les troubles du sommeil et de l’humeur, sont eux aussi générateurs d’un véritable cercle vicieux de la douleur. D’où l’importance de soulager les douleurs dès leur installation.

Et ce, d’autant plus que les douleurs aiguës retentissent elles-mêmes sur l’organisme, sur le cœur, la tension artérielle, la respiration … Habituellement sans conséquences majeures chez les sujets sains, une douleur aiguë peut aggraver l’état d’un coronarien, d’un hypertendu, d’un insuffisant cardiaque, d’un insuffisant respiratoire … A l’extrême, certaines douleurs violentes peuvent faire prendre conscience, voire exceptionnellement entraîner la mort.

Ethique médicale et douleur chronique : Quand l’enquête médicale se ferme sur le non-lieu de la plainte

Certains malades douloureux chroniques se trouvent cernés par une incrédulité générale. Leur entourage ne les croît pas. Leur médecin lui-même hésite. Alors, à qui se fier ? Désespérés par leurs douleurs rebelles, ces malades doivent faire en plus la preuve de leur bonne foi. Le soupçon médical les accable comme le détective méfiant oblige le héros du film à prouver qu’il est un honnête citoyen.

Au lieu d’entraîner un surcroît d’attention et de sollicitude, ces malades agacent et indisposent la “machine-santé” dans son orgueil “high tech”. On devrait les aimer davantage, et c’est le contraire qui se produit : on les rejette, on ignore leur vérité douloureuse, celle-là même qui dérange et qui leur fait plus mal encore d’être ignorée, déniée, mal entendue. Et le malentendu existe vraiment ! On leur répète que le mal est psychologique, une façon moderne –et fausse !- de dire qu’il est imaginaire.

Parfois, on leur jette à la figure que c’est “psychosomatique”, façon de leur dire que “ce n’est rien… !” que “c’est nerveux !” que “c’est psy !”. Il est du devoir de tout soignant de comprendre que “si c’est nerveux, ce n’est pas rien”, même si c’est plus difficile à traiter ! Sinon, c’est le cercle infernal ; et le mal de ne pas être cru aggrave le mal initial. Ayant raté leur “examen de passage somatique (Cyrille KOUPERNIK), leur examen de “vrais malades”, voici ces douloureux chroniques devenus les “apatrides” ou les “parias” de notre médecine scientifique triomphante ! Déçus de ne pas être crus, ou de n’être accueillis que par de bonnes paroles dont ils ressentent le vide, le simulacre et le plagiat, le piège du découragement est proche : déception, handicap, dévalorisation, dépression et aggravation de la douleur chronique. Le cercle infernal se resserre, et l’imaginaire est là, qui “pédale” … de fantasme en fantasme, sur les causes de l’échec des traitements, sur cette vérité qu’on leur cache : “ai-je un cancer qu’on ne me dit pas ?” Et cette autre interrogation, restée souvent implicite : “et si mon médecin, surtout formé à la “science”, était incompétent pour traiter ma douleur ?”
Puisqu’il est acquis qu’une douleur corporelle (“j’ai mal”) puisse traduire un mal-être plus profond (“je suis mal”, “je vais mal”), il est urgent que le médecin “scientifique” d’aujourd’hui comprenne bien que “ tout, ou presque, est psychologique ; le corps lui-même est un objet quasi-psychique” (Arthur ADAMOV, Si l’été revenait). Le corps est même toujours psychique, le corps douloureux notamment. La douleur mène à la souffrance. La douleur chronique est déjà souffrance à part entière.

Impasses relationnelles, facteurs de pérennisation  de la douleur

Chaque jour, le savoir scientifique progresse, accroissant le potentiel de “savoir faire” et donc de “pouvoir faire” du médecin. En permettant un diagnostic plus fiable, plus rapide et plus confortable (du fait du caractère indolore d’examens “complémentaires” modernes toujours plus performants), le progrès scientifique et technique devrait permettre au médecin, plus rapidement certain de son diagnostic et de son traitement, d’être plus efficace, plus sécurisant, mais aussi plus disponible à son patient.

Cela, c’est l’idéal de la médecine. Et c’est, heureusement le cas fréquent, car les médecins de qualité sont nombreux. Mais parfois, la vérité est toute autre. Il en est ainsi lorsque, détournée de son but premier, qui est d’aider le médecin et donc le malade, la technique tend à les asservir tous les deux : lorsqu’elle conduit le médecin à se détourner du malade-sujet pour ne “s’intéresser” qu’au corps-objet.

Or, la douleur, par son caractère subjectif expose au risque de telles dérives. Et l’on voit les douloureux chroniques (lombalgiques, cervicalgiques, céphalgiques …) déjà handicapés par leurs douleurs rebelles, basculer dans la dévalorisation et la dépression. Avec le reproche que cette médecine inhumaine soit plus ou moins responsable de leurs douleurs chroniques devenues handicap intolérable, par le fait de l’échec thérapeutique. Comment s’étonner dès lors que la relation malade-médecin puisse s’infiltrer d’agressivité et de culpabilité réciproque ? Avec le risque d’un rejet mutuel entre un médecin “inefficace” qui finit par douter de la bonne foi de son patient (“malade imaginaire ?”) et de l’autre côté un malade plus ou moins rejeté qui en vient à douter de la bonne volonté voire de la compétence (“médecin imaginaire ?”) de son médecin. Bientôt l’impasse relationnelle est totale et risque de devenir irréversible. (P. QUENEAU, A.M. LADEVEZE, C. JANIN [8]).

Comment sortir de ces impasses ?

L’essentiel est dans l’écoute attentive et active de la parole du patient ; écoute des dires de ces corps douloureux, mais aussi des non-dits de ces cœurs souffrants. Comme le souligne Gabriel BURLOUX, la douleur est toujours un signe de et un signe à. Comme le signal d’un danger, destiné à quelqu’un. La douleur est un signe de maladie. Elle est aussi un signe adressé à un médecin, un soignant, un proche ; un appel à être soulagé, à être pris en considération comme personne souffrante dans sa chair et le plus intime de son être. Ceci est particulièrement vrai pour les douleurs chroniques.

La douleur chronique, deuxième maladie à part entière

La douleur chronique devient la “poutre maîtresse” de la relation malade-médecin. Le corps va servir à communiquer avec autrui et le langage exprime le handicap et la menace ressentis. Mais ce langage si essentiel à comprendre est parfois incomplet : la projection somatique constitue une communication infra-verbale, sorte de métalangage (mimique, gestuelle, attitude, toucher), les mots manquants devenant autant de maux additionnels, suppléments d’appel à une authentique relation d’aide et de compréhension.

Il y a la maladie en cause, grave (un cancer …) ou bénigne (une arthrose…). L’une et l’autre génèrent des douleurs chroniques, qui constituent une sorte de deuxième maladie, surajoutée à la maladie première. On peut entrer dans le labyrinthe de la douleur chronique par la porte de chaque maladie douloureuse. Mais, pour poursuivre cette métaphore, l’on pourrait dire que la porte de sortie du labyrinthe peut être totalement indépendante de la porte d’entrée et que le fil d’Ariane qui conduit à cette sortie est tissé de la qualité de la relation. Celle-ci requiert de la part du médecin un subtil alliage d’écoute active, de compétence, d’expérience, de savoir-faire, de savoir-être mais aussi de savoir-faire-faire … afin d’impliquer le malade : celui-ci aura lui-même un rôle actif à jouer, souvent déterminant dans le soulagement de ses douleurs comme parfois … dans sa guérison.

Chacun connaît ce proverbe chinois : Quand tu lui montres la lune du doigt, l’imbécile regarde le doigt !” Ne pas s’obnubiler sur le seul “doigt” de la douleur invoquée et savoir déceler, bien au-delà, la désespérance plus profonde, parfois mal dite, mais aussi mal entendue, mal comprise. Dans la lombalgie chronique par exemple, l’essentiel est de ne pas se tromper sur le véritable niveau de la plainte ; ou plutôt sur leurs véritables niveaux, le plus souvent multiples et si intimement intriqués : douleur, handicap, dépression, dévalorisation, honte, mal-être, …

Les bonds en avant de la thérapeutique antalgique pourraient le faire espérer. Hélas, trop rarement. Ecoutons la confidence de Jean François DENIAU :

“Douleur n’a pas été un mot admis facilement dans le monde médical français. Les médecins considèrent la douleur plutôt comme un signal et un réflexe qu’il ne faut pas supprimer. On peut comprendre aussi que voyant tant d’horreurs ils se soient armés contre une sensiblerie qui les empêcherait de travailler. Mais il y a une autre raison à leur réticence : ils ne peuvent pas la mesurer …/… Pratiquement, tout ce que dit le malade, se constate, se vérifie et se mesure. Sauf, s’il dit qu’il a mal. La douleur est incontrôlable. Elle est une sorte de révolte de l’individu, d’affirmation du libre arbitre contre la technique. Un malade peut dire n’importe quoi, qu’il souffre un peu beaucoup, beaucoup, horriblement. La science est impuissante à étalonner et à juger ses dires. Les médecins, qui sont des scientifiques, n’aiment pas ces défis à la science. Alors, ils ont tendance à ignorer la douleur en employant des périphrases ou des euphémismes. Quand on vous enlève une partie du poumon, le chirurgien pour travailler doit passer ses deux poings dans votre thorax entre les côtes. Le réveil, annoncé par les autorités médicales comme “ assez désagréable ”, est épouvantable. Par définition, pas question d’immobiliser la cicatrice, les poumons doivent bouger. J’ai pleuré tout seul de douleur dans mon lit, en silence. Et j’ai entendu deux médecins, qui m’ont sûrement sauvé, dire à mon chevet : “ Il y a peut-être un problème de confort pour le patient ”. Seigneur, j’ai rarement eu des pensées homicides comme ce jour là. Et puisque les médecins me demandaient de parler publiquement de mon “ expérience ”, j’en ai profité pour leur conseiller au minimum un changement de vocabulaire.

Toute douleur ou angoisse est d’abord solitude. On ne partage pas le mal physique ”. (Jean François DENIAU. Mémoire de 7 vies, Plon, 1994).

Jean François DENIAU a raison : “On ne partage pas le mal physique”. Nous n’avons jamais totalement accès à la douleur de l’Autre, toujours subjective, toujours unique par son impact affectif. Même si nous sommes affectés par elle, la plus grande sympathie (au sens étymologique : souffrir avec) ne nous permet pas de souffrir à la place d’Autrui. Et cependant, lorsqu’un malade confie sa plainte à un médecin pour le supplier de le soulager, c’est toute sa subjectivité qu’il lui avoue avec son cortège de doutes, de peurs, d’angoisse, mais aussi de “ paquets de mémoire douloureuse ”, voire du spectre de la finitude et de la mort.

Comme le dit si justement René LERICHE, “la souffrance la plus facile à supporter, c’est celle des autres”. D’où la tentation de banaliser la douleur de l’Homme malade. Qui n’a pas entendu ces petites phrases, pseudo-anodines : “C’est normal que vous ayez mal, vu votre état …” ou bien encore “Je ne peux rien vous donner, vous avez déjà eu un antalgique il y a une heure …”. Sans compter le déni de la douleur qui conduisait les médecins il y a seulement quelques années à pratiquer sans analgésie les paracentèses du tympan, les curetages d’avortements “ criminels ”, ou encore des prélèvements très douloureux tels que des myélogrammes. S’il n’est plus à l’accusation, le temps est venu d’écouter et d’apaiser la douleur et sa redoutable compagne, la souffrance. Les prendre en charge c’est réhabiliter deux symptômes trop longtemps et trop souvent négligés, niés, déniés.

Baromètre de la relation malade-médecin, la douleur est avant tout enjeu de croyance, de confiance, de fidélité. Le médecin croît-il son patient quand il lui affirme qu’il souffre ? Ou taxe-t-il de “stimulateur” ce malade qui en “fait trop”, qui en “dit trop” quand il allègue qu’il souffre ? “Et ce, malgré mon traitement qui, par définition, doit être efficace, puisque c’est moi, son médecin, qui le lui ai prescrit”. Péché d’insuffisance ? Péché de suffisance ? Péché d’orgueil ? La douleur est défi à toute logique médicale simpliste : à telle douleur, telle cause et donc tel traitement ! Le médecin doit être capable à tout moment de reconsidérer sa prise en charge du malade douloureux chronique. Afin de résilier les manichéismes plats et de ne plus raisonner en termes dualistes opposant l’organique au psychique, comme l’art aux mathématiques ! La souffrance d’une douleur chronique est toujours réelle. C’est notre manière de la reconnaître, de la lire, de l’interpréter qui, seule, peut désenclaver le patient de l’impasse dans laquelle il se trouve. Dans la douleur chronique, il faut souvent soigner aussi les traumatismes de l’échec, pour éviter la descente aux enfers de la déprime, pour prévenir ou tenter de casser cette spirale infernale qui conduit trop souvent de la douleur au handicap, puis à la perte de l’estime de soi, enfin à la désespérance.

En matière de douleur, rien n’est simple et il serait préjudiciable de simplifier à l’excès. Pour y voir un peu plus clair, le médecin doit savoir décrypter les langages de la douleur, savoir mieux écouter pour mieux comprendre.

La douleur persistante dépasse souvent de beaucoup la seule agression physique initiale. Déjà une souffrance s’arrime à la douleur, ce mystère tourmentant qui brise notre corps et bouscule nos références identitaires et affectives. Or, pour reprendre le mot de Vladimir JANKELEVITCH, “ toute douleur peut être rendue indolore, mais il n’y a pas d’antalgique pour la dolorité”.
La douleur est un viol, une pénétration indue dans l’intimité de notre corps. Elle est un brusque déséquilibre, une dysrythmie. “Ma dent, ma jambe, ma tête douloureuse” prennent tout à coup une importance démesurée. “Mon corps”, qui m’est si familier et que l’habitude rend docile à mon vouloir, se révèle brusquement à la fois étranger et intimement uni à moi. Je deviens tout entier moi-même cette rage de dents, cette fracture, cette brûlure, ce mal de tête … Je n’arrive pas à m’en distraire. La douleur chronique obnubile tout le champ de ma conscience.

Ces risques de malentendus sont majorés lorsque le malade rencontre des difficultés à bien exprimer sa douleur : douleur apprise, répétition d’un savoir médical mal digéré (c’est “ma sciatique”, “ma vésicule”, “mon côlon”) ; langage de revendication (fréquent chez le lombalgique notamment) ; recherche de “bénéfices secondaires” ; à l’opposé, censure de l’expression douloureuse par peur d’une maladie redoutée ou de sa récidive : le patient qui redoutera un infarctus du myocarde pourra crier “au feu” à la moindre douleur thoracique, ou au contraire vouloir la banaliser en la rattachant coûte que coûte à la consommation de tel ou tel aliment (tel ce Professeur de Médecine victime d’un infarctus du myocarde, qui restait convaincu que l’origine de sa douleur était liée à une indigestion par les asperges dont il raffolait !)

Il se peut aussi que le patient reste mutique, “emmuré” dans sa douleur. Comme dans un dialogue rompu, le pire est quand arrive le stade du non-langage : par dépression, déception ou lassitude, de devoir expliquer encore et encore une douleur que le malade a déjà maintes fois répétée sans être compris ; ou par le fait de différents freins ou barrières. C’est le cas notamment : 

· lorsque la douleur est source de conflit avec l’entourage, voire enjeu de culpabilité … ;

· lorsque le malade redoute d’être traité de pusillanime, de douillet (l’enfant notamment), de “ dépressif ” voire de “ psychiatrique ” (comme cela aura pu être le cas précédemment) ;
· lorsque le malade a peur que sa douleur signe une maladie grave ou une reprise évolutive de celle-ci : le patient peut supposer, parfois à juste titre, que sa douleur révèle un cancer ou une autre maladie sévère. Il n’ose s’avouer à lui-même ses peurs. Avec le risque réel qu’en autotraitant sa douleur, signe d’appel et parfois signe d’alarme, il masque la véritable réalité de la maladie, justiciable d’un traitement approprié.
La réalité douloureuse est irréductible au seul langage scientifique et technique. Elle requiert aussi l’intelligence du cœur. Tout particulièrement, la douleur chronique, où se mêlent “j’ai mal” et “je suis mal”, ne peut être entendue que par un soignant capable d’écouter tout à la fois les registres rationnels et irrationnels de la plainte. Il n’est aucunement question d’opposer les langages scientifique et émotionnel, mais bien d’espérer que le médecin sache accueillir et entendre l’un et l’autre.

Or, parfois, le médecin reste enlisé dans ses stéréotypes liés à son apprentissage de la médecine, trop centré sur le raisonnement anatomo-clinique ; ainsi le langage médical se veut avant tout essentiellement “opératoire” et rapidement efficace, mais il laisse souvent trop peu de place pour la dimension psychologique. Or, face à nombre de douleurs chroniques “mal traitées”, mal calmées, il devient nécessaire de changer de registre, de niveau d’écoute, afin de laisser un espace permettant au patient d’exprimer son vécu douloureux. Le discours se transforme en récit. Chaque langage a sa fonction et sa rigueur. Et toute douleur est un langage qu’il convient de décrypter, de traduire.

L’expression de la douleur entre le dire et le faire 

Le médecin doit savoir apprécier une douleur d’après ce qu’en dit le patient, mais aussi d’après ce qu’il n’en dit pas et surtout d’après ce qu’il fait ou ne fait pas. L’attitude corporelle peut être déterminante pour le diagnostic. Certains pièges peuvent être déjoués par une fine observation du malade. D’où l’importance que soignants et entourage du malade doivent porter à la mimique et à l’attitude du malade douloureux, chez l’enfant notamment. Un faciès crispé, une boiterie, des postures et des gestes douloureux à la marche, dans certains gestes ou en position assise, une agitation ou au contraire une immobilité figée comme la non-utilisation d’un membre, sont expressifs de diverses douleurs cachées ou mal exprimées. De même, les plaintes qui s’égrènent au fil de la consultation sont autant de signaux qui peuvent renseigner sur l’intensité, la cause, le vécu et le sens de la douleur.

Ausculter la douleur 

Comme le disait une de nos malades, “ la douleur, c’est une doublure. Et elle s’accentue quand je suis seul, la souffrance est beaucoup plus difficile à supporter ”. Si de prime abord, la douleur peut sembler ne rien signifier, cela ne veut pas dire pour autant qu’il n’y ait rien à entendre. Elle est message pour quelqu’un, qui devra rechercher entre autres les mots-carrefour qui serviront de lien et de pont avec l’inconscient démasqué. “ Ce médecin m’a fait déceler et dire des choses étranges, qui étaient enfouies au fond de moi et dont je n’avais aucune conscience. Et c’est vrai que je me sens soulagé de les avoir trouvées et de pouvoir les dire. Maintenant, je sais que je dois poursuivre cet itinéraire en forme de reconnaissance et de renaissance de mon Moi profond. Du même coup, mes anciennes douleurs s’atténuent beaucoup. Je n’y fait même plus attention”.

Ecoutons Alphonse DAUDET : “Pas d’idée générale sur la douleur. Chaque patient fait la sienne, et le mal varie, comme la voix du chanteur, selon l’acoustique de la salle”. Acoustique … en l’occurrence celle du médecin, du soignant, des proches …

Mais écouter, qu’est-ce que c’est ? Ecouter vient du mot latin auscultare, qui veut dire prêter l’oreille pour entendre. Or, pour bien ausculter, pour déceler par exemple un souffle cardiaque, la première condition requise est de faire silence : silence physique, qui consiste à se taire ; silence psychique aussi, qui impose de faire taire nos préoccupations, nos a priori.

La qualité de l’écoute vient renforcer la confiance nécessaire à la démarche thérapeutique. Inversement, une écoute maladroite peut détruire une confiance pré-établie. Une écoute obnubilée sur le symptôme est réductrice. Le médecin doit se centrer sur la personne qui souffre, qui lui parle de sa douleur ? Quel est cet homme ? Quelle est cette femme ? Quel type de relation suis-je en train d’établir avec lui, avec elle ?

Paul RICŒUR  ET Robert MISRAHI insistent à juste titre sur la dissymétrie qui existe au sein de cette relation malade-médecin qui se noue entre un malade diminué et angoissé par sa maladie, sa douleur et sa souffrance et d’autre part un médecin non malade (habituellement) et détenteur du “supposé-pouvoir” de guérir le patient. Cette inégalité dans la relation doit évoluer vers ce que Paul RICOEUR appelle “l’alliance” : alliance pour guérir ensemble, patient et médecin réunis dans un partenariat, chacun à sa place, libre et adulte, alliés dans le même combat positif et chargé de sens, mené ensemble contre la maladie et la souffrance. L’on est loin de la logique d’une médecine purement technocratique ou mécaniciste. Et la question n’est plus celle d’une pièce défectueuse du corps humain à faire réparer ou remplacer par un “médecin-garagiste” !

Préjugés et pièges 

Le médecin doit éviter de tomber dans le piège de certains préjugés : le premier d’entre-eux consiste à ne se préoccuper que du versant organique de la douleur : c’est le cas du médecin qui s’attelle à la seule tâche de rechercher un diagnostic organique, à tout prix. Cet “organicisme” absolu est aveuglant. Il entrave la perception des implications psychologiques et relationnelles. Il peut être aujourd’hui entretenu par une utilisation aberrante du progrès médical : c’est le cas, par exemple, lorsque la biologie et l’imagerie modernes détectent des “particularités” n’ayant pas toutes valeur pathologique, mais qui servent trop souvent, pour le médecin mais aussi pour le malade, de support artificiel à une fausse maladie organique. Combien de douloureux du dos apprennent que leurs radiographies, leur scanner ou leur Résonance Magnétique Nucléaire (RMN ou IRM) ont détecté telle “anomalie” sur telle vertèbre, source de combien de fantasmes ! Là où il n’y a que “particularité”, (comme certains sont blonds et d’autres bruns ou roux) ! Ainsi, ce qui n’est que “coquetterie” est abusivement interprété comme la véritable cause de la douleur. Il est fréquent, en pratique, de voir le médecin et/ou le malade (qui possède le compte-rendu de l’examen et … connaît la médecine par tout ce que l’on en dit, dans les médias …) utiliser abusivement, à leur insu le plus souvent, ces “anomalies qui n’en sont pas” pour justifier une maladie organique non fondée. Combien de malades se focalisent ainsi sur leurs “becs de perroquet”, au nom déjà si évocateur de la douleur ! L’arthrose a bon dos, parfois ! Et il ne faut pas être aveugle au reste, car un train (l’arthrose) peut en cacher un autre (des douleurs par tension musculaire ou par cancer …).

“Je ne suis pas fou, Docteur”
Le second préjugé, aussi dangereux que le premier, consiste au contraire à s’obnubiler sur le versant psychologique de la douleur : “Vous n’avez rien, puisque je ne vois rien sur vos radiographies ni sur votre scanner. Puisque je n’ai rien trouvé, c’est donc vous n’avez rien …”. “Votre douleur ne repose sur aucun signe organique, c’est donc qu’elle est psychogène”. Le psychologique devient le fourre-tout de ce qui n’apparaît pas d’emblée comme organique. Il est plus sage de ne pas conclure trop tôt, victime de sa hâte ou de ses préjugés. La réflexion et l’humilité sont deux règles d’or de la médecine.

Les exemples ne manquent pas de ces malades “psychologisés” à tort. Tel ce jeune et brillant lycéen de 17 ans, qui prend chaque jour depuis 3 ans plusieurs dizaines de comprimés de morphine et d’antalgiques variés pour des douleurs intolérables de la cuisse. Il est longtemps considéré comme névropathe, “accro” à la morphine … par la faute d’une mère abusive ! Il souffre en réalité d’une tumeur bénigne du fémur (un ostéome ostéoïde), qui va être opéré avec succès. Le “névropathe” reprend aussitôt ses études avec ardeur ! Sa “névrose” et sa “toxicomanie” à la morphine se dissipent dès le lendemain de l’ablation de la tumeur ! Un autre malade, “colonial” de la belle époque et mal réinséré en France métropolitaine, se plaint de lombalgies rebelles. Il est pris pour un “psy” parce que déraciné des anciennes colonies françaises ! Il souffre en fait d’un cancer vertébral ! Nuance ... Mais la méprise est grave !

Il existe d’autres pièges encore : celui d’interpréter les bénéfices secondaires (arrêt de travail, pension …) comme jouant le rôle primordial dans la pérennisation de la douleur : ce peut être vrai mais ce peut être également faux.

Le médecin doit aussi se méfier d’un autre danger : celui de céder hâtivement à la tentation d’être le “sauveur”, lorsque le patient émet un message du type : “Docteur, vous êtes mon dernier recours !”. Si le praticien, volant au secours de son patient, veut l’aider à tout prix, il peut maintenir celui-ci en état de dépendance, avec, à la clé, la persistance de la douleur et la déception, parfois agressive, du malade.

Un point capital enfin pour dénouer contre-sens et malentendus : faire exprimer par le malade les interprétations erronées et les faire rectifier : on connaît le rôle néfaste des paroles imprudentes prononcées par le corps médical et/ou mal comprises par le patient (compte-rendu radiologique, résultats d’examens biologiques …). Il est fondamental que le médecin sache et prenne le temps d’expliquer la situation (le diagnostic et son traitement) en termes simples, en langage compréhensible par le malade et son entourage.

Etablir une bonne relation malade-médecin est essentiel. Ceci impose pour le médecin d’associer compétence, écoute active et disponibilité.

Impasses et stéréotypes du discours du médecin

Le refus du dialogue est l’impasse par excellence. Il en est de même du discours magistral stéréotypé et livresque, incompréhensible pour le malade.

Les paroles de consolation (“Ca va vite s’arranger, vous verrez”) sont elles aussi insupportables, parce que distantes et artificielles. Il en est de même des paroles de “résignation” (“Il faut vous y faire”) ou du discours moralisateur et culpabilisant (“Ah ! Si vous étiez venu me voir plus tôt” ou “vous n’auriez pas dû vous traiter tout seul”), sorte d’indiscrétion teintée de jugement. Il est au contraire du devoir du médecin d’aider celui qui souffre à se débarrasser du fardeau supplémentaire de la culpabilité (J.-P. MAGNINE), en lui évitant d’associer plus ou moins consciemment souffrance et faute.
Enfin, si le discours de compassion (“Je vous comprends, comme ça doit être pénible !”) soulage temporairement, celui-ci doit être relayé par une attitude beaucoup plus positive et forte.

Dans le labyrinthe de la douleur chronique, l’essentiel, est que le médecin sache déceler, pour chaque patient, le bon chemin. La réalité douloureuse est irréductible au seul langage scientifique et technique. Elle n’est accessible qu’à l’intelligence du cœur.

Trop de “docteurs”, peu de “ médecins ” (proverbe français) ?

La Médecine n’a pas échappé à la folle course contre le temps qui caractérise notre “chère” modernité. Le danger du “système” est d’éloigner les médecins de la souffrance et de la plainte des malades. Le malade souffrant n’est pas et ne sera jamais un banal objet d’études désincarnées, “morceau choisi” pour la gloire arrogante de la science-médecine.

Certains médecins exercent leur mission de soins sous l’emprise d’une technostructure trop soucieuse de pseudo-rentabilité première. Il est urgent de revaloriser les grands cliniciens : véritables médecins et chirurgiens, au sens noble du terme, ils sont ceux qui, par leur expérience et leur sagesse, savent prendre soin du malade et sensibiliser les étudiants à une éthique exemplaire, notamment face aux malades douloureux. Les progrès modernes de l’antalgie sont majeurs. Encore faut-il savoir les employer de façon appropriée et personnalisée chez des patients qui viennent se confier aux médecins “corps et âme”.

Il n’est pas question de renier la valeur authentique du progrès scientifique et technologique. Mais il est également essentiel de ne pas se laisser piéger par ce seul prestige, qui peut faire “écran” à la qualité de la relation entre le médecin et le malade. A ce titre, il est urgent de réhabiliter et de recréditer la présence, la disponibilité et l’écoute du médecin au chevet de son patient mais aussi les vertus pédagogiques pour ceux qui ont en charge d’enseigner. Trop souvent, quand on évoque les carrières hospitalo-universitaires, on pense avant tout à la recherche et aux sacro-saintes publications, “ passeports ” trop exclusifs à l’ascension professionnelle. Ce que nous fustigeons n’est certes pas l’authentique recherche de qualité –dont les malades tireront bénéfice- mais l’étranglement dérive du trop peu de temps consacré aux malades souffrants comme à la sensibilisation des étudiants à écouter, reconnaître, évaluer, apaiser et prendre en charge la douleur des “patients”.

La douleur et la souffrance ne cessent de réinterroger la médecine dans ses comportements et ses choix. Evitons que ne se creuse un peu plus chaque jour un abîme entre la “ médecine de la douleur et la plainte” et la “médecine à haut prestige technologique”, celle du succès spectaculaire ou supposé tel. Et Dieu sait combien ces victoires médiatisées comportent de leurres. Il ne faudrait pas que le temps consacré au malade douloureux soit du temps perdu pour la carrière !

Le malade de la chambre 14 est en droit d’exiger du médecin d’être parfaitement soigné de sa maladie mais, aussi légitimement, que sa douleur soit l’objet de toute son attention. C’est grâce à un interrogatoire-entretien vigilant que le médecin saura la rapporter à sa cause réelle. Et l’on sait qu’il ne s’agit pas d’un “exercice” toujours facile, loin s’en faut : comme dans les situations de l’urgence où le médecin doit savoir reconnaître un infarctus du myocarde en présence d’une douleur thoracique aiguë sans irradiation évocatrice, qui peut simuler une embolie pulmonaire, beaucoup d’autres affections organiques, ou même une “simple” angoisse. Et Dieu sait combien les conduites thérapeutiques diffèrent suivant les étiologies ! C’est pourquoi la douleur, Maître-symptôme de la médecine, n’est jamais du côté de l’accessoire. Elle peut être un enjeu de vie ou de mort, signifier maintes affections, organiques ou psychiques. Sans compter que toute douleur chronique devient une “deuxième maladie” à part entière. Aussi la recherche de sa cause comme son soulagement ne dépendront jamais de l’application aveugle de protocoles thérapeutiques anonymes, mais toujours d’une prise en charge personnalisée impliquant tout à la fois disponibilité et compétence de la part du médecin.

La formation c’est la clef

Le malade “a-t-il souffert” ? Question essentielle s’il en est, qui nous ramène à la réalité de l’humanité souffrante. Aussi, la prise en charge du malade douloureux doit-elle être ou devenir un objectif institutionnel absolument prioritaire de la formation initiale et continue de tous les soignants, et notamment des médecins. Cet objectif prioritaire doit concerner l’enseignement théorique, la formation pratique (par une réelle sensibilisation lors des stages hospitaliers) et la formation continue des médecins et de l’ensemble des professionnels de santé.

Car la douleur est l’affaire de tous les soignants, même s’il est heureux que certains d’entre eux (médecins, infirmiers, dentistes, psychologues, kinésithérapeutes …) acquièrent par des enseignements spécialisés une compétence particulière, notamment pour mieux prendre en charge les malades douloureux chroniques.

Ecouter, croire, prendre soin

Si le premier principe éthique du médecin le devoir de compétence, cette condition impose en premier lieu d’écouter le malade souffrant, de le croire s’il affirme qu’il souffre, de savoir déceler le véritable niveau de sa plainte et du handicap induit par la douleur, surtout chronique (“j’ai mal” signifiant si souvent “je suis mal”, je suis mal dans ma peau”, je me sens mal”, “je vais mal”), enfin de prendre véritablement soin du malade. Quand l’objectif est bien l’apaisement de la douleur et la souffrance de chaque patient à chaque instant de sa maladie, il y faut également la compassion et la sollicitude, au bénéfice d’une médecin sachant toujours allier compétence, humanisme et personnalisme.

N.B. : Ce texte s’inspire fortement :

- du chapitre “Ethique et douleur” paru dans l’ouvrage “Ethique et thérapeutique. Témoignages européens” J.-M. MANTZ, P. GRANDMOTTET, P. QUENEAU. Eds - Presses Universitaires de Strasbourg  Ed. 1998 (3).

- et de l’ouvrage de “Soulager la douleur”,  P. QUENEAU et               G. OSTERMAN, Eds  Odile Jacob Ed. Paris, 1998.
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LE TRAITEMENT JURIDIQUE                                 DE LA DOULEUR :

L’ETAT DU DROIT FRANCAIS
Marie-Hélène DOUCHEZ (France)

Professeur à l’Université des Sciences Sociales de Toulouse – France.

“ La médecine offre à l’homme moderne le visage obstiné et rassurant de sa finitude ; en elle la mort est ressassée, mais en même temps conjurée ; et, si elle annonce sans répit à l’homme la limite qu’il porte en soi, elle lui parle aussi de ce monde technique qui est la forme armée, positive et pleine de sa finitude”.

Michel FOUCAULT,

Naissance de la Clinique, P.U.F., 1963, p.202
Le passage du fait au droit, grâce à des mécanismes complexes d’abstraction et d’objectivation, constitue toujours un moment privilégié pour analyser l’état d’avancement d’une question dans une société donnée, même si l’opération de mutation elle-même conserve une part de mystère. Et d’abord la médecine et le droit ont-ils quelque chose à dire ensemble sur la douleur du corps ? Sur le plan terminologique, ils ont au moins en commun d’être des “instances de la plainte” (1), lieux d’expression de la douleur ressentie. Et, signe des temps, la médecine comme le droit veulent, à tout prix, apaiser les plaintes des individus qui, facilement, se transforment en victimes ; là, cependant s’arrête la ressemblance, le sujet n’étant pas, dans les deux cas, identique : le plaintif n’est pas nécessairement un plaignant, même s’il peut le devenir. Le juge accepte alors de compenser la douleur subie du fait d’autrui, en lui fixant un “ prix ”. Il peut aussi punir le coupable et lui infliger à son tour une douleur, celle de la sanction pénale.

Hors de ces rapports immémoriaux entre la douleur et le droit (2), la question posée ici est celle, plus nouvelle, de la place du droit au cœur même de la relation thérapeutique pour régir le traitement médical de la douleur et l’enfermer dans des règles. Nul n’ignore le mouvement contemporain de juridicisation de la relation médecin / malade, mais la douleur, entendue ici comme la douleur corporelle (3), phénomène le plus subjectif qui soit, le plus intime aussi, avec son vis-à-vis le plaisir, comment pourrait-on la définir, la mesurer et la formaliser dans des règles abstraites ?

Le droit français pourtant, s’est récemment avancé sur ce terrain en créant une nouvelle obligation juridique pesant directement sur les établissements de soins, et indirectement sur les soignants : l’obligation de prendre en charge la douleur des malades. C’est ce nouveau statut juridique récemment acquis par le phénomène de la douleur qui sera en question ici (4) d’abord par rapport à ses fondements (I) puis, à sa mise en œuvre concrète (II).

I- LES FONDEMENTS DE L’OBLIGATION / DE LA MEDICALISATION DE LA DOULEUR A SA JURIDICI-SATION

En 1994, un rapport du Sénateur NEUWIRTH constatait que notre système de soins, aussi performant et coûteux fut-il, était mal adapté au traitement de la douleur. Il donnait des chiffres mesurant notre retard par rapport à des pays voisins et notamment par rapport à la Grande Bretagne (où pourtant ne se pratique guère une médecine de confort) : retard dans le nombre de malades recevant des soins palliatifs, timidité des médecins dans la prescription d’antalgiques majeurs, faible nombre de services et de médecins spécialisés en algologie (5). Or, pour qu’il y ait prise en compte juridique, il fallait que soit préalablement inversées les idées traditionnelles concernant la prise en charge médicale de la douleur.

A- LA MEDICALISATION DE LA DOULEUR

- Selon l’analyse qui est faite dans les rapports officiels, le retard dénoncé tiendrait à la résistance dans les représentations ainsi qu’à des raisons plus techniques, sans que l’on puisse d’ailleurs les séparer aisément.

Les représentations idéologiques sont issues de notre héritage religieux et plus précisément de la valorisation catholique de la souffrance. Elle y occupe, on le sait, une place centrale, étant à la fois le signe du châtiment divin pour le péché originel et un moyen de rédemption. JEAN-PAUL II n’écrivait-il pas en 1984 : “à travers les siècles et les générations humaines, on a constaté que dans la souffrance se cache une force particulière qui rapproche intérieurement l’homme du Christ, une grâce spéciale” (6). 

Toutefois les prises de position récentes des milieux chrétiens, reproduites dans le rapport NEUWIRTH, tendent à montrer une réelle évolution des idées en la matière, les éloignant du dolorisme traditionnel.

La deuxième série de résistances à la maîtrise de la douleur tenait sans nul doute à des représentations proprement médicales. La conception dominante était en effet celle de la douleur-symptôme ou douleur-sentinelle éminemment utile au diagnostic et donc, dangereuse à éradiquer tout à fait. C’est pourquoi longtemps, elle n’a pas constitué une cible principale de l’action thérapeutique (7).

La révolution culturelle en ce domaine serait due à l’action d’un certain nombre de pionniers, au premier rang desquels l’anesthésiste américain John BONICA qui inventa dès 1945 le concept de “pain clinic” consistant en une prise en charge des malades souffrants par des équipes pluridisciplinaires. La douleur devient ainsi l’objet d’un travail médical spécifique (8). Mais en France, il faudra du temps pour combler les déficits techniques de la recherche médicamenteuse ainsi que les insuffisances de la formation en cette matière des soignants, infirmiers et médecins.

Un dernier frein important aurait consisté dans la surestimation des effets secondaires des antalgiques majeurs et de l’accoutumance induite par le traitement ; la réglementation pointilleuse du carnet à souches délivré avec parcimonie par l’Ordre des Médecins et support obligatoire de toute prescription (9), aurait conforté l’extrême modération des praticiens.

De manière plus générale, ce qui a profondément changé touche à la relation médecin / malade. Il semble bien que l’on entre dans un nouveau moment de ce que FOUCAULT a appelé “l’histoire de la clinique”, moment où se met en place un nouveau regard médical sur le patient (10). La place purement passive du malade est modifiée et son expérience subjective réhabilitée. C’est ce qui permet au phénomène de la douleur d’être pris en compte. Le médecin ne se contente plus de la lire sur le corps du patient mais la lit aussi à travers le sentiment exprimé par ce dernier (11).

Ce rééquilibrage de la relation thérapeutique peut alors s’inscrire dans le droit.

B- LA JURIDICISATION DU TRAITEMENT DE LA DOULEUR 

Longtemps, la loi civile a tout ignoré du corps qu’elle avait placé hors du commerce juridique ; seuls le droit pénal et les juges, qu’ils soient civils ou répressifs acceptaient de se colleter avec les réalités corporelles (12).

Le mouvement de réincarnation de la loi, entamé avec les lois dites de bioéthique de juillet 1994 et solennisé par l’entrée du corps dans le Code Civil, se poursuit et se particularise ici avec la reconnaissance formelle dans les textes d’un droit à la prise en charge de la douleur, nouveau chapitre d’un droit des malades en voie de constitution. Quelle est donc sa valeur juridique ?

Au niveau constitutionnel, contrairement à l’expression couramment utilisée, y compris par ceux qui la contestent (13), il n’existe pas, à proprement parler, de “droit à la santé”. Non seulement cela serait médicalement irréaliste (la santé n’étant, selon la célèbre boutade, qu’un état précaire qui ne présage rien de bon) mais encore juridiquement absurde, autant que de revendiquer par exemple, un “droit au bonheur”.

Toutefois, le constituant de 1946 a bien inclus dans le 11ème alinéa de son Préambule, la garantie de “la protection de la santé”. Celle-ci entre donc dans la catégorie de ce que l’on appelle “les droits-créances”. Après y avoir vu un principe à valeur constitutionnelle, le Conseil Constitutionnel l’a présentée comme un “objectif défini par le Préambule” (14). Il l’a assortie de plusieurs corollaires, au premier rang desquels l’égalité d’accès aux soins ainsi que la qualité des soins. C’est dans ce dernier concept que paraît entrer le droit à la prise en charge de la douleur comme on le vérifiera à travers sa mise en œuvre législative et réglementaire.

Par ailleurs, la reconnaissance de ce nouveau droit s’adosse aussi au respect de la dignité de la personne humaine. Du croisement de ces deux grands principes constitutionnels, droit à la santé et droit à la dignité, sont nés “ les droits de la personne au regard du système de santé ” (15), couramment désignés comme droits des malades. L’émergence de tels droits participe au mouvement de catégorisation des droits de l’être humain, selon le sexe, l’origine ou encore l’appartenance sociale, mouvement qui ne cesse de s’étendre depuis 1946 et d’entamer, de l’intérieur, la prétention à l’universalité de notre propre système (16).

Autre question plus formelle : le concept récent de droit des malades représente-t-il une simple pétition de principe ou repose-t-il sur la volonté de donner un véritable statut protecteur au patient, statut fondé sur la reconnaissance de sa particulière vulnérabilité ? La réponse se trouve dans les textes qui ont entamé la construction effective de ce statut il y a 25 ans déjà, statut octroyé dès 1974 dans le cadre de l’hôpital public (17) et étendu beaucoup plus tard à l’ensemble des établissements de santé par la loi de réforme hospitalière du 31 décembre 1991. Cette démarche n’est paradoxale qu’en apparence : elle s’explique par la situation statutaire et réglementaire de l’usager du système public de santé ; il ne peut tirer ses droits que des textes et non d’un contrat de soin qui n’existe pas à l’hôpital.

La garantie de la prise en charge de la douleur est le dernier-né de ces droits en voie de codification législative. La loi KOUCHNER du 9 Juin 1999 est en effet placée avec une évidente solennité sous l’égide des “ droits de la personne malade et des usagers du système de santé ”. Elle constitue le titre 1er d’un nouveau livre préliminaire du Code de la Santé Publique où pourraient être regroupés les autres droits déjà consacrés au bénéfice des patients (droit à la l’information, consentement, droit au secret …).

II- LA MISE EN ŒUVRE DE L’OBLIGATION :  

LE SOUCI D’EXTENSIVITE ET D’EFFICACITE

Si du point de vue du traitement de la douleur, le texte de la loi du 9 Juin 1999 n’apporte rien de vraiment original (18), il reprend, dans un sens extensif le contenu des lois antérieures et il vise aussi à garantir de manière effective l’application de l’obligation déjà formulée.

A- EXTENSIVITE DE L’OBLIGATION 

Elle résulte tout autant de l’élargissement du cercle des bénéficiaires que de celui des débiteurs, par rapport à la loi du 4 février 1995 (articles 31 et 32).

(Les premiers patients à avoir fait l’objet de la sollicitude des pouvoirs publics ont été ceux souffrant de douleur chronique, s’agissant surtout de celle ressentie en phase terminale des maladies tels que le cancer ou le SIDA (18). Mais dès 1995, la volonté a été affichée d’étendre cette protection à tous les patients quel que soit le type de douleur ressentie, chronique ou aiguë, résultant du développement de la maladie ou de l’intervention médicale.

Certaines dispositions révèlent le souci de protéger les sujets les plus vulnérables, personnes âgées, enfants et nouveau-nés dont les plaintes étaient jusque là négligées, comme si le degré de douleur était proportionnel au degré de conscience supposée (19) … Enfin bien qu’elles ne soient pas citées dans la loi elle-même, les parturientes ont également retenu l’attention des rapporteurs, car, en 1994, elles n’étaient encore qu’une minorité à bénéficier des anesthésies péridurales (20). Sans doute s’éloignera-t-on peu à peu de l’idée tenace selon laquelle “la douleur de la femme est constitutive du monde” et si “la femme souffre il doit en être ainsi pour que s’opère la distinction entre le ciel et la terre et entre le masculin et le féminin …” (21).

( Quant aux débiteurs immédiats, ce sont les établissements de santé : établissements publics depuis la loi hospitalière de 1991 qui les a contraint à “dispenser aux patients les soins palliatifs que requiert leur état” et “veiller à la continuité de ces soins” ; sont désormais inclus également les cliniques privées et les établissements de soins semi-publics. Ainsi les centres de lutte contre le cancer sont expressément tenus par les dispositions de la loi grâce à une redéfinition en ce sens de leurs missions comportant dorénavant “la délivrance de soins palliatifs aux patients dont l’état le requiert” (Article L.312 4° du Code de la Santé Publique). L’obligation s’étend également aux établissements sociaux et médico-sociaux accueillant notamment des mineurs, des majeurs protégés et des personnes âgées.

Les médecins et les autres professionnels de la santé ne sont pas visés directement. Sans doute la loi n’a-t-elle pas voulu toucher à leur liberté de prescription qui constitue un principe déontologique fondamental ; mais, en réalité, la décision de traiter les douleurs ou d’admettre une personne dans un service de soins palliatifs est une décision proprement médicale et non pas administrative. Cela ressort de la loi française elle même qui, dès 1991, donne une définition extensive de l’acte thérapeutique dans le cadre de l’hôpital public comme incluant, à côté des soins curatifs, les soins préventifs et palliatifs (article L. 711-4 du Code de la Santé Publique). Dès lors, sans le dire expressément, le dessein du législateur était bien d’entamer la résistance du corps médical et en même temps celle du corps infirmier (bien que par métier, plus proche du malade et donc plus accessible à ses plaintes (22)), afin de les amener à un traitement plus efficace de la douleur.

C’est pourquoi désormais les centres hospitaliers et universitaires sont chargés d’assurer, à cet égard, la formation initiale et continue des professionnels de santé, de diffuser les connaissances acquises, y compris aux équipes soignantes et de favoriser le développement de la recherche. En tout état de cause, au niveau réglementaire, l’article 37 du Code de déontologie impose au médecin de “ s’efforcer, en toutes circonstances, de soulager les souffrances de son malade ”.

B- EFFECTIVITE DE L’OBLIGATION 

Deux éléments sont susceptibles d’y contribuer :

( Le premier élément d’effectivité réside dans l’institutionnalisation de la lutte anti-douleur. Cette lutte fait l’objet depuis 1995 d’une intégration progressive dans les procédures administratives, procédures précisées et détaillées à un niveau infra-législatif.

Certes, comme il est de principe en matière de santé, l’obligation étudiée reste une obligation de moyens et non une obligation de résultat et les établissements gardent le choix de ces moyens. Ils peuvent opter entre deux schémas principaux : soit intégrer la lutte contre la douleur dans l’activité de chaque service, soit créer une structure spécialisée telles que les unités de soins palliatifs, les centres ou consultations anti-douleur ; ces structures sont animées par un personnel et des équipes formées spécialement à cette nouvelle “médecine de la douleur” ou algologie (23). Bien souvent seront adoptées des formules mixtes fonctionnant, de plus, grâce à des conventions entre établissements.

Quoiqu’il en soit, la loi oblige à une formalisation des initiatives. L’inscription de ces dernières est obligatoire soit dans le projet d’établissement de l’hôpital, soit dans le contrat d’objectifs et de moyens passé entre l’établissement privé et l’Agence régionale d’hospitalisation ; quant aux méthodes et pratiques concrètes utilisées dans le traitement de la douleur, elles sont intégrées dans la “démarche qualité” et prises en compte donc, dans les procédures d’évaluation et d’accréditation des établissements (articles L. 710-4 et suivants du Code de la Santé Publique).

On reconnaît là, la tendance actuelle à privilégier les méthodes souples de régulation issues du management par rapport aux méthodes plus classiques et plus rigides de la “tutelle” administrative. Pour autant, l’administration n’a pas renoncé à son mode d’expression traditionnel, à savoir la circulaire, et celle-ci fleurit beaucoup en ce domaine. Le plus étonnant reste toutefois l’exportation de cette technique, normalement liée à la structure hiérarchique intra-administrative, à l’extérieur de son milieu naturel et ici, au cœur même de l’acte thérapeutique. Ainsi en application du Plan de lutte contre la douleur sur trois ans (1998-2000), une circulaire du 9 février 1999 met en place des protocoles anti-douleur que devront suivre les équipes soignantes (24). Ces protocoles ont, semble-t-il, pour effet de réhabiliter la fonction soignante des infirmiers et d’accroître quelque peu leur possibilité d’initiative à l’intérieur de cadres préalablement définis en accord avec les médecins. Sur le plan juridique, le respect de toutes ces normes infra-réglementaires passe par leur intégration dans les documents prospectifs cités. Elles peuvent aussi bénéficier du flou résultant de la méconnaissance par le milieu régi, de leur absence de valeur contraignante.

( Un second élément d’effectivité pourrait tenir à un mouvement beaucoup plus général : la responsabilisation de l’activité médicale. Dès son entrée dans l’établissement, le patient est prévenu par le livret d’accueil contenant des formules catégoriques telles que “la douleur n’est pas une fatalité”, “la douleur n’est pas normale”, “elle peut et doit être traitée” ou encore “les équipes soignantes s’engagent à la prendre en charge”. A sa sortie, il sera sollicité de répondre à des questionnaires comportant entre autres rubriques, pour l’évaluation de la qualité des soins, celle du degré de prise en charge de la douleur.

Par ailleurs, parmi les droits énoncés dans la “charte du patient hospitalisé”, figure le droit de recours pour préjudice subi lors de son hospitalisation. Dans le contexte actuel, il est aisé d’imaginer que l’usager sera ainsi incité à un contentieux de la douleur non-traitée, celle-ci étant considérée comme une anomalie et donc comme une faute. Deux types d’actions pourraient être considérées comme recevables. En premier lieu, il s’agirait d’actions en responsabilité contre les établissements de santé pour absence ou insuffisance du dispositif anti-douleur mis en place. Serait donc mis en cause un défaut dans l’organisation des services.

En second lieu, pourraient être intentées des actions pour violation du droit subjectif à la “non-douleur” reconnu dans les textes : refus d’admettre un malade dans une unité de soins palliatifs, refus ou carence dans le traitement de la douleur. La nouveauté dans cette hypothèse est que la douleur insuffisamment soulagée serait éventuellement invoquée comme dommage autonome (exemple simple : l’intervention chirurgicale a été réussie mais les suites ont été particulièrement douloureuses), le malade se fondant sur “ la perte d’une chance de ne pas souffrir ”. L’obstacle majeur résiderait dans l’établissement de la preuve d’une sensation qui demeure éminemment subjective. Toutefois la mise au point dans les projets de service des protocoles anti-douleur pourrait servir de base à la définition de conduites médicales types et prises en compte par les tribunaux.

Si donc l’on peut se réjouir du souci légitime de l’humanisation de la médecine que comportent tous ces textes, l’on peut craindre aussi qu’elle se fasse grâce à une nouvelle avancée vers la formalisation des relations. Cette dernière représente sans doute une meilleure garantie au niveau collectif, mais il n’est pas sûr que ses conséquences soient nécessairement bénéfiques pour chaque patient, pris individuellement.

Que l’on nous permette, en guise de conclusion de formuler quelques brèves remarques sur le contenu non plus explicite mais implicite de la loi. Il semble bien qu’en choisissant la politique de la lutte anti-douleur et de l’accès aux soins palliatifs, la volonté tacite des pouvoirs publics ait été d’exclure toute forme de légalisation de l’euthanasie (25). On touche là au point limite de la prise en compte de la douleur par la loi française : pas plus aujourd’hui qu’hier, elle ne peut constituer, du moins sur le plan des principes juridiques, un fait justificatif de l’euthanasie.

La réalité des faits est toutefois plus complexe. D’une part, l’émergence d’un droit à la non douleur qui se dégage des textes étudiés est propre à favoriser le maintien des pratiques cliniques consistant à soulager la souffrance physique et morale subie au cours de la dernière maladie, fut- ce au prix d’une mort avancée. D’autre part, les jurys populaires se montrent plus indulgents que les magistrats professionnels lorsqu’ils ont à connaître de telles pratiques et à les réprimer.

Que soient vivement remerciés les médecins et les infirmières qui ont bien voulu m’entretenir de leur expérience de la douleur des malades et de leurs réactions vis-à-vis de ces textes de droit.
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LE DROIT FACE A LA DOULEUR*
Amel AOUIJ-MRAD (Tunisie)

Professeur à la Faculté de Droit et des Sciences Politiques de Tunis

Droit et douleur semblent faits pour s'opposer: voici, en effet, posés face à face, un système rigide et une sensation physique; un ensemble "organisation-réglementation-prescription" et la santé et l'intégrité de l'homme; l'on ne peut alors que s'interroger, a priori, sur l'opportunité ou, plus simplement et modestement, la possibilité de tisser des liens et de créer une relation entre eux.

Mais de quoi sera faite cette relation? Sera-ce une relation d'encadrement, d'interdiction, de permission ou de sanction? Il semble bien, qu'ainsi posé, le rapport droit-douleur soit bancal et ne mène à rien. Cela est vrai car il lui manque son élément central, son acteur principal, son point de jonction, soit le médecin.

Le médecin, tout-puissant et bienfaisant, a pour mission première, si ce n'est l'unique, de guérir (ou, au moins, de tout mettre en œuvre pour guérir) la maladie et donc, de soulager et réduire les souffrances de ses malades. Dans le cadre de l'accomplissement de sa mission, il est tenu à les traiter constamment avec humanité
, respecter leur dignité, leur liberté de choix et leur intégrité physique quand son atteinte n'est pas indispensable à leur guérison. Le soutien indispensable du médecin dans l'accomplissement de sa mission réside dans les techniques médicales (d'exploration et de guérison) de plus en plus pointues et performantes et dans les préparations médicamenteuses de plus en plus ciblées.

Le premier élément de notre rapport est ainsi esquissé: le médecin semble tenu de limiter, voire de supprimer la douleur humaine, en s'aidant de tous les moyens mis à sa disposition. Ainsi, les classiques principes de dignité, de consentement et de libre déterminisme du malade
, ont été récemment complétés par cette nouvelle et indispensable nécessité de lutter contre sa douleur. Il s'agit là d'une nouvelle priorité déontologique
. L'on peut alors déjà s'interroger: le droit, prescriptif, serait-il là pour l'y obliger ou le droit, répressif, serait-il là pour l'empêcher de recourir à certains actes ou substances qui soulageraient cette douleur ou, enfin, le droit, indifférent, demeurerait-il muet quant aux éventuels comportements du médecin face à la douleur? Le droit réunirait-il tous ces qualificatifs en même temps et, en tout état de cause, est-ce un bon droit? C'est à ces questions que nous allons tenter de répondre dans le contexte bien précis du droit tunisien.

Mais avant d'aller plus loin, interrogeons-nous sur la délimitation de cette douleur dont il est question. Il s'agit uniquement de la douleur physique, "sensation pénible en un point ou dans une région du corps"
. Douleur aiguë, douleur sourde, douleur chronique ou encore douleur irradiante, autant de qualificatifs - pour ne citer que ceux-là - usités par les corps médical pour tenter de cerner ce phénomène, établir leur diagnostic et tenter de les réduire. Quant au droit lui-même encadrant l'activité médicale, de quels textes, en fait, est-il composé ? 

Excluons d'abord ce qui n'est pas mais qui aurait pu parfaitement être, des documents de référence, soit les textes spéciaux existants et traitant, soit de l'organisation et des obligations du service public hospitalier, soit des devoirs des médecins.

Concernant la première catégorie de textes, soit ceux organisant le service public hospitalier, nous en avons deux: la loi 91-63 du 29 juillet 1991, relative à l'organisation sanitaire
 et le décret 81-1634 du 30 novembre 1981 portant Règlement général intérieur des hôpitaux (…)
. 

Dans la première, nous trouvons juste inscrit, au détour d'une phrase concernant les missions des structures sanitaires (article 3), et sans explication aucune
, le terme de palliatif
. Ce laconisme semble se justifier davantage par le mimétisme et la volonté d'avant-gardisme que par une réelle conviction de la nécessité d'organiser de telles prestations dans nos structures sanitaires, même publiques
. D'ailleurs la réalité nous confirmera cette affirmation
. Certes, les pouvoirs publics garantissent à toute personne le "droit à la protection de sa santé dans les meilleures conditions possibles"
, ainsi que le fait que le fonctionnement des structures sanitaires garantisse "les droits fondamentaux de la personne humaine et la sécurité  des malades qui recourent à leurs services"
. Mais nulle part, la prise en charge de la douleur des malades, particulièrement ceux en phase terminale de leur maladie, n'est spécifiée.

Dans le même ordre d'idées, le Règlement général intérieur des hôpitaux ne fait rien de plus que spécifier certaines conditions de fonctionnement de ces structures: continuité de ce fonctionnement et égalité des malades y sont ainsi rappelées
. Mais, là aussi, il n'est nulle part fait référence à une obligatoire prise en charge de la douleur des malades, et ce, même dans la partie relative aux conditions de séjour des malades dans les établissements sanitaires
.

Nous nous tournons alors vers un texte visant plus spécifiquement les devoirs du médecin envers ses malades, soit le code de déontologie médicale, dont l'article 2 dispose, en des termes fort larges que "le respect de la vie et de la personne humaine constitue en toute circonstance le devoir primordial du médecin". Le caractère sacré de la vie humaine, ainsi que le principe de l'intégrité physique de l'homme sont ici affirmés et implicitement opposés à la mort
.Cependant, même si cet article fait référence à la mission fondamentale du malade, nous regrettons l'absence d'une disposition spécifique, dans le code de déontologie, relative au devoir du médecin d'apaiser les souffrances de ses malades, ainsi que cela existe dans d'autres pays.

En effet, le code de déontologie français, dans la lignée des lois de 1994
, a rajouté, lors de sa réforme de 1995, un article 20 disposant que "le médecin doit s'efforcer d'apaiser les souffrances de son malade", obligation réitérée et limitée à l'article 37
 et finalement complétée par l'article 38
. Par la suite, une circulaire ministérielle fut consacrée aux droits des patients hospitalisés et comporte même une charte du patient hospitalisé
 et, tout récemment, la loi 99-477 du 9 juin 1999 est venue garantir le droit des malades à l'accès aux soins palliatifs
. Nous aurions souhaité, en droit tunisien, l'introduction de ces nouvelles règles et principes déontologiques relatifs à la prise en charge de la douleur  et à l'assistance du malade en fin de vie
. Lorsqu'un système de santé atteint un certain niveau de technicité et de performance, lorsque les risques de dérives deviennent plus fréquents, le droit doit poser, de lui-même, certains principes de conduite, non superfétatoires aux principes déontologiques classiques. Il s'agit d'ailleurs là d'un mouvement relevé un peu partout dans le monde
, mais dont nous nous contenterons de donner un aperçu au niveau du droit international et du droit européen.

Ainsi, et à titre de simples illustrations, dès 1984, dans le cadre de l'OMS, était votée la Déclaration d'Amsterdam sur la promotion des droits des patients en Europe, de même que le Parlement européen votait, la même année, la Charte européenne des droits des patients, et que le conseil des ministres du Conseil de l'Europe adoptait, en 1996, la convention du comité des ministres sur les droits de l'homme et la biomédecine
.

Apparemment donc, il semblerait, au niveau du droit comparé, qu'une prise en compte de la douleur se mette en place, en tant que nouvelle priorité de déontologie médicale. Une sensibilité nouvelle relative aux nouveaux droits des malades, notamment des malades en fin de vie, se crée, dépassant les anciens obstacles qui s'y opposaient. Ce sont justement ces même obstacles qui empêchent l'émergence d'une telle reconnaissance de la douleur en droit tunisien. 

Il s'agit, d'abord, au niveau de la religion musulmane, de l'idée  de la fatalité de la maladie et des douleurs qu'elle entraîne. Cependant, l'Islam, au contraire de la religion chrétienne, ne confère aucun caractère rédempteur à la douleur: cette dernière n'y comporte pas de bénéficience
. Et, par conséquent, il n'interdit pas les traitements de soulagement de cette douleur, même par les opiacés. Ensuite, du point de vue médical, il existe toujours une méfiance innée à l'égard de toutes les manifestations douloureuses: la douleur est, en effet, un phénomène subjectif, variable d'une personne à une autre et les simulateurs, que ne peuvent être a priori exclus, comptent par fois sur elle pour se procurer divers avantages. Enfin, du point de vue juridique, une confusion a toujours existé entre le soulagement de la douleur et le fait de provoquer la mort, qui constitue un délit.

Surplombant ces obstacles, se pose la question, fondamentale, pour nous, de savoir si l'on est en droit de légiférer pour encadrer des comportements médicaux, pour régir des situations hautement technicisées que seuls les hommes de l'art maîtriseraient. Ainsi, se trouvent reposées, encore une fois, les lancinantes questions: que peut faire le droit? Que doit faire le droit? Doit-il être précis, ou simplement poser des cadres généraux de comportement? Doit-il seulement exister? Ce sera sur cette éventuelle ou nécessaire existence des rapports droit-douleur que nous allons nous nous interroger et ce, dans le cadre mal connu du droit tunisien. Pour ce faire, nous avons procédé à l'examen du droit existant et qui pourrait être applicable à des situations de souffrance physique du malade. Notre constat, en termes de simple évaluation objective et non de jugement de valeur, qu'il serait prématuré d'émettre déjà, fut négatif: il n'existe pas d'arsenal juridique spécifique aux situations de douleurs (I) ou alors, cet arsenal juridique est inadapté (II).

PREMIERE PARTIE :

UN DROIT TRANSPOSE

Les situations dans lesquelles les possibilités d'apparition de phénomènes douloureux augmentent sont celles où les phases critiques de la maladie s'allongent, multipliant d'autant les risques de "manipulations visant à changer la mort
". Ces manipulations portent des noms connus, puisqu'il s'agit de l'obstination thérapeutique (A) et de l'euthanasie (B), mais le droit tunisien semble les ignorer en tant que telles, préférant leur appliquer des textes créés pour d'autres situations, et qui sont, de ce fait, totalement inadaptés à les régir
.

A - L'obstination thérapeutique ou la négation de la douleur

Encore dénommée par la plupart des textes "acharnement thérapeutique"
, et synonyme du terme "dystanasie" (opposé à l'euthanasie), elle pourrait se résumer dans la situation du "malade qui se trouve dans un état pratiquement incurable et n'est maintenu en vie que grâce à l'utilisation de moyens extraordinaires destinés à suppléer aux fonctions défaillantes de son organisme"
. La question se pose alors aux médecins de connaître les limites de leur obligation d'assistance aux malades. Doivent-ils continuer à soigner ce malade, dont l'agonie fait traîner les douleurs ou peuvent-ils, doivent-ils le laisser mourir en paix? Mais, dans ce cas commettraient-ils une infraction et quelle serait-elle?

Certes, ce questionnement apparaît comme étant davantage d'ordre éthique que d'ordre juridique: n'est-ce pas le médecin qui maîtrise le mieux à la  fois l'état pathologique de son malade et les techniques et médicaments les mieux à même de soulager sa douleur? Malgré cela,  le droit n'est pas absent dans cette situation de choix puisque, d'une part, c'est lui qui trace les grandes balises de l'action médicale et, d'autre part, c’est lui qui incrimine certains comportements opposés à l'obstination thérapeutique. Or, ainsi que nous l'avons dit, cette obstination prolonge la douleur, mais peut tenter le médecin en ce qu'elle constitue une victoire contre la mort
 . Son devoir n'est-il pas de soigner et, partant, de maintenir en vie? 

Le premier problème théorique  de frontière juridique est donc celui de savoir à partir de quel moment, non seulement le médecin n'est plus tenu de réanimer mais qu'il doit cesser de le faire? Or, à ce niveau, l'intention de ce médecin est très importante: que recherche-t-il à travers cette obstination déraisonnée : à prolonger facticement une vie, alors que tout espoir thérapeutique a disparu
 ou à expérimenter un nouveau traitement? Car, concernant ce dernier cas de figure, le droit -en l'occurrence le code de déontologie - condamne les traitements expérimentaux attribués dans le seul but de "l'acquisition de connaissances nouvelles"
: l'utilité thérapeutique du traitement doit toujours être effective en ce sens qu'il doit présenter un "sérieux espoir de sauver la vie"
. Il ne faut donc surtout pas faire dévier de son sens l'article 2 du code de déontologie médicale, et croire qu'il justifierait un comportement d'obstination thérapeutique. En effet, le fondement même de cet article est la liaison du respect de la vie et de la personne humaine , et l'obstination thérapeutique exclut justement ce respect concomitant
. D'ailleurs, quelques rares arrêts de la jurisprudence comparée nous montre la sensibilité des magistrats à cette idée de souffrance inutile, allant même à ériger cette dernière en fait justificatif de certains comportements incriminés
.

Le second problème juridique surgissant à propos des situations d'obstination thérapeutique est l'inverse de celui que nous venons de poser puisqu'il s'agit des frontières de l'interruption d'un traitement avec le délit d'omission de porter secours à personne en danger
. Ce délit est explicitement incriminé par la loi 66-48 du 3 juin 1966 relative à l'abstention délictueuse
. Où se trouve la frontière, pour le médecin, entre sa réponse au désir légitime de son malade de faire cesser un traitement douloureux et inutile et préserver ainsi sa dignité de personne humaine, et le risque de se voir incriminé, par la suite, de non assistance à personne en danger? Le risque est certes théorique mais il n'en est pas moins existant, en sachant que la certitude de la mort ne peut être absolue.

En ce domaine, il n'existe pas d'arrêts tunisiens relatifs à l'omission de porter secours se situant dans le cadre spécifique du refus de l'obstination thérapeutique. Mais il semblerait cependant par transposition des grandes tendances de la jurisprudence française existant en la matière que le délit d'abstention délictueuse n'est constitué ni lorsqu'il y a eu  refus explicite du malade des soins à attribués
, ni lorsqu'il y a eu erreur de diagnostic de la part du médecin
. De même, si l'on transpose l'esprit de la jurisprudence tunisienne relative au délit d'omission de porter secours à personne en danger, il apparaît bien que celui-ci n'est constitué que lorsqu'il y , justement, abstention de soins qui auraient pu sauver la vie du malade (par exemple: absence de soins à un malade souffrant d'une crise d'asthme
). Mais la prudence doit être ici de mise car, en tout état de cause, le malade sur lequel le médecin refuse de s'obstiner plus avant du fait des douleurs inutiles qu'il lui inflige est finalement dans une situation absolument identique à celle du malade souffrant d'une crise ou d'un traumatisme quelconque, mettant sa vie en péril: dans les deux cas, les conditions d'application de la loi 66-48 se trouvent réunies et seule l'intention louable ou critiquable de ce médecin les différencie. Mais le juge prendra-t-il peine d'aller chercher jusque là et le pourrait-il seulement? 

Une législation spécifiant les conditions cumulatives dans lesquelles le médecin est en droit de cesser les soins semblerait être le meilleur rempart contre ces éventuelles dérives; pourtant, le projet de loi Caillavet de 1978 portant sur ce même objet ne fut-il pas rejeté à son époque, peut-être parce que prématuré, et critiqué tant par les médecins que par les juristes
? Même si les frontières sont minces entre les différents comportements précités, l'on peut au moins tenter de les poser, d'autant que le refus d'obstination thérapeutique doit également être distingué de l'euthanasie.

B - L'euthanasie ou la mise à mort de la douleur

A l'inverse de ce qui se passe en matière d'obstination thérapeutique, dans l'euthanasie - ou demande de mort - , le malade désire se réapproprier sa mort
. D'ailleurs, le terme lui-même, "euthatanos", ne signifie-t-il pas mort douce, paisible, sans souffrances? En fait, il existerait deux sortes d'euthanasies: celle, dite active ("faites-moi mourir!"
) où le médecin provoque délibérément par un acte positif
 la mort de son malade qu'il considère comme inutilement souffrant et celle dite "passive" ("laissez-moi mourir!"
), dans laquelle il ne revendique, finalement, que la cessation d'une thérapie qu'il considère comme inutile
. Cette deuxième forme d'euthanasie est d'ailleurs rejetée par un certain nombre de médecins car elle se résume, pour eux, à une simple augmentation des doses de morphiniques prescrites, permettant ainsi de soulager des douleurs intenses et incurables, apaisant ainsi quelque peu la venue d'une mort certaine
.

Il apparaît donc certain que le lien entre douleur et euthanasie est très fort. Ce sont des cas dans lesquels "le malade est confronté à sa douleur, à sa déchéance et à la perspective de sa mort prochaine : il demande qu'on ne la prolonge pas et qu'on adoucisse sa fin
". Mais cette demande accule le médecin à des interrogations pratiquement insolubles: a-t-il bien compris le désir du malade? Ne s'agit-il pas d'un accès de désespoir ou d'un piège qu'on lui tend
? Et, par-delà ces fondamentales questions d'ordre déontologique et  moral, quelles implications juridiques sont rattachées à une éventuelle satisfaction des désirs de son malade?

Si nous excluons, ainsi que nous l'avons fait plus haut, l'euthanasie dite "passive" de notre raisonnement (puisque se confondant soit avec la prescription évolutive de morphiniques, soit avec le refus de l'obstination thérapeutique), nous nous retrouverons face à l'euthanasie active. Là, se produisent les cas de transposition de textes juridiques les plus critiquables qui soient. Car, ainsi que l'écrit S. REGOURD, "l'absence de réglementation ne signifie nullement l'absence de solution juridique"
, cela étant proprement inadmissible dans un état de droit authentique où, "à toute pratique sociale, correspond nécessairement un statut juridique"
. Seulement, que l'on choisisse la solution de l'occultation
, de l'amalgame
 ou du blanc-seing
, les solutions en sont toujours fâcheuses.

Pour ce qui concerne l'euthanasie, et de son incrimination par le droit tunisien, nous dirons que le juge, dans le cas d'une éventuelle incrimination, aura le choix entre la solution de l'occultation et celle de l'amalgame. Toutes deux ont des conséquences fâcheuses car, si la première est totalement déconnectée de la réalité et donc inadaptée, la seconde, elle, si elle semble textuellement adaptée, n'en est pas moins excessive dans les peines qu'elle établit.

S'agissant de la première solution, il s'agit de confondre, pour son  l'incrimination, l'euthanasie avec le crime d'homicide intentionnel, prévu par l'article 217 du code pénal, et puni de mort. Certes, s'il est logique de considérer comme inconcevable, au point de vue déontologique et moral, que "la main qui soigne ne peut pas être la main qui tue", ainsi que le laisse entendre l'article 2 du code de déontologie médicale
, il l'est beaucoup moins, cependant, de confondre, dans l'absolu, l'acte d'euthanasie avec l'homicide intentionnel. C'est comme si, volontairement et avec indifférence, le juge considérait "tous les problèmes relatifs au droit à la mort"
 comme des homicides intentionnels. Ainsi, "dès lors qu'il y a mort d'homme provoqués par autrui, les éléments constitutifs de l'infraction criminelle soient, ipso facto, réunis"
. Aussi condamnable que soit l'acte d'euthanasie, l'on ne peut cependant jamais  le confondre avec le crime ordinaire. C'est à ce niveau que la nécessité d'une législation spécialisée en la matière se fait la plus pressante.

Le juge croira avoir trouvé cette dernière en l'article 206 de notre code pénal qui dispose que "est puni de cinq ans d'emprisonnement celui qui, sciemment, aide à un suicide". Or, cet amalgame entre toutes les formes d'aide au suicide, sans prise en compte des éléments subjectifs entourant l'euthanasie
, ne peut être bonne. La peine prévue est ici beaucoup trop lourde au regard de l'acte commis, sans doute parce qu'elle envisage, sans référence à la douleur du malade, à l'incurabilité de sa maladie et à la pitié - peut-être excessive - du médecin, tous les cas d'aide au suicide comme constituant un seul et même délit. Sans aller jusqu'à prôner, ainsi que l'ont fait certains juges de la Cour Suprême des Etats-Unis
, un droit constitutionnel à l'aide au suicide par un médecin
, nous sommes convaincus que les problèmes d'euthanasie appellent à une législation particulière qui n'ôterait rien de leur liberté morale aux médecins et qui serait modulée selon les particularités des grands cas de survenance. Mais en attendant cette législation, la solution d'attente concernant cette lutte légale contre la douleur, ne résiderait-elle pas dans l’administration adéquate de stupéfiants au malade?

DEUXIEME PARTIE : 

UN DROIT INADAPTE
Même si le code de déontologie tunisien n'a pas encore fait siennes les dispositions nouvelles de son homologue français concernant la douleur, les médecins, ces derniers, pour leur plupart, savent depuis longtemps qu'il est de leur devoir d'écoute et d'humanisme à l'égard de leurs malades, d'utiliser tous les moyens en leur pouvoir pour la réduire. Face à des douleurs réitérées et invalidantes, le moyen de lutte le plus efficace demeure la prescription des médicaments dits "stupéfiants" et classés comme tels par toutes les législations. En ce domaine, la législation tunisienne est, hélas, extrêmement sévère (A), entraînant, en aval, des réactions de crainte excessives de la part des praticiens (B). Nous sommes donc, ici, dans une situation où le droit s'érige, explicitement, contre la douleur.

A - Une législation draconnienne

La législation actuellement en vigueur  concernant la prescription et la vente de stupéfiants date d'il y a trente ans: il s'agit de la loi 69-54 du 26 juillet 1969 portant réglementation des substances vénéneuses
. Ces dernières sont divisées en trois tableaux, soit le tableau A (produits toxiques), B (produits stupéfiants) et C (produits dangereux). Ce sera le tableau B, contenant les principaux antalgiques et dérivés morphiniques, qui retiendra notre attention. Comprenant les substances toxicomanogènes
, il obéit, en plus des règles de fabrication, d'étiquetage et de délivrance au public communes à toutes les substances vénéneuses, à certaines contraintes supplémentaires de prudence extrêmement rigoureuses.

Ainsi, et brièvement, le monopole de leurs importation et exportation est détenu par la Pharmacie Centrale de Tunisie, leur détention est soumise à des prescriptions expresses, ainsi que leur approvisionnement
. Mais, surtout, et considérant le cas du médecin désirant prescrire des morphiniques à son patient souffrant de douleurs qu'il sait être fondées (la pathologie en cause étant connue pour être douloureuse
), ce dernier devra effectuer un véritable "parcours du combattant" afin de parvenir à lui en  obtenir et soulager ainsi ses douleurs.

En effet, en-dehors du cas de certains médicaments exonérés car contenant des doses considérées comme trop infimes, l'ordonnance médicale prescrivant les fameux dérivés morphiniques devra être rédigée sur un carnet à souches, imprimé par l'Ordre des médecins. Cette ordonnance ne pourra être exécutée qu'au plus tôt le surlendemain de sa délivrance, dans la même commune ou dans une commune voisine, par un pharmacien qui vérifiera l'identité  du demandeur et portera toutes les indications sur un ordonnancier spécialement réservé à cet effet.

Mais ce qui est le plus frustrant pour le médecin et le plus pénible pour le malade est la limitation expresse de la durée de la prescription à sept jours uniquement
, sans que le renouvellement de l'ordonnance soit jamais permis. Ainsi, de semaine en semaine, les familles - quand elles ne peuvent se permettre les frais d'un médecin se déplaçant à leur domicile - devront amener à son médecin, un malade en  proie à des douleurs souvent intenses
 pour lui prescrire, pour une nouvelle durée de sept jours, les médicaments salvateurs. Le législateur, par l'édiction de sanctions très lourdes pour les infractions à ses prescriptions
, a cherché à entouré leur respect de garanties répressives.

Mais, en établissant une telle réglementation si dure et, finalement, si inadaptée aux besoins de santé, ce même législateur semble confondre entre le désir, légitime, du médecin de soulager la douleur de ses malades avec deux choses: d'une part, avec la vulgaire toxicomanie que ce médecin encouragerait
, d'autre part avec le désir de ce même médecin de provoquer la mort "douce" de ces même malades. Or, pour la première confusion, il existe un texte spécial incriminant, avec des peines également très lourdes, la toxicomanie d'une manière très large
 et, pour la seconde, c'est compter sans la morale du médecin qui sait bien que la mort est l'échéance de la maladie et ne veut rien faire d'autre que rendre moins pénible sa venue.

Donc si l'on couple l'obligation, tout à fait justifiée en elle-même, car conçue en vue de lutter contre le trafic de stupéfiants, du carnet à souches avec l'invalidante règle des "sept jours", on aboutit à un véritable "frein administratif"
 à la prescription d'antalgiques qui, d'ailleurs, ne constitue même pas une réelle garantie de surveillance à leur prescription et à leur délivrance. En France, bien que la réglementation des carnes à souches ait été simplifiée depuis 1996
, c'est leur existence même qui est remise en cause sans que l'on en arrive à une solution de substitution réellement valable, la banalisation de la prescription de stupéfiants étant totalement inconcevable. En Tunisie, une première étape à cette solution consisterait en un allongement de la période de prescription, qui pourrait ainsi passer à 21 jours. Le droit ne serait plus aussi anachronique et hostile face à ces situations de douleur, d'autant plus que l'application qui en est actuellement faite par certains praticiens est marquée pas un excès de prudence réellement inutile face à tant de sévérité.

B - Une application frileuse

Le droit, s'il reflète une volonté d'établir un ordre juridique donné, n'est en pratique, que ce que les acteurs désignés de son application en font. Une loi peut ainsi, du fait de l'application craintive qui en est faite, voir rétrécir encore plus son champ d'application et devenir encore plus sévère qu'elle ne l'est déjà
. En ce sens, et depuis 1993 déjà, certains praticiens, côtoyant quotidiennement, du fait de leur spécialité
, la douleur, s'érigeaient contre ce qu'ils considéraient comme des entraves supplémentaires à la délivrance de morphiniques. Ainsi, dans un article à l'intitulé provocateur ("Entre la prière et la morphine, la médecine face à son échec"
), ils dénoncent, entre autres, la bureaucratie craintive des pharmaciens d'hôpital et les tâtonnements peureux des pharmaciens d'officine, dans des situations où la prescription de ces dérivés répondait à toutes les conditions posées par la loi. Ce comportement n'a fait que porter préjudice aux malades et créer une attitude de crainte de la part d'un grand nombre de médecins de libre-pratique à leur égard
. D'autres voix n'ont eu de cesse de s'élever par la suite pour dénoncer cette situation et tenter de faire changer l'attitude de ces praticiens suspicieux
 de refus de la douleur et de méfiance à l'encontre de tout ce qui contient des substances toxicomanogènes. Car, aussi bien du point de vue du droit que du point de vue de l'éthique médicale, les prescriptions à bon escient de dérivés morphiniques sont fondées et nécessaires. De plus, au point de vue des dosages prescrits, les médecins prescripteurs sont toujours extrêmement prudents. Ils passent des antalgiques mineurs aux antalgiques majeurs, en augmentant graduellement et progressivement les doses thérapeutiques, tenant compte de la sénétique du médicament dans l'organisme du malade, sans jamais arriver au surdosage et encore moins à la dose toxique - qui les placeraient dans une situation d'euthanasie
. Tels des mages, ils passent d'une famille thérapeutique à l'autre en cas d'accoutumance et, en cas d'impasse, trouvent toujours des combinaisons entre médicaments de différentes familles. Ils ont donc leur conscience pour eux. D'ailleurs, en cas de déviation, le Conseil National de l'Ordre des médecins, garant de l'éthique professionnelle, se fait fort de rappeler aux praticiens indélicats et intéressés les principes d'une bonne prescription de ces substances en leur assenant des peines disciplinaires dissuasives
.

On aboutit ainsi à une sorte de désarmement du médecin consciencieux, attentif et sensible aux douleurs de ses malades, face à un droit rigoureux (et qui, d'ailleurs, n'empêche pas les toxicomanes réels de se procurer leurs drogues), inadapté à un traitement efficace de la douleur et, en cela, manquant véritablement d'humanité. Pour ces raisons, il constitue, à notre sens, un mauvais droit, et appelle à être réformé.

CONCLUSION

A la question finale et cruciale de savoir si, dans des domaines aussi intimes que ceux du droit à la mort et des droits du malade sur son corps, le législateur doit ou non intervenir, nous répondrons, sans hésiter, par l'affirmative. 

Sans chercher à faire de l'hégémonie juridique, nous estimons qu'il est possible, pour la sécurité même des médecins, de poser les grandes règles d'une législation adaptée en matière d'obstination thérapeutique et d'euthanasie. Cela est nécessaire pour trois raisons: d'abord, car rien n'est sûr, même pour le praticien expérimenté et que la notion de "chance de survie" suscite des divergences et que l'idée d'incurabilité de la maladie peut toujours être relativisée
; ensuite, parce que la consolidation par le droit ne met jamais fin au questionnement éthique
 et que le droit peut fort bien, sans jamais se substituer au libre déterminisme du médecin consciencieux et humain, interdire et réglementer, de manière large, certains comportements
; enfin, parce que le droit à la santé n'a pas craint, pour certaines hypothèses, de protéger l'individu contre lui-même
 et qu'il pourrait, en matière de prise en charge de la douleur, apporter un élément positif. A côté donc des législations proposées plus haut, devront s'en rajouter d'autres, relatives à la prise en charge spécifique de la douleur par les médecins et aux soins palliatifs, de même qu'il faudra réformer la législation existante en matière de prescription de produits stupéfiants.

Ce n'est qu'à ces conditions que, réellement, droit et médecine seront en harmonie pour lutter efficacement contre la douleur.

POUR UNE CHARTE

DE LA PRISE EN CHARGE DE LA DOULEUR

Lazhar BOUOUNI (Tunisie)

Professeur de Droit à la Faculté de Droit et des Sciences Politiques            de Tunis.

Le problème de la prise en charge de la douleur constitue une préoccupation sérieuse, toutes pathologies confondues, particulièrement en ce qui les soins lourds dans une structure hospitalière ou à domicile. La préoccupation s’aggrave encore lorsque l’intensité de la douleur à prendre en charge est grande. Plusieurs enquêtes épidémiologiques révèlent que les patients sont insuffisamment soulagés par les traitements administrés par les acteurs de santé, surtout lorsque l’intensité de la douleur est à la fois diurne et nocturne. La question de l’adéquation des prescriptions se pose, dans ces conditions, d’elle-même et crée, en aval un problème éthique. La médecine doit-elle intégrer parmi ses règles la nécessité de prendre en charge la douleur ? Les acteurs de santé doivent-ils œuvrer pour proposer aux patients un traitement antalgique et ne pas hésiter, ou renoncer à leur administrer des antalgiques forts, comme les morphiniques par exemple, pour les soulager des douleurs intenses qui rongent leurs corps ? Y a-t-il là, ou peut-il y avoir là, une règle déontologique que les acteurs de santé doivent intégrer dans leur attitude face au patient particulièrement encore en cas de longue et douloureuse maladie ? Dans une médecine de plus en plus conquise par les technologies modernes, qui donne de plus en plus de choix en matière de soins, le patient doit-il être sacrifié sur l’autel des expérimentations techniques ou doit-il, en revanche, rester au cœur de toute action, y compris celle de la recherche d’une adaptation continue des soins pour élever la relation médecin-patient ou plus généralement encore acteur de santé-patient (pour inclure le personnel juxta-médical et para-médical) au niveau nécessaire de qualité requis par les circonstances spécifiques à chaque situation dans laquelle le patient affronte la souffrance ? Toutes ces questions, et d’autres encore, ne manquent pas de surgir dans l’esprit de l’observateur éclairé lorsqu’il entame une réflexion sur l’élaboration d’une charte de prise en charge de la douleur.

Les fins humaines de la science, et des sciences médicales et juxta-médicales en particulier commandent de penser, ou de repenser les éléments constitutifs de cette relation de qualité que beaucoup appellent de leurs vœux entre le patient et les acteurs de santé en vue d’asseoir les bases d’une plus grande compréhension mutuelle, intégrant mieux l’attitude de l’un et de l’autre et précisant les points de repère éthiques et juridiques destinés à encadrer cette relation et à la faire évoluer pour tenir compte de nouvelles exigences et de nouveaux soucis.

Nécessairement les prescriptions de cette charte s’inscrivent dans la perspective d’un glissement progressif et d’une évolution sensible des règles déontologiques appelées à évoluer et à s’adapter pour laisser une place de plus en plus grande aux droits du patient. De fait, le soulagement de la douleur et l’allégement de la souffrance sont de plus en plus perçus de nos jours comme des composantes d’une nouvelle génération, la troisième pour certains, la quatrième pour d’autres, des droits de l’homme venant compléter ceux qui sont déjà reconnus de manière solennelle dans d’autres domaines. Plus qu’un dérivatif du droit à la santé, ils sont de ceux qui intègrent le droit à la qualité de la vie.

Réfléchir sur la prise en charge de la douleur suppose, à notre avis, que soient élucidés deux séries de problèmes. Il s’agit d’abord d’examiner les diverses dimensions de la douleur. Il s’agit ensuite de voir quelles en sont les implications. Comme nous allons le voir ces deux aspects sont intimement liés.

I- LES DIVERSES DIMENSIONS DE LA DOULEUR

Le phénomène de la douleur est un phénomène complexe. Sa prise en charge l’est également. Elle intègre plusieurs aspects : éthique, thérapeutique, psychique, étiologique, déontologique et même social.

Les actes de soins ordinaires, ceux qui visent à diagnostiquer une maladie, comme une ponction lombaire par exemple ou à administrer des traitements lourds, pour le soin du cancer ou du SIDA par exemple ou encore les soins palliatifs qui ne visent pas à guérir le patient mais à lui permettre de mieux vivre le temps qui lui reste, tous ces actes posent à des degrés divers la question du soulagement de la douleur, sa prise en charge par un traitement approprié.

En plus du respect de la dignité du patient et du recueil de son consentement éclairé aux soins qu’on se propose de lui prodiguer, l’allégement de la souffrance et le traitement de la douleur avec les moyens les plus efficaces possibles que procure l’avancée considérable de la pharmacopée est de plus en plus ressenti comme une nécessité, un droit pour tout dire et un droit fondamental auquel le patient aspire. Ce droit s’inscrit dans la juste ligne de l’information claire, loyale et appropriée sur l’ensemble des risques qu’il encourt à l’occasion d’un acte chirurgical ou de l’administration d’un traitement déterminé.

Cette évolution est encore rendue nécessaire du fait de la découverte de traitements de plus en plus performants.

On a tendance à considérer, a priori, que la mission du médecin et de l’ensemble des acteurs de santé est de contribuer, chacun en ce qui le concerne, à soulager la douleur. N’ont-ils pas pour vocation de guérir, par leur science et par leur art, le patient ? On constate cependant qu’un certain nombre de malades ne sont pas soulagés de leur douleur, qu’ils continuent à s’en plaindre surtout lorsqu’elle est aiguë alors qu’existent des possibilités techniques à explorer et que parfois, même les actes thérapeutiques sont pratiqués sans procurer au patient l’analgésie appropriée. Il y a là un paradoxe à souligner qui pose avec acuité une réflexion sur la relation entre l’éthique et la douleur et, au-delà, sur l’importance d’une charte de la prise en charge de la douleur. Les législations et les réglementations nationales sont marquées par leur grande hétérogénéité. La plupart passent sous silence toute prescription relative à la douleur. Rares sont celles de pays, comme les Etats-Unis, où la loi et la jurisprudence prescrivent aux médecins et à l’ensemble des acteurs de santé d’être attentifs, pour soulager la douleur du patient et de faire en sorte que leur intervention soit la moins douloureuse possible. Les différents pays et les diverses civilisations du monde sont donc très inégalement sensibles à la prise en charge de la douleur.

Il en résulte de graves carences et d’importantes lacunes laissées par le mutisme ambiant qui s’installe aux dépens des patients, insuffisamment protégés par le droit et par les règles déontologiques et qui constituent pourtant la fin de tout acte médical. Cette protection insuffisante est-elle le résultat d’une mauvaise écoute ou d’une absence de dialogue entre le médecin et son patient ? Ou est-elle la conséquence d’un manque d’enseignement ou d’un enseignement insuffisant de la douleur comme partie intégrante du cursus des études médicales, juxta-médicales et paramédicales ? Ou est-elle encore le résultat de l’absence d’un consensus autour des retombées scientifiques relatives au soulagement de la douleur ? Ou est-ce le résultat de tous ces facteurs confondus ?

La douleur et son soulagement sont au carrefour des sciences médicales, de la magie, du charlatanisme, de la sociologie, de la philosophie du psychisme. Elle est au centre de débat et de perceptions contradictoires où se mêlent le rationnel et l’irrationnel, le matériel et le spirituel, l’abstrait et le concret, le réel et l’imaginaire.

Au-delà de son aspect contractuel d’un point de vue juridique, la relation patient-médecin est au fond une relation complexe intégrant le degré de réceptivité et de compréhension réciproque. Le médecin peut légitimement craindre d’être induit en erreur et de se trouver mêlé à des perceptions, voire un jeu, qu’il ne peut maîtriser. Le risque est de voir ses réflexes de suspicion s’étendre pour constituer une réaction spontanée qui peut se généraliser. Cela est surtout vrai concernant les douleurs neuropathiques dont l’évaluation et le diagnostic sont largement tributaires des affirmations du patient. La valeur de la parole devient alors la référence. 

C’est à partir de ces affirmations que le médecin est appelé à décider du traitement à prescrire, engageant ainsi sa responsabilité personnelle. On est bien loin, ici, des situations dans lesquelles le médecin dispose de certains moyens lui permettant de vérifier voire de visualiser la douleur. En dehors des cas limites d’induction en erreur, les considérations éthiques doivent constituer le point de repère. Lorsqu’il exprime sa douleur, le malade doit recevoir une écoute attentive et aider le médecin à pouvoir, le cas échéant ajuster la thérapeutique. Lorsqu’il le désire, il doit pouvoir obtenir le traitement antalgique susceptible d’atténuer sa souffrance et de dissiper son anxiété. Requis pour les douleurs chroniques ou continues, ce traitement doit pouvoir être dispensé également et a fortiori pour les douleurs aiguës nécessitant des thérapies lourdes. Une place de plus en plus grande est à réserver au principe d’autonomie nécessitant le respect de la volonté du patient. 

Des questions éthiques sérieuses ne manquent pas de surgir lorsque le patient est sous le coup de la douleur et refuse malgré tout l’analgésie. Comment déceler alors le caractère délibéré du choix ainsi fait et le détacher d’une situation de désespoir, de non croyance au soulagement, une sorte de stoïcisme résigné, de défi à soi-même, à ses propres forces ou d’une autre dans laquelle le patient est hanté par le risque d’aggravation de la dépendance ? Il est alors difficile de faire la part de ce qui résulte d’une volonté libre, authentique et déterminée de ce qui est étranger à cette sphère. Où se situe la perception de la douleur et où commence l’algophobie ? Jusqu’où doit aller l’effort, y compris celui réalisé sur soi-même lorsqu’on est patient et où commence la quête d’un confort facile ? Les limites sont parfois difficiles à établir entre l’un et l’autre.

Comment est-ce que le médecin doit réagir devant ces différentes hypothèses ? Est-il toujours bien outillé pour le faire ? Un mineur a-t-il le droit de refuser l’analgésie et à partir de quel âge ? Comment identifier l’autonomie des personnes handicapées, de celles qui ne sont pas capables de s’exprimer ? A-t-on le droit de s’en remettre à la volonté du tuteur ou du représentant légal ? Doit-on intégrer les pressions que ne manque pas d’exercer l’entourage familial ? Que faire en cas de longue et douloureuse maladie ? 

A ces questions en amont correspondent d’autres en aval tels que les services à offrir au patient qui souffre de douleurs diurnes ou nocturnes, les soins corporels, l’assistance sociale, l’aide domestique et autres.

Comme on peut le constater, les diverses dimensions de la douleur nous interpellent au cours de cette rencontre. Les questions qu’elles posent sont enchevêtrées, appellent un examen global, multidisciplinaire pour arrêter ou tout au moins esquisser l’ébauche d’une adaptation des comportements individuels et collectifs et l’encadrer, autant que possible par le droit.

II- LES IMPLICATIONS DE LA DOULEUR

Beaucoup d’efforts doivent être déployés pour réagir contre l’insuffisante importance accordée au phénomène de la douleur pour adapter les attitudes, sensibiliser davantage et mettre en place un corps de règles qui sont de nature à situer cette préoccupation au centre même d’une réflexion éthique renouvelée. Cette réflexion devrait également aller au-delà et jalonner les pistes d’une charte à élaborer relative à la prise en charge de la douleur. Le cadre de cette communication ne se prête certes pas à une analyse ou à une proposition exhaustive. Nous n’avons pas la prétention de donner des réponses toutes faites à l’ensemble des questions soulevées et à d’autres qui peuvent encore surgir à ce sujet. On se limitera seulement à soumettre à la réflexion de l’assistance quelques idées qui sont peut être de nature à servir de points de repère par rapport auxquels des investigations plus poussées peuvent être menées.

· Il faut souligner dès l’abord qu’il convient de mettre un terme au laconisme surprenant qui caractérise plusieurs instruments juridiques nationaux dans ce domaine. Certains codes de déontologie semblent ainsi en retard par rapport à l’évolution de la déontologie professionnelle. Ils doivent être repensés pour inclure à côté des repères traditionnels (dignité du patient, recueil de son consentement, nécessité d’être consciencieux, attentif et d’agir en conformité avec les données de la science) la nécessité d’écouter le patient, d’agir pour déchiffrer son comportement et pour soulager sa douleur en toutes circonstances. Cette évolution est impérative et elle est urgente. Ces codes ont donc besoin d’une sérieuse toilette. Ils ne peuvent s’en passer et se cantonner exclusivement dans un rôle corporatiste étriqué. La révision périodique des législations et des réglementations relatives à la santé publique ou privée est une donnée avec laquelle il faut compter pour intégrer mieux et plus davantage de préoccupations éthiques au centre desquelles se situe la douleur. Les règles y afférentes sont si importantes qu’elles doivent être respectées par la communauté médicale dans son ensemble, nonobstant les différences de statut résultant de l’exercice de la profession dans une structure hospitalière ou à titre libéral.

· Le patient doit quand même être informé de la possibilité de survenance d’effets indésirables consécutifs à un traitement antalgique, surtout lorsqu’il est fort.

· La lutte contre la rigidité des réglementations nationales doit se faire de manière consciente et responsable pour tout ce qui a trait à la prise en charge de la douleur. Cette question s’apparente à un plaidoyer contre la douleur à l’usage de l’ensemble des acteurs de santé. L’objectif consistant à contrôler la douleur ne doit pas être négligé. Tant qu’il n’est pas réalisé, il convient d’œuvrer pour procéder aux ajustements nécessaires.

· En liaison étroite avec le développement du droit à la santé doit se mettre en place une culture de la santé. Il s’agit non seulement de faire connaître au patient ses droits mais aussi d’obtenir son concours et sa collaboration pour faire face à la douleur. C’est en développant la qualité de l’écoute, en traduisant son intérêt réel pour les situations vécues que le médecin peut être efficace. Le témoignage du patient, un témoignage lucide et sincère, est crucial. Il est au centre de la diffusion de cette culture de la santé qui fait parfois défaut. On ne fait jamais assez preuve d’humanisme devant des personnes qui sont dans la détresse. La prise en charge de la douleur est à inscrire parmi les principes déontologiques fondamentaux, nécessitant le concours de tous. Dans le cas des maladies longues et douloureuses, le souci d’améliorer le confort du patient doit être constamment recherché sans accélérer nécessairement son décès. Sans entrer dans les considérations techniques pour lesquelles nous n’avons aucune compétence on relèvera seulement qu’en gérant les différentes formes de douleurs, on améliore la qualité de vie du patient et on respecte sa dignité.

· La prise en charge sociale doit accompagner la prise en charge médicale. Il convient de penser à s’occuper du patient, notamment du patient lourd, à domicile par des infirmières compétentes et motivées qui suivent l’évolution de la douleur du patient hyperalgique.

· Peut-être convient-il aussi de décomplexer les acteurs de santé en procédant à une démystification des réactions trop prudentes voire franchement hostiles à l’administration de certains antalgiques tant chez les acteurs de santé que chez les patients. Cette action a cependant ses limites puisque si les risques d’accoutumance ou de toxicomanie de certains médicaments sont prévisibles et peuvent être prévenus, en revanche les effets indésirables de certains analgésiques forts sont redoutables. Ils peuvent en effet déprimer la fonction respiratoire, supprimer la conscience et écourter la vie.

C’est dire que le souci de protection du patient, par la reconnaissance de la nécessité de prendre en charge la douleur ne doit pas conduire à déprotéger le médecin censé agir en toute conscience et en connaissance de l’état général du patient.

· On soulignera enfin, l’urgente nécessité d’élaborer, à l’échelle universelle, une charte des droits du patient encore inexistante de nos jours. Le précédent de la charte européenne des droits du patient du 20 février 1984 et la déclaration sur la promotion des droits du patient en Europe des 28 – 30 mars 1994, qui est l’œuvre de l’OMS doivent servir d’exemples. S’il est vrai que les Etats négocient le droit à l’échelle internationale et ne s’y associent que lorsqu’il y va de leurs intérêts bien compris, le fléau de la douleur ne doit pas rester leur dernière préoccupation.

LES SOINS PALLIATIFS
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INTRODUCTION AUX SOINS PALLIATIFS
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Le prolongement de la durée de vie grâce aux soins de plus en plus actualisés, l’obstination préjudiciable pour la survie pose des problèmes d’où la mise en œuvre de soins palliatifs qui sont le prolongement des soins physiques, psychologiques.

En effet les soins palliatifs par définition sont des actions entreprises pour soulager la personne qui souffre, souffrance qui n’est pas restreinte à sa composante somatique, mais élargie à la notion de douleur globale.

La souffrance de la douleur physique n’est plus aujourd’hui une fatalité. Dans la majorité des cas, elle peut être maîtrisée par les analgésiques, dont le maniement est devenu de plus en plus codifié. Le soulagement de la souffrance est une des composantes des valeurs éthiques. Elle n’est plus acceptable de nos jours.

La souffrance morale et psychologique est toute autre et pose des problèmes du maintien de la dignité humaine.

Les enjeux éthiques au stade de fin de la vie concernent le sens donné aux derniers moments de celle-ci de sa valeur et de sa qualité. Aussi toute décision médicale est-elle confrontée à des choix de valeurs, à des dilemmes pour les soignants. C’est là que la relation soignant-patient doit s’enrichir d’attitude d’écoute, de générosité, de solidarité. En mettant tout en œuvre pour permettre au patient de vivre le temps qui lui reste dans les meilleures conditions possibles, aussi bien du point de vue physique que psychologique, social et familial, est le point de départ de la création de centres ou d’unités de soins palliatifs. Ceux-ci après avoir connu le mouvement des hospices, connaissent actuellement l’intégration dans le monde hospitalier, la programmation dans le réseau des soins de santé, et qui dit programmation dans le réseau de santé, dit diffusion de cette mentalité et pour y parvenir la formation théorique et pratique de la médecine palliative dans les hôpitaux et les écoles de santé.

Le fondement des soins palliatifs est la volonté quand il n’y a plus d’espoir de guérison à court ou à long terme, d’accompagner le patient pour lequel les traitements curatifs ne sont plus efficaces et d’éviter l’obstination, l’acharnement et d’accepter aussi l’échec.

L’ambition est de parvenir à calmer et d’accompagner un malade à franchir l’ultime étape de la vie. Les soins palliatifs et l’accompagnement considèrent le malade comme un être vivant et la mort comme un processus naturel.

Par quelles méthodes peut-on dispenser les soins palliatifs ?

En premier lieu, l’hôpital qui est le lieu privilégié pour dispenser ces soins car c’est un lieu au sein duquel le taux de décès est le plus élevé. Il appartient alors à l’hôpital de s’organiser afin que toute personne atteinte d’une maladie grave, susceptible d’entraîner la mort, de bénéficier de soins palliatifs et d’un accompagnement adaptés. Ceux-ci peuvent être dispensés en unités spécialisées, avec des lits, ce qui favoriserait les échanges et la formation du personnel hospitalier. L’idée d’hospices pour soins palliatifs est à notre avis à éliminer, car il serait douloureux d’annoncer à un malade en fin de vie le transfert dans un centre pour soins palliatifs. L’effet psychologique correspondrait à un renoncement à la médecine.

L’idéal nous semble, l’existence dans chaque hôpital, d’une équipe mobile pluridisciplinaire, compétente en la maîtrise de la douleur, de la prise en charge psychologique, sociologique et capable de se rendre dans différents services de l’hôpital où des malades ont besoin de soins adaptés pour calmer la douleur et programmer l’accompagnement.

Si nous avons inscrit les soins palliatifs au programme de cette rencontre, c’est parce que dans le contexte de la politique sanitaire au Maghreb et dans le contexte d’une technologie sophistiquée du niveau de celle des pays nantis, la guérison est devenue heureusement de plus en plus possible, mais la prolongation de la vie, au-delà de ses limites pose des problèmes éthiques, moraux, organisationnels et également financiers. Aussi, les soins palliatifs s’imposent. Ils s’imposeront de plus en plus à l’avenir. Il nous appartient alors d’en discuter de l’organisation, des lieux, des acteurs, des méthodes de formation et de sensibilisation des responsables politiques pour intégrer cette médecine dans le réseau de la santé publique.

Il s’agit en effet d’une médecine humanitaire contre l’exclusion des vivants qui vont mourir.

Le médecin, doit en toutes circonstances s’efforcer de soulager la souffrance et de guérir, mais dans certaines circonstances, il devrait éviter toute obstination déraisonnable dans ses investigations et les thérapeutiques. Le fait d’éviter l’obstination déraisonnable, c’est déjà admettre la fin d’une vie qu’il va falloir assister moralement, que l’on doit accompagner jusqu’à ses derniers moments pour assurer une qualité de vie qui prend fin, sauvegarder la dignité du malade et le respect de son identité. Ce sont là les deux valeurs fondamentales de la bioéthique dont on connaît l’universalisme.

Nous pensons qu’il n’y a pas lieu au Maghreb de légiférer dans ce domaine, car il s’agit avant tout, de culture, d’une volonté partagée par tous, soignants, patients, familles, qui ferait de l’assistance des malades en fin de vie, non pas la compassion spontanée mais la prise en charge organisée et soutenue et l’espoir d’une fin de vie dans la dignité. La mort dans la solitude est inhumaine et la solidarité ne doit pas faire défaut à ce moment crucial de la vie. Les soins palliatifs représentent alors une alternative éthiquement acceptable.

Pour la rendre acceptable, l’alternative des soins palliatifs devrait faire l’objet d’un enseignement, certes théorique, mais la meilleure forme de cet enseignement est le vécu au lit du grand malade en fin de vie.

J’espère que cette table ronde sera riche en réflexions, compte tenu du sujet qui associe à la réflexion éthique les apports de la psychologie, de la sociologie, de la démographie, des aspects confessionnels, familiaux dans des situations de détresse et de fin de vie. Il importe essentiellement de ne pas perdre de vue que le médecin a pour mission le respect de la vie, l’apaisement des souffrances, pendant toutes les expériences de la vie et jusqu’à sa fin, ce qui exclut toute autre tentative contraire à la valeur humaine, aux préceptes déontologiques prescrits depuis des millénaires et aux préceptes confessionnels.

Il s’agit d’un enjeu qui devient de plus en plus majeur dans une société où la mort émigre de plus en plus du domicile vers l’hôpital. L’accompagnement est alors une alternative qui respecte l’homme et ses valeurs.

SOINS PALLIATIFS ET POLITIQUES DE SANTE  EN EUROPE

Christian BYK (France)

Professeur, Secrétaire Général, Association Internationale Droit, 

Ethique et Sciences(.

Vice-Président du Conseil des Organisations Internationales des Sciences Médicales (CIOMS)

Alors que jusqu’aux années quarante, la plupart des personnes âgées mouraient chez elles, entourées de leur famille et de leurs proches, des changements sociaux -essentiellement l’urbanisation et l’accès à des soins médicaux plus performants- ont radicalement transformé le processus de la mort dans les pays industrialisés. Nous mourons aujourd’hui à l’hôpital, après l’échec de soins médicaux prodigués parfois, selon certains, avec un trop grand acharnement.

Hôpitaux et personnels de santé n’étaient toutefois pas préparés à ce changement radical. Dès lors que la survenue de la mort était et est encore considérée comme un échec de la médecine, les patients mourants se trouvaient parfois socialement, voire cliniquement, délaissés. L’erreur, le drame, est en effet de croire que ces patients, parce qu’ils sont en fin de vie, n’ont plus besoin de soins spécifiques. En fait, ils nécessitent probablement des soins médicaux plus attentifs parce qu’ils sont atteints au stade final de leur maladie d’une diversité de symptômes et que psychologiquement ils font souvent face à la dépression ou au désarroi.

Le scandale de cette situation paraît d’autant plus grand qu’il existe aujourd’hui le moyen de soigner plus de 90 % des douleurs physiques et qu’il est possible d’apporter un soutien psychologique à leur souffrance, le coût des soins palliatifs n’étant pas, par ailleurs, plus grand que celui des traitements de maintien en survie artificielle de certains malades.

Dès lors, l’organisation d’un système de soins palliatifs s’avère une nécessité pour redonner son véritable sens à la relation soignant-soigné comme le montre l’histoire récente du mouvement des soins palliatifs en Europe et son intégration progressive dans les systèmes de santé.

I- LES QUATRE ETAPES DU MOUVEMENT DES SOINS PALLIATIFS

A- Une histoire récente

1- La première étape du mouvement des soins palliatifs est constituée par le modèle britannique établi à partir de 1967.

Il s’agit ici de centres –en fait des hospices- distincts de l’organisation hospitalière. Ces centres ont accueilli et pris en charge exclusivement des malades en phase terminale, atteints de cancer pour la plupart. C’est l’étape des pionniers, connue sous le nom du “ mouvement des hospices ”, car la démarche, qui s’inscrit comme contre-courant à l’interventionnisme médical basé sur l’acharnement thérapeutique, n’allait pas de soi.

2- La deuxième étape commence en 1975 avec l’ouverture d’une unité de soins palliatifs au Royal Victoria Hospital de Montréal. A partir de là, le mouvement des soins palliatifs allait progressivement s’insérer dans l’activité de l’hôpital.

Ce premier exemple servit en effet de point de départ à la création de plusieurs unités de ce type en Europe. En conséquence, cette deuxième étape a facilité et consacré la prise de conscience des personnels de santé face à la nécessité de traiter et d’apaiser les souffrances de leurs patients en phase terminale. Elle marque un changement d’attitudes à l’égard de la mort par la reconnaissance qu’ils acquièrent de l’inéluctabilité de celle-ci et par la prise en charge médico-psychologique qui en est faite.

Un caractère reste commun à ces deux étapes, les distinguant des étapes suivantes : les initiatives dont il s’agit sont purement locales, voire individuelles. Les soins palliatifs ne sont pas encore une préoccupation pour les autorités publiques.

3- La troisième étape du développement des soins palliatifs est précisément celle de l’intégration progressive d’unités de soins palliatifs dans le système de santé et ce, plus particulièrement, au profit des malades cancéreux. Elle débute avec les années 80.

4- Finalement, la quatrième étape, qui apparaît avec les années 90, voit l’essor du mouvement des soins palliatifs au profit de toutes les personnes en fin de vie et plus seulement au profit des seuls cancéreux. Ce changement notable est probablement une conséquence du débat et de l’évolution sociale liés à la pandémie du SIDA.

B- Une étude comparée des soins palliatifs en Europe dans la décennie  90

Dans le cadre du programme “ l’Europe contre le cancer ”, une étude a été réalisée en 1990 s’agissant de la pratique et de l’organisation des soins palliatifs en Europe (385 questionnaires ont été envoyés à des unités déjà identifiées dont 282 au Royaume-Uni ; 216 – 139 au Royaume-Uni y ont répondu).

1- Remarques générales

a-) Globalement, l’étude montre que seul un nombre très limité de malades du cancer a bénéficié de soins palliatifs avant de mourir : 39139 sur 771046 (en 1989), ce qui est une proportion de 5 % mais seulement de 1 % si on exclut le Royaume-Uni, pays où 20 % des patients bénéficiaient de tels soins.

Cependant, bien qu’ils se soient plus récemment développés en Europe continentale, les soins palliatifs s’y sont développés rapidement : six pays avaient au début des années 90 mis en place leurs propres centres (Allemagne, Belgique, Espagne, France, Irlande, Italie).

b-) La plupart de ces pays avaient adopté le modèle canadien, ce qui signifie l’intégration des unités de soins palliatifs à l’intérieur des hôpitaux. Différentes raisons expliquent ce choix :

· Le succès des idées des pionniers du mouvement des hospices a été tel qu’ils ont convaincu la profession médicale que ces soins devaient bénéficier à tous les patients. Dès lors, l’hôpital devenait le point focal des nouvelles unités de soins palliatifs. Par ailleurs, l’intégration de ces unités dans le système de santé devait aussi permettre d’y appliquer des pratiques identiques.

· Une deuxième raison est d’ordre culturel : il est plus difficile en Europe continentale de faire reposer la création d’un réseau de soins palliatifs sur le bénévolat.

· Une troisième raison tient à une moindre possibilité de financement par des organismes privés.

2- Analyse comparatiste

A l’exception des Pays-Bas qui ont un système spécifique, les autres pays européens, y compris le Royaume-Uni, montrent de grandes similarités.

Nous en donnerons quelques exemples concernant :

a-) La composition du personnel des unités de soins palliatifs :

Le personnel minimal est composé de médecins et d’infirmières (19 % de toutes les unités) et 23 % de ces unités n’ont pas plus de 8 personnes.

En plus des médecins et infirmières, d’autres professions sont représentées : des travailleurs sociaux dans 57 % des cas, des kinésithérapeutes (52 %) et des psychologues (32 %). Des représentants des religions sont aussi présents dans 47 % des équipes.

En ce qui concerne les disciplines médicales concernées, 69 % des centres ont un spécialiste (34 % en oncologie ou radiothérapie, 20 % en soins palliatifs, 17 % en anesthésie, 3 % seulement en psychiatrie ou gérontologie !) et 49 % des centres ont un médecin généraliste. Des bénévoles participent aux équipes dans 9 pays européens mais 9982 des 10877 de ceux-ci offraient au début de la décennie 90 leurs services au seul Royaume-Uni ! Le rôle le plus fréquent de ces bénévoles est de dialoguer avec les patients et leurs familles.

b-) L’organisation des réunions du personnel 

Près de 90 % des équipes ont, au moins, une réunion hebdomadaire : 22 % ont une réunion quotidienne, 9 % une ou deux fois par semaine et 8 % une tous les deux mois ! Le nombre moyen de personnes présentes lors de ces réunions est de 13 avec une prédominance pour les infirmières (7,46), les médecins (2,47) et les bénévoles (1,47 %).

c-) L’utilisation de la morphine

98 % des unités l’utilisent : 96 % uniquement de manière orale, et 95 % utilisent également les sulfates de morphine pour leur action à long terme.

d-) qu’un malade passe dans ce type Le nombre moyen de journées d’unité est de 19 mais ce nombre varie grandement dans les différents pays (de 3 à 59), à l’exception du Royaume-Uni, où il se situe entre 12 et 14 jours.

e-) La recherche biomédicale

48 % de toutes les unités participent à des recherches sur le contrôle de la souffrance, l’organisation des soins palliatifs et les besoins sociaux et psychologiques en ce domaine.

II- Présentation de l’état de dévelop-pement du système de soins palliatifs en Europe

A- Les soins palliatifs en France

Si des institutions religieuses ont très tôt mis en place une pratique des soins palliatifs (la Fondation J. Garnier, par exemple), si des médecins ont été les pionniers d’une prise de conscience en ce domaine (Drs SebaG-Lanoë, Salamagne et Abiven notamment), l’étape première dans l’élaboration d’une politique de santé publique a été accomplie avec la circulaire du 26 août 1986 relative à l’organisation des soins et à l’accompagnement des malades en phase terminale.

Ce texte a, en effet, créé, en privilégiant l’institution hospitalière, les premières unités de soins palliatifs dont le nombre a cru rapidement : 1 unité créée en 1987, 20 ouvertes de 1987 à 1990, 60 recensées en 1996 (pour un total de 450 lits). La formation et la recherche sont les missions essentielles des unités de soins palliatifs dont la systématisation n’est envisagée qu’avec prudence, une complémentarité entre l’accompagnement à l’hôpital et au domicile devant être encouragée.

L’intégration dans le cursus universitaire d’une formation aux soins palliatifs est aussi devenue une priorité pour permettre à la France de combler son retard. Près d’une douzaine de diplômes ont été créés en ce sens et l’enseignement des soins palliatifs est désormais généralisé dans le cadre de la formation des personnels infirmiers. 

Le fait que la prescription de morphine a été multipliée par 13 entre 1988 et 1992 montre que cette politique n’a pas été sans effet.

Toutefois, comme l’ont souligné plusieurs rapports parlementaires (L. Neuwirth, Prendre en charge la douleur. Les rapports du Sénat, n° 138, 1994-95 et L. Neuwirth, Pour une politique de développement des soins palliatifs et de l’accompagnement, Les rapports du Sénat, n° 207, 1999), un important chemin reste à parcourir tant au plan des mentalités que des moyens.

A cet égard, la loi du 9 juin 1999 fait franchir aux soins palliatifs une étape significative en leur donnant un fondement politique clair puisque, fruit d’un consensus parlementaire et gouvernemental, elle vise à sortir la France de son état de sous-développement dans le domaine des soins palliatifs en garantissant le droit d’accès pour tous à de tels soins. On doit en retenir quatre axes essentiels : la reconnaissance officielle des soins palliatifs, la volonté de mettre en œuvre ces soins sous forme d’équipes mobiles dans les CHU et à domicile, la reconnaissance des accompagnants bénévoles et la création d’un congé d’accompagnement –jusqu’à trois mois– pour les proches des personnes en fin de vie.

Les soins palliatifs entrent ainsi en France dans une 5ème étape de leur histoire : celle du droit individuel.

B- Les soins palliatifs dans d’autres pays européens

Pour le Royaume-Uni, on se reportera à nos propos sur l’histoire du mouvement des soins palliatifs.

1- Italie

C’est en 1981 que la Fondation Floriani a ouvert à Milan un premier service de soins palliatifs qui fonctionne avec une approche pluridisciplinaire et procure à des malades cancéreux des soins à domicile. La Fondation Floriani a ainsi servi de référence ouvrant la voie à la création de départements de même nature dans toute la péninsule.

2- Belgique

Comme en Italie, le développement du mouvement des soins palliatifs y est principalement dû à l’initiative associative privée de mouvements tels que “ Continuing Care ” et le Centre pour l’assistance aux patients mourants. C’est à la fin des années 80 que ces initiatives reçoivent le soutien des autorités publiques et en 1990 la première unité de soins palliatifs (12 lits) voyait le jour.

En outre, la Fédération belge des associations de soins palliatifs mène une action dynamique pour promouvoir les soins tant à domicile qu’à l’hôpital et offrir aux médecins une formation professionnelle spécifique.

3- Pays-Bas

En l’absence d’institutions pour les personnes âgées, les médecins, en particulier les généralistes, y reçoivent une formation adaptée. Les personnes en phase terminale qui ne peuvent rester à domicile sont, en général, soignées dans de petites unités en dehors des hôpitaux.

4- Allemagne

La pratique des soins palliatifs y semble très peu développée. Les médecins ne bénéficient d’aucune sensibilisation à cette question et, de fait, la prescription de morphine y est très faible, en raison d’une législation particulièrement restrictive. Cependant, il y a eu ces dernières années une prise de conscience de la situation des malades en fin de vie et plusieurs hôpitaux ont mis en place des unités de soins palliatifs. S’agissant des soins à domicile, un plus grand nombre de groupes et d’associations apportent un soutien psychologique aux patients.

5- Grèce

Depuis 1989, l’hôpital Areteion d’Athènes possède un service de soins palliatifs qui fonctionne comme centre collaborateur de l’OMS.

6- Suisse

La campagne menée en 1990 par la Ligue suisse contre le cancer a conduit au développement de plusieurs centres de soins palliatifs, essentiellement au profit des personnes âgées.

7- Suède

Plusieurs institutions du type hospice existent dans le pays mais l’essentiel de l’activité dans le domaine des soins palliatifs est mené par un réseau de soins à domicile relevant des hôpitaux locaux.

8- Norvège

L’objectif de l’Association norvégienne des soins palliatifs est d’intégrer autant que possible ces soins dans le système national de santé. En 1984, le gouvernement a institué une commission sur les soins palliatifs qui a recommandé d’améliorer la formation des médecins et de créer dans chaque hôpital local une équipe et, au niveau régional, une structure d’enseignement. Au début des années 90, il existait déjà plus de 25 équipes et 2 unités régionales avaient été mises en place.

9- Pologne

La situation polonaise est très illustrative des difficultés qui existent dans les pays faisant face à des contraintes économiques importantes. L’hospice qui, à l’initiative d’institutions religieuses, avait débuté son activité en 1984 à Gdansk, a eu depuis de multiples problèmes financiers (manque de personnel, de lits et de moyens pour subvenir au service à domicile). Un second service a néanmoins été ouvert dans un hôpital public de Cracovie au début de la décennie 90.

CONCLUSION

 “Au moment de plus grande solitude, le corps rompu au bord de l’infini, un autre temps s’établit hors des mesures communes. En quelques jours parfois, à travers le secours d’une présence qui permet au désespoir et à la douleur de se dire, les malades saisissent leur vie, se l’approprient, en délivrent la vérité. Ils découvrent la liberté d’adhérer à soi. Comme si, alors que tout s’achève, tout se dénouait enfin du fatras des peines et des illusions qui empêchent de s’appartenir. Le mystère d’exister et de mourir n’est point élucidé mais il est vécu pleinement ”. F. Mitterrand, préface à M. de Hennezel, La mort intime, R. Laffont, Paris, 1995, p. 11.

Tel est peut-être le plus bel enseignement du mouvement des soins palliatifs.
Références :

· M. Abiven. (dir.) Pour une mort plus humaine, Inter Editions, Masson, Paris, 1990.

· J.L. Baudoin, D. Blondeau. Ethique de la mort et droit à la mort, PUF, Paris, 1993.

· Ch. Couvreur. Nouveaux défis des soins palliatifs, De Boeck Université, Bruxelles, 1995.

· S. Chaillet, F. Perignon. La prise en charge de la douleur dans les établissements de santé en France, Ministère des Aff. Soc., Paris, 1994.

· Conseil National de l’Ordre des Médecins. Déontologie médicale et soins palliatifs, Paris, 1996.

· M. Delbecque. Les soins palliatifs et l’accompagnement des malades en fin de vie, Rapport pour le Ministère de la santé, Paris, 1993.

· M. de Hennezel. La mort intime, R. Laffont, Paris, 1995.

· L. Neuwirth. Prendre en charge la douleur, Rapports du Sénat, Commission des Affaires Sociales, n° 138, 1994-1995, Paris.

· Pour une politique de développement des soins palliatifs et de l’accompagnement, Rapports du Sénat, Com. Aff. Soc., n° 207, 1999, Paris.

· R. Zittoun. Les soins palliatifs in N. Lenoir, Rapport au Premier Ministre : aux frontières de la vie, La documentation française, Paris, 1994, tome II.

LES SOINS PALLIATIFS : 

UNE NECESSITE QUI S’IMPOSE
BEKADJA M.A., SAADI F., TOUHAMI H. (Algérie)

Service d’Hématologie – Centre Hospitalier d’Oran

INTRODUCTION

Force est de reconnaître que nous ne guérissons pas tous nos malades. Mais que faire, lorsque l’espoir de guérir devient illusoire ?

Après constatation des limites de l’acharnement thérapeutique, une deuxième alternative est apparue : celle de l’accompagnement des mourants et des soins palliatifs. Née vers 1960 dans les pays anglo-saxons, la pratique des soins palliatifs s’est petit à petit développée pour enfin se généraliser au cours de la précédente décennie.

Comment se définissent les soins palliatifs ?

Théoriquement, les soins palliatifs s’opposent aux soins curatifs.

Selon la formule du Dr Thérèse VANIER du Saint Christopher’s Hospice de Londres, le soin palliatif c’est “ tout ce qu’il reste à faire lorsqu’il n’y a plus rien à faire ! ”. Tout ce qui reste à faire de manière pragmatique et positive pour le malade lui-même mais aussi pour sa famille. Tout ce qu’il reste à faire non plus pour guérir, pour empêcher la mort et prolonger la vie, mais pour permettre au malade de mieux vivre le temps qu’il lui reste à vivre, c’est-à-dire la période qui sépare le moment où un pronostic mortel à plus ou moins brève échéance est porté et celui où meurt le malade dans la réalité.

Les soins palliatifs représentent donc une réponse pluridisciplinaire à la globalité des besoins d’un patient pris dans son entière dimension, physique, psychologique, sociale et spirituelle, dans un souci d’amélioration de la qualité de sa vie et de respect de son identité unique [1]. Ce type de soins permet également d’apporter une aide chaleureuse et compréhensive à l’ensemble de la constellation familiale et amicale qui accompagne le malade avant, mais également après le décès, dans un esprit de soutien du deuil et de prévention des pathologies somatiques et psychiques qu’il peut engendrer.

Pourquoi les soins palliatifs sont-ils devenus une nécessité aujourd’hui ?

Cette notion d’accompagnement des malades en fin de vie s’est imposée à l’heure actuelle pour plusieurs raisons.

- Raison d’ordre sociologique :

Actuellement plus de 70 % des décès surviennent à l’hôpital ou dans des institutions sanitaires et non au domicile comme par le passé. Cette migration de la mort du domicile vers l’hôpital, caractéristique des sociétés occidentales avancées, touche également notre pays. Cette modification du lieu de la mort, qui commence à présenter une véritable mutation sociale, entraîne l’implication croissante des personnels de santé dans le processus du mourir alors qu’ils n’y sont pas véritablement préparés.

- Raison d’ordre éthique 

Entre l’acharnement thérapeutique inutile d’une part et l’euthanasie active d’autre part, les soins palliatifs constituent la seule alternative éthiquement acceptable [2]. Ils sont officiellement préconisés par les pouvoirs publics, aujourd’hui, en Europe et dans les pays anglo-saxons où des circulaires ministérielles sur l’organisation des soins et l’accompagnement des malades en phase terminale ont été établies. Les soins palliatifs vont donc permettre, de prendre en charge de façon “ efficiente ” le patient en phase terminale en agissant et en contrôlant les symptômes rebelles. Certains sont la conséquence de la douleur (insomnie, inappétence, anxiété), du traitement (mucites, vomissements, constipation, …) et a fortiori de la maladie elle-même (baisse de l’état général, occlusion, dénutrition, etc.).

Le traitement de ces symptômes doit répondre à certains principes (qui définissent les soins palliatifs en général).

· Leur accorder l’importance et la priorité qu’ils ont pour le malade.

· Prévenir leur apparition ou leur réapparition.

· Essayer de traiter leur cause quand cela est possible.

· Eviter les traitements instrumentaux désagréables.

· Vérifier que le traitement est efficace et bien toléré.

En fin de vie, près de 70 % des malades cancéreux souffrent physiquement. Afin de soulager les symptômes douloureux, il existe actuellement de nombreux antalgiques efficaces quand ils sont correctement utilisés. Cependant, il faut également prendre en considération la souffrance morale qui va de pair avec la douleur physique, de sorte qu’un traitement antalgique ne peut être efficace qu’au sein d’une relation thérapeutique d’écoute.

Les analgésiques sont une des bases de la thérapeutique symptomatiques. Une classification à trois niveaux est actuellement admise et préconisée par l’OMS [3].

Le premier niveau comprend : l’aspirine, les anti-inflammatoires non stéroïdiens et le paracétamol. Ces molécules sont réservées aux douleurs de faible intensité.

Le deuxième niveau concerne les analgésiques centraux mineurs, comme par exemple la codéine ou le dextropopoxyphène.
Le troisième niveau représente la classe des morphiniques majeurs le tengesic ® (Bupenorphine), le palfium ® [dextromoramide], le sulfate de morphine [moscontin ®] skenan ® ou morphine retard. La dépression respiratoire est d’une telle hantise pour le corps médical, qu’elle fait l’objet d’un refus systématique de prescription des morphiniques.

En phase terminale, l’usage des morphiniques en particulier par voie orale et à un niveau adapté à la douleur, n’induit pas de dépression respiratoire dangereuse.

Dans la majorité des cas, le patient ou sa famille souhaite et demande même que la douleur soit traitée par des morphiniques, ce qui contribue à diminuer leur angoisse.

Dans le Maghreb, les soins palliatifs peuvent également représenter une alternative thérapeutique chez les patients ou l’espoir de guérison d’une pathologie maligne est illusoire [3].

- Raison d’ordre technique et déontologique : 


Les progrès réalisés ces dernières années dans le domaine des sciences de la santé (cliniques, thérapeutiques et psychologiques), sont à même  aujourd’hui de prendre en charge correctement les malades en fin de vie ainsi que leur famille. Nous avons le devoir d’assurer notre propre formation au plan technique pour permettre à nos patients de meilleures conditions à la fin de leur vie [5-6].

- Raison d’ordre anthropologique : 

Les rites de mort font partie de toute société humaine, tout simplement parce qu’ils sont indispensables aux vivants. Or, actuellement, les rites de mort et de deuil traditionnel ont peu à peu perdu de leur force et de leur sens, non seulement dans les sociétés occidentales, mais timidement aussi dans notre société. L’accompagnement des mourants et les soins palliatifs représentent alors une forme de ritualisation moderne du mourir, du moins dans les sociétés fortement médicalisées [7]. En ce sens, leur développement correspond à une nécessité anthropologique.

En outre, la contribution de la famille dans le processus de soins est une réalité existante depuis fort longtemps. La nouveauté, c’est le déplacement de cette prise en charge du domicile à l’hôpital.

Les soins palliatifs font “appel” à l’entourage du malade pour le support psychologique du patient, la con-fiance au traitement, les prises de décisions thérapeutiques la résolution des problèmes socioprofessionnels du patient.

- Raison d’ordre économique : 

De nos jours, la crise économique aidant, tous les systèmes de santé sont fondés sur des choix et des critères économiques. Dans cette optique, un certain nombre d’études montrent que les soins palliatifs seraient non seulement plus efficaces pour les malades en fin de vie, mais également, moins coûteux que les soins pratiqués traditionnellement, surtout lorsqu’ils sont dispensés au domicile [8].

De nouvelles formules existent aujourd’hui, notamment les hospitalisations à domicile, les équipes mobiles de soins palliatifs et les placements dans des maisons de convalescence. 

Il est évident que la meilleure solution réside dans la prise en charge du malade dans son domicile, avec sa famille et ses repères habituels. La famille conserve alors une part prépondérante en matière de soins et surtout de support psychologique.

Les soins sont alors administrés à la demande, en concertation avec l’équipe soignante en soins palliatifs du service ou de l’hôpital.

Cette approche thérapeutique est bénéfique aussi bien pour le malade (diminution des déplacements vers l’hôpital, frais de transport, désagrément psychologique etc.) que pour l’institution qui gagnerait en économisant journée d’hospitalisation, frais des personnels médicaux et paramédicaux, actes thérapeutiques et prescriptions “pléthoriques” de médicaments.

La famille représente donc une ressource importante sans laquelle les soins palliatifs seraient voués à l’échec.

A qui s’adressent les soins palliatifs ? 

Les malades qui relèvent des soins palliatifs, sont ceux atteints de néoplasie maligne et dont l’extension de la maladie rend le traitement curatif illusoire.

Sont également concernés par les soins palliatifs, les patients atteints de SIDA, de maladies neurologiques, d’évolution mortelle, d’insuffisance cardiaque, respiratoire, ou rénale terminale [8]. Ce type de prise en charge est indiqué également chaque fois que le contexte de polypathologie et de dépendance mentale majeure n’est plus compatible avec la thérapeutique curative de certains épisodes médicaux. Ces autres fins de vie nécessitent également une médecine palliative adaptée. 

Où sont prodigués les soins palliatifs ?

Les soins palliatifs peuvent et doivent se pratiquer quand l’état du malade en fin de vie, l’exige, aussi bien à domicile, qu’à l’hôpital.

Tous les services de soins sont concernés, mais au premier rang, ceux dont la mortalité est élevée : oncologie, hématologie, gériatrie, maladies infectieuses (en raison de la présence croissante des sidéens) et ce, autant dans l’intérêt des malades et de leur famille, que celui des personnels de santé qui se trouvent confrontés à des morts itératives.

L’unité de soins palliatifs : rôle et objectifs ?

Le rôle primordial de l’unité de soins palliatifs (USP) est d’assurer la prise en charge optimale des fins de vie particulièrement difficiles et le contrôle des symptômes rebelles, notamment la douleur, en favorisant le retour du malade à son domicile, ou dans la structure de soins d’origine, chaque fois qu’il est réalisable.

L’unité de soins palliatifs doit avoir une architecture et une atmosphère qui ne ressemblent pas à celles de l’hôpital, afin de faciliter l’adaptation du patient en fin de vie et de sa famille.

L’équipe soignante comprend des cancérologues, des anesthésistes, des nutritionnistes , des rééducateurs, des kinésithérapeutes, des psychologues, des assistantes sociales. Le personnel paramédical sera bénévole de préférence, et sera invité à rendre visite très souvent aux patients, lui permettant d’instaurer des liens étroits. 

Les moyens utilisés dans la prise en charge thérapeutique doivent être simples, non traumatisants pour le patient et surtout bien tolérés. 

Il s’agit donc de médications contrôlant des symptômes rebelles, des flashs de radiothérapie et chimiothérapie de faible intensité, des règles de conduite en matière de nutrition. Il faut associer en outre le support psychologique qui autorisera l’instauration d’une relation d’écoute permanente avec le malade et l’entourage familial. 

Le but final de l’équipe de soins palliatifs est d’accompagner le patient en fin de vie, dans un réel confort physique et psychique afin de mieux préparer le deuil familial. 

En outre, il est important d’envisager la formation des professionnels de santé à cette approche globale et multidisciplinaire des malades en fin de vie et de leur famille, pour mettre en pratique les connaissances acquises sur leur terrain, en milieu hospitalier ou extrahospitalier. 

Enfin, l’USP peut avoir un effet positif  sur les comportements des soignants qui exercent dans les autres structures sanitaires, et peut impulser la recherche spécifique en soins palliatifs. Il s’agit de reconnaître enfin que le soin palliatif fait partie intégrante  de la médecine moderne et peut être d’un apport décisif pour notre système de soins. 

A titre d’exemple, en France la première USP a été inaugurée en juin 1987 à l’Hôpital International de l’Université de Paris, sous la direction du Docteur Maurice ABIVEN [10]. En 1991, soit cinq ans après, 32 structures de soins palliatifs ont été crées, totalisant 356 lits [10].

CONCLUSION : 

En guise de conclusion, nous voudrions insister sur deux points essentiels : 

D’une part, la phase terminale d’une affection incurable ne doit en aucun cas être la mort prématurée d’un être humain devenu objet, à qui la technique aurait peu à peu fait disparaître les désirs , elle doit rester un moment de la vie.

D’autre part, il faut souligner que les personnels, notamment, ceux qui soignent et gravitent autour du malade doivent partager des objectifs communs pour le confort du malade.

Nous souhaitons par ailleurs que les étudiants en médecine puissent bénéficier d’une formation en soins palliatifs au cours de leurs études médicales ainsi, nos futurs médecins auront l’espoir de soigner leurs malades jusqu’à la fin de leur vie, quand ils auront perdu celui de les guérir.
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“Chaque citoyen a un devoir à remplir dans tout Etat bien policé ; personne n’a le loisir de passer sa vie dans les maladies et dans les remèdes. -Tu établiras, ô Glaukon, dans l’Etat une discipline et une jurisprudence telles que nous l’entendons, se bornant à donner des soins aux citoyens qui seront bien constitués de corps et d’âmes-. Quant à ceux qui ne sont sains de corps, on les laissera mourir... ”

Platon livre III de la République

1. Le thème choisi pour ces premières journées maghrébines de bioéthique est pathétique et son objet est inéluctable pour tout un chacun. Il touche à la mort, à la douleur et aux soins palliatifs. Le débat n’a rien de byzantin, car ces questions, pour reprendre le docteur Portes se poseront tôt ou tard pour tous les Hommes et quotidiennement pour le médecin
. “L’Homme qui ne s’entraîne pas à la mort ne peut jamais acquérir la paix de l’esprit. Car nous devons tous mourir et pour tout ce que nous savons, la mort peut venir aujourd’hui même. Chaque minute, la mort est suspendue sur nous. Si nous vivons dans la terreur de la mort, comment pourrions-nous garder un esprit sain” (Cicéron in De Senectute).

2. Alors que les sciences biomédicales ont créé une panoplie de termes pour désigner les techniques et/ou comportements que doivent utiliser ou adopter les médecins vis-à-vis des personnes incurables, la religion est restée sclérosée, hésitante et parfois contrainte à développer un vocabulaire nouveau qui n’est pas initialement le sien mais adapté au fur et à mesure au développement des théories de la bioéthique. Euthanasie, passive, active, suicide médicalement assisté, acharnement thérapeutique, soins intensifs, soins palliatifs, coma, mort cérébrale, mort clinique, accompagnement du mourant... sont autant de termes et d’expressions qui se bousculent et se rejoignent pour indiquer le même moment ; la fin de la vie.

3. Comment les religions prennent-elles en charge la douleur physique et psychologique pour mieux aider à finir sa vie ? Considèrent-elles les soins palliatifs comme une euthanasie déguisée ? Est-il plus humanisant de cesser les manœuvres de réanimation ou au contraire de s’acharner à obtenir une vie dans un état psychique parfois diminué ? Mais cesser de réanimer n’est-ce pas pratiquer ce que certains appellent de l’euthanasie passive. Voici quelques questions que nous nous proposons d’aborder d’un point de vue religieux. Mais auparavant, il nous semble nécessaire de brosser un bref aperçu sur le développement des idées et des notions qui tournent autour des thèmes suscités.

4. La médecine est, par définition, la science qui cherche à guérir ou à soulager les Hommes malades et à protéger de la maladie les Hommes sains. Une discipline “scientifique” anti-médicale est, tout logiquement, celle qui aboutirait volontairement à l’aliénation d’une fonction normale quelconque de l’Homme ou celle qui mettrait sa vie en danger. Même protégés et tolérés par le droit, ces actes dénués de légitimité thérapeutique demeurent immoraux (et a-morale) voire même pervers.

L’utilisation des techniques médicales à des fins autres que thérapeutiques sont pratiquées, entre autres, dans le cadre de ce qu’il est convenu d’appeler la médicalisation de la mort, l’acharnement thérapeutique, la réanimation prolongée, l’euthanasie... Ces domaines nous paraissent fondamentalement significatifs de l’utilisation de la médecine en dehors de sa vocation, pour servir un but qui n’est pas le sien. Les questions éthiques et philosophiques liées au développement de la médecine font appel ici à une interrogation sur son statut et son rôle d’aujourd’hui.

L’engagement du médecin dans le processus de la mort est un acte qui déborde sa fonction initiale. Il répond à une “prescription” sociale où la tentation est forte de glisser dans une voie teintée d’humanisme, soit par aveuglement soit par soumission aux vœux du malade ou de sa famille.

5. Avant que les médecins nazis ne commettent leur crime et les expérimentateurs américains utilisent les prisonniers comme cobayes humains, des prix Nobel comme Alexis Carrel ou Charles Richet, ont proposé des “établissements euthanasiques pourvus de gaz approprié ” pour “disposer de façon humaine et économique des criminels”
 ou l’élimination des anormaux
. Ce qui fait l’Homme, dit Richet, c’est l’intelligence. Une masse de chair humaine, sans intelligence, ce n’est rien. Il y a de la mauvaise matière vivante qui n’est digne d’aucune compassion. Les supprimer résolument, ce serait rendre service, car ils ne pourront jamais que traîner une misérable existence”.

6. L’évocation de la médicalisation de la mort amène à s’interroger sur cette doctrine qui consiste à donner une “bonne et douce” mort. Plus particulièrement, la pratique de l’euthanasie qui permet de hâter ou de provoquer la mort pour délivrer un malade incurable de souffrances extrêmes. Elle soulève l’épineuse question de la reconnaissance par la médecine du droit à la mort comme revendication thérapeutique. Cette mutation dans l’approche clinique de la mort, crée une situation paradoxale, en ce sens que l’échec et les limites de la puissance des médecins tendent à se transformer en revendication d’un droit.

7. La limite entre l’euthanasie et la cessation d’un “acharnement thérapeutique ” est floue dans l’esprit de bien des gens ; elle entraîne une question angoissante : est-ce que le médecin tue exactement en cessant de mettre en œuvre les techniques de prolongation biologique ? De même Binding juriste allemand s’interrogea en 1920 sur le véritable meurtrier dans l’euthanasie, est-ce le médecin ? Non c’est la maladie -dit-il-, car c’est elle qui tue ; le médecin ne fait que substituer une cause de mort à une autre. Cette cause de mort ayant sur la première l’avantage d’être plus rapide, le médecin comme il a le droit de préférer une thérapeutique à une autre, a aussi le droit de substituer une agonie sans douleurs à une agonie douloureuse ; il ne tue pas, mais ne fait qu’orienter la mort vers une fin meilleure.

Thomas More, dans son Utopie (1516) décrit, sans utiliser le mot, une pratique qui correspond à l’euthanasie volontaire. Le premier utilisateur du concept fut Francis Bacon. Il désigne pour lui, l’action du médecin qui “procure au malade, lorsqu’il n’y a plus d’espérance, une mort douce et paisible”.

“Je dirai de plus, en insistant sur ce sujet, que l’office du médecin n’est pas seulement de rétablir la santé, mais aussi d’adoucir les douleurs et souffrances attachées aux maladies ; et cela non pas seulement en tant que cet adoucissement de la douleur considérée comme un symptôme périlleux, contribue et conduit à la convalescence, mais encore afin de procurer au malade, lorsqu’il n’y a plus d’espérance, une mort douce et paisible ; car ce n’est pas la moindre partie du bonheur que cette euthanasie (...) Mais de notre temps les médecins semblent se faire une loi d’abandonner les malades dès qu’ils sont à l’extrémité ; au lieu qu’à mon sentiment, s’ils étaient jaloux de ne point manquer à leur devoir, ni par conséquent à l’humanité, et même s’apprendre leur art plus à fond, ils n’épargneraient aucun soin pour aider les agonisants à sortir de ce monde avec plus de douceur et de facilité. Or cette recherche, nous la qualifions de recherche sur l’euthanasie extérieure, que nous distinguons de cette autre euthanasie qui a pour objet la préparation de l’âme, et nous la classons parmi nos recommandations” (1623)
.

Bacon entrevoit le développement d’une médecine “palliative” capable de transformer les derniers moments de la vie, à condition de ne pas être séparée de l’accompagnement spirituel du malade “préparation de l’âme ”. Tout cela, selon Françis Bacon devrait permettre de réaliser un vieux rêve de l’humanité ; échapper aux affres des derniers moments de la vie et s’éteindre, l’heure venue, de manière douce et paisible.

8. Les religieux ont au départ refusé l’euthanasie pour sa connotation volontariste, attentatoire à la sacralité de la vie. “Cette science de l’euthanasie en ce début du 19ème siècle emploie des moyens simples : aération de la chambre, attention portée à la position du malade dans son lit, présence des proches ; au plan médical, il est recommandé de s’abstenir de tout recours inutile à la chirurgie et de se contenter de traitements “symptomatiques et palliatifs”. Ce n’est qu’à la fin du 19ème siècle que le mot prend un autre sens “procurer une mort douce”.

9. Le Conseil permanent de l’épiscopat français définit l’euthanasie comme l’acte “de provoquer directement un processus de mort autre que celui qui est en cours”. Il exprime sa ferme opposition à de tels agissements en rappelant les exigences de soins et de l’accompagnement des grands malades et affirme de progrès dans les thérapeutiques utilisées auprès des malades en phase terminale (soins palliatifs)
. De même le Concile du Vatican en réaffirmant l’éminente dignité de la personne humaine et tout spécialement son droit à la vie dénonce les crimes contre la vie “comme toute espèce d’homicide, le génocide, l’avortement, l’euthanasie et aussi le suicide délibéré”.

Dans une déclaration sur l’euthanasie la Congrégation pour la doctrine de la foi rappelle la sacralité de la vie, don de Dieu que l’Homme ne peut s’approprier. Mais à propos de la décision de s’abstenir de certaines thérapeutiques, elle introduisait un vocabulaire nouveau, reconnaissant pleinement légitime que l’on s’abstienne de traitements dont le poids sur le malade, la famille, les soignants et la société apparaîtrait “disproportionné” par rapport aux bénéfices que l’on peut en attendre pour le patient. En cas de conflit, la Congrégation donnait la priorité au jugement du malade ou des personnes qualifiées pour parler en son nom
.

10. Jusqu’au XXème siècle, les législations du monde ne suivaient pas les philosophies favorables à l’euthanasie qui demeure, excepté quelques pays, un homicide prématuré ou passionnel. Toutefois, et depuis que l’Occident a pu “dédouaner” ces pratiques des significations nazies, des institutions, associations
, et projets de tout genre commencent à voir le jour pour consacrer l’euthanasie par le droit. Ses règles sont établies ; le malade devrait arriver aux dernières atteintes de son mal et souffrir de douleurs à la fois intolérables, incessantes et incurables ; l’euthanasie serait de ce fait limitée à un temps très bref de la morbidité ; le malade devrait cependant avoir manifesté lui-même la volonté claire de cesser de vivre ; l’euthanasie serait ainsi limitée au sujet conscient et consentant ; le médecin traitant devrait avoir établi le diagnostic d’agonie et le pronostic fatal en accord avec un médecin légiste et un médecin spécialisé, l’euthanasie serait, de ce fait, interdite à tout tiers non qualifiée ; la décision ne pourrait avoir d’effet que dans le cadre circonscrit d’une série d’affections limitativement et expressément indiquées dans la loi.

Depuis toujours le débat reste ouvert. Portes décrit avec la sagesse qu’on lui reconnaît le désarroi pour départager les deux tendances qui s’affrontent. Il qualifie de compatissants et généreux ceux qui prônent la légalisation de l’euthanasie et de prudent, sinon plus sages et soucieux de conserver les valeurs d’humanisme ceux qui considèrent que l’euthanasie est un pacte avec l’enfer
.

11. Dans les législations pénales, un meurtrier serait tout auteur volontaire d’un homicide quel qu’il soit
. Dans l’euthanasie il est toujours possible de faire jouer les circonstances atténuantes. Le droit pénal le condamne en principe. Cependant, tout le monde sait que depuis quelques années, il s’est développé en Europe, une jurisprudence qui autorise les médecins à “donner” la mort, après qu’ils aient pris en considération tous les aspects liés au cas particulier. Cette position a été déjà adoptée par le Royal Dutch Medical Association et qui va permettre par la suite d’ouvrir un grand débat public en Angleterre et en Hollande en particulier. En France cependant, les Cours d’assises continuent d’acquitter le plus souvent les médecins inculpés qui ont eu pitié de la souffrance ou de la dégradation de leurs patients. Un amendement de la loi a même été proposé pour “décriminaliser” l’euthanasie. La proposition stipule que tout majeur sain d’esprit a la faculté de déclarer, qu’au cas où il serait atteint d’une maladie invalidante, irréversible ou jugée par lui inacceptable, tous les moyens soient employés pour calmer ses souffrances, qu’il s’oppose à l’emploi de tout moyens médicaux ou chirurgicaux pour prolonger artificiellement son existence. Des législations comme celles de certains Etats des USA ou soviétique (code pénal de 1922) libèrent de toute peine l’acte d’homicide commis pour des motifs de pitié et de compassion, à la demande de la victime.

En fait, même si la mort est accélérée, elle n’en aura pas été pour autant recherchée délibérément. On ne peut donc, en un tel cas parler d’euthanasie. Il en va tout autrement si, sous couvert d’un soulagement de la souffrance, on accélère sciemment, délibérément et de façon significative le processus de la mort. Et c’est bien ce qui se passe lorsqu’on emploie à doses toxiques ce qu’on appelle les “cocktails lytiques” qui signifie pour certains euthanasie.

12. Généralement la décision “euthanasique” est envisagée au moment où le malade est en proie à une souffrance inconsolable ajoutée à l’idée d’une mort annoncée qui elle-même, avec ses incertitudes, est source d’angoisse. L’Homme est saisi par un destin auquel il ne peut échapper et son angoisse s’élève devant le mur d’une fatalité contre laquelle il ne peut rien. Pour lui, il s’agit d’une porte ouverte sur l’infini et sur l’inconnu.

Pour Verspieren, la douleur n’est que le rappel lancinant d’une affection incurable, elle taraude le corps, envahit le champ de conscience, renferme le malade sur lui-même et le sépare d’autrui
. “La douleur, simple sensation, devient la souffrance qui accapare tout l’individu” (Encyclopédie médico-chirurgicale - Neurologie, 17013 A10).

La douleur est un phénomène subjectif. “Nous n’en savons très exactement que ce que le malade veut bien nous en dire, répètent inlassablement les médecins. La tumeur se voit, se palpe, s’explore biologiquement, radiologiquement. Mais la douleur ne peut être qu’entendue. Et nous médecins, savons le peu d’intérêt scientifique que nous portons aux symptômes purement subjectifs”
. La souffrance est incommunicable ; le langage lui-même est bien pauvre pour traduire cette réalité.

“Si la souffrance est objective, elle est plus encore subjective, unique, en ce sens que chaque personne, affligée ou malade, réagit devant la même souffrance de manière différente, parfois de manière très différente. C’est le mystère de la sensibilité impondérable de chacun”
. 

Même si ce condamné a une grandeur d’âme suffisante pour affronter la mort sans trembler, on ne peut le concevoir comme étant sans angoisse. C’est le fait même de la mort qui va constituer le noeud central de l’angoisse
. Sa solitude est irréductible. Briser l’isolement du malade et refuser sa solitude, telles sont les premières décisions éthiques pour l’accompagnement d’un mourant. Or quelle que soit la prise en charge familiale et médicale, l’Homme demeure seul devant la douleur et la mort. Cette solitude est un facteur très important de redoublement de la souffrance. Il y a la perte de l’identité, la perte de dignité, de normalité.

Pour les moralistes l’essentiel des dernières semaines doit être réservé à la famille. Or l’on sait que depuis un certain temps la mort échappe à l’entourage puisque la moitié des décès se produit aux hôpitaux. Il y a là un signe indicateur du refus des familles d’assumer l’épreuve des derniers jours et se décharger de cette pénible responsabilité sur les institutions publiques. Cette expulsion de la mort “ sans qu’on l’avoue toujours a offert aux familles l’asile où elles ont pu cacher le malade inconvenant, que ni le monde ni elle-même ne pouvait plus supporter, se déchargeant sur d’autres, en toute bonne conscience, d’une assistance d’ailleurs maladroite, afin de continuer une vie normale ”
.

Le malade doit pouvoir vivre jusqu’au bout. La qualité de la vie peut-être merveilleuse pendant les dernières semaines. Il y a des remises en questions, des réconciliations, des échanges intenses. Le mourant laissera de lui une image revalorisée, la famille vivra mieux son deuil. Le temps est compté ; il faut en faire le meilleur usage
. La présence de l’entourage au chevet du souffrant est un réconfort et la religion dans ces moments demeure le seul véritable accompagnateur et soutien de celui qui meurt. D’ailleurs les chrétiens voient dans la présence humaine devant un grand malade la présence de Dieu Lui-même.

La foi en Dieu dit Paul VI est la réponse à l’anxiété. L’anxiété provient du noyau d’insécurité et de doute que chacun porte obscurément en soi. L’anxiété et angoisse ne peuvent pas être totalement soulagées par des médications si l’on veut préserver la lucidité et respecter la personnalité du patient. Le pire ennemi du souffrant, c’est la solitude. C’est pourquoi ce sont généralement les congrégations ou associations religieuses qui entreprennent en Occident d’accueillir et d’entourer les grands malades.

Aider un mourant cela signifie se tenir à ses côtés d’une manière qui lui permet d’organiser, dans toute la mesure du possible de façon personnelle, les possibilités de vie qui lui restent et de mourir de sa propre mort. L’assistance du mourant englobe l’ensemble des services assurés par les médecins et le personnel sanitaire, que ce soit aux derniers instants ou au cours d’une maladie mortelle, ainsi que l’assistance spirituelle et psychologique apportée par la personne qui accompagne le mourant. Une attention toute particulière doit être apportée à la manière dont il vit et subit les symptômes de la maladie, de façon à pouvoir alléger ses derniers instants en conséquence
.

13. Les méthodes qui calment le phénomène de la douleur interviennent après l’épuisement de toutes les possibilités thérapeutiques. Elles sont nombreuses. Mises au point, au départ aux Etat-Unis, elles seront utilisées en Europe et plus tard elles se pratiquent un peu partout dans le monde aussi bien dans les centres spécialisés que dans les hôpitaux. Le St Christopher’s Hospice
 a mis au point une méthode d’administration des analgésiques telle que la morphine, qui évite les effets secondaires que l’on attribue habituellement à ces drogues ; somnolence, altération de la conscience, dépendance, accoutumance, c’est-à-dire perte progressive d’effet de ces médicaments. Des médecins anglais n’hésitent pas à affirmer aujourd’hui que “la douleur due au cancer en phase terminale peut être totalement soulagée”
 à condition de donner la priorité au soulagement de la souffrance et de ne pas perturber ce traitement par l’emploi de thérapeutiques à visée curative devenues inappropriées.

14. Parmi tous les critères connus aujourd’hui pour authentifier la mort, celui admis et considéré comme le principal par le droit musulman est l’arrêt du coeur. En Nawwawi annotant El Chafé’i (V. El Umm, le livre des principes) recommande fermement qu’il ne faut procéder à la préparation (tadj’hiz) du mort qu’après qu’on ait vérifié le silence total du coeur. El Chafé’i pousse le raisonnement jusqu’à en donner les symptômes “ : ... Les pieds se relâchent, le poignet (zind) tombe, le nez se courbe et la peau du visage se dilate ... ”. Toutefois, les contemporains conseillent de se référer à l’expertise médicale pour être certain de la vérité de la mort. Pour ces mêmes jurisconsultes, la mort cérébrale ne peut constituer à elle seule la preuve impalpable de la mort. Ce qu’ils appellent nazir ou çeir vers la mort n’est qu’une alerte ou plus exactement une annonce de la mort. Aussi, le critère de mort cérébrale est récusé pour deux raisons ; d’abord l’impossibilité d’appliquer les dispositions qui s’imposent en cas de décès ; la mort cérébrale n’est qu’une hypothèse de mort et non pas la mort. Ensuite la fixation des indications du décès n’est pas définitivement arrêtée, car il peut arriver parfois, avec les techniques de la réanimation, qu’une personne, pour qui aucune chance de survie n’a été pronostiquée, revienne à la vie et retrouve toutes ses facultés intellectuelles et physiques. Tant que le coeur continue à battre, disent les fouqaha, naturellement ou artificiellement, le constat de la mort ne peut être établi. Cette précaution est prise sans doute pour éviter la hantise des enterrements prématurés.

15. La réanimation maintient la personne en vie végétative. Dans plusieurs pays cette technique permet de prélever des organes frais pour leurs transplantations. La question est étroitement liée avec ce que les médecins appellent “l’acharnement thérapeutique”, qui parfois, peut conduire à des décisions d’euthanasie. Les praticiens sont continuellement confrontés à ces situations extrêmes ; l’agonie de malades accompagnée de grandes douleurs posent souvent des problèmes de conscience pour le personnel soignant, souvent mal préparé à ce genre de situations. Le Cheikh El Botti Ramadane, dont personne ne met en doute l’humanisme et la piété, note que “ le débranchement de l’appareillage ne saurait être considéré comme un homicide ni une provocation de la mort, même si ce débranchement va inéluctablement aboutir à l’arrêt du coeur et l’avènement de la mort. La vie selon El Botti n’est pas celle qui émane de l’appareillage permettant l’expiration et l’inspiration. La vie est ce secret émanant des entrailles, voire de toutes les parties du corps. Partant de là, le cheikh recommande aux médecins et aux proches de mettre fin à l’acharnement thérapeutique à n’importe quel moment s’ils constatent, bien entendu, qu’il n’y a aucun doute sur l’imminence de la mort ”.

De même pour le cheikh Jad Al Haqq, la vie ne saurait être celle qu’on essaye désespérément de réanimer ou de sauver. Il est même interdit, pour l’ex-cheikh d’El Azhar, de torturer un malade agonisant dont le diagnostic est fatal
. Le successeur de Jad El Haqq va également dans le même sens. En effet Youcef El Qaradawi, tout en rappelant la différence entre le droit à la mort qu’il condamne et le droit de mourir qu’il développe dans le cadre de l’acharnement thérapeutique, préconise le débranchement des appareillages après constatation de la mort cérébrale. La vie et la mort appartiennent à Dieu, dit la tradition populaire, et plus de 96 versets coraniques viennent le rappeler
.

Contrairement au mufti, les moralistes catholiques ont eu à se prononcer à partir de cas concrets. En effet, Mgr Casey, évêque de Paterson (USA) commentant le cas de Karen Quinlan (1976) approuve la décision de la Cour suprême du New Jersey prônant le débranchement des appareils de réanimation. La Cour a reconnu le droit au père de Karen de faire cesser l’utilisation des moyens extraordinaires qui maintiennent sa fille en vie. Le prêtre félicite le tribunal de la sagesse dont il a fait preuve dans cette décision. Aussitôt quarante deux Etats américains ont promulgué des lois sur le droit de mourir et sur l’arrêt des soins palliatifs. Plus tard (en 1990) la décision de la Cour suprême des Etats-Unis a reconnu à propos du cas Nancy Cruzan, l’existence d’un droit à la mort pour des patients maintenus artificiellement en vie.

16. Les thèses de l’Eglise à quelques nuances près sont identiques aux avis du fiqh islamique “lorsqu’on possède tant soi peu d’informations sur ce que l’on a appelé l’acharnement thérapeutique, l’effort démesuré, disproportionné, qu’entre-prennent certains médecins pour maintenir une vie qui n’a plus rien d’humain, de pitoyables épaves, alors on comprend que des moralistes et aussi des praticiens se posent la question de savoir s’il ne faut pas introduire en déontologie médicale le droit à la mort, c’est-à-dire essentiellement le droit à une fin qui sauvegarde la dignité et l’intégralité de la personne”
. Un autre jésuite constate que “la médecine a fait un bond en avant étonnant du point de vue scientifique et technique, sans pour autant avoir atteint l’âge de raison, celui où l’on sait utiliser -ou ne pas utiliser- les moyens disponibles de manière raisonnable. Pour le médecin, s’abstenir de cet effort “démesuré, disproportionné” ce n’est pas faire oeuvre de mort, mais garder raison et mesure”
.

On se souvient de la prise de position de Pie XII déclarant que le souci que chacun doit avoir de sa propre vie n’exige pas de lui d’avoir recours “aux moyens qui imposent une charge extraordinaire pour soi-même et pour d’autres”.

17. D’autre part, beaucoup de jurisconsultes musulmans, médecins de formation développent les mêmes thèses soutenues en Occident. Ahmed Jallal El Djawhari note qu’il n’y a pas de difficultés à considérer le débranchement comme un homicide si ce débranchement est opéré avant la mort cérébrale du malade et au contraire le débranchement ne constitue pas un crime si le montage des appareils est effectué après la mort cérébrale car la vie dans ce cas là n’est pas certaine. Or la difficulté réside dans le cas où les appareils sont installés avant la mort cérébrale, pendant que la vie est certaine et on arrête leur fonctionnement. Le malade dans cette situation est considéré comme cliniquement mort alors que sur le plan du droit et du fiqh il demeure vivant d’autant qu’aucune disposition n’est prise pour déclarer le décès
.

Le devoir de la médecine selon le droit et le fiqh est la sauvegarde de la vie ou ce qu’il en reste et non d’éteindre les lueurs de l’espoir. Toutefois d’autres intérêts commandent l’interruption de l’acharnement thérapeutique, notamment ceux des autres malades qui attendent que les appareils soient libérés.

18. L’Eglise catholique favorise la terminaison d’une vie lorsque cette vie est devenue humainement invivable. Elle ne voit le geste euthanasique que comme la dernière conséquence d’un dialogue intime entre l’Homme et Dieu dont l’objet est la qualité intrinsèque de la vie d’un corps gravement atteint et à vues humaines inguérissables. L’expression “droit à la mort” est utilisé même par les instances suprêmes de l’Eglise catholique “Il est aujourd’hui très important de protéger au moment de la mort la dignité de la personne humaine et la conception chrétienne de la vie contre une technicité qui risque de devenir abusive. Aussi certains en sont-ils venus à parler d’un “droit à la mort”, expression qui ne désigne pas le droit de se donner ou de se faire donner la mort comme on le veut, mais le droit de mourir dans la dignité humaine et chrétienne, en toute sérénité”
. Le croyant doit acquérir une conscience toujours plus grande de l’intangibilité de toute vie humaine et donner une preuve d’inflexible fermeté devant les pressions et les suggestions de l’entourage et de la culture dominante, montrant sa décision en s’opposant à toute tentative de légalisation de l’euthanasie. (Jean-Paul II, l’euthanasie, problème de culture et de foi, 1984).

L’Eglise catholique considère que la mort n’est qu’un lieu de passage, la limite provisoire qu’atteint la vie terrestre. Au-delà du seuil de la mort commence la vie éternelle qui, elle, est une “ survie ”. Sa durée est illimitée et s’ajoute à la durée limitée de l’existence terrestre.

Certains théologiens de l’Eglise catholique vont plus loin encore. Ils affirment que dans le cas de prolongation de vie à l’aide d’appareils qui maintiennent en fonction un corps qui n’est plus désormais habité par aucune pensée discernable, le médecin a le devoir, si la famille le lui demande, de mettre fin à l’existence terrestre du mourant. L’Eglise crée ainsi un véritable devoir d’euthanasie. Le père Jean de la Croix Käelin, représentant de cette nouvelle approche est explicite : “ Il y a des non-interventions qui sont homicides, ce sont celles qui privent le patient de chances réelles d’une vie authentiquement humaine, c’est-à-dire d’une vie où les relations interpersonnelles existent vraiment et où la liberté profonde peut encore s’exercer. Il y a des non-interventions qui s’imposent comme un devoir ; ce sont celles où le malade ne serait qu’une épave humaine, et également celles où un patient lucide demanderait, de ne pas prolonger une survie pas trop pénible”
.

Le Conseil permanent de l’Episcopat français rappelait récemment que les soins du malade “ne comportent pas forcément le recours à tous les moyens médicaux possibles pour reculer la mort”. Mais la déclaration la plus nette reste celle du cardinal VILLOT : “Le praticien n’a pas l’obligation d’utiliser toutes les techniques de survie que lui offre une science infatigablement créatrice. Dans bien des cas, ne serait-ce pas une torture inutile que d’imposer la réanimation végétative, dans la phase ultime d’une maladie incurable ? Le devoir du médecin est bien plutôt alors de s’employer à calmer la souffrance, au lieu de vouloir prolonger le plus longtemps possible, par n’importe quel moyen et dans n’importe quelle condition, une vie qui n’est plus pleinement humaine et qui va naturellement vers son dénouement.

Ce texte est d’une grande fermeté, aussi bien sur la question de l’abstention thérapeutique que sur celle du soulagement de la souffrance.

CHARTE DU PATIENT HOSPITALISE


(annexée à la circulaire ministérielle DGS/DH n° 92-22 du 6 mai 1995 relative aux droits des patients hospitalisés) …/… (NB : les italiques sont de P. QUENEAU).


 “ II- Des soins 


Les établissements de santé assurent les examens de diagnostic, la surveillance et le traitement des malades, des blessés et femmes enceintes en tenant compte des aspects psychologiques des patients. Ils leur dispensent les soins préventifs, curatifs ou palliatifs que requiert leur état et veillent à la continuité des soins à l’issue de leur admission ou de leur hébergement.


Au cours de ces traitements et ces soins, la prise en compte de la dimension douloureuse, physique et psychologique des patients et le soulagement de la souffrance doivent être une préoccupation constante de tous les intervenants. Tout établissement doit se doter des moyens propres à prendre en charge la douleur des patients qu’ils accueillent et intégrer ces moyens dans son projet d’établissement, en application de la loi n° 95-116 du 4 février 1995. L’évolution des connaissances scientifiques et techniques permet d’apporter, dans la quasi-totalité des cas, une réponse aux douleurs, qu’elles soient chroniques ou non, qu’elles soient ressenties par des enfants, des adultes ou des personnes en fin de vie.














Lorsque des personnes sont parvenues au terme de leur existence, elles reçoivent des soins d’accompagnement qui répondent à leurs besoins spécifiques. Elles sont accompagnées, si elles le souhaitent, par leurs proches et les personnes de leur choix et, naturellement, par le personnel. La circulaire DGS du 26 août 1986 constitue en ce domaine une référence en matière d’organisation des soins et d’accompagnement”. 


 …/…


“XI. – Résumé de la charte du patient hospitalisé destiné à faire l’objet d’un affichage.


Charte du patient hospitalisé annexée à la circulaire ministérielle n° 95-22 du 6 mai 1995 relative aux droits des patients hospitalisés.


Principes généraux


1 . Le service public hospitalier est accessible à tous et en particulier aux personnes les plus démunies. Il est adapté aux personnes handicapées. 


2. Les établissements de santé garantissent la qualité des traitements, des soins et de l’accueil. Ils sont attentifs au soulagement de la douleur.


3. L’information donnée au patient doit être accessible et loyale. Le patient participe aux choix thérapeutiques qui le concernent.


…/… 
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� Cf. NEUWIRTH, Lucien, Prendre en charge de la douleur…, op. cit., p.11.


� Idem, ibid., p. 10.


� Dr BESSON, ibid., pp. 83-84.


� Cf. Prendre en charge la douleur …, op.cit., p. 83.


� John LOCKE, An Essay Concerning Human Understanding [1690], Abridged, Edited and Introduced by Maurice CRANSTON, New-York, The Macmillan Company, Collier’s Book Original, 1965. Cf. Book Two : “Of Ideas”, XX, “Of modes of Pleasure and Pain”.


� Tableau (Huile sur toile) par Guido RENI, peint à Bologne entre 1612 et 1620. Se trouve actuellement à la Pinacothèque Nationale de Bologne. Les “saints” Innocents seraient, selon l’Évangile de Mathieu, II, 16-18, seize enfants juifs mis à mort sur l’ordre d’Hérode le Grand  – “roi des Juifs” – dans le but d’empêcher la royauté du Messie. Dans la tradition chrétienne, ils sont considérés comme des martyrs.


� Nouveau Testament, Évangile selon Jean, 9, 3 ; Épître de Paul aux Romains, 9, 20 ; Première Épître de Paul aux Corinthiens, 4, 3-5 ; Épître de Paul aux Colossiens, 3, 12.


� SPINOZA, Ethique, Traduction avec notice et notes par Charles APPUHN, Tome premier, Paris, Garnier Frères, 1953. Troisième partie, “ De l’origine et de la nature des affections ”, prop. XV, scol., p. 275. Cette proposition, comme la précédente et les suivantes jusqu’à la proposition XVIII “ montrent que les affections  de l’âme peuvent se rapporter à des causes accidentelles en vertu des lois de l’association des idées et du transfert ” … (Ch. APPUHN).


� Idem, ibid., Ethique III, prop. XXVII, scol., p. 295.


� Cf. Ethique II, prop. XIV à XIX et XX à XXXIX, passim; Ethique III, prop. XII à LV, passim.


� HADDAD-CHAMAKH F., Philosophie systématique et système de philosophie politique chez SPINOZA, Tunis, Publications de l’Université de Tunis, 1980. Cf. Première partie, “L’Anthropologie spinoziste”, ch. III, L’existence humaine comme déploiement du désir, pp. 67-94, plus particulièrement pp. 90-93.


� Cf. MERLOO, J.A.M., “Spinoza : a Look at his Psychological  Concepts”, The American Journal of Psychiatry, vol. 121, n° 9, March 1965, pp. 890-894 ; WAELDER, R., Basic Theory of Psychoanalysis, New York, Schocken books, 1971.


� Cliniques de thérapie comportementale, O. FONTAINE, J. COTTRAUX, R. LADOUCEUR, éditeurs, Liège / Bruxelles, Mardaga, 1984, chapitre 1, “ Modèles et principes généraux en thérapies comportementales ”, III. L’analyse fonctionnelle, p. 14.


� Cf. la “Cinquième Méditation. Détermination du domaine transcendantal comme intersubjectivité monadologique” in Méditations Cartésiennes. Introduction à la Phénoménologie [1929], trad. fr., Paris, Vrin, 1980, pp. 74-129 et tout particulièrement §§ 42-49, 50 ; 52-56 ; 58. Sur la compassion et le compathir, cf. E. HUSSERL, Problèmes fondamentaux de la phénoméno-logie, trad. fr. de J. ENGLISH, Paris, PUF, “Appendice XXVII, L’empathie en tant qu’apperception et apprésentation … Additions du semestre d’été 1921 … ”, p. 265.


� Cf. supra, p. 33.


� Paul RICœur , De l’interprétation, essai sur Freud, Paris, Seuil, 1965, Livre II, Analytique : Lecture de Freud, ch. I, pp. 81, 84-85, 92-93 ; ch. II et ch. III, passim.


� Dans le scolie de cette proposition, SPINOZA donne une définition de la commiseratio – terme traduit par “commisération” par Ch. APPUHN et “par pitié” par R. CAILLOIS et que je traduis volontiers par “compassion” – et, dans le scolie du 3ème corollaire, celle de la bienveillance : “ désir qui naît de la commisération”.


� Des groupes peuvent alors se constituer en partageant partiellement les mêmes passions et en tirant une grande force du partage de ces passions.


� Cf. SPINOZA, Traité Politique, passim, Traité Théologico-Politique, ch. XVI-XX, in Oeuvres Complètes, Paris, La Pléiade, 1967.


� Paul  RICœur, Lectures 2. La contrée des philosophes, “ Approches de la personne ” [Esprit, 1990], Paris, Seuil, 1992, p. 215. 


� DIOGÈNE LAËRCE, Dix livres sur les vies et sentences des philosophes illustres, Livre VII [consacré aux Stoïciens], 110-116, cité in Les Stoïciens, textes choisis par Jean BRUN, Paris, PUF, 1957, pp. 98-100.


� CICÉRON, Tusculanes, IV, 14, cité in Les Stoïciens, op. cit., p . 104.


� Les Stoïciens, op. cit., p. 114.


� ÉPICTÈTE, Pensées (Manuel) XXIV, in Les Stoïciens, op. cit., p. 120.


� ÉPICTÈTE, Entretiens, Livre II, XLIX, in Les Stoïciens, op.cit., p. 141.


� MARC-AURÈLE, Pensées, in Les Stoïciens, op. cit., pp. 152 ; 156-157.


� Cf. Prendre en charge la douleur …, op. cit , p. 175.


� Cf.  l’intervention de France QUÉRÉ et Inge GANZEVOORT, Prendre en charge la douleur …, op. cit., pp.181-182.


� BAUDELAIRE, Les Fleurs du Mal, Paris, Gründ, 1955, p. 11.


� Cf. “la noble patience” - “ al-sabr al-jamil ” - des versets coraniques.


� BAUDELAIRE , Les Fleurs du Mal, op.cit., p. 19.


� Idem, ibid., p. 87.


� Idem, ibid., p. 108.


� Paul RICœur, “ Approches de la personne ”, in Lectures 2…, op.cit., pp. 203-221, passim.


� Idem, ibid., p. 206.


� Philippe CORCUFF, “Justification, stratégie et compassion : Apport de la sociologie des régimes d’action ”, Correspondance, Tunis, Institut de Recherche sur le Maghreb Contemporain, n° 51, juin 1998, pp. 3-8. Sur la sociologie des régimes d’action, voir du même auteur, Les nouvelles sociologies, Paris, Nathan, 1995.


� Cf. Paul RICœur, Histoire et Vérité, Deuxième partie, “ Vérité dans l’action historique ”, III. La question du pouvoir, “ État et violence ”, Paris, Seuil, 1964, [3ème édition], p. 249 : “ Le “ magistrat ” n’est pas mon “ frère ” ; c’est en cela même qu’il est une “ autorité ” ; … ”


� Roselyne Rey, Histoire de la douleur, La Découverte, Paris 1995.


� Jean-Pierre Peter, Observations sur les attitudes de la médecine prémoderne envers la douleur, Quai Voltaire Histoire, Paris 1993.


� Débats transcrits dans le Bulletin de l’Académie de médecine, tome 12, 23 Février 1847.


� H.T. Engelhardt, The Foundations of Bioethics, Oxford, Oxford University Press, 1986, ch 8 “ Rights to health care ” ; Droit à la santé,  Les mots de la bioéthique, G. Hottois et M.H. Parizeau ed. Bruxelles, De Boeck, 1993, p. 140-144 ; Sami Abu-Sahlieh El-Deeb, Les musulmans face aux droits de l’homme, Winkler, Bochum, 1994 ; I Kickbush, Cinquante années d’évolution  des concepts de la santé à l’OMS, d’une définition à sa reformulation, Prévenir, 1977, 30 : 43-54 : A.M. Moulin, Y a-t-il une définition scientifique de la santé ou le cauchemar de l’interne de garde, Prévenir, 1997, 30, p. 207-216.


� Usama, Mémoires d’un gentilhomme syrien au temps des croisades, traduction et présentation par André Miquel, Editions de la Biobliothèque nationale, Paris 1982.


� Mohamed Talbi, l’Islam est-il tolérant ? l’exemple du Maghreb médiéval en particulier, L’Islam pluriel au Maghreb. S. Ferchiou éd., Paris, Editions du CNRS, 1996, p. 37-58. ; A. Bouhdiba, La différence dans la culture islamique, Quêtes sociologiques, Continuité et ruptures au Maghreb, Tunis, Cérès, p. 40-57.


� Voir à cet égard, la thèse, en cours par Sandra Houot, sur l’œuvre du Cheikh Al Buti à Damas.


� H. Ebrahimnejad, introduction de la médecine européenne en Tran au XIXème siècle : Sciences Sociales et Santé, 1998, 16, p. 84-95. A.M. Moulin, L’équivoque médicale : interprète ou agent double ? Sciences Sociales et Santé, 1998, 16, p. 97-106.


� Dr Feuvrier, Trois ans à la cour de Perse, Maloine, Paris 1906, p. 19.


� Razi, Guide du médecin nomade, Sindbad, Paris, 1990, p. 96.


� Razi, Guide du médecin nomade, p. 134.


� Razi, Guide, p. 148.


� Floréal Sanagustin, les doctrines médicals d’Avicenne (Ibn Sinã) d’après le canon de la médecine (Al qanũn fil-tibb). Pour une problématique générale. Thèse pour le doctorat ès lettres, Université de Paris III, 1993. Pour une comparaison avec Al Kindi, voir Nouha Stephan, Mathématique et pharmacologie dans l’œuvre pharmaceutique du médecin-philosophe arabe Al-Kindi (ca 801-866), thèse pour le doctorat ès Lettres, Université de Paris VII, 1998.


� Ibn Sina, Qanũn, I, 4, v 30.


� Jean Lambert, La médecine de l’âme, Paris 1997.


� Razi, Guide du médecin nomade, p. 150.


� Id., p. 152.


� Coran, IX, 41 voir aussi II, 185, 189


� Coran, IX, 42


� Shahid ATHAR, Islamic Medecine, Karachi, 1989. 


� Tanukhi, A table talk of a Mesopotamian judge, Hyderabad, 1929, p. 110.


� A.M. Moulin, Epidémies et contagions dans le monde arabe médiéval, Catalogue d’exposition, Institut du Monde Arabe et Bibliothèque Nationale, A l’ombre d’Avicenne, La médecine au temps des califes, Snoeck-Ducaju, Paris 1996, p. 247-260.


� Pour une comparaison entre Islam et christianisme à cet égard, Gestions religieuses de la santé,  F. Lautman et J. Maître éds., l’Harmattan, Paris 1995.


� Cité par Marie Geneviève Guesdon, Médecins et Hommes de sciences en Espagne musulmane, Thèse de doctorat, Paris III, 1992, tome 2, p. 396.


* Nous remercions les professeurs Monia HADDAD, Mouldi AMAMOU, Nabil BEN SALAH et Lassâad AOUIJ pour leur aide à la compréhension de certains actes, pathologies et comportements.


� Ainsi que le lui impose le Serment d'Hippocrate qu'il a prêté et le code de déontologie auquel il est soumis (en Tunisie, décret 93-1155 du 17 mai 1993, JORT 28 mai 1993 p.764). Mais au-delà de ces prescriptions textuelles, n'est-ce pas en lui-même et dans le choix de sa profession de médecin que se trouve l'essence même de cette humilité et de cet altruisme médicaux?
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� Sur les consécrations de cette nouvelle priorité par les codes de déontologie ou, éventuellement, par d'autres textes, voir infra, p. 169-170.
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� L'intitulé complet de ce texte est : Règlement général intérieur des hôpitaux, instituts et centres spécialisés relevant du ministère de la Santé Publique, JORT 4 décembre 1981, p.2831.
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� "En toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer de soulager les souffrances de son malade, l'assister moralement et éviter toute obstination déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique".
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� Sur les paradoxes et les enjeux de la médecine face à la  mort, voir J-L. BAUDOUIN et D. BLONDEAU: Ethique de la mort et droit à la mort. Paris, PUF, 1993. 


� Et, de cette façon, non seulement il vainct la mort mais il en retire un égoïste bénéfice auprès de la famille du malade. Voir, en ce sens l'arrêt Milhaud, CE 2 juillet 1993, Recueil p.194. Peut-être le fait que la circulaire du ministre de la Santé Publique n°1048 du 1er août 1991 sur les critères de définition de la mort (prise en application de l'article 15 de la loi 91-22 du 25 mars 1991 relative au prélèvement et à la greffe d'organes humains), définisse la mort comme l'arrêt irréversible des trois fonctions vitales spontanées (respiratoires, cardiaques, cérébrales) en même temps, favorise-t-il cet acharnement?


� Article 104 du code de déontologie médicale.


� Article 103 du même code.


� De surcroît, l'on ne peut concevoir un respect de la vie qui s'exprimerait d'une telle manière.


� Ainsi, les tribunaux canadiens ont jugé que le patient a toujours le droit d'interrompre un traitement, même si ce geste d'interruption entraînera probablement sa mort Des considérations de qualité de vie peuvent servir valablement à fonder une décision d'interruption de traitement. En l'espèce, il s'agissait d'un enfant souffrant d'un cancer avancé, dont la mère avait décidé d'interrompre le traitement chimiothérapique en raison de ses faibles chances de succès et des souffrances endurées par l'enfant et dues à ses effets secondaires.(Couture-Jacquet/ Montréal Children's Hospital, RTDC janvier-.mars 1987, p.195). Dans le même sens, bien qu'ici l'enjeu ne soit pas vital mais simplement esthétique (le refus de soumettre à des interventions chirurgicales répétées et douloureuses ne constitue pas une faute), voir Frymermann, Chambéry 22 décembre 1947 , Dalloz 1948 p.172.


� Sur ce sujet, voir MERCHAOUI: L'omission de porter secours à personne en danger, Mémoire de DES Sciences Criminelles, FDSPET, 1977 et également  T. BEN MERIEM: La responsabilité pénale du médecin, Mémoire de DEA Sciences criminelles, FDSPT 1981.


� JORT 3 juin 1966 p.879. Les peines sont de cinq années d'emprisonnement et de dix mille dinars d'amende.


� Voir, par exemple, Gatineau, Cass. Crim. 3 janvier 1973, Sirey 1973 p.220. Dans le cas d'espèce le malade avait même signé un certificat pour attester de son refus des soins.


� Cas. Crim. 3 février 1993 JCP 1993. GIV 1386.


� Tribunal 1ère Instance Tunis, n°1837 du 14 avril 1977, inédit.


� Voir G. MEMETEAU: Les raisins verts, Revue de droit sanitaire et social 1978 III p.303.


� Voir l'ouvrage précité de J-L. Baudouin et D. BLONDEAU: Ethique de la mort et droit à la mort. 


� Expression de V. BONNIN: La mort voulue pour soi-même (du suicide à la mort demandée à autrui). Revue de la recherche juridique "Droit prospectif", 1995-I p.205.


� Par exemple, par injection d'une dose léthale de morphine.


� V. BONNIN, ibidem.


� Les arrêts cités précédemment, à la note 35 peuvent être ici repris.


� Sur les problèmes juridiques posés par  la prescription de morphiniques, voir notre deuxième partie.


� N. BEN SALAH, article précité. 


� Ibidem, page 7.


� Article précité, p.448.


� Ibidem.


� On refuse de reconnaître la moindre autonomie au problème en cause. Ibidem.


� On reconnaît des traits particuliers au problème mais on l'assimile à une hypothèse différente, déjà réglée par la loi. Ibidem.


� La nouveauté "technique" du problème laisse l'arsenal normatif désarmé, ce qui équivaut à accorder un blanc-seing à la science médicale. Ibidem.


� En plaçant le respect de la vie humaine au-dessus de tous les devoirs du médecin.


� S. REGOURD, article précité, p.449.


� Ibidem.


� Sans chercher à plaider pour un tel acte, mais simplement en essayant de situer son incrimination et sa condamnation à une place plus juste.


� A l'occasion du rendu des deux arrêts Washington c/Glücksberg (117 S. Ct 2258 du 22 juin 1997) et Quillc/Vacco (117 S. Ct 2293 , même date), concluant tous deux à l'inexistence d'un droit constitutionnel général à l'aide au suicide, une majorité de juges a fait savoir qu'un tel droit pourrait bien devoir être reconnu dans certaines circonstances particulières. Voir M. ROSENFELD: L'aide au suicide en droit constitutionnel américain, Rapport du Conseil d'Etat pour l'année 1997, partie "Contributions sur le droit de la santé", p.379.


� Droit déjà légalisé aux Pays-Bas ou en Colombie, et dans certains Etats américains, comme l'Oregon, posant d'ailleurs, pour ce dernier cas, un problème de fédéralisme. Sur tous ces problèmes, voir C. BYK: La revendication individuelle face à la mort: approche comparatiste des questions posées par l'interruption de traitement, l'euthanasie et l'aide au suicide. Revue générale de droit de l'Université d'Ottawa, 1998, p.209.


� JORT 5 août 1969, p.941.


� Directement ou après transformation.


� Voir le titre IV de la loi 69-54.


� En-dehors des cas connus de pathologies douloureuses, les médecins, en effet, sont méfiants à l'égard du patient réclamant des morphiniques: ils procèdent ainsi, pour vérifier la véracité de leurs allégations de douleur, à des vérifications cliniques.


� A titre de comparaison, la durée de prescription est de 28 jours en France.


� Afin que le médecin vérifie que le malade est toujours vivant et que les médicaments lui sont bien prescrits à lui.


� Ces sanctions sont l'emprisonnement de un à cinq ans et l'amende de cent à dix mille dinars (article 100 de la loi 69-54), qui sont aggravées pour certaines catégories de personnes (articles 102-103).


� Moyennant rétribution par le malade.


� Il s'agit de la loi 92-52 du 18 mai 1992, relative aux stupéfiants (JORT 26 mai 1992 p.629).


� Voir le Rapport du Conseil d'Etat pour l'année 1997, p.299.


� L'arrêté du 28 novembre 1996 a justement eu pour objet cette simplification; voir Rapport du Conseil d'Etat, op. cit, pour plus de détails (p.299-300).


� Comme, à l'inverse, des comportements laxistes de la part de ceux qui sont chargés d'appliquer les textes, aboutissent, de fait, aux même résultats qu'aurait eu une législation permissive.


� Il s'agit notamment de la carcinologie et de la neurologie.


� Revue "Réalités" n°669.


� Ces médecins refusent de prescrire les médicaments concernés et envoient les malades qui en demandent à leurs confrères hospitaliers, ce qui encombrent inutilement les services de ces derniers mais, surtout, augmentent douloureusement les délais d'attente des malades (et leur fatigue liée aux déplacements si l'hôpital se trouve dans une ville différente de la leur).


� La brochure de présentation du Centre de traitement de la douleur de l'hôpital de la Rabta est, à ce sujet, très bien rédigée puisque (voir pages 4-5), elle prône la nécessaire évolution des mentalités des praticiens de la santé face à la douleur.


� Dont nous parlions plus haut, en (B) de notre première partie.


� Voir "Le bulletin d'information d'informations médicales et pharmaceutiques du CNOMT" n°16, décembre 1998: des sanctions variant entre trois mois et six mois d'interdiction d'exercer la médecine ont été prononcées à l'encontre de médecin pour avoir prescrit abusivement certaine combinaison de psychotropes.


� Voir A. GHACHEM, article précité.


� Voir N. QUESTIAUX: L'éthique des sciences du vivant, in "Rapport du Conseil d'Etat pour l'anné 1997" p.323.


� En ce sens, voir S. REGOURD, article précité, et en sens contraire, voir G. MEMETEAU, article précité.


� Traitements obligatoires des toxicomanes et des alcooliques.


( L’association constitue un réseau international et pluridisciplinaire dédié à l’élaboration des politiques scientifiques ; elle publie un trimestriel bilingue, le Journal International de Bioéthique (12, rue du 4 septembre, 75002 Paris).


� Portes L. Médecine et euthanasie, comités d’éthique à travers le monde, recherche en cours 1989, Tierce-Inserm p. 13.





� In. L’Homme, cet inconnu, 1935, Plon, 1979, Presses Pocket, n° 1825.
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