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ÉDITORIAL


			
IDENTITÉ ET FRATERNITÉ À L’ÉPREUVE DE LA FIN DE LA VIE


			✹ BRUNO ROCHAS, MÉDECIN, COMITÉ DE RÉDACTION, VIENNE, GROUPE GRAIN DE SEL1


			La relation de soin et d’accompagnement amène à s’interroger en permanence sur l’identité de l’autre, mais aussi sur celle de l’accompagnant quelles que soient sa fonction et sa place. Qui est-il ? Est-il le même avec la maladie et son évolution ? C’est la maladie qui nous amène à nous rencontrer ; dois-je rester concentré sur ce contexte ou oser m’en décaler ? Lorsque la situation évolue, comment m’adapter aux changements qui affectent la relation ? Et lorsque cette identité est en apparence attaquée par une maladie neuro-dégénérative, quel regard pour soutenir sa défaillance ?


			Il nous a paru nécessaire de prendre le temps de comprendre comment se construit notre identité humaine. Comment celle-ci évolue avec le temps, la maturité, le vieillissement. En outre, on le sait, la maladie grave fait effraction dans la personnalité. Les changements observés nous poussent parfois à exprimer que nous ne reconnaissons pas l’autre, brouillant les contours de l’identité. L’autre peut nous inquiéter, nous faire peur, nous conduire à le discréditer, mettant à l’épreuve la relation elle-même.


			Comme chaque année, lors de la journée anthropologie et philosophie sous l’égide de la Sfap (Société française d’accompagnement en fin de vie), le collectif « Grain de sel » a sollicité psychiatre, psychologue, psychanalyste, philosophe, bénévole, pour nous aider à éclairer ces questions. Il s’agit de maintenir une dynamique de formation mais aussi de réflexion sur les questions éthiques actuelles pour des soignants et accompagnants. Nous sommes heureux de partager les contributions de cette journée grâce à la Revue Jalmalv.


			




				

					1. Le collectif de médecins « Grain de sel » contribue à la recherche et encourage la réflexion éthique autour des questions de vulnérabilité et de fin de l’existence. À travers des tribunes ou l’organisation d’un colloque annuel sollicitant des spécialistes des sciences humaines, les questions essentielles autour de la souffrance comme celles du sens, de la liberté, de la solidarité, de la normativité sont interrogées.


				


			


		







		



		

			
LE DOSSIER
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			Identités bouleversées, 
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BÉNÉVOLE, TÉMOIN ACTIF DE DYNAMIQUES IDENTITAIRES



			✹ PATRICK DHAM, BÉNÉVOLE D’ACCOMPAGNEMENT AU SEIN DES ASSOCIATIONS LYONNAISES ALBATROS ET ACCOMPAGNER


			HISTOIRES D’IDENTITÉS FRACTURÉES


			La rencontre de personnes dont l’identité est bousculée voire fracturée par l’expérience de la maladie grave ou de la proximité de la mort est au cœur de l’engagement bénévole. Me vient en mémoire un homme soigné en Unité Hospitalière Sécurisée Interrégionale. C’était comme on dit un « taiseux ». Approchant du terme de son existence, il offrait à ceux qu’il avait jugés bienveillants à son égard, des dessins portant systématiquement en médaillon à côté de ses thèmes de prédilection, son nom, son prénom, sa date et son lieu de naissance, son adresse d’avant sa mise en détention et les symboles de sa région à laquelle il s’identifiait. Sa façon à lui de se dire et de demander pudiquement « souvenez-vous de moi ». Et de cette autre personne dont le récit existentiel n’était qu’une longue suite de réponses à la phrase assassine qu’un éducateur lui avait adressée, enfant, en guise de jugement méprisant et définitif. Ou bien encore de madame N., privée subitement par la maladie de la capacité d’exercer les engagements conformes aux idéaux qui tendaient jusqu’alors son existence, et qui m’a exprimé ainsi son vertige dans la confrontation à l’impuissance : « J’ai le sentiment d’être morte mais vivante, je suis une morte-vivante. (Puis après un temps…) Non ! je suis une vivante-morte. Je suis abandonnée. J’ai besoin qu’on me montre que l’on ne m’abandonne pas. J’ai besoin d’être vue. »


			Je voudrais esquisser très rapidement trois points parmi beaucoup d’autres ayant trait aux questions identitaires : le rôle de témoin actif, la communauté solidaire et le travail personnel rendu possible par l’identité ouverte.


			LE RÔLE DE TÉMOIN ACTIF


			Nourrie elle aussi de la pensée de Paul Ricœur, Corine Pelluchon souligne que « le plus court chemin pour aller vers Soi passe par l’Autre1 ». En accueillant un bénévole, celui dont l’identité a été fracturée ne l’accepte-t-il pas un instant comme cet Autre, comme le témoin actif de son expérience et, le cas échéant, de son travail de mise en récit et en sens ? Ici, le terme actif possède le double sens de : manifestation de « l’être-avec »2 mais également celui de catalyseur (comme on parle du « charbon actif »). Vendredi dernier, un collègue bénévole-stagiaire que j’accompagnais est entré dans la chambre d’un monsieur très isolé et enfermé dans sa souffrance. Informé de la possibilité d’une simple présence silencieuse, et après avoir passé quelques minutes en silence à vérifier l’attestation de la promesse, cet homme a mis en mots son enfance martyrisée.


			Pour l’exercice du bénévolat d’accompagnement, la connaissance générale des mécanismes en jeu dans la dialectique de « l’idem » et de « l’ipse », et dans les transformations identitaires résultant de situations de grande fragilité, est importante. D’abord, elle permet de mieux prévenir ou maîtriser la sidération et la peur paralysantes ainsi que la tentation d’évitement a priori de l’expérience. Elle l’est surtout pour soutenir la détection et la perception des signes envoyés par l’Autre quels qu’en soient le registre et l’intensité, et ainsi permettre d’ajuster sa présence ; mais le bénévole doit veiller à ce qu’elle ne recouvre pas ces signes, ni ne les étouffe, ni ne les déforme, ni même qu’elle inverse le sens de la relation. Je vous partage à ce stade une fulgurance de Simone Weil qui pour moi a beaucoup d’importance : « L’intelligence n’a rien à trouver, elle a à déblayer ». Ce faisant, elle devient agent d’hospitalité pour l’Autre dans sa recherche de sens. Les mots paraissent évidents, mais leur mise en œuvre requiert vigilance, au risque de la non-rencontre. J’en ai parfois fait l’expérience. Il en est de même pour la connaissance préalable éventuelle d’éléments biographiques de la personne rencontrée. Pour le bénévole, elle n’est pas requise, laissant à l’autre la liberté de se raconter comme il le souhaite et le peut. Cependant dans certains cas, lorsque l’être singulier rencontré n’est pas en mesure de les verbaliser, ils peuvent permettre d’ouvrir un canal relationnel. Avoir appris qu’un monsieur atteint de la maladie d’Alzheimer avait été guitariste amateur a permis d’identifier le rock and roll comme ouverture d’un chemin possible allant de l’un à l’autre, qu’il empruntait avec un plaisir confirmé dans l’échange par le regard.


			LA COMMUNAUTÉ SOLIDAIRE


			Dans la formation « Derniers secours » portée par la Sfap, nous évoquons la notion de « communauté solidaire », que personnellement, je me représente comme une toile centrée sur la personne en fragilité, tissée et formée par les proches, les aidants, les soignants, enfin tous les intervenants. Chaque communauté solidaire possède elle aussi en propre une forme « d’identité ouverte » qui à son tour pourra être affectée par le cheminement des parties prenantes. À titre d’exemple, dans son livre Alzheimer. La vie, la mort, la reconnaissance3, Michel Malherbe relate, à travers l’expérience d’accompagnement de son épouse, les différentes temporalités de transformation de l’identité induites par l’évolution de la maladie d’Alzheimer ainsi que la manière dont les personnes de cette communauté peuvent être impactées par la propagation, le long de cette toile, des ondes de choc affectant la personne malade. C’est important dans l’attention du bénévole : autant d’acteurs, autant d’expériences, autant de bouleversements potentiels, autant de recherches de sens, autant de mises en récit, et donc autant de situations de témoin actif.


			LE TRAVAIL PERSONNEL RENDU POSSIBLE PAR « L’IDENTITÉ OUVERTE »


			Un soignant, un bénévole, un art-thérapeute, tout un chacun est lui-même une « identité ouverte ». Sa qualité de témoin actif peut s’affiner, c’est là un beau travail de vie. Une expérience m’a beaucoup frappé en ce sens : à l’occasion d’interviews, une infirmière correspondante de l’équipe mobile de soins palliatifs pour son service hospitalier et une art-thérapeute « Neztoile » m’ont toutes deux spontanément évoqué l’évolution dans la relation avec les patients et dans leur pratique professionnelle, permise par leur capacité nouvelle d’entendre et surtout de prononcer véritablement le mot « mort » acquise au gré de leur cheminement existentiel. Comme si les personnes malades l’ayant subtilement ressenti les avaient dès lors rendus éligibles à pouvoir tenir ce rôle de témoin actif.


			Pour un bénévole, il en est de même : chaque situation vécue, chaque personne visitée est potentiellement « enseignante ». Toutes les formes de relecture et notamment les groupes de parole, les partages en équipe, les mises en récit par écrit issues de certaines rencontres (pratique fréquemment rencontrée chez les bénévoles) permettront de mettre en regard, de partager, de questionner et pourront contribuer a posteriori à cet « affinement de l’être » qui sera peut-être perçu par l’autre.


			EN CONCLUSION


			Au fond, qui est pour moi cet « Autre » auprès de qui je me rends inconditionnellement, à l’Ehpad ou à l’hôpital ? Madame M. dotée d’une puissance cognitive et psychique très aiguë ; madame F. déambulant à longueur de journée dans l’unité de vie protégée, ou encore la personne inconnue dans le coma dont je ne percevrai que le souffle dans la pénombre d’une petite chambre proche du service des urgences ; tous ceux qui m’accueillent – ou pas. Cet Autre est un vivant unique à travers lequel se manifeste la vie invisible, comme elle se manifeste à travers moi ; qui expérimente au plus près dans son existence mondaine certains traits les plus exigeants de notre condition humaine : la finitude, la solitude, l’incertitude et l’impuissance ; dont l’épaisseur historiale est irrémédiablement inscrite dans l’espace-temps du monde et dont l’intrigue de vie est en cours d’écriture, peut-être privilégiant d’autres registres et d’autres modes, peut-être avec des discontinuités majeures, peut-être même à l’encre sympathique.


			Mais à ces mots, doivent être arrimées l’authenticité de la promesse d’accompagnement et la fidélité dans l’engagement bénévole. C’est d’ailleurs ce que m’a explicitement demandé lors de notre première rencontre madame N., évoquée au début de mes propos.


			




				

					1. Dans Pelluchon Corinne, Paul Ricœur, philosophe de la reconstruction, PUF, 2022.


				


				

					2. Lefevre des Noëttes Véronique, « L’identité selon Paul Ricœur », Revue Jalmalv, n° 161, 2025.


				


				

					3. Malherbe Michel, Alzheimer. La vie, la mort, la reconnaissance, Vrin, 2015.


				


			


		







		



		

			
VIVRE LA RELATION EN SITUATIONS EXTRÊMES



			✹ AGATA ZIELINSKI, MAÎTRE DE CONFÉRENCES–HDR EN PHILOSOPHIE AUX FACULTÉS LOYOLA PARIS, CORESPONSABLE DU DOMAINE D’ÉTHIQUE BIOMÉDICALE


			Comment vivre de façon juste une relation (une relation qui prenne soin) avec une personne qui, au premier regard, ne présente peut-être plus les caractéristiques habituelles de l’humain : avec celui ou celle qui n’a plus « figure humaine », soit à cause d’une déformation physique, soit à cause de la perte des facultés, soit parce qu’elle est dans le coma, ou dans un état de conscience très altérée. Y a-t-il un sens à parler de relation là où il n’y a apparemment aucune réciprocité ? C’est d’avoir entendu la formule « c’est un légume », qui m’a amenée à m’interroger sur ce qui se passe en nous face à ces personnes. Dire « c’est un légume », c’est une façon de mettre l’autre hors de la commune humanité – et ce faisant, de le mettre à distance, comme s’il n’y avait rien de commun entre lui et moi. Sans doute est-ce l’effroi de lui ressembler qui peut m’amener à me détourner, à fuir, ou à vouloir que cesse la situation – voire la vie – de cet autre « qui n’a plus figure humaine », comme si le doute sur la commune humanité était insupportable.


			Ce qui est donc à interroger, c’est la persistance ou non du commun dans ces situations extrêmes : avons-nous quelque chose en commun, quelque chose qui puisse faire passer de « être face » à celui qui n’a plus figure humaine, à « être avec » ? Cette question, si elle porte sur la relation de soin ou d’accompagnement, n’est pas sans enjeux éthiques, qui sont en même temps des enjeux de fraternité : maintenir le lien et le soin, maintenir une commune humanité seraient une garantie contre la tentation de « jeter hors du monde » ou exclure de la vie. Nous tenterons de décrire ce qui se passe en nous face à une personne en situation extrême, avant de mettre au jour un fonds commun impensé, et d’esquisser une éthique de la prochaineté.


			Que se passe-t-il en nous face à la personne en situation extrême ?


			En entrant dans la chambre d’une personne défigurée, ou non communicante, nous sommes saisis par une apparente contradiction, qui nous met en tension : nous constatons à la fois l’effacement et la persistance de l’humain. Qu’est-ce qui me permet de reconnaître qu’il y a bien là un être humain, semblable à moi ? Il est ici nécessaire d’introduire une distinction, qui peut être utile dans toute forme de relation de soin ou d’accompagnement : il s’agit de ne pas confondre identifier et s’identifier à. Identifier l’autre comme semblable à moi, c’est reconnaître que nous avons en commun l’appartenance à l’humanité (et par là une même dignité, si l’on suit la définition du terme selon Kant ou la Déclaration des droits de l’homme de 1948). En revanche, s’identifier à quelqu’un, c’est risquer de projeter sur l’autre mes propres craintes, mes appréhensions et mon effroi. Le mécanisme de projection peut être ainsi défini : « Opération par laquelle le sujet expulse de soi et localise dans l’autre, personne ou chose, des qualités, des sentiments, des désirs, voire des “objets”, qu’il méconnaît ou refuse en lui. Il s’agit là d’une défense d’origine très archaïque. » (Laplanche-Pontalis, 1992). En tant que mécanisme de défense, la projection met à distance ce qui apparaît comme « mauvais », menaçant, en le rejetant sur l’autre pour n’avoir pas à s’y confronter en soi-même. Elle risque de me mettre à distance, plutôt que de cultiver la relation.


			Comme alternative, les trois sens du mot « reconnaissance », établis par Paul Ricœur dans son Parcours de la reconnaissance, peuvent nous aider à maintenir une juste distinction entre identifier (objectivement) et s’identifier (subjectivement). Reconnaître, c’est d’abord repérer une relation de ressemblance entre des choses, des situations ou des personnes. Reconnaître, c’est ensuite admettre ou confesser quelque chose : je reconnais avoir manqué d’attention dans une conversation, par exemple. Enfin, Ricœur associe la reconnaissance à la gratitude, ce sentiment qui accorde une valeur heureuse aux relations. À la lumière de ce parcours, on pourrait s’interroger sur la manière dont la reconnaissance-gratitude habite nos relations de soin ou d’accompagnement. Toujours est-il que, dans les processus d’identification, l’imagination est à la fois une aide et un risque pour construire la justesse de la relation. Elle peut nous aider à nous lier par une juste proximité, ou à l’inverse nous délier, par une projection qui ne laisse pas l’autre exister pour lui-même.


			Ces remarques conduisent à interroger la pertinence d’une expression courante : y a-t-il un sens à parler de « se mettre à la place d’autrui » ? Certes, on voit bien ce que l’on veut signifier par là dans le langage courant : il s’agit souvent d’une formule rapide pour parler d’empathie. Mais à proprement parler, « se mettre à la place » d’autrui est impossible. Il y a même un risque à prétendre me « mettre à sa place » : c’est le danger de penser à la place de l’autre, de décréter à sa place ce qui est bien pour la personne, voire de faire peser sur elle ce que je porte en moi, et donc de faire erreur sur ce que l’autre vit ou éprouve. On voit cela dans les études sur le « disability paradox »1, qui mettent en évidence la différence entre handicap vécu et handicap perçu.


			Si donc je ne peux pas « me mettre à la place » d’autrui, cela signifie-t-il qu’il n’y a pas d’empathie ? Cela nous oblige plutôt à définir plus précisément l’empathie. Je dirais que l’empathie est une modeste capacité à essayer de considérer les choses du point de vue de l’autre (j’insiste sur « essayer », qui signifie avoir conscience de la grande marge d’erreur possible et même probable). Mais en situations extrêmes, c’est précisément cette capacité qui est mise à mal : je ne peux pas imaginer le point de vue de l’autre, qui ne communique pas. Je n’ai accès à rien de son expérience. Alors, fin de l’empathie ? Non, il faut aller plus loin dans la définition du terme. L’empathie est d’abord une « passivité » (pathein veut dire subir) : elle est une capacité paradoxale à me laisser modifier par la présence, par l’existence de l’autre. L’étymologie du terme nous indique même qu’il s’agit d’abord d’identifier ce qui se passe en moi et qui est causé par l’autre. Ainsi, en allemand, l’Einfühlung – que l’on traduit par empathie – signifie étymologiquement « sentir au-dedans de soi ». Et à partir de là, sentir et réfléchir ce qui se passe entre autrui et moi, entre nous. La règle d’or est ici de ne pas confondre ce que j’éprouve et ce que l’autre éprouve, qui me reste inaccessible. Catherine Chalier (1987) formule cela très clairement : « Ma souffrance de voir l’autre souffrir ne me livre jamais l’exacte mesure de ce qu’il ressent, lui, dans son mystère de personne ». C’est à partir de là que l’empathie est une capacité de rencontre. Je peux éprouver quelque chose pour autrui et par autrui (sa situation) sans pour autant éprouver ce qu’il ressent.


			L’inquiétante étrangeté


			Que se passe-t-il au-dedans de moi lorsque je laisse mon existence être affectée par l’existence de l’autre ? Freud (2007) parle d’« inquiétante étrangeté » (Unheimlig). Cette expression me paraît une description très adéquate de ce qui se passe en moi face à l’autre en situation extrême. Étrangeté qui, étymologiquement (Heimlich : le foyer, l’intimité, le secret), désigne en fait une familiarité, une proximité qui me trouble : un « étrange familier », ou une « inquiétante familiarité ». « L’inquiétante étrangeté est cette variété particulière de l’effrayant qui remonte au depuis longtemps connu, depuis longtemps familier ». Celui qui n’a plus figure humaine est comme un double qui me révélerait ce que je ne veux pas être, ou ce qui est en moi et que je ne veux ni voir ni savoir : la dépendance, la détresse, voire la pulsion de mort (comme désir du retour à l’inanimé, agressivité). Mais de quelle familiarité s’agit-il, face à la personne en situation extrême ? On peut faire l’hypothèse que sa situation d’impuissance et de dépendance nous renvoie à ce que Freud (2009) appelle la Hilflosigkeit, la détresse initiale, celle dont nous avons tous fait l’expérience en tant que nourrisson. Cette détresse initiale, oubliée, peut être ravivée face aux situations extrêmes.


			Ainsi, cette expérience de détresse initiale nous découvre un trait commun, entre celui qui n’a plus figure humaine et moi : l’expérience archaïque de l’impuissance, de la dépendance, la crainte de l’abandon, dont nous porterions tous la trace. Nous avons tous été ce nouveau-né dont la survie n’a été possible que parce que d’autres ont répondu à ses besoins. Voir la dépendance extrême dans la personne en situation de grand handicap, ou dans le coma, ou en état dit végétatif, tout cela est susceptible de réveiller ma crainte d’être exposé, de dépendre d’un autre, ou d’en être abandonné. L’actualisation de la détresse est à la fois la crainte de revivre la dépendance, et peut-être l’expérience de ma propre impuissance face au dénuement d’autrui.


			Sommes-nous condamnés, face à l’autre, à n’éprouver que cette détresse, comme un cercle infernal dont on ne pourrait sortir ? Or, Freud décrit une autre caractéristique de l’expérience du nouveau-né : celle d’avoir été secouru par une personne désignée comme Nebenmensch – l’être proche – qui vient porter secours et soulagement à la détresse du petit d’homme. Le Nebenmensch apparaît comme la figure du « veilleur attentif », « porteur de l’humain », sur fond d’une « expérience originairement inhumaine » (Schneider, 2011). Il représente la force initiale du lien, en réponse à la perte et au sentiment d’abandon. Un lien libère de la détresse, faisant entrer dans la relation, inscrivant par le soin dans la commune humanité.


			Il y a ainsi une double facette à l’expérience archaïque du nourrisson dont nous portons la trace : la crainte de disparaître ou de souffrir du fait de l’autre, mais aussi la tendresse du soin reçu, du geste qui a soulagé. On peut par conséquent ajouter une hypothèse à celle de la détresse initiale : nous aurions en commun, non seulement l’expérience de la détresse, mais aussi celle d’avoir bénéficié d’une forme de sollicitude. L’impuissance existentielle, l’expérience de la vulnérabilité extrême apparaissent ainsi comme un « fond commun d’humanité » (Benaroyo, 2004), ainsi que l’expérience d’avoir été secouru, d’avoir bénéficié d’une proximité réconfortante.
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