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Résumé

De tout temps, les hommes se sont
interrogés et ont spéculé sur I'existence
ou non d'une «vie aprés la mort ». Par
contre, les signes concrets de la mort elle-
méme étaient censés aller de soi (si I'on
met de c6té les angoisses récurrentes sus-
citées par le risque d'étre enterré vivant).
A notre époque, les progrés de la méde-
cine ont donné une tournure inédite a
cette question. En effet, les progrés en
matiére de réanimation et de transplan-
tation d'organes ont conduit a I'adoption
d’'une définition cérébrale de la mort.
Celle-ci est assez claire sur le plan
opérationnel et empirique mais reste
mystérieuse quant a ses fondements
conceptuels. La mort cérébrale est-elle
synonyme de mort de la conscience, ou
désigne-t-elle en réalité la fin du fonc-
tionnement intégré et cohérent de
I'organisme humain? Contrairement a
une idée largement répandue, c'est bien
cette seconde interprétation qui fonde le
concept de mort cérébrale. Ceci n'empé-
che pas ce concept de rester controversé,
soit qu'on le soupgonne d'étre trop
complaisant envers les exigences de la
médecine de transplantation, soit qu‘on
conteste son bien-fondé théorique, ou
encore qu’on lui préfére une définition
«néocorticale » de la mort qui serait le
corrélat matériel de la mort du psychisme.

Mots clés: mort cérébrale -
mort corticale— mort cardiaque

Abstract

Since the beginning of time, people have
wondered about and speculated over
both the existence and nonexistence of
life after death. However, concrete signs
of death itself were expected to go
without saying, that is if recurrent anxiety
attacks caused by the risk of being buried
alive are cast aside. Today, medical
progress has put a new skew on this ques-
tion. Advances in reanimation and organ
transplants have lead to the adoption of
a brain-focused definition of death. The
latter is quite clear operationally and
empirically speaking, though it remains
mysterious in its conceptual foundations.
Is brain death indeed synonymous with
death of the conscience or does it actually
denote the ceasing of the complete and
coherent functioning of the human
organism ? Unlike the widely found view,
it is in fact this second interpretation
which justifies the concept of brain
death. Nevertheless, the concept remains
a controversial one should it be suspected
as being too lax in regard to the demands
of transplant medicine, its theoretical
validity be contested, or even a neo-
cortical definition of death be preferred,
which would be the material correlate of
the death of the mind.

Key words: brain death -
cortical death- cardiac death
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LA DEFINITION DE LA MORT,

UN PROBLEME « NON TRIVIAL »

Il n’existe pas de culture qui n’ait €laboré
des croyances, des mythes et des savoirs sur
le passage de la vie a la mort. La civilisation
contemporaine ne fait pas exception, sauf
sur un point: le donné empirique de la
mort, c’est-a-dire la maniére d’observer et
d’influencer le processus de mort, a fonda-
mentalement changé du fait du progres
médical. Les étapes essentielles de cette
évolution sont la naissance de la médecine
de réanimation (vers 1950) et des transplan-
tations d’organes (fin des années 1960). Ces
progres suscitent une perplexité nouvelle
quant a la définition de la mort et obligent
a préciser de maniere explicite des savoirs
sur la mort et le mourir qui jusqu’alors
relevaient du sens commun et de la méde-
cine légale traditionnelle. Or désormais, la
définition de la mort ne va plus de soi. Elle
exige un travail conceptuel véritable, travail
qui génere souvent des controverses alimen-
tées a la fois par le progres des techniques
et par la multiplicité d’enjeux éthiques,
juridiques et culturels que la question de la
mort souléve. De facon un peu schéma-
tique, on peut identifier quatre sources de
perplexité qui pesent sur toute réflexion a
ce sujet:

1) La mort est-elle un instant ou un
processus ? Selon la phrase célebre de

Bichat, «la vie est l’ensemble des
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fonctions qui s’opposent a la mort ».
Ces forces ne capitulent pas d’un seul
coup mais cedent progressivement a
la désorganisation. Ainsi, la mort est-
elle une succession de défaites biolo-
giques qui se situent tant au niveau
des cellules et des molécules qu’a celui
de lorganisme entier. Ce constat est
banal. Il n’est guére surprenant qu'un
individu incontestablement mort pos-
sede encore certaines cellules vivantes
et la médecine de transplantation en
fournit la preuve quotidienne. Cette
distinction entre la mort du tout et la
mort des parties était connue des
Anciens, qui spéculaient déja sur les
états de vie résiduelle présents dans un
cadavre!. Par ailleurs, il y a une cer-
taine affinité avec la vision tradition-
nelle des cultures d’Extréme-Orient,
qui voient la mort comme un proces-
sus plus ou moins rapide de méta-
morphose vers le statut d’ancétre.
Pourtant, la notion d’instant de la mort
existe aussi, particulierement dans
notre culture chrétienne matinée de
platonisme: c’est le moment ot 'dme
quitte le corps. De plus, il existe une
exigence intellectuelle et normative
trés puissante qui ne se satisfait pas du
flou temporel qu’implique la notion de
mort comme processus. Cette exigence
vise a identifier un instant précis de la
mort (que 'on puisse par exemple ins-
crire sur un certificat de déces sans
craindre un quelconque arbitraire) et
qui sépare nettement le domaine des
vivants et des morts, ainsi que les
normes éthico-juridiques valables pour
les uns et les autres.

2) Comment comprendre et organiser
la multiplicité des pratiques médicales
et culturelles qui entourent la mort ?
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Naguere, la mort €était essentiellement
le point d’entrée dans un certain nom-
bre de pratiques rituelles (toilette du
défunt, mise en biere, obseéques, deuil)
fortement normées. L'instant de la
mort, codifié sous la forme juridique
du constat de déces, était la condition
nécessaire et suffisante pour com-
mencer cette succession de gestes et
d’attitudes. La mort médicalisée d’aujour-
d’hui (surtout en milieu de soins inten-
sifs) est devenue une «fin de vie»,
marquée par des décisions médicales
de plus en plus dissociées : interruption
de certains traitements vitaux, «réani-
mation d’organe »; en lieu et place de
la réanimation tout court, constat de
mort cérébrale, prélevement d’orga-
nes..., le démarrage des actes rituels
mentionnés plus haut survient en bout
de course, apres que l’essentiel du pro-
cessus de mort se soit joué. Mais
quest-ce que lessentiel justement?
Nous le verrons plus loin, 'une des dif-
ficultés de toute définition de la mort
vient de sa relation complexe avec
cette séquence de gestes médicalisés
ou non, séquence qui n’est pas fixe et
qui d’ailleurs ne concerne pas tous les
mourants actuels, loin de la. En effet,
la majorité des humains continuent de
mourir d’une maniére qu’on pourrait
dire ordinaire, leur mort étant consta-
tée comme jadis par I'arrét de la respi-
ration et des battements du cceur.

3) Qu’est-ce qui doit étre mort dans I’étre

humain pour que I’étre humain soit
mort? Le concept de mort qui nous
importe en tant que personne, citoyen
et futur défunt est nécessairement de
nature holistique: c’est la mort de la
personne. Cependant, la mort se cons-
tate par l'observation de parties du
corps et de fonctions vitales qui tien-
nent lieu d’'une impossible appréhen-
sion de la totalité de [Ilindividu.
Ily a donc une tension inévitable entre
d’'un c6té, le concept de mort, qui
porte sur l'individu compris comme
un ensemble, et de l'autre, le constat
de mort, qui porte sur tel ou tel organe
ou systeme de lorganisme humain.
La cessation de ces fonctions particu-
lieres doit constituer un ensemble suf-
fisant de conditions pour conclure
a la mort de la personne. La formula-
tion d’un critere de la mort implique
donc une forme de décision entre
ce qui est considéré comme essentiel,
ou au contraire comme accessoire,
dans le maintien de la vie personnelle.
Pour illustrer ce processus, analysons
la conception populaire de la mort
cérébrale (qui est aussi celle de
nombreux professionnels de la santé).
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ILY A UNE TENSION INEVITABLE ENTRE D'UN COTE,

LE CONCEPT DE MORT, QUI PORTE SUR L'INDIVIDU

COMPRIS COMME UN ENSEMBLE, ET DE 'AUTRE,

LE CONSTAT DE MORT, QUI PORTE SUR TEL OU TEL ORGANE

OU SYSTEME DE L'ORGANISME HUMAIN.

Dans cette vision, on est mort quand
on est définitivement privé d’états
mentaux. Or le cerveau est 'organe de
la pensée. Donc on est mort quand le
cerveau est mort. Le probleme survient
deés qu’on prend conscience que le cer-
veau ne sert pas qu’a «penser », méme
au sens large. Du méme coup, on
tombe dans 'une ou l'autre de deux
apories. Soit on s’engage dans ce que
nous appelons volontiers le « paradoxe
de Descartes», c’est-a-dire qu’on
s’évertue a chercher de plus en
plus précisément la localisation céré-
brale de la pensée (a la maniere
de Descartes qui croyait 'avoir trouvé
dans la glande pinéale), soit on accepte,
avec les neurosciences contempo-
raines, la pluralité et I’hétérogénéité
des fonctions mentales et donc leur
caractere plus ou moins distribué. Dans
ce cas, on doit accepter que le «lieu de
la mort » (c’est-a-dire la partie du corps
dont la défaillance fonctionnelle signe
la mort de l’individu, ou encore la
frontiere entre ce qui est central et ce
qui est périphérique dans l’identité
personnelle) soit défini de fagon floue.
4) Toute définition de la mort inclut
la notion d’événement irréversible.
La notion de mort cérébrale est
d’ailleurs issue de la notion de coma
irréversible : mais comment entendre
cette irréversibilité ? Les progres de
la médecine de réanimation (appelée
«resuscitation » en anglais!) ont préci-
sément consisté a rendre réversibles
certains événements comme arrét
cardiaque. C’est d’ailleurs une des mo-
tivations fondamentales qui a alimenté
I’abandon du seul critere cardio-
pulmonaire de la mort, critere qui, sans
précisions ou conditions supplémen-
taires, n’obéissait plus a I’exigence for-
melle d’irréversibilité: les intensivistes
n‘ont pas en général — et malgré le
terme anglais précité - Dambition
d’étre des faiseurs de miracles et de
ressusciter les morts. C’est dire a quel
point le critere de la cessation irréver-
sible de certaines fonctions biologiques
peut étre relatif 2 un état donné des
techniques. De plus - et c’est encore
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plus troublant -, I'affirmation la plus
rigoureuse d’irréversibilité devrait ré-
sulter d’un essai effectivement entre-
pris de réanimation infructueuse. Or
dans une médecine qui refuse de plus
en plus 'acharnement thérapeutique, il
se peut que cette tentative aille contre
I’éthique, si une telle réanimation va
contre les directives antérieures du
patient ou correspond a un traitement
futile, dépourvu d’espoir de redonner
au patient une survie d’une qualité
quelconque. Vouloir vérifier la mort
par une preuve directe d’irréversibilité,
cela au nom d’une éthique pruden-
tielle, peut néanmoins contrevenir
a I’éthique! Il existe donc une tension
potentielle entre l'exigence éthique
de sécurité des criteres de la mort et
I’exigence non moins éthique du refus
de Pacharnement et du respect de
la volonté présumée du patient. Cette
tension est clairement a I'ccuvre dans
les controverses actuelles sur les non
heart-beating donors (donneurs a coeur
arrété).

LE CONCEPT DE MORT CEREBRALE

ET SON HISTOIRE

La tentative la plus connue au niveau
international? pour donner a la notion de
mort cérébrale un contenu codifié et
utilisable de manieére générale est due au
comité ad hoc de la Harvard Medical

School en 1968. Ce comité, composé de

huit médecins et de trois laics, était présidé

par lanesthésiste Henry K. Beecher. 11

publia un rapport® (ci-apres, le rapport de

Harvard) qui avait pour but de définir le

coma irréversible en tant que nouveau

critere de mort. Néanmoins, ce document
ne cherche pas a définir la mort en tant que
telle* ni ne justifie pourquoi la mort
cérébrale peut étre considérée comme un
critere de mort5. Ce rapport explique qu’il

y a nécessité d’'une définition de la mort

cérébrale pour deux raisons principales:

- le fardeau occasionné pour les patients,
leurs familles et les soignants par les
mesures de réanimation permettant
une forme de survie biologique (batte-
ments du coeur et respiration) alors
que le cerveau est totalement détruit ;



- les controverses qu’une définition ina-
déquate de la mort pourrait susciter
dans le domaine de la transplantation
d’organes.

Le rapport de Harvard décrit les condi-
tions & remplir ainsi que les examens
nécessaires pour qu’on puisse affirmer
qu’un patient est bien dans un coma irré-
versible, a savoir: non réceptivité et non
réponse aux stimuli externes et internes;
absence de mouvement et de respiration;
absence de réflexes; électro-encéphalo-
gramme plat (considéré comme un test de
confirmation des examens cliniques mais
qui n’est pas indispensable) et exclusion
d’une hypothermie ou d’une dépression du
systeme nerveux due a des barbituriques.
Ces examens doivent étre répétés au bout
de 24 heures, sans changement.

Le rapport de Harvard précise que les
patients sous respirateur et en état de
mort cérébrale seront déclarés morts et
qu’ensuite le respirateur pourra étre débran-
ché, ceci pour éviter que la machine ne soit
arrétée chez une personne vivante®. En cas
de prélevement d’organe, le rapport de
Harvard prévoit que les médecins qui cons-
tatent la mort ne doivent pas étre impliqués
dans la transplantation.

L’acceptation de la notion de mort
cérébrale n’est pas allée sans difficultés. Si
plusieurs Etats américains adapterent leur
législation’ tres rapidement, d’autres mani-
festerent certaines résistances. L'opinion
publique, de méme que certains philo-
sophes et théologiens, n’était pas totalement
convaincue de la pertinence de cette notion
ni rassurée par rapport a la crainte que I'on
en vienne a prélever des organes ou a cesser
des traitements sur des personnes qui ne
sont pas «effectivement » mortes. Cepen-
dant, trois décennies plus tard, la plupart
des législations des pays développés recon-
naissent la mort cérébrale sans que les con-
troverses qu’elle alimente n’aient disparu,
tant chez les éthiciens que dans le public.

Les premiers documents® — et en parti-
culier le rapport de Harvard - décrivent les
criteres ainsi que les examens cliniques et
paracliniques qui signent la mort céré-
brale. Ces textes précisent d’emblée que la
destruction cérébrale a mettre en évidence
ne touche pas seulement le cerveau mais
également le tronc. Par la suite, d’autres
auteurs viseront a expliciter le concept de
mort qui est a la base de la notion de mort
cérébrale®. Bernat ef al.'* proposent en 1981
une distinction conceptuelle fondamentale
entre 1) la définition'!, 2) les criteres et 3)
les tests empiriques qui permettent d’établir
la mort cérébrale. Cette distinction vise a
éviter la confusion tres répandue entre, d’'un
cOté, les taches d’analyse conceptuelle et
de l'autre, la mise au point de distinctions
empiriquement pertinentes. Donner une

définition opérationnelle de la mort est une
question qui releve essentiellement de la
philosophie. Par contre, le choix du critere
observable de la mort ainsi que la sélection
des tests qui prouvent que le critere est
satisfait font surtout référence au savoir
biomédical. L'étape cruciale et la plus diffi-
cile est le choix du critere de la mort,
puisqu’elle est sujette a la difficulté fonda-
mentale que nous avons décrite plus haut
(3), a savoir la tension entre l’exigence
holistique sise au coeur de toute définition
humainement acceptable de la mort et le
caractere partiel et local du critere choisi.

Pour établir une définition de la mort,
Bernat ef al.'? ont recours a certains présup-
posés dont le plus important est que la mort
est & comprendre comme un événement
plutét que comme un processus. En effet,
pour des raisons aussi bien médicales,
sociales que 1égales, il est nécessaire de pou-
voir fixer de maniére précise le moment de
la mort. De ce fait, I’état de mort doit se
différencier nettement de I'état de vivant,
sans méconnaitre que certains organes et
tissus du corps mort continuent a présen-
ter une activité biologique. Au vu de ces
€léments, la définition de la mort qu’ils
proposent en 1981 est la cessation perma-
nente du fonctionnement de l'organisme
dans son entier (permanent cessation of
functioning of the organism as a whole).
L'usage de la notion d’organisme met en
évidence le fondement holistique de cette
définition : ce qui est en jeu, ce n’est pas le
corps comme somme de ses organes et de
ses cellules mais I'organisation émergente
qui résulte des interactions complexes
des parties entre elles. La mort est donc
un concept qui se réfere a l'organisation
biologique. Sa définition s’applique a
I'organisme qui coincide avec la personne
mais non directement a la personne
elle-méme.

Plus récemment, des études cliniques®
effectuées sur des personnes en état de
mort cérébrale ont mis en évidence chez
celles-ci toute une série d’activités céré-
brales. Du méme coup, la notion de des-
truction de la totalité du cerveau a di étre
relativisée. C’est pourquoi, Bernat* propo-
sera en 1998 une nouvelle définition: la
mort est la cessation permanente des fonc-
tions critiques/ essentielles de 'organisme
dans son entier (permanent cessation of the
critical functions of the organism as a
whole). Ces fonctions critiques compren-
nent: 1) les fonctions vitales que sont la
respiration spontanée et le contrdle auto-
nome de la circulation; 2) les fonctions
intégratives qui assurent ’homéostasie de
l'organisme ; 3) la conscience. Les fonc-
tions critiques dans ces trois catégories
doivent étre perdues pour que ’organisme
soit mort.
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En ce qui concerne le critere de la
mort, Bernat et collab.!> estiment que c’est
la cessation irréversible de toute fonction
du cerveau dans son entier (irreversible
cessation of total brain functions) qui
compte, et non lextinction du dernier
neurone. De plus, ce sont les fonctions
cliniques qui sont concernées précisera
Bernat en 1998, c’est-a-dire celles qui
mettent en évidence par l'observation
clinique les grandes fonctions intégratives
plutét que telle ou telle manifestation
physiologique particuliere.

Dans les textes législatifs, le critere de
larrét irréversible du systeme cardio-
respiratoire s’ajoute souvent a celui de la
cessation irréversible des fonctions céré-
brales, le rapport entre les deux n’étant pas
toujours clairement articulé. Ce double
critere provient du fait que la plupart des
déces surviennent chez des personnes qui
ne sont pas sous assistance respiratoire et
pour lesquelles le déces est de facto déter-
miné par l'arrét cardiorespiratoire. Bernat"”
fait cependant remarquer que parmi les
signes de la mort traditionnellement recher-
chés, certains sont autant de manifestations
indirectes de la cessation d’activité céré-
brale. C’est le cas par exemple de I'absence
de respiration ou de réaction pupillaire a
la lumiére. On peut donc admettre que le
seul critere de la cessation irréversible de
’activité cérébrale, y compris le tronc, rend
compte de tous les déces!®.

Les tests cliniques et paracliniques
suffisants pour déclarer une personne en
état de mort cérébrale ont varié au cours
du temps, notamment en ce qui concerne
la nécessité du recours aux examens
paracliniques tels que 1’électro-encéphalo-
gramme et ’angiographie, de méme que
sur lintervalle nécessaire entre les deux
moments ol sont effectués les tests qui
permettent d’attester la mort cérébrale. Ces
examens permettent essentiellement de
mettre en évidence la perte de fonction du
tronc cérébral. Ceci s’explique par le fait que
les pathologies qui ménent a la mort céré-
brale sont soit un traumatisme cranien, soit
une hémorragie ou une ischémie céré-
brale, c’est-a-dire des lésions qui pro-
voquent un cedéme cérébral, lequel a pour
conséquence une atteinte du tronc et une
perte de la circulation cérébrale. Ainsi, la
mesure de la perte de fonction du tronc
indique indirectement une atteinte des
structures supérieures®. De plus, le role de
la formation réticulée du tronc dans 'acti-
vation corticale exclut que cette derniere
puisse étre maintenue en cas de défaillance
du tronc. D’autres pathologies réversibles
telles que les infections ou intoxications
métaboliques ou médicamenteuses qui
pourraient «imiter» la mort cérébrale
doivent cependant étre exclues.
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Le concept de mort cérébrale qui vient
d’étre décrit est basé sur une notion essen-
tiellement biologique de perte irréversible
des fonctions d’intégration de I'organisme
humain ; elle implique que le cerveau et le
tronc cérébral soient détruits. Ainsi la mort
cérébrale inclut implicitement la « mort de
’esprit », mais elle décrit avant tout un état
du corps entier. En effet, la mort cérébrale
implique obligatoirement la fin de la capa-
cité du corps a fonctionner comme un tout
organisé.

MORT CEREBRALE, EUTHANASIE

ET TRANSPLANTATION

Les concepts de mort cérébrale et
d’euthanasie n’ont pas de relation évidente
de prime abord. En effet, la suspension ou
I'arrét d’un traitement et la constatation de
la mort sont deux questions distinctes?.
Pourtant, dés sa naissance, le concept de
mort cérébrale a servi a «tenir a distance »
des pratiques d’interruption de soins vitaux
qui étaient a 'époque considérées comme
des formes d’euthanasie. Dans un contexte
ol ’'acharnement thérapeutique n’était pas
clairement rejeté, le constat de mort céré-
brale émergeait comme la justification la
plus acceptable d’un arrét de traitement.
C’est pourquoi il est intéressant de rappeler
la facon dont I'opinion médicale concep-
tualisait le probleme dans les années 1960,
a un moment ou la légitimité de I'inter-
ruption d’un traitement vital mais futile,
c’est-a-dire non utile au patient, n’était pas
encore une notion clairement reconnue.

Ce qui frappait les esprits a ’époque,
c’est que les avancées technologiques dans
le domaine de la réanimation avaient
permis de sauver des patients qui seraient
morts naguére, mais que ces progres avaient
aussi entrainé des situations difficiles lors-
qu’ils ne permettaient pas de rétablir les
fonctions de relation. Le probléme princi-
pal posé par ces situations était celui de la
prise d’'une décision vitale (de vie ou de
mort) pour un patient qui n’était, la plupart
du temps, plus capable de décider lui-méme.
Plusieurs solutions furent envisagées pour
résoudre cette question. Tout d’abord, le
rapport de Harvard fixa des critéres objec-
tifs qui permettaient de constater le déces
chez un patient dans un état désespéré, mais
dont certains organes étaient maintenus
artificiellement en fonction. Ce document
précisait clairement que le traitement d'un
patient décédé pouvait étre interrompu et
qu'un prélevement d’organes a des fins de
transplantation était licite. Cette relation
directe entre la constatation de la mort
cérébrale et lautorisation d’arréter un
traitement fut l'objet de critiques?!. Pour
certains, il aurait été plus juste d’affirmer
que la destruction du systeme nerveux
central est toujours suivie par la mort mais

FRONTIERES /PRINTEMPS 2001

que cet état n’est pas identique a la mort.
Et comme I’écrit Morison?, il a semblé plus
facile de redéfinir la mort que de recon-
naitre que la vie peut atteindre un stade ol
il n’est plus éthiquement impératif de la
préserver?®. Green et Wickler?*, tout en
émettant de sérieuses réserves sur la validité
du concept de mort cérébrale, acceptent
néanmoins comme norme sociale 1égiti-
mant l'interruption de traitement. Ils jugent
en définitive moins dangereux de considé-
rer les personnes en état de mort cérébrale
comme mortes que de légitimer le retrait
thérapeutique des personnes en coma
dépassé sans les déclarer mortes. Ils crai-
gnent en effet que cette derniere attitude
ne soit la porte ouverte a la pente savon-
neuse qui consisterait a autoriser l'arrét de
traitement pour les personnes modérément
retardées, puis les non-productifs et ainsi
de suite. La encore, cette analyse reflete la
situation du débat avant que le retrait
thérapeutique chez des patients vivants,
mais en situation médicalement dépassée,
n’ait fait 'objet d’un consensus.

Remarquons enfin que plusieurs auteurs?
décrivent la situation troublante de patients
déclarés morts, sur la base des criteres
légalement en vigueur de la mort cérébrale,
et pour lesquels le soutien ventilatoire n’a
pas €té arrété immédiatement, en raison du
refus de ce geste par les proches. Pour les
médecins?®®, la mort cérébrale est 'une des
rares situations pour laquelle existent des
criteres médicaux reconnus qui leur per-
mettent d’imposer une stratégie thérapeu-
tique (arrét de tout traitement chez une
personne décédée) méme lorsque les pro-
ches du patient ou ses représentants légaux
en souhaiteraient une autre (maintien de
la ventilation artificielle). En pratique,
cependant, il apparait justifié aux yeux de
certains de respecter le refus de la notion
de mort cérébrale et de I’arrét de traitement
qui devrait s’ensuivre, jusqu’a ce qu’un
compromis puisse étre trouvé avec les
proches ou les représentants du patient?.

Ce n’est cependant que pour un petit
nombre de patients en soins intensifs ou en
réanimation, dans une situation sans espoir,
que le diagnostic de mort cérébrale motive
l'arrét de traitement. Dans les autres situa-
tions, il faut & chaque fois chercher a déter-
miner si le traitement est futile. En réponse
a ce probleme, on assiste, parallelement, a
I’élaboration de directives de traitement
concernant - I'état végétatif chronique, la
réanimation cardiorespiratoire?® - et a une
diversification des moyens pour les patients
de manifester leur volonté autonome de
maniére anticipée. En d’autres termes, on
n’a en principe plus besoin d’étre mort pour
se voir épargner un traitement futile...

Le rapport de Harvard mentionnait la
nécessité de fixer les criteres de mort céré-
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brale pour éviter des conflits dans le
domaine du prélevement d’organes a des
fins de transplantation. En effet, des le début
des transplantations d’organes vitaux, la
régle non écrite du donneur décédé (dead
donor rule®) a été établie et appliquée. Cette
regle stipule qu’on ne peut prélever un
organe vital que chez une personne morte
et qu’a fortiori le prélevement d’organe ne
doit pas causer la mort. Cette regle est un
garde-fou essentiel par rapport a 'angoisse
la plus communément présente dans le
public: celle de se voir «voler » ses orga-
nes avant d’étre mort. C’est de la nécessité
de respecter cette regle qu’est venu l'inté-
rét pour la transplantation d’inclure les
personnes en coma dépassé parmi les morts,
mais aussi le soupcon assez répandu que la
définition cérébrale de la mort représente
une astuce purement utilitaire, visant a
tracer la frontiere entre la vie d’'une maniere
favorable au prélevement d’organes. Cepen-
dant, depuis 1968, la transplantation d’or-
ganes s’est développée sur la base d’une
double acceptation de la dead donor rule
et de la mort cérébrale, sans que les discus-
sions et les controverses a leur sujet n’aient
réellement cessé (voir ci-apres).

Les progres de la transplantation et ses
succes ont €té accompagnés d’une pénurie
structurelle d’organes qui n’est pas pres
de disparaitre. C’est pourquoi, apres des
décennies oli les patients en mort cérébrale
ont fourni I'essentiel des dons d’organes
cadavériques, certaines équipes médicales
cherchent des alternatives. Depuis une
dizaine d’années, l'intérét de certains
services de transplantation se portent
sur les donneurs a coeur arrété, mais qui
ne remplissent pas les criteres de la
mort cérébrale®. Ces développements tres
controversés obligent a reprendre a nou-
veaux frais la question des rapports entre
les criteres et tests traditionnels de la mort
cardiorespiratoire et ceux de la mort céré-
brale. En effet, si 'on s’engage dans de telles
pratiques, la question de I'irréversibilité de
la mort cardiaque devient un enjeu crucial.
En effet, il est difficile de définir sans
arbitraire un temps d’arrét cardiaque qui
permette de conclure avec certitude que cet
arrét est irréversible. De plus, certains proto-
coles prévoient d’observer un temps d’arrét
cardiaque si court (par exemple deux mi-
nutes) que ni lirréversibilité de I’arrét
cardiaque ni celles de 1ésions massives du
cerveau ne sont prouvées®'. Ces protocoles
ne peuvent qu’alimenter le soupcon selon
lequel les médecins manipulent les criteres
de la mort en fonction de I'impératif de
maximiser le prélevement d’organes.

Si la mort cérébrale semblait naguere
réservée a des situations particulieres de
patient sous assistance cardiorespiratoire,
beaucoup d’éthiciens et de juristes estiment>



quelle devrait devenir la définition standard
pour toutes les morts (celles des donneurs
d’organes pour la transplantation mais
également pour tous les autres déces,
diagnostiqués selon les criteres traditionnels
cardiorespiratoires). En effet, I'arrét des fonc-
tions cardiorespiratoires entraine apres peu
de temps la destruction du cerveau. En
d’autres termes, il est possible d’interpréter
les signes cardiorespiratoires a la lumiere du
concept de mort cérébrale. Ainsi, le fait
que le constat de mort le plus usuel soit basé
sur des signes cardiorespiratoires ne remet
pas en cause I'antériorité logique de la mort
cérébrale.

LES CRITIQUES ET ALTERNATIVES

AU CONCEPT DE MORT CEREBRALE

S’il s’est largement imposé dans la
pratique et dans le droit, le concept de
mort cérébrale (cerveau et tronc cérébral
détruits) n’a jamais ét€ exempt de critiques.
Trois alternatives a ce concept ont été
formulées3s.

LA MORT CORTICALE

Plusieurs auteurs proposent une autre
définition de la mort, a savoir la destruc-
tion définitive de ce qui est essentiel a la
personne humaine comme la conscience,
la mémoire®*, en un mot, de I'esprit (dans
le sens particulier de ce mot que traduit le
mot anglais mind). Ainsi, ils soutiennent
I'idée (qui n’a été concrétisée dans aucune
législation) qu’une personne peut Eétre
déclarée morte lorsque son néocortex
est détruit, méme si des réflexes du tronc
cérébral sont conservés. La mort néo-
corticale est donc la mort de la personne
plut6t que la mort de ’'organisme?®.

Il existe toutefois des controverses sur
la maniere de définir les criteres de la mort
néocorticale. Est-ce le coma profond
permanent rencontré dans I'état végétatif
chronique ou I’absence de sensibilité ? Cette
absence de consensus®® rend évidemment
difficile la mise en place de tests qui
permettraient de concrétiser et de rendre
utilisable dans la pratique clinique ce
concept de mort corticale’. Veatch recon-
nait d’ailleurs la difficulté a trouver des
criteres empiriques suffisamment précis
pour diagnostiquer la mort corticale. C’est
pourquoi il estime qu’il est acceptable de
prendre en compte les criteres et tests rela-
tifs a la mort du cerveau entier parce qu’il
est certain que, dans cet état, les fonctions
supérieures sont également perdues. Cette
attitude est a ses yeux provisoire, en atten-
dant de découvrir des criteres et tests
qui permettront de diagnostiquer avec
suffisamment de certitude la mort cérébrale
supérieure’s.

Truog® met en évidence les dilemmes
pratiques liés & une reconnaissance de la

mort néocorticale. Si 'on considérait une
personne en état végétatif chronique com-
me morte, un probléme moral de taille se
poserait, a savoir la séparation entre
diagnostic de la mort et pratiques sociales
et culturelles qui entourent traditionnelle-
ment celle-ci. Car on ne peut évidemment
pas enterrer ou incinérer un corps qui
respire spontanément (souvent pendant
plusieurs mois) ! Truog remarque que si ’'on
prenait la définition néocorticale au pied
de la lettre, on pourrait proposer une
«injection létale » avant I'enterrement ou
I'incinération. Cette action ne serait pas de
l’euthanasie puisque le déces aurait é€té
déclaré et elle serait comparable a ce qui
est 1égitime pour les personnes en état de
mort cérébrale, c’est-a-dire 'interruption de
la ventilation artificielle. Inutile de dire que
cette «solution » portée aux apories de la
mort corticale est si contraire aux intuitions
les mieux partagées en matiere de mort
qu’elle n’a (heureusement) aucune chance
de s’imposer.

LA MORT DU TRONC UNIQUE

A Tinverse de la mort cérébrale
supérieure, le Royaume-Uni a défini dans
sa législation la mort cérébrale comme la
destruction du tronc cérébral uniquement,
indépendamment des fonctions des hémis-
pheres cérébraux*. A vrai dire, la différence
est surtout formelle, du fait que l'intégrité
de la formation réticulée du tronc est la
condition sine qua non de I'état de veille
au niveau cortical.

AUTRES SOLUTIONS

L’abandon du concept de mort cérébrale
a également été proposé sur la base d’autres
difficultés théoriques*'. Pour Truog, ni la
mort cérébrale, ni la mort corticale ne sont
en définitive des solutions satisfaisantes
a ’heure actuelle, c’est pourquoi il propose
de revenir au concept traditionnel de mort
cardiorespiratoire. Cependant, pour éviter
que cela n’entraine un arrét de la trans-
plantation faute de pouvoir pratiquer des
prélevements d’organes sur des donneurs
désormais définis comme vivants, il suggere
d’abolir la regle du donneur décédé et
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de la remplacer par la garantie que deux
conditions sont remplies, le consentement
de la personne et la non-maléficience.
Pratiquement, cela impliquerait quun pré-
levement d’organes ne pourrait étre prati-
qué quavec le consentement des patients
ou éventuellement de leurs représentants
et sans leur causer de dommage. Néan-
moins, Truog* précise que la notion de
donneur non susceptible de subir un dom-
mage pourrait inclure les patients en état
d’inconscience irréversible et permanent
(patient en état végétatif chronique, enfants
anencéphales) et ceux qui sont dans un
état de mort imminente et irréversible®. La
notion de dommage avancée par Truog est
donc purement subjectiviste.

Dans le méme ordre d’idée, Brody*
propose également d’abandonner le con-
cept de mort cérébrale. Il consideére la mort
comme un processus pendant lequel
certaines interventions li€es a la fin de la
vie peuvent étre pratiquées a des moments
différents. Il suggére que l'arrét de traite-
ment pourrait se faire de maniere unila-
térale lorsque le patient n’est plus une
personne, c’est-a-dire lorsque le cortex
cérébral ne fonctionne plus. Le prélevement
d’organe serait autorisé apres la destruction
du cortex et lorsque la respiration propre
du patient a cessé. Pour I'enterrement ou
la crémation, il faudrait attendre que le
coeur se soit arrété.

Un large courant public en Allemagne®
ainsi que le Conseil national d’éthique du
Danemark?*® ont contesté la notion de mort
cérébrale, bien que dans ces deux pays, une
1égislation reconnaissant la mort cérébrale
ait finalement été€ acceptée. En Allemagne,
le concept de mort cérébrale était contes-
té parce qu’il n’était pas considéré comme
satisfaisant du point de vue scientifique®’.
De plus, le prélevement d’organes sur des
personnes en état de mort cérébrale, mais
considérées par les adversaires de cette
notion comme mourantes, n’est accepté
que si elles ont donné leur consentement
expres sans possibilité de consentement
substitué par les proches. Le Conseil
national d’éthique du Danemark avait
établi en 1990 un rapport dans lequel il
prévoyait qu’une personne en état de mort
cérébrale entrait dans le processus de mort.
Dans cet état, les traitements artificiels
devraient étre arrétés, ce qui ne cause pas
la mort mais termine le processus de déces.
Le moment de la mort se situe a la fin du
processus de déces, lorsque le coeur et les
fonctions respiratoires ont irréversible-
ment cessé. La transplantation est auto-
risée si le donneur ou ses proches y ont
consenti*.

Face a cette pluralité de conceptions de
la mort et a la nécessité de disposer néan-
moins de reperes juridiques clairs, Veatch*®
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propose de prévoir une clause de conscience
qui permettrait au citoyen de choisir la
conception de la mort qui lui convient
personnellement. Cette solution a été adop-
tée dans I'Etat du New Jersey (E.-U.); la
législation permet aux personnes qui le
souhaitent d’indiquer qu’elles veulent que
ce soit le critere de la mort cardiaque et non
celui de la mort cérébrale qui leur soit
appliqué, la mort cérébrale étant 'option
par défaut.

LA MORT CEREBRALE :

NOUVEAUTE OU CONTINUITE ?

La mort cérébrale présente certains
aspects de nouveauté, voire de rupture avec
la notion de mort cardiocirculatoire tout en
maintenant des éléments communs avec
cette derniere. Du c6té de la nouveauté, il
y a la transformation des représentations
sociales de la mort de méme que la disso-
ciation entre le moment de la constatation
de la mort et la possibilité de pratiquer les
rites mortuaires. Les éléments de continui-
té€ résident plut6dt dans le fait que la mort
reste un événement ponctuel constaté selon
des criteres médicalement reconnus. De
plus, ’adoption de la mort cérébrale ne
modifie pas, en tant que telle, la régle du
donneur décédé ni la maniere de définir et
d’évaluer I'euthanasie au plan éthique et
1égal.

La constatation de la mort - cérébrale
ou cardiocirculatoire - est toujours la mise
en évidence des signes qui permettent de
conclure qu’un étre humain a cessé de vivre.
Cependant, avant la découverte de la réa-
nimation artificielle, la constatation de la
mort était en lien direct avec la possibilité
de pouvoir pratiquer les rites mortuaires tels
que I'enterrement ou I'incinération. L'image
ou la représentation du mort consistait,
en gros, en un corps qui ne respirait et ne
bougeait plus. A I’gre de la réanimation et
des possibilités accrues de maintenir
certaines fonctions vitales, la vision ou la
confrontation avec les patients en coma
dépassé a fait surgir la question de leur
statut. Ils présentent encore des signes de
vie, grace a la technologie, mais ils ne
peuvent plus communiquer ni maintenir
d’activité spontanée et il est certain qu’ils
n’auront plus jamais ces possibilités®.
Limage du cadavre classique est ébranlée.
Certes, la technologie n’est pas capable de
prolonger la pseudo-vie des « néo-morts »%
a l'infini, les patients en état de mort céré-
brale chez qui 'on poursuit les mesures de
réanimation finissent tous par présenter un
arrét cardiaque plus ou moins rapidement.
Les soins aux néo-morts n’empéchent pas
la mort cardiocirculatoire, ils la retardent.

Les rites funéraires n’ont pas changé
avec Pavéenement de la réanimation. Il est
inimaginable d’enterrer un corps dont le
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coeur bat encore. Ainsi, la mort cérébrale
et la possibilité de pratiquer les rites
mortuaires ne sont plus deux événements
coextensifs. Du temps doit s’écouler entre
les deux, temps qui permet au cceur de
s’arréter. C’est probablement cet intervalle
de temps qui pose probleme pour I'accep-
tation de la mort cérébrale parce que si le
déces est constaté, le patient n’est pourtant
pas vraiment vu et considéré comme un
cadavre, ce qui continue de causer des
difficultés aux proches et au personnel
soignant confrontés aux patients en mort
cérébrale.

La mort cardiorespiratoire et la mort
cérébrale sont-elles la méme mort ? Elles
font certes partie du méme processus mais
ne surviennent pas au méme moment. Pour-
tant, les deux définitions ont en commun
une conception « organismique » de la mort.
Lévénement qu’elles cherchent a saisir est
la fin du fonctionnement somatique d’un
individu. Toutes deux se distinguent nette-
ment d’une vision « mentaliste » de la mort,
qui cherche a définir le moment ou toute
possibilité d’existence d’états mentaux serait
définitivement détruite, c’est-a-dire la mort
du mind. C’est cette conception de la mort
liée a l’extinction de l'identité psycholo-
gique de la personne que la définition
néocorticale cherche a saisir. Nous avons
vu que cette définition alternative de la
mort aggraverait les paradoxes liés aux
néo-morts, par exemple en autorisant le
prélevement d’organes sur des patients en
état végétatif persistant. Une telle pratique
n’a aucune chance de s'imposer et c’est bien
ainsi. Il n’en reste pas moins que la ques-
tion philosophique posée par la mort
néocorticale, qui n’est autre que la question
de la mort de l'esprit, reste vivante.

Green et Wikler 'avaient déja noté, la
définition cérébrale de la mort conserve,
malgré les apparences, un lien implicite
avec la disparition de I'identité personnelle®?
et la mise a I’écart de la perspective menta-
liste opérée par ’adoption de la mort céré-
brale n’est pas complétement convaincante.
Parmi toutes les « morts » possibles (mort
de telle ou telle structure, fonction, ou
propriété biologique de l'organisme), il y a
la mort de la personne: au plan philo-
sophique, éthique et légal, c’est celle qui
compte le plus en dernier recours. Or la
notion méme d’identité personnelle est
nécessairement dépendante d’'une forme
méme minimale de vie mentale et celle-ci
est a son tour dépendante de l'intégrité de
certaines structures neuronales et de leur
fonctionnement. Mais, d’autre part, les
neuro-sciences se sont écartées de I'illusion
d’une instance fonctionnelle unitaire qui
serait le vrai « Moi », monarque absolu de
la conscience («l’erreur de Descartes® »).
La conscience apparait aujourd’hui plut6t
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comme un ensemble de propriétés fonction-
nelles hétérogenes du cerveau, distribuées
dans des réseaux neuronaux nombreux et
fortement interconnectés. Ceci présente un
obstacle fondamental & une définition
précise du «lieu» de la mort néocorticale
et limite pour 'instant les possibilités d’en
faire une définition de la mort vraiment
opérationnelle. Ceci montre aussi qu’a un
certain niveau de profondeur théorique,
il n’est plus possible de définir la mort
sans tenir compte des données des neuro-
sciences et de la philosophie de ’esprit.
Pourtant, ce travail n’en est aujourd’hui qu’a
ses débuts.
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