La vie jusqu’au bout : quelques titres autour des soins palliatifs
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Le grand livre de la mort à l’usage des vivants, sous la direction de Michel Hanus, Jean-Paul Guetny, Joseph Berchoud et Pierre Satet, éd. Albin Michel.

La mort a toujours été ressentie par l'homme comme un mystère douloureux, un événement tragique, voire un scandale. Notre société moderne en a presque fait un tabou : on ne parle pas de la mort, on évite de la montrer, on tente de l'oublier. Alors, lorsqu'elle nous touche concrètement, elle nous laisse d'autant plus désemparés face à de nombreuses questions : Qu'est-ce que la mort ? Qu'en disent la médecine, les philosophies, les religions ? Faut-il la taire ou en parler ? Comment accompagner la fin de vie ? Que faire du corps : dons d'organes, inhumation, crémation ? Comment célébrer des funérailles ? Que dire, que faire, lorsqu'on n'est pas ou peu croyant ? Qu'est-ce que le temps du deuil ? Les rites du souvenir ? Que disent les traditions religieuses sur un " au-delà " de la mort ? Plus concrètement : quelles sont les démarches pratiques et juridiques à entreprendre en préparation de son décès ou après celui d'un proche ? Toutes ces questions sont ici traitées par une centaine de spécialistes de tous horizons : médecins, psychanalystes, religieux et historiens des religions, philosophes, juristes, acteurs du domaine funéraire (Pompes Funèbres Générales). Parmi eux, André Comte-Sponville, Marie de Hennezel, Christophe Fauré, Odon Vallet, Jean Leonetti, David Khayat, Xavier Pommereau, Emmanuel Hirsch, Damien Le Guay, Nadine Beauthéac, Didier Dumas... Des extraits d'œuvres littéraires et deux anthologies - textes à lire lors des funérailles, textes à méditer -, complètent cet ouvrage tout à fait unique, qui apportera au lecteur, quelles que soient ses croyances, une aide pratique, psychologique et spirituelle inestimable.
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La mort intime : ceux qui vont mourir nous apprennent à vivre / Marie de Hennezel, éd. Laffont
"Alors que la mort est si proche, que la tristesse et la souffrance dominent, il peut encore y avoir de la vie, de la joie, des mouvements d’âme d’une profondeur et d’une intensité parfois encore jamais vécues." Marie de Hennezel témoigne ici de son expérience d’accompagnement de personnes proches de la mort. Expérience à la fois personnelle, lorsque la mort frappe certains de ses amis, et professionnelle, dans le cadre d’une unité de soins palliatifs et d’un service de maladies infectieuses (sida). Elle partage avec nous la richesse et l’émotion des derniers instants de ceux qui restent des "vivants" jusqu’au bout, et qui dans l’humilité et la vérité où les a plongés la souffrance se sont révélés des maîtres.
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Vivre ensemble la maladie d’un proche. Aider l’autre et s’aider soi-même / Christophe Fauré, éd. Albin Michel
L’accompagnement des mourants est une préoccupation pour les médecins et le public. Mais les proches, en bonne santé, qui accompagnent ont également besoin d’aide, alors que tout est toujours centré sur le malade. Avec la sensibilité qui a fait le succès de son premier livre, Christophe Fauré apporte une aide réelle, chaleureuse et positive. Très loin de la distance du spécialiste, il n’évite aucun aspect, aborde les plus difficiles ou les plus tabous. Il se montre si proche du lecteur que celui-ci se sent compris et peut vraiment tirer profit des outils que l’auteur lui offre pour la traversée de cette période si difficile.

Jusqu’au bout de la vie / un film de Jean-Claude Poirson, éd. Human doors 
Entre l’euthanasie et l’acharnement thérapeutique, il existe une autre voie qui donne une vraie dignité à la personne qui va mourir. Peu ou mal connus, les soins palliatifs apportent aux personnes en fin de vie, une qualité de vie qu’elles sont en droit d’attendre d’une société solidaire et humaine.
Si la mort est encore un sujet tabou, c’est parce que nous en avons peur et que nous ne la connaissons pas. Ce film déshabille en douceur, avec pudeur et humanité, nos préjugés sur la mort, sur la fin de vie. Il nous conduit au cœur d’une unité de soins palliatifs, là où, chaque jour, des femmes et des hommes accompagnent des personnes "jusqu’au bout de la vie". Il nous conduit aussi là où des malades en fin de vie ont choisi de mourir chez eux, parmi leurs proches, aidés en cela par une équipe mobile.

Romans et fictions :
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L’Enfant éternel / Philippe Forest, éd. Gallimard 
« J'ai fait de ma fille un être de papier. J'ai tous les soirs transformé mon bureau en théâtre d'encre où se jouaient encore ses aventures inventées. Le point final est posé. J'ai rangé le livre avec les autres. Les mots ne sont plus d'aucun secours. Je fais ce rêve. Au matin, elle m'appelle de sa voix gaie au réveil. Je monte jusqu'à sa chambre. Elle est faible et souriante. Nous disons quelques mots ordinaires. Elle ne peut plus descendre seule l'escalier. Je la prends dans mes bras. Je soulève son corps infiniment léger. Sa main gauche s'accroche à mon épaule, elle glisse autour de moi son bras droit et dans le creux de mon cou je sens la présence tendre de sa tête nue. Me tenant à la rampe, la portant, je l'emmène avec moi. Et une fois encore, vers la vie, nous descendons les marches raides de l'escalier de bois rouge. »
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Alice dans les livres / Jean-Marie Gourio, éd. Julliard
La petite Alice vit dans une chambre d’hôpital depuis de longs mois, clouée au lit par une maladie longue, douloureuse, une Louve affamée qui lui prend ses forces, son sang, son souffle. Chaque jour son père, Samuel, vient à son chevet et lui lit inlassablement les aventures d’une autre petite Alice, une petite fille blonde et curieuse qui vit au Pays des Merveilles. Au fil des jours, des heures, les deux Alice se croisent, se fuient et se rencontrent au Pays des Merveilles, au Pays des Souffrances. La blonde Alice décide de quitter son Livre pour partir à la rencontre de sa petite sœur malade, et d’aller de livres en livres découvrir des mots qui pour elle n’ont aucun sens : « mal », « tuer », « mourir », « vivre ». Au fil des pages, elle va rencontrer la peur, la souffrance, la mort, toujours guidée par le Lapin Blanc, et son périple vers la mort la conduira jusqu’au chevet de la petite Alice hospitalisée. 
« Quelle drôle d’idée, Alice, de vouloir quitter le pays des Merveilles pour aider une petite fille à l’hôpital ! Croyez-vous qu’il soit possible à un livre de sauver une fillette de la souffrance et de la mort ? » 
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Histoire de ma mort, ces ténèbres sauvages / Harold Brodkey, éd. Grasset 
«J'ai le sida. Cela m'étonne.» Nous sommes au printemps 1993. Trois ans plus tard, Harold Brodkey meurt et c'est de cette avant-mort, de cette avant-scène définitive que l'écrivain new-yorkais nous parle en alternant avec une virulence saisissante la vindicte («Je regrette d'avoir été si poli dans le passé. J'aimerais piétiner au moins une douzaine de personnes») et la confidence («Je voudrais être jeune. J'en ai assez des feuilles et de l'air pur», «Je n'ai pas de don pour la maladie»). Dans ces pages très denses où le droit du vivant à se dire récuse la clause de style, Brodkey ne pleure pas, ne s'apitoie pas, ne récrit pas son histoire. L'auteur de L'âme en fuite (Grasset) n'est pas du genre à se conduire en macchabée avant que de l'être, on le sait. Pour lui, la mort, cette «ablation de soi», est un affront auquel il se confronte tandis que le temps compte. Tout est là, tout est dit, tout net dans le continuum d'un pur présent: ses souvenirs d'enfant orphelin, d'adolescent sexuellement agressé par son père adoptif, d'adulte rebelle, d'homme à hommes et à femmes, d' «imbécile qui a gaspillé des années pour presque rien», d'écrivain anxieux que son œuvre lui survive, d'époux condamné et surpris par ces trois ans d'une «lune-de-miel-de-mort».Rarement l'énergie du désespoir et la lucidité d'un homme qui ne croit pas en Dieu auront donné des pages aussi fortes, aussi frontales. Tout le livre est écrit de face, dans la posture d'un homme qui dit: «Je contemple la mort et la mort me contemple. »
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La dernière leçon / Noëlle Châtelet, éd. Seuil 
L'auteure aborde le douloureux sujet de fin de vie. Une femme âgée, qui n'est cependant pas malade ni réellement diminuée, décide de mettre un terme à ses jours et demande à ses enfants de la soutenir dans ce geste, de lui en donner le courage.
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Mar adentro / un film d’Alejandro Amenabar, éd. UGC Video 
La suite d'un accident dont il a été victime dans sa jeunesse, Ramon ne peut plus bouger que la tête. "Enfermé dans son corps", il vit depuis presque trente ans prostré dans un lit. Sa seule ouverture sur le monde est la fenêtre de sa chambre à travers laquelle il "voyage" jusqu'à la mer toute proche ; cette mer qui lui a tant donné... et tout repris. Ramon n'a plus qu'un seul désir : pouvoir décider de sa propre mort et terminer sa vie dans la dignité...
Pour les plus jeunes :
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Et après … / Malika Doray, éd. Didier Jeunesse

Un petit lapin conte ses souvenirs, lorsqu'il partageait les mercredis après-midi avec sa grand-mère. Il se promenait, allait à la fête ou s'endormait dans ses bras. Mais un jour, arrive la mort et toute la famille doit faire son deuil de ces moments tendrement partagés. Dans des explications simples, avec le soutien de sa mère et par des actions presque quotidiennes mais hautement symboliques, ce petit bonhomme pourra garder dans son cœur le souvenir de sa grand-mère.
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Tu existes encore / Thierry Lenain et Patricia Baud, éd. Syros
Une rencontre inattendue entre l’univers poétique de Thierry Lenain et l’univers artistique de la photographe Patricia Baud, autour de l’absence, de la mort … et de la vie.
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Paradis / Bruno Gibert, éd. Autrement

Quelques panneaux griffonnés, des couleurs vives ou crayonnées, et le message passe : où est mon papi maintenant ? Un bel album qui incite parents et enfants à réfléchir ensemble à la question de « l’après » …
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La visite de Petite Mort / CROWTHER Kitty, Pastel, L’Ecole des loisirs, 2004.
Un conte fantasmatique autour de la mort personnifiée. Petite Mort fait peur aux adultes mais est bien accueillie par  une petite fille malade qui est heureuse de la voir arriver car elle signifie la fin de sa douleur. Pour aborder très naturellement la mort des enfants et parler avec l’enfant sans culpabilité, du soulagement parfois éprouvé  après certains décès. (douleur et souffrances, relations conflictuelles ou inexistantes etc…). La mort est dédramatisée et présentée sous un jour inhabituel.
Bibliographie réalisée par Cap’Culture Santé pour la journée mondiale des Soins Palliatifs des 3 et 4 octobre 2008.







