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Métamorphose des frontiéres de la mort et crise du
mourir : Le soin sous tension ?

Bruno KUETE

Université Catholique de Lyon (France) et Université de Dschang (Cameroun)
bruno.kuete@philosophie.ucly.fr - brunokuete@yahoo.fr

Résumé : Les progrés de la médecine en réanimation ont bouleversé les
«évidences » et représentations de la société, et conduit a un changement de
paradigme a partir duquel la constatation et la définition de la mort pouvaient étre
établies. Ils ont introduit une métamorphose symbolique et sociale, en termes de
mutation du regard et de l'imaginaire social dans le rapport a la mort ayant donné
lieu a des interrogations sur ce que les sociologues et anthropologues ont appelé
«mortsociale », et métaphysique et éthique, en termes de questionnement sur la mise
en sens de lexistence de soi dans le rapport a la mort et a la souffrance en fin de vie.
Cette métamorphose a donné lieu a une crise du mourir et du sens de la vie et de
lexistence dans l'accompagnement de la fin de vie révélant l'enjeu et la nécessité
éthiques de penser le soin au-dela de la fascination morbide et de
l'acharnement thérapeutique.

Mots clés : Soin, Mourir, Souffrance, Mort, Fin de vie médicalisée.

Abstract: Medical progress in intensive care has changed society's "evidence" and
representations and has led to a change in the paradigm based on which the
observation and definition of death could be established. They have introduced a
symbolic and social metamorphosis, in terms of mutation of the social view and
tmaginary in the relationship to death, which have given rise to questions about what
sociologists and anthropologists have called "social death", and metaphysical and
ethical, in terms of questioning the meaning of self-existence in the relationship to
death and suffering at the end of life. This metamorphosis has given rise to a crisis of
dying and the meaning of life and existence in the accompaniment of the end of life,
revealing the ethical challenge and necessity of thinking about care beyond morbid
fascination and therapeutic obstinacy.

Keywords: Care, Dying, Suffering, Death, Medicalized end-of-life.

Introduction

Le questionnement philosophique, métaphysique et anthropologique
autour de I'apprivoisement de la mort, dans le sens de son évacuation de la
société et de l'existence, aussi bien symboliquement que techniquement
par I'imaginaire social et la biomédecine a été I'objet des travaux de Patrick
Baudry (P. Baudry, 1999) dans la lignée d’Edgar Morin (E. Morin, 1970),
Philipe Ariés (Ph. Aries, 1975), Jean Ziegler (J.Ziegler, 1975), Jean
Baudrillard (J. Baudrillard, 1976) et Louis-Vincent Thomas (L-V. Thomas,
1978). Si 'expérience de la mort, en termes de rencontre entre elle et nous,
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renvoie a une impossibilité temporelle et ontologique, comme I'a relevé
Epicure (Epicure, 2000, p. 16), 'expérience du mourir, en revanche, est
rendue possible dans la crise du sens de I'existence et de la vie du malade
en fin de vie. Sans se confondre a la mort, le mourir n’est pas cependant
sans rapport avec la mort, deés lors qu’il conduit, parfois, dans I'épreuve de
I’angoisse existentielle et de la souffrance physique due a la maladie grave,
a lenvisager comme une réponse alternative a la question du « mal
mourir ». Cette crise du sens de la vie et de 'existence du malade est
révélatrice de la crise du mourir qui caractérise les sociétés médicalisées.
La crise du mourir recouvre une requéte de sens parfois inextricablement
rattachée a un désir de mort exprimé par le mourant dont I’existence est en
proces au regard de la temporalité sans projet et de 'expérience du vide
auxquelles confronte 'expérience de I'angoisse, non pas de la mort, mais
du « mourir » doublé au «souffrir». La crise du mourir ne saurait,
cependant, étre réductible au paradoxe du désir de mort associé a la
requéte de sens de la vie a 'ceuvre dans I'existence du malade confronté a
la souffrance en fin de vie. Car, au méme titre que le désir d’« en finir » tout
de suite, par les moyens de I'euthanasie et du suicide assisté, et de « dormir
avant de mourir pour ne pas souffrir », par le moyen de la sédation
profonde, la volonté du malade en fin de vie de rester « vivant jusqu’a la
mort » (Paul Ricoeur, 2007, pp. 41-49), plutét que de « mourir dans la
dignité », recouvre une demande éthique qui devrait étre entendue et prise
en compte dans son accompagnement. En un sens, les possibilités
médicales que sont la réanimation et 'anesthésie, et 'aide médicale a
mourir, auxquels renvoient I'euthanasie et le suicide assisté, vis-a-vis de
laquelle la distinction avec la sédation profonde et continue semble
pertinente, n’ont-elles pas conduit a une mise en tension du soin en fin de
vie entre fascinations morbides et acharnement thérapeutique et a une
métamorphose des frontieres de la mort ?

1. L’enjeu de la métamorphose du rapport a la mort et au mourir

La métamorphose du mourir rendue possible par les progres de la
science médicale semble avoir conduit a une mise en tension du soin en fin
de vie entre le « faire-mourir », susceptible de reposer sur une fascination
morbide, et le «laisser-mourir», susceptible de faire le lit de
lacharnement « thérapeutique ». Cette métamorphose a également
conduit a une inversion du probléme éthique et anthropologique autour de
la question de la mort. Il ne s’agit plus de craindre les erreurs médicales
dans la constatation de la mort, dont la conséquence consistait dans
I'horreur et l'effroi de 'inhumation des personnes vivantes, mais de se
demander si I'allongement artificiel de la vie des malades incurables et
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comateux par la réanimation ne pourrait pas conduire a soigner des corps
inertes des étres qui ne sont plus des sujets humains. En effet, on retrouve
ce questionnement chez Léon Schwartzenberg et Pierre Viansson-Ponté
lorsqu’ils font remarquer que

La définition de la mort a changé a travers les siécles. On en a donné une
définition biologique (quand toutes les fonctions vitales s’arrétent), théologique
(le moment ot 'ame quitte le corps), légale (quand un jugement vous a éliminé
des registres) [...]. Aujourd’hui on a mis au point une définition médicale : la
mort survient a Iinstant ou la conscience perdue ne pourra plus renaitre.
Lorsque les plumes de I'électro-encéphalogramme ne tracent plus que des lignes
droites[...]. Ala famille de celui dont le cerveau est mort mais qui respire encore,
que la loi va déclarer mort, mais dont le sang circule encore, on sait mal
expliquer que cette vie qu’on voit cependant n’est plus la sienne, que ce n’est plus
celle d'un homme mais d'une plante (L. Schwartzenberg et P. Viansson-Ponté,

1977, p. 219).

Cest également le sens du questionnement éthique de Patrick
Verspieren lorsqu’il s’interroge en ces termes quant a la question du
maintien en vie dans les soins en fin de vie des étres vivants qui auraient
cessé d’étre des sujets humains, en 'occurrence d’étre capables de tenir la
relation humaine que suppose l'intersubjectivité ou I'interaction sociale :
«’homme que I'on soigne est-il encore vivant ? ». (P. Verspieren, 1984,
p. 71) Cette question conduit a s’interroger sur le sens des soins et la
temporalité de « ’encore a vivre » dans le temps qu'’il reste encore a vivre
au malade incurable qui va mourir et dont la mort prochaine est
imminente. Soigne-t-on un corps inerte dont les fonctions vitales, que sont
la respiration, I'’hydratation et la nutrition, ne seraient maintenues,
artificiellement, que par le support des progrés des techniques de
réanimation ? Comment saisir le sens de la relation de soins supposée étre
entretenue entre ce corps humain comateux et agonisant et le soignant, et
de la valorisation de la capacité médicale a réanimer un étre inanimé et a
maintenir « en vie» un individu dont la mort pourrait étre établie des
points de vue existentiel et anthropologique, au détriment de la qualité de
vie a laquelle peut prétendre un sujet humain ?

Jusqu’a une certaine époque récente, écrit-il, la question majeure posée a la
médecine a propos de la mort a été celle de sa constatation : quand affirmer que
la mort sest produite ? [...]. A certaines époques, bien des hommes ont craint
d’étre enterrés avant méme d’étre morts et de subir l'effroyable asphyxie du
vivant muré a l'intérieur de son tombeau. Aujourd’hui, le probléme est inverse :
nerisque-t-on pas de déclarer vivants et de soigner longuement des étres qui ont
depuis longtemps cessé d’étre des sujets humains ? [...]. Grace aux techniques
de réanimation, le médecin peut désormais assurer, pendant des semaines et
des mois, la circulation sanguine, la respiration, 'excrétion et la nutrition d'un
organisme. Mais ’homme, lui, est-il toujours vivant ? Ou assure-t-on seulement
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le fonctionnement des organes d'un homme mort, avec tout ce que cela peut
avoir de dérision et de dénué de sens ? (Ibid., pp. 71-72).

La médecine moderne a connu un essor remarquable allant de la
vaccination, de 'anesthésie, des innovations thérapeutiques, de I'imagerie
médicale et a la morphine, ayant révolutionné aussi bien la prévention, le
diagnostic et le traitement des maladies, I'organisation des soins que la
prise en charge de la douleur. Nous ne nous étalerons pas ici sur lhistoire
des progres de la médecine, aussi allons-nous axer notre propos sur les
principaux éléments des progres de la médecine ayant conduit a une
reconfiguration de 'expérience et des conditions du mourir, du lieu de la
mort et du rapport a la mort. Les sciences biomédicales ont repoussé leurs
frontiéres pour multiples raisons, a I'instar de 'allongement de 'espérance
de vie, notamment a partir des progres réalisés en hygiene, dans la
prévention des maladies, dans la capacité thérapeutique anticipatrice de la
médecine prédictive. En s’outillant des moyens instrumentaux et
techniques, la médecine moderne a connu un tournant crucial lui ayant
permis d’étre technologique et plus uniquement un simple art, c’est-a-dire
traditionnellement un savoir-faire. Or, c’est surtout avec les progres de la
médecine dans le repoussement des frontieres limitatives de la mort,
notamment la capacité technique de la réanimation a « prolonger »
I’échéance de la mort moyennant le maintien artificiel en vie, que la
question de la re-définition et de la « re-pensée » de la mort, du rapport a
elle, se posera de maniere plus radicale. Car, les progres de la médecine
I'ont doté de moyens techniques de la réanimation : de « ramener » a la vie,
c’est-a-dire réanimer un étre inanimé, inerte, par les massages cardiaques
pour maintenir la respiration et la circulation sanguine, et des moyens
pharmacologiques de I'anesthésie lui permettant de prolonger presque
indéfiniment le maintien des fonctions vitales, en dépit de la mort
cérébrale, moyennant le coma induit. Avant les progres de la médecine en
réanimation et en anesthésie, puis dans le développement de la sédation a
visée palliative et de la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au
déces, les techniques thérapeutiques a l'instar de '’euthanasie et du suicide
assisté, procédant de 'administration des substances létales et du cocktail
lytique, étaient déja réalisées. Méme si I'on concéde que 'administration
du cocktail lytique était loin d’étre une recommandation des autorités et
instances réglementaires de la santé, I'on conviendra que quoique non
officielle (R. Schaerer, 2016, pp. 11-19), elle était, néanmoins une réalité
dans la pratique intervenant pour provoquer le déces des lors que la
sédation se prolongeait plus que I'on ne 'escomptait et allongeait la fin de
vie des mourants, dans un contexte ou les soins palliatifs n’étaient pas
encore suffisamment constitués, mis en place et développés (ibid.).
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2. Du paradoxe de la question du «mal mourir» a I’ére de la
biomédecine

Les progres des sciences biomédicales, c’est-a-dire de la médecine
devenue technologique, ont conduit a la cristallisation des aspirations
autour de l'idéal d’'une mort douce, sans souffrance, d'une mort dont on n’a
pas conscience en raison du sommeil pharmacologiquement induit. Ainsi,
« I'extension biomédicale des frontieres de la mort, la généralisation des
techniques de réanimation et la possibilité de prolonger artificiellement la
vie ont profondément modifié I'expérience du mourir » (C. Lafontaine,
J. Collin et A. Alary, 2018, pp. 35-58) alors méme que le changement de
paradigme du mourir, c’est-a-dire de la maniére et des conditions du
mourir, et donc le passage du lieu de la mort de la maison a I'hopital, « s’est
produit sans préparation préalable de l'institution hospitaliére, que ce soit
en termes de formation, d’organisation ou des soins dispensés » (R.-
A. Foley, 2009, p.1). Les sciences biomédicales ont donc, en ce sens,
conduit a la construction d’'un paradigme établissant la « souveraineté » du
lieu ou l'on devrait, de préférence, passer les derniers instants de sa vie,
pour pouvoir bénéficier d'un accompagnement susceptible de permettre
de « bien mourir », a savoir I’hopital. Avec cette volonté de controler et de
maitriser, pharmacologiquement, la fin de vie et le phénoméne morbide,
conduisant a la suppression de la relation intersubjective entre I'individu
souffrant et ses proches, « La mort a I'hopital devient des lors rapidement
I'embléme des soins largement technicisés, déshumanisés et dénués de
toute forme d’accompagnement en fin de vie » (C. Lafontaine, J. Collin et
A. Alary, op. cit.).

Et pourtant, subsiste le paradoxe suivant lequel, a I'ére du plein essor
des sciences biomédicales, de la rationalisation et du perfectionnement des
moyens du soin, se pose de maniere anthropologique et philosophique, et
pas seulement idéologique, bio-citoyenne et politique, la question du « mal
mourir », c’est-a-dire des « mauvaises morts » (M. Castra, 2003, p. 64.)
des malades en fin de vie, pour reprendre une expression du sociologue
Michel Castra. Car, malgré les progres techniques de la biomédecine, elle
sera a lorigine d'une crise du sens a l'ceuvre dans l'acharnement
thérapeutique, identifié au « mal mourir » et a la mort dans la souffrance,
critiquée et dénoncée par les partisans de I'euthanasie et du suicide assisté.
Car,

Cest en réaction a I'acharnement « thérapeutique », ou a ses représentations
comme telles qu’il faut comprendre 'émergence de « 'euthanasie » [...]. Elle se
présente en effet comme une lutte contre la souffrance, que la souffrance soit
due a la maladie ou a son suivi médical. Cette souffrance de la fin médicalisée
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est donc ressentie comme une violence infligée au sujet (P. La Marne, 1999,
p. 10).

De ce point de vue, 'acharnement «thérapeutique » se détermine
comme la manifestation technique et pharmacologique de la dénégation
des limites de la biomédecine face a I'incurabilité. Il traduit, également, la
violence que peut incarner le traitement sur I'individu malade (incurable)
lorsqu’il ne vise plus a prendre soin, a soulager et a accompagner, ou a
améliorer son état de santé, mais la perspective dévoyée du mythe de la
perpétuité de 'existence. Le terme méme d’acharnement (Y. Kenis, 1993,
pp. 19-21), réductible a la visée obstinée du maintien artificiel en vie,
traduit 'agressivité et la violence que subit le malade incurable du fait des
actes médicaux disproportionnés quant aux attentes ou résultats médicaux
que I'on pourrait en espérer en termes d’amélioration de sa qualité de vie.
En effet,

S’il y a ainsi lieu de reconnaitre comme personne humaine et de « soigner » tout
malade, quels que soient les déficits dont il est atteint, nous devons nous
demander si le respect qui lui est dii implique d’essayer de maintenir sa vie aussi
longtemps que possible, et donc de lutter contre toute maladie intercurrente qui
mettrait en danger sa vie (P. Verspieren et al., 2004, pp. 157-158).

Le qualificatif méme de «thérapeutique » attribué a 'acharnement
recouvre une contradiction et un contresens obligeant a considérer quun
tel usage est, tout au moins, discutable sur les plans éthique et technique.
Car, en réalité, si 'on entend par « thérapeutique » une technique, une
pratique ou une intervention ayant, par les moyens pharmacologiques,
chirurgicaux, psychologiques ou médicaux des soins ou des traitements,
pour finalité la guérison d’'une maladie, d’'une pathologie, d'une douleur ou
la restitution de I'intégrité physique d’un individu, alors I'acharnement dit
« thérapeutique » n’a rien de thérapeutique. L'usage méme d’une telle
expression suscite un questionnement éthique de fond qu’il nous semble
pertinent d’aborder. Le traitement, en tant qu’il vise la guérison de la
maladie et la restitution de lintégrité physique dun individu, est
thérapeutique, et il cesse de I'étre deés lors que sa mise en place n’est plus
motivée que par le maintien artificiel des fonctions vitales plutot que par
I’amélioration de la qualité de vie de I'individu malade, c’est-a-dire de son
état de santé. Cest dans ce contexte quun traitement peut étre qualifié
comme étant un acharnement, c’est-a-dire un acte d’obstination n’ayant
plus une finalité thérapeutique. C’est pourquoi, dans le contexte de la fin
de vie, le traitement qui cesse d’avoir une visée thérapeutique et ne vise
plus que le maintien artificiel en vie devrait étre, des points de vue éthique,
déontologique et 1égal, interrompu, limité et méme arrété.
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De ce point de vue, I'on pourrait se demander si le soin en fin de vie, a
l'instar du traitement, peut étre interrompu, limité ou arrété, parce qu’il
serait devenu un acharnement ? Le soin peut-il é&tre un acharnement, c’est-
a-dire une violence et une agressivité sur I'individu malade, sans se dévoyer
et se déterminer en ce a quoi il s'oppose, a savoir la maltraitance et la
malfaisance ? N’est-ce pas dans le but de clarifier le débat éthique et
d’éviter la confusion conceptuelle entre le soin et le traitement et ce qui
peut constituer un acte de violence et d’agression en fin de vie que la
littérature médicale a préféré I'expression « obstination déraisonnable » a
celle d’« acharnement thérapeutique » pour qualifier un traitement visant
uniquement le maintien artificiel en vie ? En effet, écrit Philippe Bataille,

Avecles traitements actifs, il y a espoir d'une amélioration ou d’une stabilisation,
méme lorsque la perspective de la guérison n’est plus. Avec les soins prime
l'attention bienveillante a 'autre. Le geste soignant de la fin de vie aborde I'étre
rendu vulnérable par la conscience de sa proximité avec la mort (Ph. Bataille,

2012, p. 37).

Quoique la distinction et la qualification des actes et pratiques soient,
souvent, difficiles a établir, en raison de la singularité, de I'irréductibilité et
du caractéere dynamique de chaque situation médicale, il convient de
définir, du moins dans le principe, «la frontiére entre 'acharnement
répréhensible et 'obstination louable ». Parler d’obstination déraisonnable
permet de supputer une différence, plus de degrés que de nature, avec
l'obstination qui serait dite ou sous-entendue « raisonnable ». Dés lors,
d’un point de vue éthique et médical, on pourrait se demander : dans
quelles conditions et a quelle finalité les soins palliatifs peuvent-ils
constituer un «acharnement» tout en préservant une certaine
raisonnabilité, c’est-a-dire a la fois une légitimation et une justification
thérapeutiques et éthiques ? Il s’avere donc pertinent, d'un point de vue
éthique, de se demander

Ou se trouve la frontiére entre soins palliatifs et acharnement thérapeutique
inconsidéré ? [...]. Le traitement palliatif est justifié si, a chaque étape, il est le
fruit d’'une vraie réflexion sur la finalité des actes posés ; s’il existe un accord
profond avec le patient, quand c’est possible, avec sa famille, et avec tout le
personnel (P. Verspieren et al., op. cit., p. 78).

Un acharnement «raisonnable» en fin de vie, qui pourrait étre
« tolérable », s’entendrait comme un traitement qui serait susceptible de
permettre d’obtenir une relative « rémission » ou un moment de répit
s’inscrivant dans une intention, certes, non pas de soigner la maladie, mais
de participer au soulagement de la souffrance de 'individu malade. D’un
point de vue éthique et médical, mais aussi juridique, il s’agit ici d'un
traitement s’inscrivant dans la cohérence du principe de proportionnalité
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dans le soin. La proportionnalité des soins est une obligation
déontologique, mais aussi un principe éthique, pour tout professionnel de
santé de toujours proposer au patient les soins les plus adaptés a son état,
en évaluant les risques susceptibles d’étre induits (effets secondaires,
douleur, aléa thérapeutique) et les bénéfices escomptés (chances de
guérison ou d’amélioration de I’état de santé), le ou les bénéfices attendus
devant étre supérieurs aux risques. Dans ce cas, il serait pertinent de
prendre en considération les parametres comme le contexte, I'état
d’évolution de la maladie, l'intention et la temporalité permettant
d’estimer ou non limminence de la mort. Car, une chimiothérapie
entreprise chez un individu souffrant d'un cancer incurable et dont le
pronostic vital excede trois ou six mois, a un stade ot il n’y a pas encore de
métastases, pourrait, potentiellement, permettre une réduction de la taille
tumorale et de ralentir la progression de la maladie, et réduire ou stabiliser
I'apparition des symptémes douloureux, et préserver un certain confort de
l'intégrité physique altérée par la maladie. Dans de telles circonstances, si
l'intention vise la diminution ou la stabilisation de l'apparition des
symptomes douloureux ou le réconfort physique de I'individu malade, la
chimiothérapie est dite a visée palliative. Et méme si elle est un traitement,
elle ne vise pas, dans ce contexte, a soigner la maladie, mais a une finalité
palliative, dans la mesure ou elle pourrait permettre de relatives
« rémissions » et des moments de répit a l'effet de favoriser le bien-étre du
malade : elle pourrait donc étre qualifiable d’obstination « raisonnable ».

En revanche, une chimiothérapie entreprise sur un individu souffrant
d’un cancer incurable et dont le pronostic vital est engagé dans une
temporalité n’excédant pas deux ou quatre semaines en raison de la phase
terminale due a l’état tres avancé de la maladie pourrait étre considérée
comme étant une obstination déraisonnable dans la mesure ou «un
traitement palliatif n’a aucun intérét et ne sert a rien sil’on ne croit pas a la
valeur d’'une minute, d’'une heure supplémentaire dans une vie. Mais quelle
minute, quelle heure, et de quelle qualité ? » (Ibid., p. 82). Elle pourrait étre
qualifiée d’obstination déraisonnable au regard de l'imminence du
phénomene morbide et de la disproportionnalité entre les éventuels
risques et souffrances susceptibles d’étre provoqués et les résultats,
souvent nuls ou médiocres, escomptés ou concretement obtenus en termes
d’amélioration de la qualité de vie, car elle constitue un traitement
«lourd » mettant a I'épreuve le corps et la conscience de I'individu malade.

La question de la possibilité du soin de devenir un acharnement ne se
pose qu’en vue d’'une dénonciation de la confusion conceptuelle, parce qu’a
la différence du traitement, il ne saurait étre interrompu, limité ou arrété,
que l'horizon de la guérison soit envisageable ou non, puisqu’l a pour
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finalité le confort, la qualité de vie et la prise en compte des besoins
spécifiques de I'individu malade. Méme dans la phase terminale ot 'on est
en présence d'un symptome réfractaire, la continuité des soins ne saurait
étre interrompue ou arrétée, en ce sens que le soin consiste, dans son
authenticité « ontologique », en la réponse éthique et médicale a la
formulation, par le récit, les signes et les gestes, de la plainte qui permet a
I'individu malade d’extérioriser sa souffrance, son mal, au médecin, au
soignant ou a ses proches. La réponse du soignant, en tant qu’elle désigne
et contient bien plus qu'une simple réponse, a cette plainte pourrait étre
identifiée au soin entendu comme « souci indéfectible dii au patient par
tous les moyens disponibles dans le respect de son humanité » (Ibid.,
p- 233). Et le soignant lui-méme a un statut ’éloignant de toute passivité
dans la relation de soin, puisqu’il permet de I'identifier a « un homme qui
accueille la plainte d'un autre homme et cherche a apaiser sa souffrance »
(ibidem).

En effet, le soin s’inscrit dans une continuité anthropologique,
ontologique et éthique, et pas seulement médicale, qui résiste non
seulement a la souffrance due la maladie incurable, mais aussi a la mort,
dans la mesure ou méme mort le cadavre du malade recoit des soins
d’hygiéne a partir de la toilette qui lui est faite. C’est que, écrit Jean-
Philippe Pierron,

Le soin funéraire n’est donc pas tant I'échec que le rappel du soin en son
fondement : il accompagne une finitude. Le soin du cadavre explicite le caractere
tragique de l'existence humaine, et lui donne son épaisseur. [...] le soin du
cadavre est une ultime maniére d’hospitalité a I'égard de l'altérité radicale
d’autrui [...] La prise en charge du corps mort résiste au langage de la chute, de
la déchéance (J.-Ph. Pierron, 2010, pp. 178-179).

Davantage, pendant 'inhumation, qui symbolise une temporalité qui
succede a la mort, le cadavre continue a recevoir des soins, notamment a
travers l'attitude de respect et de reconnaissance que ses proches lui
témoignent en lui accordant un traitement digne tel qu'on peut 'observer
universellement, quoiqu’avec des différences formelles a travers les
cultures, dans la pratique de la sépulture et la culture de ’hommage
participant a préserver la mémoire de I'individu décédé. Et comme le releve
Patrick Baudry,

Aucune culture ne se débarrasse de ses morts comme si le cadavre n’était qu'un
reste sans valeur. Une ritualité funéraire s'impose toujours qui a pour fonctions
principales : 1) d’actualiser la « perte » ; 2) de construire le destin de ’'homme
décédé vers le «monde des morts»; 3) d'obliger les survivants aux
remaniements nécessaires de leurs relations avec celui qui n’est plus (P. Baudry,
2007, p. 104).
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Le mort, c’est-a-dire celui-la qui a été un malade incurable, un individu
souffrant, un mourant, semble, symboliquement, réintroduit, ou si 'on
veut, réincarné, au sein de la communauté des vivants a travers la culture
de 'hommage et du souvenir. N’est-ce pas a travers sa multiplicité formelle
et sa constance intemporelle que le soin rend symboliquement possibles,
notamment dans une approche lévinassienne, la résistance et la survivance
de I'étre a la mort ? Chez Levinas, « le mourir est angoisse, parce que I'étre
en mourant ne se termine pas tout en se terminant. [...] L’angoisse de la
mort est précisément dans cette impossibilité de cesser, dans 'ambigiiité
d’un temps qui manque et d’'un temps mystérieux qui reste encore. Mort
qui par conséquent ne se réduit pas a la fin d’'un étre » (E. Levinas, 2006,

p. 49).

3. De 'irréductibilité du soin a la biomédecine et au droit aux soins

C’est pourquoi, il nous semble pertinent et essentiel de souligner que la
question du mal mourir en fin de vie, et donc de la 1égitimité de la liberté
de disposer de sa vie, a travers le recours a 'euthanasie ou au suicide
assisté, ne saurait étre réductible a ce qui est, devrait ou pourrait étre
juridiquement permis et donc techniquement envisageable. La question du
« mal mourir », en tant que questionnement portant sur le sens de la vie et
de I'existence de I'individu souffrant en fin de vie, mais aussi sur la maniére
d’«habiter » et de «quitter» ce monde, nous semble étre
fondamentalement une question éthique, étant entendu que ni le droit (P.
Valadier, 2015, pp. 522-526), ni la technique et ni le savoir ne sauraient
étre substitués a I’éthique et encore moins I'absorber. De méme, le soin ne
saurait se réduire a ce que I'individu malade pourrait revendiquer comme
étant un droit a la vie, un droit de « mourir dans la dignité », un droit a la
santé ou aux soins, ou a ce que la science médicale et la pratique soignante
seraient capables de réaliser en termes de techniques médicales
(euthanasie, suicide assisté et sédation) ou de techniques ou pratiques de
soins. La sédation profonde en phase terminale, en tant qu’elle se distingue
de l'aide médicale & mourir contenue dans la sédation dite « terminale »
assimilable a une certaine forme d’euthanasie compassionnelle, ne repose
pas sur I'intention de donner la mort, mais sur celle de soulager et d’apaiser
les souffrances, quoiqu’elle puisse, éventuellement, du point de vue de ce
qui est appelé dans la littérature médicale « théorie du double effet »,
accélérer la survenue du déces du malade. En effet, quoiqu’il suppose des
gestes techniques et vitaux et des substances pharmacologiques pour
soulager la souffrance, le soin, en l'occurrence en fin de vie, en tant
quaccompagnement palliatif et éthique de I'individu malade, désigne tout
ce qu’il est encore possible de faire pour assurer de meilleures conditions
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du mourir et une bonne qualité de vie au mourant. Celui-ci étant entendu
comme celui pour qui la science médicale ne peut plus rien en raison de
l'incurabilité de sa maladie, et qui est inexorablement promis a une mort
imminente.

De ce point de vue, I'on pourrait légitimement se demander: que
signifie « mal mourir » ? Signifie-t-il, des lors que le désir de mort, suscité
par la maladie incurable contraignant a des souffrances insupportables, est
exprimé et que le sentiment d’absurdité, d’inutilité et de fatigue de vivre est
manifeste, ne pas pouvoir accéder, au titre de la liberté individuelle
consacrée par le droit positif, a la sédation terminale, a 'euthanasie ou au
suicide assisté, ou alors ne pas bénéficier, dans les mémes conditions, d'un
accompagnement de qualité et d'un soulagement de ses souffrances ? La
question, en 'occurrence celle portant sur la dépénalisation de I’euthanasie
et du suicide assisté, transcende largement les frontiéres du droit positif et
de la technique pour convoquer I'éthique dans sa profondeur et sa finalité,
c’est-a-dire selon la définition aristotélicienne et la distinction qualitative
ricceurienne entre éthique et morale, en tant que science de la vie bonne et
vertueuse. Tel est le sens du propos de Ricoeur lorsqu’il écrit :

Cest par convention que je réserverai le terme d’éthique pour la visée d'une vie
accomplie sous le signe des actions estimées bonnes et celui de morale pour le
coté obligatoire, marqué par des normes, des obligations, des interdictions
caractérisées a la fois par une exigence duniversalité et par un effet de
contrainte. On reconnaitra aisément entre visée de la vie bonne et obéissance
aux normes l'opposition entre deux héritages : I'héritage aristotélicien, ou
I'éthique est caractérisée par sa perspective téléologique (de telos, signifiant
«fin »); et un héritage kantien, ou la morale est définie par le caractere
d’obligation de la norme, donc par un point de vue déontologique
(déontologique signifiant précisément « devoir ») (P. Ricceur, 1991, p. 256).

Linterpellation éthique que suscite une telle question consiste a
repenser le rapport de ’humanité de ’homme a la mort et ce que pourrait
encore signifier « habiter » avec authenticité ce monde (D. Moyse, 2001,
pp. 227-228.) de maniéere a pouvoir le « quitter » tout en préservant le
souci d’humanité qui fonde la spécificité de 'étre humain au sein du vivant.
Le maintien artificiel en vie et 'allongement de la fin de vie dénuée de toute
intersubjectivité et de toute possibilité de sens de I'existence, en raison du
réductionnisme biologique et objectiviste réduisant le soin au soin du corps
« objectivé » dans l'univers biomédical, peuvent-ils étre, sur les plans
éthiques et anthropologiques, des alternatives d’accompagnement des
mourants et des réponses a la question du « mal mourir », c’est-a-dire a la
souffrance en fin de vie ? La personne en fin de vie a-t-elle besoin d’étre
soulagée de sa souffrance et d’étre accompagnée par des soins de qualité
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qui préserveront le confort et la qualité de sa vie et sa relation avec ses
proches, ou alors d’étre techniquement maintenue en vieou
pharmacologiquement « mise a mort » ? La « relation » supposée par les
partisans de 'acharnement « thérapeutique » ne traduit-elle pas, plutot
que l'intersubjectivité qui détermine une relation humaine, une poursuite
de la relation de pouvoir et de maitrise sur la vie entre la biomédecine et
les limites que lui opposent toujours la déchéance, la précarité et la
vulnérabilité qu’incarne la mort ?

L’euthanasie émerge dans un contexte de lutte contre la souffrance
physique et existentielle suscitée par 'acharnement « thérapeutique »
dans la mesure ou celui-ci privilégie le maintien artificiel de la vie, par des
moyens pharmacologiques de la réanimation, en sacrifiant la qualité de vie
et la possibilité de I'intersubjectivité entre I'individu malade et ses proches,
alors méme qu’aucune issue thérapeutique n’est envisageable et la mort
inéluctable imminente. Dans ce contexte ot la temporalité et la finalité du
soin ne visent plus la guérison, les soins palliatifs ne se révelent-ils pas,
dans leur originalité et leur authenticité, comme art de 'accompagnement,
c’est-a-dire, une disposition morale et une activité de soulagement et
d’apaisement, consistant a faire tout ce qu’il reste a faire quand on ne peut
plus rien faire ? N’est-ce pas en ce moment que se révele la transition de
I'univers du pouvoir technique, du techniquement possible, a I'univers du
moralement souhaitable, de la relation, de la présence, du savoir-faire et
du savoir-étre ? Nous abordons ici la question de I'incurabilité et de la non-
guérison en médecine et de I'inégalité d’acces aux soins palliatifs dans le
soulagement de la douleur. On I'a vu, les progres de la médecine curative,
celle qui consiste a « lutter » contre les maladies et a « restituer » I'intégrité
physique des individus, n’auront pas pu faire disparaitre la souffrance et
encore moins traiter efficacement certains cancers et certaines maladies
dites chroniques, de maniére a concilier durée de vie et qualité de vie dans
les soins en phase terminale. Car,

Contrairement aux slogans que l'on peut entendre ici et la, le progrés en
cancérologie ne se traduit guere par davantage de guérisons. Le progres, en
cancérologie comme dans beaucoup d’autres champs de la médecine, se
manifeste surtout par 'émergence d'une population de personnes qui vivent
avec la maladie, sur des périodes de plus en plus longues, grace aux traitements.
Ces maladies, jusqu’alors rapidement mortelles, se transforment en maladies
chroniques. Le progres prend donc la forme d’'une chronicisation de maladies
autrefois rapidement fatales (F. Goldwasser, 2012).

Or le médecin est originellement attaché a I'injonction traditionnelle de
I'art médical hippocratique, a savoir primum non nocere, avant tout ne pas
nuire, du moins a défaut de pouvoir soigner le mal, de ne pas commettre la
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malfaisance, c’est-a-dire le mal ou si'on veut ne pas violer 'interdit de tuer
(C. Pelluchon, 2013) qui, tout comme linterdit d’inceste, semble se
retrouver aux fondements et principes du bien et du mal de nombreuses
sociétés, et pas seulement de '’humanisme ou de la médecine. Et pourtant,
paradoxalement, c’est au médecin, censé étre le « garant » du respect du
précepte hippocratique invitant au moins a la bienveillance et a
l’apaisement de la souffrance des lors que l'art (mais aussi le savoir)
médical ne permet plus d’espérer une issue thérapeutique favorable, que le
malade ou ses proches demanderont de mobiliser son génie en matiére
d’antalgiques et de substances létales pour répondre au « désir » de mort
(S. Froucht-Hirsh, 2015, pp. 18-19).

Conclusion

L’incurabilité et la non-guérison semblent symboliser 1'échec et
I'impuissance de la médecine I'obligeant a se déterminer sous 'angle d'une
bipolarité de deux déclinaisons conduisant a distinguer une médecine dite
curative, qui aurait pour fonction de prévenir et de traiter des maladies,
d’'une médecine dite palliative qui aurait pour fonction d’assurer
l’accompagnement et le soulagement des souffrances dues aux maladies
incurables et évolutives. Or au-dela des multiples spécialisations
médicales, participant d'un morcellement du corps consécutif a une
fragmentation des soins, la distinction entre curatif et palliatif semble
relative dés lors que la médecine et le soin ne sont plus envisagés
exclusivement comme aspirations tournées vers I'horizon de la curabilité
et de la guérison, mais visent 'objectif d’assurer une bonne qualité de vie,
plutot que la durée de vie, au malade en fin de vie. Des lors, la visée du soin,
curatif ou palliatif, n’est plus nécessairement Iillusion du projet
d’éradiquer la souffrance due a la maladie, y compris au prix d’accélérer ou
de provoquer, intentionnellement ou non, la mort du malade incurable,
mais de favoriser des conditions et moyens thérapeutiques susceptibles de
l'aider a apprendre a « vivre avec », tout en lui apportant des soins pour
soulager et apaiser les symptomes douloureux de son mal. De ce point de
vue, « L'expérience des soins palliatifs apprend d’une part a ne plus voir le
déces d’'un malade comme un échec, mais comme un accomplissement »
(A. Cinquin, 2020, p. 45). Ce changement de paradigme dans la réflexion
sur I'incurabilité et la non-guérison pourrait rendre possible une transition
d’'un modele thérapeutique visant a «lutter » contre la maladie a un
modele thérapeutique visant a aider I'individu souffrant « a vivre avec » sa
maladie, dans le sens d'une « médecine de I'incurable » (J.-C. Mino et al.,
2008, pp.753-764.), dans les contextes clinique et thérapeutique des
maladies chroniques et de certains cancers incurables, et pas seulement en
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fin de vie. Cette approche éthique et thérapeutique, qu’il s’agit de penser et
re-penser en fonction de la singularité et de l'irréductibilité de chaque
situation existentielle, clinique et médicale de fin de vie, nous semble
susceptible, d'une part, de favoriser ’éviction de la mise en tension du soin
entre fascination morbide et acharnement thérapeutique. Elle pourrait
également, d’autre part, moyennant I’accompagnement et le travail du soin
intégrant la prise en compte des besoins spécifiques, de la temporalité et
de la subjectivité du malade souffrant en fin de vie, favoriser les conditions
de possibilité éthiques, symboliques et techniques non pas de « bien
mourir », mais de continuer a « bien vivre ». Une telle approche révele,
nous semble-t-il, I'enjeu et la nécessité de privilégier un accompagnement
de qualité de I'individu en fin de vie plut6t que la logique d’apprivoisement
de sa mort sur fond de déni et doccultation du tragique et de
« l'injustifiable » que recouvre le phénomene morbide avec lequel tout
homme devrait composer pour «assumer» le sens de la condition
humaine et de son existence.
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