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ARGUMENTAIRE

Si le théme général du projet porte sur les Soins Palliatifs et de Fin de Vie (SPFV), le prisme a partir
duquel le consensus s’est formé est celui de la notion de « gratuité » a partir des sciences humaines et
sociales. Trés peu développée a ce jour dans les milieux a la fois cliniques et académiques, la
problématique de la « gratuité » appliquée aux SPFV peut étre considérée sur trois niveaux : celui
spirituel voire philosophique, celui matériel voire institutionnel et celui qui croise ces deux champs
d’expertise.

Pour le premier niveau, strictement spirituel ou philosophique, le socle est donc bien celui des sciences
humaines et sociales (Berthoin Antal et Frémeaux, 2013) offrant ainsi son propre rapport au monde de
la praxis. C’est en ce sens que dans Soi-méme comme un autre (Ricoeur, 1990) distingue praxis (mp&éig
en grec) et poiésis (roigiv en grec) sous I'angle de la finalité. La praxis a pour particularité d’avoir son
propre rapport a la finalité, la poiésis la recevant de I'extérieur. Appliquée a la notion de gratuité, cette
distinction est fondamentale. Il y a des types de professions, d’accompagnements et de présences en
SPFV qui relévent plus de la praxis que de la poiésis, ce qui engage le patient recevant des soins dans
un rapport spécifique a sa propre finalité : pensons ici au type d’accompagnement spirituel que
intervenante ou lintervenant en soins spirituels suggére au patient (Barreau et Cara, 2020) ;
envisageons le type d’accompagnement que le proche-aidant offre aux membres de sa famille admis
en SPFV (Barreau, 2024) quand bien-méme cela le confronte a de nouvelles fragilités personnelles
(Allard, 2020). Nommons, par évidence, la présence du bénévole auprés de chaque patient qui le
sollicite. Fondamentalement, ce rapport particulier a la finalité renvoie chaque patient vers un chemin
d’intériorité : rapport a soi (réconciliation, pardon), rapport a la transcendance, rapport a ses relations
(Fasse et al., 2013).

Pour le second niveau, il convient de se tourner vers la réalité du travail qui, trés présente en SPFV,
sollicite autant la réalité du patient que celle de I'équipe interdisciplinaire tout un dessinant un autre type
de rapport a la finalité. Trois types de considérations dite « non instrumentales » peuvent éclairer nos
propos : le travail comme « don gratuit » ou « don existentiel », la « spiritualité au travail », et le « sens
au travail », a chaque fois dans une remise en compte du concept fondateur de I'anthropologie : «
'échange-don ». Inscrit dans le paradigme du facere/poiésis, ce rapport a la finalité se distingue du
premier niveau tout juste suggéré par le fait que I'agir est plus tourné vers I'extériorité que vers
l'intériorité. Appelée « don existentiel », cette conception spirituelle du travail fait de la gratuité un
curseur ou un témoin du don de soi : « développement personnel », « relations aux autres », « service
aux autres », « idéaux humanistes » (Berthoin Antal et Frémeaux, 2013). Un curseur qui invite a
repenser I'éthique des soins palliatifs (De Koninck, 2020) ; a revisiter la problématique de la mort qui,
telle une félure d’ordre métaphysique, met a mal le fondement-méme du don gratuit (paradoxe de la
mort qui, en elle-méme n’a aucune finalité sinon d’interrompre abruptement la dynamique du don,
ipséité de la personne humaine) ; a reconsidérer I'épistémologie de chaque profession qui, au chevet
du patient, ajuste en permanence ce rapport délicat entre gratuité (écoute active), intervention (plan
d’intervention) voire en conjuguant I'un avec I'autre (alliance thérapeutique) - ici, pensons a la mutation
profonde que les sciences infirmiéres ont vécue depuis l'origine des SPFV jusqu’'a aujourd’hui




(Bagaragaza et al., 2021) — ; a réévaluer I'évolution de la psychologie clinique dans son basculement
vertueux vers une dynamique d’accompagnement des personnes patientes (Doucet, 2008). Bref, dans
ce second niveau d’analyse et donc au cceur du rouage interdisciplinaire, la notion de gratuité vise a
redonner leur « sens originel » aux SPFV (Le-Berre, 2020). De ce fait, ce sont les réalités cliniques a la
fois si personnelles et pourtant si universelles aux SPFV qui se prétent a une relecture. Pensons a la
notion de pré-deuil, dans sa distinction avec le deuil anticipé (Barreau, 2024) ; nommons la notion
d’agonie voire de « travail du trépas » a I'approche de la mort (Jean-Dit-Pannel et Bonnet, 2021). Tant
d’autres réalités propres aux SPFV bénéficieraient d’'un tel apport ! Un enjeu qui regarde directement
I'exercice et le respect de la liberté du patient (Bertrand, 2019).

Pour le troisieme niveau, il s’agit de comprendre que si le rapport praxis/poiésis, agere/facere est appelé
a se conjuguer pour humaniser la culture palliative (Cara et al., 2016) et pour servir la dimension
holistique du patient, la substitution de I'un pour l'autre en des moments cruciaux de sa vie vient
directement enfreindre son épanouissement. La premiere subversion que nous proposons comme
exemple regarde I'intentionnalité du patient, elle se concrétise par la mise en avant de la poiésis quand
on sait que l'intentionnalité est avant tout une question de praxis/agere. Quel rouage interdisciplinaire
ou quel protocole nourrit ce type de confusion ? Une deuxiéme subversion possible regarde la science
médicale comprise comme téchné (1éxvn) et consiste en l'inversion poiésis/praxis, facere/agere. Bref,
avec en filigrane la considération analogique de la gratuité, nombreux seraient les exemples qui
expliciteraient cette confusion inhibitrice de la liberté du patient. C’est bien cela que nous avons
développé a l'occasion de notre essai portant sur 'accompagnement spirituel des patients admis en
SPFV (Barreau 2017).

Dés lors, si ce numéro de la revue Frontiéres vise a nourrir la « culture palliative » (Barreau, 2020) a
partir de la notion de gratuité, il se structure autour de 3 objectifs spécifiques :

(1) Provoquer un « dialogue des épistémologies » (Bagaragaza et al., 2021) autant pour les sciences
de la santé appliquées aux SPFV que pour les sciences humaines et sociales dans un méme contexte.
(2) Faire état des liens humains qui se tissent entre les actrices et acteurs des SPFV, en priorité les
personnes patientes et leurs proches aidantes et aidants, mais aussi bien sOr entre les personnes
professionnelles de la santé et les personnes patientes, entre la communauté humaine des soins
palliatifs et son centre d’inertie : le patient ou la patiente — sans oublier, bien évidemment, les bénévoles
icones de la gratuité.

(3) Parcourir le continuum de soins afin de retenir et de qualifier les réalités cliniques essentielles ou se
jouent les enjeux de liberté intérieure et de téléologie : pré-deuil ; souffrance existentielle et spirituelle ;
travail du trépas et agonie.

La dimension éthique sera donc abordée a partir de la notion de gratuité et en vue d’'un aggiornamento
de I'éthique dite appliquée. De ce fait, les balises que cet argumentaire offre pour guider celles et ceux
qui se préteront a I'exercice de la rédaction d’un article, sont au nombre de 5 : (a) Prendre a bras le
corps la notion de gratuité afin de I'appliquer au sujet justifiant la proposition d’un article spécifique dans
le cadre de ce numéro de Frontieres. (b) Considérer 'article qui portera sur le rapport frontal entre mort
et gratuité comme en arrieére-fond dudit numéro, en ce sens les idées maitresses de cet article seront
mises a disposition de celles et ceux qui s’engagent dans ce projet d’écriture ;

(c) S’engager a reconsidérer les épistémologies dans lesquelles les professions sont engagées dans
ce projet d’écriture ; (d) Penser en interdisciplinarité ; (e) Donner a chaque article un certain ancrage
clinique afin d’éviter de faire de ce numéro une publication certes savante mais trop éloignée des enjeux
cliniques qui se jouent en SPFV.
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