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DIRE LA MORT ET FAIRE MOURIR
Tensions autour de la mort encéphalique
etla fin de vie en France

“[M]Jodern writers on death have failed to ask the most basic question
about the death definition problem : What difference does it make
whether somebody is dead 2"

(Dworkin, 1973 : 623)

L'objet de la présente confribution est (1) de rappeler les conditions pratiques et
les #ondemenfs conceptuels qui ont mené a partir des années 60 a la double
consécration médicale et juridique d’une nouvelle définition de la mort : la mort
encéphalique ; (2) d'explorer comment les diagnostics de mort encéphalique sont
négociés en pratique ; (3] de montrer que I'étude de cette forme performative du
faire mourir peut éclairer les luttes et négociations actuelles autour de la matirise
et de la régulation de la fin de vie. On propose de considérer que I'hybridité de
ces morts  cceur battant est une des clés d'explication & la CEois de la valeur
opérationnelle de la mort encéphalique et de sa fragilité conceptuelle.

n mourant, pense-t-on, est un vivant qui va mourir. Et c’est

bien parce quil est encore vivant qu’il est interdit de le tuer.

L'intensité croissante des revendications autour dun « droit a
la mort » n’y a finalement pas encore changé grand chose : il n'y a
en réalité que les législations néerlandaise et belge qui consacrent a
ce jour une réelle dépénalisation de l'euthanasie. Relativement peu
efficaces en tant que telles, ces revendications ont simplement a ce
jour emporté la consécration d'un droit aux soins palliatifs ou au
refus de traitement '. L'interdit de tuer demeure ainsi solidement
ancré en France ot le Comité consultatif national d’éthique rappelait
encore récemment, dans un avis consacré a la fin de vie, « la valeur
de l'interdit du meurtre » qui empéche de « considérer comme un droit
dont on pourrait se prévaloir la possibilité d’exiger d’un tiers qu’il mette
fin a une vie »*? Cet interdit (de tuer, méme le mourant) ou ce

1/ Cf. la présentation du projet de loi « Leonetti » sur les droits des malades en fin de vie dans la quelle
on lit : « Estimant que la dépénalisation de leuthanasie remettrait en cause le principe de linterdit de tuer (..) la
mission s’est attachée pour lessentiel a codifier des bonnes pratiques ».

2/ Bien que cet avis ait pour objet de préconiser I'admission d’une « exception d’euthanasie », tout I'argu-
mentaire est construit autour de l'idée de la nécessité de maintenir l'interdit de tuer comme interdit fonda-
teur. (CCNE, 2000).
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commandement (de respecter la vie), qui font figure de points
d’achoppement du débat contemporain sur la fin de vie, sont tres
intéressants a remettre en perspective avec un processus qui débuta
dans les années 1960 : la redéfinition de la mort a travers I'invention,
et surtout l'acceptation et la généralisation rapides, d'une nouvelle
mort : la mort encéphalique.

Un mort encéphalique est un patient recu dans un service d’anes-
thésie-réanimation qui, suite a un accident vasculaire-cérébral ou a
un choc externe, souffre d’hémorragies cérébrales graves. Lorsque
trop de sang s'accumule dans la boite cranienne la pression peut
s'accroitre au point d’empécher lirrigation du cerveau, qui des lors
se dégrade et peut en définitive cesser de fonctionner. La fonction
respiratoire n'est plus assurée spontanément, et on s’y substitue avec
un respirateur artificiel. Dans ces conditions le cceur continue a
battre, assurant l'oxygénation du corps — a I'exception du cerveau.
Des patients dans un tel état peuvent étre diagnostiqués morts enceé-
phaliques. On appelle aussi ces corps « morts a cceur battant » (Car-
vais, Sasportes, 2000 : 976). Ces corps constituent depuis la fin des
années 1960 la principale source d’organes et de tissus a des fins de
transplantation.

Le concept de mort encéphalique a permis de déclarer morts des
individus qui, sous une définition classique de la mort, étaient incon-
testablement encore vivants, bien que mourants. L'idée que ces corps
pouvaient étre morts a été rendue pensable par le brouillage des
frontieres entre vie et trépas causé par les progres de la réanimation
dans la premiere moitié du xxcsiecle. Elle a été légitimée par les
espoirs soulevés par la médecine transplantatoire, qui en avait besoin
pour prendre son essor. Elle a été entérinée par de nouvelles regles
juridiques qui, a compter de la fin des années 1960, ont affirmé
l'équivalence entre mort « traditionnelle » (cessation de la circulation
sanguine) et mort encéphalique. L'objet de la présente contribution
est d'opérer un retour a la fois réflexif et prospectif sur I'harmonie
qui a caractérisé les rapports entre médecine et droit lorsquil s'est
agi de (re)définir la mort. Réflexif car on souhaite rappeler les condi-
tions pratiques et les fondements conceptuels qui ont mené a la
consécration, tant juridique que médicale, de cette nouvelle mort
(1), pour établir ensuite la maniere dont les évolutions propres au
développement de la biomédecine mettent en lumiere les fragilités
originelles du concept (2). Prospectif parce qu’il semble que l'étude
de cette forme du « faire mourir »permet d’éclairer sous un jour
particulier d’autres tensions qui se révelent dans les luttes et
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négociations actuelles autour de la maitrise de la fin de vie, entre
revendications individuelles, savoirs et pouvoirs médicaux, et fonc-
tion étatique de définition sociale et juridique de la mort et de régu-
lation du mourir. L'ensemble de la réflexion nous menera a un
propos conclusif en forme de mise en analogie entre les probléma-
tiques de la mort encéphalique et de l'euthanasie, utilement unies
nous semble-t-il par la considération d'une certaine maniere qu'ont
les sociétés occidentales de « fermer les yeux » (Boltanski, 2004) sur
quelques contradictions fonctionnelles qui sont a leur principe, ainsi
que par le constat d'une acceptation d’'une maitrise médicale de la
catégorie des mourants (3).

™ LE CONCEPT DE MORT ENCEPHALIQUE COMME
CO-PRODUCTION * MEDICO-LEGALE

Ceest a la fin des années 1960 que le droit et la médecine forma-
lisent I'existence d'un nouveau type de mort dont I'état n'est plus
reconnaissable par les sens mais seulement diagnostiquable au
moyen d’une batterie d’actes techniques. La mort échappe ainsi au
domaine de I'évidence des sens pour devenir un acte d’expertise.

® | A REANIMATION REND POSSIBLE 'EMERGENCE
DU CONCEPT DE MORT ENCEPHALIQUE

Jusqua l'avenement des techniques modernes de réanimation
dans la premiere moitié du xxc siecle, du point de vue de la médecine
comme du droit, on était mort ou vif *. La pratique de la réanimation
vient progressivement troubler cette alternative dans sa certitude. La
réanimation est en effet une technique médicale qui, par définition,
brouille les frontieres entre la vie et la mort, puisquil s’agit de
ramener les morts a la vie. Comme l'écrit Pernick (Pernick, 1999),
les développements qu’elle connait (notamment, I'invention du res-
pirateur artificiel dans les années 1950) ouvrent la voie a des dis-
cussions sur la possibilité de modifier les définitions biologique et
meédicale de la mort. Ces techniques mettent en doute l'idée que la

3/ Le concept de co-production renvoit a I'idée que la connaissance scientifique est source d’ordre naturel
et social (Jasanoff, 2004).

4/ Certes, la crainte de I'inhumation précoce a été suffisamment importante historiquement pour quaient
été inventées des machines permettant a un enterré vif de donner des signes de sa présence (cf. la machine
de Kirchbaum de 1882), et pour que « dans les morgues il [ait été] dusage dentourer les mains du moribond
d’une cordelette qui, au moindre mouvement du sujet, déclencherait une puissante sonnerie » (Doll, 1968)). On a
toutefois affaire ici a des représentations populaires de la mort, les représentations médicales n'étant réel-
lement brouillées que par le développement de la médecine de réanimation (Pernick, 1998).
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mort est nécessairement irréversible ; elles permettent également de
penser la mort comme la conséquence d’'une décision médicale (ne
plus réanimer, ne pas s'acharner) plutoét que comme un événement
incontrolable. Le lit de mort devient ainsi une aire d’intervention
meédicale (Parsons, 1972).

La mort encéphalique résulte de ces évolutions de la médecine.
Plus précisément, cet état est a la fois le produit des avancées et des
limites des techniques de réanimation : c’est parce que le niveau des
connaissances en réanimation neurologique a cra plus lentement que
celui des réanimations circulatoire et respiratoire que la médecine
occidentale en est arrivée a produire ces corps avec un coeur battant
et un cerveau détruit, et a se demander ce qu’ils étaient, et quoi en
faire. En d’autres termes, cest parce qu’on a appris a réanimer le
coeur et a se substituer a la fonction respiratoire, alors qu'on ne sait
ni réanimer le cerveau ni s’y substituer, que 'on s’est trouvé face a
ces étres sans conscience ni autonomie fonctionnelle dont la méca-
nique organique pouvait étre entretenue pendant quelque temps.

Cest en travaillant sur de tels patients que deux neurologues
francais présentent en 1959 une communication mondialement
connue dans laquelle ils font état de recherches les ayant mené a
considérer qu'un certain stade de destruction des fonctions céré-
brales, qu’ils nomment coma dépassé, précede de peu linterruption
définitive des fonctions cardio-respiratoires (ie. la mort) (Mollaret et
Goulon, 1959). En d’autres termes, le coma dépassé est a la fois irré-
versible et annonciateur d’'un passage imminent a la mort, ce qui les
mene a suggérer que cet état peut étre assimilé a la mort. Des lors,
cette idée se propage rapidement.

En France, un groupe de travail sur cette question est nommé
par le Conseil national de l'ordre des médecins qui rend ses travaux
en janvier 1966, soulignant que bien qu’elle précede la survenance
des criteres encore en vigueur (i.e. la cessation de toute activité
cardio-respiratoire), la destruction des fonctions cérébrales peut étre
reconnue comme critere de mort. En mai se tient a Paris le deuxieme
congres de morale médicale, au cours duquel d’éminentes figures
médicales reprennent cette idée en énoncant que « la mort diffuse et
irréversible du systeme nerveux central équivaut a la mort de l'indi-
vidu » 7 et qu« un organisme dont le systeme nerveux serait détruit,
mais dont les autres fonctions seraient artificiellement entretenues ne
peut étre considéré comme un étre vivant»°. En 1967, une

5/ Prof. Hamburger, néphrologue et pionnier de la greffe de rein en France (CNOM, 1966, p. 297).
6/ Prof. Lhermitte, directeur du département de neurologie, Pitié-Salpétriere (Savatier, 1968, p. 92).
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proposition de loi est déposée a 'Assemblée Nationale visant a ins-
tituer la « mort clinique », définie par une absence de fonctionne-
ment des centres nerveux supérieurs et diagnostiquée grace a untracé
de Télectro-encéphalogramme linéaire ”. « Dans de nombreuses cir-
constances, la mort cérébrale intervient immédiatement, et méme si le
ceur excité continue de battre, le déces est réel quoiqu’on fasse, cette
prolongation artificielle n’ayant aucune signification (...). Il y a lieu d’envi-
sager de rendre officiels les procédés reconnus valables permettant de
conclure a la mort cérébrale® » peut alors écrire, par exemple, un
ancien ministre, Bernard Lafay.

® LA MEDECINE TRANSPLANTATOIRE SE SAISIT
DE CES INCERTITUDES GENEREES PAR LA REANIMATION

On ne comprend pas la multiplication, dans la premiere moitié
des années 1960, des affirmations tendant a établir une équivalence
entre mort des fonctions cérébrales et mort tout court si on ne préte
pas attention aux espoirs que fait concomitamment miroiter la méde-
cine transplantatoire d'une part, et a l'intérét que représente pour
elle l'identification d'un stade de mort a cceur battant, d’autre part.

Le fantasme de la greffe d’organes est ancien en Occident, mais
Clest seulement depuis le début du xx siecle que 'accumulation des
connaissances et des expériences rapproche le moment ot la méde-
cine transplantatoire pourra sortir d'une phase strictement expéri-
mentale pour se transformer en outil thérapeutique (Kuss et Bourget,
1992). Cest pourtant au moment ou la transplantation devient tech-
niquement possible que les chirurgiens se trouvent confrontés a un
obstacle fondamental: le manque de matériaux, c'est-a-dire
d’organes a greffer. La transplantation comme technique médicale
présente en effet cette particularité que sa ressource fondamentale
ne peut étre produite mais existe seulement dans le corps humain.
Le corps humain devient ainsi source d’intérét en tant que « gise-
ment d’éléments biologiques » thérapeutiques (SRLF, 2007 : 432).
Sétant penchés sur les cadavres, les médecins transplanteurs ont
constaté que les organes en provenant donnaient de mauvais résul-
tats, car ils commencaient a se détériorer des le moment de la mort.
La plupart des organes étant vitaux, un systeme de prélevements sur
des personnes vivantes n’était a 'époque envisageable que pour les
reins. On comprend, des lors, l'intérét que représentent, aux yeux
de la médecine transplantatoire, les premieres affirmations de

7/ Proposition de loi n° 621, séance du 19 décembre 1967, JO AN, p. 1016.
8/ Le Figaro, 11 janvier 1968 (Doll, 1968). Nous soulignons.
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lexistence d'un état précédant la mort classique mais pouvant étre
assimilé a la mort.

Au niveau mondial, c’est en 1967-1968 que les choses s'accéle-
rent. Entre décembre 1967 et janvier 1968, Christiaan Barnard réalise
en Afrique du Sud les premieres greffes cardiaques avec des coeurs
extraits de sujets au cerveau détruit mais non pour autant légalement
morts (le droit reposant alors encore sur une définition classique du
déces). Il affirme pourtant avec assurance : « Mes deux donneurs étaient
morts avant le commencement de lintervention. Ils avaient succombé a
des lésions cérébrales » (Doll, 1968). Il n’est pas inquiété ; au contraire,
son exploit est célébré et il est accueilli en héros dans de nombreux
pays (Settergren, 2003). Un mois plus tard, le directeur de la Harvard
Medical School nomme un comité ad hoc, dont il confie la présidence
a son collegue Henry Beecher et qu’il charge de réfléchir a la question
des criteres de la mort. Le comité publie son rapport en aott 1968
dans la prestigieuse revue JAMA ; il y définit des criteres (connus
depuis comme « criteres de Harvard ») qui permettent selon ses
auteurs de poser une équivalence entre « coma irréversible » et
« déces » (JAMA, 1968)°. Le rapport développe l'idée selon laquelle
il est nécessaire, tant pour ne pas bloquer l'essor de la médecine
transplantatoire que pour ne pas la contraindre a tuer des comateux-
sur-le-point-de-mourir, de les décréter déja-morts '°. Ceci peut se lire
comme une forme de mise a mort performative.

Le lien entre cette redéfinition de la mort et les perspectives
ouvertes par la transplantation d’organes est bien documenté. Bee-
cher, avant méme sa nomination a la téte du comité ad hoc, écrivait
ainsi a Robert Ebert, directeur de la Harvard Medical School : « I
est temps de réfléchir a la définition de la mort. Tout hopital d’impor-
tance a des listes de patients en attente de donneurs compatibles »
(Singer, 1996 : 24)''. Ce lien est confirmé par les travaux dudit
comité, dont l'introduction du rapport justifie I'assimilation pro-
posée de l'état de coma dépassé a la mort avec des raisons instru-
mentales plus qu’ontologiques :

Notre premier objectif est de définir le coma irréversible comme un
nouveau critere de déces. Il y a deux raisons pour lesquelles une telle

9/ Aux termes du rapport, il est proposé que la mort soit attestée par la destruction de I'ensemble des
fonctions cérébrales, destruction notamment avérée par un électro-encéphalogramme plat.

10/ Et Cest bien de cela quil s'agit ; voir en ce sens le proces Tucker intenté aux Etats-Unis en 1968 par
le frere d’un individu sur lequel des prélevements ont été réalisés apres un diagnostic de mort encéphalique,
précisément sur le fondement de ce que l'individu en question n’était pas mort au moment des prélevements
(Converse, 1975).

11/ Nous traduisons, nous soulignons.
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définition est rendue nécessaire : 1. Les progres de la médecine de réani-
mation se sont concrétisés par des efforts accrus pour sauver ceux qui
sont gravement blessés. Parfois, ces efforts n'ont quun succes partiel, de
sorte que le résultat est que le cceur d’un individu peut continuer de battre
alors méme que son cerveau est irréversiblement endommaggé (...). 2. Des
criteres obsoletes de définition de la mort peuvent générer des contro-
verses liées a l'obtention des organes en vue de transplantation (JAMA,
1968) 2.

Ce lien est encore attesté par les modes d’entérinement juridique
du concept de mort encéphalique, lesquels le lient fréquemment a

la problématique des prélevements d’organes .

B LA MORT ENCEPHALIQUE JURIDIQUEMENT ENTERINEE

Ceest rapidement apres la consécration de la mort encéphalique
comme catégorie médicale que le concept est juridiquement entériné
dans de nombreux pays. Grace a cette transformation médico-légale
des patients en état de coma dépassé en morts encéphaliques, il devient
possible de prélever et greffer des organes sous la protection de la
science et de la loi. Alors que cette transcription juridique sest faite
de maniere générale sans grandes controverses, elle connait deux
exceptions d’importance, dans les regles juridiques applicables au
Japon et dans I'Etat du New Jersey aux Ftats-Unis.

Dans ces deux ordres juridiques, la mort encéphalique n'est pas
consacrée sur un mode universaliste (toute personne répondant aux
criteres de la mort encéphalique est juridiquement considérée
comme morte), mais sur un mode subjectiviste (une personne ne
sera déclarée morte en vertu des criteres de la mort encéphalique
que si elle ou ses proches ne s'opposent pas par principe a ce
concept) (Lock, 2002 ; Morioka, 2001 ; Orlick, 1991). Ces défini-
tions « a la carte » (Veatch, 2000) sont moins surprenantes qu’elles
en ont l'air, pour peu que l'on accepte de se départir d’'une approche
binaire de la mort encéphalique (est-ce la mort ou la vie ?) et de la
considérer comme un état fondamentalement ambigu. Clest en
concevant la mort encéphalique comme « un hybride particulierement
complexe » fait « de culture et de nature alors qu'’il est en transition entre

12/ Nous traduisons, nous soulignons.

13/ Ce lien entre concept de mort encéphalique et pratique des prélevements d’organes peut étre illustré
de nombreuses autres manieres : suite a la reconnaissance du concept de mort encéphalique, ce sont 107
greffes de coeur qui sont pratiquées en 1968 dans le monde (Hoffenberg, 2001) ; en France, ou la circulaire
juridique entérinant la mort encéphalique est prise le 24 avril 1968, la premiere greffe cardiaque étant
réalisée par le Pr. Cabrol le 27 ; le fondement juridique actuel de la mort encéphalique (décret du 2 décembre
1996) lie bien dans son intitulé méme les deux problématiques : « Décret relatif au constat de la mort
préalable au prélevement d’organes, tissus et cellules a des fins thérapeutiques ou scientifiques » (Journal
Officiel, 4 décembre 1996).
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la vie et la mort, personne et non personne, entierement dépendant d’une
machine pour exister » (Lock, 2002 : 40), que l'on peut comprendre
ces différentes réponses juridiques — car c’est cette hybridité méme
qui ouvre un espace flexible de sens.

Il existe donc aujourd’hui deux types de morts dans les hopitaux.
Il y a d'une part le mort tout court, qui est soit préparé pour les
funérailles, soit mis a la disposition de la médecine en vue de I'ensei-
gnement et/ou de la recherche. Il y a d’autre part le mort encépha-
lique, qui est maintenu en réanimation, en vue notamment de pré-
levements d’organes et de tissus aux fins de transplantation. Dans
ce cas, cest en salle d’opération qu’il passera de I'état de mort a coeur
battant a celui de mort tout court, suite au clampage de l'aorte qui
précede l'acte de prélevement. Et si, pour une raison ou une autre,
on ne peut prélever d’'organes, le mort encéphalique fait I'objet d’'une
cessation de soins : le respirateur et/ou les autres soins sont inter-
rompus jusqua ce quadvienne larrét du coeur. Aucun de ces actes
n'est juridiquement répréhensible.

Il n’en irait pas tout a fait de méme s’ils étaient pratiqués sur un
mourant. On comprend aisément que, sur un tel patient, le clampage
de Tl'aorte, qui interrompt la circulation sanguine, serait manifeste-
ment illégal, puisque mortel. Qu’en serait-il de la cessation de soins ?
En France, la récente loi Léonetti '* énonce que :

Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale dune affection
grave et incurable (...) est hors d’état d’exprimer sa volonté, le médecin
peut décider de limiter ou d’arréter un traitement inutile, disproportionné
ou nayant d’autre objet que la seule prolongation artificielle de la vie de
cette personne "°.

Cest donc seulement récemment que la cessation de soins sur un
mourant peut étre considérée comme légale. Il faut noter cependant
que ce droit nouveau, consacre la position du médecin comme déci-
deur ultime et peut étre interprété comme visant a assurer une cou-
verture légale a des pratiques médicales dont il est avéré quelles se
pratiquaient déja avant son adoption ', dont le statut juridiquement

14/ Loi n°2005-370 du 22 avril 2005.

15/ Le médecin doit pour ce faire initier une procédure collégiale définie par le code de déontologie
médicale et « consulter » (ce qui est tres différent, juridiquement, de « recueillir le consentement de ») les
proches.

16/ Ferrand (2001), écrit que sur 1 175 déces survenus dans 113 services d’anesthésie-réanimation, 53 %
étaient précédés d'une décision de limitation de soins, sachant que la famille des patients concernés n’est
alors impliquée dans la décision que dans 44 % des cas, le patient lui-méme dans 0,5 % des cas.

44



MORT ENCEPHALIQUE ET FIN DE VIE

Stéphanie Hennette-Vauchez / Graciela Nowenstein

incertain est entré en lumiere et a suscité la mobilisation des méde-
cins suite singulierement a l'affaire Humbert.

B CONTESTATIONS ET DECONSTRUCTIONS :
POURQUOI LE CONCEPT DE MORT ENCEPHALIQUE
PARAIT PLUS FRAGILE AUJOURD’HUI QU'HIER

W LES PROGRE§ TECHNIQUES FRAGILISENT LE CONCEPT
DE MORT ENCEPHALIQUE

Les deux piliers conceptuels de la mort encéphalique (irréversi-
bilité de I'état et imminence du passage a la mort classique), couplés
a ce quil permet (la greffe d’organes), ont contribué a largement
atténuer les critiques dont elle pouvait faire 'objet ou les interroga-
tions qu’elle pouvait susciter (Parsons, 1972 ; Fox et Swazey, 1978).
Mais 'accumulation de données et 'amélioration des techniques de
réanimation et soins intensifs fragilisent aujourd’hui I'édifice.

Cest en particulier I'idée selon laquelle la mort encéphalique
serait annonciatrice de I'imminence de la mort classique qui est lar-
gement remise en cause aujourd’hui. En effet, il est désormais pos-
sible de suspendre l'état de mort encéphalique pendant un temps
bien plus long que les « quelques heures » ou « quelques jours » des
premieres années (Shewmon, 1998) 7. A preuve, les cas de femmes
enceintes ainsi diagnostiquées et maintenues en mort encéphalique
jusqua ce que le foetus soit jugé viable (on reporte des durées allant
de 60 a 107 jours) (Sperling, 2004, 2006 ; Anstotz, 1993). Ainsi, si
la faible durée qui séparait, au moment ott le concept a été forgé, la
mort encéphalique de la mort classique permettait d’occulter la ten-
sion qui le travaillait relativement a la question de savoir s’il était
pronostique ou diagnostique de mort, le développement de la bio-
médecine met aujourd’hui cette tension en évidence (Truog, 1997).

Pourtant, si 'on suit le neurologue Shewmon, les fissures concep-
tuelles étaient perceptibles des le départ pour qui aurait voulu s’y
pencher avec un peu d’attention. Il remarque ainsi, a propos de la
croyance, au sein des milieux médicaux, dans le principe de I'immi-
nence de la survenance de la mort classique a partir du moment du
diagnostic de mort encéphalique, qu’elle a pu rester peu questionnée
du fait qu'un corps en état de mort encéphalique était généralement
soit soumis a un prélevement d’organes soit a une cessation de soins.

17/ Shewmon qualifie la mort encéphalique de « chronique » dans le titre de son article.
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Or il va de soi quaucune des options ne laisse de chances a la
prolongation de la vie, ce qui le mene a écrire quen l’état des prati-
ques, l'idée que le mort encéphalique ne pouvait survivre plus que
quelques jours a été bien souvent, de fait, une prophétie auto-réa-
lisatrice.

B UN CONCEPT CONTRE-INTUITIF DANS LA PRATIQUE

L’enquéte empirique renforce et confirme ces tensions autour de
l'état de mort encéphalique. Voici comment un des médecins inter-
viewés dans le cadre de 'étude empirique menée par G. Nowens-
tein '* décrivait le mort encéphalique

Clest un cadavre qui n'est pas normal : c’est un cadavre qui est chaud,
C’est un cadavre qui respire, c’est un cadavre qui a un pouls... Cest pas
un vrai cadavre.

L’absence d’¢léments tangibles permettant de distinguer, par les
sens, entre ces corps, pourtant légalement morts, et d’autres légale-
ment vivants, a pour résultat que la seule source de distinction est
invisible et repose sur une batterie d’examens cliniques et de tests
techniques '°. De fait, tant que les tests nécessaires au diagnostic de
mort encéphalique ne sont pas produits, le mort encéphalique n’est
pas mort, ni pour 'équipe médicale ni pour la loi. La différence entre
l'avant et I'apres diagnostic ne consiste pas en un changement d’état ;
elle est produite par les tests qui permettent de constater I'absence
d’activité cérébrale. Cette mort ne peut donc étre que dévoilée par
des spécialistes. Son affirmation est un acte d’expertise déployé a
travers un discours contre-intuitif, compréhensible seulement par
rapport a un systeme de connaissances savant.

La dissonance pour les proches, pris d’'un coté entre ce quils
percoivent et interpretent a 'aide d’'une appréhension traditionnelle
de la mort et, de l'autre, un discours expert affirmant que ce qu'ils
voient n'est pas ce qui est, est encore aggravée par le comportement

18/ Les extraits d’entretiens présentés ici sont tirés de 26 entretiens menés avec des médecins anesthé-
sistes-réanimateurs et des infirmiers coordonnateurs hospitaliers de la Région Parisienne, qui ont la charge
d’annoncer la mort encéphalique aux familles, de poser la question du don d’organes et de les accompagner
(Nowenstein, 2009).

19/ En France, le décret 96-1041 du 2 déc. 1996 prévoit les tests suivants : « Art. R. 671-7-1. — (..) 1.
Absence totale de conscience et d’activité motrice spontanée ; 2. Abolition de tous les réflexes du tronc
cérébral ; 3. Absence totale de ventilation spontanée. Art. R. 671-7-2. — (...) I'absence de ventilation spon-
tanée est vérifiée par une épreuve d’hypercapnie. De plus, en complément des trois criteres cliniques men-
tionnés a l'article R. 671-7-1, il doit étre recouru pour attester du caractere irréversible de la destruction
encéphalique : 1° Soit a deux électroencéphalogrammes nuls et aréactifs effectués a un intervalle minimal
de quatre heures (...) ; 2° Soit a une angiographie objectivant l'arrét de la circulation encéphalique (...) ».
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du personnel hospitalier vis-a-vis de celui qu'on dit mort. En effet,
lorsqu’on veut prolonger son état, le mort encéphalique est un mort
que lon traite, car son état est instable (Carvais, Sasportes, 2000 :
974 ; Bonnet et Cohen, 2000). Il apparait ainsi aux proches relié a
des sondes et a un respirateur artificiel, monitoré, etc. En résumé,
le mort encéphalique ne se distingue pas, de visu, d’autres patients,
comateux ou mourants, que lon trouve aussi en service
d’anesthésie-réanimation :

Le le, le mort encéphalique, la personne rentre dans la chambre, si on
lui dit pas quil est mort, ben, elle le voit pas. Alors que le, le, le mort
euh complet, ben ca se voit (...).

La loi et la médecine ont beau avoir, via le concept de mort
encéphalique, opéré une assimilation entre cet état et la mort, une
conséquence du fait qu’elle contredit le savoir profane et I'expérience
sensible est que, comme ne cessent de l'affirmer ces professionnels,
les proches peuvent la refuser. Voici comment un chef de service
décrivait une situation de ce type :

(...) Jai le souvenir d'une garde ou les, les gens ne me croyaient pas :
ils m'ont dit : « c’est pas vrai, il est pas mort »... Et je dis : « je vous dis.
Si, je vous assure, avec toutes les les, les renseignements médicaux : je
peux vous certifier qu’il est mort. »

On me dit : « on vous croit pas. » [profond soupir] Qu'est-ce que vous
faites ?

« Qu’est-ce que vous faites ? » demande ce médecin expérimenté...
En fait, bien que la majeure partie des professionnels que nous avons
rencontrés aient été confrontés dans leur carriere a des cas de pro-
ches ayant mal réagi a 'annonce de la mort encéphalique, il sem-
blerait que la plupart des familles finissent, souvent apres une pre-
miere réaction de refus, par « accepter » le diagnostic. Ceci ne veut
pas dire pour autant qu'elles acceptent I'argumentation médicale et
légale sur laquelle reposent les textes. Il est d’ailleurs intéressant de
se référer aux témoignages établissant que bien qu’ayant « accepté »
la mort encéphalique, voire que leur proche soit soumis a un pré-
levement d’organes, ce n'est souvent que lorsqu’ils le revoient a la
morgue dans l'état d'un cadavre froid et inerte, que les proches
seffondrent véritablement. Comme le disait un coordonnateur
hospitalier :

Quand ils voient le cadavre [a la morgue] ca... 1a cest carrément comme
si on découvrait le, le mort quoi. Les gens s'effondrent, bon... pire que
quand, avant, quand ils 'ont vu chaud.
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Des lors, l'acceptation de la mort encéphalique et méme de
I'extraction des organes par les proches coexiste avec une distinction
de sens faite entre mort encéphalique et mort-tout-court. Quelque
chose de semblable opere du coté des soignants, dont le discours
parfois ambigu qui révele queux aussi font une différence entre les
deux états *°. Ils essayent de ne pas la faire émerger lorsqu’ils parlent
aux proches, disent-ils. Elle émerge, quoi qu’il en soit, dans leur
discours lorsqu’ils parlent de leur expérience, comme lorsqu’ils par-
lent du « patient » pour parler du mort encéphalique et que ce der-
nier ne devient « cadavre » que lorsqu’il est mort au sens classique.
Voici une citation tres parlante d'un coordonnateur hospitalier qui
parle d'un jeune homme, diagnostiqué mort encéphalique, dont on
n’a finalement pas pu prélever les organes :

Le jeune homme, on I'a pas, on I'a pas prélevé parce que il est décédé
avant, d’'accord ? 1l a fait un arrét cardiaque (...).

Il semblerait en fait que tout se passe, dans I'échange entre
proches et personnel hospitalier lors de I'annonce et de I'explica-
tion de la mort encéphalique, comme si personne ne doutait de la
différence entre les deux états, comme si personne ne doutait de
ce que, bien qu'il s’agisse toujours de mort, la présence ou I'absence
de l'épithete « cérébral » ou « encéphalique » signifiait quelque
chose de fondamental. Comme le disait le médecin cité plus haut,
le mort encéphalique n’est pas un « mort complet ». Faut-il alors
voir dans le concept méme de mort encéphalique une « fiction
commode », comme le suggere le philosophe Singer, au motif que,
selon lui, « personne » ne peut croire que le mort encéphalique
est « vraiment mort » ? Pour cet auteur, la légalisation de cette
fiction a permis d’'utiliser des organes humains a des fins de greffe,
ainsi que de cesser de traiter des patients dans cet état sans éveiller
de polémique (Singer, 1994 : 35)*'. 1l est vrai que 'on peut avoir
I'impression que tout se passe en pratique comme si, d'une certaine
maniere, 'ensemble des acteurs fermaient en quelque sorte les yeux
sur ce qui pourrait ressembler a un abus de langage ou un abus
conceptuel, justifié par le fait qu'il serait trop difficile d’accepter,
de dire, d’entendre, que l'on tue les mourants, que 'on hate leur
fin dans le but d’essayer de sauver d’autres vies ou que l'on cesse
des soins avant la fin. La cessation de soins étant aujourd’hui mieux
acceptée et le mort encéphalique pouvant étre considéré comme

20/ La différence que font les professionnels hospitaliers entre mort encéphalique et mort tout court a été
documentée dans d’autres travaux sur la France (Boileau, 1997), sur les Etats-Unis, le Canada et le Japon
(Lock, 1995 ; Youngner, 1996).

21/ Voir également lacub (1998).
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remplissant toutes les conditions autorisant la cessation de traite-
ment — y compris nécessaire a la survie —, Singer estime qu'il serait
possible, ainsi que logiquement et éthiquement souhaitable,
d’abandonner désormais le concept de mort encéphalique. De ce
point de vue il conviendrait de revenir a une définition classique
de la mort tout en acceptant le prélevement d’organes de ces corps
au cerveau détruit, que 'on n'aurait plus besoin de déclarer morts
(Singer, 1994 ; Truog, 1997).

Mais une telle approche, centrée sur la question de savoir si le
mort encéphalique est mort ou vivant, peut bien sembler incom-
plete, ou incomplexe a la lumiere de ce qui se passe dans la pratique.
En effet, parler comme il le fait de fiction implique une référence a
un fait supposé réel dont on déciderait de s’‘éloigner afin de répondre
a des intéréts particuliers. Le fait dont on s’éloignerait ici serait celui
d’une vraie mort. On voit bien d’ott vient sa proposition, puisqu’il
y a bien quelque chose de contre-intuitif a désigner comme morts
« ces gisants » (Le Breton, 1993 : 310). Mais son raisonnement ne
résiste pas a I'analyse de ce qui se passe en pratique. Car s'il s'agissait
réellement d’une fiction, si personne ne voyait un mort dans le mort
encéphalique, l'acceptation du diagnostic par les proches ne pour-
rait avoir que deux origines possibles : soit I'autorité du personnel
meédical dont on accepte ce qu’il énonce par soumission a une auto-
rité légitime, soit la contrainte imposée par ce que Merton appelle
le pouvoir nu (c’est-a-dire par le seul moyen d'imposition qui reste
lorsque des régulations n’ont pas ou plus de légitimité aux yeux de
ceux supposés s’y soumettre (Merton, 1968)). Or I'analyse des pra-
tiques révele que les situations d’annonce de mort encéphalique,
bien que difficiles et tendues, se résolvent la plupart du temps sans
conflit fort et explicite. En outre, du fait de lartificialité de cet état,
de son entre-deux, accepter l'idée de Singer et penser a ces
gisants comme des vivants n'est pas moins troublant que de dire
qu’ils sont morts. Dans les deux cas, le probleme vient de ce que
le développement des techniques biomédicales a créé une zone grise
ou l'on trouve ce mort encéphalique. Cest l'existence de cette zone
grise qui permet parfois au personnel hospitalier de ne pas poser
le diagnostic du tout **. Dans ces cas, le mort ne sera jamais encé-
phalique pour les proches, et la mort dite officielle coincidera avec
leur perception de la mort.

22/ Ceci peut étre le cas lorsqu'il existe des contre-indications médicales a la transplantations des organes
du mort encéphalique ; lorsque I'équipe médicale juge son rapport avec la famille trop problématique pour
'exposer a I'annonce de cet état ; lorsque le médecin en charge estime que des patients pouvant encore étre
sauvés ont besoin de ses soin ; ou lorsque, dans une longue garde de weekend, il estime avoir besoin de
repos pour continuer a travailler.
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Comment penser cette zone d’entre-deux, de presque mort ou
encore de vie, et comment penser ceux qui s’y trouvent ? Il sem-
blerait ici que cette mort a épithete, la mort encéphalique, permette
de nommer tant bien que mal, dans les échanges entre le personnel
hospitalier et les proches, ce stade d’entre-deux, ni vie totale ni mort
complete. Cest ainsi que se structure dans la pratique une sorte de
compromis *> autour de ce label : les proches peuvent entendre le
diagnostic de mort encéphalique comme I'annonce de la fin, des
limites du pouvoir de la biomédecine ; tandis que le personnel hos-
pitalier peut trouver plus aisé de cesser les soins ou de prélever des
organes de corps que I'on a déclaré morts, parce que cela veut dire
que ces corps sont davantage du coté de la mort que de celui de la
vie. Il semblerait enfin que ce label, en placant ces gisants entre vie
et mort, permette de dire également lartifice de cet état, de cette
vie maintenue, suspendue, a travers l'outillage technique et les dro-
gues. Le label de mort a épithete permet ainsi de dire la complexité
de l'hybride, de cette zone grise créée par la biomédecine, de cette
mort presque complete, d'un corps sans conscience out des résidus
de vie subsistent tenus par les ficelles artificielles de la technique,
et pour laquelle, comme l'écrit Le Breton, il nous manque les mots
(Le Breton, 1993 : 310). Il permet également d’accepter la profana-
tion, la souillure que signifient la transformation de ces corps en
source de matériaux thérapeutiques pour le bien de tierces
personnes.

B SUGGESTIONS CONCLUSIVES :
L'ENJEU DU PERFORMATIF — OU QUAND DIRE
ET FAIRE DIFFERENT

Nous suggérions en introduction que les débats contemporains
relatifs a la fin de vie pourraient gagner a étre relus a la lumiere de
I'histoire ici retracée et des enjeux spécifiques du concept de mort
encéphalique. On souhaiterait donc pour conclure procéder a une
breve mise en parallele des deux problématiques. On la dit, les
questions qui taraudent nombre de sociétés occidentales en lien avec
la fin de vie sont hantées, par bien des aspects, par l'autorité de

23/ Parler d'un compromis, d'une convention, ne veut pas dire que l'on ignore les lignes de pouvoir qui
structurent la situation en question. En effet, que la plupart des familles finisse par accepter le diagnostic
ne veut pas dire que cela résulte d'une négociation entre groupes au pouvoir égal. Il est clair que le personnel
hospitalier a, au moment de I'annonce de la mort encéphalique et pendant I'échange qui suit avec les
proches, une connaissance de la science, de la technique et du droit que les proches n'ont pas dans la
plupart des cas. Il a également le droit de son coté, il a le pouvoir d’apposer des labels, de dire qui vit et
qui est mort, de s'acharner a faire vivre et de décider de laisser mourir. De leur coté les proches sont en
état de choc émotionnel et de dissonance cognitive profonde, confrontés a un discours d’expertise qui
contredit leur savoir et ce qu'ils percoivent (Nowenstein, 2005).
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I'Interdit de tuer: il rend moralement et juridiquement difficile
d’admettre de légaliser l'acte par lequel un individu mettrait délibé-
rément fin aux jours d'un autre. Le mourant est un vivant, et ceci
explique que la pratique de leuthanasie soit officiellement
condamnée a I'exception des Pays Bas et de la Belgique. Ceci est bien
illustré avec la mort encéphalique. Grace a la flexibilité que permet
son hybridité, le coma dépassé devenant mort encéphalique, on a
fait passer cet état du coté de la mort. Provoquer performativement
le passage de cet état a celui de la mort traditionnelle est ainsi devenu
plus acceptable, tout comme est devenue plus acceptable I'extraction
d’organes de ces corps pour le bénéfice d’autrui. Il y aurait ainsi une
différence importante entre le dire (déclarer I'état de mort encépha-
lique) et le faire (tuer un mourant). Le traitement juridique et pra-
tique de la mort encéphalique révele de maniere plus générale les
limites mouvantes de I'étendue du pouvoir médical, qui peut parfois
faire sans dire, mais qui doit parfois dire avant de faire. Il en va de
méme avec la gestion de la fin de vie.

B AUTORITE MEDICALE ET VOLONTE DE L'INDIVIDU

Pour ce qui est de la France, les volontés de I'individu et de ses
proches ont donc peu d’espace et de poids lorsqu’il s’agit de décider
de la voie a suivre. En effet, lorsqu'un prélevement n’est pas envisagé
sur un mort encéphalique, le personnel de réanimation ne décide
pas avec les proches des conditions dans lesquelles on va laisser la
mort « traditionnelle » advenir. Les unités ont en général une
maniere de faire plus ou moins établie a ce sujet : s'il est la plupart
du temps procédé au débranchement du respirateur, il existe aussi
des centres ou les soins sont interrompus, sans débranchement,
jusqua l'arrét du coeur. Parfois, du temps est laissé aux proches avant
d’agir. Mais ceci est, in fine, la prérogative du médecin : il évalue la
situation des proches, la sienne et celle de son équipe, et décide en
conséquence. Tout ceci nest pas une question de législation (défi-
nition universaliste versus subjectiviste de la mort encéphalique). La
loi en effet ne dit pas comment ni jusqu’ott les proches peuvent jouer
un role lorsquil s’agit de décider comment les choses vont se passer.
Aux Pays Bas, par exemple, ot tout mort encéphalique est légale-
ment mort, suite a 'annonce de mort encéphalique et a I'acceptation
de procéder a un prélevement d’organes, les proches choisissent par-
fois avec le médecin la maniere dont le passage entre mort encépha-
lique et mort traditionnelle va seffectuer. Ainsi, ils peuvent
demander a étre aupres du mort encéphalique jusqu’a ce que le cceur
ait cessé de battre. Le prélevement d’organes devra des lors se faire
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a coeur arrété, ce qui implique la perte d’'un certain nombre d’organes
et de tissus pour la greffe, dont le cceur est le plus significatif **.

Cette non-participation des patients ou des familles en France a
la reconnaissance, au cas par cas, de la mort, a, nous semble-t-il, des
points communs avec la gestion pratique de la fin de vie : on assiste
a un quasi-monopole dans le faire et dans le (non)dire de la profes-
sion médicale. Ainsi, ce qui ressort avec force de I'étude LATAREA
(Ferrand, 2001), ce n'est pas seulement la quantification des déci-
sions de limitation et arrét de traitement, mais surtout le faible taux
d’association des patients et de leurs familles aux dites décisions. De
méme, 'étude d’A. Paillet sur la réanimation en néo-natalogie sou-
ligne la mainmise médicale sur la détermination des criteres justifiant
quil soit mis fin aux soins dispensés au nouveau-né sérieusement
prématuré, ainsi que la volonté de conserver cette mainmise au
moyen de l'exclusion des familles du processus décisionnel (Paillet,
2007).

B NON-DITS DANS LA GESTION DE LA FIN DE VIE
ET AUTOUR DU CONCEPT DE MORT ENCEPHALIQUE

Il existe, également, nous semble-t-il, un lien entre toute une
série de non-dits qui entourent la genese théorique et les usages
pratiques du concept de mort encéphalique et le fait qu’il s’agit d'un
concept appréhendé, et par 1a méme mobilisable, par des experts
médicaux. Or ce schéma nous parait en partie reproduit dans la
gestion médicale pratique de la fin de vie et en particulier dans la
maniere dont certaines pratiques médicales s'affranchissent de
l'interdit de tuer.

Non-dits sur I'euthanasie active : bien qu'on ne puisse — et pour
cause — disposer de sources stres, il semble aujourd’hui un fait acquis
quelle est pratiquée, et quelle pose particulierement probleme dans
les spheres publique, judiciaire et politique, lorsquelle n’est plus
cachée. Non-dits sur l'euthanasie passive également : le fait qu'elle
se soit récemment vue confier, en France, un cadre légal, ne doit
pas faire oublier un des points de départ de l'initiative législative que
fut la révélation au grand jour d'une pratique clandestine importante
des limitations et arréts de traitement précédant les déces en milieu
hospitalier. Non-dits enfin sur 'euthanasie pratiquée sur les nou-
veau-nés souffrant de graves handicaps alors méme que les pratiques

24/ Ces données sont issues d'une recherche en cours menée par G. Nowenstein.
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hospitalieres qui l'entourent (protocoles de décision, modalités
d’information...) semblent étre assez largement codifiées (Paillet,
2007).

Or C’est aussi sur une part de non-dit qu’a été forgé puis consolidé
le concept de mort encéphalique dans la mesure ou il est constam-
ment procédé au gommage de toutes les aspérités, difficultés ou
points d’achoppement autour du concept. Ceest ainsi, comme nous
l'expliquions plus haut, que bien que l'on trouve dans la littérature
savante des résultats de recherches signalant la fragilitédu concept
(Shewmon, 1998 ; Truog, 1997 ; Youngner, 1999), ceux-ci appa-
raissent généralement ignorés dans la pratique : lorsquune mort
encéphalique est annoncée a I'hopital, les médecins et infirmieres
qui interagissent avec les proches disent au contraire s'efforcer de
produire un discours de certitude. Non-dit encore sur ce que fait le
concept de mort encéphalique (procéder a une redéfinition de la
mort) au profit d'un discours uniquement centré sur ce a quoi il
sert : la pratique de la transplantation. Non-dit enfin sur I'origine de
ces mémes organes dans une représentation enchantée de la greffe
(Parsons, 1972 ; Fox et Swazey en 1978 ; Lock, 1996). Non-dits
enfin sur la dimension presque taboue *> de toute une autre série
d’usages des corps en mort encéphalique que sont les prélevements

non plus en vue de greffe, mais a visée scientifique *°.

B DIRE POUR FAIRE OU FAIRE SANS DIRE

On peut a ce stade mettre ceci en rapport avec ce quécrit Bol-
tanski en prenant I'exemple de I'avortement sur 'ambivalence socié-
tale par rapport a certaines pratiques par essence ambigués (Bol-
tanski, 2004). En effet, partant du constat que l'avortement est
universel et presquaussi universellement sanctionnable par des
normes de type juridique, mais que jamais la sanction effective n’a
été vraiment pleine et entiere, son analyse souligne le role crucial
que joue le fait que la société « ferme les yeux » sur les pratiques
abortives. Ceci est du au fait que, tout en étant con¢u comme mora-
lement condamnable, il est en méme temps percu comme nécessaire
ou inévitable, souvent comme un moindre mal. Connu mais tu,

25/ Voir le dépliant d’accompagnement de la « carte de donneur » mise en circulation depuis 1998 par
I'Etablissement francais des Greffes qui mentionne uniquement le consentement au don en vue de greffe alors
que la loi prévoit indistinctement que des prélevements a finalité thérapeutique et scientifique peuvent étre
réalisés tant que le donneur n’a pas, de son vivant, exprimé son refus.

26/ Silence que 'on retrouve du coup, comme en écho, dans la construction juridique des conditions des
prélevements puisque cest bien pour favoriser la greffe d’'organes que I'on a inventé la notion de consen-
tement présumé (totalement en contradiction, par ailleurs, avec le statut généralement applicable au cadavre
(Hennette-Vauchez, 2001), qui génere une application a son tour complexe et ambigué (Nowenstein, 2009).

53

DOSSIER



DOSSIER

MORT ENCEPHALIQUE ET FIN DE VIE

Stéphanie Hennette-Vauchez / Graciela Nowenstein

l'avortement illustre le fait que, pour pouvoir laisser certaines choses
se faire, les sociétés doivent en taire d’autres. Cette contradiction
entre norme idéale et pratique est connue, mais on la met a distance
afin de continuer a vivre. De la méme maniere, la fin de la chaine
de la greffe est apparue toujours entourée d’une aura d’enchante-
ment, alors que l'on a toujours fermé les yeux sur la mort qui la
nourrit. Il peut en aller de méme avec la « gestion » des mourants,
vis-a-vis desquels il semble nécessaire d’affirmer leur appartenance
au monde des vivants tout en agissant parfois en sens inverse et en
fermant les yeux sur ce qui se fait.

Il est également intéressant de rapprocher ceci du travail de
Hughes sur ce qu'il a appelé, dans sa sociologie des professions, le
« sale boulot ». Le « sale boulot » fait partie des professions méme
les plus prestigieuses, comme la profession médicale avec « la mani-
pulation du corps humain » (Hughes, 1984), la demande a une
famille d'une autorisation de ne plus réanimer ou la pratique d'un
avortement (Star, 1995). Le « sale boulot » met en question la per-
ception idéale de soi du professionnel et, qu’on puisse ou non le
déléguer, on le passe toujours sous silence. De la méme maniere, la
société met a distance certaines activités en les reléguant au monde
du non-dit, car ce qui n'est pas dit n’est, d'une certaine maniere, pas
su. Toute lactivité autour du mort encéphalique apparait comme
une forme de « sale boulot » que ceux qui la pratiquent préferent
taire ; il en va de méme avec l'euthanasie.

Hughes va plus loin — et ici 'analyse de Boltanski lui fait écho —
en écrivant qu’il est des sales boulots qui sont fonctionnels aux
sociétés. Face a cela, on met cette sphere de la vie sociale a distance,
on lignore. Or ne pas savoir est une activité ambigué, car pour mettre
a distance, il faut en savoir un peu (Hughes, 1962).Voici une citation
d'un chef de service qui illustre bien tant la perception qu’ont ces
professionnels de faire le sale boulot dans la chaine de la greffe, que
celle que ce sale boulot est nécessaire, et que la cause qu’il sert ne
peut étre acceptée par la société que si sa part sale est mise sous
silence :

On entend beaucoup plus parler de, de greffe que de, que de don.
Pourquoi ? Ben, parce que, dans l'esprit de tout le monde, la, la greffe
Clest la vie et le, le don cest la mort, le don c’est la mort. Derriere ¢a y a
un mort et derriere la greffe y a la vie. Et puis la, le sale boulot, le sale
boulot c’est quand meéme, euh, la, la, la la la, c’est tout c’'qu’y a jusqu'a
la fin du don, le sale boulot. Cest tout ! (...) Cest, c’est un sale boulot.

Apres y a du boulot glorieux médiatisé (...).
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L'analogie que nous venons de suggérer entre construction et
pérennité du concept de mort encéphalique et structure contempo-
raine des débats relatifs a la fin de vie présente l'intérét de mettre
au jour la nécessaire révision de nos analyses introductives sur la
faible efficacité des mouvements déja anciens liés a la revendication
d’un droit a la mort. On peut en effet affiner, et poser quen réalité,
leur échec est celui de la revendication d’'un droit individuel a choisir
les modalités et le moment de sa mort. En revanche, du coté de la
profession médicale, il semble que le tuer ou le laisser mourir soient,
au moins en partie, entrés dans le champ des compétences et pra-
tiques médicales, de maniere plus ou moins transparente et plus ou
moins ouvertement légitimée. En d’autres termes, il serait possible
de constater une maitrise médicale croissante — ainsi qu'une exclu-
sion corrélative des profanes (les patients, leurs représentants) — des
frontieres de la catégorie des « mourants », qu'elle soit observée par
le pouvoir reconnu aux médecins de dire qui vit et qui est mort, ou
par celui qu'ils exercent et se voient reconnaitre de faire advenir la
mMOrt en cessant certains soins.
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