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La fin de vie, enjeu de santé publique :
dimensions éthiques d’une question politique

Marie Gaille
Introduction

Dans le contexte dramatique qu’est celui de la 2°™ vague de Covid-19, la mort, les conditions
de la mort chez soi ou en institution et la question des rites funéraires a accorder aux défunts
sont au centre des préoccupations publiques et politiques. Mais il n’a pas fallu attendre ce
contexte pour que la fin de vie soit appréhendée comme un enjeu de santé publique. Depuis
plusieurs décennies, dans diverses sociétés, souvent multi-culturelles, la fin de vie comme
événement personnel, familial et social fait 1’objet de Iégislations et est organisée par les
politiques publiques. La médecine joue dans cette organisation un réle souvent important,
quoique non systématique et varié selon les contextes nationaux. Cette politique de la fin de
vie, et la discussion qui I’accompagne, sont marquées par une réflexion éthique qui fait 1’objet
du présent article. L’approche adoptée ici pour examiner cette dimension éthique est
philosophique et releve plus spécifiguement d’une analyse conceptuelle ancrée ou
contextualisée [1]. Elle se concentre sur le contexte francais. Cet examen procede en quatre
temps : tout d’abord, I’article expose comment la fin de vie a été un objet de discussion
publique avant de devenir un enjeu de politique publique marqué par des tensions éthiques.
Puis, il montre de quelle maniere la recherche clinique et en sciences humaines et sociales
permet de dépasser certaines oppositions au sujet de 1’euthanasie au sens d’un geste actif
conduisant au déces, oppositions qui ne rendent pas compte de la complexité éthique de la fin
de vie. Dans un troisieme temps, cet article discute la notion d’accompagnement, qui semble
faire I’objet d’un consensus éthique a I’heure actuelle, mais en réalité, recouvre a son tour des
points de désaccord et au-dela d’une variété de pratiques, constitue une catégorie morale
« mélangée », prises en tension entre plusieurs finalités. Enfin, cet article explore une piste de
réflexion que suggére I’examen de cette notion d’accompagnement: celle d’une
requalification éthique des politiques de fin de vie comme politiques du care ou du soin au
vivant jusque dans ses derniers moments.

1. La fin de vie : d’une discussion publique a un enjeu de politiques publiques

Pour les individus et les familles, il peut sembler contre-intuitif d’envisager leur fin de vie
comme un objet de discussion publique, et plus encore comme une question politique.
Néanmoins, ces dimensions publique et politique, quelles que soient par ailleurs les
dimensions personnelles de la fin de vie, apparaissent aujourd’hui incontournables. Depuis les
années 1970 au moins [1], la discussion s’est progressivement publicisée au sens d’une
discussion dans I’espace public telle que le philosophe J. Habermas la concoit [2] : « La fin de
vie et les prises de décisions médicales ultimes sont ainsi devenues un probléme public de
santé » [3].

Cette discussion mobilise depuis plusieurs décennies une multiplicité d’acteurs, d’instances et
d’initiatives : le Comité consultatif national d’éthique s’est exprimeé a travers plusieurs
saisines depuis la fin des années 1990 ; les sociétés professionnelle ou savantes, notamment
en reanimation, ont publié des réflexions et des recommandations. Dés sa campagne



électorale en 2012, Francgois Hollande a inscrit dans son programme une mesure relative aux
personnes atteintes d’une maladie incurable en phase avancée ou terminale, provoquant une
souffrance psychique ou physique insupportable et impossible a apaiser ; en tant que président
de la république francaise il a missionné le professeur Didier Sicard pour la conduite d’une
réflexion, au travers de débats publics et d’auditions, sur la fin de vie en France [4]. Celle-ci a
abouti a un rapport et a été suivi d’une saisine du CCNE [5]. Plusieurs « affaires » portées en
justice ont par ailleurs fait 1’objet d’une mediatisation particuliére, & commencer par celle
associee au nom de Vincent Humbert. Enfin, ouvrages et films comme Mar Adentro (2005),
prises de position par des professionnels engagés dans la réflexion éthique — pensons aux
ouvrages de Véronique Fournier et d’Emmanuel Hirsch — ou par des associations - telles que
JALMALV ou I’ADMD, contribuent a faire de la fin de vie et des soins palliatifs une
question publique et ont alimenté la réflexion d’exemples concrets.

La dimension politique apparait également prégnante aujourd’hui : «le gouvernement des
hommes » et les « responsabilités de 1’Etat » sont engagés par les questions relatives a la fin
de vie, ne serait-ce qu’en lien avec « le vieillissement de la population » [6]. Dans le contexte
francais, cette dimension politique s’est concrétisée par un encadrement juridique de la fin de
vie depuis une quarantaine d’années.

D’une part, le rapport de Mme G. Laroque « Soigner et accompagner jusqu’au bout » (1985),
la circulaire dite Barzach (1986) ont donné son impulsion a I’organisation des soins palliatifs.
En 1987, la premiére unité de soins palliatifs est mise en place ; en 1993, le rapport du Dr
Delbecque pose les bases de I’organisation des soins palliatifs ; plusieurs plans se sont ensuite
succédés au fil des années pour mettre en place cette organisation sur le territoire national,
accompagneés de divers textes reglementaires.

D’autre part, la décision médicale concernant la fin de vie est juridiquement encadrée : par la
loi sur les droits des malades et la qualité de la santé (2002) ; spécifiquement par la loi
Leonetti (2005), qui met notamment en place le dispositif des directives anticipées ; et par la
loi Claeys Léonetti (2016) qui « fait disparaitre le concept de double effet, renforce la lutte
contre la douleur, contre I’acharnement thérapeutique, encourage la place des soins palliatifs
et instaure un droit a demander une sédation profonde et prolongée jusqu’au déces pour toute
personne qui le désirerait a la fin de son existence » [6]. Cette loi renforce aussi le dispositif
des directives anticipées, méme si la question de la portée contraignants des directives
anticipées demeure posée par plusieurs juristes [7].

Enfin, I’Etat francais s’est doté d’un Observatoire national de la fin de vie en 2010, qui a la
double vocation de contribuer a la mise en ceuvre du débat public et d’apporter des éléments
de connaissances utiles a la décision publique.

Comme le souligne Catherine Guchet, les politiques publiques relatives a la fin de vie et a son
accompagnement se caractérisent cependant par une certaine complexité. L’évolution
démographique, qui a fait apparaitre un «troisieme age », temps de vie a part entiére,
repoussant la vieillesse « dans les ages les plus avancés », situe implicitement la fin de vie au
bout de cette nouvelle étape d’existence [8]. Dans ce contexte, les trajectoires individuelles
sont partiellement orientées par ces politiques, qui s’appuient notamment sur des catégories
d’age et de seuils socialement et politiquement definis. Les plans relatifs aux soins palliatifs et
les lois sur la fin de vie et son accompagnement encadrent ce moment de la fin de vie dans un
double mouvement d’institutionnalisation et de désinstitutionalisation, de « structuration
collective normalisée des parcours de fin de vie » et de «définition individualisée » ou
« singulariste » de la fin de vie [8]. A ce double mouvement, s’ajoute une dynamique qui
s’appuie a la fois sur des formes nationales de 1’action publique et une territorialisation des



politiques publiques, voire le développement de formes locales de soutien au vieillissement et
aux parcours de fin de vie — ce qui renforce la complexité du dispositif [8].

L’analyse que propose C. Guchet de ces politiques publiques de la fin de vie met en évidence
ce qu’elle appelle « la mise en forme de filiéres normatives d’avancée en age jusqu’au bout de
la vie ». Cet aspect normatif, au sens d’énoncés évaluatifs et prescriptifs (ce qui est bien, ce
qui doit étre fait) [9], mérite un examen approfondi : il est présent non seulement dans les
formes nationales de 1’action publique, mais aussi dans la tendance a favoriser «les
constructions biographiques des parcours de fin de vie, pour peu qu’ils se déroulent dans un
ancrage fort au territoire » [8]. S’il est important de développer une analyse de ces normes, et
plus généralement, des valeurs, des parti-pris, ou encore des principes mobilisés au sujet de la
fin de vie, c’est aussi parce que le débat public sur la fin de vie évoqué précédemment en
France a été longtemps marqué par des polarisations normatives tres binaires (pour ou contre
I’euthanasie), empéchant d’aborder, selon Didier Sicard, «la complexité » propres aux
questions de fin de vie [10].

Dans son plaidoyer pour un approfondissement de la réflexion éthique, il souligne avoir été
surpris par un « paradoxe étrange » : observant dans les années 1960-1990 une meédecine qui
se sentait, selon lui, investie « de tous les pouvoirs », et une société indifférente a la question
de la fin de vie, puis au contraire, a partir des années 1990, une forte demande sociale de
débat public, focalisée sur I’enjeu de « I’euthanasie ». Ces «rideaux de fumée » masquent
selon lui les enjeux «réels » de la fin de vie: le respect des volontés de la personne, la
formation des soignants, le changement de culture des soins palliatifs et leur intégration aux
soins curatifs, la possibilité de pouvoir mourir chez soi si les conditions le permettent, un
accompagnement déployé par une société solidaire qui ne se substitue pas a la personne, mais
lui témoigne écoute et respect au terme de son existence [10].

2. Une recherche qui éclaire le guestionnement éthigue : populations trés vulnérables et
décisions difficiles

Il faut malgré tout souligner que la recherche clinique et en sciences humaines et sociales,
depuis déja un certain temps, analyse la complexité des enjeux éthiques associés a la fin de
vie. D’une part, elle a été animée par le souci d’éclairer la situation de groupes de populations
particulierement vulnérables en fin de vie ; d’autre part, cette recherche a investigué des
décisions médicales qualifiées par leurs acteurs de « difficiles » ou de « complexes ». Sans
viser ici une présentation exhaustive de cette recherche, nous évoquons ici quelques-uns de
ses éléments saillants.

Tout d’abord, cette recherche s’est intéressée a des groupes de population particulierement
vulnérables en fin de vie, portant & la lumiére des situations mal ou peu connues. L’analyse de
situations de fin de vie de personnes majeures sous tutelle en est un exemple. En France,
I’article L. 1111-2 alinéa 4 du Code de la santé publique prévoit que le majeur sous tutelle
recoit des informations de la part de son médecin et participe a la prise de décision « d’une
maniere adaptée a ses facultés de discernement ». Selon la loi, la volonté du majeur sous
tutelle doit étre constamment recherchée. Il peut consentir ou refuser un soin, mais
I’autorisation s’avere du seul fait du tuteur, sauf si son avis « risque d’entrainer des
conséquences graves pour la santé du majeur sous tutelle » [11]. Dans les situations de fin de
vie, la loi Claeys-Leonetti a accordé une place plus importante a la volonté du majeur sous



tutelle que ce n’était le cas auparavant : « en fin de vie, il lui est méme reconnu la possibilité
de prévoir ce qu’il souhaiterait s’il n’était plus en mesure de parler pour lui-méme » [11].
Néanmoins, de nouveau, il ne peut consentir seul et cela donne lieu & des situations dans
lesquelles 1’équilibre entre autonomie et assistance du majeur sous tutelle est fragile, en
particulier lorsque les personnes vieillissent, entrent dans des situations de dépendance, voire
ont des troubles cognitifs, de sorte qu’aborder méme la question des directives anticipées ne
semble pas envisageable [11].

La fin de vie des prisonniers a également été explorée dans la méme perspective de mettre la
focale sur des points aveugles de I’organisation de la fin de vie, et ses enjeux éthiques. Bien
que la loi de 2002 sur les droits des patients ait prévu la possibilité de suspendre la peine des
personnes détenues en fin de vie afin qu’elles puissent bénéficier de soins hors du contexte de
détention, les choses demeurent insatisfaisantes pour plusieurs raisons : tout d’abord, tous les
détenus n’ont pas de fait accés a cette possibilité [12], ce qui pose une question d’équité en
matiére d’accés aux soins. Des unités hospitalieres seécurisées interrégionales (UHSI)
accueillent certains d’entre eux depuis leur création en 2000, mais elles ont été pensées pour
des séjours courts et «n’ont pas pour objectif a priori de soigner et d’accompagner les
détenus gravement malades pendant plusieurs semaines et parfois jusqu’a leur décés » [12].

Enfin, I’analyse de la situation de fin de vie de populations particulierement vulnérables s’est
portée sur les personnes en situation de handicap, dont I’espérance de vie, il y a cinquante ans,
était de 30 ans et désormais, est de cinquante ans; et spécifiguement les personnes vivant en
maisons d’accueil spécialisées et en foyers d’accueil médicalisés [13]. Elle met en évidence la
difficulté qu’il y a a prendre des décisions et/ou accompagner la fin de vie pour certaines
personnes en situations de handicap.

Par ailleurs, dés les années 1960, les professionnels de santé puis la société se sont interroges
sur les fins de vie en réanimation, d’abord en réanimation adulte puis en réanimation
néonatale [1] et les décisions médicales qualifiées de «difficiles » ont été étudiées [14].
L’analyse philosophique a mis en avant la discussion qui voit s’opposer des conceptions
antagonistes de la valeur de la vie humaine, d’une part celles fondées sur 1I’idée que toutes les
formes de vie valent d’étre vécues, et d’autre part, celles qui établissent un seuil, soit absolu,
soit relatif a une existence singuliere et au regard que la personne porte sur sa propre vie [1].

Cette complexité tient également a la temporalité de la décision et a son cadrage dans
I’institution hospitaliére. Ainsi, la décision dans les services d’urgence retient 1’attention, non
seulement parce que «le nombre de décés dans ces unités est de 1 a 2 par semaine en
moyenne, ce qui représente de 7 a 17 % des décés hospitaliers » [15], mais aussi parce que ces
services d’urgence semblent inadéquatement organisés pour les prises en charge palliatives.
La contrainte reglementaire de briéveté de la durée du séjour, les changements fréquents de
personnel, une culture médicale de I’efficacité, 1’organisation méme des services (et ce,
jusqu’a leur agencement spatial et architectural) rendent difficiles la mise en ceuvre de prises
en charge palliative.

Cet ensemble de considérations conduit a s’interroger au-dela du contexte de 1’urgence : y a-t-
il place pour une réflexion éthique lors que les questions de co(t et d’organisation prennent le
dessus [16] ? Nous reviendrons par la suite sur cette mise de coté de I’éthique au nom de
facteurs organisationnels. Il est certain que dans certaines situations de fin de vie, ces facteurs
réglementaires, organisationnels, etc., renforcent le caractére « difficile » des décisions, par
exemple dans le cas d’enfants atteints de maladies incurables et au pronostic vital est engagé,
pour lesquels il n’existe pas d’unités de soins palliatifs dédiées et qui exigerait un travail de
« formation » et de « soutien » des professionnels confrontés a de telles situations » [17]. La



complexité peut enfin tenir a certaines formes de la prise de décision [18], méme si la
collégialité vers laquelle elle a évolué ces vingt dernieres années dans la loi et les pratiques
permet de partager la difficulté du questionnement éthique.

3. Accompagner : quoi, gui et comment ?

L insuffisance de la réflexion éthique dénoncée par D. Sicard est en partie compensée par les
enquétes et reflexions élaborées par cette recherche que nous venons d’évoquer. Mais la
catégorie centrale des politiqgues de fins de vie en France aujourd’hui, celle
d’accompagnement, , ne
devrait-elle pas étre également discutée ? En effet, la notion d’accompagnement apparait
consensuelle mais floue — consensuelle parce que floue ? — et il convient d’en éclairer la
complexité et peut-étre les sur le plan éthique. Nous partirons ici d’une définition
générique de la notion d’accompagnement pour aborder ensuite la maniere dont la notion a
été investie de significations au sujet de la fin de vie et les principaux points de discussion que
ces significations suscitent sur le plan éthique.

Ce terme d’accompagnement s’est largement diffusé et popularisé en France depuis une
vingtaine d’années auprés d’intervenants dans divers domaines (accession au logement,
difficultés scolaires, addiction, fin de vie) pour qualifier leurs pratiques [19]. « La popularité
du mot ‘accompagnement’ semble de prime abord renvoyer a ce que 1’on pourrait appeler le
rejet de la ‘prise en charge’ : ne plus vouloir ‘faire a la place’ de la personne, mais lui
permettre d’exercer par elle-méme un contréle plus grand sur sa vie, la soutenir dans ses
efforts pour trouver la réponse a ses problémes et trouver sa propre voie » [19]. Il renverrait
en ce sens a la promotion de I’autonomie et & une transformation du modéle de 1’assistance.
Dans le domaine du soin, le premier historiguement dans lequel I’on a parlé
d’accompagnement, le terme évoque initialement tout ce qui excede les traitements « et que
I’on désigne en anglais par le mot care: I’attention portée a autrui, le soutien moral et
psychologique, 1’aide aux activités de la vie quotidienne telles que se nourrir, se laver,
s’habiller ou se déplacer » [19]. La recherche de I’autonomie demeure marginale dans les
soins ou I’avenir de la personne est limitée, mais dans tous les cas, accompagner consiste a
réconcilier 1’autonomie de la personne et les contraintes sociales, marier «aide
inconditionnelle et responsabilité individuelle par laguelle chacun se prend en main »:
I’accompagnement reprend & son compte les idéaux et exigences de I’autonomie et de la
responsabilité individuelle, «tout en compensant pour ceux qui n’arrivent pas a les
rencontrer » [19].

Si nous revenons aux situations de fin de vie, I’on pourrait penser en premiére analyse
qu’elles exemplifient de facon paradigmatique des situations dans lesquelles les personnes ne
parviennent pas a répondre aux exigences de 1’autonomie et de la responsabilité individuelle :
ces personnes sont mourantes, souvent alitées, dépendantes d’autrui pour les gestes les plus
quotidiens, parfois souffrantes et leur capacité de jugement altérée de fagcon plus ou moins
grave par des troubles cognitifs. La « compensation » apportée par 1’accompagnement Serait
ici maximale.

Cette vision des personnes mourantes est portée par une réflexion éthique qui met au premier
plan de la réflexion la reconnaissance de la vulnérabilité des personnes en fin de vie — une
vulnérabilité qui s’étend d’ailleurs a I’ensemble de I’humanité et donc aussi aux



professionnels de santé qui les accompagnent [20]. Il s’agit dans cette perspective de faire
preuve d’hospitalité, de bienveillance et d’écoute pour toutes les formes de détresse
exprimées par la personne en fin de vie, et leur ambivalence face a la vie. Cet
accompagnement fait de gestes et de mots, avant tout d’une présence, constitue le cceur d’une
éthique médicale fondée sur la sollicitude [21] ou sur la reconnaissance de sa propre
responsabilité pour autrui [22], ou encore de I’humanité d’autrui qui perdure dans la maladie
et qui doit étre attestée par-dela la prise en charge médicale [23]. Cette conception, qu’on
trouve par exemple exprimée dans la critique de I’autonomie développée par C. Pelluchon
[24], a été longtemps et est encore en partie opposée a une vision de la fin de vie fondée sur
I’idée de « mort choisie » et qui associe la dignité de la personne a I’expression de sa liberté
[1].

Cependant, la décennie 2010 a laissé place a une compréhension plus « mélangée » de I’idée
d’accompagnement : ce qui est recherché, a travers I'usage prégnant de la notion
d’accompagnement, c’est justement une sorte d’équilibre entre la reconnaissance de
I’autonomie décisionnelle de I’individu et la vision de I’individu comme membre d’un corps
social — soi-méme comme un autre [21].

Le large consensus autour de cette notion permet-il de dépasser 1’opposition que nous venons
d’évoquer ? Ce n’est pas certain. La comparaison avec d’autres contextes nationaux (anglais,
allemand) suggérent que, méme aprés 2016, I’expression de I’autonomie peut étre limitée au
nom méme de I’accompagnement [25] et que la place accordée aux droits individuels est
limitée en France [26].

Enfin, la question demeure de savoir jusqu’a quel point cette idée de ’accompagnement n’est
pas sous-tendue, dans le champ des soins palliatifs, par une vision de la « bonne mort ». Selon
une analyse critique, développée dés le début des années 2000 [28], les soins palliatifs
cultiveraient, du moins sur un plan théorique, une vision normative du mourir et de son
accompagnement. Cette vision reposerait sur la conviction d’un nécessaire combat du « tabou
de la mort », supposé caractériser notre société contemporaine, et sur la proposition d’une
aide de la part des soignants pour accepter la survenue de la mort et la finitude et affronter le
moment de I’agonie. Pour A. S. Haeringer, qui inscrit son enquéte anthropologique dans le
sillage des analyses de M. Castra, la « littérature palliative » défend «une conception
moralement trés exigeante de la personne » en appréhendant « la fin de vie comme une ultime
épreuve de développement personnel » [29]. Cette question est difficile a trancher sur la base
des connaissances disponibles, mais elle mériterait certainement de faire 1’objet d’une
investigation plus poussée, notamment pour mieux appréhender la portée de cette vision au
regard de « bricolages » [30] co-construits entre les professionnels des soins palliatifs, les
patients en fin de vie et leurs proches.



4. Requalifier les politiques de santé publigue sur la fin de vie comme politique du soin ou du
care

Quel sens peut avoir, en effet, I’idée d’une santé dans les derniers
moments de la vie ? Cette idée n’est pas évidente, sauf dans les cas de mort soudaine de
personnes en pleine santé. Si I’on pose ici la
question, c’est pour mettre 1’accent sur la dimension du soin, et d’un soin bricolé, co-
construit, brievement évoqué plus haut, en contexte de fin de vie. Cette dimension renvoie a la
réflexion de A. Mol qui a élaboré I’idée d’une « logique du soin », d’un bricolage conjoint
entre 1’équipe médicale et le patient pour élaborer une forme de soin appropriée, par
différence avec la logique d’un patient citoyen (détenteur de droits) ou client (d’un service de
santé) [30] ; et a I’éthique du care qui s’intéresse a toutes les activités qui entrelacent les vies
humaines et mettent en évidence la dépendance de chacun a autrui [31].

Le terme d’« accompagnement » semble d’ailleurs aller en ce sens, méme si cela demeure
implicite, en indiquant un horizon relationnel de tous les instants, au rythme du mourant, qui
excede sans doute tout ce qui peut étre catégorisé et mesuré a travers les notions de « qualité
des soins » ou de « qualité de vie » en soins palliatifs.

manque
de moyens et au poids des contraintes organisationnelles, évoqués pour certains services
hospitaliers dans la 2°™ partie de cet article, et également relevé pour le volet de
I’hospitalisation & domicile en fin de vie [32]. Il apparait sous un jour plus cruel encore dans
le témoignage que certains font d’une « épreuve solitaire » dans 1’accompagnement de la fin
de vie de proches parents a domicile [33]. Comment prodiguer un accompagnement des
mourants fondé sur les meilleures techniques de soin et I’attention a la personne et a ses
rythmes, souvent lents et peu compatibles avec celui de I’institution hospitaliere [34] si I’on
n’a pas les moyens de le faire ?

On pourrait s’arréter ici au constat que la réalité des moyens empéche la réflexion éthique de
se déployer.

I’insuffisances de moyens
apparait étre le résultat d’un choix que 1’on peut discuter, en particulier au prisme de I’idée de
« caring democracy » développée par la philosophe Joan Tronto [35]. Si I’on revient au
contexte francais, cette perspective suggere que la société francaise et ses gouvernements
successifs ont, sur la fin de vie et les soins palliatifs, effectué un certain nombre de choix
incohérents au regard des objectifs d’accompagnement qu’ils se sont fixés: choix de
positionner les moyens ailleurs; choix, ou plutdét négligence a 1’égard de la nécessité
d’articuler les dimensions publique et privée du care pour les personnes en fin de vie [36].

Ce dernier point est particulierement important. En effet, le contexte francais est celui d’une
société dans lequel on meurt a I’hopital pour plus de la moitié des déces (un peu moins de
60%) depuis les années 1990, a la maison pour un quart des déces (25,5%). Néanmoins, ces
chiffres ne témoignent pas assez bien des parcours de fin de vie [37]. Il existe d’abord une



grande diversité des formes de prises en charge selon les conditions de santé et la situation
familiale ; en outre, « quatre semaines avant le déces, vivre a domicile est de loin la situation
la plus fréquente, davantage pour les hommes (50,6 %) que pour les femmes (38,3 %) » [37]
méme si les personnes meurent finalement a 1’hopital.

Dans ce contexte, on peut s’interroger sur le fait que seulement 5% des décés hospitaliers ont
lieu dans I’une des 108 unités de soins palliatifs a 1’hopital, alors méme que la certification
des établissements a fait de la démarche palliative une « pratique exigible prioritaire » [6]. Par
ailleurs, « comparativement aux autres systémes de santé étrangers, le développement des
soins palliatifs en France reste toujours trés incomplet en particulier pour les prises en charge
a domicile que ce soit dans un domicile individuel ou collectif comme en établissement
d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD) ». La maniére dont est organisé
la prise en charge palliative a domicile suscite elle-méme, lorsqu’elle existe, certaines
questions, par exemple liées au recours a la nutrition artificielle [38]. Elle demeure trop
souvent envisagée au dernier moment et mal connue par les uns et les autres [39].

Cet ensemble de signaux d’alerte invite & mettre en cohérence les objectifs et les moyens et
surtout & articuler les différents lieux de la fin de vie en France, ainsi que la chaine d’acteurs,
professionnels de santé, accompagnants, proches. C’est a cette condition que la société
francaise pourra véritablement parler de politiques publiques de la fin de vie et prétendre étre
une « caring democracy » a I’égard des mourants.

Conclusion

Cet article a cherché a mettre en avant combien I’exploration de la dimension éthique de la fin
de vie était nécessaire pour eclairer le sens et les enjeux des politiques qui encadrent et
organisent la mort des personnes dans 1’Etat francais. L’approche philosophique
contextualisée ici retenue a permis de s’intéresser de facon détaillée, dans le cas francais, a la
facon dont les positions éthiques se sont affirmées au fil de plusieurs décennies : la société a
vu émerger la fin de vie comme objet de discussion publique, au moins depuis la fin des
choix normatifs ont structuré 1’approche législative et politique de la fin de vie. La recherche
clinique et en sciences humaines et sociales a en outre permis d’éclairer divers enjeux
éthiques peu apparent au premier abord, notamment au sujet des groupes de population
vulnérables et des décisions médicales dites « difficiles » et de dépasser rapidement les
oppositions binaires qui ont pu dominer la discussion dans un premier temps. Aujourd’hui, il
est indispensable de prolonger I’analyse éthique tout d’abord avec 1’examen de la notion
d’accompagnement, afin de mettre en lumiére les débats que recouvre 1’apparent consensus a
son sujet et I’équilibre, toujours fragile et provisoire, vers lequel elle tend actuellement : entre
respect de 1’autonomie décisionnelle et limites posées a celle-ci au nom des valeurs propres au
corps social dont I’individu est membre. La question de la demande d’une aide active a
mourir, énoncée par un patient ou ses proches a ’adresse des équipes médicales, demeure le
point d’achoppement central d’une éthique collective de la fin de vie qui a su, ces vingt
derniéres années, avancer de facon significative sur plusieurs points et se retrouver sur la
nécessité d’accompagner les mourants. Ce n’est pas tout. L’éthique du soin ou du care invite
enfin a interroger les limites actuelles des politiques publiques sur la fin de vie, en montrant
que la question des moyens (dénoncés comme insuffisants) et celle du degré d’articulation
entre care privé et action publique sont des choix politique a part entiére. L’analyse de ces
choix permet d’évaluer jusqu’a quel point les politiques publiques de la fin de vie répondent a
I’idée d’une démocratie « caring » et a la nécessité de développer de « nouvelles formes de
solidarité » a 1’égard des mourants, qui se traduisent concrétement dans 1’organisation des
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