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La quéte sociale d’'une bonne mort se traduit aujourd’hui soit par ’accompagnement des mourants par la
médecine, soit par ’exigence d’un droit de mourir refusant la gestion médicale de la fin de vie. Lhypo-

these que nous voudrions défendre dans ce texte, au départ de la situation francaise, est que les débats et
I’adoption de réglementations en matiere de fin de vie n’apportent pas a eux seuls de réponses suffisantes
au vu des questions complexes qui émergent aujourd’hui en fin de vie. Cette complexité nécessite, selon
nous, 'explicitation d’une articulation réfléchie entre les dispositifs institutionnels et les contextes d’ac-
tion en fin de vie en vue de permettre un meilleur apprentissage social de ce qu’est mourir aujourd’hui.
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Introduction

Depuis une quarantaine d’années, les conditions du rapport
a la mort se sont profondément transformées dans le champ
de la médecine. Les innovations thérapeutiques et les techni-
ques de maintien en survie (réanimation, respiration et ali-
mentation artificielles) ont en effet permis I’émergence de la
fin de vie comme période distincte et susceptible d’une inter-
vention spécifique de la part de la médecine. La mort et la fin
de la vie entrent ainsi dans le processus de médicalisation de
I’existence. Dans ce contexte, une médecine palliative s’est
développée et autonomisée face aux exces de la mort médi-
calisée, phénomene d’auto-transformation de la médecine
dans son rapport a la mort (1).

Pendant la méme période, I’apparition de préoccupations
nouvelles liées a I’'autonomie, a I'information et aux droits
des malades, présentes également dans le mouvements des
soins palliatifs (2), a débouché sur la revendication, au nom
de ’autonomie des individus, d’un droit a la mort, «droit
quasi absolu du malade a déterminer le moment de sa mort
et de décéder avec le soutien d’un professionnel» (3), intro-
duisant les questions de ’euthanasie et de ’aide médicale au
suicide dans le débat social.

Sans doute les liens sont-ils profonds entre la médicalisation
de la mort et le processus moderne d’individualisation, fai-
sant progressivement de la mort un phénomeéne socialement
insensé et de la santé une des préoccupations majeures de
nos sociétés (4, 5) et permettant de mieux comprendre le ca-
ractére quasi-simultané du déploiement des mouvements en
faveur des soins palliatifs tout comme en faveur d’un droit
de mourir (6).
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Considérer la fin de vie comme un
processus complexe

Sur cet arriere-fond anthropologico-culturel, la quéte sociale
d’une bonne mort se traduit aujourd’hui soit par I’accompa-
gnement des mourants par la médecine, soit par ’exigence
d’un droit de mourir refusant la gestion médicale de la fin
de vie. On oppose la volonté de vivre sa maladie ou son han-
dicap jusqu’au bout a la volonté de mourir de maniere anti-
cipée (7). On débat de maniere récurrente a propos du refus
del’acharnement thérapeutique (8), a propos de ’euthanasie
ou du suicide assisté médicalement, a propos de la nécessité
de légiférer ou pas sur ces questions, ou encore a propos de
l'opportunité de créer de nouveaux dispositifs juridiques et
réglementaires en matiere de fin de vie (9).

La place de ces débats dans le discours social et dans ’agenda
politique en matiére de fin de vie et de mort tend a occulter
une réalité pourtant centrale, a savoir que le mourir est un
processus complexe de facteurs biologiques, psychiques, re-
lationnels et méme organisationnels (11): «<la mort est la fin
de la vie mais mourir est un processus au sein de la vie» (12).
Ce processus met en ceuvre des actes qui peuvent avoir un
certain sens et une certaine signification et qui apparaissent
au sein d’un réseau complexe de relations qui affectent et qui
impliquent de nombreuses personnes: familles, amis, profes-
sionnels de santé, juristes, gestionnaires...qui s’impliquent et
participent tous a ce processus.

L’hypothése que nous voudrions défendre dans ce texte est la
suivante: ces débats et ’'adoption de réglementations en la ma-
tiére n’apportent pas a eux seuls de réponses suffisantes au vu
des questions complexes qui émergent aujourd’hui en fin de
vie. Ces questions se construisent au croisement d’avancées
techniques, de nouvelles formes de prise en charge médicale,
de relations entre les personnes concernées et de leurs expé-
riences subjectives (10). Cette complexité des contextes néces-
site, selon nous, ’explicitation d’une articulation réfléchie
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entre les dispositifs institutionnels et ces contextes d’action,
afin de créer, au sein des pratiques, les conditions pour une
mise en ceuvre réfléchie d’'une démarche éthique.

En France, la loi sur le droit des malades et la fin de vie de
2005 (8) et son récent rapport d’évaluation? (9) offre une il-
lustration intéressante de cette déconnection partielle entre
la mise en place de dispositifs institutionnels autour de la fin
de vie et la réalité complexe des questions a prendre en
compte pour que la dignité des personnes en fin de vie soit
respectée. Le probleme, de notre point de vue, est que les
questions soulevées par ’euthanasie, le suicide assisté ou
I’acharnement thérapeutique ne peuvent se résoudre uni-
quement par des changements de législation qui croient
trancher les questions qui se posent et qui restent posées au
sein des pratiques de fin de vie, sources en partie des débats
continus sur la fin de vie.

Examinons donc le «Rapport Léonetti» dans cette perspective.

Une évaluation de la loi frangaise relative aux dro-
its des malades et a la fin de vie

Dans sa premiere partie, ’évaluation conduite par cette Mis-
sion® met d’abord I’accent sur une mauvaise application de
laloi. Elle souligne que la réglementation de 2005 est ignorée

1 Les principales mesures de cette loi sont:

- la reconnaissance de droits spécifiques au malade en fin de vie, a savoir
le refus de traitement par le malade conscient; I'affirmation du role de
la personne de confiance; la prise en compte des directives anticipées
formulées par le malade;
le refus de I’obstination thérapeutique déraisonnable
I'obligation d’une collégialité de la décision d’une limitation ou d’'un
arrét de traitement dans deux situations: lorsque cette décision est
susceptible de mettre en danger la vie d’un patient hors d’état d’expri-
mer sa volonté; lorsque la personne est dans une phase avancée
ou terminale d’une affection grave ou incurable. La finalité d’'une
telle procédure est de permettre au médecin traitant, pour éviter
des décisions prises dans la précipitation, d’élaborer avec I’ensemble de
I’équipe soignante la motivation rationnelle d'une décision médicale.
Le décret n°2006-120 du 6 février 2006 relatif a la procédure collégiale
dispose que: «La décision est motivée. Les avis recueillis, la nature et le
sens des concertations qui ont eu lieu au sein de I’équipe de soins ainsi
que les motifs de la décision sont inscrits dans le dossier du patient».

2 Ce Rapport est le résultat d’une mission d’évaluation de la loi du 22 avril
2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie. Cette loi a mis en
place des procédures de limitation et d’arrét de traitement des patients,
qu’ils soient ou non en fin de vie, et qu’ils puissent ou non exprimer leur
volonté. Cette mission d’évaluation avait été mise en place suite a deux si-
tuations difficiles fortement médiatisées. Une premiére est I’histoire de C.
Sébire, atteinte d’un esthésioneuroblastome, extrémement douloureux et
défigurant, demandant un suicide médicalement assisté, que la loi fran-
caise interdit. Cette femme s’est finalement probablement suicidée sans
aide médicale officielle et I’affaire n’a pas eu de suite judiciaire. Une se-
conde situation est I'histoire de H. Pierra, jeune homme en état végétatif
chronique suite a une pendaison. I'arrét de I’alimentation artificielle,
autorisé par la loi et demandée par les parents, a débouché sur un déces
qui s’est déroulé de maniere fort pénible (fortes convulsions du patient)
sur une durée de six journées. Fin 2008 une autre situation a relancé le
débat, le Raport Léonetti étant paru: celle de P. Koffel, cérébro-1ésé, plongé
depuis quatre ans dans un coma végétatif apres un grave accident de
moto. A la demande répétée de son épouse, la loi sur le droit des malades
en fin de vie a été appliquée. Suite a I’arrét de son alimentation artifi-
cielle, P. Toffel est mort aprés une douloureuse agonie de onze jours.

3 La Mission composée de quatre députés de partis politiques différents a
auditionné 74 personnes, avec retransmissions sur la chaine de télévision
parlementaire et déplacements en Belgique, aux Pays-Bas, en Suisse et au
Royaume-Uni.
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et mal comprise*. Elle pointe certaines interrogations persis-
tantes quant a l’application de la loi. Ces interrogations
concernent la maniere dont les décisions d’arrét et de limita-
tion de traitement sont prises, la maniere dont ’obstination
déraisonnable est évaluée ainsi que la maniére dont les déci-
sions de limitation ou d’arrét de traitement sont mises en ceu-
vre. Le Rapport constate ensuite que les efforts en termes de
soins palliatifs sont réels mais encore insuffisants, que l’ac-
compagnement des personnes vulnérables, notamment des
personnes agées dépendantes, est négligé, que la formation a
I’éthique et aux soins palliatifs présente des carences.

La deuxieme partie de ce Rapport est consacrée a la possibi-
lité de légaliser un droit a la mort. Sont passés en revue les
fondements éventuels d’un droit a mourir, les conséquences
éventuelles d’un droit a mourir sur I’éthique médicale, les
lecons a tirer des expériences européennes (Pays-Bas, Belgi-
que, Suisse) ainsi que la compatibilité d’une éventuelle dépé-
nalisation de I’euthanasie avec I’ordre juridique national.
La troisieme partie de ce Rapport affirme la nécessité de
mieux prendre en compte les intéréts et les droits des mala-
des en fin de vie, par quatre biais.

D’abord en faisant mieux connaitre la loi. Il s’agirait pour
cela d’étudier et d’améliorer ’application de la loi en créant
un Observatoire des pratiques médicales de la fin de vie.
Puis en renforcant les droits des malades dans la continuité
des lois précédentes, et notamment de celle de 2005. Le Rap-
port envisage ainsi d’élargir le droit au recours a la procé-
dure collégiale a des intervenants non médicaux ou de moti-
ver les éventuels refus opposés aux directives anticipées et a
la personne de confiance. Dans un autre ordre d’idée, ce Rap-
port suggere également d’instituer a titre expérimental un
congé d’accompagnement de la fin de vie.

Ensuite en aidant les médecins a mieux répondre aux enjeux
éthiques du soin.

Enfin en adaptant l'organisation du systeme de soins aux
problemes de la fin de vie.

Au fil du Rapport, le constat d’une «mauvaise application» de
la loi se précise: décision collégiale peu pratiquée et peu no-
tifiée dans les dossiers; mise en ceuvre difficile des directives
anticipées; évaluation problématique de ce que recouvre la
notion d’obstination déraisonnable en fonction des contex-
tes (réanimation adulte; néonatologie, états végétatifs); re-
cours difficile aux soins palliatifs pour la mise en oeuvre
d’'une décision de limitation de traitement; absence de
consensus médical sur la portée de I’arrét de la nutrition et
de I’alimentation.

Au fil de I’évaluation, des questions pratiques liées a ’appli-
cation de cette loi apparaissent également de maniere plus
précise. Comment mettre en ceuvre des décisions collégiales
en fin de vie? Qui prend l'initiative de réunir la collégialité?
De quelle maniere prend-on en compte les avis non médi-
caux? Quelle pertinence accorder aux directives anticipées
lorsqu’il faut décider? Comment gérer des variations dans les
demandes des patients? Comment laisser une place pour la
famille, entre directives anticipées et désignation d’une per-

4 Par exemple, plus de la moitié des soignants parisiens ignorent cette loi,
80 % des médecins de méme dans certaines régions.
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sonne de confiance (qui n’appartient pas forcément a la fa-
mille)? Comment communiquer en fin de vie? Comment ne
pas prolonger ’agonie en cas d’arrét de I’alimentation?
Trois ans apres I’adoption en France de la loi relative aux
droits des malades et a la fin de vie, ce rapport manifeste bien
les difficultés auxquelles on est confronté dans ’application
d’un dispositif 1égislatif concernant la fin de vie. Le Rapport
pointe en effet une application de la loi contrastée; les faits
notamment que ’obstination déraisonnable semble rester le
mode de fonctionnement habituel en réanimation et que la
communauté médicale ne s’est pas encore réellement appro-
priée la procédure de décision collégiale; des hésitations
quant a la rédaction et la pertinence des directives antici-
pées; des difficultés de compréhension de la fonction exacte
de la personne de confiance. Le Rapport pointe également
que les difficultés d’application de la loi ne relevent pas
d’éventuels défauts de conception du dispositif 1égal mais
avant tout des retards que connait le développement d’une
culture des soins palliatifs. Quelle que soit I’appréciation que
I’on porte quant au tableau dressé par ce Rapport, ce dernier
souligne que la législation est mal appliquée en raison d’in-
terrogations persistantes sur les dispositifs tels que décision
collégiale, directives anticipées ou personnes de confiance;
de difficultés d’organisation; d’'un accompagnement négligé
et insuffisant des personnes les plus vulnérables; de la néces-
sité de mieux prendre en compte les intéréts et les droits des
malades en fin de vie. A cet égard, le rapport met en exergue
la diffusion insuffisante de la culture de soins palliatifs et le
besoin de plus d’information concernant une loi qui par
ailleurs semble adéquate. Mais s’agit seulement d’une ques-
tion d’information?

D’une certaine maniere, en pointant les différents enjeux
que soulevent ’application de la loi pour les professionnels,
I’organisation des soins, les patients et leurs proches, ce rap-
port fait aussi le constat d’une certaine et inévitable frag-
mentation de I’espace social de la fin de vie. Espace social
dans lequel professionnels, organisations et patient doivent
construire les bases d’un cadre coopératif et d’une collabora-
tion authentique afin de pouvoir prendre en compte, dans
un contexte technicisé et a ’organisation complexe, angoisse,
souffrance, amertume, frustration, solitude, déchéance phy-
sique, dépression qui ont partie liées a toute fin de vie et ce,
dans le chef - méme si c’est de maniere différente - de toutes
les personnes impliquées, pluralité de points de vue et d’in-
térét, contraintes financiéres et organisationnelles. Pour
faire en sorte, par exemple, que les souhaits et les demandes
des patients ne soient pas refusés sans plus ou méme simple-
ment ignorés, pour pouvoir intégrer ceux-ci de maniere ef-
fective dans la procédure de concertation des soignants par
le biais de directives anticipées, de la consultation de la per-
sonne de confiance ou simplement a travers l'interaction
avec les proches.

Dans ce cadre, le besoin d’information ou de formation
qu’'un rapport d’évaluation comme celui que nous venons
d’évoquer appelle de ses veeux ne nécessite pas simplement
une clarification ou une information sur les valeurs, les dis-
positifs ou les régles contenues dans la loi. Ce besoin de-
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mande également que ’'on expérimente les capacités de pro-
duire ensemble des solutions permettant de transformer les
représentations, les pratiques et les roles, de maniére a pou-
voir rejoindre et articuler réellement les injonctions d’'un
soin adéquat et proportionné, d’une réelle prise en compte
de la volonté des patients ou de ses représentants dans le
cadre d’une prise en charge équitable. Autrement dit, ces dis-
positifs ne s’appliquent pas d’évidence. Les fins qu’ils pour-
suivent nécessitent une meilleure prise en compte des pro-
cessus complexes que constitue le mourir et la possibilité de
mettre en ceuvre effectivement les finalités éthiques poursui-
vies demande un apprentissage social. Cet apprentissage
consiste a développer une meilleure compréhension des pro-
cessus, des interactions et des roles des différents acteurs du
mourir. Les dispositifs mis en place devraient donc permettre
aux personnes impliquées dans ces pratiques de développer
une démarche d’éthique contextuelle, c’est-a-dire de faire
apparaitre a partir d’'une démarche réflexive les conditions
en vue de mourir mieux.

En effet pour prendre sérieusement en compte les visées de
bienfaisance, d’autonomie et de justice que posent les situa-
tions de fin de vie, la démarche prioritaire nous semble de-
voir étre de nous rapprocher des pratiques, nourris des dé-
bats passionnés autour de cette question mais conscients de
leur faible influence sur une amélioration des pratiques.

Le contexte de la fin de vie:
des relations de soins complexes

Les questions présentes en fin de vie dans le contexte fran-
cais, telles que les énumere le «Rapport Léonetti», renvoient
a une évolution des pratiques en fin de vie marquées par des
difficultés grandissantes.

En 1995, une étude américaine (13) a montré que soigner des
patients qui se trouvent face a la fin de leur existence reste
difficile pour toutes les personnes impliquées. On y constate
le maintien de soins jugés non nécessaires ou non voulus par
les patients et les familles, ou les deux; la difficulté de se
départir de mesures agressives visant a prolonger la vie; la
possibilité pour certains patients de passer encore les der-
niers jours de leur vie avec des douleurs séveres non soula-
gées, au détriment manifeste d’une fin de vie de qualité.
Outre la peur de souffrir suite a des traitements inadéquats
de la douleur ou d’autres symptomes, cette réalité produit
des peurs grandissantes, de la part de patients, de perdre le
controle des soins en fin de vie, de devenir dépendants des
machines, de constituer un poids émotionnel et financier
pour leur famille. I'importance, dans ce contexte, donnée
aux directives anticipées et aux décisions de substitution est
remise en question: la méme enquéte a montré par exemple
que la plupart des patients et des familles ne veulent pas
prendre de décision a propos des soins pour leur fin de vie.
Il est certes important de considérer les préférences des per-
sonnes sur leur fin de vie exprimées par avance, mais que
faire si elles ne sont pas exprimées? Cette difficulté peut étre
due au fait que peu souhaitent aborder la préparation de leur
propre mort en face (14). D’autres avancent le caractere dé-
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passé d’'une conception restrictive de I’autonomie comme
principe éthique dominant dans les discussions en matiere
de fin de vie (15).

Une autre difficulté des situations de fin de vie est la multi-
plication des situations conflictuelles (16). Les désaccords sur
les décisions a prendre en fin de vie peuvent se situer entre
médecins, entre médecins et patient, entre famille et patient,
entre famille et médecins, entre hopital et médecins... Plus
de parties sont aujourd’hui en présence pour n’importe
quelle décision, avec un potentiel plus grand de malenten-
dus, d’informations erronées, de désaccords et de disputes. Il
est ainsi de plus en plus fréquent, a I'inverse des années 70,
de voir des familles demander le maintien de soins que les
cliniciens souhaiteraient plutot suspendre (17).

Des patients en fin de vie confrontent donc les professionnels
de santé et leur entourage a des situations fort complexes. Au
cours des vingt dernieres années, cette complexité a été mise
en exergue, grace notamment au déploiement des soins pal-
liatifs. Les acteurs engagés dans cette pratique ont soulevé
toute une série de questions insoupconnées qu’ils doivent
aujourd’hui tenter de résoudre. Dans le contexte de cette
complexité, et pour tenter de la prendre en compte, le dé-
ploiement d’'une médecine plus attentive aux réalités concre-
tes de fin de vie des personnes fait surgir, par une prise de
conscience interne au propre processus de développement
de la médecine, une série d’enjeux liés aux conditions mé-
mes de ce déploiement ainsi qu’a I'inscription des soins pal-
liatifs dans les pratiques et les institutions de soins.

Enjeux pour une médecine de fin de vie

Reconnaissance de la complexité des processus de décision

Un premier enjeu concerne ’évolution des stratégies de dé-
cisions en fin de vie. En effet, ces décisions doivent mieux
étre préparées en amont de la décision par la mise en place
d’un plan de soins anticipé, éventuellement sur la base de
directives anticipées lorsqu’elles sont possibles (18).

Tout en maintenant une démarche centrée sur le patient, il
s’agit d’intégrer le fait que les processus de décisions en fin
de vie ne peuvent plus étre concus comme une affaire de
décisions individuelles entre un médecin et un patient. L'ins-
tauration de processus de décisions partagées ou patients,
membres de la famille et professionnels de santé puissent
étre impliqués devient une nécessité incontestable.

Construction d'équipes multi-professionnelles
au service de la qualité de vie du patient

Un deuxieme enjeu renvoie a la constitution et au fonction-
nement d’équipes de travail multi-professionnelles pour ren-
contrer les multiples besoins d’un patient en fin de vie. Ces
équipes se sont constituées en méme temps que les soins pal-
liatifs et sont en constante transformation. L'évolution des
situations en fin de vie, notamment en soins palliatifs pédia-
triques, a montré le besoin de meilleures communications et
coordinations entre services de soins, services de santé et ser-
vices sociaux. Dans le contexte palliatif, la coopération entre
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professionnels, toujours située entre conflit et collaboration,
demande des compétences multiples, a la fois spécifiques et
communes (19). Par exemple, on demande aujourd’hui a une
infirmiere en soins palliatifs aux USA, outre sa compétence
dans le soin, tout aussi bien d’éduquer les patients a propos
des directives anticipées, d’initier les familles aux processus
de décision en fin de vie, de superviser le suivi des préféren-
ces du patient, de revalider avec les patients et les familles les
plans de soins a suivre ou de faciliter la communication entre
les patients, les familles et les prestataires de services (20).
Drailleurs, plus qu'une éducation a la rédaction de directives
anticipées, il y a matiere a un véritable apprentissage collectif
visant a pouvoir mieux articuler I’apport potentiel des diffé-
rents dispositifs prévus pour soutenir les processus de fin de
vie tels que les directives anticipées mais également les pro-
jets de soins, la concertation des soignants et I'implication du
patient et des ses représentants ou de son entourage.

Adaptation institutionnelle aux évolutions en cours

De maniere plus collective, I’organisation de la médecine
doit aussi tenir compte de tendances lourdes qui orienteront
fortement son évolution. Pour des raisons démographiques,
les sociétés contemporaines apprennent graduellement a se
faire aI'idée d’incapacités et de dépendance grandissantes au
vieil age. Les populations concernées par des soins palliatifs
vont donc augmenter sensiblement, avec des exigences plus
grandes. Parmi ces populations, les malades chroniques, at-
teints notamment de maladies neurodégénératives, seront
les plus nombreux. Mourir va ainsi de plus en plus devenir
un processus avant d’étre un évenement, avec des conséquen-
ces sociales fortes (21). Lorganisation actuelle des systémes
de soins et de santé évolue rapidement pour tenir compte de
ces transformations du contexte démographique et social,
tout en devant affronter les conséquences financieres et bud-
gétaires de cette transformation.

L’enjeu essentiel ici consiste a passer d’un systeme organisé
dans la perspective de la prise en charge individuelle d’'un
patient a I’hopital a un systeme multi-centré au bénéfice de
la vaste majorité de patients atteints de maladies chroniques.
Ces patients sont d’abord fragiles, avant d’étre en fin de vie,
méme s’ils peuvent a tout moment avoir recours aux soins
palliatifs. Construire des systemes de soins praticables dans
ce contexte demande d’intégrer des personnes qui pourront
aussi bien mourir apres plusieurs années que rapidement.

Deux défis spécifiques

Prendre en compte les questions des acteurs

Tenir compte de ces enjeux et en relever les défis pour une
meilleure prise en compte des situations des personnes en fin
de vie demande d’intégrer au processus de développement de
la médecine, et des soins palliatifs en son sein, les question-
nements portés par les professionnels de santé. Ces derniers
s’interrogent sur le sens de leur action ainsi que sur leur role
dans cette action. Dans cette perspective, la démarche éthi-
que semble devoir prendre en compte le produit de la réflexi-
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vité de sujets situés et impliqués au sein d’une communauté
de soin. Ces acteurs des soins semblent a la recherche de chan-
gements qui puissent répondre aux contradictions et aux in-
cohérences d’un contexte déstabilisé par la découverte de
nouvelles questions et une évolution rapide du point de vue
épidémiologique et médical. Etre capable de pratiquer la mé-
decine en fin de vie de maniere plus ajustée nécessite donc de
faire droit a I’expérience méme du questionnement éthique
des acteurs et a la maniere dont il se pose concretement de
maniere contextuelle. Le ressort éthique d’une telle démar-
che réside dans I’expérience des acteurs des soins en fin de vie
et dans leur recherche pour améliorer ces soins.

Développer les capacités d'apprentissage
des individus et des organisations

Une part grandissante de la littérature montre comment les
praticiens, cliniciens, soignants ou autres, deviennent pro-
gressivement des praticiens réflexifs dans des situations d’in-
certitude, d’instabilité, de singularité ou de conflit. Ils s’en-
gagent ainsi dans des processus continus d’auto-éducation et
d’apprentissage collectif afin d’améliorer ces modes de prise
en charge (22). Et de fait, contribuer comme professionnel a
la meilleure qualité de vie possible pour des patients et leurs
familles en fin de vie demande des compétences en perma-
nente évolution ainsi qu'une capacité grandissante a faire
face, individuellement et collectivement, a cette plus grande
implication de la part des patients et de leurs familles. Cela
demande également de développer ces dispositifs au sein des
organisations de soins ainsi qu’a un niveau plus global per-
mettant de soutenir la démarche réflexive de ces soignants
et de leurs partenaires.

Un projet collectif: I'apprentissage social du mourir

Plus globalement, pour mieux faire face aux questions de la
fin de vie aujourd’hui, il s’agit de passer d’une institutionna-
lisation législative et réglementaire a une institutionnalisa-
tion plus réflexive permettant un apprentissage social autour
de la question du mourir. Il s’agit de se demander «en quoi
les nouvelles conditions du mourir engagent au renouveau
d’approches et de pratiques» (7).

En effet, quel que soit le dispositif 1égislatif envisagé, il sem-
ble que, dans un domaine comme celui de la fin de vie, il
faille accepter «une forme de déstabilisation des représenta-
tions acquises et des croyances de base (...) pour se projeter
dans un processus de recherche conjointe de nouvelles posi-
tions par rapport aux problemes rencontrés» (23). De fait, la
«gestion sociale» d’une question comme celle de la fin de vie
aujourd’hui nécessite la mise en place de processus d’appren-
tissage dont le défi est de produire une enquéte conjointe en
partant des contradictions et des insatisfactions liées aux
problemes concrets rencontrés par les personnes concernées
par cette phase ultime de la vie. Ainsi, par exemple, la dési-
gnation de la personne confiance et I’'adéquation de son in-
tervention pose toute une série de problemes que le dispositif
législatif francais n’avait pas et ne pouvait pas anticiper (24).
Ceux-ci ne peuvent étre mis au jour et trouver de solutions
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qu’a travers une démarche réflexive de la part des personnes
concernées. C’est-a-dire d’une réflexion sur les pratiques en
cours en s’efforcant d’en tirer les informations nécessaires
pour les transformer a partir du cours de leur réalisation.
La possibilité de progresser dans la prise en charge et 'ac-
compagnement de la fin de vie, en respectant au maximum
toutes les personnes concernées et, en particulier, celui qui
meurt, nous semble donc nécessiter au-dela des convictions
en débat et I'institution de normes communes, le développe-
ment de processus d’apprentissage permettant de mieux
prendre la mesure de ce processus complexe et relationnel
qui se construit autour de celui qui meurt, pour lui permet-
tre de mourir dans le plus grand respect de sa personne. Ce
respect semble étre conditionné, comme a bien d’autres éta-
pes de l’existence des individus, par un processus d’interac-
tion qui lui fasse réellement place et reconnaisse ses aspira-
tions profondes comme étre de désirs et de relations.

Sans doute I’'amélioration du mourir dans la société médica-
lisée d’aujourd’hui passe-t-elle par la possibilité d’approfon-
dir notre compréhension des enjeux individuels et collectifs
de cette phase critique de I’existence humaine. Pour cela, il
ne semble pas possible de penser pouvoir établir simplement
une loi, une «réglementation juste» en la matiére. Il est éga-
lement nécessaire de mettre en place un dispositif social a
travers lequel les individus confrontés aux problemes de la
fin de vie aujourd’hui puissent apporter leur vision des en-
jeux, leur vocabulaire et leur savoir faire a la redéfinition des
cadres de la «gestion sociale» de cette problématique. Pour
permettre d’améliorer les conditions du mourir dans nos so-
ciétés qui, a travers leur volonté de maitrise, ont, malgré les
réflexions actuelles autour de la mort, une tendance tres
marquée a oblitérer les enjeux de celle-ci. Elaborer d’autres
formes de vie en fin de vie, imaginer d’autres dispositifs de
prise en charge, construire d’autres processus de décision
afin qu’il soit réellement question d’apprendre a mourir
mieux. Plus qu'une simple question de réglementation, cet
enjeu individuel et collectif nous semble devoir étre 1’objet
d’une gouvernance réflexive en fin de vie.

Conflit d’intéréts: Les auteurs n’ont aucun conflit d’intéréts en lien
avec cet article.

Abstract

Dying today: an issue for collective learning

The search for a good death in our societies is expressed either
through medical care for the dying, or through claims for a
right to die which refuse medical management of the end of
life. In this paper, we would like to defend the following hy-
pothesis in the French context: debates and regulations per-
taining to the end of life do not by themselves bring sufficient
responses to the complex questions which currently emerge at
the end of life. This complexity requires, we think, an explicit
and reflective articulation between institutional responses
and practical experience with actions at the end of life in order
to allow better social learning of what dying is today.
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Zusammenfassung

Sterben heute: Die Herausforderungen eines gemeinsamen Lernens

Heutzutage dussert sich die gesellschaftliche Suche nach ei-
nem guten Tod in verschiedener Weise; sei es in einer medizi-
nischen Sterbebegleitung oder in der Forderung nach einem
Recht zu Sterben, das das Lebensende als etwas Medizinisches
gerade zuriickweist. Wir mochten in diesem Artikel die Hy-
pothese verteidigen, dass — von der franzdsischen Situation
ausgehend - Reglementierungen und Debatten iiber das
Lebensende alleine keine befriedigenden Antworten auf die
komplexen Fragen liefern, die sich hinsichtlich des Lebens-
endes stellen. Damit die Gesellschaft einen besseren Konsens
dariiber finden kann, was das Sterben heute bedeutet, muss
unseres Erachtens dieser Komplexitit vielmehr mit einem
expliziten und tiberlegten Austausch zwischen institutionel-
len Antworten und den praktischen Erfahrungen mit Sterbe-
handlungen am Lebensende begegnet werden.
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