Mourir dans la dignité :
un défi pour ’humain, un lieu pour Dieu ?

Mourir dans la dignité : un défi pour '’humain, un lieu pour Dieu ? Voila un intitulé
apparemment simple, concis dont nous voudrions laisser raisonner tous les termes
dans leur complexité, y compris le point d’interrogation. En effet, si le fait de mourir
est une des expériences les plus naturelles qui soit, coextensive a notre naissance, il
n‘est pas évident qu’elle soit appréhendée et vécue de la sorte par 'homme
contemporain immergé dans un univers médico-technique lui offrant I'illusion d"une
vie sans fin, modelé qu’il est socialement et culturellement par une représentation de
la vie, du corps et de l'existence qui s’assimilerait volontiers a un bonheur traduisible
par l'absence de toute limite. Dans ce contexte, que peut signifier « mourir dans la
dignité » lorsque cette revendication associative a fait de la dignité méme un concept
composite, comme si la notion méme de dignité dans «le sens absolu pouvait se
confondre avec un sens plus relatif »!, comme s’il était possible d’opposer dignité et
indignité, dignité et perte de dignité en termes d’altération du corps, d’incapacité
d’action et de négation du sujet autonome ?

Ces quelques éléments nous conduisent aisément a la notion de défi pour ’humain
tant, toutes et tous, que nous le voulions ou non, sommes redevables de cet
imaginaire social, médical nous conduisant, pour autrui ou pour nous-mémes, a cette
interrogation perplexe, angoissante pour certains : 'expérience de la mort est-elle
encore un lieu d’humanité ? Quant a I'interrogation ultime -un lieu pour Dieu ?-, elle
questionnera davantage le croyant. Si la tradition chrétienne fait de la vie un chemin
préparant a la rencontre de Dieu, finalité de I’existence, il faut bien reconnaitre que
pour 'homme contemporain et, parfois, pour celles et ceux qui l'accompagnent
humainement et pastoralement, ce serait vite dit. Qui vit encore cela, cet exode de
I'existence comme aventure humaine et croyante conduisant a la rencontre de Dieu,
comme traduction existentielle de l'espérance chrétienne (1Co 2,9)>? De plus,
lorsque I'’homme contemporain, modelé par un rapport a la maitrise et a I'efficacité,
fait 'expérience de la finitude qui vient, il n"aura bien souvent qu'un reproche a
formuler -« qu’ai-je fait au Bon Dieu ? »- comme si I'expérience de la finitude et de la
mort qui vient était devenue, quasi par nature, un lieu étranger pour Dieu. Nous
sommes donc assez loin de cet idéal qui en ferait un lieu d’accomplissement : « Elle

! Echard B., Souffrance spirituelle du patient en fin de vie, Romanville Sainte-Agne, Editions Erés, 2006, p. 79.
2 « Et il doit en étre ainsi, parce que nous ne pouvons connaitre le sens de notre vie, parce que Dieu en est le
sens et que, comme nous le rappelle Thomas d’Aquin, ce qu’est Dieu, nous ne pouvons le connaitre. Notre
destin est ‘ce que I’ceil n’a pas vu, ce que I’oreille n’a pas entendu, ce qui n’est pas monté au cceur de I’homme,
tout ce que Dieu a préparé pour ceux qui I’aiment’ (1Co 2,9). Pour arriver, il faut traverser la mort. C’est a ce
moment que tout est en effet détruit afin que nous puissions entrer dans la pleine lumiere du soleil de Dieu. »,
dans Radcliffe T., Pourquoi donc étre chrétien ?, Paris, Cerf, 2005, p. 40.
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[la mort] est l'expérience vitale ultime, celle qui nous force a tout lacher, a
abandonner notre besoin irrésistible de dominer toute chose »2.

Si nous ne sommes pas extérieurs a ce que nous questionnons -l'expérience de la
mort et les représentations contemporaines de la dignité-, il faut reconnaitre que le
sujet n’est pas simple d’autant que nous ne sommes en rien assurés de nos ressources
effectives lorsque nous y serons confrontés, tant il est toujours plus aisé de parler
pour l'autre. Cependant, nous pensons que la question peut étre non seulement
rencontrée mais surtout soutenue dans les pratiques soignantes et pastorales. C’est
ce a quoi nous aimerions nous arréter dans cette contribution qui se développera en
trois temps.

Dans un premier temps, nous nous arréterons a la notion de « défi pour 'homme ».
En effet, il nous semble essentiel de bien appréhender ce lieu humain qu’est
I'expérience du mourir vécu essentiellement dans le contexte de la techno-médecine,
non pour la décrier mais pour nous rendre compte que le concept de dignité n’est
plus nécessairement un concept spontané lorsque ’humain en son corps, soutenu par
la médecine tout au long de son existence, devrait approcher l'expérience de la mort
comme si cette méme médecine n’avait pas, d'une maniere ou l'autre, modifié 1’auto-
compréhension qu’il a de lui-méme, en d’autres mots son anthropologie.

Dans un deuxiéeme temps, rencontrant l’expérience de nombreux soignants et
bénévoles, nous essayerons de montrer en quoi et comment un certain exercice de la
médecine permet de soutenir, de reconnaitre et de nommer en acte cette dignité de la
personne humaine faisant I'expérience de la mort qui vient. Si cette visée d’humanité
fut particulierement restaurée par la pratique des soins palliatifs*, elle nous indique
cependant deux choses. Tout d’abord, une médecine technique, spécialisée peut
rencontrer autrui souffrant dans sa dignité mais c’est surtout une pratique
professionnelle et d’accompagnement qui donnera au concept méme sa réalité plutot
qu’une affirmation a priori de son existence. En d’autres mots, modelés comme nous
le sommes, ce serait davantage 1'expérience du soin comme rencontre humaine qui
nous permettrait de ne pas nous expérimenter indignes dans notre humanité
souffrante et proche de la mort.

Enfin, dans un troisieme temps, nous aimerions considérer le dernier terme de notre
interrogation : mourir dans la dignité, un lieu pour Dieu ? Il nous semble que cette
question mérite au moins trois pistes de réflexion. Il s’agira tout d’abord de se
demander si I'expérience de la mort, cette descente au plus bas de soi® cette épreuve
vécue par bon nombre de nos contemporains comme un lieu hors sujet, hors

® Déclaration des évéques de Belgique, L’accompagnement des malades & I’approche de la mort, Documentation
Catholique, 6 mars 1994, n°2089, p. 233.
* Jacquemin D., Ethique des soins palliatifs, Paris, Dunod, 2004, 156 p.
> Bellet M., La traversée de I’en-bas, Paris, Bayard, 2005, 160 p.
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humanité, ne peut pas étre nommeée théologiquement le lieu de I'homme parce qu’il
serait le lieu de Dieu. La réponse positive a cette question devrait nous permettre de
montrer l'importance de l’accompagnement soignant et pastoral comme lieu
théologique, espace de rencontre ou se nomme le Dieu auquel nous essayons de
croire. S’il devait en étre de la sorte, 'engagement humain pourrait étre nommé un
lieu ecclésial attestant de la sollicitude de Dieu pour le monde, a I'image de ce que dit
I'Eglise d’elle-méme dans le Concile Vatican II°.

I.  «Mourir dans la dignité », un défi pour I’humain
a. Mourir au cceur de la médecine

S’il nous faut maintenant commencer a réfléchir au concept de dignité, il nous semble
essentiel de le réfléchir au cceur du lieu ou, concretement, il se trouve aujourd’hui
appréhendé : la médecine. De plus en plus, habitués que nous sommes a étre pris en
charge par une médecine technique, efficace, gérant tous nos maux, 'homme
contemporain en est arrivé a se forger une image de ce que serait sa fin supportée par
cette méme médecine : une « bonne mort », c’est-a-dire un moment de 1’existence sur
lequel il pourrait exercer une pleine maitrise dans une certaine « dimension
esthétique », autrement dit sans étre dégradé, porteur d'une belle image de soi,
autonome, ce terme étant envisagé ici comme « non poids », « non a charge », capable
d’indépendance tant physique que psychique; qu’il suffise de penser ici a nos
représentations spontanées de la maladie d”Alzheimer. Cette conception de la fin de
vie se trouve de plus en plus prégnante suite a 1'allongement de 1’existence humaine
amenant un changement important au niveau des mentalités, une sorte de mutation
anthropologique’ : on meurt plus vieux et '’homme contemporain craindra moins la
mort en tant que telle -convaincu dans son imaginaire que la médecine peut quasi
indéfiniment en postposer la venue- que la perte de son autonomie, I'advenue du
temps de la dépendance et de la dégradation, sentiments qui conduiront aisément a
des testaments de vie a visée protectrice, a une augmentation des discours et
demandes relatives a I’euthanasie comme capacité de « garder sa vie en mains ».

De plus en plus, comme l'indique Isabelle Marin?, le concept de dignité ne se trouve
plus appréhendé qu’entre deux pdles, la notion esthétique et la réalité de la maitrise,
voire de la toute-puissance, et la dignité risque de ne plus étre convoquée que comme
un concept a priori pour mettre en question d’autres réalités que seraient 1’échec et
I'efficacité thérapeutique médicale mise a mal. Dans un tel contexte, cette notion de

® « Les joies et les espoirs, les tristesses et les angoisses des hommes de ce temps, des pauvres surtout et de tous
ceux qui souffrent, sont aussi les joies et les espoirs, les tristesses et les angoisses des disciples du Christ, et il
n’est rien de vraiment humain qui ne trouve écho dans leur cceur. », Concile Vatican Il, Constitution pastorale
Gaudium et Spes, n°1, Montréal/Paris, Fides, 1967, p. 173.
" Ameisen J.-Cl., Hervieu-Léger D., Hirsch E., Qu’est-ce que mourir ?, Paris, Editions Le Pommier, 2003, p. 94.
& Marin 1., La dignité humaine, un consens ?, Esprit, février 1991, p. 97-101.
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dignité conduirait a une impasse puisqu’il serait plus courageux de préférer la mort
« dans la dignité » -position de certains membres de I’A.D.M.D.’- que d’accepter de
se soumettre a la persistance d’une vie devenue indigne. Ce risque d’impasse se
trouve d’autant plus important si on y adjoint nos représentations de la douleur,
souvent assimilées indiiment a la notion de souffrance, qui nous feraient dire que
« C'est pire que la mort »°.

Ces quelques éléments nous donnent déja de nous rendre compte que, de nos jours,
le concept et la réalité de la dignité au cceur de la maladie, de I'expérience souffrante,
de la dégradation physique et psychique, du mourir ne seront plus spontanés et
solliciteront un engagement éthique, un tiers restaurateur de ce qui en soi n’a jamais
été perdu mais est devenu de moins en moins lisible, dicible, attesté : « Le regard et la
parole d’autrui font revivre 'homme dans '’homme. Nous sommes loin de la dignité
comme image ou maitrise d'un destin. La dignité se comprend alors dans une
relation humaine, produite par la reconnaissance de l'autre »!1. Cette conception de
la dignité est importante a considérer car elle semble renvoyer a une sorte de pari
éthique qui consisterait a pouvoir aller au-dela de la seule image de soi-méme ou de
'autre altéré, ce que nous nommerions volontiers ici I'autre comme idole de soi -le
point de vue idéalisé que j’aurais de lui méme- ou comme idole de moi -l"autre qui ne
pourrait que me renvoyer une image valorisante de moi-méme ou porteuse du risque
de ma propre altération-, deux situations qui, considérées pour elles mémes et sans
distance critique, risqueraient d’étre qualifiées de nos jours de non sens. S’il est ici
question de parler de dignité en termes d’engagement éthique, ce serait pour
souligner la dimension active, engageante que ce concept et cette reconnaissance
doivent acquérir comme en amont de toute rencontre clinique pour affirmer que la
dignité de la personne en fin de vie est inaliénable, qu’elle représente une visée
pratique sollicitant de nos jours l'engagement éthique du personnel soignant et
accompagnant'?. En ce sens, parler de dignité de la mort au cceur de la médecine
contemporaine ne pourrait, a nos yeux, ne pouvoir étre affirmé que comme une visée
toujours a réassumer dans une dynamique inter-individuelle et sociale si c’est bien
un certain imaginaire social qui risque, de nos jours, d’en offrir une compréhension
tronquée.

® Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité.
10 Marin 1., op. cit., p. 98.
1 Marin 1., op. cit., p. 99.
2«1l s’agirait alors de garder sa position (de soignant), sa distance (« la bonne »), mais surtout de se tenir
debout devant I’autre, dans un monde ou rares sont ceux qui « savent se tenir », de supporter son regard qui fait
éclater par la souffrance et I’approche de la mort la représentation et abandonne la maitrise. C’est alors que le
soignant peut assumer son role technique sans devenir un voyeur sadique et en conservant au malade et a lui-
méme le statut de sujet. », dans Marin 1., op. cit., p. 101.
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b. Mort et représentation du corps comme lieu du bonheur

Apres avoir envisagé dans les grandes lignes I'importance que peut avoir 1'exercice
concret de la médecine pour appréhender le concept de dignité, nous aimerions
soulever une autre piste de réflexion tout aussi importante : la conception que nous
nous faisons du corps, notre corps pour penser notre rapport personnel, individuel a
la notion de dignité trop souvent réduite a une non altération du corps, lieu identifié
du bonheur individuel : est heureux celui qui n’est ni malade, ni altéré, autonome au
sens ou nous le présupposions antérieurement.

En effet, il serait simpliste d’assigner a responsabilité la seule médecine si nous
voulons réfléchir le lien entre dignité, société et médecine pour pointer les difficultés
que des professionnels peuvent éprouver, au regard de ce lien, dans la pratique
soignante. En effet, et certainement en correspondance avec 1'émergence d’une
capacité opératoire de la médecine, c’est a une nouvelle perception-conception du
corps comme lieu du bonheur subjectif que nous sommes aujourd’hui confrontés,
réduisant a cette seule dimension subjective individuelle la notion de dignité. Nous
aimerions, a ce sujet, reprendre certains éléments que nous en donne Hervé Juvin
dans un ouvrage récent ou il traite de 'avenement du corps®.

II part d'un constat, celui d'un nouveau statut du corps qui ne pourrait plus étre
appréhendé comme un poids, une contrainte mais bien comme le lieu du sujet et de
son épanouissement : « Pour la premiere fois, dans I'histoire d’'un Occident soumis a
I'affrontement du bien et du mal, de I’ame et du corps, de I'éternité et de I'instant, la
bonne vie est la vie consacrée au plaisir. Etre quelqu'un de bien, ce n’est plus
humilier ce corps voué au péché, imposer pénitence a la chair faible, exercer sa
conscience et s’exercer par la priere a quitter cette vie ici-bas, c’est bien vivre.
Malheur a celui qui passe un jour sans se réjouir de soi »*. Ces quelques éléments
nous indiquent que c’est bien le corps qui est devenu le destinataire et le lieu de la
vie bonne, le lieu du sujet au détriment d"un certain rapport au monde et au temps.
H. Juvin va tirer de ce constat certaines conséquences intéressantes pour mieux
appréhender la question de la souffrance et de la volonté du sujet. En effet, le
rapport a la souffrance en son corps devient le lieu de la volonté du sujet : elle n’est
possible que pour autant que le sujet y concede -par exemple la souffrance d’un sport
extréme- et le corps se devra d’étre ce que le sujet veut qu’il soit'’, porteur de santé,
d’épanouissement, de bien-étre, de bonheur. Le corps, s’il est le lieu de I'identité du
sujet, devra correspondre aux visées du sujet individuel : «la conquéte de la mort
agie, de la mort choisie, de la mort volontaire est I'ultime étape de I'invention d'un

3 H. Juvin, L’avénement du corps, Paris, Gallimard, 2005, 256 p.
¥"H. Juvin, op. cit., p. 58.
>« Pour la premiére fois, le corps de I’lhomme est ce que I’homme aura choisi d’en faire — pour une part sans
cesse accrue et en nombre d’humains sans cesse grandissant », dans H. Juvin, op. cit., p. 73.
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corps neuf »®. Dans cette dynamique, on assistera assez rapidement a une
équivalence entre altération du corps et altération-négation du sujet, vie de malheur,
existence indigne.

Cette approche ne sera pas sans conséquences pour la médecine et ce qu’on peut en
espérer en termes de dignité. Elle se devra de supporter le sujet dans son rapport au
corps construit, c’est-a-dire relu comme « celui » qui porte mon bonheur, tant dans
une appréciation personnelle que dans le regard des autres : « je me sens bien et les
autres me voient bien » (pensons ici a nos regards spontanés sur la personne altérée,
handicapée). Il s’en suivra également, socialement et de plus en plus au cceur de la
médecine, d'un accroissement de la responsabilité du sujet a I'égard de son propre
corps : « Avec la capacité de le produire, la responsabilité de chacun a I'égard de son
corps, de sa séduction, de sa performance introduit de nouvelles catégories du bien
et du mal — chacun est responsable de son corps »'”. Corps valorisé, idéalisé, de plus
en plus protégé par un ensemble législatif, il deviendra souvent, grace a la médiation
de la médecine, I'objet d'une requéte sociale de plus en plus forte!®, au risque
cependant de désapproprier le sujet de sa propre subjectivité ou de lui imposer une
excessive responsabilité. Peut-étre serait-il possible, dans ce méme état d’esprit,
d’appréhender les corpus législatifs qui se développent actuellement dans la visée,
certes légitime mais ambigiie, de protéger le sujet dans I'individualité de son propre
rapport au corps®.

Ce déplacement anthropologique est important au regard d'une pratique
professionnelle et a I"appréciation individuelle et collective de la notion de dignité.
En effet, quel est ce corps, porteur de quelle vision d'un idéal construit, dont le
soignant prend soin, surtout si ce corps, en sa dimension charnelle, risque de dire
I’'adéquation de la personne a sa propre dignité ? Faisant le pari que nous sommes a
titre personnel plongés dans un imaginaire social, comment cette vision du corps
nous traverse-t-elle ou non dans une pratique professionnelle et dans ce que d’autres
-patients, familles, société- en attendent ? D’une maniere plus large, cette approche
du corps n’est pas sans qualifier la pratique des soins palliatifs dans leur mandat de
soutien et de restauration de la dignité des plus fragiles. En effet, méme si ce lien
sujet-corps peut poser question lorsqu’il est mis en adéquation avec la réalité de la
personne, le soin du corps prendrait ici encore davantage d’importance en atteignant
le sujet dans ce qui serait devenu son identité, c’est-a-dire son corps®. Mais il est un
revers a la médaille : I'altération du corps singulier deviendrait peut-étre un obstacle

6 H. Juvin, op. cit., p. 80.
Y"H. Juvin, op. cit., p. 150.
8 « ... derriére le droit & ne pas souffrir, le droit & mourir dans la dignité, au besoin & bénéficier d’une mort
assistée, le droit proclamé a la sécurité alimentaire, médicale, publique, entendu comme I’exigence du risque
zéro et assuré de I’espérance de vie que la médecine promet. », dans H. Juvin, op. cit., p. 180.
9 Loi du 4 mars 2002 relative « aux droits du patient et a la qualité du systéme de santé » ; Loi Léonetti du 22
avril 2005 relative « aux droits des malades et a la fin de vie ».
2 D, Jacquemin, Ethique des soins palliatifs, Paris, Dunod, 2004, p. 76-84.
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a la solidarité sociale dans la mesure ou l'individu pensé en son corps comme lieu du
bien-étre, du bonheur deviendrait la seule motivation de I'engagement et de I’action
bonne.

c¢. Qu’en est-il de la dignité ?

Ces premiers points d’appui relatifs a une nouvelle conception qu’aurait le sujet
contemporain de lui-méme suite a son inscription de plus en plus prégnante dans
une médecine objective et technique pensée comme lieu du bonheur, pour ne pas
dire de salut, doivent-ils nous faire renoncer au concept inaliénable de dignité,
surtout si nous semblons en faire ici une attitude clinique relevant d’un défi éthique a
assumer quotidiennement au coeur du soin ?

Nous ne pouvons que faire notre la déclaration universelle des droits de ’homme de
1948 et la place qu’elle accorde a la dignité dans les droits fondamentaux : « Tous les
hommes naissent libres et égaux en dignité et en droits, ils sont doués de raison et de
conscience et doivent agir les uns avec les autres dans un esprit de fraternité ». Nous
irons méme plus loin en faisant notre l'approche d’un collectif de médecins
catholiques : « La dignité de I'homme est inaliénable et indépendante de son état du
moment ; elle est inhérente au fait qu’il a été créé a I'image de Dieu. Cette dignité
s’inscrit dans une histoire, de la naissance a la mort et au-dela. Dans la maladie, tout
homme reste digne ; c’est intrinseque a sa nature »2.

Non, il ne faut pas renoncer au concept de digité comme une dimension inaliénable
caractérisant 1’étre humain en bonne santé ou malade. Elle est et reste au fondement
de toute pratique soignante et de la déontologie médicale?>. Mais, en méme temps, il
faut reconnaitre que, dans le contexte social qui est le notre, elle n’apparait plus
comme une dimension spontanée continuant de qualifier I’étre humain souffrant,
proche de la mort méme si, moyennant ’engagement des proches, des soignants, ce
méme humain continuera a s’expérimenter digne de vivre et de mourir en sa pleine
humanité. La nuance pourra peut-étre paraitre étrange a certains, mais elle ne fait
que renvoyer, en toute honnéteté, a nos visions de I’'humain, et donc de nous-mémes,
lorsque nous nous trouvons face a l'autre altéré : qui voudrait spontanément étre
comme lui ? Et le pas est aujourd’hui trop vite franchi pour faire de la dignité un
seul qualificatif provisoire de l’existence humaine alors qu’elle dit notre commune
condition d’humain. Aussi, ce risque étant connu, nous préférons déployer ici une
conception de la dignité de la vie, et donc du mourir, certes toujours présente mais

2L Collectif, Dignité, Médecine de I’nomme, n°245, janvier-février 2000, p. 5.
2 Bien des éléments du Code de déontologie médicale attestent de cette dignité inaliénable due a la personne
malade : respect absolu de la vie finissante (art 95), capacité de mettre fin a des traitements disproportionnés (art
98), « lorsque le malade se trouve dans la phase terminale de sa vie tout en ayant gardé un certain état de
conscience, le médecin lui doit toute assistance morale et médicale pour soulager ses souffrances morales et
physiques et préserver sa dignité » (art 96). Conseil National de I’Ordre des Médecins, Code de déontologie
médicale, Bruxelles, 1995, 47 p.
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que le malade aurait de nos jours a expérimenter dans les soins pour s’en convaincre
tant une certaine anthropologie et une vision sociale auraient tendance a 1'obturer
dans une perception idéalisée de la vie humaine.

II. Un engagement professionnel et pastoral comme attestation de la dignité
humaine

Dans ce deuxieme temps de I'exposé, nous voudrions indiquer comment la personne
souffrante peut expérimenter une dignité de l'affectation et du mourir grace a
I'engagement humain de la médecine et de ses professionnels, attestant de
I'engagement promu par Xavier Thévenot : « Parler de dignité, c’est donc militer en
faveur d’une éthique faisant pleinement droit a la gratuité, a un respect ‘sans
pourquoi’ »®.  En effet, a travers une certaine maniere de poser lacte
d’accompagnement et de soin, 'engagement humain et professionnel «dit» la
dignité de I'humain malade et permet a ce dernier de continuer a s’expérimenter
dans sa dignité d’humain, de semblable. En d’autres mots, il s’agirait moins ici de
décliner ce qu’est la dignité mais de montrer comment elle se dit et est reconnue a
travers certaines dimensions éthiques de tout acte de soin*, comment l'autre
souffrant s’y trouve attesté dans toute sa dignité d’humain.

a. Une approche du temps réintégrée

Une premiere modalité de reconnaissance de cette dignité résiderait dans la maniere
de réintégrer le temps dans sa dimension d'histoire et d'histoire individuelle de tout
patient. Nous reprenons cette conviction a Bernard Matray lorsqu'il mettait en
évidence deux préalables pour la mise en oeuvre de soins palliatifs : « ... accepter le
temps du mourir comme un temps qui, marqué d'une particularité propre, n'en est
pas moins, lui aussi, une partie intégrante de l'histoire de la personne; il est
nécessaire, d'autre part, de tenter, durant ce temps, de 'faire société' avec les grands
malades et leurs familles »%.

Cette acceptation du temps du mourir comme un temps a vivre demande certes un
engagement éthique de tout soignant, tout accompagnant et nécessite conjointement
de lever certaines résistances : il est difficile humainement d'étre confronté a une
personne en fin de vie, ne fut-ce que parce qu'elle me renvoie l'idée de notre mort
proche ; c'est I'image de l'autre altéré, souffrant qui nous renvoie a notre propre
vulnérabilité ; ce sont ses propos, ses plaintes, ses questions parfois difficiles a
entendre et a accepter. Cependant, il importe, dans ces derniers temps, de continuer

% Thévenot X., Dignité et fin de vie. A I’occasion d’un Rapport du Comité national d’éthique, Etudes, Sept.
2000, Tome 393, n°3, p. 211.
# Jacquemin D., Ethique des soins palliatifs, Paris, Dunod, 2004, p. 21-28.
% Matray B., Les soins palliatifs : approche éthique, Laennec, Paris, octobre 1995, p. 7.
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a croire et a manifester que le malade, « méme dans la plus grande détresse, ... est
une personne humaine qui doit étre aidée et respectée comme tout autre »%. Il ne
s'agit certes pas d'idéaliser la fin de la vie -elle reste le lieu d'une crise, parfois sans
solution réelle d'accompagnement-, mais bien de continuer a considérer 1'autre dans
le respect, I'attention, les soins qu'il mérite.

Cette dimension de présence a l'autre dans son histoire, dans le temps ultime qu'il vit
encore, ou des besoins spécifiques peuvent encore s'exprimer, nécessite une attitude
de la part des soignants et accompagnants, attitude que nous réapprennent peut-étre
les soins palliatifs, celle de « faire société »*” avec le malade, c'est-a-dire d’entrer en sa
compagnie dans une certaine solidarité, d’étre présent dans ce lieu ou lui se trouve
en cette période de vie. Cette attitude consiste a croire qu'au-dela de ce qui semble
perdu, indigne diraient certains, il y a encore quelque chose a faire méme s'il nous
faut sortir de ce qu'on considere habituellement le domaine de la médecine -traiter,
guérir-, c'est-a-dire d’accepter de maintenir, ou de réintroduire, le temps du mourir
dans la communication comprise au sens large (gestes, attitudes, présences, paroles,
en un mot tout ce qui continue a faire sens). Fondamentalement, cette attitude
renvoie dans la foi a cette capacité d’étre simplement aux cotés de 1'autre parce qu’il
me vaut, « parce qu’il est a I'image de Dieu, l'individu humain a la dignité de
personne : il n’est pas simplement quelque chose, mais quelqu’un. Il est capable de
se connaitre, de se posséder et de librement se donner et entrer en communion avec
d’autres personnes, et il est appelé, par grace, a une alliance avec le Créateur, a lui
offrir une réponse de foi et d’amour que nul autre ne peut donner a sa place »%.

Mais cette prise en compte d’une juste temporalité convoque également les soignants
et accompagnants, leur rappelant qu’ils ne possedent pas le dernier mot de 1'histoire
du sujet souffrant, que mystérieusement un avenir, un salut est toujours possible
puisque «l’heure ne nous est pas connue » (Mt 24, 36). Or, bien des situations
d’épuisement auraient parfois tendance a vouloir maitriser ce temps®. Ce risque
peut se traduire, comme le souligne B. Cadoré®, dans trois directions au moins. 1l
pourra tout d’abord s’agir de la personne qui ne supporte plus la durée de ses
propres jours, et ce d’autant plus lorsque ces jours ne lui sont plus renvoyés comme
possiblement signifiants, dignes par un entourage. Dans pareil contexte, seule la
cloture du temps devient I'unique lieu de sens. Cette difficulté de tenir dans le temps
pourra étre vécue par le médecin, I'équipe soignante qui ne parviennent plus, dans
leur effort thérapeutique, a soutenir l'espoir, « I’a-venir », de la personne souffrante.
Cette attitude sera d’autant plus prégnante -nous en avons déja largement traité- que

% Matray B., op. cit., p. 7.
2" Matray B., op. cit., p. 8.
% Conseil Pontifical Justice et Paix, Compendium de la doctrine sociale de I’Eglise, Namur, Fidélité, 2005,
n°108, p. 61-62.
2 Nous reprenons les éléments suivants dans: Jacquemin D., Les soins palliatifs : enjeux éthiques d’une
rencontre. Les soignants face a la personne en fin de vie, Revue Francaise des Affaires Sociales, n°3-2002, p.
148-151.
% Cadoré B., L ultime requéte, Texte CEM, 29 octobre 2001, 8 p.
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le seul rapport a la maladie et au corps de 'autre souffrant aura été modelé par une
vision technique et d’efficacité dans l’exercice médical : « quand on ne sait plus rien
faire, quel sens aurait encore l'existence ? ». Répondre a la mort de I'autre comme
abregement de son temps deviendrait ainsi le dernier lieu de 1'efficacité, du « savoir
faire ». Enfin, cette tentation pourra traverser un entourage épuisé par le temps. Ce
sont toutes ces situations ou l'entourage se trouve submergé par un temps de la
maladie ou un temps du mourir auquel, par épuisement dans l'investissement et la
durée, ils ne parviennent plus a donner sens; cette posture de l’entourage étant
parfois induite par un difficile rapport au pronostic qui, d'une maniere indue, s’est
prononcé ou a été compris comme une maitrise sur le temps : « encore pour autant
de jours...». Or, en pareilles circonstances « trois réalités qui caractérisent notre
rapport au temps se trouvent ainsi profondément déplacées : I'attachement a la vie
du sujet lui-méme, le soutien ‘thérapeutique’ de la vie d’autrui contre ce qui
I'emporte, le sens de la relation durable avec autrui dans la confrontation au tragique
de 'existence »3!.

Cette difficulté de rencontrer l'autre dans son temps se trouvera généralement
renforcée, comme nous 'avons considéré en préalable, par une temporalité sociale
qui rend de plus en plus malaisé le temps long de la solidarité au profit d'un temps
court qu’elle aurait trop tendance a qualifier de solidaire par I'exécution du seul geste
« ponctuel », celui de permettre a I’autre d’en finir avec le temps, avec sa vie.

b. Une anthropologie du traitement de la douleur

Si le respect du temps de l'autre avec ce qu'il implique d'accompagnement est une
donnée essentielle, il ne va pas sans un soulagement de la douleur qui mérite
également toute sa qualification : mettre en ceuvre une thérapie de la douleur invite a
réfléchir sur le statut de la personne soignée®. En effet, cette importance du
traitement de la douleur fut, depuis plus de cinquante ans, soulignée comme
essentielle par I'Eglise catholique, particulierement par la voix de Pie XII: « Quels
sont les motifs qui permettent dans les cas d’espece d’éviter la douleur physique sans
entrer en conflit avec une obligation grave ou avec l'idéal de la vie chrétienne ? On
pourrait en énumérer un grand nombre ; mais, malgré leur diversité, ils se ramenent
finalement au fait, qu’a la longue, la douleur empéche l'obtention de biens et
d’intéréts supérieurs. Il peut se faire qu’elle soit préférable pour telle personne
déterminée et dans telle situation concrete ; mais, en général, les dommages qu’elle
provoque forcent les hommes a se défendre contre elle... »%.

3 Cadoré B., op. cit., p. 3.
¥ Jacquemin D., Traitement de la douleur du patient en fin de vie: d’une exigence thérapeutique & une
affirmation anthropologique, in Actes de la Journée régionale Prise en charge de la douleur du patient en fin de
vie, Lille, Faculté de Médecine Henri Warembourg, Université de Lille 2, 24 novembre 2004, p. 37-39.
¥ Pie XII, Problémes religieux et moraux de I’analgésie (1957), dans Verpieren P., Biologie, médecine et
éthique, Paris, Le Centurion, 1987, p. 354.
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Mais le caractere impératif d’une juste prise en charge de la douleur apparait
nettement lorsqu'on le met en balance avec deux attitudes encore trop présentes dans
la prise en charge de la fin de vie: I'acharnement thérapeutique et I'euthanasie. D’un
coté comme de l'autre, la question de la douleur se trouve concernée : I’acharnement
thérapeutique risque de ne pas prendre en compte le vécu douloureux du patient
tandis que I’euthanasie représenterait le passage a 1’acte pour y mettre un terme. On
peut dire qu'en se situant dans une voie moyenne, les soins palliatifs s'insurgent
contre une volonté de maitrise, d'objectivation de l'autre et du corps de l'autre,
d'autant plus que cette prise en charge de la douleur n'est pas simplement
assimilable a la prise en compte de la douleur physique mais bien a la prise en
compte de ce que nous avons appelé la douleur totale (total pain).

En effet, la tentation réside parfois a rester au seul acharnement thérapeutique
lorsqu'on se situe dans I'appréhension de la mort proche : une attitude qui permet de
se cantonner dans le seul soin technique, 1'objectivisme biologique et fonctionnel,
faisant « comme si... », occultant artificiellement la situation réelle du malade en fin
de vie. Cette approche uniquement technicienne que refusent les soins palliatifs
empéche la rencontre du malade dans ses besoins réels mais offre la sécurité d'un
paravent technique. L'autre dimension d'objectivation serait l'euthanasie comme
masque mis sur la mort d'autrui, comme passage a 'acte 1égitimé en tant qu’issue a
une situation thérapeutique devenue problématique. Notre but n'est certes pas ici de
nous attarder sur ces deux questions éthiques spécifiques mais de souligner que le
traitement de la douleur adéquatement conduit permet de ne pas fermer le
questionnement relatif a la fin de la vie, dans le chef du malade certainement mais
également dans celui des soignants et de toutes les personnes en situation
d'accompagnement.

c¢. L'accompagnement, manifestation de la dignité d’autrui

Cette acceptation d'entrer en relation avec le malade constitue également un enjeu
important pour rencontrer le patient dans toute sa dignité d’humain: soignants,
famille et accompagnants prennent le risque de se situer sur un terrain d'égalité
qu'est celui de I'humanité de l'autre qui me renvoie a ma propre humanité. Il
importe de reconnaitre que l'autre malade est un humain comme nous, tissé des
mémes besoins, d’attentes relationnelles et de reconnaissance semblables. Cette
dimension d'accompagnement atteste implicitement que l'autre, le malade, est encore
quelqu'un, une personne avec ses besoins, ses attentes, ses questions. Bien stir, pour
perdurer dans cette dimension éthique du soin, il importe de garder une justesse
dans cette relation, ne pas croire qu'il sera possible de «tout solutionner » chez
l'autre ou, plus tragiquement encore, de vouloir le conduire sur nos propres chemins,
comme s'il existait, a nos yeux, une fin de vie « idéale et a atteindre absolument ».
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A ce sujet, B. Matray proposait encore deux éléments d'évaluation de la justesse de
toute relation d'accompagnement. Tout d'abord, il s'agit de rester sans cesse en éveil
dans cette relation afin de percevoir ce que souhaite réellement l'autre a ce moment-
ci, a cet instant ot nous sommes effectivement en présence de lui. Et cette présence a
I'autre ne peut a nos yeux se vivre sans une présence équivalente a nous-mémes :
comment ces valeurs, ces questions, ces images de la personne en fin de vie me
renvoient également a ce que nous vivons, a ce que nous sommes, nos visées de la vie
bonne, nos valeurs? En fait, nous retrouvons, au coeur d'une pratique
d'accompagnement, cette importance du temps, un temps qui fait entrer
conjointement accompagnants et soignés dans l'immeédiateté de ce qu'ils sont et
vivent. Cette attention au présent de la relation d'accompagnement amene le
deuxieme élément d'évaluation : « la relation d'accompagnement doit chercher a se
libérer de toute violence »*. La violence radicale, dépassant le caractere en soi
violent de toute fin de vie, consisterait ici a sans cesse projeter I'immeédiat de la
relation dans un futur qui est le nétre: imposer a 'autre nos conceptions de la fin de
vie, de la « bonne mort », de la maladie, de la souffrance, etc. Entrer dans ce type de
rapport au malade conduirait a l'exproprier lui-méme de son propre chemin et
empécherait toute personne d'étre en réelle situation d'accompagnement ; nous ne
serions que dans une situation d'abusive guidance. Accepter ce préalable a tout
accompagnement revient a souligner conjointement un relatif désintéressement pour
laisser a l'autre toute sa place dans son propre cheminement, lui offrant, comme le
soulignent les évéques belges, les moyens de réaliser a son rythme son propre
chemin, y compris de faire de sa mort le point culminant de sa vie : « Nous voulons
néanmoins attirer 1’attention sur le caractere de plénitude que revét parfois 1’adieu
conscient et paisible aux choses et aux personnes. Chaque fois que nous en sommes
témoins, nous disons que ce fut une belle mort. C’est le moment ou I'étre humain
met la derniere touche, tres personnelle, a son existence, et couronne pour ainsi dire
I'ceuvre de sa vie »*.

d. Une conception renouvelée du travail en équipe

Nous voudrions encore mettre en évidence un autre élément d’évaluation de ce que
pourrait signifier la rencontre de l'autre dans sa dignité, dans ce qui le maintient
comme sujet: le travail interdisciplinaire en équipe. Il importe d'en relever la
nécessité concrete a plusieurs niveaux. Le premier niveau souligne I'importance de
garder un équilibre dans l'exercice concret de la fonction soignante : il s'agit tout
d'abord de tenir dans cet engagement exigeant qu'est la confrontation perpétuelle
avec 1'idée et la réalité de la mort ; il s'agit aussi de pouvoir dire, partager ce qu'on
vit, ses difficultés, ses questions. Mais cette notion d'équipe est d'autant plus
importante qu'il s'agit, comme nous l'avons vu, de rencontrer le malade dans

¥ Matray B., op. cit., p. 10.
% Déclaration des évéques de Belgique, op. cit., p. 236.
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l'ensemble de ses besoins: nul ne peut prétendre a 'omnicompétence en matiere
médicale, sociale, psychologique, spirituelle -et il importe que chaque acteur du soin
puisse le reconnaitre!-. Ce n'est qu'en comptant sur 1'unité d'engagements diversifiés
et coordonnés -dont le malade sera toujours le centre- qu'il est possible de
développer une approche holistique des soins. Cette prise en charge
interdisciplinaire du malade conduit davantage 1'équipe a une structuration moins
hiérarchique® mais guidée par la reconnaissance des mutuelles compétences en
complémentarité. Cette approche nous renvoie assez facilement a l'idéal paulinien
de la multiplicité des charismes a exercer pour le bien de tous (1 Co, 12, 1-11), chacun
ayant recu un don particulier pour le bien de tous. Cet idéal de I’apdtre pourrait étre,
pour le croyant, une raison supplémentaire pour considérer dans sa spécificité
chaque professionnel comme porteur d"un don particulier et complémentaire pour la
prise en charge de la personne malade ou en fin de vie.

Enfin, cette dimension du travail en équipe trouve sa qualification majeure dans le
fait qu'il permette le maintien d'un consensus fondateur : le pari d'étre au service
d'une personne en situation de fin de vie, dans une optique de qualité de vie. Et ce
consensus fondateur révele la dimension éthique dont 1'équipe se trouve porteuse au
niveau des valeurs qu'elle met en oeuvre dans les soins et I'accompagnement. Or,
des situations de crises liées a la situation d'un malade ou a 1'équipe elle-méme
surviennent dans la pratique. C'est en se réappropriant par I'échange, la discussion,
les valeurs auxquelles on croit qu'il est également possible de tenir dans
l'engagement. En ce sens, lexistence de Il'équipe implique une capacité
interdisciplinaire d'éthique clinique : une capacité de s'interroger sur la signification
de sa pratique et de ce qui est décidé dans l'intérét du malade lui-méme. En d’autres
mots, c’est dans une visée commune, partagée, que peut également étre réappropriée
et rencontrée la dignité de la personne souffrante alors que tant de situations de soin
non réfléchies en commun, nourries de plusieurs compétences, auraient tendance a
I’altérer.

e. Lesoin, espace d'une rencontre individuelle

Et ceci nous conduit au dernier élément d'évaluation critique permettant au patient
d’étre maintenu dans sa dignité de sujet, la place centrale qu’on lui accorde dans les
faits et décisions. Il s'agit selon David J. Roy, d'un des principaux défis des soins
palliatifs : « ... le plus grand défi de 1'éthique clinique dans le domaine des soins

% 11 ne s’agit certes pas de nier ici qu’une personne ait la responsabilité ultime du patient dans sa prise en charge
médicale mais bien d’insister sur le fait qu’une compétence médicale particuliére n’est pas au sommet, mais une
approche essentielle et partielle au sein d’une prise en charge globale de la personne. Or, force est de reconnaitre
que c’est souvent sur cette non distinction que se posent bon nombre de problemes dans les unités de soins
« classiques » ou les divers roles se situent davantage dans le registre de la concurrence plut6t que celui de la
complémentarité.
%" Nous nous permettons de renvoyer ici a: Cadoré B., L’éthique clinique comme philosophie contextuelle,
Québec, Fides, 1997, 61 p.
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palliatifs est d'arriver a poser, dans chaque cas, un jugement pratique permettant
d'atteindre le consensus nécessaire en vue de répondre dans la plus grande mesure
du possible aux besoins, désirs et plan de vie du patient »*. Fondés sur I'approche
holistique du patient dans la rencontre de ses besoins par une équipe
interdisciplinaire, I'idéal des soins palliatifs rappelle certes I'importance de placer le
patient au centre de la pratique et de la réflexion. Cependant, ce recentrage sur la
personne du patient ne pourra se faire que moyennant le développement d'une
interrogation critique sur le sens du soin, moyennant une interrogation sur la
dimension éthique de ce dernier, autrement dit une interrogation sur le sens de
’action : une capacité apprise de rendre compte mutuellement et en raison de ce qui
motive nos choix thérapeutiques et d'accompagner la personne en fin de vie. Il s'agit
de réapprendre sans cesse, et en équipe, la capacité du patient d’étre sujet de soin
dans la totalité de son existence -corps et histoire- comme la norme ultime qui va
régir la moralité des actes et des décisions médicaux.

Cette approche unique du patient -par le regard pluriel et concerté de I'ensemble des
soignants- révele un des enjeux éthiques majeurs du soin et de la rencontre du
patient devenu en Christ, tout comme nous, fils de Dieu, capable tout comme nous
de participer a la vie méme de Dieu (Ep 1, 4-5). En ce sens, reconnaitre le patient
comme sujet singulier permettrait de nommer théologiquement le concept de dignité
en y reconnaissant et attestant, par une pratique professionnelle, la présence de
Dieu : « En vérité, la dignité n’est rien d’autre que la marque de la Présence divine
qui transfigure la liberté de la personne et lui permet de poser des actes toujours plus
conformes a I'Evangile »%.

ITII. « Mourir dans la dignité, un lieu pour Dieu ?

Apres nous étre efforcé de montrer en quoi et comment la dignité pouvait étre
considérée comme un concept en actes dans la relation de soins, nous aimerions,
pour terminer, ébaucher certaines réflexions de nature plus théologique pour laisser
raisonner la notion de dignité en ce lieu. Dans un premier temps, nous nous
demanderons si la dignité de I'humain mourant peut étre qualifiée comme un lieu de
Dieu et pour Dieu. Nous aimerions montrer ensuite comment la juste présence
humaine et soignante telle que nous venons de I'évoquer pourrait elle aussi devenir
un lieu d’attestation de non étrangeté de Dieu a ce que vit la personne au terme de
son existence. Ceci devrait nous permettre de pouvoir nommer cet engagement
comme un lieu ecclésial attestant de Dieu et donnant un certain visage a 1'Eglise de ce
temps.

% David J. Roy, Soins palliatifs et éthique clinique, dans Les Annales de soins palliatifs : les défis (Coll.

Amarylis), Montréal, Centre de bioéthique-Institut de recherches cliniques de Montréal, 1992, p. 173.
¥ Thévenot X., op. cit., p. 212.
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a. Mourir, une expérience digne de Dieu

Dans un premier temps, nous voudrions nous arréter a deux événements de la foi
chrétienne qui sont suffisamment essentiels, marquants pour indiquer que
I’expérience humaine du mourir en sa dignité serait également une expérience qui dit
la dignité, la grandeur de notre Dieu. Il en existe certes une multitude de passages
évangéliques ou cette dimension est présente mais nous nous arréterons uniquement
a l'événement mort-résurrection ainsi qu’a 1'épisode de la transfiguration pour
essayer de dire " « en-soi du sens » du mourir et de son accompagnement pour le
croyant.

L’événement mort-résurrection®®

Pour le croyant, I'événement passion, mort, résurrection constitue certainement le
moment de la Révélation qui dessine, par excellence, non seulement jusqu’olt peut
aller 'amour du Christ pour 'humain mais conjointement, et d'une maniere
profondément indissociable quel est ce Dieu Pére dont Jésus vient attester, dans son
humanité, le souci, le projet pour I'ensemble de cette derniere. Comme le souligne A.
Gesché#l, le mot « résurrection » renvoie certes a 'image d’une remise debout mais
atteste surtout du lieu méme d’origine de ce relevement du Christ qui trouve, pour le
croyant, tout son sens : car c’est quelqu'un qui, passé par la mort de la croix et le
séjour au tombeau, est remis debout, dans son état initial pourrions-nous dire, celui
de Fils de Dieu. Jésus le Serviteur souffrant, rejeté et humilié est bien celui qui se
trouve redressé et sauvé d'un abaissement accablant*?. Pour le croyant, ce passage
de Jésus par la mort et son relevement par et en Dieu constitue un acte transcendant
par excellence : relevé des morts, Jésus passe aupres du Pere, est établi par lui et par
la puissance de I'Esprit « Seigneur des vivants et des morts » (Ac 5,31ss).

Pour saisir 'ampleur de cette affirmation, et par voie de conséquence ce qu’elle peut
signifier pour la foi des croyants, il importe de bien comprendre que la résurrection
du Christ et le salut qui en résulte tant pour lui que pour tout homme ont un lieu qui

%0 Jacquemin D., Bioéthique, médecine et souffrance. Jalons pour une théologie de I’échec, Québec,

Mediaspaul (Interpellations n°13), 2002, p. 112-120.
1« Ce terme, dans son usage courant et premier, se dit de quelqu’un que I’on réveille ou qui se réveille de son
sommeil ; et qui ainsi se re-leéve (re-surgere), se remet ou est remis debout. 1l se réveille et se met debout. On
pourrait parler, si le mot existait, de « réveillance », en tous cas de I’ « éveillement » du Christ »Gesché A., Le
Christ (Coll. Dieu pour penser V1), Paris, Cerf, 2001, p. 139.
2 Partant du terme grec anastasis traduisant le terme latin de resurrectio, Gesché en donne également toute la
portée sémantique : « Le terme évoque aussi I’idée de quelqu’un qui est a terre (tombé de lui-méme ou abattu par
un autre) et que I’on redresse dans son état initial, que I’on remet debout (on n’évoque pas ici le réveil du
sommeil). Encore une fois, on sera sensible a I’'impact métaphorique du mot et de I’'usage qui en est fait pour
suggérer le sens profond de la réalité en cause. On évoque Jésus ressuscité (relevé, re-suscité) comme celui qui,
abaissé et accablé par la mort et humilié (littéralement : mis par terre, humi-liatus) sur la Croix, est (ou s’est)
redressé et sauvé de cet abaissement et de cet accablement. » Gesché A., op. cit., p. 141.
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est loin d’étre innocent puisqu’il s’agit bel et bien du séjour des morts*® d’ou le Christ
est relevé, devenant pour I'humain source de salut4. Nous pouvons ainsi
comprendre que la résurrection représente une victoire non sur une simple mort,
mais bien sur toute mort car c’est bien en son domaine, en son lieu propre qu’elle se
trouve vaincue par le Christ : elle ne peut le retenir, il en est re-surgi par le Pere, elle
devient le lieu d'un réveil possible pour tout homme. Et c’est la la portée
anthropologique essentielle de la résurrection pour le croyant : plus rien, méme pas
la mort n’est capable de séparer 'homme de Dieu. «La nouvelle formidable de la
Résurrection consiste a dire que ’homme est sauvé de cette situation, qu’il ne vivra
pas séparé de Dieu »%.

Cet événement de la résurrection, cette re-suscitation de Jésus par le Pere fut
retranscrite par les Evangélistes avec certains accents qui méritent qu'on s’y arréte,
plus particulierement au regard de ce que peuvent vivre des personnes en situation

‘échec. La Résurrection du Christ va de pair avec une promesse, celle d'une
présence permanente de Jésus aupres des siens : « Et moi, je suis avec vous tous les
jours, jusqu’a la fin des temps » (Mt 28,20). Cette promesse d'une présence indique
tres clairement que ni la souffrance, ni le trépas ayant conduit a I’ensevelissement, ne
pourra faire obstacle dans la vie de chaque homme ou femme et ne pourra étre
appréhendé comme un lieu indigne de 'homme.

En ce sens, I'affirmation de la résurrection de Jésus, comme passage par la souffrance
de la croix, mort et relevement en Dieu et par Dieu, si elle met au jour des données
théologiques essentielles pour dire a la fois qui est Dieu et qui est son Christ, elle se
trouve en méme temps porteuse de nombreuses implications existentielles attestant a
la fois d'une dignité de 'homme dans sa mort puisque cette derniere est également
un lieu ot Dieu se dit et se donne. Tout d’abord, et ici encore A. Gesché le dit
admirablement?, la résurrection du Christ réaffirme une non-étrangeté essentielle de
Dieu au drame de l'existence, y compris dans les dimensions les plus recluses que
sont ces passages par la souffrance et la mort. En ce sens, 'homme et les femmes
confrontés a des décisions de I'ordre de la « passion » (comme souffrance et passage)
devraient pouvoir s’expérimenter en situation de non-étrangeté a I'égard non de
Dieu.

8« C’est de cet état-13, de ce lieu ou la mort exerce sa puissance (voir le krareisthai, étre sous la puissance de
quelqu’un, de Ac 2,24), que Jésus va étre « réveillé », relevé, ressuscité, délivré. C’est tout autre chose et plus
que simplement ressusciter du tombeau. » Gesché A. , op. cit., p. 171-172.
* « « Le miracle de la Résurrection, ¢’est qu’un homme qui était vraiment mort (qui se trouve dans le Royaume
du Démon et de la mort) puisse étre déja au Ciel (dans le Royaume de Dieu et de la vie), ce qui n’est précisément
pas le cas de Lazare, du fils de Naim ou de la fille de Jaire. Ce qu’exprime fort bien saint Paul en un discours de
méme schéma que celui de Pierre : « Nous aussi, nous vous annongons (une) Bonne Nouvelle (...) : Dieu (I') a
ressuscité, sans retour possible a la décomposition (diaphtoran, dont nous avons vu que cela signifie
originellement : aux Enfers » (Ac 13,32.34) », Gesché A., op. cit., p. 175.
* A, Gesché, op. cit., p. 176.
% « «Primum passus est, deinde descendit », d’abord il a souffert, ensuite il est descendu! Ce n’est pas
seulement parce qu’il est descendu qu’il a connu notre souffrance, c’est parce qu’il a souffert de notre situation
qu’il est descendu! Et c’est bien d’une passion (pathos, patio), celle que les Grecs estimaient étrangére et
impossible a Dieu, que le Verbe (non « simplement » le Christ homme) a ainsi souffert (« quam pro nobis passus
est passio ») », Gesché A., op. cit., p. 35.
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Mais sans doute, est-ce encore bien davantage le visage d'un Dieu capable
d’accompagner I'humain qui se révele dans l'existence du Christ, dans son passage
par la mort et la résurrection: « Un Dieu qui accompagne, en vertu méme de sa
nature, non en contradiction avec celle-ci, dans notre histoire faite, elle aussi, de
passions, dans tous les sens du terme, celles de la souffrance et celles de 'amour, et
que l'on retrouve, a nous définitivement fraternelle et divine, dans la Passion, dans la
Compassion du Christ »¥7. Ainsi, face aux situations joyeuses de l'existence -ou, il
faut le reconnaitre, Dieu semble nettement moins requis par ’homme contemporain-
qu'aux drames qui 'accompagnent, il est possible a I’humain de ne plus supporter
« ce Dieu impassible de I'histoire » mais de le retrouver présent, le précédant au coeur
de son quotidien. Par Jésus, Dieu est devenu, pour toujours et pour tout homme, un
témoin actif de chaque histoire humaine lui donnant toute sa dignité.

En ce sens, « mourir dans la dignité » peut effectivement étre, en 'humain, un lieu
pour et de Dieu: l'étre de 'homme n’est pas d’étre voué ni a la solitude, ni a
I'étrangeté a I'égard de ce Dieu. En effet, lorsque I'homme se sent seul, abandonné,
indigne, il serait possible d’affirmer qu’il s’agit, au-dela de I'impression subjective et
d’un vécu parfois bien réels, d'une erreur d’interprétation théologique : un Dieu est
toujours disponible, le précédant méme, ayant lui-méme, en Jésus, assumé le poids et
les conséquences de la souffrance, de son passage et de la mort.

L’épisode de la transfiguration

Apres cet événement central de la mort-résurrection, nous aimerions nous arréter a
un autre épisode de I'évangile, celui de la transfiguration qui, lui aussi a sa maniere,
atteste que de 'altération, de ce qui, dans son extériorité est laid, indigne au sens trop
contemporain du terme peut se manifester la gloire de Dieu. Cette approche nous
semble d’autant plus importante qu’elle étre signifiante pour tous les soignants ayant
a prendre soin du corps mais également pour tant de nos contemporains séduits,
comme nous l'avons vu, par le corps étincelant qui, seul, pourrait attester de la
grandeur de I'humain.

Comme le dit Philippe Lefebvre, «la transfiguration est une expérience courante
pour ceux qui savent voir »*. En effet, qui de nous n’a pu découvrir dans un corps
souffrant I'intensité de certaines vies ? Qui n’a pas vu surgir une joie réelle dans un
visage fatigué lors d'une visite ? Qui n’a pu découvrir tous les traits d"une vie dense
et belle dans le corps fatigué d’une personne tres agée? Ces quelques expériences
seraient de nature a nous faire percevoir qu'un certain regard porté sur l'autre
souffrant permettrait de découvrir que la vie est toujours plus que ce qui s’en donne
a voir dans I'immédiateté : « C’est que la chair dont nous sommes faits parle ; la chair
témoigne que la vie qu’elle a accueillie se trouve bien en elle, mais que cette vie ne

" Gesché A., op. cit., p. 39.
8 Lefébvre Ph., Homélie prononcée le dimanche 6 ao(it 2006, Supplément au bulletin JDS, n°135, 45 bis rue de
la Glaciére, 75013 Paris, p. 1.
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vient pas d’elle. La vie vient de plus loin que nous : ce qu’il y a de beau dans certains
corps flétris, flageolants, c’est cette évidence de la vie alors que les apparences disent
I'usure, la dégradation. La chair incapable de produire la vie est pourtant habitée par
la vie, révélée par la vie »¥.

C’est bien a cette expérience que Jésus convie ses disciples lors de la transfiguration
(Mc 9, 2-10) : percevoir dans un corps connu une lumiere, une vie qui vient d’ailleurs,
une lumiere qui envahit la totalité du Christ, son corps, ses vétements; méme
I'espace s’en trouve transfiguré, et tout cela devient source de joie pour Pierre,
Jacques et Jean : « Rabbi, il est bon que nous soyons ici » (Mc 9, 5). Cette joie des
disciples consistant a faire I'expérience d’une rencontre de Dieu, un Dieu qui se
donne a reconnaitre dans le quotidien du corps, est devenue possible moyennant
’acceptation d’ouvrir un autre regard, celui qui n’est pas de I'ordre de I'immédiateté
de la perception, ni celui auquel le monde nous convie spontanément, mais bien celui
de « I'écart » (Mc 9, 2) ou le Christ aime nous conduire.

Si cet épisode a comme visée pédagogique d’aider les disciples a appréhender le
possible de la résurrection, il nous redit une fois de plus le caractere central de cette
derniere o, comme le dit M. Bellet, le Christ peut devenir I'un de nous, nous ouvrir
a la promesse d’une vie a travers tout ce qui, a priori, dirait 'indignité de '’humain :
«Or lui, que tout désigne comme le juste, le sage, le prophete et méme le roi, il
descend dans l'en-bas, jusqu’au monstrueux avilissement, bafoué, couvert de
crachats, couronné d’épines, crucifié entre deux bandits. Il devient I'un deux. En
sorte qu’ils peuvent dire, celles et ceux d’en bas, ils peuvent dire en vérité : ‘Il est des
notres’ »®. Dans notre épisode, le corps altéré, fatigué -il avait bien fallu monter sur
la montagne en pleine chaleur- peut étre reconnu comme un corps porteur d'une
autre lumiere, d’une autre vie.

C’est en ce sens que I'épisode de la transfiguration nous parait fondamental pour la
question relative a la dignité du mourir. L’expérience de la transfiguration du Christ
est, pour le croyant, une invitation éthique a reconnaitre tous les étres transfigurés
d’aujourd’hui, a aller au-dela des apparences, pour autant que nous puissions
accueillir une vie d’ailleurs, celle de 1’Esprit nous donne de pouvoir découvrir -
« Celui-ci est mon Fils bien aimé » (Mc 9, 1)- a travers tout humain. En fait, lors de la
transfiguration, Jésus éduque ses disciples, et donc nous-mémes, a porter sur tout
homme le regard méme de Dieu, car en tout étre humain fils de Dieu, il y a la gloire
de Dieu a décrypter et a accueillir. Bien str, il s’agit ici d'une visée de la foi et les
croyants n’ont pas a imposer ce regard, cette vision de la réalité -Jésus recommande
d’ailleurs aux siens de ne pas parler trop vite (Mc 9, 9)- mais ce regard porté sur
I'autre souffrant devrait conduire les croyants a ce que nous nommerions une

* |efébvre Ph., op. cit., p. 1.
% Bellet M., La traversée de I’en-bas, Paris, Bayard, 2005, p. 111.
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éthique de la transfiguration donnant tout son poids au concept clinique de dignité.
Certes, ce regard présuppose un engagement, celui du regard évangélique : tout
homme, toute femme est sans cesse bien plus que ce qu’il n’en donne a voir. Et,
comme nous l'avons vu, c’est dans 1'engagement soignant, la présence au quotidien
que cette conviction de foi pourra transparaitre dans le respect conféré au plus
souffrant.

b. Un engagement humain et professionnel qui dit Dieu

On a vu précédemment comment la dignité du malade mourant, si elle avait de nos
jours certaines difficultés a étre reconnue en tant que dimension constitutive,
inaliénable de '’humain, pouvait cependant étre attestée, révélée dans sa dimension
clinique par I'engagement de tant de professionnels, familiers et accompagnants dans
leur diversité. La dignité de la personne en fin de vie est donc un fait a nos yeux et
une approche théologique ne peut qu’y insister davantage lorsqu’elle nous indique
que cette maniere de la rencontrer engage non seulement I’agir méme du Christ (Lc
10, 25-37) mais surtout la maniere concrete, pour le croyant, de le rencontrer (Mt 25,
31-46).

La parabole du Bon Samaritain (Lc 10, 25-37)

Cette parabole est suffisamment connue de tous pour qu'on s’y arréte trop
longuement mais elle reste tres significative pour notre sujet. Elle l'est tout d’abord
au niveau de son enjeux central, la question du salut : « Maitre, que dois-je faire pour
avoir en partage la vie éternelle ? » (v. 25). Au-dela de la seule adéquation a la loi, ce
sera un comportement concret qui sera proposé par le Christ, semblable au sien:
«Va, et toi aussi fais de méme » (v. 37). En effet, si cette parabole nous indique
d’abord quel est le comportement du Christ, révélateur de 1’agir de Dieu, c’est bien
lui le premier samaritain, témoin d’un Dieu proche, qui se laisse toucher par celui,
celle qui est laissé de coté, sur le bord du chemin; ce que pourrait étre, dans un
certain fonctionnement de la médecine, la personne en fin de vie.

Mais par voie de conséquence, c’est surtout l'agir du disciple, du chrétien qui se
dessine dans ce méme récit. Le salut chrétien se joue, d'une certaine maniere, dans
cette capacité a se faire proche de celui qui, comme un anonyme, un exclu tenu a
distance, et de le restaurer dans son humanité méme lorsqu’il est roué de coups, a
moitié mort (v. 30) et qu’il n'a plus visage humain (Is 52, 14). C’est dans cette
rencontre du blessé, bien au-dela des seuls pansements déposés sur ses plaies, que se
dit la dignité de 1'humain, dignité attestée par le Christ lui-méme dans un
comportement signifiant le salut: « ... le juste respect de la dignité de celui qui est
affronté a la mort consiste a 1’aider a reconstituer des liens profondément humains, la
ou le mal tend a créer de I'isolement, du morcellement et, pour tout dire, une certaine
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perte d’identité »*!. Ceci nous renvoie pleinement a la parabole ou le blessé n’était
plus personne -certains se refusent a le voir (v. 30 et 32)- et ou seul un geste
d’hospitalité le conduisant a ’auberge lui donne d’étre accueilli et restauré comme
humain (v. 34): c’est en se faisant proche du blessé que le disciple, a 'image de
I'engagement de Dieu, lui dira qui il est.

Lorsque nous agissons de la sorte en reconnaissant I’homme digne dans le défiguré,
en y découvrant un comportement ou se joue le salut, nous agissons certes a I'image
du Christ, premier samaritain, mais nous attestons, au cceur d'une pratique humaine
et professionnelle de qui est notre Dieu, un Dieu proche et dont seule la notion
d’exces peut dire combien le plus souffrant compte pour lui. N’est-il pas ce Dieu qui,
ayant tout fait, s’assure encore de venir rencontrer le manque (v. 35), ce qui dans
I'immédiateté du soin ne se donnait pas a panser ?

Le jugement dernier (Mt 25, 31-46)

Le texte du jugement dernier permet de faire un pas supplémentaire dans cette
insistance a faire de la dignité de 'autre souffrant un lieu de la rencontre inter-
humaine disant qui est notre Dieu. En effet, lors du jugement, I'enjeu de la vie
chrétienne se trouve nettement signifié par la capacité a se faire proche du plus
fragilisé dans l'existence, quelle qu’en soit la cause. Tout ce qui est fait ou non fait en
ce sens se trouve clairement assimilé a un acte posé ou non en faveur du Christ. Il est
méme intéressant de noter la surprise de certains témoins de ce discours -« mais
quand avons-nous fait ou pas fait cela?» (v. 37)- indiquant que c’est bien le
comportement quotidien qui, pour le croyant, est le lieu de la rencontre du Christ. Et
pourtant, lorsque le plus fragile se trouve reconnu comme un semblable digne
d’attention, c’est la bonne nouvelle du Royaume qui se dit et se réalise (Lc 4, 18-21).

Mais le texte va, nous semble-t-il encore plus loin lorsque le Christ pose une
équivalence entre sa personne et le plus fragilisé puisque c’est bien lui, Jésus, qui
aura été objet ou non d’attention, de sollicitude. Cette dimension est en mesure de
nous faire appréhender combien cette notion de dignité de I'humain est, pour le
croyant, foncierement inscrite dans un au-dela des apparences puisque rencontrer
'autre fragile, souffrant conduit a rencontrer le visage méme du Christ. Ceci rejoint
pleinement la profondeur donnée a cette valeur dans le discours contemporain de
I’Eglise : « Etant donné que sur le visage de tout homme resplendit quelque chose de
la gloire de Dieu, la dignité de chaque homme devant Dieu constitue le fondement
de la dignité de 'homme devant les autres hommes »%.

L Thévenot X., op. cit., p. 216.
%2 Conseil Pontifical Justice et Paix, op. cit., n°144, p. 79
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c.  Ouverture ecclésiale et pastorale : une image de Dieu en actes

Pour conclure ce parcours ou nous nous sommes efforcés de proposer 1'urgence
d’une reconnaissance de la dignité de I'homme au cceur de I'advenue de sa propre
mort, d’en indiquer certes une présence en soi, inaliénable mais ayant surtout a se
manifester dans des comportements humains et professionnels qui, pour le croyant
iraient jusqu’a engager Dieu et le salut, nous aimerions envisager une ultime
question : que nous dirait de I'Eglise comme communauté de croyants semblable
comportement ?

Nous voudrions partir ici du texte de Paul (1 Co 12, 12-14) ou il est redit que I'Eglise
est a I'image d"un corps dont tous les membres, inscrits en Christ, occupent une place
particuliere pour le bien de I'ensemble. Comme le dit A. Join-Lambert, le tout n’est
pas de faire dire a ce texte ce qu’il ne dit pas «ni d’en faire par anachronisme une
recette de comportement pour aujourd’hui »%, mais de mettre au jour combien, par
son comportement, le chrétien peut avoir de nos jours une mission prophétique,
engageant 1'Eglise qu’il est, particulierement au regard de la question qui nous
occupe. Ce passage paulinien nous rappelle que le chrétien, membre du corps du
Christ qu’est 'Eglise, partage avec chacun une égale dignité et qu’il atteste de la
beauté de ce corps lorsqu’il témoigne de cette méme dignité pour chaque membre du
corps, participant de la sorte au ministere méme du Christ : « Toute la communauté
des croyants est, comme telle, sacerdotale. Les fideles exercent leur sacerdoce
baptismal a travers leur participation, chacun selon sa vocation propre, a la mission
du Christ, Prétre, Prophete et Roi »*.

Or, au regard de tous les points d’attention clinique révélateurs de la dignité du plus
souffrant que nous avons pu décliner en deuxieme partie, le professionnel atteste,
méme sans le vouloir ni le savoir (Mt 25, 37), qui est ce corps dont il fait partie, de qui
est cette Eglise dont il est membre. Nous l'avions déja signifié en introduction en
redisant la pleine équivalence entre les soucis de I'humain aujourd’hui et les soucis
de I'Eglise®, le parcours ici réalisé nous indique que la rencontre de I’humain en sa
dignité dit qui est 'Eglise : « L’humain est le chemin de I'Eglise puisque le Christ est
uni en tout homme »%. De plus, cette qualification de ’humain est en mesure de
qualifier, pour le croyant, ’action humaine qui va a la rencontre de 'autre humain :
elle nest pas simplement anthropologique, sociale mais devient spécifiquement

*% Join-Lambert A., Quels enjeux ecclésiaux a I’identité ? Quelle présence d’Eglise ?, texte remis au Certificat
Universitaire de formation théologique « Ethique et pratiques de santé », Faculté de théologie UCL/Cliniques
Universitaires UCL de Mont-Godinne, 12 septembre 2006, 4 p. Nous nous inspirons largement de son
cheminement réflexif pour cette derniére partie de I’exposé.
> Catéchisme de I’Eglise Catholique, n°1546, Paris, Mame/Plon, 1992, p. 330.
*> Concile Vatican Il, Constitution pastorale Gaudium et Spes, n°1, Montréal/Paris, Fides, 1967, p. 173
% Jean-Paul Il, Lettre encyclique Redemptor hominis, n°14, Paris, Le Centurion, 1979, p. 54.
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théologique et ecclésiale puisque la réalité du monde devient le lieu méme ou 'action
de 'homme ordonne le projet méme de Dieu®.

Et nous donnerions volontiers le mot de la fin a Benoit XVI lorsqu’il signale combien,
pour le professionnel soignant, s'impose une nécessaire compétence technique,
scientifique a travers laquelle pourra transparaitre, pour le plus souffrant, un signe
de sa foi attestant du Dieu d’amour : « En ce qui concerne le service des personnes
qui souffrent, la compétence professionnelle est avant tout nécessaire : les soignants
doivent étre formés de maniere a pouvoir accomplir le geste juste au moment juste,
prenant aussi I'engagement de poursuivre les soins. La compétence professionnelle
est une des premieres nécessités fondamentales, mais a elle seule, elle ne peut suffire.
En réalité, il s’agit d’étres humains, et les étres humains ont toujours besoin de
quelque chose de plus que de soins techniquement corrects. Ils ont besoin
d’humanité. IIs ont besoin d’attention du cceur. Les personnes qui oeuvrent dans les
Institutions caritatives de 1'Eglise doivent se distinguer par le fait qu’elles ne se
contentent pas d’exécuter avec dextérité le geste qui convient sur le moment, mais
qu’elles se consacrent a autrui avec des attentions qui viennent du cceur, de maniere
a ce qu’autrui puisse éprouver leur richesse d’humanité. C’est pourquoi, en plus de
la préparation professionnelle, il est nécessaire pour ces personnes d’avoir aussi et
surtout une « formation du cceur » : il convient de les conduire a la rencontre de Dieu
dans le Christ, qui suscite en eux I'amour et qui ouvre leur esprit a autrui, en sorte
que leur amour du prochain ne soit plus imposé pour ainsi dire de I'extérieur, mais
qu’il soit une conséquence découlant de leur foi qui devient agissante dans 1’amour
(Cf Ga 5, 6) »8,

" « Ainsi, I’étre et I’agir dans le monde sont pour les fidéles laics une réalité non seulement anthropologique et
sociologique, mais encore et spécifiquement théologique et ecclésiale. Dans leur situation au milieu du monde,
en effet, Dieu manifeste son dessein et leur communique leur vocation particuliére de ‘chercher le régne de Dieu
précisément a travers la gérance des choses temporelles qu’ils ordonnent selon Dieu’ ». Jean-Paul I,
Exhortation apostolique post-synodale de Jean-Paul Il sur la vocation et la mission des laics dans I’Eglise,
n°15, Paris, Mediaspaul, 1987, p. 37.
%8 Benoit XVI, Dieu est amour, n°31.a., Paris, Bayard/cerf/Fleurus-Mame, 2006, p. 62-63.
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