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Objec&fs du cours

• Mieux comprendre la fin de vie, la mort et le deuil
• Mieux connaître les soins palliatifs 
• Se former en philosophie
• Se former à la recherche basée sur l’art ou recherche-création
• Se transformer dans son rapport à la mort et au soin



• Hors présence – TNP Villeurbanne – Tiphaine Raffier
• Soudain – Ryusuke Hamaguchi  



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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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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Travail personnel et collec&f 

• Lire, comprendre, analyser
• Moodle : Textes en ligne

• Réaliser une intervention artistique en soins palliatifs
• Rédiger un mini mémoire
• En option: 
• faire un stage en soins palliatifs + mémoire de recherche
• réaliser une application pour le congrès EAPC 2028: Parcours Fin de vie au 

Musée



• Comment l’expérience subjecMve de la fin de vie peut être modifiée 
par l’expérimentaMon de la créaMon arMsMque ?
• La personne concernée
• Les proches
• Les soignants



Le système de la mort 



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. 
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Aelbert Jansz van der Schoor (1603–1672) Coll. Rijksmuseum, Amsterdam 12



Paul Gauguin (1848–1903) Manao Tupapau Albright Knox Art Gallery, Buffalo • © Bridgeman Images. 13





Tim Ingold Making 2013 
Méthodes, objectifs du cours AMA
 Anthropologie : connaissance de l’homme
 Médecine 
 Arts  





• Knowing and being : knowing from the inside (p. 5)
• To be human is to transcend the human nature 
• Knowing at the heart of being 6
• We have to make the future for ourselves. 6
• The art of inquiry: experience => you try = method of hope/creativity
• Could certain practices of art suggest new ways of doing anthropology? 8 

Of practising medicine?
• Transformation 

• En tant qu’étudiants de philosophie: devenir philosophe
• En tant que futurs médecins: devenir médecin

• En tant qu’artistes: devenir artistes



• Choisir un objet 
• Soin
• Fin de vie, mort
• Art 

• Toucher, noter, dessiner, histoire, contexte
• Comprendre l’objet comme inscrit dans des processus, flux





S1 10.09 Philosophie
Salle Rockefeller

Sarah Carvallo Introduction 
Ingold 
Cavell

Philosophie
Salle RAH201

S2 17.09 Salle Rockefeller Sarah Carvallo Texte Rosa Résonance + 7 Salle RAH201

S3 24.09 Cinéma Médiathèque Paul Zech Sarah Carvallo
Amour

Cinéma Cinéma 
Médiathèque 
Paul Zech

S4 1.10 Philosophie
Salle Rockefeller

Sarah (abs)
Myriam Legenne Elodie 
Lefebvre

Danse et vidéo
2h Myriam
2h Elodie 

Philosophie
Salle RAH201

S5 8.10 Sarah 
Myriam Legenne Elodie 
Lefebvre

Danse et vidéo
1h Elodie
1h Myriam
2h Karla 

Salle RAH201

S6 15.10 Salle Rockefeller Congrès ENS Salle RAH201

S7 22.10 Salle Rockefeller Elise Perceau 2h
Marco 2h

Soins pall et musique Salle RAH201

S8 5.11 Salle Rockefeller Sarah
Christian Ntizimira
Myriam ?

Regards culturels : 
Rwanda

S9 12.11 MBA Jean Christophe 
Stuccilli 

MBA Vanités

S10 19.11 MBA Véronique Gay MBA

S11 26.11 MBA Jean Christophe 
Stuccilli

MBA
Binôme regard

S12 3.12 MBA Jean Christophe 
Stuccilli

MBA 
20e 
2h Karla ou Alvaro

S13 10.12 MBA Jean Christophe 
Stuccilli

MB
2h Karla ou Alvaro A

S14 17.12 MBA Jean Christophe 
Stuccilli

MBA
2h Karla ou Alvaro

S15 07.01 Salle Rockefeller Sarah Littérature
Benjamin 

S16 14.01 Salle Rockefeller Marco Carollo 4h Musique 

S17 21.01 MBA 
Montage 

Marco Carollo 2h Karla ou Alvaro

S18 28.01 MBA 
Filage 

MBA
2h Karla ou Alvaro

S19 4.02 Performance ICAP 2h Karla ou Alvaro 
MBA

S20 29 avril Visionnage
Médiathèque Paul Zech

Médiathèque Paul ZechCours, exercices pratiques, travail de projet, ateliers 



The design of care in end-of-life

• The watchmaker => a watch : As yet unknown creaMon 69
• It takes Lme
• To bring the pieces together

• Design
• Gardening and cooking
• The design of everyday life : choreography

• Designing breakfast 
• Not a solu2on to predetermined needs 
• User centred design 

• A search for st that is unknown in advance / dream catcher
• Meaning / Meaning making 



Plan

• Contexte historique de la fin de vie
• Le disposiMf contemporain de la fin de vie
• La souffrance
• Les intervenMons arMsMques en soins palliaMfs



Approche 
historique 
de la mort 
  
Long terme 
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Lancement d’un programme de recherche 

• 1919: J. Huizinga (Histoire des mentalités) => XVe : danses macabres
• Thèse : déni => 1915: Sigmund Freud, “ Considérations 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 systémaVque sur le deuil en Angleterre 1963

Sociétés traditionnelles

• la veillée des corps exposés, les repas funéraires, l'assistance aux cérémonies religieuses à la maison, à 
l'église, au cimeVère, 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 retire son aide et lui refuse son assistance. Le prix de cette défaillance en misère, 
solitude, désespoir, en état maladif, est très élevé. => le tabou de la mort

• Innovations 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.



La mort désolée

• Tolstoi (1828-1910)
• Anna Karénine (1877), Le suicide. 
• La mort d’Ivan Illich (1886) : «membre inu*le de plusieurs administra*ons inu*les» (p. 77) / Solitude devant la mort – Son valet Guérassime 

• Le docteur disait que les souffrances physiques d’Ivan Ilitch étaient terribles, et il disait vrai ; mais ses souffrances morales étaient encore plus 
épouvantables que ses douleurs physiques, et c’étaient elles qui le torturaient surtout. (…) Ses souffrances morales provenaient de ce que cehe nuit, 
(…) il lui était soudain venu à l’esprit : « Et si vraiment ma vie, ma vie consciente ne fut pas ce qu’elle aurait dû être . L. TOLSTOÏ, « La mort d’Ivan 
Ilitch », dans Œuvres complètes : Souvenirs et récits, Paris, La Pléiade, 1960, p. 1046-1047

• 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- 9fique que la 

médecine moderne. Exprimée de façon triviale, la « présupposi9on » générale de l’entreprise médicale se présente ainsi : le 
devoir du médecin consiste dans l’obliga9on de [78] conserver la vie purement et simplement et de diminuer autant que 
possible la souffrance. Mais tout cela est probléma9que. Grâce aux moyens dont il dispose, le médecin main9ent en vie le 
moribond ! même si celui-ci l’implore de meOre fin à ses jours, et même si ses parents souhaitent et doivent souhaiter sa 
mort, consciemment ou non, parce que ceOe 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 ceOe vie inu9le (…). Mais la médecine ne se pose pas la 
ques9on si la vie mérite d’être vécue et dans quelles condi9ons ? Toutes les sciences de la nature nous donnent une réponse 
à la ques9on : que devons-nous faire si nous voulons être techniquement maîtres de la vie ? Quant aux ques9ons : 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 fonc9on de leur but. » Max Weber, Le savant et le poli2que (1919) 1963, p. 68-69. 
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La mort déniée
Freud, 1915

• Ce#e a&tude n'était rien moins que franche et sincère. A nous entendre, on pouvait croire que nous é<ons 
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, irrésis<ble 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 psychanaly<que 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 
discré<on 

• Nous insistons toujours sur le caractère occasionnel de la mort : accident, maladie, infec<on, 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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La mort médicalisée
• The social and cultural se7ng of death, essen:al for providing meaning, connec:on, and lifelong support for

those grieving, risks disappearing. Healthcare professionals cannot subs:tute for the sense of coherence, the
rituals and tradi:ons, nor longterm mutual support that families and communi:es bring to people who are
dying or grieving.

• The impact of a strippedback, atomised death and bereavement has been seen during the COVID19 pandemic.
Libby Sallnow et al. Report of the Lancet Commission on the Value of Death: bringing death back into life, Lancet 2022; 399: 837–84. www.thelancet.com Vol 399 
February 26, 2022, p. 845



Le disposi)f 
contemporain 
de la fin de vie

Une mort médicalisée

• Sciences et techniques: la mort biologique 
• Un nouveau critère de la mort (1968 – 1976) lié à de 

nouvelles situations longues d’état végétatif

• Cure et care : la mort sociale et médicalisée
• Les soins palliatifs 
• L’aide à mourir

• Bioéthique: la mort humaine 
• L’autonomie 
• Le sens 
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Le dispositif contemporain de la fin de vie : 1960 – 

28

Cure et care (D. WinnicoO)

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 – ScoOsdale, Arizona 2004) Etats-Unis – psychiatre.
• l'accompagnement des mourants. 
• "Les derniers instants de la vie » : dénégation, colère, marchandage, dépression, acceptation, étapes du deuil de soi.

Dr Balfour Mount (1939- ) Canada. Chirurgien 
• Pallium (manteau) / palliatif 

France 
• Soins palliaVfs (1960) 
• « Soigner et accompagner jusqu’au bout » (1986), Geneviève Laroque
• « Les soins palliaVfs et l’accompagnement des malades en fin de vie » (1993), Henri Delbecque
• SFAP : Société française d’accompagnement et de soins palliaVfs (1990)
• Maison médicale Jeanne Garnier
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9 juin 1999

Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant à garan6r le 
droit à l'accès aux soins pallia6fs 
•« toute personne malade dont l’état le requiert a le droit 

d’accéder à des soins pallia6fs et à un accompagnement. » 

4 mars 2002

Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 rela6ve aux droits 
des malades et à la qualité du système de santé
dite Kouchner
•2 principes: le droit à l’informa6on et le droit au 

consentement (et au refus de consentement)  

22 avr. 2005

Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 rela6ve aux 
droits des malades et à la fin de vie  dite LeoneJ
•l’obs6na6on déraisonnable (auparavant désignée par les 

termes d’ « acharnement thérapeu6que ») est interdite par 
l’obliga6on de ne pas empêcher la mort d’advenir lorsque
les traitements apparaissent « inu6les, dispropor6onnés ou
n'ayant d'autre effet que le seul main6en ar6ficiel de la vie. 

•Procédure collégiale
•Personne de confiance
•Direc6ves an6cipées

2016

Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 dite loi Claeys-
LeoneJ droit aux soins pallia6fs 
•rôle de la personne de confiance 
•autorité des direc6ves an6cipées 
•possibilité de séda6on profonde et con6nue jusqu’au décès 

aux personnes souffrant d’une affec6on grave et incurable, 
dont le pronos6c vital est engagé à court terme et subissant 
une souffrance réfractaire aux traitements 

•Nécessité d’une « procédure collégiale » c’est-à-dire d’une
discussion entre pro- fessionnels de santé, prenant appui
sur les direc6ves an6cipées si elles existent, ou prenant en
compte l’avis de la personne de confiance, ou à défaut celui
de la famille des proches, pour fonder et argumenter toute 
décision d’arrêt de traitement.

2026 

Soins pallia6fs
Aide à mourir



Le disposi)f contemporain de la fin de vie
éthique 
• La quesMon centrale de l’autonomie 
• 1975-2000: Un accent systémaMque sur l’autonomie et la raMonalité

• Consentement 
• Autonomie 

• I will argue that this history, s:ll in the making, is a history of expanding commitments to autonomy. 
The right to die, much like the right to give an informed consent, is an impressive example of the 
triumph of autonomy in bioethics 

• Beauchamp, The Right to Die as the Triumph of Autonomy, Journal of Medicine and Philosophy, 2006, 
31:643–654 
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Bioéthique = Éthique principiste - Beauchamp Childress 1979

32

1. Principe d'autonomie

Devoir de valoriser la capacité du 
pa6ent de décider par lui-même et pour 
lui-même, ce qui suppose qu'il ait reçu 
une informa6on claire et adaptée => 

consentement libre et éclairé

2. Principe de bienfaisance

Accomplir en faveur du pa6ent un bien 
sur le plan thérapeu6que

Quels bénéfices possibles ?
Mise en œuvre de traitements qui 

sou6ennent la vie.

3. Principe de non-malfaisance

Ne pas exposer le malade au risque de 
subir un mal qui ne serait pas la 
contrepar6e du rétablissement de sa 
santé
•Ex. l’obs*na*on déraisonnable; « Ne 
pas faire au seul mo*f que l’on sait 
faire »; balance « bénéfice / risque »

4. Principe de jus;ce 

Une approche popula6onnelle, 
collec6ve (l’égalité d’accès aux soins 

pour tous et tous points du territoire; 
l’équité de l’offre) 

une approche individuelle (le soin juste, 
au double sens de jus6fié par les 

connaissances et adapté à l’état ou à la 
volonté de la personne)



Bioéthique : 
L’autonomie 
du pa&ent 

• Beauchamp, Childress, The principles of biomedical ethics (1979). ‘Principlism’ 
• 1e éd. Autonomy = “a form of personal liberty of ac@on where the individual determines 

his own course of ac@on in accordance with a plan chosen by himself or herself. The 
autonomous person is one who not only deliberates about and chooses such plans but 
who can act based on such delibera@ons” [Principles, 1979, p. 56].

• 3e éd. Autonomy = a ‘moral limit,’ which “obligates agents to respect the autonomy of 
others” [p. 13–4].

• to respect autonomy “flows from the recogni@on that all persons have uncondi@onal 
worth, solely as ends in themselves determining their des@nies”  

Ø right “ to hold views, to make choices and to take ac@ons based on their personal beliefs 
and values” [p. 103]. 

Ø  la procédure du consentement 
Libre et éclairé
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Des controverses éthiques
• Jonas – Droit de mourir, 1978 

• Le « droit de vivre » = droit le plus fondamental, source du droit de mourir (p. 13-14). 
• possibilité de retarder la mort « au-delà du point où la vie ainsi prolongée garde encore son prix » (p. 19)
=> le droit de mourir fait par<e de la sphère du choix (p. 16) 
• À dis<nguer du suicide: « l'existence de la maladie mortelle en tant que cause proprement dite de décès » (p. 18). 
• «[...] l'autonomie du pa<ent devrait être respectée ; [...] il ne faudrait pas lui enlever par la tromperie la possibilité 

d'effectuer son propre choix [...] sauf si le pa<ent [souhaite] qu'on le trompe. Détecter cela fait par<e de l'art du 
vrai médecin » (p. 39) 

• « se trouve alors non pas le "droit de mourir" [...], mais le droit contempla1f à sa propre mort, tel qu'il s'accorde à 
la dignité humaine ». Au stade terminal d'une maladie, « le cri réclamant l'adoucissement de la souffrance fait 
taire l'interdic<on de nuire à la vie et même de l’abréger, et il devrait être entendu » (p. 51). En somme, « le droit 
de "posséder" sa propre mort dans la conscience concrète de son imminence » (p. 42) est un droit « inaliénable », 
et ce même si « la faiblesse humaine préfère assez souvent y renoncer » (p. 43). 

• Voca<on du médecin: 
• « Est-ce que retenir simplement le malade devant le seuil de la mort pour différer l’échéance fait par@e des buts ou des devoirs authen@ques 

de la médecine ? », demande l'auteur (p. 70). 
• « Garder brûlante la flamme de la vie et non simplement rougeoyante sa cendre, telle est la tâche de la médecine, pour autant qu'elle ait 

encore à veiller sur la braise » (p. 73). 
• Risque: réduire le médecin à un « technicien général du corps» (p. 71). 

• « la défense du droit de mourir exige une nouvelle affirma<on de la voca<on de la médecine, afin que médecins 
et pa<ents soient libérés de leur actuelle servitude » (p. 72 et 73). 
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Des controverses éthiques
Canguilhem, Un droit à la mort ?

• Ce droit ne peut pas être inscrit dans la loi. 
• Le devoir que se reconnaîtrait le médecin non plus. Mais la loi peut 

laisser expressément la chose en suspens. 
• La loi peut reconnaître la valeur de la clause de conscience. 
• Euthanasie : moins on en parle mieux ça vaut. PraMque qui va mieux 

sans dire qu’en le disant » (Notes sur le droit à la mort, p. 1) 
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Des controverses éthiques
• Canguilhem, «Le droit à la mort» Dialogue entre Georges Canguilhem et Henri Péquignot (1975) 

• « le droit à la mort peut-il être reconnu par la médecine » ?

• Donc la ques<on du droit à la mort, c’est, me semble-t-il, la ques<on du droit pour un malade qu’on sait et qui se sait 
perdu, incurable, dans une situa<on vitale tout à fait diminuée, le problème est de savoir si on doit lui reconnaître la 
possibilité d’exercer le droit au choix du moment et des modalités de sa mort, de sa mort personnelle. Il ne peut pas être 
ques<on évidemment ici d’aborder la mort comme phénomène biologique. C’est le problème de la mort d’un homme 
dans son rapport à un autre homme, à savoir son médecin. Donc le problème du droit à la mort pose la ques<on du 
devoir possible du médecin de reconnaître ce droit et de procurer en quelque sorte au malade la possibilité de l’exercer 
(Dialogue, p. 1-2) 

• le droit à la mort est trop souvent confondu avec la possibilité d’accéder au vœu du malade qu’il soit mis fin en quelque 
sorte aux services qu’il a demandés au médecin. Ce qui est la difficulté dans ce#e situa<on, dans le rapport du malade au 
médecin, c’est qu’après qu’il a été fait appel au médecin à sa science, à sa présence, à son dévouement, en somme la 
rela<on s’inverse et on lui demande de renoncer précisément à la fois à sa science, à sa présence et à son dévouement. 
Je pense que là, c’est le médecin qui doit répondre à ce#e ques<on (Dialogue, p. 3). 

• C’est un peu autre chose. Le problème est de savoir si, dans ce cas, le médecin ne peut pas avoir une ac<on autre que 
celle qui consiste à procurer au mourant tout le confort suscep<ble d’a#énuer ce#e fin. La ques<on est plutôt de savoir 
si le médecin peut, posi<vement ou par absten<on, faire quelque chose pour que ce vœu du malade, correspondant à un 
droit dont précisément je vais essayer de montrer quel pourrait être le fondement, la ques<on est de savoir si le médecin 
précisément peut accepter en quelque sorte ce#e demande implicite. Il me semble que la ques<on du droit à la mort 
peut se traiter d’abord hors de toute référence à l’état actuel des connaissances médicales, à l’état actuel du coût de la 
santé publique ou privée. La ques<on est de savoir si ce droit a un fondement quelconque (Dialogue, p 7-8). 
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Des controverses éthiques
Canguilhem, «Le droit à la mort» Dialogue entre Georges Canguilhem et Henri Péquignot (1975) 

• Côté médecin: Oui, mais précisément il me semble que les hypothèses d’école ne sont pas inu<les à l’école. (...) Il n’est pas 
ques<on de légiférer en la ma<ère mais peut-être serait-il bon que, dans la forma<on des médecins, des problèmes de ce 
genre soient examinés, discutés, c’est-à-dire que l’appren<ssage de la médecine à la faculté ne soit pas seulement 
l’appren<ssage d’un savoir, d’un pouvoir, d’une technique mais aussi une ini<a<on à ce genre de ques<ons. Voilà pourquoi, 
« hypothèses d’école », je l’admets et je me permets de vous renvoyer comme proposi<on d’une réforme des études 
médicales la possibilité d’introduire obligatoirement dans la forma<on du médecin l’examen de ces hypothèses d’école 
(Dialogue, p. 10-11). 

• Côté pa<ent :La ques<on est de savoir si ce droit a un fondement quelconque. Eh bien, je pense qu’il en est du droit à la 
mort comme de n’importe quel droit. Les droits sont la prise de conscience à un moment donné du fait qu’on est engagé 
sans l’avoir voulu, sans l’avoir cherché, dans une situa<on qu’on peut reprendre. Je m’explique : les droits poli<ques sont la 
prise de conscience à un moment donné qu’on fait par<e d’une société qu’on n’a pas choisie mais qui, précisément parce 
qu’on ne l’a pas choisie, c’est-à- dire parce qu’on lui trouve des insuffisances, des défauts, pourrait être modifiée par 
l’exercice personnel d’une ac<vité de réforme qui abou<rait à faire du fait social, du fait que je vis en société, associa<on. 
Autrement dit, le droit c’est la reprise par la conscience d’une situa<on dans laquelle elle est engagée sans l’avoir cherchée. 
Eh bien, il en est de même de la vie. Le droit à la mort, c’est d’une certaine manière la prise de conscience à un moment 
donné que je suis né sans y avoir été en quelque sorte invité, et pour cause. C’est-à-dire que mon existence, le fait que je 
suis là, vivant, souffrant et conscient de vivre précisément parce que je souffre, ce fait c’est un engagement, je suis engagé, 
je suis le gage de quelque chose, un engagement que je n’ai pas souscrit. Alors le droit à la mort n’est que l’expression de ce 
fait que la seule chose que je puisse faire sur la vie, de ma vie, à un moment donné, c’est de choisir la façon dont j’en 
sor<rai. De sorte qu’il y a un rapport à mon avis nécessaire entre le problème du droit à la mort et une ques<on dont il n’est 
jamais parlé dans la li#érature consacrée à la ques<on, c’est le rapport entre le droit à la mort et le suicide. Alors 
naturellement revenons au problème de la rela<on médecin- malade. Il n’est pas possible naturellement ici de faire 
intervenir la no<on de suicide : on ne demande pas à quelqu’un de vous rendre le service de vous aider à se suicider. Mais 
c’est pour dire que le problème du droit à la mort, si on essaie de le poser d’un point de vue en quelque sorte existen<el, ce 
problème du droit à la mort <ent à ceci que le malade auquel on se demande s’il le faut le reconnaître, ce malade c’est 
précisément l’être conscient que la seule ini<a<ve qu’il puisse prendre en ce qui concerne sa vie, c’est de l’interrompre » 
(Dialogue, p. 8). 
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La situa3on 
en 2026
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Quel idéal de la mort en France? 

Une mort endormie, asep6sée 
 (Séda<on profonde et con<nue maintenue jusqu’au décès – 2016)

Une mort choisie = ultime liberté 
 (Convention citoyenne sur la fin de vie, CESE – 2023)

« La mort n’est ainsi plus perçue comme un temps essen<el de l’expérience 
humaine. . . Nous vivons un temps de la mort pressée, comme une urgence à 
mourir »  Avis 139 – CCNE. « Ques<ons éthiques rela<ves aux situa<ons de 
fin de vie: autonomie et solidarité » 2023. Ccne-ethique.fr 



• Pourquoi la fin de vie est-elle une affaire médicale?

• Que sait la médecine sur la fin de vie?
• Pas une pathologie… mais souvent accompagnée de pathologies

• Que fait le médecin en fin de vie? 

• Quel est le but de la médecine en fin de vie ? 

• Quels sont les critères de la décision? 
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Souffrance et sens de la fin de vie

• 1. Les catégories mobilisées pour dire la fin de vie
• Mort, Fin de vie, Durée, Souffrance, Aider à mourir, Dignité + Contrepoints
• Leur contexte
• Leur sens

• 2. L’épistémologie historique 

• Textes de référence
• Libby Sallnow et al. Report of the Lancet Commission on the Value of Death: bringing death back 

into life, Lancet 2022; 399: 837–84
• Martineau, From ontological to relational: A scoping review of conceptions of dignity invoked in 

deliberations on medically assisted death. BMC Medical Ethics https://doi.org/10.1186/s12910-
024-01095-z (2024) 25:96

• Anthony Stavrianakis, « Penser l’évidence », Terrain [En ligne], Terrains, mis en ligne le 20 janvier 
2017, Thinking the Obvious. Determination and Indetermination in a Voluntary Death. Terrains
2018.
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L’attention aux mots : ce que je veux dire

• Aucun homme n’est dans une meilleure posiMon pour savoir qu’aucun 
autre – à moins que vouloir savoir ne soit une posiMon parMculière. Et 
ceee découverte sur lui-même est la même que la découverte de la 
philosophie, quand elle est l’effort pour trouver des réponses, et 
permeere des quesMons, auxquelles personne ne connaît mieux le 
chemin, ni la réponse, que vous-mêmes. Stanley Cavell, Dire et 
vouloir dire. Livre d’essais. Le Cerf, 2009. Trd. S. Laugier, Ch. Fournier, 
p. 72.
• souvent notre langage n’est pas à la hauteur de ce que nous voulons 

dire : « notre lecture, notre conversaMon et notre pensée sont tous 
d’un très bas niveau, seulement dignes de pygmées et de nabots. » 
Sens de Walden
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L’aJen&on aux mots : ce que je veux dire

• « Nous apprenons et nous enseignons des mots dans certains contextes, et 
on aQend alors de nous (et nous aQendons des autres) que nous puissions 
(qu’ils puissent) les projeter dans d’autres contextes. Rien ne garanUt que 
ceQe projecUon ait lieu (et en parUculier ce n’est pas garanU par notre 
appréhension de recueils de règles), de même que rien ne garanUt que 
nous fassions et comprenions les mêmes projecUons. Que nous le fassions 
en fin de compte est affaire de ce que nous partageons certains iUnéraires 
d’intérêt et de senUment, certains modes de réacUon (…) des cas où tel 
énoncé est une affirmaUon, où il est un appel, et où il est une explicaUon – 
tout ce tourbillon de l’organisme que WiQgenstein appelle des « formes de 
vie ». La parole et l’acUvité humaines, leur santé mentale et leur 
communauté ne repose sur rien de plus que cela, mais rien de moins non 
plus. C’est une vision aussi simple qu’elle est difficile et aussi difficile qu’elle 
est (parce qu’elle l’est) terrifiante. Stanley Cavell, Dire et vouloir dire. Livre 
d’essais. Le Cerf, 2009. p. 138-139
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L’aJen&on aux mots : ce que je veux dire

• L’une des plus grandes responsabilités du philosophe consiste à se rendre compte de la manière 
naturelle et normative dont ces choses se produisent de sorte qu’il puisse nous faire prendre 
conscience de l’une et nous rendre capables d’évaluer l’autre. Nous avons fait un grand pas vers 
une entente de la jonction du langage et du monde quand nous voyons que c’est une affaire de 
convention. Mais comme toutes les autres cette idée met en danger l’imagination en la libérant. 
Car alors certains supposeront qu’une signification privée n’est pas plus arbitraire qu’une 
signification à laquelle on arrive publiquement, et que puise que le langage change 
inévitablement, il n’y a pas de raison de ne pas le changer arbitrairement. Nous devons ici nous 
souvenir que le langage ordinaire est le langage naturel, et que son changement est naturel. (…) 
le changement linguistique est en soi un objet d’étude sérieuse. C’est précisément parce que le 
langage qui contient une culture change avec les changements de cette culture que la prise en 
compte philosophique du langage ordinaire est si instructive ; c’est cela qui explique comment ce 
langage que nous parcourons chaque jour peut contenir un trésor encore à découvrir. Voir que le 
langage ordinaire est naturel, c’est voir que (et même peut être pourquoi) il est normatif de ce qui 
peut être dit. Et c’est aussi voir comment, Socrate, en fouillant les définitions, peut mener l’esprit 
à abandonner l’affirmation de soi – l’affirmation subjective, la définition privée – et le ramener à 
la maison, à travers la communauté. » p. 127
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Des catégories médicales

• La mort, la phase terminale => La fin de vie 
• Souffrance – total pain Cicely Saunders (1964-67) 
• Sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès
• Aide (active, médicale) à mourir – Suicide assisté – Euthanasie 
• Tuer (killing) – Laisser mourir (letting die)  – Aider à mourir (enable 

dying)
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Libby Sallnow et al. Report of the Lancet Commission on the Value of Death: bringing death back into life, Lancet 2022; 399: 837–84. www.thelancet.com 
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Défini&ons 

• La mort
• Mort cérébrale / Mort circulatoire 

• Ad Hoc Commi#e Harvard 1967
• Critères 

• UK  : low brain death: perte des fonc5ons du tronc cérébral, Department of Health and Medical, Royal College, 1976
• France: Loi Cavaillet 1976: l’arrêt cardio-respiratoire exprime le même phénomène que la mort cérébrale 
• New Jersey : Possibilité de l’objec5on de conscience sur le critère cérébral
• Japon: les pa5ents en état de mort cérébrale sont considérés comme morts ssi ils ont exprimé leur volonté sur ce critère de 

mort et si leur famille ne s’y oppose pas=2 critères de la mort 
• Canada: Death determina5on by circulatory criteria (DCC) / Death determina5on by neurologic criteria (DNC)
• Chine (Sun et al. BMC Nephrology (2018) 19:164)
• While brain death is recognized by the law in most Western countries, this concept is not readily accepted in Chinese society. 

However, Chinese culture does recognize circulatory death, which formed the premise for the ini5a5on of DCD. The DCD 
guidelines were developed by the Chinese Society of Organ Transplanta5on to make recommenda5ons that are ethically, 
legally, and medically acceptable in the prac5ce of DCD. However, a difference with the interna5onal common prac5ce of 
deceased organ dona5on is the presence of an addi5onal category III DBCD in the Chinese classifica5on. This new concept of 
dona5on is formulated based on the combina5on of the interna5onal prac5ce of recognizing brain death and circulatory death, 
which is different from the interna5onal common prac5ce of Maastricht criteria of dona5on aeer cardiac death. Inclusion of 
DBCD aims to boost the number of eligible organ dona5ons while ensuring minimal ischemic injury of organs.

- Confusion – Controverses (professionnels – citoyens) →	scep2cisme 
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Définitions et classifications

• Mort naturelle 
• Mort cardiaque 
• Mort cérébrale 
• LAT 
• Soins pallia<fs (Accompagnement + SPCMJD)

• Mort volontaire : Suicide 
• CIMS ICD 01.2025       Cer@ficat de décès JO 17.07.2017

• Suicid: Inten,onal self harm unspecified 
• Suicidal behaviour, suicidal idea,on, suicid a:empt, suicide by drowning, hanging…

• Aide à mourir ou suicide assisté? 
• Suicide assisté – Suisse (1937), Autriche (2022)
• Suicide assisté => Medica<on to End One’s life in a humane and dignified manner – Oregon (révision 2023)
• Aide médicale à mourir – Canada 2021 + Québec: MAID = soin
• Aide à mourir – PPL France 2025

• Nouvelle forme de mort ?
- Aide à mourir  : « a form of death that is able to give control back to the suffering person » Anthony STAVRIANAKIS, ObsGnacy 

and suicide 2016 | Hau: Journal of Ethnographic Theory 6 (1): 163–188 P. 172
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Suicide, suicide assisté et aide à mourir?
• Gaille, M. La valeur de la vie, Paris, Belles lehres, 2010, 

p.146-7. 

• Le critère de l’autonomie ou de la ra2onalité 
ne suffit pas. La solidarité 

• Friesen P. Medically Assisted Dying and 
Suicide: How Are They Different, and How Are 
They Similar? Has0ngs Cent Rep. 
2020;50(1):32-43, p. 38.
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Suicide, suicide assisté et aide à mourir?
• Société médicopsychologique

• La Société Médico-Psychologique souhaite prendre 
part au débat sur la fin de vie et note que la 
Commission Spéciale, lors de la législature 
précédente, n’a reçu aucune société savante de 
psychiatrie, malgré nos demandes expresses. La 
levée de l’interdit de donner la mort cons:tuerait 
une rupture majeure dont les effets sur les plus 
vulnérables, notamment en situa:on de précarité 
ou de souffrance psychique, devraient être 
examinés avec rigueur, notamment au regard des 
risques d’une banalisa:on du suicide. (…) La 
Société Médico-Psychologique invite à ques:onner 
les no:ons de « liberté » et d’« autonomie » qui 
n’ont pas la même résonnance chez les personnes 
présentant de mul:ples vulnérabilités (physiques, 
psychiques et/ou sociales) et chez les bien-portants 
qui peuvent se projeter de manière imaginaire 
dans des situa:ons qu’ils ne vivent pas eux-mêmes

• hWps://www.medicopsy.com/copie-de-histoire, mars 2025. 
Consulté le 21.09.2025 

• FédéraGon française de psychiatrie
• Tous, nous devons défendre le bien commun d’un monde du 

soin, scienGfique, indépendant des lobbies. Le psychiatre est 
indispensable pour des soins de qualités qui respectent le 
temps nécessaire pour la relaGon humaine. Le psychiatre est 
impliqué dans la société, comme le prouve la récente crise 
sanitaire. Les soins ne doivent plus être une source de profits 
mais de bienfaits.

• Docteur Michel Jurus
Président Fédéra@on Française de Psychiatrie

• Éditorial juin 2025
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Suicide, suicide assisté et aide à mourir?

• Du point de vue de l’Observatoire NaIonal du Suicide 2025
•  Les personnes âgées 
• Suicide / Assistance à mourir : 2 champs disIncts 
• Dans ce dossier, le choix a été fait d’évoquer l’assistance à mourir (AàM) et non l’aide 

acIve à mourir (AAM) [encadré 1]. 2. L’AàM a parfois été appelée ainsi. Le terme reste 
cependant fortement criIqué par de nombreux professionnels du soin qui y voient une 
expression imprécise et équivoque pour le grand public, à même de faire de l’ombre au 
travail de prévenIon (voir la parIe 5 de ceUe contribuIon). Observatoire naIonal du 
suicide. DREES. Suicide. Mal-être croissant des jeunes femmes et fin de vie. Penser les 
conduites suicidaires aux prismes de l’âge et du genre. 6e rapport. Février 2025. P. 29 

• F. Balard, Voléry, I., Fornezzo, The ConstrucIon of Suicide among the Elderly as a Public 
Problem, Gérontologie et société, 2020, vol. 42, no 163-3, p. 187-204. 

• F. Balard, PoU M. & E. Yampolsky, Suicide Among the Elderly in France and Switzerland: 
What Does the Societal Context Tell Us about the Place of RelaIves?, Death Studies, 
vol. 46, no 7, 2021. DOI: 10.1080/07481187.2021.1926634. 
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Contrepoint
• Contre le suicide 
• Aristote, Éthique à Nicomaque

• Courage
• Pour toutes les actions que nous exécutons par crainte de 

maux plus grands ou en vue d'une belle fin, on peut 
discuter la question de savoir si elles sont volontaires ou 
non; … Parfois, peut-être, est-il des cas où il ne faut pas 
céder à la force, où il vaut mieux mourir en endurant 
d'horribles supplices. 

• Kant, Fondements de la métaphysique des mœurs 1785

• Pour le suicide sous condiLon
• Platon, Apologie de Socrate
• Sénèque, LeEre à Lucilius, l.VIII, 70
• Cicéron, Tusculanes, III et IV, 12, 27-32. 
• Hume, Essay on suicid, 1777

Le suicide comme problème philosophique
Le mythe de Sisyphe A. Camus, Paris, Gallimard, 1942, p. 38, 15-19.
L'absurde : une « passion, la plus déchirante de toutes »
Le suicide, l'espoir ou la révolte
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Définitions
• La fin de vie 

• Combien de temps dure la fin de vie?

• La Belgique et le Canada ont re2ré le critère 
temporel 

• HAS Pronos2c vital engagé à moyen/terme, 
phase avancée, 2025
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Définitions

• Le critère de 6 mois? 
• Oregon
• Australie 

• La notion de Phase avancée
• White N, Reid F, Harris A, Harries P, Stone P. A systematic review of predictions of survival in palliative care: how 

accurate are clinicians and who are the experts? PLoS ONE 2016;11(8):e0161407.
• HAS Pronostic vital engagé à moyen/terme, phase avancée, 2025
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Défini&ons

• Souffrance – total pain 
• I am fortunate too, above all, in being a doctor who isn't in a hurry, so that I

have time to know and to enjoy my patients, and I very often take a
portable tape-recorder round with me, which, of course, they all know
about. It is a very great help, both to get permanent records of them
talking about their pain and its relief, but also about their attitudes towards
their illness; what they know about it, and what they find particularly hard,
and it is very revealing, both for them, and about myself too when I play it
back.
• Such pain is a situation rather than an event and the hardest aspect of this

situation for the patient is that it seems to be meaningless as well as
endless.
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Savoir expérien&el

• Experien4al knowledge: self help / mutual help 
• « Vérité apprise par l’expérience personnelle d’un phénomène plutôt que la 

vérité acquise par le raisonnement discursif, l’observaLon ou la réflexion sur 
des informaLons fournies par d’autres. » Thomasina Jo Borkman 1976 
• À l’intérieur de groupes de self-help
• Par disLncLon du savoir professionnel

• Des savoirs-significaMons : le ciment d’un monde commun
• Gardien, E. Savoirs expérienLels : les apports posiLfs issus d’expériences hors 

du commun. Aequitas. Revue de développement humain, handicap et 
changement social, 2025, 31/1. 
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Savoir expérientiel : je / nous

• Pour comprendre quelle sorte d’énoncé consItue S, il faut tenir compte du fait que 
« nous » tout en étant un pluriel est de la première personne. Les formes à la première 
personne du singulier ont fait l’objet récemment de beaucoup d’aUenIon, et l’on a 
montré qu’elles avaient des propriétés logico-cogniIves importantes. La forme au pluriel 
a des propriétés similaires, et également importantes ; mais pour autant que je sache, on 
l’a négligée. La thèse selon laquelle nous n’avons en général pas besoin de preuves pour 
les énoncés à la première personne du pluriel ne repose pas sur l’affirmaIon que nous ne 
saurions nous tromper sur ce que nous faisons ou sur ce que nous disons, mais 
seulement qu’il serait extraordinaire que nous nous trompions (souvent). Donc ce que je 
veux indiquer à propos de ces énoncés, c’est qu’ils ne sont mis en cause de manière 
sensée que lorsqu’il y a une raison parIculière de supposer que ce que je dis sur ce que 
je dis (ou sur ce que nous disons) est faux : c’est seulement là que l’exigence d’une 
preuve s’applique.  Si je me trompe sur ce qu’il fait (ou sur ce qu’ils font) ce n’est peut-
être pas une grande surprise, mais si je me trompe sur ce que je fais (ou sur ce que nous 
faisons), ceUe erreur est suscepIble d’être tragique, dans les cas où elle n’est pas 
comique. Stanley Cavell, Dire et vouloir dire. Livre d’essais. Le Cerf, 2009. p. 89-90

57



Définitions 

• Souffrance 
• = demoralization
• Kissane, D.W. The contribution of demoralization to end of life decision-

making, Hasting Center Report, July-August 2004, p. 21-31. 

• = Absence d’espoir (hopelessness) - dignity therapy
• Chochinov H.M. Wilson KG, Enns M, Lander S. Depression, Hopelessness, and 

suicidal ideation in the terminally ill. Psychosomatics 1998; 39(4) : 366-70. 
• Chochinov H.M. Dying, dignity, and new horizons in palliative end-of-life care. 

CA Cancer J Clin, Mars-Avril 2006, 56(2), 84-103. 

• Anxiété, dépression
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Défini&ons 

• Souffrance – loss of meaning
• Pays Bas

• 2019, 6 361 signalements d’aide à mourir = 4,2% du nombre total de décès dans le pays (151 793). (…) 160 signalements 
concernaient des personnes dont la souffrance était causée par un début de processus démenGel, mais qui ont été 
considérées comme aptes à exprimer leur volonté car encore capables d’envisager les conséquences d’une aide à mourir. 
h'ps://english.euthanasiecommissie.nl/the- commi'ees/documents/publica<ons/annual-reports/2002/annual-reports/annual-reports (cité p. 54 CCNE AVIS 139) 

• Belgique
• Entre 2018 et 2019, 794 euthanasies ont été praGquées sur des paGents dont le décès n’était pas prévu à brève échéance 

(…) Dans 81% des cas, les paGents disent être aWeints de souffrances physiques et psychiques. Dans 15% des cas, 
uniquement de souffrances physiques. Dans 4% des cas, uniquement de souffrances psychiques. 
h'ps://organesdeconcerta<on.sante.belgique.be/fr/documents/cfcee-rapport-euthanasie-2020 

• Canada
• La souffrance physique ou psychologique intolérable la plus souvent citée par les paGents est la perte de la capacité à 

parGciper à des acGvités significaGves (84,9 %), suivie de près par la perte de la capacité à accomplir les acGvités de la vie 
quoGdienne (81,7 %). h"ps://www.canada.ca/fr/sante-canada/services/aide-medicale-mourir/rapport-annuel- 2020.html 

• Québec : ActualisaGon 2024 (dernier rapport)
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Québec. Commission sur les soins de fin de vie. Rapport annuel, 24.10.2024
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Défini&ons - Souffrance
• LOI n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie 

hgps://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000031970253
• « Toute personne a le droit d'avoir une fin de vie digne et accompagnée du meilleur apaisement possible de la souffrance. Les professionnels de santé 

mehent en œuvre tous les moyens à leur disposiVon pour que ce droit soit respecté. »

• HAS 
• HAS 2018-20. « Le diagnos-c d’une souffrance réfractaire repose donc sur une démarche partagée entre le médecin, l’équipe de soins et le pa-ent » Haute 

Autorité de santé. Guide du parcours de soin. Comment mehre en oeuvre une sédaVon profonde conVnue maintenue jusqu’au décès? Février 2018, 
actualisaVon Janvier 2020 hhps://www.has-sante.fr/.../2018-03/app_164_guide_pds_sedaVon 

• HAS 2020. Antalgie des douleurs rebelles et praVques sédaVves chez l’adulte : prise en charge médicamenteuse en situaVons palliaVves jusqu’en fin de vie. 
RecommandaVons

• Souffrance réfractaire – mulkdimensionnelle 
• « En résultats, le caractère réfractaire est relié à un vécu insupportable par le paVent, et à l’absence de soulagement. Cehe souffrance est dite

mulVdimensionnelle, physique, psychologique, existenVelle et socio familiale. Parmi ces différentes composantes, la souffrance existenVelle est esVmée la 
plus difficile à évaluer et la souffrance sociofamiliale est la moins bien caractérisée. Le caractère réfractaire est dit déterminé par des évaluaVons répétées, 
en pluridisciplinarité. » Suzzoni B. et al. QUELLE DETERMINATION DU CARACTERE REFRACT AIRE D’UNE SOUFFRANCE TERMINALE PAR DES MEDECINS 
D’USP ? 2021 

• CCNE - Avis 139 2023
• II.2. Ques5ons éthiques rela5ves aux situa5ons des personnes souffrant de maladies graves et incurables, provoquant des 

souffrances réfractaires, dont le pronos5c vital n’est pas engagé à court terme, mais à moyen terme 
ð La souffrance : pire que la mort » ? p. 28
• « il peut exister un « pire que la mort », qui peut entraîner le choix douloureux (et sidérant) de la mort, elle- même, comme « 

moindre mal » » Frédéric Worms, avril 2022, Libéra6on : hRps://www.libera6on.fr/idees-et- debats/opinions/affirmer-contre-le-pire-20220415_EUNNOUPUIJCRNMC72ERQUDVHCA/
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Contrepoint 
• Apprendre par la souffrance / la tragédie grecque (πάθει μάθος) 
• Cicéron: πάθος = dolor (douleur) ou morbus (maladie) => Supporter la souffrance 
• La Mort et le Bûcheron 1668 (Jean de la Fontaine)
• Un pauvre Bûcheron tout couvert de ramée,

Sous le faix du fagot aussi bien que des ans
Gémissant et courbé marchait à pas pesants,
Et tâchait de gagner sa chaumine enfumée.
Enfin, n'en pouvant plus d'effort et de douleur,
Il met bas son fagot, il songe à son malheur.
Quel plaisir a-t-il eu depuis qu'il est au monde ?
En est-il un plus pauvre en la machine ronde ?
Point de pain quelquefois, et jamais de repos. 

• Sa femme, ses enfants, les soldats, les impôts,
Le créancier, et la corvée
Lui font d'un malheureux la peinture achevée.
Il appelle la mort, elle vient sans tarder,
Lui demande ce qu'il faut faire
C'est, dit-il, afin de m'aider
A recharger ce bois ; tu ne tarderas guère.
Le trépas vient tout guérir ;
Mais ne bougeons d'où nous sommes.
Plutôt souffrir que mourir,
C'est la devise des hommes.
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La médicalisa&on de la fin de vie 

Libby Sallnow et al. Report of the Lancet Commission on the Value of Death: bringing death back into life, Lancet 2022; 399: 837–84, p. 845.
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Le contexte de la souffrance 

• L’autoévaluation de la souffrance (the patient’s own understanding of 
suffering)
• Amérique du Nord – Kérala – Bihar 
• Sen A. Health : perception versus observation. Self-reported morbidity has severe limitations and can be 

extremely misleading, BMJ VOLUME 324 13 APRIL 2002, pp. 860-861. 
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Les racines de la souffrance en fin de vie

• This increase in concern [of ecological issues aoer the pandemic] has 
various roots, but the pandemic has reminded us that we are part of 
nature, not in control of nature. The pandemic and the ecological 
crisis are both caused by our failure to recognise our connecMon with 
nature and our destrucMon of the natural environment. The 
Commission believes that the drive to fend off death and pursue a 
dramaMc extension in length of life also arises from a failure to 
recognise that we are part of nature Libby Sallnow et al. Report of the Lancet Commission on the Value of Death:
bringing death back into life, Lancet 2022; 399: 837–84, p. 839
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Les gestes de la fin de vie 

• Cure
• Care
• Killing 

• Legng Die
• Enable dying

• Rodríguez-Arias D, Rodríguez López B, Monasterio-Astobiza A, Hannikainen 
IR. How do people use ‘killing’, ‘legng die’ and related bioethical concepts? 
ContrasUng descripUve and normaUve hypotheses. Bioethics. 2020;34:509–
518. 
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• Quel est le sens de l’acte? 
• Suicide assisté – Euthanasie – Aide (médicale) à mourir
• Le&ng die / Killing 

• Qui décide du sens de l’acte? 
• Enquête Espagne : pour les étudiants, le pa<ent

• Lesng die / Killing / Enable 
• Rodríguez-Arias D, Rodríguez López B, Monasterio-Astobiza A, Hannikainen IR. How do people use ‘killing’, ‘leBng die’ and 

related bioethical concepts? ContrasGng descripGve and normaGve hypotheses. Bioethics. 2020;34:509–518. 
hVps://doi.org/10.1111/bioe.12707 

• Pour les proches: Balard F., Po# M. & E. Yampolsky (2021), « Suicide Among the Elderly in France and 
Switzerland: What Does the Societal Context Tell Us about the Place of Rela<ves? », Death Studies, vol. 46, 
no 7 

• Des quêtes singulières 
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La dignité 

• Les idées, les cadres conceptuels structurent nos idenMtés, nos choix 
et nos trajectoires 
• MarMneau, From ontological to relaMonal: A scoping review of 

concepMons of dignity invoked in deliberaMons on medically assisted 
death. BMC Medical Ethics heps://doi.org/10.1186/s12910-024-
01095-z (2024) 25:96
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Dignité: un argument…

• En faveur de l’AM
• =autonomie
• = intégrité, idenUté
• ADMD : un progrès? 

• Contre l’AM
• Argument ontologique
• Un principe inaliénable 
• Sainteté de la vie
• Oregon, Death with Dignity Act 

1997: Un oxymore? 
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Sor$r de la binarité ? 
Une concep:on mul:dimensionnelle de la dignité (Leget, Analyzing dignity: a perspec:ve from 
the ethics of care. Med Health Care Philos. 2013;16(4):945–52)
Une concep:on rela:onnelle de la dignité (Tronto)



Dignité: un concept ambigu

• Réduire le mot seulement à un des sens serait indécent. D. Horvilleur 
(émission Talmudiques, 28.09.2025, France Culture)

• Ambiguïté
• pas à un défaut de connaissance que le médecin ou le psychologue, par 

exemple, pourraient compléter
• des choix dans une situaLon où l’on ne dispose pas de données suffisamment 

précises et claires pour avoir une cerLtude (économie de la décision: Camerer 
et Weber [1992], Cabantous, Hilton [2006])
• changer d’avis, espérer ou regreser successivement de façon instable
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Stavrianakis
• Anthropologie : comprendre les trajectoires des personnes

• Contexte : demande de suicide assisté par Peter en Suisse (Dignitas)
• Documentaire

• Évidence-Sens obvie / Sens obtus / Neutre
• La quête d’un mode d’engagement sémio@que qui élude ou déjoue des opposi@ons binaires

• Chorégraphier sa mort: une esthéGque de la mort
• Formes de fin de vie 

• Le 9 novembre 2010 Madame, Monsieur,
• En mars 2009, on a diagnos2qué chez moi la maladie du neurone moteur […]. Il n’existe aucun traitement contre ceEe maladie et 

aucune guérison n’est envisageable […]. C’est une maladie incurable qui aEeint les fonc2ons respiratoires et mène à la perte de la 
mobilité et de la parole, entre autres manifesta2ons dégradantes et invalidantes. N’ayant nullement le désir ou l’inten2on de 
supporter des symptômes aussi humiliants et désagréables, j’ai naturellement recherché des moyens d’échapper à ceEe situa2on 
intolérable par une mort digne. Pour des raisons qui me paraissent évidentes, la décision de mourir dignement me paraît la 
meilleure et la moins lourde de conséquences éprouvantes pour toutes les personnes concernées, et surtout pour moi-même. […]

• Anthony Stavrianakis, « Penser l’évidence », Terrain [En ligne], Terrains, mis en ligne le 20 janvier 2017, Thinking the Obvious. 
DeterminaGon and IndeterminaGon in a Voluntary Death. Terrains 2018. hWps://doi.org/10.4000/terrain.1610
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Douleur et/ou sou+rance?
• DisLncLon idéal-type Douleur – Souffrance

• 1979, Associa2on interna2onale pour l’étude de la douleur (AISP) 
• Une distinction artificielle

• « La souffrance y apparaît comme rupture du fil narratif ». P. RICŒUR, « La souffrance n’est pas la douleur », dans Souffrance et douleur. Autour de 
Paul Ricoeur, s. l., Presses Universitaires de France, 2013, p. 13-34 

• La fin de vie 
• Total pain – Cicely Saunders (1964-67) 

• ``all of me is wrong'' ``It was all pain’’ 
• Such pain is a situa<on rather than an event and the hardest aspect of this situa<on for the pa<ent is

that it seems to be meaningless as well as endless. Saunders, 1967, The Management of Terminal Illness. Hospital Medicine
PublicaHons, London, p. 14

• OMS 1990 / 2002

• Apports de la phénoménologie
• Dans le champ de la médecine pallia2ve

• L Serresse, ‘You can’t feel what we feel’: Mul<faceted dyspnoea invisibility in advanced chronic 
obstruc<ve pulmonary disease examined through interpreta<ve phenomenological analysis 2022

• Pendant longtemps: souffrance : invisible



Douleur et/ou sou+rance?
• suffering is not just about pain. 

• the word suffering is almost embarrassing to doctors. Doctors think they are here to treat disease, sort and 
fix things, cure people, or make diagnoses. Suffering is not really what we’re about. Julian Abel and Allan 
Kellehear, Dying and death reimagined, Pallia;ve Care & Social Prac;ce 16, p.2

• There was a very influen:al ar:cle in the New England Journal of Medicine arguing some years ago that we 
didn’t think enough about suffering and what suffering is. One of the ways to think about suffering is that 
you become very disconnected from the person that you are, that you become almost an object within a 
collec:on of organs. I think that’s what happens a lot at the end of life. People are suffering in a way that is 
awful. They may be having their disease treated. They may even be having their pain treated, but their 
suffering is not being responded to. Julian Abel, Allan Kellehear, Dying and death reimagined, Pallia,ve Care & Social Prac,ce 16, 
p.2

• Cassel, N Engl J Med. 1982; 306:639–45



Une extension du champ de la médecine
• LOI n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie h"ps://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000031970253

• « Toute personne a le droit d'avoir une fin de vie digne et accompagnée du meilleur apaisement possible de la souffrance. Les professionnels de santé meRent en œuvre tous les moyens à leur disposi6on pour que 
ce droit soit respecté. »

• « Art. L. 1110-5-2.-A la demande du pa5ent d'éviter toute souffrance et de ne pas subir d'obs5na5on déraisonnable, une séda5on profonde et 
con5nue provoquant une altéra5on de la conscience maintenue jusqu'au décès, associée à une analgésie et à l'arrêt de l'ensemble des 
traitements de main5en en vie, est mise en œuvre dans les cas suivants :
« 1° Lorsque le pa5ent ageint d'une affec5on grave et incurable et dont le pronos5c vital est engagé à court terme présente une 
souffrance réfractaire aux traitements ;

• « 2° Lorsque la décision du pa5ent ageint d'une affec5on grave et incurable d'arrêter un traitement engage son pronos5c vital à court 
terme et est suscep5ble d'entraîner une souffrance insupportable.

• HAS 
• HAS 2018-20. « Le diagnos+c d’une souffrance réfractaire repose donc sur une démarche partagée entre le médecin, l’équipe de soins et le pa+ent » Haute Autorité de santé. Guide du parcours de soin. Comment me"re en oeuvre une sédaRon profonde conRnue maintenue 

jusqu’au décès? Février 2018, actualisaRon Janvier 2020 h"ps://www.has-sante.fr/.../2018-03/app_164_guide_pds_sedaRon 
• HAS 2020. Antalgie des douleurs rebelles et praRques sédaRves chez l’adulte : prise en charge médicamenteuse en situaRons palliaRves jusqu’en fin de vie. RecommandaRons

• CCNE - Avis 139 2023
• II.2. QuesRons éthiques relaRves aux situaRons des personnes souffrant de maladies graves et incurables, provoquant des souffrances réfractaires, dont le pronosRc vital n’est pas engagé à court terme, mais à moyen terme 

ð La souffrance : pire que la mort » ? p. 28
• « il peut exister un « pire que la mort », qui peut entraîner le choix douloureux (et sidérant) de la mort, elle- même, comme « moindre mal 

» » Frédéric Worms, avril 2022, Libéra<on : h'ps://www.libera<on.fr/idees-et- debats/opinions/affirmer-contre-le-pire-20220415_EUNNOUPUIJCRNMC72ERQUDVHCA/

=> Audi<on du Dr Jean Leone` au CCNE, 7 octobre 2021. « La non souffrance est donc un objec5f compliqué à ageindre. Doit-elle aller jusqu’à megre en jeu 
la vie du pa5ent ? 

• Avis de l ’Académie naVonale de médecine « Favoriser une fin de vie digne et apaisée : Répondre à la souffrance inhumaine et protéger les personnes les plus vulnérables ». mardi 27 juin 2023 

• PJL 2024



Une expérience subjec6ve totale

• Suffering is experienced by persons, not merely by bodies, and has its 
source in challenges that threaten the intactness of the person as a 
complex social and psychological entity. Suffering can include physical 
pain but is by no means limited to it. The relief of suffering and the 
cure of disease must be seen as twin obligations of a medical 
profession that is truly dedicated to the care of the sick. Physicians' 
failure to understand the nature of suffering can result in medical 
intervention that (though technically adequate) not only fails to 
relieve suffering but becomes a source of suffering itself. (Cassel, N 
Engl J Med. 1982; 306:639–45.)



Québec. Commission sur les soins de fin de vie. Synopsis, 24.10.2024





Le champ de la souffrance

• Le lexique de la souffrance sur-détermine le critère de la douleur 

• Souffrance réfractaire – mul2dimensionnelle 
• « En résultats, le caractère réfractaire est relié à un vécu insupportable par le pakent, et à l’absence de 

soulagement. CeOe souffrance est dite mulkdimensionnelle, physique, psychologique, existenkelle et socio familiale. 
Parmi ces différentes composantes, la souffrance existenkelle est eskmée la plus difficile à évaluer et la souffrance 
sociofamiliale est la moins bien caractérisée. Le caractère réfractaire est dit déterminé par des évaluakons répétées, 
en pluridisciplinarité. » Suzzoni B. et al. QUELLE DETERMINATION DU CARACTERE REFRACT AIRE D’UNE SOUFFRANCE 
TERMINALE PAR DES MEDECINS D’USP ? 2021 

• No2on d’échec, d’absence de solu2on

• Whish to hasten death



Souffrance et sens 

• Without any further questioning she had talked of her mental as well as physical distress, of her social problems and
of her spiritual need for security. Saunders, C., 1964. Care of patients suffering from terminal illness at St. Joseph's
Hospice, Hackney, London. Nursing Mirror, 14 February, p. viii

• A cry just to be rid of pain is not worthy of man [… ] Man by his very nature finds that he has to question the pain he
endures and seek meaning in it. Saunders, 1962, p. 1046

• Such pain is a situation rather than an event and the hardest aspect of this situation for the patient is that it seems to
be meaningless as well as endless. Saunders, 1967, The Management of Terminal Illness. Hospital Medicine
Publications, London, p. 14

• Savoir expérientiel de la souffrance 
• I am fortunate too, above all, in being a doctor who isn't in a hurry, so that I have time to know and to enjoy my patients, and I very often take a 

portable tape-recorder round with me, which, of course, they all know about. It is a very great help, both to get permanent records of them 
talking about their pain and its relief, but also about their attitudes towards their illness; what they know about it, and what they find 
particularly hard, and it is very revealing, both for them, and about myself too when I play it back. Typescript of a talk, ``I was sick and you visited me'', given at St. 
Mary's Hospital, London,30 May, 1961; Cicely Saunders' archive, St. Christopher's Hospice, Sydenham. 



Souffrance et sens 

• Personal meaning is a fundamental dimension of personhood, and 
there can be no understanding of human illness or suffering without 
taking it into account. Cassell EJ. The nature of suffering and the goals 
of medicine. N Engl J Med1982;306:639-45, p. 134
• Paradoxe du mourir au 21 e s.
• Le sur-traitement contribue à la souffrance 
• we’ve got this excessive treatment that has become very common in high income countries. We think probably increasing suffering 

rather than reducing it, and consuming an enormous number of resources that could be much beger spent elsewhere. Julian Abel 
and Allan Kellehear, Dying and death reimagined, Pallia;ve Care & Social Prac;ce , 2022, Vol. 16: 1–14.



L’arrière plan sémiotique

• l’actualité des problèmes de sens est beaucoup plus qu’une actualité. C’est une 
vague de fond de la civilisaLon (…) la recherche est dominée par le sens : il y a là 
une sorte de projet historique collecLf très grand qui nous dépasse tous. Barthes, 
Une problémaLque du sens, Œuvres complètes, Paris, Seuil, 2002, p. 507. 
•  Je définis le Neutre d’emblée comme ce qui déjoue le paradigme, ou plutôt 

j’appelle Neutre tout ce qui déjoue le paradigme. (…) Le paradigme c’est quoi ? 
(…) c’est l’opposiLon de deux termes virtuels dont j’actualise l’un pour pouvoir 
parler, pour produire du sens (…). Créer du sens, c’est choisir un terme contre un 
autre terme. R. Barthes, Le neutre. Cours au collège de France. 1978. Paris, Le 
seuil, 2023, p. 49-50. 
• Le troisième sens: « … le sens obtus porte une certaine émoLon ; […] cese 

émoLon n’est jamais poisseuse ; c’est une émoLon qui désigne simplement ce 
qu’on aime, ce qu’on veut défendre ; c’est une émoLon valeur, une évaluaLon. » 
Barthes, Le troisième sens, Œuvres complètes, Paris, Seuil, 2002, t. 3, p. 493. 
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De nouveau, l’ambiguïté

• « Je pense que je déteste la souffrance physique, mais je m’y suis 
tellement habitué que je me demande comment je pourrais vivre 
sans elle. » (R. Ogien, Mes mille et une nuits. Ma maladie comme 
drame et comme comédie. Paris, Albin Michel. 2017)
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• Besoin d’une éduca.on mutuelle pour devenir homme ou femme, humain
• Humanus – homo  

• L’idée d’humanités est fixée, gramma.calement et ins.tu.onnellement au 
pluriel, Thoreau est le seul auteur que je connaisse qui u.lise le singulier 
pour désigner une catégorie de connaissance. Quand il parle d’une 
humanité, c’est là un aspect de son exagéra.on caractéris.que, qui 
implique non seulement que les humanités ne font qu’une toutes 
ensemble, comme les sciences sont des par.es de la science, mais bien 
plus qu’elles ne cons.tuent même pas une branche de la connaissance 
dis.ncte de la branche des sciences, et de fait pas même dis.ncte de la 
théologie (ou de ce qui mérite d’être appelé ainsi). Cavell, A la recherche du 
bonheur, 1981, Paris, Vrin, 2017, p. 365
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FACULTY OF MEDICINE EAST LYON – LYON 1 UNIVERSITY

Research based on arts in palliative care  

Sarah Carvallo (Full Professor Philosophy, Lyon 1) 
Elise Perceau-Chambard (Associate Professor PalliaRve care), Myriam Legenne (PracRcian, PalliaRve care) 

MEDICAL STUDENTS’ TRAINING IN END-OF-LIFE CARE THROUGH RESEARCH-
CREATION
• How to form the medical students for improving care at the End of Life?
• Mainstream of the medical studies: controlling, mastering, optimizing, making decisions, doing
• Alternative: Giving meaning to end of life through arts-interventions

• Hypothesis : 'arts-based health interventions' improve care, reduce health inequalities, empower patients and carers, give meaning to EoL
• Arts-based approaches may offer emotional and embodied experiences that go beyond facts and cognition, thus making end of life issues resonate in new ways
• “Educational processes, through which cultural capital is increased, seem to be fundamentally geared toward the successful establishment of resonant 

relationships(between students and teachers, and/or learners and the learned), being effective only when they result in the interactive adaptative transformation of some 
segment of world.” (Rosa, 2019, p. 29).

• Realization
• Co-creation between students, physicians and artists = an experience with arts-based methods
• Multimodal artistic interventions (dance, theater, music, visual arts, poetry, collages)

MÉTHODES ET DISCIPLINES IMPLIQUÉES

Research crea8on or research based on arts
• ObservaHon, direct parHcipaHon in the intervenHon, self-assessment by those involved in the

intervenHon (paHents, relaHves, carers, students). 
• « there is a moral or ethical imperaHve for researchers to use available resources, including 

new and transdisciplinary approaches to research, in order to serve the communiHes in which 
we are enmeshed’ » [Leavy, 2020p. 22]

Arts interven8on in health
• Fancourt, Finn, What is the evidence on the role of arts in improving health and well-being. A scoping review.

WHO 2019 

Philosophy
 The subjecHve transformaHon
 …this discovery about himself is the same as the 
discovery of philosophy, when it is the effort to find answers, 
and permit the ques:ons, which nobody knows the way to nor the answer to any beTer than 

anybody else. As such, what makes it relevant to know, 
worth knowing? But relevance and worth may not be the 
issue. The effort is irrelevant and worthless unHl it becomes necessary to know such things. 
 Cavell, [1969] 2002, p. XLII

CO-CREATING A MEANINGFUL 
SHARED EXPERIENCE

To see the teasers

Faculty of medicine Lyon Est, Lyon 1 University
Artists
Lyon Civil Hospitals
Hospitalization at Home Soins et Santé
Culture and Health Mission of HCL Hospitals
Lyon Museum of Fine Arts 

ARTS INTERVENTIONS IN HEALTH – RESONANCE 

CONTENU2 SOUS-TITRE2

PARTNERS

REFERENCES - FUNDINGS

How have we become what we 
are?

Arts interven*ons are defined as ac*vi*es that involve engaging with the arts in order to address problems such 
as physical and mental health, peace and reconcilia*on. WHO 2019

2 themaHcs choosen by the students:
 ANAMNESIS : REMEMBERING his or her whole life under the death horizon / it’s also the first step of 
the consultaHon (2025)
 FACE TO FACE: FACING with (myself,  my death, you, your death, the world) when I understand that 
I will die (2026)
 
Theore*cal Frame: Resonance [Harmut Rosa, 2016]

- End of Life might be a catastrophe of resonance OR an intense experience of resonance 
- EmancipaHng from appropriaHng and mastering the world through controllability and opHmizaHon  
=> Making possible another way of being-in-the-world

 Arts is a significant sphere of resonance.

Resonance 

Affection (Being affected, being touched or moved)

Emotion (Responding, actively reciprocating the call)

Transformation (Becoming my self or ourselves together = a dynamic 
process)

Uncontrollability (The unpredictable nature of resonance) 

An intense embodied sounding experience of being here and sharing relationships 
with the others, with the world and myself

References
Cavell, S. Must we mean what we say? [1969], Cambridge, Cambridge University Press, 2002
Leavy, Patricia. Method meets arts. Arts-Based research prac=ce, NY-London: Guilford, 3e éd., 2020. 
Rosa, H. Resonance: A Sociology of Our Rela[onship to the World (English James Wagner (Traduc[on). Polity Press. (2019, [2016]).
Steptoe, A. Fancourt, D. An outcome-wide analysis of bidirec[onal associa[ons between changes in meaningfulness of life and health, emo[onal, behavioural, and social factors, Scien[fic Reports | (2020) 
10:6463 
WHO. Fancourt D. Finn S. What is the evidence on the role of arts in improving health and well-being. A scoping review. WHO 2019
WHO. Expert mee[ng on preven[on and control of noncommunicable diseases: learning from the arts 2022

Fundings
Lyon 1 University –Faculty of medicine East Lyon : 18k€

METHODS : RESEARCH-CREATION, ARTS AND PHILOSOPHY

A
N
A
M
N
E
S
I
S

2
0
2
5

2026

P
E
R
F
O
R
M
A
N
C
E
S

Touching and being touched: Student’ handS touching statue’s 
hands

Theater:  Tiredness 

Dancing together and with statues 

Pain[ng: Face to Face / 
Face to me



Promo6on de la santé 

• Cf. Charte d’Ottawa (1986) appliquée aux SP
• strengthening community action’, 
• ‘creating supportive environments’, 
• ‘developing personal skills’,
• ‘creating supportive environments’ 
• ‘delivering health public policy’ 

• WHO. The 1st International Conference on Health Promotion, Ottawa, 
1986.
• Kellehear 

• dying, caring and grieving are social challenges with medical components, rather than 
medical challenges with social components

• => communities should reclaim responsibility for death and dying,
• Abel J, Kellehear A. Palliative care reimagined: a needed shift. BMJ Support Palliat Care 2016;6:21-6.

• 8. Kellehear A. Compassionate communities: end-of-life care as everyone's responsibility. QJM 2013;106:1071-5.



Lancet Commission on the Value of Death 
2022
• Constat

• Climate change, the COVID19 pandemic, environ mental destruc2on, and aotudes 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 rela2onal and spiritual process rather than simply a physiological event; 
• networks of care lead support for people dying, caring, and grieving; 
• conversa2ons and stories about everyday death, dying, and grief become common; and 
• death is recognised as having value. 
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Lancet Commission on the Value of Death 2022

• Death and dying are distinct, multilayered, and culturally charged concepts. Death can be 
seen as simply the end of life; as the opposite of health—although the Commission 
believes that it is healthy to die; as a symbol, classically a skeleton or a grim reaper; as a 
failure (and many would argue that doctors or healthcare professionals can see death as 
a failure, inspiring them to do all they can to defeat death); as a punishment for moral 
failure; as an escape from the suffering of life; as a gateway to Heaven, Valhalla, Nirvana, 
or the many other religious and cultural depictions of eternal bliss or to a version of Hell; 
or as an essential part of a cycle of ending and beginning. P. 841

• => Death system Kastenbaum R. Death, society, and human experience. St Louis, MO: CV 
Mosby, 1977.

• as “interpersonal, sociophysical and symbolic networks through which an individual’s 
relationship to mortality is mediated by society” (Kastenbaum). Death systems are the 
means by which death and dying are understood, regulated, and managed. These 
systems implicitly or explicitly determine where people die, how people dying and their 
families should behave, how bodies are disposed of, how people mourn, and what death 
means for that culture or community. Systems are shaped by social, cultural, religious, 
economic, and political contexts and evolve over time. P. 846
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Sec7on 13: Transforming 
death systems 
Sallnow et al. 2022, p.871



Sens obvie / Sens obtus et troisième sens 
• … à mon avis, l’actualité des problèmes de sens est 

beaucoup plus qu’une actualité. C’est une vague 
de fond de la civilisa:on de la seconde moi:é du 
XXe siècle. Barthes, Une probléma:que du sens, 
Œuvres complètes, Paris, Seuil, 2002, p. 507 

• … ce sont des régimes de sens qui adme�ent 
l’interpréta:on, le droit à interpréter le signe : c’est 
donc la forme de polysémie que les sociétés 
laïques, ra:onnelles se perme�ent. Une société 
comme la nôtre admet l’interpréta:on. Barthes, 
Une Probléma:que du sens, OC Seuil, 2002, p. 513.

• « il y a concurrence entre des interpréta:ons 
possibles et ce « il faut » n’appar:ent pas au 
vocabulaire des bonnes manières mais de (ce que 
Wi�genstein appelait) la grammaire » Cavell, 
Introduc:on : Des mots pour une conversa:on, A 
la recherche du bonheur, 1981, 2017, 72 

• Whish to hasten death / Contrôle 

• Buchbinder, M. (2018). Choreographing death: A social phenomenology of medical 
aid-in-dying in the United States. Medical Anthropology Quarterly, 32(4), 481–497. 

• Stavrianakis A., Thinking the Obvious. DeterminaHon and IndeterminaHon in a 
Voluntary Death. Terrains 2018

• Stavrianakis A., ObsHnacy and suicide 2016 | Hau: Journal of Ethnographic Theory 6 
(1): 163–188 P. 172

• the endeavor and effort of a subject to produce movement and mo3on toward ends (…)to
ac3vely shape her experience of giving up on the hope of ameliora3ng her situa3on.

• a form of death that is able to give control back to the suffering person



Régimes de sens

• Le sens n’est jamais purement privé 
• « s’agissant en même temps de confronter mes mots et ma vie – tels que je les pra5que – avec la vie que les mots de ma culture 

peuvent imaginer pour moi, de confronter donc la culture à elle-même, au long des lignes où elle et moi nous rencontrons. Cavell, Les 
voix de la raison, p. 199

• Le sens évolue 
• Umiak : nous apprenons le mot et le monde ensemble, ils se compliquent et se distordent progressivement ensemble, et aux mêmes 

endroits Devons-nous vouloir dire ce que nous disons ? Cavell, Dire et vouloir dire (1969). 2009, p. 96

• Les choses n’existent pas sans le sens, le sens n’existe pas sans les choses
• We need shaking up because suicide is encumbered with so many conceptual taboos that we do not know how to think it. The 

meanings of suicide itself are so protean across 5me and space that it is not so clear that there is one thing, suicide. (…) What is this 
suicide weapon? It refers to the use of one or more healthy human beings to carry explosives in order to kill or harm an enemy with the 
guaranteed certainty that the person agacking will be killed at the same 5me. Hacking, The Suicide Weapon, Cri5cal Inquiry , Vol. 35, 1, 
2008, pp. 1-32, p. 1; 18.

• Pour les proches: le sens du suicide d’une personne âgée de sa famille. Balard F., Pog M. & E. Yampolsky (2021), « Suicide Among the
Elderly in France and Switzerland: What Does the Societal Context Tell Us about the Place of Rela5ves? », Death Studies, vol. 46, no 7



Souffrance, Sens et Soin

• Besoin / Demande (Winnicor)

• la furor sanandi comme réponse obvie à la souffrance. Freud S. « Observa2ons sur l'amour de 
transfert », La technique psychanaly2que, Paris puf, 1953, p. 130 

• Le mal de la souffrance n’est-il pas [...] de par sa non-intégra2on dans l’unité d’un ordre et d’un 
sens, la possibilité d’une ouverture [...], appel originel à l’aide, au secours cura2f, au secours de 
l’autre moi dont l’altérité, dont l’extériorité promet le salut ? Ouverture originale vers le 
secourable où vient s’imposer – à travers une demande d’analgésie plus impérieuse, plus urgente 
dans le gémissement d’une demande de consola2on ou d’ajournement de la mort – la catégorie 
anthropologique du médical, primordiale, irréduc2ble, éthique. Pour la souffrance pure, 
intrinsèquement insensée et condamnée, sans issue, à elle-même, se dessine un au-delà dans 
l’interhumain. E. Levinas, « La souffrance inu2le », in Entre nous, Paris, Grasset, 1991, p. 109-110. 



Souffrance, Sens et Soin: les interven2ons ar2s2ques en santé

• L’art comme présence et sens
• G. Steiner, Le sens du sens. Présences réelles. Paris, Vrin, 1988 

• [61] Nous devons lire « comme si ». 
• Nous devons lire comme si le texte devant nous avait un sens. Ce ne sera pas un sens unique si le texte est sérieux, s’il nous force à 

répondre à sa force de vie. Ce ne sera pas un sens ou une figura (structure, complexe) de significations isolées des pressions 
transformantes et réinterprétatives du changement [62] historique et culturel. Ce ne sera pas un sens auquel on parvient par un processus 
déterminant ou automatique d’accumulation et de consensus. La véritable compréhension(s) du texte, de la musique ou du tableau peut, 
pendant un laps de temps plus ou moins long, être sous la garde de quelques témoins ou répondants, ou même d’un seul. Par-dessus tout, 
le sens vers lequel on tend ne sera jamais un sens que l’exégèse, le commentaire, la traduction, la paraphrase, le décodage psychanalytique 
ou sociologique pourront jamais épuiser, jamais définir comme total. 

• Ce « comme si », cette conditionnalité axiomatique, est notre pari cartésiano-kantien, notre saut dans le sens. Sans lui, la littérature 
devient du narcissisme transitoire. 

• Là où nous lisons vraiment, là où l’expérience doit être celle du sens, nous faisons comme si le texte (le 
morceau de musique, l’œuvre d’art) incarnait (la notion [63] a ses fondements dans le sacré) une présence 
réelle d’un être signifiant. Cette présence réelle, comme dans une icône, comme dans la métaphore réalisée 
du pain et du vin consacrés, est finalement irréductible à toute articulation formelle, à toute déconstruction 
analytique et toute paraphrase. C’est une singularité dans laquelle le concept et la forme constituent une 
tautologie, coïncident point par point, énergie par énergie, dans cet excès de signifiance sur tous les 
éléments discrets et tous les codes de signification que nous appelons symboles ou agents de transparence.



Souffrance, Sens et Soin: les interven2ons ar2s2ques en santé

• L’art comme présence et sens – Stanley Cavell
• Sor: de notre expérience de l’art, il n’y a vraiment rien à connaître sur lui. (L’importance se faire comprendre, 

Dire et vouloir dire, Le Cerf, 2009, p. 351-352). 

• [...] un film sérieux, comme n’importe quelle œuvre d’art, résiste à l’interpréta:on, insiste pour ainsi dire pour 
être considéré dans ses propres termes. (Cavell 2005, p. 179) 

• S’il est de l’essence du cinéma de magnifier la sensa:on et la significa:on d’un moment, il lui appar:ent aussi 
d’aller contre ce�e tendance, et au lieu de cela, de reconnaître ce�e réalité tragique de la vie humaine: 
l’importance de ses moments ne nous est pas d’ordinaire données avec les moments pendant que nous les 
vivons, si bien que cela peut demander le travail de toute une vie de déterminer les carrefours importants d’une 
vie. Cavell, Le cinéma nous rend-ils meilleurs? P. 78-79

• L’art comme expérience de ce qui m’importe (what maGers)

• Examiner et défendre l’intérêt que je porte à ces films, c’est examiner et défendre l’intérêt que je porte à ma 
propre expérience, aux moments, aux passages de ma vie que j’ai partagés avec eux. Cavell, A la recherche du 
bonheur [1981] 2017, p. 34



Black on Grey, 1970 Mark Rothko 

 



Souffrance, Sens et Soin: les interventions 
artistiques en santé

• Reconnaître et connaître
• a core part of our suffering is a lack of acknowledgement and support of those rela;onships. Julian Abel and 

Allan Kellehear, Dying and death reimagined, Pallia;ve Care & Social Prac;ce 16, p.2

• [Rela;onsship] influence all aspects of our wellbeing, ourselves, and in our sense of self. They affect 
connec:on, meaning and purpose, and also hard endpoints like survival. Julian Abel and Allan Kellehear, 
Dying and death reimagined, Pallia;ve Care & Social Prac;ce 16, P. 2



Les désirs de sens 

• Roland Barthes 
• … à mon avis, l’actualité des problèmes de sens est beaucoup plus qu’une actualité. C’est une vague de fond de la 

civilisation de la seconde moitié du XXe siècle.
• Tandis que la seconde moitié du XIXe siècle, dans l’ordre des sciences humaines, a été dominée par la notion de faits, 

par la hiérarchie et l’établissement du fait, par la domination du fait, au XXe siècle, la recherche est dominée par le 
sens : il y a là une sorte de projet historique collectif très grand qui nous dépasse tous… Roland Barthes, Une 
problématique du sens, Œuvres complètes, Paris, Seuil, 2002, p. 507

• … le sens repose sur le conflit. Tout sens repose sur le conflit, càd le choix d’un terme contre un autre. Créer du sens, 
c’est choisir un terme contre un autre terme. Le neutre. Cours au collège de France. 1978. Paris, Le seuil, 2023, p. 49 

Ø Un troisième sens?
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Une quête personnelle importante 
• Pas de sens objecGf ou certain: sorGr du paradigme

• Pas d’opposi-on entre soins pallia-fs et aide à mourir (For-n et al. 2024)
• In light of these experiences, the ques-on of whether MAID [Medical assistance in dying] is pallia-ve care or something on its margins remains unanswered. Yet, 

while altering life trajectories, MAID remains care at the end of life. For-n S. et al., Diversity and Access to Pallia-ve Care and Medical Assistance in Dying in an 
Urban SeQng, OMEGA—Journal of Death and Dying 2024, Vol. 0(0) 1–20, p. 12 

• Des trajectoires 
• The aspira-onal death Buchbinder, M. (2018). Choreographing death: A social phenomenology of medical aid-in-dying in the United States. Medical Anthropology 

Quarterly, 32(4), 481–497. 
• Quelles formes et significa-ons des désirs de soin? 

• Médecines complémentaires 
• Plus de 80% des pa-ents avec un cancer recourent à des médecines complémentaires
• Entre 21,6 et 26,4% de la popula-on générale recourent à des médecines complémentaires 

• Quelles formes et significa-ons des désirs de mort? STAVRIANAKIS, Thinking the Obvious. Determina-on and Indetermina-on in a Voluntary Death. Terrains 2018.

• De nouvelles formes de vie et de mort impensées par la sociologie du suicide (Durkheim)
• the endeavor and effort of a subject to produce movement and mo-on toward ends, to act in a situa-on of the experience of stasis. 
• to ac-vely shape her experience of giving up on the hope of ameliora-ng her situa-on. 
• = showing us a historical transforma-on in moral forms from the point of view of today, based in an experience in the present. We can see the significance of this 

historical transfor- ma-on, it seems to me, in the inven-on of new manners of suicide and in par-cu- lar in the fact that this manner of suicide indexes the 
importance of intransigence against the social determina-on of moral forms; a kind of social ac-vity that has no place in Durkheim’s asymmetrical schema. 

• an ending of life that is considered to be a form of death that is able to give control back to the suffering person. (ni désespoir, ni mélancolie, ni isolement)
• a plurality of indeterminate norms and forms for governing oneself rela-ve to others=> to produce heterogeneous and obs-nate forms of autonomy, with 

ambivalent rela-ons to regula-on: 
• Obs-na-on (2 sens: résister/persévérer) Obs-nacy and suicide 2016 | Hau: Journal of Ethnographic Theory 6 (1): 163–188 P. 172
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Sens et sens - Cavell 

• Sens: aisthesis, Sinn, Gefühl, feeling, sense
• Sens : dianoia, Bedeutung, meaning, significaCon

• L’art et la quesIon du sens / L’art et les sens 
• Enjeux symboliques, culturels

• Quelle est la source du sens ?
• Esthé.que : comment cela (cet objet sensible) veut-il dire quelque chose ?

• WiUgenstein : le langage ordinaire – nous 
• Cavell, Must we mean what we say? 1969/Dire et vouloir dire (1969) : je suis la seule 

source + accord=> l’œuvre d’art: occasion de tester les limites de nos accords 
• Dépsychologiser le sens: 

• Pourquoi afribuons-nous une significahon à quelque mot ou à quelque acte que ce soit, qu’il 
vienne des autres ou de nous-mêmes? Pourquoi quoi que ce soit que nous disons ou faisons 
peut-il être tenu pour du gribouillage, être une forme de non-sens; et pourquoi tout le reste 
serait il condamné à avoir une significahon? Cavell, Dire et vouloir dire - Must we mean what we say? 1969 P. 
508.
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Sens et sens - Cavell 

• Qu’est ce qui compte (maeer) pour nous? 
• Que voulons (mean) nous dire? 

• accès aux œuvres d’art à par:r de leur importance pour nous et de leur significa:on ordinaire (significance) 

• Par;r de notre expérience ordinaire de l’art 

• Quels modes de significa;on de l’œuvre d’art?

• Le cinéma

• Impact du cinéma dans nos vies comme expériences esthé;ques
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Cavell, Sens et sens 

• Tolstoï, « Qu’est-ce que l’art ? »
• Contre l’art canonique: l’art éprouvé 

• Cavell: « Quelle est l’importance (importance) de l’art ? »
• Dirions-nous que Tolstoï s’est trompé sur l’art ? [...] Pour ma part, je me faisais la réponse suivante : Tolstoï ne s’interroge 

pas sur la nature de l’art, mais sur la nature de l’importance (importance) de l’art. (La Projec6on du monde, p. 27) 
• juger de l’importance des œuvres pour nous : quelle présence dans nos vies? => « l’expérience de films qui ont compté 

pour moi ». (La Projec6on du monde, p. 34) 
• « …[la démarche de Tolstoï] prend en compte le fait que souvent nous ne trouvons pas, que nous n’avons jamais trouvé, 

que des œuvres que nous ferions rentrer dans un canon d’œuvres d’art ont pour nous de l’importance ou de la 
perknence. [...] des objets devenus ainsi canoniques n’existent pas pour nous. (dvd, p. 319-320) 

• [...] l’une de ses mokvakons [TolstoÏ], et peut-être la plus fondamentale, était précisément d’arracher l’art authenkque 
(qui l’était pour tout le monde) à sa condamnakon à la non-perknence [...] (dvd, p. 359) 

• [...] s’intéresser à un objet, c’est s’intéresser à l’expérience qu’on a de l’objet ; si bien qu’examiner et défendre l’intérêt 
que je porte à ces films, c’est examiner et défendre l’intérêt que je porte à ma propre expérience, aux moments et aux 
passages de ma vie que j’ai partagés avec eux. (A la recherche du bonheur, p. 15) 

• Pourquoi les pauvres n’a#achent pas d’importance à l’art?
• Le cinéma comme art populaire 
• Le cinéma drama5se « tout ce qui est sous vos yeux », d’une manière qui lui est propre, qui n’existe pas dans la peinture. Les films sont mis 

sous vos yeux et persistent à vous dire quelque chose sous vos yeux. Je suppose que c’est une source de la popularité du cinéma. Comme si 
nous savions ce que cela veut dire... La popularité est une idée fausse et trompeuse de ce que doit être le pouvoir des films, pour qu’ils 
détruisent des fausses barrières au sein des publics, et au sein des spectateurs individuels des films. (Cavell 2005, p. 175) 
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Sens et sens - Cavell 

• Percevoir
• croire à une œuvre d’art, c’est la percevoir, la voir ou l’entendre. 

• [...] une œuvre d’art moderne [...] ne nous demande pas exactement davantage en guise de réac<on, mais une 
réac<on qui soit davantage personnelle. Elle ne nous promet pas le réassemblage de la communauté [...] ; non pas 
une victoire sur notre isolement, mais de partager cet isolement [...] (Cavell, Décomposi<on de la musique, p. 366) 

• Les critères de l’art ne sont pas donnés ailleurs que dans notre expérience. Nous n’avons pas d’autre « mesure 
(measure) » pour juger de l’art que le compte-rendu sincère de notre expérience. E. Domenach, S Cavell, Le cinéma 
et le scep<cisme, PUF, Promesse et problème d’une esthé<que ordinaire, P. 35

• [...] l’art moderne impose le problème de la sincérité, en privant l’ar<ste et son public de toutes les mesures hormis 
une a#en<on absolue à notre expérience, et une honnêteté absolue pour l’exprimer. (Cavell, Décomposi<on de la 
musique,, p. 342-343) 

• // Philosophie

• Le philosophe qui fait appel au langage de tous les jours se retourne vers le lecteur [...] pour faire qu’il prouve 
quelque chose, qu’il teste quelque chose, contre lui-même. (Cavell, Décomposi<on de la musique, p. 194) 
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Sens et sens - Cavell 

• Nous apprenons et nous enseignons des mots dans certains contextes, et on a�end alors de nous (et nous 
a�endons des autres) que nous puissions (qu’ils puissent) les projeter dans d’autres contextes. Rien ne 
garan:t que ce�e projec:on ait lieu [...], de même que rien ne garan:t que nous fassions et comprenions les 
mêmes projec:ons. Que nous le fassions en fin de compte est affaire de ce que nous partageons certains 
i:néraires d’intérêt et de sen:ment, certains modes de réac:on, certains sens de l’humour, de l’importance 
et de l’accomplissement, de ce qui est insupportable, de ce qui est comparable à quoi d’autre, de ce qu’est 
un reproche, de ce qu’est le pardon, des cas où tel énoncé est une affirma:on, où il est un appel, et où il est 
une explica:on – tout ce tourbillon de l’organisme que Wi�genstein appelle des « formes de vie ». (dvd, p. 
138-139) 

• C’est une capacité que ne garan:t pas la compréhension du langage dans lequel l’objet est composé, et 
pourtant il se peut que nous ne comprenions pas ce qui est dit ; une capacité que ne garan:t pas non plus le 
fonc:onnement salubre de nos sens, quoiqu’on nous dise peut-être que nous ne voyons pas, ou que nous 
n’arrivons pas à entendre, quelque chose ; une capacité que ne garan:t pas enfin l’exac:tude de nos facultés 
logiques, quoique peut-être ce que nous avons laissé échapper, ce soit la cohérence de l’objet, ou la façon 
dont une chose découlait d’une autre. Il se peut que nous ayons laissé échapper sa tonalité, que nous ayons 
négligé une allusion ou une tendance secondaire, ou que nous ayons été totalement incapables de voir où il 
voulait en venir [...] (dvd, p. 316) 
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Sens et sens - Cavell 

• Émo:ons : reconnaître l’ordinaire de nos vies => « croire notre expérience » 
• [...] [Le cinéma et la philosophie] sont tous deux occupés à leur manière par le quo5dien, le diurne [...]. Cela veut dire entre autres 

choses qu’ils sont tous deux préoccupés par les manières dont nous manquons notre vie, manquons la densité de significa5on qui 
passe dans les films, dans nos paroles, dans nos vies. [...] L’évident absolu, dont nous sommes à tout moment oublieux, apparaît au 
cinéma d’une manière puissante et unique, qui se joue de la conscience et l’inconscience. (Cavell 2005, p. 206) 

• « [...] megre en mots les impressions que font sur moi les choses, les personnes et les événements du monde, les diverses manières 
dont ils importent (ma:er), comptent pour moi, tout ce que con5ent le mot « impression » que les « impressions » des empiristes 
grignotent. 

• Esthé:que:comment la significa:on advient au cinéma 
• il n’y a rien d’autre à connaître que soi-même : « Sor5 de notre expérience de l’art, il n’y a vraiment rien à connaître sur lui » (« 

L’importance se faire comprendre », dvd, p. 351-352). 
• Pas une évidence empirique, mais une entreprise de significa5on
• [...] un film sérieux, comme n’importe quelle œuvre d’art, résiste à l’interpréta5on, insiste pour ainsi dire pour être considéré dans 

ses propres termes. (Cavell 2005, p. 179) 
• Je pourrais appeler cela la convic5on que le cinéma partage avec les autres grands arts la proposi5on que tout compte [ma:ers] – et 

on ne sait pas ce que tout veut dire. (Cavell 2005, p. 169) 
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Sens et sens - Cavell 

• SignificaMon et importance 
• CriLque de l’intenLon de l’auteur

• « Ne demandez pas ce que l’ar<ste pense ou quelles sont ses inten<ons, mais demandez pourquoi l’œuvre est comme elle est, pourquoi ceci est précisément ici et ainsi. [...] Ma 
formula<on, selon laquelle l’œuvre pense ou est porteuse d’inten<on ou veut quelque chose, est des<née à souligner le sen<ment que l’œuvre veut quelque chose de nous qui 
l’observons, l’entendons ou la lisons. (Cavell 2005, p. 186). 

• La peur de surinterpréter: la peur du réel
• [...] les gens qui s’inquiètent d’une lecture forcée, [...] qui ont peur d’aller trop loin, craignent (ou craignaient), de manière typique, de commencer ; ils craignent la lecture en tant 

que telle, comme s’ils avaient peur que les textes [...] ne veuillent dire des choses, et de surcroît qu’ils ne veuillent en dire plus que vous n’en savez. C’est donc la peur du réel [...]. 
Pourtant, mon expérience m’apprend que pour la plupart des textes, comme pour la plupart des vies, il n’y a pas excès mais défaut de lecture. (À la recherche du bonheur, p. 40-
41) 

• « L’importance de se faire comprendre (A MaGer of Meaning It) 
• [...] donner significa5on et importance aux possibilités et aux nécessités spécifiques du moyen d’expression physique du cinéma [...] 

et leur assigner significa5on et importance sont les actes fondamentaux, respec5vement, du megeur en scène d’un film et du cri5que 
(ou du public) de cinéma [...] (La projec5on du monde, p. 11-12) 

• occasion de tester les limites de nos accords 
• Donner sens et valeur
• [...] je pourrais définir le problème du modernisme comme un problème où la ques:on de la valeur 

vient en premier aussi bien qu’en dernier [...] c’est une des réalités de la vie et de l’art mises à nu par 
l’art moderne que la valeur est incontournable dans l’expérience et la conduite des hommes. (dvd, p. 
349) 
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La quête de sens 

• Pour le paMent
• Pour ses proches
• Pour les soignants
• Pour la société



Soin – faire 

• Making is a journey – Ingold, Making, 45
• Not the projecLon of a mental idea
• Taking into account the materiality, the duraLon

• To perceive a landscape, wood, materials from within or from a point 
of view
• To see the forest or to perceive the wood from within is to become immersed 

in these ongoing entanglements of life. It is to see every tree not as a discrete, 
bounded individual but as something more like a bundle of fibrous threads … 
splaying out above ground i the canopy and below in the roots. Making 86



Le contexte AM

• PJL
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