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Cours 13 Fin de vie et mort en art
MBA – Jean-Christophe 
Stuccilli 
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Cours 14 Fin de vie et mort en art
MBA – Jean-Christophe 
Stuccilli
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Cours 15 Fin de vie et mort en art
MBA– Jean-Christophe 
Stuccilli

23/01

Cours 16 Fin de vie et mort en art
MBA – Jean-Christophe 
Stuccilli

30/01

Cours 17 Littérature 
et fin de vie 
MBA – 
Patrick 
Laudet 
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Littérature)

6/02

Cours 18 Littérature 
et fin de vie 
MBA– 
Patrick 
Laudet

13/02

Cours 19 Univers du 
soin 
MBA

20/02

Cours 20 La recherche 
en soins 
palliatifs et 
fin de vie

27/02
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Modalités de contrôle de connaissances

• présence et participation 20%
• réalisation et analyse d’un protocole de soin par l’art 50%
• participation à la réalisation d’une exposition ou performance 30%

•

• Contrôle Continu (CC): 20%
• évaluation régulière qui se déroule au cours de l’UE.

• Contrôle Partiel (CP) : participation à la réalisation d’une exposition ou performance 30% (20/02) - 4h

• Contrôle Terminal (CT) : 50%: Production écrite: réalisation et analyse d’un protocole de soin par l’art. (27/02)
• évaluation finale portant sur l’ensemble des enseignements de l'UE. 
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R2C

• V. – Handicap - Vieillissement - Dépendance - Douleur - Soins palliatifs - Accompagnement 
• L'étudiant doit acquérir les compétences nécessaires en soins palliatifs pour faire face aux 

situations les plus fréquemment rencontrées lors des phases palliatives ou terminales des maladies 
graves, chroniques ou létales. L'étudiant doit être capable de construire une délibération, 
individuelle et collective, et de prendre une décision relative à des investigations, des orientations 
de parcours et de traitements, un projet social et un projet de vie. Il doit être capable de mettre en 
place et de coordonner les soins palliatifs à domicile ou à l'hôpital chez un malade en phase 
palliative ou terminale d'une maladie grave, chronique ou létale. 

• No 140. Soins palliatifs pluridisciplinaires chez un malade en phase palliative ou terminale d’une 
maladie grave, chronique ou létale (2). Accompagnement de la personne malade et de son 
entourage. Principaux repères éthiques

• No 141. Soins palliatifs pluridisciplinaires chez un malade en phase palliative ou terminale d’une 
maladie grave, chronique ou létale (3). La sédation pour détresse en phase terminale et dans des 
situations spécifiques et complexes en fin de vie. Réponse à la demande d’euthanasie ou de suicide 
assisté. 

• No 144. Deuil normal et pathologique. 
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Travail personnel 

• Lire et comprendre les textes (Dossier)
• 19/09: Nietzsche / Kant / Arendt 
• 26/09: Nietzsche / Kant / Arendt 
• 3/10:  Commission du Lancet 
• 10/10 : Interventions non médicamenteuses (Berna, Ninot, Lefève, Mastroianni)
• 21/11: Worms, Berna, Sarrandon
• 28/11: Platel 

• Participer à la création d’une expérimentation en médecine 
complémentaire et alternative 
• Rédiger une analyse sur une proposition d’intervention non 

médicamenteuse
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4 points de vue 

• 1. Art et médecine 
• Épistémologie
• Histoire 

• 2. Fin de vie et mort 
• Que nous apprend l’art sur la fin de vie et la mort?
• En quoi l’art peut-il perme;re de mieux vivre la fin de vie?

• 3. Soins pallia8fs / Musique, Danse, Vidéo, Poésie
• Des expérimenta>ons en USP
• Le champ des interven>ons non-médicamenteuses / Les médecines 

complémentaires et alterna>ves
• 4. Un univers du soin

• Musée des Beaux-Arts
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1. Art et médecine

• Approche historique
• Comment se sont structurées les rela/ons entre art et médecine?
• En quoi l’évolu/on de l’art exprime des changements anthropologiques?

• Approche épistémologique
• Les raisonnements médicaux/esthé/ques
• Le jugement esthé/que

• Approche philosophique 
• Vivre et créer 
• La mort, l’ir-représentable et l’indicible
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1. Art et médecine

• Style de Raisonnement 1.
•  Médecine, architecture et géométrie
• Antiquité – Modernité 

• Art et technique 
• Le savoir faire 

• Style de Raisonnement 2. 
• Médecine, sculpture et statistique 
• Quételet, 1835

• Conclusion. Ontologie historique du corps
• Vie, santé, esthétique
• Canguilhem 1943, Engelhardt, 1975
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Alcméon dit que 
l’isonomie des 
qualités est cause 
cons2tu2ve de la 
santé, isonomie de 
l’humide et du sec, 
du froid et du chaud, 
de l’amer et du doux, 
etc., et que la 
monarchie de l’une 
d’entre elles est ce 
qui crée la maladie ; 
car la monarchie de 
l’un des deux 
principes est 
destructrice. (…) Et 
que la santé est un 
mélange (une crase) 
modéré des qualités.
 Vgl. Hipp. d. prisc. med. 14. I
16, 2 Kühlew. Plato Symp. 186
CD ( = DK 24 B 4).

La médecine : art et science 
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• De fait, effec2vement, la découverte
est importante, et réclame beaucoup 
d’observa2on et de technè : d’ailleurs
encore maintenant, ceux qui s’occupent
des exercices et de l’entraînement des 
athlètes ajoutent sans cesse quelque
nouvelle découverte en appliquant la 
même méthode dans leur recherche pour 
déterminer quels sont les aliments et les 
boissons dont l’athlète triomphera au 
mieux et grâce auxquels il sera au 
summum de sa force. » 
• Hippocrate, De l’art, II, 1, trad. 
Jouanna).trad. J. Jouanna modifiée par P. 
Demont). 10



• « La médecine, pour dire l’essentiel, est
la science des phénomènes amoureux
relativement à la réplétion et à
l’évacuation. Et le meilleur médecin est
celui qui diagnostique en eux l’amour qui 
est beau et celui qui est laid, et qui fait 
changer de façon à acquérir l’un au lieu de 
l’autre. Quand on sait l’insuffler chez ceux
chez qui il est absent, bien qu’il soit
nécessaire, ou le chasser, quand il est
présent, on est sûrement un bon 
spécialiste. Il faut en effet être capable de 
rendre amis, dans le corps, et amoureux, 
les éléments les plus hostiles. Les plus 
hostiles, ce sont les plus contraires, le froid
et le chaud, l’amer et le doux, le sec et 
l’humide, etc. C’est parce qu’il savait créer
un amour et une concorde entre eux que 
notre ancêtre Asclépios, comme le disent
nos poètes et comme j’en suis convaincu, a 
constitué notre savoir. » Platon, Banquet, 
186c-d.
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Style de 
raisonnement 1.
La géométrie

• « Polyclète le premier nous a donné un 
enseignement dans ce livre sur les 
propor7ons du corps et il confirma cet 
enseignement en acte, en fabriquant une 
statue en accord avec les postulats de sa 
théorie ; et il donna à ce@e statue, comme 
au traité, le nom de Canon. 
• Galien (129-201), De Placi)s 

Hippocra)s et Platonis, Kühn V, 3 
(Galien, 1821-1833, t. 5, p. 448) ; trad. 
fcse Pigeaud, in Pigeaud, 1985. 

• Le corps vrai = sain = beau
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14
Fig. 1 – L’homme de Vitruve. Source : Claude Perrault, Les dix livres d’architecture 

de Vitruve corrigez et traduits nouvellement en françois, avec des notes et des figures,  
Paris, J. B. Coignard, 1673, p. 55. Photographie de l’auteur, avec l’aimable 

autorisation de la Bibliothèque Municipale de Lyon, 22890.



L’homme de Vitruve

• « III. 1, 2. La nature a en effet ordonné le corps humain selon les normes 
suivantes : le visage depuis le menton jusqu’au sommet du front et à la racine des 
cheveux, vaut le dixième de sa hauteur, de même que la main ouverte, depuis 
l’ar/cula/on du poignet jusqu’à l’extrémité du majeur ; la tête depuis le menton 
jusqu’au sommet du crâne, vaut un hui/ème; du sommet de la poitrine mesuré à 
la base du cou jusqu’à la racine des cheveux on compte un sixième (...) Les autres 
membres ont également des propor/ons spécifiques, qui les rendent 
commensurables entre eux. C’est en y recourant que les peintres et les sculpteurs 
illustres d’autrefois ont eux aussi acquis à jamais une immense renommée. 
• III. 1, 3. De la même façon, les composantes des édifices sacrés doivent présenter 

dans chacun de leurs détails une concordance propor/onnelle parfaitement 
adéquate à la somme générale de leurs mensura/ons globales. Le centre du 
corps humain est en outre par nature le nombril…

 Vitruve, 1990, t. 3 ; Gros, 2006, p. 448. 
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Fig. 1 – L’homme de Vitruve. Source : Claude Perrault, Les dix livres d’architecture 
de Vitruve corrigez et traduits nouvellement en françois, avec des notes et des figures,  
Paris, J. B. Coignard, 1673, p. 55. Photographie de l’auteur, avec l’aimable 

autorisation de la Bibliothèque Municipale de Lyon, 22890.
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Le corps vrai = beau = sain: voir l’invisible 
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Visible human project
https://www.nlm.nih.gov/research/visible/image/png_mri/a_vm1125.png
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hSps://data.lhncbc.nlm.nih.gov/public/Visible-Human/Female-
Images/PNG_format/head/avf1001a.png
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Novel Coronavirus SARS-CoV-2; 2019-nCoV. Image captured and colorized at NIAID's Rocky Mountain Laboratories (RML)
in Hamilton, Montana. Credit: NIAID

Source hSps://www.flickr.com/photos/niaid/49557785797/in/album-72157712914621487/
26
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Kant Cri)que de la faculté de juger

• Le jugement téléologique [...] suppose un concept de l’objet et juge de la possibilité de celui-ci 
selon une loi de la liaison de la cause et des effets. Par conséquent, on pourrait appeler 
plas%que ce]e technique de la nature, si l’on n’avait déjà mis en vogue ce terme dans une 
significa`on plus générale, en l’u`lisant aussi bien pour la beauté naturelle que pour les 
inten`ons de la nature : on peut donc l’appeler, si l’on veut, la technique organique de la 
nature. Première introduc%on à la Cri%que de la faculté de juger E. Kant, Cri%que de la faculté 
de juger, Paris, Flammarion, 2015 [1790], p. 124. 

• « que les par`es de ce]e chose se relient en l’unité d’un tout à travers la manière dont elles 
sont mutuellement les unes vis-à-vis des autres cause et effet de leur forme » E. Kant, Cri%que 
de la faculté de juger, Paris, Flammarion, 2015 [1790], p. 364-365 
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Kant Cri)que de la faculté de juger

• « La Cri%que de la faculté de juger est donc le témoin direct d’une muta`on des concepts par 
lesquelles une science de la vie telle que nous l’entendons devient possible » Ph. Huneman, 
Métaphysique et biologie. Kant et la cons8tu8on du concept d’organisme, Paris, Kimé, 2008, p. 8. 

• « technique, entendue plutôt au sens de créa`on d’un objet harmonieux qu’au sens ar`sanal 
de fabrica`on d’une machine en vue d’une fin [...] la technique dans la nature s’oppose ici à la 
mécanique ». Ph. Huneman, Métaphysique et biologie. Kant et la cons7tu7on du concept d’organisme, Paris, Kimé, 
2008, p. 267

• Précellence de l’idée du tout
• plutôt que son côté instrumental-uVlitaire (moyens en vue de buts 
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Art et nature 
• « Les beaux-arts ne sont de l’art que pour autant qu’ils ont en même temps l’apparence de la nature » Kant, 

CFJ p. 292 

• Le génie comme « le talent (don naturel) qui donne à l’art ses règles » et qui, « comme pouvoir de produire 
inné chez l’ar2ste, appar2ent lui-même à la nature 

• Auto-organisa2on : « les par2es (quant à leur existence et à leur forme) n’en [sont] possibles que par leur 
rela2on au tout » … il faut aussi « que les par2es de ceSe chose se relient en l’unité d’un tout à travers la 
manière dont elles sont mutuellement les unes vis-à-vis des autres cause et effet de leur forme ». Kant, CFJ 
2015 [1790], p. 364-365 

• « une force formatrice qu’[elle] communique aux ma2ères qui n’en disposent pas » Kant, Cri8que de la 
faculté de juger, CFJ, p. 366

• Téléologie : « là où les lois de la causalité selon le simple mécanisme ne suffisent pas [...] nous meSons en 
avant un fondement téléologique [...] en pensant par conséquent la nature comme technique en vertu de 
son propre pouvoir » Kant, CFJ p. 349

• Technique ≠ 𝑀é𝑐𝑎𝑛𝑖𝑞𝑢𝑒
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Avec Kant 

30

Une nouvelle science: l’esthé1que 
Une nouvelle dis1nc1on: l’art et 
les beaux-arts

Une nouvelle figure : le génie

Une nouvelle forme de 
subjec1vité : le goût 



Nietzsche, Le crépuscule des idoles. Flâneries inactuelles. 

• la faculté de pouvoir de l’ar7ste n’est-elle pas la condi7on première de l’art ? L’ins7nct le plus profond de l’ar7ste 
va-t-il à l’art, ou bien n’est-ce pas plutôt au sens de l’art, à la vie, à un désir de vie ? — L’art est le grand s-mulant à 
la vie : comment pourrait-on l’appeler sans fin, sans but, comment pourrait-on l’appeler l’art pour l’art ?

• Ni une sublima7on (Freud) ni une résigna7on (Schopenhauer)

• L’ar)ste tragique, que nous communique-t-il de lui-même ? N’affirme-t-il pas précisément l’absence de crainte 
devant ce qui est terrible et incertain ? — Cet état lui-même est un désir supérieur

• MON IDÉE DU GÉNIE. — Les grands hommes sont comme les grandes époques, des ma7ères explosibles, d’énormes 
accumula7ons de forces

• Le génie — en œuvre et en ac7on — est nécessairement gaspilleur : qu’il se gaspille c’est là sa grandeur… (…) Il 
déborde, il se répand, il se gaspille, il ne se ménage pas, fatalement, irrévocablement, involontairement, tout 
comme l’irrup7on d’un fleuve par-dessus ses rives est involontaire. 
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Style de raisonnement 
2
Les sta2s2ques
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Style de raisonnement 2. Les staEsEques

• Quételet, Sur l’homme et le développement de ses facultés, ou essai 
de physique sociale, 1835. 
• « le type d’un peuple », à la limite « le type humain ». 

• Tout se passe donc comme s’il existait un homme type, dont tous les 
autres hommes s’écartent plus ou moins. La nature a mis sous nos 
yeux des exemples animés de ce que nous montre la théorie : chaque 
peuple présente sa moyenne et les différents écarts de ceJe 
moyenne en nombre calculables à priori. (sic) (…) La loi de possibilité 
a donc ce nouvel avantage qu’elle aide à résoudre un problème très 
intéressant sous le rapport anthropologique. Quételet, Le1res à S. A. R. le Duc 
régnant de Saxe-Cobourg et Gotha, sur la Théorie des probabilités appliquée aux sciences morales et 
poliEques, Bruxelles, 1846 p. 142-3. 
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Style de raisonnement 2. Les staEsEques
• « …les choses se passent absolument comme si les poitrines qui ont été mesurées 

avaient été modelées sur un même type, sur un même individu, idéal si l’on veut, 
mais dont nous pouvons saisir les propor/ons par une expérience suffisamment 
prolongée. Si telle n’était pas la loi de la nature, les mesures ne se grouperaient pas, 
malgré leurs défectuosités, avec l’étonnante symétrie que leur assigne la loi de 
possibilité. Parmi les admirables lois que la nature adache à la conserva/on de 
l’espèce, je crois pouvoir medre en première ligne celle de la conserva/on du type. 
Dans mon travail sur la physique sociale, j’avais déjà cherché à déterminer ce type, 
par la connaissance de l’homme moyen. Mais si je ne me fais pas illusion, ce que 
l’expérience et le raisonnement m’avaient fait reconnaître, prend ici le caractère 
d’une vérité mathéma/que. Le type humain pour des hommes d’une même race et 
d’un même âge, se trouve si bien établi, que les écarts entre les résultats de 
l’observa/on et ceux du calcul, malgré les nombreuses causes accidentelles qui 
peuvent les provoquer et les exagérer, ne dépassent guère ceux que des 
maladresses pourraient produire dans une série de mesures prises sur un même 
individu. » Quételet, Le]res à S. A. R. le Duc régnant de Saxe-Cobourg et Gotha, sur la Théorie des 
probabilités appliquée aux sciences morales et poli`ques, Bruxelles, 1846 137-8 
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Style de raisonnement 2. Les staEsEques
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Le gladiateur est sans contredit l’un des plus 
beaux ouvrages de la sculpture ancienne. C’est 
avec raison que les ar`stes ont étudié ses formes 
nobles et dégagées, et qu’ils ont souvent mesuré 
les principales dimensions de la tête et du corps, 
pour en saisir les rapports et l’harmonie. (…) 
Modifions notre hypothèse, et supposons qu’on 
ait employé un millier de statuaires pour copier 
le gladiateur avec tout le soin imaginable. Votre 
Altesse ne pense certainement pas que les mille 
copies qui auront été faites reproduiront 
chacune exactement le modèle, et qu’en les 
mesurant successivement les milles mesures que 
j’ob`endrais seraient aussi concordantes que si 
je les avais prises sur la statue du gladiateur 
même. » Quételet, Le]res à S. A. R. le Duc 
régnant de Saxe-Cobourg et Gotha, sur la 
Théorie des probabilités appliquée aux sciences 
morales et poli`ques, Bruxelles, 1846 p. 134-5. 
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Fig. 1. Summary of the complete T2T-CHM13 human genome assembly.
(A) Ideogram of T2T-CHM13v1.1 assembly features. For each chromosome (chr), the following information
(B)  is provided from bottom to top: gaps and issues in GRCh38 fixed by CHM13 overlaid with the density of genes 
(C) exclusive to CHM13 in red; segmental duplications (SDs) (42) and centromeric satellites (CenSat) (30); and 
(D) CHM13 ancestry predictions (EUR, European; SAS, South Asian; EAS, East Asian; AMR, ad-mixed American). 
(E) Bottom scale is measured in Mbp. (B and C) Additional (nonsyntenic) bases in the CHM13 assembly relative 
(F) to GRCh38 per chromosome, with the acrocentrics highlighted in black (B) and by sequence type (C). 
(G) (Note that the CenSat and SD annotations overlap.) RepMask, RepeatMasker. 
(H) (D) Total nongap bases in UCSC reference genome releases dating back to September 2000 (hg4) and 
(I) ending with T2T-CHM13 in 2021. Mt/Y/Ns, mitochondria, chrY, and gaps. hWps://www.science.org/doi/10.1126/science.abj6987

Interna2onal Human Genome Sequencing 
Consor2um. Ini2al sequencing and analysis of the 
human genome. Nature 409, 860–921 (2001). 
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Tout élément a donc un aspect extérieur et un aspect intérieur – lequel n’est
plus un “aspect”, rien qui puisse encore être vu, mais une révéla/on
invisible. Dans le cas de la couleur, l’aspect extérieur est cede sorte de plage
colorée répandue à la surface des choses, la couleur objec/ve,
“noéma/que”. La révéla/on intérieure, c’est la sonorité de cede couleur, le
sen/ment du possible, d’un monde naissant pour le blanc, de la mort pour le
noir, du calme pour le vert, de la profusion, c’est-à-dire de la vie elle-même,
pour le rouge, etc. Dans le cas de la forme, l’élément extérieur c’est le
graphisme visible, qu’on peut définir de mul/ples façons, par exemple
comme “délimita/on d’une surface par une autre surface”. L’élément
intérieur c’est ici encore un pathos. Il faut relire ces affirma/ons essen/elles :
“toute chose extérieure renferme nécessairement aussi un élément intérieur
(…) chaque forme a donc aussi un contenu intérieur ». La forme est la
manifesta-on extérieure de ce contenu. M. Henry, Voir l’invisible, sur
Kandinsky, Paris, éd. François Bourin, 1988, p. 143
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Art et 
médecine • Historiciser la no>on de vie

• Historiciser les techniques et les arts
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Canguilhem (1904-1995) 
• La santé comme valeur 

• (…) les essais ou aventures que sont les formes vivantes sont considérées moins comme des êtres 
référables à un type réel préétabli que comme des organisa2ons dont la validité, c’est-à-dire la valeur, 
est référée à leur réussite de vie éventuelle. Finalement, c’est parce que la valeur est dans le vivant 
qu’aucun jugement de valeur concernant son existence n’est porté sur lui. Là est le sens profond de 
l’iden2té, aSestée par le langage, entre valeur et santé ; valere en la2n c’est se bien porter. (…) le terme 
de normal n’a aucun sens proprement absolu ou essen2el. Connaissance de la vie, 1952.

• Généalogie de l’esthé9que, la technique et la médecine dans la vie 
Ø La vie comme pouvoir créateur que prolonge la technique, l’art, la médecine 
Ø « l’essence de la créa2on c’est de réaliser un idéal », Ac2vité technique et créa2on, Œuvres Complètes, 

2011, t.1, p. 502
• La médecine: « comme une technique ou un art au carrefour de plusieurs sciences, plutôt que comme 

une science proprement dite. » Canguilhem, G., Le normal et le pathologique, [1943], 1975, p. 7. 
• « Il en est de la médecine comme de toutes les techniques. Elle est une ac2vité qui s’enracine dans 

l’effort spontané du vivant pour dominer le milieu et l’organiser selon ses valeurs de vivant. » 
Canguilhem, G., Le normal et le pathologique, op. cit., p. 156.
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Tristam Engelhardt (1941–2018)

• Health and disease are cardinal concepts of the biomedical sciences and technologies.
Though the models of health and disease may vary, these concepts play a defining role,
indica>ng what should and what should not be the objects of medical concern. The
concepts are ambiguous, opera>ng both as explanatory and evaluatory no>ons (…)
norma>ve as well as descrip>ve. (…)

• Health is a norma>ve concept but not in the sense of a moral virtue.
• Health is more an aesthe>c than an ethical term; it is more beauty than virtue.

• The concepts of health and disease, in Evalua&on and explana&on in the biomedical
sciences, Dordrecht, D. Reidel, 1975 
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• Le corps, on ne le rencontre 
jamais. Il est mythique, au 
sens où le mythe est un 
discours non expérimental 
qui autorise et règle des 
pra/ques. Ce qui fait corps, 
c’est une symbolisa/on 
socio-historique 
caractéris/que de chaque 
groupe.

 Histoire de corps. Entre`en avec  
Michel de Certeau, Esprit, n°62, 
1982, p. 179. 
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2. Fin de vie et mort 

• Approche historique 
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Coll. Museo Archeologico Nazionale, Naples • © De Agostini Picture Library / L. Pedicini / 
Bridgeman Images. 
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Brueghel l’Ancien Coll. musée du Prado, Madrid • © Photo Josse/Leemage. 50
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Aelbert Jansz van der Schoor (1603–1672) Coll. Rijksmuseum, Amsterdam 52



Paul Gauguin (1848–1903) Manao Tupapau Albright Knox Art Gallery, Buffalo • © Bridgeman Images. 53



Arendt, Condition de l’homme moderne 1958 

• Parmi les objets qui donnent à l’ar2fice humain la stabilité sans laquelle les hommes n’y trouveraient point de 
patrie, il y en a qui n’ont strictement aucune u2lité et qui en outre, parce qu’ils sont uniques, ne sont pas 
échangeables (…) Même si l’origine historique de l’art était d’un caractère religieux ou mythologique, le fait est 
que l’art a glorieusement résisté à sa sépara2on d’avec la religion, la magie et le mythe.

• Nulle part la durabilité absolue du monde des objets n'apparaît avec tant de clarté, nulle part, par conséquent, 
ce monde d'objets ne se révèle de façon aussi spectaculaire comme la patrie non mortelle d'êtres mortels 

• Penser est autre chose que connaître. La pensée, source des œuvres d’art, se manifeste sans transforma2on ni 
transfigura2on dans la grandeur philosophique, tandis que la principale manifesta2on des processus cogni2fs, 
par lesquels nous acquérons et accumulons des connaissances, se trouve dans les sciences 

• La pensée, au contraire, n’a ni fin ni but hors de soi : elle ne produit pas même de résultats ; non seulement la 
philosophie u2litariste de l’homo faber, mais aussi les gens d’ac2ons, les admirateurs des succès scien2fiques, 
ne se lassent jamais de montrer à quel point la pensée est « inu2le » - aussi inu2le, en effet, que les œuvres 
d’art qu’elle inspire. 

• L’ac2vité de penser est aussi incessante, aussi répé22ve que la vie, et la ques2on de savoir si la pensée a un 
sens se ramène à l’énigme sans réponse du sens de la vie : ses processus imprègnent si profondément la totalité 
de l’existence humaine que son commencement et sa fin coïncident avec ceux de la vie elle-même 
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Art et vie Marcel Proust, À la recherche du temps perdu 

• La vraie vie, la vie enfin découverte et éclaircie, la seule vie par conséquent réellement vécue, 
c’est la li]érature. Ce]e vie qui en un sens, habite à chaque instant chez tous les hommes aussi 
bien que chez l’ar`ste. Mais ils ne la voient pas, parce qu’ils ne cherchent pas à l’éclaircir. Et ainsi 
leur passé est encombré d’innombrables clichés qui restent inu`les parce que l’intelligence de les 
a pas « développés ». Notre vie ; et aussi la vie des autres car le style pour l’écrivain aussi bien 
que la couleur pour le peintre est une ques`on non de technique mais de vision. Il est la 
révéla`on qui serait impossible par des moyens directs et conscients de la différence qualita`ve 
qu’il y a dans la façon dont nous apparaît le monde, différence qui s’il n’y avait pas l’art resterait le 
secret éternel de chacun. Par l’art seulement, nous pouvons sor`r de nous, savoir ce que voit un 
autre de cet univers qui n’est pas le même que le nôtre et dont les paysages nous seraient restés 
aussi inconnus que ceux qu’il peut y avoir dans la lune. Grâce à l’art, au lieu de voir un seul 
monde, le nôtre, nous le voyons se mul`plier, et autant qu’il y a d’ar`stes originaux, autant nous 
avons de mondes à notre disposi`on, plus différents les uns des autres que ceux qui roulent dans 
l’infini, et bien des siècles après qu’est éteint le foyer dont il émanait, qu’il s’appelât Rembrandt 
ou Ver Meer, nous envoient encore leur rayon spécial.
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Marcel Proust, À la recherche du temps perdu 

• Ce travail de l’ar>ste, de chercher à apercevoir sous de la ma>ère, sous de l’expérience, 
sous des mots quelque chose de différent, c’est exactement le travail inverse de celui 
que, à chaque minute quand nous vivons détournés de nous-même, l’amour-propre, la 
passion, l’intelligence, et l’habitude aussi accomplissent en nous, quand elles amassent 
au-dessus de nos impressions vraies, pour nous les cacher en>èrement, les 
nomenclatures, les buts pra>ques que nous appelons faussement la vie. En somme cet 
art si compliqué est justement le seul art vivant. 
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Art et mort
Antoine 
Compagnon, 
La vie 
derrière soi
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Antoine Compagnon, La vie derrière soi
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Sartre, Les mots

Pasolini, Une vitalité désespérée 
 Jean-Paul Godard, A bout de souffle



1) 
Approche 
historique 
de la mort 
  
Long terme 

59

Lancement d’un programme de recherche 

• 1919: J. Huizinga (Histoire des mentalités) => XVe : danses macabres
• Thèse : déni => 1915: Sigmund Freud, “ Considéradons actuelles sur la guerre et sur la mort ” 

Geoffrey Gorer, The pornography of death, 1955 - Anthropologie

• Expérience de l’absence de deuil pour son frère 
• Enquête systémadque sur le deuil en Angleterre 1963

Sociétés tradiVonnelles

• la veillée des corps exposés, les repas funéraires, l'assistance aux cérémonies religieuses à la maison, à 
l'église, au cimedère, les visites de condoléances, le port réglementé du deuil, l'isolement gradué 
pendant la période de deuil 

Sociétés contemporaines 

• Le refus de célébrer le deuil, or l’individu mourant « a plus besoin d'une assistance de la société qu'à 
aucun autre moment de sa vie depuis son enfance et sa première jeunesse, et c'est pourtant alors que 
notre société lui redre son aide et lui refuse son assistance. Le prix de ceWe défaillance en misère, 
solitude, désespoir, en état maladif, est très élevé. => le tabou de la mort

• Innovadons sociales : funeral homes US  

« la solidarité de la science et des mœurs ou des mentalités » Ariès, Ph. Gorer G., 
Death, grief, and mourning, In: Revue française de sociologie, 1966, p. 539.



1) Approche 
historique 
de la mort – 
L’homme 
devant la 
mort. Ph. 
Ariès, 1977 
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•« une résigna-on naïve et spontanée au des-n et à la nature »: Nous 
mourrons tous 

•12e s. : Mort familière et apprivoisée
•16e s. La mort de soi – vers plus d’individualisme 

•« Si, au travers des testaments, la mort est par-cularisée, personnalisée, 
si elle est aussi la mort de soi, elle reste toujours la mort immémoriale, 
en public, du gisant au lit. »

•« d’une mort conscience et condensa-on d’une vie, à une mort 
conscience et amour désespéré de ceIe vie ».

La mort apprivoisée – 5e- 18e s. – Le temps des gisants 

•Mort exaltée et drama-sée (Roman-sme)
•La mort de toi intolérable 
•La démission de la communauté 
•Vers « une sorte d’indifférence à la mort et aux morts »
•20e s. : Mort taboue

La mort ensauvagée 18e – 20e s.
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La mort désolée

• Tolstoi (1828-1910)
• Anna Karénine (1877), Le suicide. 
• La mort d’Ivan Illich (1886) : «membre inu2le de plusieurs administra2ons inu2les» (p. 77) / Solitude devant la mort – Son valet 

Guérassime 

• Max Weber, Le savant et le poli-que (1919) 
• Prenons maintenant un autre exemple, celui d’une technologie aussi développée du point de vue scien- 

7fique que la médecine moderne. Exprimée de façon triviale, la « présupposi7on » générale de l’entreprise 
médicale se présente ainsi : le devoir du médecin consiste dans l’obliga7on de [78] conserver la vie purement 
et simplement et de diminuer autant que possible la souffrance. Mais tout cela est probléma7que. Grâce aux 
moyens dont il dispose, le médecin main7ent en vie le moribond ! même si celui-ci l’implore de me@re fin à 
ses jours, et même si ses parents souhaitent et doivent souhaiter sa mort, consciemment ou non, parce que 
ce@e vie ne représente plus aucune valeur, parce qu’ils seraient contents de le voir délivré de ses souffrances 
ou parce que les frais pour conserver ce@e vie inu7le (…). Mais la médecine ne se pose pas la ques7on si la vie 
mérite d’être vécue et dans quelles condi7ons ? Toutes les sciences de la nature nous donnent une réponse à 
la ques7on : que devons-nous faire si nous voulons être techniquement maîtres de la vie ? Quant aux 
ques7ons : cela a-t-il au fond et en fin de compte un sens ? devons-nous et voulons-nous être techniquement 
maîtres de la vie ? elles les laissent en suspens ou bien les présupposent en fonc7on de leur but. » Max 
Weber, Le savant et le poli)que (1919) 1963, p. 68-69. 

62



La mort déniée
Freud, 1915

• Ce@e autude n'était rien moins que franche et sincère. A nous entendre, on pouvait croire que nous é7ons 
naturellement convaincus que la mort était le couronnement nécessaire de toute vie, que chacun de nous avait à 
l'égard de la nature une de@e dont il ne pouvait s'acqui@er que par la mort, que nous devions être prêts à payer 
ce@e de@e, que la mort était un phénomène naturel, irrésis7ble et inévitable. Mais en réalité, nous avions 
l'habitude de nous comporter comme s'il en était autrement. Nous tendions de toutes nos forces à écarter la mort, 
à l'éliminer de notre vie. Nous avons essayé de jeter sur elle le voile du silence et nous avons même imaginé un 
proverbe : « il pense à cela comme à la mort » (c'est-à-dire qu'il n'y pense pas du tout), bien entendu comme à sa 
propre mort (à laquelle on pense encore moins qu'à celle d'autrui). 

• Le fait est qu'il nous est absolument impossible de nous représenter notre propre mort, et toutes les fois que nous 
l'essayons, nous nous apercevons que nous y assistons en spectateurs. C'est pourquoi l'école psychanaly7que a pu 
déclarer qu'au fond personne ne croit à sa propre mort ou, ce qui revient au même, dans son inconscient chacun 
est persuadé de sa propre immortalité. 

• Pour ce qui est de la mort d'autrui, l'homme civilisé évite soigneusement de parler de ce@e éventualité en 
présence de la personne dont la mort paraît imminente ou proche. Seuls les enfants ne connaissent pas ce@e 
discré7on 

• Nous insistons toujours sur le caractère occasionnel de la mort : accident, maladie, infec7on, profonde vieillesse, 
révélant ainsi ne@ement notre tendance à dépouiller la mort de tout caractère de nécessité, à en faire un 
événement purement accidentel. “ Considérations actuelles sur la guerre et sur la mort ” (1915), p. 19-20.
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1) Approche 
historique de 
la mort

L’homme 
devant la 
mort. Ph. 
Ariès, 1977 

• « Mais comment expliquer la démission de la 
communauté ? Bien plus, comment en est-elle 
venue à renverser son rôle et à interdire le deuil 
qu’elle avait mission de faire respecter jusqu’au 
XXe siècle ? C’est qu’elle se sentait de moins en 
moins impliquée dans la mort d’un de ses 
membres. D’abord parce qu’elle ne pensait plus 
nécessaire de se défendre contre une nature 
sauvage désormais abolie, humanisée une fois 
pour toutes par le progrès des techniques, 
médicales en par>culier. Ensuite, elle n’avait plus 
un sens de solidarité suffisant, elle avait en effet 
abandonné la responsabilité et l’ini>a>ve de 
l’organisa>on de la vie collec>ve ; au sens ancien 
du terme, elle n’existait plus, remplacée par un 
immense agglomérat d’individus atomisés. » Ariès, 
L’homme devant la mort, 1977.
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2) Le disposi@f 
contemporain 
de la fin de vie 
1960 – 2024

Une mort médicalisée

• Sciences et techniques: Un nouveau critère de 
la mort (1968 – 1976) lié à de nouvelles 
situa>ons longues d’état végéta>f

• Cure et care : Les soins pallia>fs 

• Bioéthique: L’autonomie 
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2) Le disposi2f contemporain de la fin de vie : 1960 – 2024
1. Sciences et techniques: Le critère cérébral de la mort 

• De nouvelles situa>ons longues de survie
• Mollaret, Goulon, Revue Neurologique, 1959 ; 

101(1) : 3-15
• « des pa`ents survivants indéfiniment »

• Une conquête technique 
• Et un problème médical

Ø« Y a-t-il une fron/ère claire entre la 
vie et la mort? »
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2) Le disposi+f contemporain de la fin de vie : 1960 – 2024
1. Sciences et techniques : Le critère cérébral de la mort

Coma irréversible ? Pb de la démarca-on

•D. A. Shewmon, “Recovery from ‘Brain Death’: A 
Neurologist’s Apologia,” Linacre Q 64, no. 1 (1997): 30-96.

•Cranford, Even the dead are not terminally ill anymore, 
Neurology, 51/6, 1998 

•J. L. Bernat, “On Irreversibility as a Prerequisite for Brain 
Death Determina-on,” Adv Exp Med Biol 550 (2004): 161-
7; and J. L. Bernat, “The Whole-Brain Concept of Death
Remains Op-mum Public Policy,” J Law Med Ethics 34, no. 
1 (2006): 40.

•Controversies in the Determina<on of Death. A White 
Paper of the President’s Council on Bioethics, Washington, 
DC, Dec 2008. www.bioethics.gov

Comité ad hoc Harvard 1968
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• Coma dépassé?
• 1959 : Mollaret P, Goulon M « Le coma 

dépassé », Revue Neurologique, 1959 ; 
101(1) : 3-15

http://www.bioethics.gov/


2) Le disposi+f contemporain de la fin de vie : 1960 – 2024
1. Sciences et techniques: Le critère cérébral de la mort 
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1959

Mollaret P, Goulon M « Le coma 
dépassé » Revue Neurologique ; 
101(1) : 3-15

1967

Première greffe cardiaque
•Transplanta*on d’organes
•L. A. Sharp, Death, Mourning, and Compe*ng 
Claims on the Bodies of Organ Donors in the 
United States, American Anthropologist, Vol. 
103, No. 1 (Mar., 2001), pp. 112-133 

1968

A Defini2on of Irreversible Coma: 
Report of the Ad Hoc Commi\ee of 
the Harvard Medical School to 
Examine the Defini2on of Brain Death

1972

Jenne\ B, Plum F. Persistent vegeta2ve 
state aaer brain damage. A syndrome 
in search of a name. Lancet 1972; 1: 
734–7.

1976

Nouveau critère de la mort - France



2.1. Des réac,ons philosophiques et scien,fiques

• Georges Canguilhem
• La pra2que de la transplanta2on implique qu’on a ra2onalisé le phénomène de la mort en le décomposant. Quand on sait définir la mort 

cérébrale par des critères d’irréversibilité de la désintégra2on fonc2onnelle, on peut se perme\re de soustraire un organe encore vivant, tel le 
cœur. […] On invente alors les protocoles d’échange d’organes disjoints. On envisage comme possible la cons2tu2on d’un pool na2onal, voire 
même interna2onal, de viscères séparés, disponibles à la demande. Ayant ainsi inventé, au bénéfice d’une élite de pa2ents, une technique de 
produc2on d’organes anonymes, les médecins ont-ils ou non oublié que la ra2onalité de leur discipline s’est d’abord manifestée à tous par les 
preuves qu’elle leur a données de son pouvoir d’assistance pour la réalisa2on d’un de leurs plus vieux rêves, la conserva2on et le bon usage de 
leur santé ? Puissance et limites de la ra2onalité en médecine 1978

• Hans Jonas
• „was menschliches Leben ist.“ 1985 „Gegen den Strom“. Technik, Medizin und Ethik. Praxis des Prinzips Verantwortung 1987
• Primärgrund – die Sinnlosigkeit bloß vegeta2ver Fortexistenz“ [Jonas 1987, S. 224] 

• Ivan Illich
• La mort médicalisée définie à partir du critère encéphalique réduit la personne à son utilité ou inutilité sociale en tant que producteur et 

consommateur  →	Lien systéma2que mort – santé 

• Giorgio Agamben
• « Bichat ne pouvait savoir qu’un jour les technologies médicales de réanima2on, d’une part, et celles biopoli2ques, de l’autre, travailleraient 

justement à ce\e déconnexion de l’organique et de l’animal, pour réaliser ce cauchemar d’une vie végéta2ve survivant indéfiniment à la vie de 
rela2on, d’un non-homme infiniment séparable de l’homme. » Agamben, Ce qui reste d’Auschwitz, Payot, 1992, 2003, 168

• Lionel Naccache
• First, the adjec2ve ‘vegeta2ve’ oaen conveys a pejora2ve connota2on origina2ng from an incorrect etymological associa2on with the noun 

‘vegetable’ (whereas it actually derives from the vegeta2ve func2ons) Naccache, MCS or CMS, Brain, 2018, 141; 949-960
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2) Le disposi+f contemporain de la fin de vie : 1960 – 2024 
2. Cure et care: Les soins pallia+fs 

70

Cure et care (D. Winnicod)

Dr Cicely Saunders (1919-2005) Grande Bretagne – infirmière puis médecin. 
• Saint Christopher’s Hospice
• Total pain : "convergence de la prise en charge technique et de l’accompagnement"

Dr Elisabeth Kubler Ross (Zurich 1926 – Scodsdale, Arizona 2004) Etats-Unis – psychiatre.
• l'accompagnement des mourants. 
• "Les derniers instants de la vie » : dénégaHon, colère, marchandage, dépression, acceptaHon, étapes du deuil de soi.

Dr Balfour Mount (1939- ) Canada. Chirurgien 
• pallier / palliaHf 

France 
• Soins palliaHfs (1960) 
• « Soigner et accompagner jusqu’au bout » (1986), Geneviève Laroque
• « Les soins palliaHfs et l’accompagnement des malades en fin de vie » (1993), Henri Delbecque
• SFAP : Société française d’accompagnement et de soins palliaHfs (1990)
• Maison médicale Jeanne Garnier



2) Le disposi+f contemporain de la fin de vie : 1960 – 2024 
2. Cure et care 
• « Nous avons ce mot dans notre langue, ce bon mot : cure (soins, cure, 

traitement, guérison). Si ce mot pouvait parler, il nous raconterait 
certainement une histoire. Les mots ont ceci de précieux qu’ils possèdent 
des racines étymologiques ; ils ont une histoire : comme les êtres 
humains, ils doivent parfois se baYre pour affirmer et conserver leur 

iden8té.
Au niveau le plus superficiel, le mot anglais cure met en évidence un 
dénominateur commun entre pra8que religieuse et pra8que médicale. Je 
crois qu’à l’origine cure signifie care (soin, intérêt, aYen8on). Vers 1700, le 
sens du mot a commencé à bouger et à désigner le traitement médical, 
comme dans la cure thermale. Un siècle plus tard s’y ajoutait celui 
d’heureux dénouement : le malade recouvre la santé, la maladie est 
éliminée, le mal exorcisé (guérison). Les vers : « Let the water and the 
blood / Be of sin the double cure », traduisent déjà assez clairement le 
passage du care (soin) au cure (traitement), ceYe transi8on qui m’occupe 
précisément ici. » Donald W. WinnicoY, Cure, 1970.
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La situa(on 
en 2024
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Quel idéal de la mort en France? 

Une mort endormie, asep-sée 
 (Séda7on profonde et con7nue maintenue jusqu’au décès – 2016)

Une mort choisie = ul-me liberté 
 (Conven7on citoyenne sur la fin de vie, CESE – 2023)

« La mort n’est ainsi plus perçue comme un temps essen7el de l’expérience 
humaine. . . Nous vivons un temps de la mort pressée, comme une urgence à 
mourir »  Avis 139 – CCNE. « Ques7ons éthiques rela7ves aux situa7ons de 
fin de vie: autonomie et solidarité » 2023. Ccne-ethique.fr 



3.2) La situa,on 
en 2024 en
France

• Répondre au mal mourir = 
Campagne présiden>elle 
2012. François Hollande
• « Une assistance 
médicalisée pour finir sa vie 
dans la dignité » 
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3.2) La situa+on en
2024 en France

• La troisième voie: ni euthanasie, ni suicide assisté
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Loi Clayes Leone~ 2016



Lancet Commission on the Value of Death 
2022
• Constat

• Climate change, the COVID19 pandemic, environ mental destruc`on, and autudes to death 
in high income countries have similar roots—our delusion that we are in control of, and not 
part of, nature. p. 837

• Much of the value of death is no longer recognised in the modern world p. 837

• Future of death
• the social determinants of death, dying, and grieving; 
• dying is a rela`onal and spiritual process rather than simply a physiological event; 
• networks of care lead support for people dying, caring, and grieving; 
• conversa`ons and stories about everyday death, dying, and grief become common; and 
• death is recognised as having value. 
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