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RESUME

Cette these se veut une critique du paradigme qui prévaut actuellement (au Québec et ailleurs dans
le monde occidental) dans le domaine de la conceptualisation et de la gestion de la détresse
spirituelle en contexte de fin de vie. Apres avoir identifié les deux aspects de ce paradigme, a savoir
les approches biomédicale et néo-pastorale, la premiére partie de la thése retrace les origines
historiques de ces aspects. Le premier chapitre situe 1’émergence de 1’approche biomédicale dans
la Révolution scientifique, laquelle a rendu possible la réduction de la détresse spirituelle a un état
psycho-physique par des sciences telles que les sciences infirmicres, la psychologie et la médecine.
Le deuxiéme chapitre vise, quant a lui, a démontrer que 1’approche néo-pastorale — qui est surtout
I’apanage des intervenant-es en soins spirituels — perpétue la tradition chrétienne et médiévale des
arts chrétiens du bien-mourir, comme le révéle sa tendance a orienter les mourant-es vers la bonne
mort. La deuxiéme partie de la thése offre une critique des approches biomédicale et néo-pastorale.
Le troisiéme chapitre remet en question 1’objectivité du physicalisme réductionniste des sciences
biomédicales, tout comme la pertinence de 1’idéal de bonne mort promu par les tenant-es de
I’approche néo-pastorale. Enfin, en s’inspirant de la perspective de la harm reduction, le quatriéme
et dernier chapitre jette les bases d’une philosophie palliative qui tempére les attentes relatives a
I’atteinte de la bonne mort. La thése se conclut sur un appel a délaisser les thérapies trop
interventionnistes pour plutot recentrer I’intervention en soins spirituels sur I’accompagnement des
mourant-es.

Mots clés : fin de vie, mort, spiritualité, détresse spirituelle, soins spirituels.



ABSTRACT

This thesis seeks to criticize the current paradigm (in Quebec, but also elsewhere in western
societies) concerning spiritual distress management in the context of end-of-life care. After
identifying the two aspects of the paradigm—the biomedical approach and the neo-pastoral
approach—the first part of the thesis deals with the historical origins of these aspects. The first
chapter places the origin of the physicalist outlook of the biomedical approach in the Scientific
Revolution, which made it possible for sciences such as nursing, psychology and medicine to
reduce spiritual distress to a psycho-physical state. The second chapter asserts that the neo-pastoral
approach—which is mostly related to the spiritual care professionals aiming to orchestrate a good
death for the dying—perpetuates the medieval tradition of the christian arts of dying. The second
part of the thesis criticizes the aforementioned approaches. The third chapter questions the
objectivity of the physicalist outlook of the biomedical approach, and also the relevance of the ideal
of the good death that the proponents of the neo-pastoral approach promote. Finally, the fourth and
final chapter, inspired by the perspective of harm reduction, lays the foundation of a palliative care
philosophy that tempers the expectations regarding the pursuit of the good death. The thesis
concludes with a call to abandon overly interventionist therapies, in order to refocus spiritual care
on the support of the dying.

Keywords: end of life, death, spirituality, spiritual distress, spiritual care.
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INTRODUCTION

La problématique : la spiritualité, un objet de soins ?

Dans son livre intitulé Des religions a la spiritualité. Une appropriation biomédicale du religieux
dans [’hopital (Jobin, 2013), le théologien Guy Jobin explique comment la prise en charge de la
spiritualité en milieu hospitalier, qui était autrefois I’affaire du domaine religieux, tend aujourd’hui
a tomber dans le giron des sciences biomédicales. En effet, dans les institutions sanitaires
québécoises (mais aussi ailleurs dans le monde occidental francophone!), ce sont désormais des
disciplines, telles que les sciences infirmicres, la psychologie et la médecine, qui revendiquent la
spiritualit¢ comme un objet de leurs savoirs : elles prétendent pouvoir la définir, I’évaluer et la
traiter, et ce, au méme titre que les dimensions physique et psychologique de la santé. Il convient
de préciser d’entrée de jeu que ce phénomeéne d’appropriation du spirituel par les sciences

biomédicales présente deux caractéristiques fondamentales.

Premiérement, toute « biomédicalisation? » d’un objet implique un processus de pathologisation,
c’est-a-dire a) une conceptualisation dudit objet a I’aune du Normal et du Pathologique, et b) la
possibilité d’une intervention thérapeutique sur ce dernier, qui a comme objectif la restauration du
Normal, aussi appelé « santé » ou « bien-étre ». Selon George Canguilhem?, la distinction entre le
Normal et le Pathologique constitue justement le premier repere ontologique de tout savoir médical,
dont I’action est toujours déja orientée vers I’annulation ou la mitigation des effets de la maladie
(le Pathologique), ici congue comme altération de 1’état de santé (le Normal). Ainsi, quand on

étudie de pres 1’appropriation — et donc la biomédicalisation — de la spiritualité par les sciences

! La littérature soignante que nous avons consultée provient principalement de pays tels que le Canada (province du
Québec), la France, la Belgique et la Suisse.

2 Par biomédicalisation, nous entendons tout simplement le processus selon lequel un objet est considéré sous la
lunette des sciences biomédicales. Voir la page x et la note de bas de page 22, lesquelles expliquent pourquoi nous
utilisons cette appellation, et non celle de « médicalisation ».

311 faut consulter I’ouvrage du philosophe George Canguilhem, Le Normal et le Pathologique (1943), qui nous sert
ici de guide.



biomédicales, on constate que la littérature soignante évoque de facon assez explicite une
spiritualité normale par opposition a une spiritualité « aux effets délétéres » (Cherblanc, Jobin,
2013, p. 24). Cette littérature évoque aussi les méthodes thérapeutiques ¢laborées pour tenter de
préserver et/ou restaurer la spiritualit¢ dite normale. En témoignent les nombreux outils
diagnostiques et manuels de formation utilisés par les soignant-es, lesquels discutent des critéres
permettant d’identifier ce que 1’on nomme « la santé spirituelle », tout en exposant en détail les
traitements employés pour apaiser les symptomes caractéristiques d’états spirituels jugés

pathologiques.

A titre d’exemple, prenons la plus récente version du NANDA International Nursing diagnoses®,
qui définit la santé spirituelle (spiritual well-being) comme un état regroupant des dispositions
telles qu’un attrait pour la vie, I’idée que la vie a un sens, un sentiment de paix et/ou d’espoir, une
disposition pour le pardon, une connexion avec la transcendance, etc. (NANDA, 2012, I, 10, 3).
La détresse spirituelle (spiritual distress), ici associée au pdle pathologique, est quant a elle
identifiée chez la personne exhibant une incapacité a intégrer un sens a sa vie a travers le rapport a
soi, aux autres, au monde et a la transcendance (NANDA, 2012, II, 10, 3). Parmi les traitements
suggérés, on mentionne notamment la technique du récit de vie (Noto-Migliorino, 2014, p. 2), un
type de thérapie individuelle ou les mourant-es sont amené-es, sous la supervision d’un-e
professionnel-le du soin, a revisiter et a réinterpréter leur vie afin d’en extraire un sens qui

favoriserait I’évacuation de la détresse spirituelle.

Deuxiémement, et conformément a I’ontologie physicaliste °

sous-jacente aux sciences
biomédicales, les états spirituels dits malsains se voient appréhendés comme des états psycho-

physiques. C’est du moins ce que 1’on observe du coté de la psychiatrie — qui a tendance a réduire

4 Ce n’est évidemment pas la seule définition, mais ¢’est celle a laquelle nous décidons de nous référer ici, pour la
bonne et simple raison que les autres définitions, que nous aurons la chance d’explorer, reprennent 1’essentiel de
cette définition élaborée par les sciences infirmicres.

5 C’est-a-dire, une ontologie qui congoit que la totalité du réel se réduit a des entités physiques. Nous y reviendrons
en détail dans le premier chapitre.



la détresse spirituelle a des maladies mentales bien connues, telles que « la dépression, les troubles
de I’humeur, de l’anxiété, du délire, de 1’épilepsie temporale, de I’hystérie, de la névrose
obsessionnelle, des troubles dissociatifs, etc. » (Brandt, 2016, p. 46) — et de la psychologie, qui
associe souvent la spiritualité¢ a des mécanismes de défense (coping) biologiquement ancrés et
dérivables du fameux instinct de survie que 1’on retrouverait chez tous les animaux, y compris

I’étre humain (Greenberg et al., 2013, p. 117).

Cette réduction de la spiritualité au domaine du psycho-physique ne nous semble pas arbitraire :
non seulement elle apparait comme 1’expression de la vision scientifique du monde ou toute chose,
quelle qu’elle soit, est dite corporelle (physique, matérielle, etc.), observable, mesurable et régie
par des mécanismes que I’on peut influencer, mais ce serait précisément cette association de la
spiritualité¢ a des états psycho-physiques qui justifie les prétentions théoriques et cliniques des
sciences biomédicales sur cette dernic¢re. Et pour cause, car une fois réduits a des déréglements
mesurables et observables de la chimie du cerveau, les troubles d’ordre spirituel peuvent étre traités
par I’usage de médicaments traditionnels comme les antidépresseurs, les anxiolytiques et méme

des produits légérement hallucinogénes®.

Si I’approche biomédicale s’impose au Québec comme partout ailleurs, cette derniére ne fait
pourtant pas ’'unanimité aupres des soignant-es, et plus particuliérement aupres de celles et de ceux
qui ceuvrent en soins palliatifs, ou la prise en charge de la spiritualité est la plus sollicitée. Bon
nombre d’intervenant-es en soins spirituels, pour ne nommer que ceux et celles-1a, sont connu-es
pour étre moins systématiques sur le plan scientifique, et plus impliqué-es sur le plan humain : ils
et elles militent contre la réduction de la spiritualité a « un objet sur lequel on peut agir » (Pereira,

2007, p.70). Ils et elles se montrent plutdt réticent-es face a la technicisation sans cesse

® Dans le cadre d’un reportage diffusé le 16 avril 2018, I’émission Découverte de Radio-Canada présentait justement
les résultats d’une étude psychiatrique sur le potentiel thérapeutique de la MDMA et du LSD, des drogues qui sont
de plus en plus utilisées pour traiter une myriade de troubles neuropsychologiques allant de 1’anxiété a I’angoisse de
mort. Pour plus d’informations, voir le reportage en question : https://ici.radio-
canada.ca/tele/decouverte/site/segments/reportage/6761 1/revolution- hallucinogene.



grandissante des soins, laquelle ne respecterait pas la « vie intérieure » des mourant-es, de méme

que le potentiel « d’humanisation des relations soignants-soignés » (Cherblanc, Jobin, 2013, p. 42).

Cette approche plus humaniste, qui prend le contre-pied de la perspective biomédicale, reprend a
son compte 1’essentiel des conclusions d’un célebre article de George L. Engel (1977, pp. 129-
136), qui invitait les soignant-es de son époque a dépasser la réduction de la santé et de la maladie
a des états purement physiques, notamment pour éviter une mise entre parenthéses de leurs
dimensions psychologiques, culturelles et subjectives (I’expérience de la maladie du point de vue
des patient-es). Au niveau clinique, cela se traduit non pas par un recours systématique a la
médication’, mais plutot par I’emploi de stratégies de communication intégrant 1’écoute active, la
conscience du non verbal et le dialogue (Association des intervenants et intervenantes en soins
spirituels du Québec, 2011, p. 5). En se fondant essentiellement sur une dialectique entre 1’écoute
et la parole visant le soulagement de la détresse spirituelle au profit d’attitudes comme le pardon,
la paix et la sérénité — lesquelles seraient associées a une spiritualité saine —, cette approche n’est
pas sans nous rappeler la pastorale chrétienne de jadis. Etant donné ces ressemblances du point de
vue des pratiques et des objectifs, nous pensons qu’il convient de qualifier une telle approche de

«néo-pastorale® ».

Cela étant dit, malgré tout ce qui oppose I’approche néo-pastorale et I’approche biomédicale, nous
sommes d’avis qu’elles appartiennent a un seul et méme paradigme. La raison en est que ces deux
approches partagent deux prémisses essentielles, a savoir a) qu’il existe une santé spirituelle
considérée comme normale, et une détresse spirituelle considérée comme pathologique, et b) que
le but de I’intervention soignante (qu’elle soit biomédicale ou néo-pastorale) est de traiter, guérir
ou soulager la détresse spirituelle. Autrement dit, quoique différentes du point de vue de leurs

facons de voir et de faire, ces deux approches semblent unies par leur visée thérapeutique

7 Nous tenons a préciser : ce n’est pas que le recours & des médicaments est mis de c6té, mais bien qu’on ne se fonde
pas exclusivement sur ces derniers dans 1’élaboration d’un plan de traitement et d’intervention.

& Nous aurons I’occasion de justifier cette appellation ultérieurement.



commune : toutes deux ont comme objectif la guérison, plus spécifiquement la guérison de la
détresse spirituelle. Ce sera d’ailleurs 1’évaluation critique de ces deux fagons d’appréhender, de

pathologiser et surtout de traiter la détresse spirituelle qui constituera 1’objet de notre these.

Evidemment, on peut raisonnablement se demander pourquoi une telle critique est nécessaire. Au-
dela des motivations personnelles et subjectives qui ont bien siir pesé dans la sélection de cet objet
de recherche’, nous pouvons évoquer deux raisons qui justifient une telle entreprise eu égard a
I’avancement des connaissances. D’abord, comme nous 1’avons mentionné précédemment, la prise
en charge de la spiritualité fait présentement « I’objet de convoitise de plusieurs professions de
soin » (Cherblanc, Jobin, 2013, p. 46), lesquelles ne s’entendent pas sur la marche a suivre tant au
niveau théorique qu’au niveau pratique. Ainsi, 1a ou la médecine, la psychologie et les soins
infirmiers veulent appréhender des états spirituels de maniere scientifique — c’est-a-dire en les
évaluant, en les mesurant et en voulant les traiter quand cela s’avérerait nécessaire —, I’intervention
en soins spirituels tend pour sa part a considérer lesdits états comme des manifestations d’une
«quéte de sens » (Cherblanc, Jobin, 2013, p. 47) qui, pour étre satisfaite, aurait davantage besoin
d’une approche centrée sur le dialogue, la présence, 1’écoute, les rituels, etc. Dans un tel contexte,
ou nous retrouvons deux facons de faire qui sont en tension I’une par rapport a I’autre, il nous
semble pertinent de les analyser de maniere critique afin d’identifier leurs forces et leurs faiblesses
respectives. Ce travail est d’autant plus nécessaire d’un point de vue pragmatique si I’on prend en
compte le fait que cette tension, loin d’étre une querelle purement intellectuelle, subsiste entre des

disciplines soignantes qui ceuvrent concrétement au sein de nos institutions de santé.

9 Comme le dit I’épistémologue Paul Feyerabend, le travail scientifique n’est jamais désintéressé. Au contraire, il est
guidé par « une impulsion vague, par une passion » (Feyerabend, 1979, p. 23). Dans Contre la méthode, il évoque
I’exemple des travaux de Galilée pour défendre cette idée : sans la « poursuite obstinée » de ce dernier, laquelle
émanait d’une conviction ferme et trés personnelle, ses théses sur I’héliocentrisme n’auraient pu s’imposer. Selon
Feyerabend, il y a donc toujours déja, au cceur de 1’activité scientifique, un aspect psychologique profondément
subjectif et non rationnel qui, bien que pouvant aller « a I’encontre de la raison et de I’expérience contemporaines »
(Feyerabend, 1979, p. 24), s’est souvent avéré utile pour le progres scientifique.



Ensuite, une telle entreprise se voit justifiée par le fait que toute critique, quels qu’en soient la
nature et les buts, est déja utile en soi. Nous empruntons ici une idée du philosophe et
épistémologue anarchiste Paul Feyerabend, qui disait que la connaissance scientifique avance par
I’¢laboration proactive d’hypothéses qui vont a I’encontre de théories et/ou de faits considérés
comme bien établis. Pour Feyerabend, la nécessité de procéder ainsi provient du fait que « les faits
susceptibles de réfuter une théorie ne peuvent souvent étre mis a jour qu’avec ’aide d’une
alternative incompatible... » (Feyerabend, 1979, p. 27). Cette méthode dite « contre-inductive »,
qui s’apparente au falsificationnisme de Karl Popper, stipule qu’il ne faut pas attendre la réfutation
d’une théorie ou I’émergence de problémes relatifs a cette derniére avant d’en proposer une autre :
il faut commencer par la proposition d’une nouvelle théorie afin de tester la véracité et I’efficacité
de la théorie concernée. Or, pour montrer les limites et/ou I’erreur d’une théorie — ou dans le cas
qui nous occupe, d’un paradigme de prise en charge de la détresse spirituelle — encore faut-il
chercher activement ce qui risque de mettre cette derniére en péril (d’ou I’appellation « contre-
inductive »). Au terme d’une critique de ce genre, la théorie visée est soit réfutée, invitée a se
réformer ou validée (dans le cas ou ses tenant-es parviennent a la défendre adéquatement contre la

critique). La connaissance avance, peu importe 1’issue.

Explicitation de I’hypothése, de la méthode et du cadre conceptuel/théorique

L’hypothese

C’est donc dans cet esprit que nous souhaitons poser la question suivante : est-il approprié
d’appréhender la détresse spirituelle a I’aune de la distinction entre le Normal et le Pathologique ?

Ou dit autrement : la détresse spirituelle est-elle une pathologie au sens ou I’entendent les

approches biomédicale et néo-pastorale ? Nous faisons [’hypothése que cette perspective

pathologisante constitue une erreur a la fois d’un point de vue scientifique et d’un point de vue

éthigue. Nous avancerons deux arguments, qui concerneront respectivement 1 approche
biomédicale et I’approche néo-pastorale, pour tenter de valider cette hypothése. Notre premier
argument peut étre résumé de la maniére suivante : la détresse spirituelle ne peut étre réduite

exclusivement a une pathologie psycho-physique sur laquelle on peut agir par I’intermédiaire de



thérapies ou par le recours a des médicaments, puisqu’un tel réductionnisme ne considére pas toutes
les dimensions de la détresse spirituelle (notamment ses dimensions psycho-sociales), et perd de
ce fait la capacité a I’appréhender scientifiquement, c¢’est-a-dire dans sa plénitude. Notre deuxiéme
argument portera quant a lui sur la promotion du bien-mourir, laquelle est implicite aux conceptions
néo-pastorales de la santé spirituelle : nous tenterons alors de montrer que 1’atteinte de la belle
mort, qui est ’objectif poursuivi par les soignant-es ceuvrant en soins palliatifs, est une attente
soignante qui, en plus d’étre non scientifique (elle reléve d’un jugement de valeur, et non d’une
acception scientifique de la santé), semble trop exigeante, en ce sens ou son atteinte requiert un

concours de circonstances particulierement difficiles a réunir en contexte de fin de vie.

La méthode

Ces deux arguments seront présentés dans la deuxieéme partie de notre thése (chapitre troisieme),
ou nous nous en remettrons a une méthode philosophique. Mais qu’entendons-nous au juste par
méthode philosophique ? Est-il méme possible de la définir, sachant que bon nombre de
philosophes rejettent ou boudent ce concept ? Pour un philosophe comme George Moore, « il
n’existe rien qui puisse étre décrit comme la méthode de philosophie!® » (Moore, 1966, p. 191). 11
en va de méme pour Wittgenstein, qui écrit qu’« il n’existe pas une méthode philosophique, bien
qu’il y ait effectivement des méthodes » (Wittgenstein, 1953, § 133). Franz Fanon ira méme encore
plus loin en disant, non sans hostilité, qu’il laisse le souci de la méthode aux botanistes et aux
mathématiciens (Fanon, 1952, p. 12). Ce n’est évidemment pas 1’avis de tous les philosophes. La
preuve en est qu’il existe différentes acceptions philosophiques pour le terme « méthode ». Ainsi,
Le dictionnaire de philosophie de Larousse définit la méthode comme une interrogation relative a
«la voie suivie par une recherche » (Julia, 1984, p. 175). Le Vocabulaire technique et critique de
la philosophie, quant a lui, évoque cette idée que la méthode est une « poursuite », ou encore « un
effort pour atteindre une fin, une recherche, une étude » (Lalande, 1996, p. 623). Ces définitions,

qui s’¢éloignent bien peu du sens étymologique du mot grec methodos'! ne sont peut-étre pas trés

19 ]¢i, ¢’est nous qui traduisons de I’anglais.

! Ce mot est le fruit de I’'union de deux mots, a savoir le préfixe « meta », qui signifie « aprés » ou « avec », et le
mot fodos, qui signifie « route » ou « chemin ». Pris en son sens étymologique, le mot grec « methodos » désigne



¢éclairantes, mais on en comprend que la méthode — qu’elle soit philosophique ou autre — désigne
en général une maniére et/ou une stratégie mobilisée pour arriver a une fin donnée, ou encore le
chemin (sens figuré) qu'une enquéte emprunte pour arriver a tel ou tel résultat. En ce qui nous
concerne, la méthode philosophique que nous utiliserons, dans la deuxiéme partie de notre these,
réfere plus spécifiquement a un procédeé argumentatif. 11 s’agira, comme nous 1’avons dit, de

démontrer la validité de notre hypothése par le biais d’une argumentation.

Ainsi, dans la premiére section de ce troisiéme chapitre (3.1), nous critiquerons le physicalisme
réductionniste de I’approche biomédicale en montrant que 1’assimilation d’un état spirituel jugé
pathologique a un état psycho-physique ne rend pas la compréhension de cet état plus objective,
puisque, ce faisant, elle laisse de coté toute la charge subjective (le vécu) inhérente a cet état, ce
qui, par ailleurs, limite la capacité des soignant-es a soulager adéquatement la détresse spirituelle
des mourant-es. Il s’agira de montrer, en nous inspirant de la critique du philosophe américain
Thomas Nagel, que la détresse spirituelle est bien plus qu’un simple état du cerveau, et qu’il
importe, pour le succeés de I’intervention soignante, de prendre en considération les dimensions
(culturelles, biographiques, religieuses, etc.) qui ne relevent pas directement de 1’expertise
médicale. Dans la deuxieme section du troisieme chapitre (3.2), nous remettrons en question la
place qu’occupe le bien-mourir dans I’intervention spirituelle relevant de 1’approche néo-pastorale.
La premicre sous-section tentera de faire voir (3.2.1), grace a ’apport des travaux de George
Canguilhem, que le bien-mourir, en tant que trajectoire de fin de vie idéale visée, a peu a voir avec
le concept de santé, et qu’il s’agit en fait d’un jugement de valeur. Puis, dans la deuxiéme sous-
section (3.2.2), nous énumérerons les difficultés auxquelles les mourant-es et les soignant-es font
face en contexte de fin de vie, lesquelles révelent un décalage entre la promotion du bien-mourir et

la réalité du mourir'?.

donc littéralement une maniére de prendre la route, ou encore une route précise sélectionnée pour arriver a une
destination (sens littéral) ou a une fin particuliére (sens figuré). Nous retenons ici le sens figuré, que 1’on traduit par
« moyen », « plan », « poursuite », « recherche », etc.

1211 s>agira de montrer que divers facteurs inhérents a la fin de vie (gravité de la maladie, qualité des liens sociaux,
constitution psychique des mourant-es, accés a des soins palliatifs, etc.) font en sorte que le bien-mourir apparait
comme un objectif difficilement atteignable.



Avec I’aide de cette méme méthode argumentative, nous conclurons notre thése (quatrieme
chapitre) avec des réflexions sur I’impasse causée par le constat du caractére réfractaire de la
détresse spirituelle (4.1 et 4.2), pour finalement proposer une piste de solution en jetant les bases
d’une philosophie palliative qui prend acte de la difficulté que représente, pour 1’étre humain, la
confrontation avec la mort (4.3). En bref, nous militerons pour la mise en place d’un modé¢le de
gestion de la détresse spirituelle, qui prend en compte la possible incapacité de surmonter cette
derniére, et qui recentre 1’accompagnement spirituel sur I’accueil de la vulnérabilité, et non son
refoulement au nom d’une norme trop exigeante sur le bien-mourir. Notre proposition s’inspirera
du modéle de I’Eloge de la tranquillité tel que promu par Jérdome Alric, mais aussi de I’approche
de la harm reduction (réduction des méfaits), laquelle a été¢ développée par des intervenant-es et

des militant-es pour les droits des toxicomanes.

Toutefois, avant d’en venir a ces arguments et considérations, nous aurons a en dire davantage sur
les origines de la pathologisation de la détresse spirituelle, un paradigme dans lequel nous avons
identifié deux forces vives, soit I’approche biomédicale et I’approche qualifiée de néo-pastorale.
Ce détour historique, qui se résumera a une étude approfondie des textes ayant permis de concevoir
la spiritualit¢ comme un objet de soins, est absolument nécessaire pour la mise au jour des
structures épistémologiques que nous entendons critiquer. Comme le dit si bien le philosophe
Simon Blackburn, la critique de concepts ou d’idées ne peut se faire sans « savoir ce qu’ils sont »
(Blackburn, 1999, p. 10). C’est pourquoi la premiere partie de notre these sera consacrée a I’analyse
historique de ces deux approches, qui feront chacune 1’objet d’un chapitre (chapitres premier et

deuxiéme).

Dans le cadre de notre recherche, 1’histoire qui nous intéresse est celle des mentalités du passé eu
¢égard a la science et aux attitudes collectives face a la mort. Le premier chapitre, qui porte sur les

origines historiques de I’approche biomédicale, visera a retracer I’histoire de la doctrine



physicaliste, laquelle stipule que tout phénomene peut ultimement étre réduit a un fait physique.
Les sections 1.2 et 1.3 de ce chapitre suivront la progression et 1’évolution de la doctrine
physicaliste a travers I’histoire des sciences, de la Révolution scientifique a aujourd’hui,
notamment en astronomie puis en médecine. Dans la section 1.4 de ce premier chapitre, nous
compléterons notre résumé de 1’histoire du physicalisme en montrant que cette doctrine, héritée de
la Révolution scientifique, influence directement les soignant-es d’aujourd’hui, chez qui on détecte
une tendance a concevoir la détresse spirituelle comme une réalité psycho-physique, voire physique
tout court. Enfin, dans la derniére section (1.5), nous avancerons 1’idée que 1’appropriation de la
spiritualité par les sciences biomédicales est la plus récente étape de I’histoire de la Révolution
scientifique. Le deuxiéme chapitre, qui portera pour sa part sur 1’origine de 1’approche néo-
pastorale, nous permettra de plonger dans 1’histoire des arts chrétiens du bien-mourir, lesquels ont
faconné les mentalités face a la mort en Occident. Les sections 2.2 et 2.3 de ce chapitre auront
comme mission de montrer que les arts chrétiens du bien-mourir semblent avoir légué leur
conception de la bonne mort aux soignant-es qui accompagnent aujourd’hui les mourant-es. La
derniére section (2.4) rappellera qu’en dépit de leurs différences, les approches biomédicale et néo-
pastorale peuvent étre réunies au sein d’un seul et méme paradigme, et ce, en raison de leur visée
thérapeutique commune, a savoir le traitement, le soulagement et/ou la guérison de la détresse

spirituelle.

La connaissance historique que nous entendons présenter dans ces deux chapitres appartient a ce
que I’on appelle I’histoire des mentalités (nous disons « présenter » parce que cette connaissance a
déja été élaborée ; il s’agira donc de résumer ce qui a déja été fait). Comme toute connaissance
historique, elle s’élabore par 1’étude de documents historiques (artéfacts en tout genre, textes,
monuments, objets ou autres), lesquels font office de traces des faits passés que nous voulons
étudier. Dans le cas de I’étude des mentalités, les documents a analyser sont majoritairement des
textes. La raison en est que les textes sont souvent les seules sources susceptibles de nous fournir

des informations précises quant aux mentalités des humains du passé'®. C’est particuliérement vrai

1311 est clair que des artéfacts — comme des ceuvres d’art, par exemple — peuvent nous informer au sujet des
sentiments et des idées d’une communauté passée. Cela dit, comme le dit Marrou, si « I’histoire ne se fait pas
uniquement avec des textes, elle se fait surtout avec des textes, dont rien ne peut remplacer la précision » (Marrou,
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pour les mentalités scientifiques, lesquelles sont presque toutes consignées dans les ceuvres et les
correspondances de ces savants qui, depuis la Révolution scientifique, ont discuté et élaboré les
grandes theses scientifiques de leur temps. Ca 1’est aussi pour les mentalités occidentales face a la
mort, dans la mesure ou les conceptions de la mort, de méme que les attitudes recommandées ou
prescrites face a cette derniére, sont toujours plus clairement définies dans des textes, traités et

sermons a ce sujet.

Quels sont les textes qui retiendront notre attention pour les deux premiers chapitres ? Nous nous
en remettrons aux travaux d’historiens et d’historiennes ceuvrant dans les domaines de 1’histoire
des sciences et des mentalités. Ainsi, pour ce qui est de I’évolution de la doctrine physicaliste au
cours de la Révolution scientifique, qui sera au cceur de notre premier chapitre, notre propos
reposera principalement sur trois ouvrages, a savoir Du scribe au savant. Les porteurs du savoir
de ’Antiquité a la révolution industrielle (Gingras, Keating, Limoges, 1997), L histoire de la
pensée médicale en Occident (sous la direction de Mirko D. Grmek) et Histoire du mal de vivre.
De la mélancolie a la dépression (Minois, 2003). En lisant ces ceuvres en paralléle, on pourra mieux
apprécier ’importance de 1’abandon, par les architectes de la Révolution scientifique, des
ontologies qui postulaient I’existence d’entités spirituelles. Plus précisément, il deviendra clair que
I’adoption d’une perspective mécaniste en astronomie est responsable de I’émergence de la
perspective iatromécaniste en médecine'*, laquelle a elle-méme rendu possible de concevoir les
«maux de I’ame » (ce qu’on appelle aujourd’hui les maladies mentales) comme des phénoménes
purement physiques. Dans la derniére section de ce premier chapitre, ou nous aurons a montrer que
la doctrine physicaliste influence directement les soignant-es d’aujourd’hui, nous examinerons les
textes qui sont produits, recommandés ou cités par les grandes associations (ou ordres
professionnels, dans le cas du Québec) de médecins, d’infirmiers et infirmieres et de psychologues

au sujet de la gestion de la spiritualité¢ en contexte de fin de vie. Nous consulterons également les

1954, p. 77). Nous partageons cette opinion et nous croyons qu’elle est d’autant plus valide quand on étudie les
mentalités, et plus précisément les mentalités face & la mort. Les tombes des nobles du bas Moyen Age nous disent
bien quelque chose de leur sensibilité face a la mort, mais pas autant que leurs écrits testamentaires ou encore les
traités sur le bien-mourir qu’ils consultaient réguli¢rement.

14 Le mécanisme et I’iatromécanisme sont des ancétres du physicalisme. Nous y reviendrons dans le premier
chapitre.
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textes que Guy Jobin avait lui-méme répertoriés dans son étude de I’appropriation de la spiritualité

par les sciences biomédicales (Jobin, 2013).

Quant a I’histoire des mentalités occidentales face a la mort, qui fera I’objet de notre deuxieéme
chapitre, nous avons sélectionné les travaux de Philippe Ari¢s et de Michel Vovelle, pour les
perspectives catholiques, tout comme ceux de Nancy Beaty, Marianne Carbonnier-Burckard et
Lilianne Crété, pour les perspectives protestantes. Pour ce qui est des perspectives orthodoxes, au

sujet desquelles nous sommes moins bien renseignés'

, ous nous en remettrons aux témoignages
du métropolite Antoine de Souroge, qui fut évéque du dioceése orthodoxe de Grande-Bretagne.
Nous avons également inclus La petite anthologie du bien-mourir de Philippe Martin, qui résume
I’essentiel des conceptions du bien-mourir qui peuplaient ’imaginaire chrétien de jadis. Au terme
de cette revue des arts chrétiens du bien-mourir, nous pourrons dégager une conception somme
toute commune du bien-mourir, ou I’accent est mis sur I’acceptation paisible de la mort, le pardon,
le fait d’étre entouré de ses proches, etc. Dans la derniére section de ce deuxi¢me chapitre, ou nous
nous affairerons a révéler la continuité entre les pratiques et les valeurs de ’intervention en soins
spirituels et celles des traditions chrétiennes du bien-mourir, nous consulterons les textes produits
ou recommandés par [’Association canadienne des Soins Spirituels, de méme que la liste de
publications recommandées par le Réseau Santé, Soins et Spiritualités (RESSPIR), lesquelles sont
produites par et pour les acteurs et actrices du milieu francophone de 1’intervention en soins
spirituels (Belgique, France, Suisse, Allemagne, Luxembourg, Liban, Québec et République
Démocratique du Congo). Le RESSPIR constitue d’ailleurs une source particulierement utile,
puisqu’en plus de fournir une imposante littérature savante (monographies et articles) au sujet de
la spiritualité dans un contexte de soins, il établit une longue liste d’ouvrages de type « grand

public » ou des intervenant-es en soins spirituels, des aumoniers et des théologiens parlent de leurs

15 Notre étude, en effet, traite surtout des perspectives catholiques et protestantes. C’est notamment dii 4 un manque
de connaissances de notre part, mais aussi au fait que les arts chrétiens du bien-mourir n’ont pas vu le jour en Europe
de I’Est et du Sud-est, ou les christianismes orthodoxes étaient majoritaires. Nous croyons tout de méme que face a la
mort, le christianisme orthodoxe ne prescrit pas des attitudes fondamentalement différentes de celles que I’on
retrouve dans la littérature catholique et protestante.
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expériences aupres des mourant-es. Il s’agit donc d’une porte d’acces privilégié aux discours

soignants eu égard a la spiritualité, la détresse spirituelle et la mort.

En somme, la premicre partic de notre these, avec ses deux chapitres, se livrera a un double
exercice : une revue historique des discours relatifs au physicalisme et au bien-mourir chrétien,
d’une part, et une interprétation des discours soignants de I’approche biomédicale et de I’approche
néo-pastorale, d’autre part. La méthode que nous comptons privilégier sera donc apparentée a ce
que les sciences humaines appellent « 1’analyse de discours ». Nous disons « apparentée », car a
I’instar de I’historien Henri-Irénée Marrou, nous croyons que toute tentative de compréhension
d’un texte, qu’il soit contemporain ou non, ne peut se faire en s’inspirant des méthodes des sciences
de la nature. En effet, lorsque nous sommes face a un texte qui se veut le véhicule des pensées, des
sentiments et des discours d’une personne a qui nous n’avons pas acces (soit parce qu’elle
appartient au pass¢, ou parce que nous n’avons pas la possibilité de discuter directement avec elle),
ce n’est pas une analyse au sens scientifique du terme qui se déploie — car nous ne sommes pas en
train d’étudier le monde empirique — mais bien une interprétation, une tentative de comprendre
I’esprit de I’ Autre, son « vécu ». Marrou va méme jusqu’a dire — et nous sommes tout a fait d’accord
avec lui — que la compréhension des textes (ici, ceux du passe€), « n’est pas différente, d’un point
de vue logique, de la compréhension des signes et indices qui nous rendent possible la connaissance
d’autrui dans I’expérience du présent» (Marrou, 1954, p. 82). Ainsi, quand nous tentons de
« comprendre les paroles que nous adresse un ami» (Marrou, 1954, p. 82), le processus de
compréhension n’exige effectivement pas I’application d’une logique différente de celle utilisée
lorsque nous lisons tout autre document « émané d’un autre étre humain » (Marrou, 1954, p. 83),
puisqu’il n’y aurait pas de différence logique entre une proposition X exprimée oralement dans le
présent et la méme proposition exprimeée a 1’écrit dans un texte (contemporain ou non). En ce sens,
I’interprétation de documents historiques ne requerrait pas, selon Marrou, de procédés différents

de ceux mobilisés lors d’une conversation.

Cela étant posé, il est clair que la compréhension d’un texte n’est pas absolument semblable a la

compréhension des paroles d’une personne présente. En effet, entre un texte et celui ou celle qui
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I’interpréte, il y a une distance qui n’existe pas entre deux personnes qui interpretent leurs propos
respectifs dans le présent. Cette distance en question est autant spatiale que temporelle, et parfois
géographique : d’une part, I’auteur-e d’un texte que I’on interpréte n’est pas présent-e, et d’autre
part, les actes d’énonciation et d’interprétation ne sont plus contemporains. Ce rappel au sujet de
la distanciation, qui nous vient de Paul Ricoeur, nous invite a nuancer notre propos, surtout eu
égard a ’interprétation des textes du passé : quand nous lisons un texte appartenant au passé, il est
nécessaire, compte tenu de la distance, de prendre certaines précautions herméneutiques pour
mitiger I’impact de cette distance. La plus importante de ces précautions consiste a étre « sensible
au contexte » (Ricoeur, 1975, p. 180) dans lequel un texte a été rédigé, afin de révéler ce que
Ricoeur appelle le « monde du texte », lequel ne nous est plus contemporain. Pour comprendre ce
monde, ou comme dirait Ricoeur, pour « rendre proche le lointain » (Ricoeur, 1974, p. 46), il est
nécessaire de se tourner vers 1’histoire, cette discipline qui, par la médiation de documents écrits,
est capable de « porter au langage et d’élever au sens » (Ricoeur, 1974, p. 55) le monde du texte

pour le rendre familier et présent.

En dépit de leurs désaccords au sujet de la distinction entre 1’oralité et 1’écriture, nous sommes
d’avis que Marrou et Ricoeur s’entendent en ce qui concerne 1’interprétation (ou herméneutique)
de documents du passé ou du présent : tous deux reconnaissent que le texte est une altérité qu’on
ne saurait comprendre sans prendre en compte son ambiance ou son contexte. Ce que Ricoeur
appelle le « monde du texte », Marrou le désigne en parlant du « milieu complexe » du texte. Sous
cet angle, I’histoire et I’herméneutique historique telles que comprises par Marrou et Ricoeur sont
compatibles. Elles constitueront les deux piliers de notre méthode, dans la mesure ou nous tenterons
d’interpréter des discours passés et contemporains. Nous disons bien «interpréter» et non
« analyser », en ce sens ou notre interprétation, nous I’avons dit, n’a rien a avoir avec une technique.
Cela étant dit, ¢a ne veut pas dire que notre interprétation se montrera arbitraire. Bien au contraire,
cette derniére suivra une certaine heuristique : certains concepts, que nous nous affairerons a
détecter et comprendre dans les textes précédemment mentionnés, retiendront notre attention dans

notre tentative d’interprétation.
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Le cadre conceptuel/théorique

Le cadre conceptuel qui encadrera la premiére partie de notre thése (mais aussi la deuxiéme, dans
la mesure ou nous les évaluerons dans une perspective philosophique), se décline en quatre
concepts clés, a savoir a) le physicalisme, b) la notion de bonne/belle mort (ou « bien-mourir »), ¢)
le Normal et d) le Pathologique. Le physicalisme, nous ’avons dit, est un concept hérité¢ de la
Révolution scientifique. Nous aurons 1’occasion de le définir davantage dans le premier chapitre,
mais celui-ci stipule, en gros, que toute chose doit étre appréhendée comme une réalité physique.
La notion de bonne/belle mort!®, quant a elle, est un peu plus complexe et exige qu’on s’y attarde
deés maintenant. Selon une revue de littérature effectuée en 2006 par Karen A. Kehl, la bonne mort
telle que congue par les soignant-es aurait les caractéristiques suivantes : étre en controle (lieu et
moment du déces, absence ou présence de proches, etc.), étre confortable (absence de souffrances
physiques, psychologiques et spirituelles), avoir un sentiment de closure (résoudre les conflits avec
des proches, pouvoir dire au revoir, etc.), sentir que notre statut de personne est préservé, avoir
confiance en 1’équipe soignante, étre conscient-e que la mort est imminente, sentir que nos valeurs
et croyances sont respectées, ne pas étre un fardeau pour les proches, avoir de bonnes relations
interpersonnelles avec ses proches, avoir acces a des technologies adaptées (ventilation assistée,
dialyse, anesthésiants pour le controle de la douleur, etc.), laisser un héritage et savoir que notre

famille sera prise en charge (Kehl, 2006, p. 281).

Plus récemment, dans un article du Oxford Textbook of Palliative Medicine datant de 2015, on a
répertorié des définitions de la bonne mort dont les critéres rejoignent ceux évoqués par Kehl.
Ainsi, la bonne mort adviendrait quand il y a absence de douleurs et de conflits interpersonnels,
quand notre famille est présente, quand on accepte la mort et qu’on est en paix face a cette derniere,
quand on accueille la cessation de traitements curatifs et enfin quand on meurt a la maison (Cherny,
N., Fallon, M., Kaasa, Stein. K., Portenoy, Russell. et C. Currow, David, 2015, p. 13). Une étude

encore plus récente, qui s’est elle aussi lancée dans une imposante revue de la littérature soignante,

16 Les deux expressions — bonne mort et belle mort — sont interchangeables, comme en atteste la littérature soignante,
dans laquelle on utilise I’une ou I’autre de ces expressions pour désigner la méme chose, a savoir une mort
considérée comme souhaitable, appréciable, digne de mention, etc.
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conclut que la mort est généralement considérée comme « bonne » lorsqu’elle s’accompagne de

certaines conditions, qui sont au nombre de 11 :

These were, in order of frequency: relief from physical pain and other physical symptoms
(n=13); effective communication and relationship with healthcare providers (n=12),
performance of cultural, religious, or other spiritual rituals (n=11); relief from emotional
distress or other forms of psychological stress (n=10); autonomy with regards to treatment-
related decision making (n=10); dying at the preferred place (n=9), not prolonging life
unnecessarily (n=8); awareness of the deep significance of what is happening (n==8);
emotional support from family and friends (n=7), not being a burden on anyone (n=6); and
the right to terminate one’s life (n=2) (Zaman, M., Espinal-Arango, S., Mohapatra, A., R.
Jadad, A., 2021, p. 596)

A la lecture de ces publications, on en arrive a un double constat. D’abord, les définitions de la
bonne mort qui apparaissent ici et 1a dans la littérature soignante semblent partager, en dépit de
leurs différences (somme toute mineures), un certain nombre de critéres : dans tous les cas, la bonne
mort exigerait I’absence de douleurs et souffrances de toutes sortes (physiques, psychologiques et
spirituelles), la présence de proches avec qui on entretient de bonnes relations et, bien sir,
I’acceptation sereine de I’imminence du trépas. Ensuite, on remarque que la bonne mort présente
deux aspects, a savoir un aspect psychologique et un aspect circonstanciel. En effet, quand on parle
d’une bonne mort, il appert qu’on parle autant de I’attitude considérée exemplaire d’un-e mourant-e
(son sentiment de bien-€tre, sa sérénité, etc.) que des conditions de sa mort (lieu de la mort, nature
et gravité de la maladie terminale, acces a des soins appropriés, etc.), lesquelles sont appréciées
différemment selon les époques'’. Bien que nous nous intéresserons a ces deux aspects dans la
deuxiéme partie de notre thése (ou nous confronterons justement les attentes soignant-es en termes
d’attitudes face a la mort aux conditions de la mort), notre deuxieme chapitre s’intéressera surtout
a ’aspect psychologique de la bonne mort — donc aux attitudes — pour montrer, nous 1’avons dit,
que I’intervention en soins spirituels reprend 1’essentiel des prescriptions des arts chrétiens du bien-
mourir relativement a 1’attitude a adopter face a la mort. Autrement dit, si la bonne mort peut étre

définie sommairement comme 1’état de celui ou de celle qui a « la bonne attitude » face a la mort,

17 Par exemple, la présence de douleur au moment du trépas, laquelle est déconsidérée par la sensibilité
contemporaine, n’était pas appréciée aussi négativement au Moyen Age.
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nous montrerons que les soignant-es continuent de définir cet état a I’intérieur d’un cadre de
références chrétien. Nous mentionnons au passage que cette attitude a tendance a se confondre,

dans le contexte de la fin de vie, avec la notion de santé spirituelle.

Pour ce qui est du Normal et du Pathologique, il convient d’en dire un peu plus, puisque ces deux

concepts, que nous empruntons au philosophe et médecin George Canguilhem, sont au cceur de

notre cadre conceptuel et théorique. En un sens traditionnel et restreint, le Normal et le

Pathologique désignent tout simplement ce que la langue courante appelle la santé et la maladie,
deux états qui se différencient en vertu de « variations quantitatives » (Canguilhem, 1943, p. 9).
Ainsi, pour tout état de santé, il existe un ou plusieurs états pathologiques correspondants et
mesurables. C’est de cette maniere qu’on distingue une glycémie normale d’états pathologiques
comme ’hyperglycémie et I’hypoglycémie, c’est-a-dire en mesurant (quantifiant) les taux de sucre
dans le sang d’un-e patient-e'®. Il en va de méme pour les états psychologiques : si on peut certes
les distinguer de maniére qualitative par I’écoute du récit d’une personne, ceux-ci restent
différenciables d’un point de vue quantitatif en raison de variations chimiques mesurables relatives

aux neurotransmetteurs du cerveau.

Tout le savoir médical repose sur cette distinction, qui s’incarne a travers le processus diagnostique.
Ce processus est suivi du processus thérapeutique, ou I’on tente d’agir sur I’état pathologique en
vue de rétablir 1’état normal. Or, pour Canguilhem, il y a autre chose qui entre en jeu dans la
définition du Normal et du Pathologique : loin d’étre des concepts purement physiques, le Normal
et le Pathologique sont aussi, voire surtout, des concepts normatifs. La preuve, nous dit
Canguilhem, c’est que 1’effort thérapeutique mis en ceuvre pour restaurer 1’état dit normal n’est
jamais une activité désintéressée, car le Normal est aussi une norme « que ’homme vivant — et

aimant la vie — souhaite de restaurer » (Canguilhem, 1943, p.16). La santé et la maladie ne sont

18 On aurait évidemment pu évoquer bien d’autres exemples : la tension artérielle, le taux de cholestérol, une réponse
immunitaire, etc.
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donc pas que des réalités biologiques observables et mesurables : ce sont aussi des états auxquels
on accorde une importance ou une valeur, et ce, en fonction des exigences du milieu dans lequel
on ¢volue. Ces exigences, ce sont des capacités jugées importantes par la communauté, comme la
«vie longue, la capacité de reproduction, la capacité de travail physique, la force, la résistance a la

fatigue, I’absence de douleur... » (Canguilhem, 1943, p. 98).

A ce titre, Canguilhem en vient a affirmer que si la médecine, en tant que science empirique,
s’intéresse bel et bien aux phénomeénes vitaux (dont la santé et la maladie), il n’en demeure pas
moins que c’est « 1’appréciation des patients et des idées dominantes du milieu social plus que le
jugement des médecins qui détermine ce que I’on appelle “maladie” » (Canguilhem, 1943, p. 97).
C’est pourquoi étre malade, selon Canguilhem, ce n’est pas seulement étre atteint de telle ou telle
pathologie physique observable et mesurable, et donc objective : c’est aussi souffrir d’étre
«nuisible, ou indésirable, ou socialement dévalué, etc. » (Canguilhem, 1943, p. 97). Inversement,
étre en santé, c’est jouir du fait d’étre « adapté au milieu et ses exigences » (Canguilhem, 1943,
p. 175), c’est profiter du fait d’étre « normatif, capable de suivre de nouvelles formes de vie »
(Canguilhem, 1943, p. 174). L’idée centrale a retenir est que la santé et la maladie ne peuvent étre
réduites a des phénomeénes strictement biologiques, car celles-ci sont appréciées subjectivement
par une communauté donnée dans laquelle s’inscrivent les malades. Pour reprendre les mots de
Canguilhem, «c’est au-dela du corps qu’il faut regarder pour apprécier ce qui est normal ou
pathologique pour ce corps méme » (Canguilhem, 1943, p. 175). Cet «au-dela » du corps, c’est

justement le monde social dans lequel s’inscrivent le corps, le monde des normes et des valeurs.

Nous aurons ’occasion d’en dire plus sur Canguilhem, mais pour I’heure, nous pouvons déja
apprécier 1’utilité théorique de sa perspective pour notre critique des approches biomédicale et néo-
pastorale. Le probleme que nous détectons dans 1’approche biomédicale, c’est justement qu’elle a
tendance a réduire la détresse spirituelle a un mal psycho-physique, et ce, sans prendre en compte
I’appréciation subjective de ce dernier. Plus précisément, cette approche a tendance a ignorer

I’aspect de la détresse spirituelle qui ne reléve pas de I’expertise biomédicale, a savoir I’expérience
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subjective de cette détresse. Comme le dit si bien Céline Leféve, en reprenant a son compte la
critique de George Canguilhem, « il faut parvenir a admettre que le malade est plus et autre qu’un
terrain singulier ou la maladie s’enracine, qu’il est plus et autre qu’un sujet grammatical qualifié
par un attribut emprunté a la nosologie du moment » (Leféve, 2015, p. 89). C’est que nous tenterons

de démontrer au chapitre troisiéme, en nous appuyant sur le propos de Canguilhem.

En ce qui concerne notre critique de 1’approche néo-pastorale, I’apport de Canguilhem sera
mobilisé autrement. Dans le contexte de notre argumentation, nous débuterons en soulignant que
si la détermination du Pathologique procéde en partie du normatif, alors cette détermination se
préte a I’évaluation critique. En effet, contrairement a I’aspect physique d’une pathologie donnée,
I’aspect normatif n’a quant a lui pas de valeur factuelle : il s’agit tout simplement d’un ordre
«attendu ou aimé » (Canguilhem, 1943, p. 168) qui, en plus d’étre arbitraire d’un point de vue
logique, peut étre apprécié de manicre critique. Il y a donc, pour toute maladie, un fait et une valeur
a différencier. Prenons 1’exemple de I’acné pour mieux illustrer notre idée : cette derniére n’est pas
seulement pathologique parce qu’elle peut causer une sensation d’irritation (aspect physique), mais
aussi parce qu’elle occasionne de la souffrance psychologique en empéchant la personne qui en est
atteinte de se conformer aux standards de beauté (aspect normatif), lesquels pesent autant (sinon
plus) dans la détermination du caractere pathologique de ce phénomene vital. Si la médecine est la
science toute désignée pour agir sur I’aspect physique de ce mal, il n’en va pas de méme pour la
souffrance issue du jugement de valeur (esthétique) intrinséque a la notion d’une « peau saine ».
Non seulement cette souffrance est d’un ordre non physique — et donc hors du champ d’expertise
des sciences biomédicales —, mais il nous semble qu’elle pourrait étre mitigée si le jugement de
valeur qui la cause était remis en question'®. La philosophie semble d’ailleurs toute désignée pour

se livrer a ce genre de critique.

19 Nous aurons I’occasion d’élaborer une telle critique dans le troisiéme chapitre.
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Une telle remise en question pourrait s’opérer de la maniére suivante : on sait que 80 % des
adolescent-es et 25 % des adultes souffriront d’une forme ou d’une autre d’acné®’. La prévalence
de I’acné¢ est si ¢levée (chez les adolescent-es en particulier) qu’on pourrait dire qu’elle constitue
un phénomeéne tout a fait normal statistiquement parlant. Comme le disait avec justesse
Canguilhem, la maladie est si fréquente qu’il faut reconnaitre que « I’expérience du vivant inclut
en fait la maladie » (Canguilhem, 1943, p. 114) et « qu’une santé continuellement parfaite » ne peut
qu’apparaitre anormale (Canguilhem, 1943, p. 114). D¢s lors, ne serait-il pas plus approprié
d’apprendre a apprivoiser la maladie ? N’y a-t-il pas un non-sens quand une norme vitale, en plus
de constituer I’exception statistique, se montre difficilement atteignable et qu’on juge négativement
une pathologie correspondante qui advient réguliérement ? Autrement dit, si 1’acné est aussi
fréquente, n’est-il pas déraisonnable de considérer qu’une peau lisse et claire est (ou devrait-on

dire, doit étre) la norme de santé a rechercher ?

Entendons-nous bien : nous ne sommes pas en train d’insinuer que 1’acné ne devrait pas étre
considérée comme une pathologie. Certaines manifestations de 1’acné nécessitent un traitement
compte tenu des douleurs qu’elles occasionnent. Ce que nous voulons souligner, c’est que la
souffrance reliée a 1’aspect normatif pourrait étre mitigée : 1’adolescent-e atteint-e d’acné qui se
regarde dans le miroir souffrirait bien moins, sur les plans social et psychologique, s’il ou elle vivait
dans une société qui ne jugeait pas aussi péjorativement cette condition. Notre idée est que 1’aspect
normatif d’une pathologie met de I’avant une valeur qui, parfois, peut faire plus de mal que de bien,
notamment quand elle trop exigeante ou irréaliste et qu’elle engendre une forme d’exclusion

sociale. Dans un tel cas, une critique de la valeur en question ne peut que devenir nécessaire.

20 Statistique fournie par I’ Association canadienne de dermatologie : https://dermatologue.ca/patients-et-grand-
public/maladies-et-affections/affections-cutanees/acne/
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Il en va de méme pour la notion de détresse spirituelle, a la différence que, pour cette derniere,
I’aspect normatif semble supplanter 1’aspect physique. Certes, la détresse spirituelle présente un
aspect physique — dans la mesure ou on I’identifie par la présence de certains symptomes
biologiquement ancrés comme la douleur physique, les troubles de I’humeur, I’anxiété ou la
dépression — mais nous sommes d’avis qu’elle est surtout désignée comme telle parce qu’on
considere que ’attitude de la personne qui en souffre est inadéquate, malsaine, inappropriée, etc.
Effectivement, la détresse spirituelle vécue en fin de vie est jugée négativement a I’aune de son
corollaire, la bonne/belle mort, qui désigne I’ensemble des attitudes jugées nobles, bonnes,
courageuses, représentatives d’un bon caractére, etc. Le probléme, c’est que cet aspect normatif de
la détresse spirituelle, qui est hérité des arts chrétiens du bien-mourir, pose un jugement de valeur
quin’a pas de contenu empirique fort. La raison en est que la notion de bonne mort reléve davantage
d’un imaginaire qui, de I’aveu de bien des spécialistes et soignant-es?!, a peu a voir avec la réalité
concréte de bien des mourant-es. C’est en ce sens que le sociologue Michel Castra disait de la
bonne mort qu’elle constitue une « prescription a la réalité » (Castra, 2003, p. 45), et non une
description de celle-ci. A cela nous ajoutons notre propre critique, qui veut faire voir que cette
prescription manque de pragmatisme, en ce sens ou, parmi les mourant-es, la bonne mort peut

apparaitre comme 1’exception plutdt que la régle.

Nous disions que I’acné est déconsidérée parce qu’elle contrevient aux standards de beauté, et que,
ce faisant, elle engendre une souffrance sociale chez celles et ceux qui en souffrent. Nous disions
également que cette souffrance pouvait étre mitigée par une critique de ces mémes standards,
laquelle ferait voir que I’acné est un phénomene vital commun, voire normal, et que personne ne
devrait subir le discrédit (subtil, certes, mais tout de méme bien réel) qui accompagne cette
pathologie. De méme, nous disons que la détresse spirituelle ne devrait pas étre déconsidérée a
I’aune d’un idéal de santé spirituelle — confondu avec celui de la bonne mort — qui semble

difficilement atteignable pour bon nombre de mourant-es. Notons ici que notre critique de la norme

2! Etant donné que nous passerons en revue les perspectives de ces spécialistes, nous ne les présenterons pas ici par
souci d’économie et de fluidité.
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du bien-mourir s’adresse surtout aux soignant-es qui travaillent auprés des personnes mourantes :
c’est a eux et elles que nous voulons montrer que la bonne mort n’est pas toujours une attente
raisonnable compte tenu de divers facteurs, et qu’il semble préférable de voir la détresse spirituelle

comme une trajectoire tragique, certes, mais somme toute commune, et donc normale.

Cette critique est nécessaire d’un point de vue pragmatique, car la bonne mort, disons-nous, ne
nous apparait pas comme une attente réaliste eu égard a la réalité concréte de la mort. Cette critique
est aussi nécessaire parce que nous sommes d’avis, a I’instar de Paul Ricoeur, que le Pathologique
tel que défini par Canguilhem doit étre reconnu comme étant « structurellement digne de respect »
(Ricoeur, 2001, p. 295). Reprenant a son compte le propos de Canguilhem, Paul Ricoeur met de
I’avant une vision positive du Pathologique, ou il refuse de réduire la maladie (la pathologie) a un

défaut a corriger :

La maladie, disions-nous, est autre chose qu’un défaut, un manque, bref une quantité
négative. C’est une autre manicre d’étre au monde. C’est en ce sens que le patient a une
dignité, objet de respect. Dissimulée sous les ténebres de la folie demeure la valeur de la
maladie et celle du malade (Ricoeur, 2001, pp. 310-311).

La détresse spirituelle, des lors, ne serait qu’une autre maniere d’étre au monde : ce n’est qu’une
facon comme une autre de se comporter face a la mort, laquelle n’a pas de valeur positive ou
négative en soi. Bien évidemment, une partie de la communauté soignante ne voit pas les choses
ainsi. Pour cette derniere, la détresse spirituelle est un probléme sur lequel il faut agir. Si nous leur
concédons qu’il y a quelque chose de bon et de rassurant dans le fait de voir une personne bien
mourir, nous ne sommes pas préts a pathologiser les trajectoires de fin de vie moins reluisantes,
puisque nous considérons, a I’instar de Ricoeur, que ce serait 1a manquer de respect a I’égard des
mourant-es qui ne parviennent pas a bien mourir. En quoi y a-t-il manque de respect ? Précisément

parce que la pathologisation de la détresse spirituelle réfractaire peut parfois s’accompagner, de la
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part des soignant-es, d’une appréciation négative du caractére des mourant-es. Si diagnostiquer une
pathologie se résume a classer un phénomeéne observable qui répond a certains critéres dans la
catégorie des pathologies, ce n’est pas seulement cela qui se passe lorsque la détresse spirituelle
est «diagnostiquée». Dans le cas de la détresse spirituelle, c’est plutét une attitude de
dévalorisation et de dépréciation de 1’attitude des mourant-es qui peut se manifester, et non le
diagnostic au sens strictement médical. La littérature que nous examinerons viendra supporter cette

hypothése, du moins en partie®.

En somme, pour une partie des soignant-es, il semble que les mourant-es sont considéré-es comme
des agents moraux en pleine possession de leur capacité qui n’ont qu’a épouser la philosophie de
la mort que les soignant-es leur proposent. Cette philosophie palliative (ou philosophie de la mort),
qui sera en filigrane de notre critique de 1’approche néo-pastorale, met de 1’avant cette idée que le
mourir peut étre une expérience positive, a condition qu’on fasse des efforts pour I’apprivoiser.
Mais la mort peut-elle étre apprivoisée ? Est-ce si anormal de la craindre et de ne pas étre en mesure
de la pacifier ? Nous croyons que cela n’est pas toujours possible, et qu’en ce sens la détresse
spirituelle vécue par les personnes mourantes ne devrait pas étre classée comme une pathologie.
Non seulement la bonne mort n’est pas un concept de santé en bonne et due forme (le jugement de
valeur semble prendre toute la place et éclipser tout aspect physique), mais ce dernier, nous I’avons
dit, manque de pragmatisme. En placant la bonne mort, ici entendue comme la bonne attitude face
au trépas, du coté de la santé spirituelle, on semble commettre ce que Canguilhem appelait un
« potentiel abus de santé » (Canguilhem, 1943, p. 115). Par 1a, on veut dire qu’un concept de santé
spécifique est abusif, précisément parce que la valeur qu’on lui accorde se révele abusive, hors de
portée du commun des mortels. Il y a abus de santé lorsque I’idéal concerné constitue « une
adaptation possible et voulue a toutes les conditions imaginables » (Canguilhem, 1943, p. 115). Or

il n’est pas possible d’étre a ce point en santé, puisque, nous I’avons dit, la maladie fait partie de

22 Nous disons « en partie », puisqu’a défaut d’avoir fait une étude terrain, notre propos repose sur des études qui ont
été réalisées par d’autres. En outre, sauf exception, certaines de ces études datent de 20 ans et se concentrent sur des
contextes géographiques et culturels particuliers (Le Québec et la France). Il ne s’agit donc pas de dire que tous les
soignant-es ceuvrant en soins palliatifs agissent ainsi, mais bien que ce type de discours-attitude est plus ou moins
répandu. Nous reviendrons sur ces limites dans la derniére section de notre thése (5.2).
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I’expérience du vivant. De la méme maniére, ne pourrait-on pas penser que la détresse spirituelle
fait partie de I’expérience du mourir, et que la poursuite de la bonne mort recéle quelque chose qui

peut se révéler contraignant tant pour les patient-es que pour les soignant-es ?

Cela dit, il faut mentionner que la perspective dite normativiste de Canguilhem a dii étre amendée
et nuancée, notamment en raison des progres réalisés dans le domaine de la médecine au cours du
XXe siecle (la découverte de la structure de ’ADN en 1953, entre autres). Comme le rappelle
Elodie Giroux dans un ouvrage intitulé Aprés Canguilhem : définir la santé et la maladie,
Canguilhem lui-méme concédera, dans des travaux et conférences ultérieurs®®, que malgré la
présence de normes et valeurs dans 1’exercice de la médecine, cette derniére est bel et bien une
science appliquée qui tente de débusquer la « vérité du corps?* » (Giroux, 2010, pp. 36-37).
Autrement dit, la médecine aurait en fin de compte un contenu empirique et objectif plus fort que
ce que Canguilhem aurait d’abord suggéré dans Le Normal et le Pathologique, dans la mesure ou
le Normal et le Pathologique sont toujours déja dérivés de faits biologiques. Par ailleurs, le
philosophe Christopher Boorse, un des plus grands détracteurs de Canguilhem, en viendra a
défendre 1’idée — soutenue par les progrés que nous mentionnons en début de paragraphe — que la
distinction entre le Normal et le Pathologique est de toute évidence factuelle et objective, et non
inventée ou construite, comme semblent le suggérer les normativistes dont Canguilhem fait partie
(Giroux, 2010, p. 61). Pour Boorse, ce n’est pas qu’il n’y a pas de jugements de valeur impliqués
dans la médecine (nous y reviendrons quand nous discuterons des enjeux périphériques, dans la
section 3.2), mais bien que ces jugements de valeur n’interférent pas dans la définition théorique

de la santé et de la maladie.

23 Notamment dans Canguilhem, G. (1985). Le statut épistémologique de la médecine. Dans Etudes d histoire et de
philosophie des sciences concernant la vie. Editions Vrin

24 Canguilhem, G. (1990). La santé, concept vulgaire et question philosophique. Dans Ecrits sur la médecine.
Editions du Seuil.
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Quand 1l est question de pathologies physiques, les naturalistes tels que Boorse ont sans doute
raison de dire que les valeurs subjectives qui accompagnent les pathologies sont pour ainsi dire
périphériques, ou méme surajoutées. Le fait qu’on juge négativement un cancer, par exemple, ne
change rien au statut objectif et biologique du cancer : si le cancer est apprécié négativement, nous
diraient les naturalistes tels que Boorse, ce n’est pas en raison d’un construit social ou d’une valeur,
mais bien parce que le cancer, du fait de sa nature, suscite douleurs, inconforts et angoisses chez
tout le monde. L’appréciation subjective, en somme, n’interfererait pas et serait sans importance
eu égard a la distinction entre le Normal et le Pathologique. On pourrait méme dire que dans un tel
cas, la valeur subjective procéde de la valeur objective, dans la mesure ou ’appréciation subjective

du cancer n’est que la réponse naturelle, voire biologique, a ce genre de pathologies.

Or, quand on se déplace du co6té de la pathologisation d’états psychologiques, les choses ne sont
pas aussi claires. En effet, en philosophie de la médecine, plusieurs ont reproché qu’il était
«illusoire de définir un dysfonctionnement [une pathologie] sans recourir a un jugement de
valeur » (Giroux, 2010, p. 93). A ce titre, on cite souvent I’exemple de I’homosexualité, qui figurait
dans la liste des troubles mentaux du DSM jusqu’en 1973, pour montrer que des valeurs pesent
parfois dans la détermination du Pathologique. En outre, on a fait observer que certaines
conditions® sont traitées méme si elles ne sont pas pathologiques eu égard a des critéres strictement
biologiques, ce qui suggere que la prise en charge clinique et thérapeutique de la médecine répond
parfois a des attentes subjectives. Nous sommes d’avis que toute distinction trop biologisante entre
le Normal et le Pathologique est encore plus problématique des qu’il est question de santé et de
détresse spirituelles. Non seulement les enjeux spirituels, en touchant aux questions du sens de la
vie, font trés clairement intervenir des valeurs, mais en plus les concepts de santé et de détresse
spirituelles mobilisés par les soignant-es sont situés, comme nous le montrerons, dans une tradition

chrétienne du bien-mourir. L’aspect normatif du Normal et du Pathologique dans le domaine

25 « ... la médecine traite des situations ou des états qui ne relévent pas du fonctionnel ou du dysfonctionnel. Lawrie

Reznek prend I’exemple de I’orgasme qui, si I’on suit la TBS [la théorie biostatistique de Boorse], n’est pas
fonctionnel sachant qu’il ne contribue ni a la survie ni a la reproduction de 1’individu. Pourtant, I’incapacité d’en
avoir constitue bien une maladie reconnue comme telle par la médecine et justifie la recherche d’un traitement »
(Giroux, 2010, pp. 95-96).
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spirituel nous semble ici évident, d’ou ’importance et la pertinence de Canguilhem pour notre

cadre théorique.

Avant d’enchainer avec la présentation de notre posture épistémologique, il nous faut encore définir
quelques concepts. Commencons par des expressions telles que « approche biomédicale » et
«approche néo-pastorale». Le terme «biomédical » référe a la biomédecine (ou science
biomédicale), que le Grand dictionnaire terminologique de [’Office québécois de la langue
frangaise définit comme ce nouveau champ scientifique « qui recouvre 1’ensemble des applications
des techniques et de la recherche biologiques a la pratique médicale, a des fins tant préventives que
diagnostiques, thérapeutiques ou de recherche®® ». En ce sens, ce champ inclut nécessairement la
médecine, qui est évidemment la science biomédicale par excellence, mais aussi des disciplines
soignantes comme les sciences infirmicres et la psychologie, puisqu’elles intégrent elles aussi des

éléments issus des pratiques et connaissances développées par la biomédecine?’.

A ce titre, dans le livre que nous avons cité au tout début de notre thése?®, Guy Jobin identifie
justement la médecine, les sciences infirmicres, la psychologie et méme le travail social (service
social) comme des disciplines biomédicales. Nous reprenons ici a notre compte la méme
classification. Ainsi, quand nous parlons de I’approche biomédicale eu égard a la spiritualité, nous
parlons tout simplement de I’appréhension de la spiritualité par des disciplines telles que la
médecine, les sciences infirmicres et la psychologie, lesquelles ont tendance, compte tenu de leur
ancrage dans le domaine de la biologie, a concevoir la spiritualité comme un état psycho-physique

diagnosticable et traitable. Nous avons pour notre part laiss¢ de coté la perspective du travail social,

26 https://vitrinelinguistique.oqlf.gouv.qc.ca/fiche-gdt/fiche/8364631/biomedecine

27 A Iinstar de ce que la médecine fait au niveau clinique, les sciences infirmiéres et la psychologie diagnostiquent
les pathologies en identifiant les signes et symptomes, pour ensuite proposer un traitement. Les sciences infirmieres,
par ailleurs, participent de la méme épistémologie que les autres sciences biomédicales, en ce sens ou elles
développent elles aussi leurs savoirs et pratiques a partir des connaissances issues de la biologie. C’est aussi le cas
pour la psychologie, qui est en partie fondée sur la connaissance des processus biologiques du corps humain.

28 « Des religions a la spiritualité. Une appropriation biomédicale du religieux dans ’hopital » (Jobin, 2013).
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car, comme 1’indiquait déja Guy Jobin en 2013, le travail social n’a pas produit une littérature aussi

abondante au sujet de la spiritualité®® (Jobin, 2013, p. 9).

Pour ce qui est du terme « néo-pastorale », que nous avons forgé*’, il qualifie spécifiquement, dans
le contexte des soins de fin de vie du Québec, 1’approche privilégiée par les intervenant-es en soins
spirituels. Cette appellation se voit justifiée par le fait que I’intervention en soins spirituels reprend
plusieurs éléments typiques des services chrétiens d’aumonerie et d’animation pastorale, a qui on
confiait I’accompagnement des mourant-es dans les hdopitaux du Québec, et ce, jusqu’a tout
récemment. Le préfixe « néo » indique simplement que cette approche, quoique nouvelle en raison
de son indépendance vis-a-vis des institutions religieuses, est tout de méme 1’héritiére directe de
cette action pastorale qui se déployait dans le Québec majoritairement catholique du XXe siecle.
Nous aurons 1’occasion, dans le préambule du deuxiéme chapitre (2.1), d’en dire plus sur la nature
de cette approche. Nous aurons aussi 1’occasion, dans les sections subséquentes du deuxi¢me
chapitre (2.2 et 2.3), de démontrer I’existence de cette filiation entre 1’intervention en soins

spirituels et la pastorale chrétienne, laquelle est elle-méme issue des arts chrétiens du bien-mourir.

Enfin, il convient de dire quelques mots au sujet du terme « christianisme » et de ses nombreuses
déclinaisons (société chrétienne, bonne mort « chrétienne », tradition(s) chrétienne(s), pastorale
chrétienne, etc.), lesquels apparaitront fréquemment dans notre thése. En fait, il faut préciser que
dans le cadre de notre enquéte, nous ne parlerons jamais du christianisme (ou devrait-on dire, des
christianismes) en général, mais bien des arts chrétiens du bien-mourir, qui représentent un genre

littéraire et artistique spécifique. En effet, nos réflexions et observations porteront exclusivement

2 Cela dit, il faut spécifier que la situation a changé depuis 2013 : les publications au sujet de la spiritualité et de la
santé sont de plus en plus nombreuses dans le domaine du travail social. C’est en tout cas ce qu’on constate du coté
de la recherche québécoise en travail social : voir Gauthier, G., Bergeron-Leclerc, C. & Pilote, C. (2023) ; Cherblanc,
J., Bergeron-Leclerc, C. et Gauthier, G. (2021a) ; Gauthier, G. (2021) ; Bergeron-Leclerc, C. (2019). Puisque ces
recherches ont été publiées récemment et pendant notre rédaction, elles n’ont pas été incluses dans notre enquéte.

30 A notre connaissance, cette appellation n’apparait pas dans la littérature soignante pour désigner I’approche des
intervenant-e-s en soins spirituels.
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sur un corpus bien défini de traités, sermons, textes testamentaires et représentations picturales qui
ont été produits dans 1I’Europe chrétienne des XVe au XIXe siecles, et qui exposaient certaines
conceptions de la bonne mort. Ces conceptions seront qualifiées comme étant chrétiennes dans la
seule mesure ou elles ont été pensées par et pour des communautés chrétiennes. Il s’agira pour nous
de montrer en quoi ces conceptions ont survécu dans les discours soignants d’appartenance néo-
pastorale, et non d’apporter des précisions ou éclaircissements au sujet de ce que I’on entend par
« christianisme ». Autrement dit, toute mention du christianisme et de ses déclinaisons fera toujours
explicitement référence aux arts chrétiens du bien-mourir, et non a ce que 1’on appelle le

christianisme, la religion chrétienne, etc.

Posture épistémologique

Nos lecteurs et lectrices peuvent d’ores et déja constater que notre thése — et plus particuliérement
la seconde partie de celle-ci — aura une portée normative : nous proposerons des amendements a
certaines normes (celles entourant la fagon « appropriée » de mourir) dans le but de les rendre plus
inclusives et appropriées au contexte de la fin de vie. Evidemment, nous ne ferons pas I’économie
de faits empiriques pouvant appuyer notre propos, et nous invoquerons des arguments qui, nous
I’espérons, sauront se montrer convaincants d’un point de vue logique. Cependant, toutes ces
considérations factuelles et argumentatives seront suivies d’un ensemble de propositions éthiques
a lattention des décideurs et décideuses politiques ainsi que des acteurs et actrices du milieu des
soins palliatifs. Notre thése effectuera donc bel et bien, en quelque sorte, un « saut du fait a la
valeur » : non pas dans le sens d’un sophisme naturaliste, ou une valeur serait déduite d’un fait,
mais bien dans le sens ou la valeur posée sera considérée comme étant la valeur pouvant répondre

plus adéquatement aux problémes soulevés par les faits étudiés.

Cette derniere affirmation mérite d’étre explicitée a 1’aune de notre posture épistémologique : nous
nous réclamons de ce courant de pensée qu’on nomme le « pragmatisme social ». S’il est vrai que
ce courant doit sa fondation aux philosophes américains Charles Sanders Peirce et William James,

c’est surtout son articulation au sein de la pensée de John Dewey qui nous sert ici de fondement.
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Dans Reconstruction en philosophie, Dewey déclare que la philosophie, au lieu de s’isoler en
s’empétrant dans 1’étude d’objets vagues et hors du temps, doit se montrer « attentive aux crises et
aux tensions de la conduite des affaires humaines » (Dewey, 1948, p. 29). Cela signifie que la

philosophie doit

faire pour le développement de I’enquéte dans le domaine de I’humain, et donc, dans le
domaine de I’éthique, ce que les philosophes de ces derniers siecles ont fait pour la
promotion de I’enquéte scientifique dans le domaine de la vie humaine envisagée du point
de vue physique et physiologique (Dewey, 1948, p. 40).

Cet impératif s’adresse explicitement a la philosophie, mais il peut s’adresser aussi aux sciences
sociales, puisque, comme le dit Dewey, « toute enquéte portant sur ce qui est profondément et
spécifiquement humain entre nécessairement dans le domaine de I’éthique » (Dewey, 1948, p. 43).
Ce type de recherche a la possibilité, voire la responsabilité, d’opérer une révolution comparable a
la Révolution scientifique en termes de bénéfices et d’avantages pratiques pour I’étre humain.
Ainsi, la ou les sciences naturelles ont développé des technologies et des savoirs qui ont amélioré
le bien-étre et le confort de 1’étre humain, la philosophie et les sciences sociales devraient pour leur
part ceuvrer a la création d’un ordre dont les conditions sont « propices a une vie plus riche que
jamais auparavant » (Dewey, 1948, p. 52). L’avancement des connaissances, pour Dewey, n’est
donc jamais synonyme de raffinement purement théorique : ce dernier doit aussi faire avancer
I’humanité au niveau moral, en repérant « les maux qui appellent une solution dans un cas précis »

(Dewey, 1948, p. 221).

En d’autres mots, le pragmatisme social ainsi défini stipule que, dans le domaine des sciences

sociales, la valeur de toute théorie ou proposition doit étre fonction de son utilité et de sa capacité
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a favoriser le progrés social®!

. Pour les pragmatistes sociaux, la description correcte des faits (la
théorie), quoiqu’essentielle a la démarche scientifique, ne peut étre le seul objectif d’une enquéte :
il faut éventuellement « dépasser » les faits et proposer des pistes de solutions aux problémes que
I’étude desdits faits révele (la pratique). La perspective du pragmatisme social nous semble toute
désignée pour notre objet d’étude : en plus de relever I’existence de problémes au sein des pratiques

d’intervention en fin de vie, cet exercice s’accompagnera de propositions visant a améliorer lesdites

pratiques.

Bref, les sciences sociales ne peuvent, selon nous, se contenter de la seule description des faits :
elles doivent aussi faire ceuvre utile. Il est vrai que la conception d’utilité est peut-Etre trop
subjective, trop ancrée dans ces « jugements de valeur » qui n’ont pas leur place dans le milieu
académique, ou une certaine « objectivité » serait de mise. Sans nous embourber dans un débat
épistémologique, il importe de répondre a ce probléme bien réel, auquel font face bon nombre de
chercheurs et chercheuses dont les propos ont une teneur plus militante. D’abord, nous pouvons
répondre que notre étude n’est pas completement déconnectée des faits, comme en témoigne la
premiere partie de notre these, qui s’efforcera de retracer les origines de la pathologisation de la
détresse spirituelle par le biais de I’histoire des idées et des attitudes, lesquelles font partie du
monde des faits au méme titre que des artéfacts ou des phénomenes sociaux observables. La
deuxiéme partie de notre thése, malgré sa lunette critique et sa perspective engagée, s’en remettra

elle aussi a des faits, notamment ceux issus d’études de terrain quantitatives et qualitatives.

Ensuite, il nous semble important de rappeler que, méme en voulant travailler objectivement, on
n’est jamais pleinement a 1’abri des jugements de valeur. C’est particuliérement vrai pour les

sciences biomédicales qui, selon Canguilhem, sont bien plus que des sciences empiriques. La

31 C’est en tout cas la définition sommaire qui nous est offerte par le Standford Encyclopedia of Philosophy : « ...
that a claim is true if and only if it is useful (relatedly: if a philosophical theory does not contribute directly to social
progress then it is not worth much)... ». Legg, Catherine and Christopher Hookway, “Pragmatism”, The Stanford
Encyclopedia of Philosophy (Summer 2021 Edition), Edward N. Zalta (ed.), URL =
<https://plato.stanford.edu/archives/sum2021/entries/pragmatism/>.
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preuve en est que les interventions médicales sont toujours déja intéressées, en ce sens ou on tente,
au-dela des diagnostics décrivant des réalités biologiques, de restaurer un état de santé auquel on
accorde une importance (Canguilhem, 1943, p. 16). Plus encore, les états de santé ne sont pas que
des états agréables a rechercher pour eux-mémes: il s’agit aussi de capacités (motrices,
psychologiques, etc.) ou encore de dispositions corporelles (esthétiques, entre autres) auxquelles
on s’attache pour mieux répondre aux exigences de notre milieu*2. Ne sont-ce pas la des jugements
de valeur dénotant des appréciations subjectives ? Nous croyons que oui, mais sans que cela ne

diminue pour autant le statut scientifique des sciences biomédicales.

Les jugements de valeur font partie de la recherche, pour la bonne et simple raison que celle-ci
n’est pas exclusivement motivée par la quéte de « la connaissance pour la connaissance », ¢’est-
a-dire par la seule volonté d’en savoir plus sur la nature et les propriétés de tel ou tel état de fait.
Pour reprendre les mots d’Albert Ogien, qui cite la philosophe pragmatique Emilie Hache, les
membres d’une société peuvent aussi mettre en ceuvre leur «intelligence collective » pour
« parvenir a résoudre, dans une “enquéte” conduite sur un mode expérimental, les problémes
pratiques qui se posent a eux dans la vie ordinaire » (Ogien, 2014, p. 569). Et dés lors que la
recherche s’intéresse a la résolution de problémes pratiques, la « conduite expérimentale »
propre a la démarche scientifique ne peut que se coupler a des jugements de valeur, puisque non
seulement 1’identification d’un probleme est fonction de standards d’appréciation donnés dans
une communauté donnée, mais en plus ce sont des standards de ce genre qui mettent de 1’avant
des solutions a ces probléemes. En effet, conformément aux principes du pragmatisme social,
c’est toujours en fonction des effets induits par une proposition que nous vérifions sa véracité
(Ogien, 2014, p. 569), ce qui implique justement la présence de standards d’appréciation, bref

de jugements de valeur.

32 Pour reprendre les mots précis de Canguilhem : « L’Homme ne se sent en bonne santé — qui est la santé — que
lorsqu’il se sent plus que normal — ¢’est-a-dire adapté au milieu et ses exigences — mais normatif, capable de suivre
de nouvelles formes de vie » (Canguilhem, 1943, p. 174).
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Evidemment, le pragmatisme social n’est pas une « panacée épistémologique » pour autant.
Plusieurs dangers guettent cette posture, 8 commencer par le risque qu’une enquéte dirigée par
des pragmatistes sociaux soit trop ancrée dans la psychologie et la personnalité spécifiques des
chercheurs ou des chercheuses. En effet, le travail militant vers lequel le pragmatisme social
oriente la recherche mobilise les sentiments et les émotions (la subjectivité), lesquels peuvent
biaiser I’interprétation et 1’analyse des faits étudiés. Dewey reconnait 1’existence de ce danger
pour la poursuite intéressée de la connaissance, qui est toujours menacée, nous dit-il, de se voir
« subordonnée au maintien d’un objectif ou d’un préjugé existant » (Dewey, 1948, p. 202). Sans
vouloir minimiser I’impact d’un risque de ce genre, il importe de rappeler que ce dernier ne
menace pas seulement le pragmatisme social. Si toute recherche est déja intéressée, comme nous
le croyons, alors aucune posture épistémologique n’est a 1’abri de ce risque. L’avantage du
pragmatisme social réside justement dans le fait que ce risque est clairement nommé, ce qui

permet de ce fait d’y porter une attention particuliére.

Qui plus est, la subjectivité du chercheur ou de la chercheuse n’est pas nécessairement une
entrave aux exigences de la rigueur. Au contraire, elle peut méme servir d’alli¢, dans la mesure
ou le succeés d’une enquéte réside précisément dans « la sensibilité de I’enquéteur aux besoins
et aux problémes de ceux a qui il est associé » (Dewey, 1948, p. 203). L’idée que Dewey défend
ici, c’est que lorsque les savants sont « détachés socialement » de leur objet d’étude (autrement
dit, lorsqu’ils et elles sont dans une position d’impartialité¢), I’enquéte ne peut que dégénérer en
« spécialisation stérile, en pensum auquel travaillent des hommes sans conscience sociale »
(Dewey, 1948, p. 203). C’est particulierement vrai pour les recherches portant sur des enjeux
pratiques, ou les sentiments et les émotions des personnes concernées par les enjeux font
justement partie desdits problémes. C’est pourquoi la recherche gagne a étre intéressée, sans
quoi elle s’expose au risque de ne pas €tre attentive a tous les aspects du probléme étudié, ou

encore de s’avérer moins apte a proposer des solutions pertinentes.
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Nos lecteurs et lectrices savent maintenant a quoi s’attendre eu égard a 1’objectif de notre these :
il s’agit, en somme, d’apprécier I’efficacité, la pertinence et I’éthique sous-jacentes aux
approches biomédicale et néo-pastorale pour enfin proposer des amendements a ces approches.
Ces amendements, qui mettront de 1’avant une philosophie palliative nouvelle (mais pas
complétement nouvelle, comme nous le verrons), seront appuyés sur des faits et des arguments,

sans que les amendements en question soient pour autant déduits des faits et des arguments.

Précisions diverses

Il convient maintenant d’apporter quelques précisions supplémentaires. Nous en invoquerons cing,
a commencer par notre choix de parler de pathologisation de la détresse spirituelle, et non de
médicalisation, comme le font bon nombre de chercheurs et chercheuses s’intéressant a la prise en
charge de la spiritualité par les sciences biomédicales ** . Si nous préférons le terme
« pathologisation », c’est surtout parce que ce dernier rend mieux 1’idée que la détresse spirituelle
est définie par rapport a 1’état normal qu’est la santé spirituelle. En outre, nous sommes d’avis que
« pathologisation » et « médicalisation » sont des termes apparentés : lorsqu’un objet est considéré
d’un point de vue médical, il est notamment appréhendé, comme nous I’avons dit, sous 1’égide de
la distinction entre le Normal (la santé€) et le Pathologique (la maladie). Parler de pathologisation,

c’est donc parler de médicalisation.

Notre deuxieme précision concerne le concept de « spiritualité » et ses corrélats (détresse spirituelle
et santé spirituelle), que nous n’avons pas inclus dans notre cadre conceptuel. Cette apparente
omission n’est pas due a de la négligence, mais bien au fait que cette entreprise définitionnelle
mérite qu’on s’y attarde plus longuement, puisque définir la spiritualité — et par extension la santé

spirituelle et la détresse spirituelle — n’est pas une mince affaire. Comme le rappelle a juste titre

33 Si le terme « médicalisation » n’apparait pas toujours de fagon explicite, ¢c’est bien de cela qu’il est question
lorsque les auteur-es exposent leurs préoccupations a ce sujet. On parle alors d’appropriation par le biomédical
(Jobin, 2012), des exces de la médecine (Castra, 2003), de I’hypertechnicisation des soins (Monod-Zorzi, 2016), etc.
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Lionel Obadia dans un ouvrage consacré au concept de spiritualité**, nous sommes aujourd’hui
face a un vaste panorama ou la spiritualité se présente comme un terme « nomade » (Obadia, 2023,
p. 101) et plurivoque qui investit différentes sphéres d’activités, comme la culture d’entreprise, les
discours sur le bien-étre, les mouvements €cologistes, les sciences médicales et économiques, etc.
S’il peut étre tentant de s’abstenir de définir la spiritualité devant autant de manifestations diverses,
il existe néanmoins un trait commun a toutes les différentes acceptions identifiées par Obadia : la

spiritualité désigne presque toujours quelque chose de profondément subjectif et personnel.

La spiritualité¢ reléverait donc de ce qui se passe au sein de I’individu : elle peut désigner
I’expérience subjective du sacré, un aspect du bien-étre, un effort de transformation du soi, une
gamme d’émotions, etc. (Obadia, 2023, pp. 8-10). Dans le domaine de la santé, qui est celui qui
nous intéresse, la spiritualité est souvent définie conformément a ce cadre individualisant et
subjectivant : on parle alors de la spiritualité comme d’une « dimension intrinséque de 1’étre
humain » (Cherblanc, Jobin, 2013, p. 47), qu’on associe tantot a un besoin, tantot a la notion de
«quéte de sens » (Cherblanc, Jobin, 2013, p. 47). Selon Cherblanc et Jobin, qui ont étudié le cas
du Québec, cette association de la spiritualité a une quéte de sens est synonyme de « finalités a
poursuivre, mais €galement de “signification a la vie et a ma vie en particulier” » (Cherblanc, Jobin,
2013, p. 50). Ce qu’il faut retenir de cette acception de la spiritualité, qui est reconnue autant par
I’approche biomédicale que 1’approche néo-pastorale (Cherblanc, Jobin, 2013, pp. 50-51)*°, c’est
«qu’elle place ’humain au cceur du processus de signification et d’élaboration de sens, comme le
seul acteur — le constructeur — d’un sens a sa vie, sens propre a chacun, toujours temporaire et

contextuel, toujours en élaboration » (Cherblanc, Jobin, 2013, p. 50).

Les différents concepts de santé et de détresse spirituelles que 1’on retrouve dans la littérature

soignante semblent tous reconnaitre I’importance du « sens de la vie ». C’est le cas de 1’étude de

34 Obadia, L. (2023). La spiritualité. Editions La Découverte.

35 C’est-a-dire, par les médecins, les infirmicéres, les psychologues, les intervenant-es en soins spirituels, etc.
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Kohler, qui est souvent citée, ou la détresse spirituelle est associée a une « incapacité chez 1’étre
humain a chercher du sens a sa vie» (Kohler, 1999, p.21). Le NANDA, que nous citions
précédemment, évoque lui aussi le critére du sens de la vie pour discriminer les états spirituels sains
de ceux qui seraient pathologiques. L’infirmer Roch-Etienne Noto-Migliorino, pour sa part, décrit
la détresse spirituelle comme une « perturbation » introduite par la maladie « dans le récit qu’une
personne fait de sa vie» (Noto-Migliorino, 2014, p.2). En ce sens, la santé spirituelle
correspondrait a « une cohérence nouvelle et logique » (Noto-Migliorino, 2014, p. 2) retrouvée par
le récit de vie de la personne mourante, que I’on pourrait associer au fait de retrouver du sens a la
vie dans le contexte de la maladie et de la fin de vie. La médecin Stéfanie Monod-Zorzi définit elle
aussi la détresse spirituelle comme une perturbation, et plus précisément comme une perturbation
de I"une ou de plusieurs des quatre sous-dimensions de la spiritualité, dans lesquelles figure le

critére du sens de la vie (Monod-Zorzi, 2016, p. 68).

Si la spiritualité est une quéte de sens et que cette dernicre est entre les mains de 1’individu qui doit
la construire, elle devient par le fait méme sa responsabilité. C’est d’ailleurs en ce sens bien précis
que Cherblanc et Jobin affirment que les soins spirituels offerts aux mourant-es exigent un travail
sur soi, qu’ils qualifient « d’autoproduction terminale » (Cherblanc, Jobin, 2013, p. 53). Cette
autoproduction, qui vise « la production d’un soi différent » (Cherblanc, Jobin, 2013, p. 53), est
saine lorsque le sens perdu dans I’attente de la mort est retrouvé et que les craintes associées au
mourir sont apaisées. A I’inverse, il y a détresse spirituelle quand le travail sur soi échoue & enrayer
chez les mourant-es des sentiments tels que la perte de sens et le désespoir. Dans cette optique, la
santé¢ spirituelle et la détresse spirituelle pourraient étre associées a des attitudes ou a des
comportements : avoir une « bonne santé spirituelle », en contexte de fin de vie, ce serait avoir la
«bonne » attitude, celle ou la mort et la maladie sont acceptées paisiblement, alors que la détresse

spirituelle serait une mauvaise attitude, celle oti la mort et la maladie sont au contraire niées>®.

36 Comme nous 1’évoquions précédemment, cette définition d’une spiritualité qui tombe sous la responsabilité de
I’individu insinue que les mourant-es aux prises avec de la détresse spirituelle sont responsables de leur état. Il y a ici
un risque de « sur-responsabilisation » (Cherblanc, Jobin, 2020, p. 502), sur lequel nous reviendrons dans notre
troisiéme chapitre.
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Nous devons encore dire quelques mots au sujet de la détresse spirituelle. Plus précisément, nous
devons déterminer s’il convient de la distinguer d’une autre expression qui apparait parfois dans la
littérature soignante, a savoir celle de « détresse existentielle ». D’entrée de jeu, il faut spécifier
que cette expression apparait presque exclusivement dans les manuels et les textes des sciences
biomédicales comme les sciences infirmicres, la psychologie et la médecine. On constate
également que la définition de cette expression n’est pas toujours homogene. Parfois, on associe la
détresse existentielle a une souffrance psychologique : on parle alors de dépression, d’anxiété, de
délirium, etc.’”. Dans d’autres cas, la définition de la détresse existentielle est associée tantot a une
catégorie de souffrances dans laquelle on classe la détresse spirituelle, tantot a une souffrance a
part entiére (souvent une souffrance typiquement psychologique). C’est en tout cas ce que 1’on
comprend a la lecture d’un document produit par la Société québécoise des médecins de soins

palliatifs relativement a ’usage de la sédation palliative en contexte de fin de vie’®.

Si un flou définitionnel persiste au sujet de la définition de la détresse existentielle, elle ne semble
pas désigner une détresse différente de celle que désigne la détresse spirituelle. En témoignent les
listes de symptomes fournies pour identifier ces « deux détresses » : dans les deux cas, on utilise
des termes similaires pour le diagnostic, comme la perte de sens, le désespoir, la tristesse, la peur
de la mort, etc.®. La différence apparente entre les deux détresses est selon nous purement
terminologique, dans la mesure ou différentes disciplines ne peuvent que nommer ladite détresse
différemment, en vertu de leur ancrage épistémologique. Il n’y a rien de surprenant dans le fait que
les disciplines biomédicales associent la détresse vécue par les mourant-es aux schémes psycho-

physiques qui sont les leurs. De méme, il est tout a fait normal de voir les intervenant-es en soins

37 Voir Sadler, K. (2015). Dépression, anxiété et souffrance existentielle en fin de vie : Des réalités oubliées.
Perspective infirmiére, 11, 22-24.

38 La Société québécoise des médecins de soins palliatifs (2014), « Recommandations québécoises pour la pratique
de la sédation palliative », p. 34.

39 Ce sont les termes qui apparaissent dans les deux textes cités dans les deux précédentes notes de bas de page
(Sadler et Recommandations québécoises pour la pratique de la sédation palliative. Ces termes apparaissent aussi
dans la définition de la détresse spirituelle du NANDA (sciences infirmicres) et de 1’ Association canadienne des
soins spirituels (ACSS).

36



spirituels parler de cette méme détresse comme d’une détresse spirituelle. Pour toutes ces raisons,
nous croyons que ces deux expressions — détresse existentielle et détresse spirituelle — peuvent étre
raisonnablement considérées comme interchangeables. Cela dit, dans le cadre de notre thése, nous

nous en tiendrons seulement a la notion de détresse spirituelle.

Troisieme précision : s’il est vrai que la plupart de nos remarques porteront sur les soins palliatifs
du Québec et sur les professionnel-les du soin québécois-es, il nous sera difficile, comme nous
I’avons déja dit, de nous limiter au seul cas québécois. A ce titre, il faut rappeler que la littérature
utilisée par les infirmiers et infirmiéres, les psychologues, les médecins et les intervenant-es en
soins spirituels du Québec n’est pas exclusivement québécoise. En effet, plusieurs de leurs textes
de référence sont issus de divers pays comme la France, la Suisse, la Belgique et les Etats-Unis, ce
qui suggere I’existence d’un certain consensus en ce qui a trait a la conceptualisation de la
spiritualité en Occident. C’est d’autant plus vrai si I’on considére que ce consensus rejoint celui de
I’Organisation mondiale de la santé (OMS), qui reconnait officiellement la spiritualité comme un
aspect de la santé humaine a prendre en charge en contexte de soins palliatifs*’. Ce dernier point
est important, car il montre que nos remarques pourraient étre en partie valides pour d’autres
contextes (occidentaux, notamment), ou la spiritualité est ¢galement assimilée par les sciences

biomédicales.

Notre quatrieme précision concerne le caractére ambitieux de notre entreprise, qui €voquera
différentes €poques, contextes culturels et corpus littéraires. Si notre critique est effectivement
limitée au paradigme de la pathologisation de la détresse spirituelle en contexte de fin de vie, nous
avons déterminé que cette critique ne peut se déployer sans un imposant travail généalogique qui
retrace les origines de cette pathologisation, ce qui va considérablement étendre la portée de notre

propos. En effet, nous nous retrouverons a discuter de notions diverses issues de plusieurs

40 Dans sa définition des soins palliatifs, ’OMS explique qu’il faut intégrer « les aspects psychologiques et spirituels
des soins au patient » (https://www.who.int/cancer/palliative/fr/).
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disciplines, auteur-es, courants de pensée et traditions religieuses, et ce, sur de nombreux siccles.
S’il est sans doute risqué de s’intéresser a autant d’éléments (le risque d’erreur étant souvent
fonction de la taille de 1’objet d’étude) et que nous n’avons pas la prétention de produire une
enquéte qui se voudrait exhaustive, il importe de dire que nous procédons ainsi en raison d’une
nécessit¢é méthodologique que nous empruntons a la discipline de I’histoire. Cette nécessité,
I’historien Henri-Irénée Marrou I’évoque quand il discute d’une régle qu’il appelle « Régle de

’Epilogue ». Pour Marrou, une étude historique

...doit commencer par une introduction qui montre les antécédents du phénomene étudi¢ et
par un épilogue qui cherche a répondre a la question : « Qu’arrivera-t-il ensuite ? ». Il ne
faut pas que I’étude commence et finisse abruptement, comme au cinéma I’écran s’illumine
au début du film pour s’obscurcir a la fin. On ne peut exposer 1’histoire de Luther sans
évoquer ce qu’était devenues la piété catholique et la théologie nominaliste a la fin du
XVe siecle, ni celle de la France religieuse du XVlle si¢cle sans montrer comment a pu se
préparer I’explosion de la Régence et I’irréligion triomphante du XVIlle siécle (Marrou,
1954, p. 43).

L’idée de Marrou est simple : pour tout phénomene historique étudié, il faut s’intéresser a ce qui
est venu avant et apres ledit phénomene, a son prologue et a son épilogue. 1l faut s’ intéresser autant
aux causes qu’aux effets du phénomeéne pour rendre son histoire intelligible, c’est-a-dire en dégager
«des lignes générales, des orientations susceptibles d’étre comprises ; des chaines de relations
causales ou finalistes, des significations, des valeurs » (Marrou, 1954, p. 44). C’est dans I’esprit de
cette régle — en nous concentrant davantage sur le prologue que sur I’épilogue*! — que nous avons
choisi de faire I’histoire des deux piliers du paradigme de la pathologisation de la détresse
spirituelle, a savoir le physicalisme réductionniste et la recherche d’une bonne mort chrétienne.

142

Une étude de ce paradigme, limitée au contexte actuel™, ne révelerait pas toutes les facettes du

paradigme en question, puisque les justifications épistémiques derriere I’approche biomédicale

4111 serait plutdt difficile de prévoir la suite des choses lorsque 1’on étudie un phénoméne contemporain. Nous avons
tout de méme réfléchi a un épilogue potentiel (le futur de I’accompagnement spirituel) dans le dernier chapitre de
notre these.

42 C’est-a-dire, une étude qui se limiterait seulement aux textes soignants de I’ére moderne.
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n’apparaitraient pas aussi clairement™, tout comme 1’origine chrétienne de ’approche néo-

pastorale**.

Etendre la portée de I’étude nous semble aussi utile sur le plan argumentatif. C’est particuliérement
vrai pour notre critique de 1’approche néo-pastorale, laquelle s’appuie sur de multiples traditions
religieuses et philosophiques que nous ne pouvons pas ignorer. En s’intéressant aux propos de ces
penseurs qui, de I’ Antiquité a nos jours, ont entretenu une conception relativement homogene et
positive du mourir, on réveéle du méme coup 1I’emprise que le concept méme de bonne mort a exercé
et continue d’exercer sur les attitudes face a la mort. S’il peut sembler trop ambitieux de citer, dans
une seule et méme étude, Platon, Epicure, Spinoza, Heidegger, les arts chrétiens du bien-mourir et
leurs échos dans la tradition cinématographique et les études universitaires, nous croyons pour
notre part que ces mentions éparses, de par leurs similitudes, ne peuvent que renforcer 1’idée qui
est la notre : la bonne mort s’impose souvent comme la norme a suivre et notre époque ne nous
semble pas faire exception a cette régle. En effet, en faisant la promotion d’une bonne mort qui
conserve les traits des conceptions passées, les soignant-es de 1’approche néo-pastorale paraissent
s’inscrire dans une trés longue histoire et nous ne voyons pas ce que I’on gagnerait a ne pas discuter
de cette histoire, surtout si notre objectif avou¢ est de remettre en question les normes du bien-

mourir que cette histoire porte et que notre époque réitere.

Notre cinquiéme et dernic¢re précision constitue pour sa part une réponse aux questions suivantes :
pourquoi avoir privilégi¢ une analyse de discours (de textes), et non une recherche de type
« terrain », comme le font bon nombre de chercheurs et chercheuses en sciences sociales ? L’étude

des pratiques des soignant-es ne serait-elle pas préférable pour mieux comprendre les phénomenes

43 Ces justifications étant justement ancrées dans une vision scientifique (physicaliste) du monde qui n’est pas mise
de I’avant de maniére explicite dans les manuels savants.

4 Les tenant-es de cette approche, nous I’avons dit, ne s’associent pas ouvertement aux traditions chrétiennes. 11 faut
étendre la portée de I’étude aux antécédents de cette approche pour révéler la filiation entre ces traditions et
I’accompagnement spirituel actuel.
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que nous nous proposons d’étudier ? Si nous reconnaissons volontiers qu’il peut sans doute exister
des différences entre ce qui est prescrit par les manuels des soignant-es et les situations réelles dans
lesquelles ils et elles se retrouvent, nous croyons tout de méme en la pertinence épistémologique
de notre entreprise, et ce, pour une raison toute simple : loin de se réduire a des pratiques, le monde
des soins palliatifs est également forgé par des discours, et ceux-ci ne sont pas complétement déliés
de la pratique. Le cas qui nous occupe I’illustre bien : les discours sur la santé spirituelle, la détresse
spirituelle et le bien-mourir sont ¢laborés par et pour des soignant-es, et expriment des opinions et
points de vue destinés a pénétrer concrétement I’esprit des praticiens et praticiennes. Ces derniers

ont donc une valeur du point de vue clinique, d’ou leur intérét pour notre étude.

Qui plus est, compte tenu du fait que lesdits discours ne sont rien d’autre que les réflexions des
personnes soignantes sur leurs propres pratiques, toute distinction trop forte entre la théorie et la
pratique insinuerait qu’elles ne font pas ce qu’elles disent et ne disent pas ce qu’elles font. Ici, nous
reprenons 1’essentiel d’un style de recherche développé par Foucault et qui consiste a appréhender
la théorie et la pratique comme un continuum « théorico-actif» (Foucault, 1966, p. 527), et non
comme un savoir « pratico-inerte » (Foucault, 1966, p. 527). Autrement dit, nous croyons que les
pratiques sont toujours déja des expressions de discours, et ce sont ces discours — ceux des

approches biomédicale et néo-pastorale — que nous devrons analyser et critiquer.
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CHAPITRE 1
CRITIQUE DE L’APPROCHE BIOMEDICALE

1.1 Préambule

Dans notre introduction, nous nous sommes donné comme objectif la critique du paradigme de la
pathologisation de la spiritualité en contexte de fin de vie. Or, avant d’en venir a cette critique,
nous avons aussi établi qu’il nous faudrait analyser ledit paradigme, lequel se décompose en deux
approches : I’approche biomédicale et I’approche néo-pastorale. Conformément au plan qui est le
nétre, nous avons décidé de débuter cette entreprise avec 1’approche biomédicale, dont Ila
pathologisation de la spiritualité se manifeste par une réduction de la santé spirituelle et de la
détresse spirituelle a des états psycho-physiques observables, mesurables et, le cas échéant,
traitables. L objectif de ce chapitre sera de comprendre, d’une part, les fondements historiques et
épistémiques de ce réductionnisme, et d’autre part, de cerner I’influence de ce dernier dans la fagon

avec laquelle les soignant-es d’appartenance biomédicale appréhendent la spiritualité.

La question a laquelle ce chapitre tentera de répondre peut étre formulée ainsi : comment se fait-il
que des états spirituels tels que le désespoir, I’angoisse de mort et la perte de sens sont associ€s a
des états psychologiques comme la dépression ou 1’anxiété, lesquels sont eux-mémes associés a
des états du cerveau ? Cette perspective, nous ’avons dit, est tributaire de 1’ontologie physicaliste
propre au modele biomédical, qui est aussi celle de I’ensemble des sciences dites naturelles. Selon
le Vocabulaire technique et critique de la philosophie, le physicalisme est une doctrine qui stipule
que « la langue de la physique est, en droit, la langue de toute science, aussi bien de ce qu’on
nomme sciences morales que des sciences de la nature » (Lalande, 1996, p. 778). La logique
déployée par cette ontologie est la suivante : si le monde « se décompose en faits » (Wittgenstein,
1.2, 1921), et plus précisément en faits physiques, il s’ensuit que toute chose, quelle qu’elle soit,
est dotée d’un substrat physique réductible a des propriétés et mécanismes observables et

mesurables.
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S’il est vrai que le terme « physicalisme » a été forgé au XXe siécle par le philosophe Rudolf
Carnap (Carnap, 1932, p. 462), I’histoire des sciences nous enseigne que la doctrine physicaliste,
qui se confond avec ce que 1I’on appelle la « vision scientifique du monde*’ », trouve son origine
dans la Révolution scientifique initiée par des astronomes tels que Copernic, Galilée et Newton.
C’est donc I’histoire et la postérité¢ de cette révolution qui devront retenir 1’attention de notre
premier chapitre, comme nous 1’avons indiqué dans I’introduction. Conséquemment, les deux
premiceres sections de ce chapitre (1.2 et 1.3) s’intéresseront a deux moments forts de la Révolution
scientifique, soit le passage du modéle ptoléméen au modele copernico-galiléen (ou la conception
d’un monde divisé entre le spirituel et le physique a été détronée au profit d’une conception
physicaliste), et le rejet du dualisme ame/corps dans le domaine médical avec 1’avénement de la
thése du « corps-machine ». Nous mentionnons au passage que, dans la deuxiéme section — celle
qui portera sur le rejet du dualisme ame/corps —, nous accorderons une attention particuliere a ce
qui a permis 1’émergence d’une vision mécaniste de la maladie mentale (le mécanisme étant un des
ancétres du physicalisme), pour des raisons que nous invoquerons dans ladite section. Finalement,
apres avoir brievement expliqué comment le physicalisme s’est imposé et diffusé dans les milieux
médicaux de I’Occident, la troisiéme section de ce chapitre fera la synthése des deux premiéres en
faisant voir que D’appréhension de la spiritualité par les sciences biomédicales est encore

aujourd’hui tributaire de 1’héritage physicaliste de la Révolution scientifique.

Cela dit, il convient de mentionner que d’autres facteurs ont pu contribuer au phénomene fort
complexe qu’est I’appréhension biomédicale de la spiritualité. Pour identifier ces autres facteurs,
Guy Jobin nous suggere de situer la biomédicalisation de la spiritualité « dans le contexte plus large
de la sécuralisation des sociétés occidentales et de la laicisation des institutions publiques » (Jobin,
2013, p. 41). Ce double phénomeéne de sécularisation et de laicisation se serait déployé au cours du
XXe siecle, alors que les sociétés occidentales auraient effectué cette fameuse « sortie de la
religion » dont parle 1’historien Marcel Gauchet dans Le désenchantement du monde. Une histoire

politique de la religion. Au cours de cette sortie, la religion n’a pas disparu des sociétés

4 En ce sens ou la vision scientifique du monde est physicaliste par définition : il s’agit d’un regard se déclinant a
travers de multiples sciences et/ou disciplines, lesquelles partagent I’idée que les entités étudiées par la chimie, la
biologie, la physique et la médecine sont toutes des entités physiques.
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occidentales, mais elle a progressivement été exclue des institutions publiques — comme les
hdpitaux — pour plutot étre reléguée a la sphere privée. C’est notamment en raison de ce fait « a la
fois social et politique » (Jobin, 2013, p. 42) que les hopitaux sont tombés sous la responsabilité
des sciences biomédicales (au Québec, c’est la Révolution tranquille qui a consacré cette prise en
charge), dont la mission est plus compatible avec les impératifs de laicité des sociétés modernes.
Or, en héritant d’une telle responsabilité, les sciences biomédicales ont di s’intéresser a la
spiritualité, puisque les personnes malades et mourantes ont des besoins spirituels face auxquels
les institutions sanitaires n’ont pu « rester insensibles sous peine de contradiction avec le “mandat”

holistique dont elles sont dépositaires en cette ére de la médecine » (Jobin, 2013, p. 42).

Selon Jobin, la sécularisation et la laicisation des institutions sanitaires peuvent aussi expliquer la
«reprise de I’idée de spiritualité dans le discours biomédical contemporain » (Jobin, 2013, p. 44).
Ces facteurs issus de la « culture ambiante » (Jobin, 2013, p. 44), laquelle a bien sir influencé les
discours des sciences biomédicales, auraient joué un role également dans cette reprise. A ce titre,
Jobin cite la tendance, plutot récente, de distinguer religion et spiritualité, laquelle apparait par
ailleurs dans une bonne partie de la littérature biomédicale*. Cette tendance trouverait son origine
dans une tradition de pensée que Jobin fait remonter, notamment, au philosophe francais Jean-
Jacques Rousseau et au psychologue américain William James. En bref, ce que Jobin nous rapporte,
c’est que Rousseau et James ont tous les deux contribué¢ a définir la spiritualité comme quelque
chose d’intime, de personnel et/ou d’individuel, ce qui fait écho au constat de Lionel Obadia que
nous évoquions dans I’introduction de notre theése. Chez Rousseau, la spiritualité, ou « religion du
coeur », préfigurerait « 1’opération de séparation que nos contemporains font entre la spiritualité et
la religion » (Jobin, 2013, p. 50). Chez James, la spiritualité, ou « vraie religion », serait quelque
chose qui releve du sentiment, lequel peut étre sain ou malsain (James parle en fait « de bonne santé
religieuse »), ce qui anticipe bien sir la distinction biomédicale que nous connaissons bien entre

une spiritualité saine et une spiritualité pathologique.

46 Le premier chapitre du livre de Guy Jobin, intitulé Des religions 4 la spiritualité. Une appropriation biomédicale du
religieux dans I’hopital montre justement que cette distinction caractérise la majorité des définitions de la spiritualité
qui apparaissent dans les manuels de formation des sciences biomédicales (Jobin, 2013, p. 12).
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Enfin, Jobin cite un dernier facteur, qu’il qualifie de « logique médico-esthétique » (Jobin, 2013,
p. 63). Contrairement aux deux autres facteurs (sécularisation/laicisation et influence de la culture
ambiante) — qui seraient des sources externes — ce dernier facteur serait plutot interne, c’est-a-dire
propre a la pensée médicale (Jobin, 2013, p. 63). Cette logique médico-esthétique de la pensée
médicale, nous dit Jobin, viendrait de cette association historiquement avérée (notamment dans les
travaux d’anatomistes tels que Vésale et Bichat) entre les fonctions du corps harmonieuses et
symétriques, d une part, et le concept de beauté, d’autre part (Jobin, 2013, p. 68). Cette association,
qui s’est imposée comme une « constante historique » (Jobin, 2013, p. 69), expliquerait pourquoi
la spiritualité telle qu’appréhendée par les sciences biomédicales semble étre définie a I’aune de
critéres esthétiques tels que I’harmonie: «La spiritualité, en tant que réalit¢ humaine, est
harmonieuse ; elle est, a la fois, la matrice et le signe de relations équilibrées du soi a soi, aux autres,
au cosmos, a Dieu» (Jobin, 2013, p. 68). Nous mentionnons au passage que cette hypothese de
Jobin rejoint le constat de Canguilhem relativement a la présence de jugements de valeur dans la
pensée médicale : non seulement la spiritualité est appréhendée par le prisme du physicalisme, mais

en plus elle est considérée saine ou malsaine selon qu’elle s’exprime harmonieusement ou non.

Jobin est d’avis que ces trois facteurs nous permettent de « rendre compte du contenu actuel des
définitions biomédicales de la spiritualité » (Jobin, 2013, p. 69). Si nous reconnaissons que ces
facteurs ont sans doute eu une influence dans I’appropriation de la spiritualité par les sciences
biomédicales, notre étude se concentrera pour sa part sur ce qui serait un quatriéme facteur, soit
I’avenement de la doctrine physicaliste dans la pensée médicale. Nous ne considérerons que ce
facteur non pas parce que nous croyons qu’il est le seul a prendre en compte, mais bien parce que
c’est ce dernier qui, selon nous, rend réellement compte de I’angle que nous voulons étudier, a

savoir la réduction de la spiritualité a une réalité physique.
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1.2 LaRévolution scientifique et I’avénement de la conception physicaliste du monde

De I’ Antiquité jusqu’au début de la Révolution scientifique (XVle siécle), la plupart des grands
savants occidentaux adhéraient a une conception dualiste en vertu de laquelle le monde matériel et
physique était régi par des principes immatériels et spirituels. Il y avait bien évidemment des
exceptions : des philosophes tels que Démocrite et Epicure rejetaient le dualisme et adhéraient
plutot a la doctrine de I’atomisme. Cette doctrine atomiste, qui peut a juste titre étre qualifiée
d’ancétre du physicalisme, est ici bien résumée par Diogéne Laérce dans ses Vies et doctrines des

philosophes illustres :

Les principes des choses dans leur ensemble sont les atomes et le vide ; tout le reste n’est
qu’objet de croyance (...) Les atomes sont infinis en grandeur et en nombre ; ils se déplacent
en tourbillon dans le tout. Ainsi naissent tous les composés, le feu, I’eau, 1’air, la terre ; ces
choses sont en effet, elles-mémes, des agrégats de certains atomes ; ce sont précisément les
atomes qui sont impassibles et inaltérables, a cause de leur solidité. Le Soleil et la Lune
sont composés de corpuscules de ce genre, lisses et ronds, et ’ame de méme ; celle-ci et
I’intellect sont la méme chose. Nous voyons en vertu des simulacres qui frappent nos yeux
(Vies et doctrines des philosophes illustres, livre IX, 44).

Quoique notables, ce ne sont pas ces exceptions qui I’ont emporté dans les milieux savants, mais
bien la pensée dualiste. Parmi les grands axiomes de cette pensée, on retrouve celui du dualisme
entre le Ciel et la Terre, qui divisait le monde entre le monde sublunaire — qui était physique et
constitu¢ des quatre éléments (feu, air, terre, eau) — et le monde supralunaire — ou les planetes et
les astres étaient faits d’éther, une substance immatérielle parfaite et responsable de leur
mouvement circulaire (Gingras, Keating, Limoges, 1997, p. 67). Ce dualisme « macrocosmique »,
qui nous provient trés spécifiquement des philosophies de Platon et d’Aristote*’, a également son
équivalent « microcosmique », c’est-a-dire un dualisme entre 1’dme et le corps, au sein duquel

I’ame (la substance immatérielle/spirituelle) prime sur le corps (la substance matérielle/physique).

47 Bien que ’on retrouve la théorie des Formes Intelligibles un peu partout dans les dialogues de maturité et de
vieillesse de Platon, c’est dans la République, avec la fameuse analogie de la ligne (République, 509d-510a), qu’on
trouve I’illustration la plus compléte du dualisme entre le monde immatériel et le monde matériel. Chez Aristote,
c’est surtout dans son traité sur le ciel (Du ciel) qu’il expose son dualisme.
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Cela étant dit, c’est grace a I’Almageste de 1’astronome Ptolémée, qui a repris 1’essentiel des
ontologies platonico-aristotéliciennes, que ce dualisme connaitra une certaine postérit€ pour
devenir un paradigme scientifique au sens ou 1’épistémologue et physicien Thomas Kuhn

I’entendait*®

. Ce paradigme a eu une trés longue vie : il a été peu ou pas remis en question par les
philosophes et astronomes de I’Antiquité et du Moyen Age, et ce, méme s’il « souffrait
d’insuffisances importantes » (Gingras, Keating, Limoges, 1997, p. 213). Dans cet extrait Du
Scribe au Savant, on résume bien I’ampleur des problémes qu’occasionnait ce paradigme au niveau

de I’observation des astres et de la concordance du calendrier avec les saisons :

La variation du diameétre apparent de la Lune prévue par la théorie était beaucoup plus
grande que celle qu’on observait. De plus, les planétes ne se déplagaient pas a vitesse
constante autour du centre du déférent. En effet, [...] pour que son modéle soit conforme
aux observations, Ptolémée avait été conduit a utiliser 1I’équant, technique qui s’éloigne de
I’idée originelle des cercles concentriques tournant a vitesse constante. Enfin, la théorie
avait du mal a accorder 1’année solaire a I’année lunaire, de sorte que, sur le plan pratique,
le calendrier prenait du retard sur les saisons, ce qui préoccupait les autorités religieuses
depuis longtemps (Gingras, Keating, Limoges, 1997, p. 213).

I1 faudra attendre les XVIe et XVlIle siecles avant que les éléments fondamentaux dudit paradigme
ne soient sérieusement ébranlés, a commencer par la fameuse theése du géocentrisme, qui sera
éventuellement remplacée par la these de 1’héliocentrisme. L’idée que le soleil est au centre de
I’univers fut certes 1’'une des principales idées défendues par Copernic et Galilée, mais c’est aussi
et surtout leur rejet de la dichotomie aristotélicienne entre le Ciel et la Terre qui aura des
conséquences importantes du point de vue de I’histoire des sciences. Galilée, par exemple, a
abandonné la doctrine dualiste, qui admet 1’existence d’entités immatérielles et spirituelles, pour

plutdt promouvoir une doctrine atomiste (Gingras, Keating, Limoges, 1997, p. 251), qui réduit

48 Un paradigme étant ce qui expose « I’ensemble de la théorie acceptée » (Kuhn, 1962, p. 29) par une communauté
scientifique donnée.
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enticrement le monde a des corps physiques. Autrement dit, avec la révolution copernico-
galiléenne, la conception d’un monde immatériel commence a étre abandonnée au profit d’une
conception strictement physique, qui deviendra pour ainsi dire le seul monde existant et

connaissable.

Parallélement a I’abandon progressif de la conception du monde supralunaire et suprasensible, on
assiste également a une mise entre parenthéses des épistémologies platonico-aristotéliciennes. En
effet, plutot que de chercher a comprendre le monde intelligible (et immatériel) ou les principes
premiers a I’aide des seules lumicres de la raison, on se tourne lentement mais sirement vers le
monde sensible (et matériel), que I’on peut connaitre par I’'usage des sens. C’est dans cet esprit que
le philosophe anglais Thomas Hobbes publie son De corpore en 1655, un ouvrage dans lequel il
soutient, contre 1I’ontologie dominante de la scolastique médiévale, que seuls les corps physiques
peuvent étre connus. De fait, cela implique que toutes les sciences se déclinent en études sur le
monde naturel (et des corps qui s’y trouvent), et qu’elles ne peuvent étre autre chose que des

sciences physiques ayant recours a 1’observation pour identifier les propriétés des corps :

The Subject of Philosophy*’, or the matter it treats of, is every Body of which we can
conceive any generation, and which we may by any consideration thereof compare with
other Bodies; or which is capable of composition and resolution; that is to say, every Body,
of whose Generation or Properties we can have any knowledge. [...]. It excludes the
doctrine of Angels; and all such things as are thought to be neither Bodies, nor properties
of Bodies; there being in them no place neither for composition, nor division, nor any
capacity of more and less; that is to say, no place for Ratiocination. It excludes History, as
well Natural as Political, though most useful (nay necessary) to Philosophy; because such
Knowledge is but Experience, or Authority, and not Ratiocination. It excludes all such
Knowledge as is acquired by Divine Inspiration, or Revelation, as not derived to us by
Reason, but by Divine grace in an instant, and as it were by some sense supernatural. It
excludes, not only all Doctrines which are false, but such also as are not well grounded; for
whatsoever we know by right Ratiocination, can neither be false nor doubtful; and therefore
Astrology, as it is now held forth, and all such Divinations rather than sciences, are excluded.

49 Par « Philosophie », il faut bien siir entendre « Philosophie Naturelle », dans laquelle on regroupait toutes les
disciplines qui seront plus tard connues comme des sciences dites naturelles.
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Lastly, the doctrine of Gods Worship is excluded from Philosophy, as being not to be known
by natural reason, but by the authority of the Church; and as being the object of Faith, and
not of Knowledge. (Hobbes, De Corpore, 1655, p 7-8).

Forts du succes de leurs nouvelles théories, lesquelles ont contribu¢ a 1’essor d’un monisme
physicaliste au détriment d’une métaphysique dualiste, les scientifiques vont poursuivre leur élan
révolutionnaire aux XVlIle et XVIlle siécles en développant I’idée que les corps physiques sont
également gouvernés par des mécanismes dont les propri€tés sont mesurables : car qu’il s’agisse
de la lumiére, d’un corps inerte ou vivant, du vent, de la pluie, d’une maladie ou encore d’un son,
tous les phénomeénes peuvent étre expliqués a 1’aide de mécanismes intrinséques et mesurables
comme le poids, la vitesse, le point de fusion, la masse volumique, la composition chimique,
I’acidité, la durée, la température, la taille, etc. Cette perspective, que ’on connait sous
I’appellation de « mécanisme », a été notamment conceptualisée par René Descartes (un philosophe
pourtant dualiste), qui disait dans son Discours de la méthode, que les régles de la mécanique sont

en fait « les mémes que celles de la nature » (Descartes, 1637, p. 32).

Cette pensée mécaniste parviendra finalement a s’ imposer dans les décennies suivant la publication
des Principes mathématiques de la philosophie naturelle en 1687 par Isaac Newton, que I’on
considere généralement comme le dernier grand savant de la Révolution scientifique. Et pour cause,
puisque c’est grace a la diffusion des idées de Newton en Europe que des sciences, telles que
I’astronomie, la physique, la chimie et la médecine, sont parvenues a s’unifier sous 1’étendard de
la nouvelle ontologie, qui se décline en deux principes distincts mais intimement liés : d’abord
I’idée que la réalité est purement et strictement physique, et ensuite que celle-ci obéit a des
mécanismes physiques observables, mesurables et bien siir maitrisables. Cette ontologie sera
particuliérement déterminante pour la médecine, qui, sous l’impulsion des recherches en
astronomie, se dégagera du dualisme entre 1’ame et le corps pour tendre vers une compréhension
physicaliste et mécaniste du corps humain. C’est d’ailleurs ce que nous verrons dans la prochaine

section.

48



1.3 La médecine et le rejet du dualisme dme/corps

Cette idée que toute chose est en fait un corps physique semblable a une machine nous vient certes
des avancées réalisées en astronomie, mais elle a aussi été largement développée en médecine. La
raison en est que le rejet du dualisme entre le Ciel et la Terre avait également mis a mal le dualisme
entre I’ame et le corps, auquel les médecins ont progressivement préféré les théses physicalistes et
mécanistes. Ces théses, qu’on a retrouvées sous diverses formes chez I’anatomiste André Vésale,
I’iatromécaniste Herman Boerhaave, 1’anatomo-pathologiste Marie Francois Xavier Bichat et le
médecin Julien Offray de La Mettrie, exprimaient une volonté de réconcilier le microcosme avec
le macrocosme, de méme qu’une conviction en « I’uniformité profonde de toutes les manifestations

de la Nature » (D. Grmek et Bernabeo, 1997, p. 23).

Cette conviction, a laquelle ont adhéré un nombre sans cesse grandissant de médecins dans la
période allant du XVlIe au XVIlle siécle, peut étre résumée par le raisonnement suivant : si le
monde est dépourvu d’entités immatérielles, comme le disent les astronomes, et qu’il est
entierement physique et régi par des lois mécaniques, il s’ensuit que le corps humain est lui aussi
une entité physique régie par des mécanismes, et qu’on ne peut faire intervenir d’entités spirituelles
ou immatérielles (comme I’ame, par exemple) pour expliquer son fonctionnement. C’est d’ailleurs
cette foi dans le physicalisme et le mécanisme naissants qui a propulsé la theése phare de la
Révolution scientifique en médecine : il s’agit de la thése du « corps-machine », laquelle évoque la
thése de I’animal-machine développée par Descartes dans La Description du corps humain, et qui

est ici bien résumée par cet extrait Du scribe au savant :

Pour lui [Descartes], la compréhension du fonctionnement du corps humain était soumise
aux mémes exigences que celles de I'univers astronomique. Il niait par exemple que les
animaux aient une ame, méme animale, les corps vivants devant étre décrits exclusivement
en tant que matiere en mouvement. En invoquant le mouvement des corpuscules invisibles,
Descartes prétendait rendre compte de tout ce qui chez Galien était du domaine des esprits ;
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ce qui, dans la physiologie galénique, constituait une différence de qualité entre 1’esprit
animal et I’esprit vital devenait, dans le systéme cartésien, une différence de grandeur et de
vitesse entre corpuscules (Gingras, Keating, Limoges, 1997 p. 317).

C’est donc dans le contexte de ce nouvel éthos scientifique, ou les corps vivants sont de plus en
plus assimilés a des machines, que 1’anatomiste André Vésale (1514-1564) publie, en méme temps
que les ceuvres de Copernic sur I’héliocentrisme>’, son trés célébre De humani corporis fabrica
libri septem (La fabrique ou structure du corps humain), un ouvrage qui étudie « dans le détail
chaque partie du corps humain » (D. Grmek et Bernabeo, 1997, p. 12). Méme si Vésale restera
fidele a la physiologie galéniste tout au long de sa carriere (Gingras, Keating, Limoges, 1997,
p. 311), nous le considérons malgré tout comme I’instigateur de la pensée physicaliste en médecine,
et ce, pour deux raisons : d’abord parce qu’il souscrit en partie a I’épistémologie physicaliste en
faisant reposer ses travaux sur une « coopération approfondie entre la spéculation intellectuelle et
I’investigation de visu » (D. Grmek et Bernabeo, 1997, p.12), et ensuite parce que les illustrations
détaillées du corps humain qui figurent dans sa Fabrica’' serviront de tremplin a ses successeurs,
qui se serviront de ces derniéres pour avancer 1’idée que le corps humain doit étre appréhendé¢ dans

une perspective résolument physicaliste et mécaniste.

Parmi les successeurs les plus importants de Vésale, on retrouve un médecin hollandais du nom
d’Herman Boerhaave (1668-1738). Ce dernier est surtout connu pour avoir appliqué les principes
de la mécanique de Galilée et de Newton au corps humain, application qui a été au cceur de ce que
I’on nomme I’ « iatromécanisme », une doctrine médicale dont I’idée fondamentale était que les
fonctions vitales des organes doivent étre réduites a « un assemblage complexe et bien réglé de
machines minuscules » (D. Grmek et Bernabeo, 1997, p.29). En vertu des principes de
I’1atromécanisme, la mécanique de Galilée et de Newton devait étre enseignée en guise de

protreptique a la médecine, puisqu’on considérait que I’humain, comme n’importe quel autre corps,

50 C’est-a-dire en 1543.

51 Le titre abrégé de I’ouvrage que nous venons de citer, De humani corporis fabrica libri septem.
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¢était soumis aux lois de la physique (Ducheyne, 2017, p.113), qui n’étaient rien d’autre que les lois

de I’ensemble de la nature.

Au tournant du XVIIle si¢cle, malgré des décennies de recherches ayant révélé la nature physique
et mécanique de I’étre humain, peu de médecins s’aventurent a rejeter ouvertement le dualisme
entre I’ame et le corps, a I’exception (notable) du médecin et disciple de Boerhaave Julien Offray
de La Mettrie®2. Pour des raisons probablement théologiques et/ou religieuses, il semblait en effet
plus difficile pour les médecins d’évacuer I’ame, notamment lorsqu’il était question de maladies
mentales > : il faudra attendre la fin du XVIIle siécle pour que les «problémes de 1’Ame »
(’expression « santé mentale » n’existait pas a cette époque) soient explicitement assimilés a des
problémes relevant du physique. C’est du moins ce que nous révele cet extrait des Rapports du
physique et du moral de [’homme du médecin et politicien francais Pierre Jean George Cabanis
(1757-1808), un texte qui servira de base aux réformes institutionnelles des hopitaux initiées en
France au début du XIXe siécle, et qui orientera la fagon dont on traitera les maladies mentales,

qu’on associait auparavant a des maladies de I’ame :

La sensibilité physique est le dernier terme auquel on arrive dans les phénomenes de la vie
et dans la recherche méthodique de leur véritable enchainement : c’est aussi le dernier
résultat ou, suivant la maniere commune de parler, le principe le plus général que fournit
I’analyse des facultés intellectuelles et des affections de I’ame. Ainsi donc le physique et le
moral se confondent a leur source, ou, pour mieux dire, le moral n’est que le physique

52 Julien Offray de La Mettrie doit sa postérité & une ceuvre polémique intitulée L ’Homme machine. Reprenant la
these de I’animal-machine de Descartes, de La Mettrie y met de I’avant un monisme matérialiste au sein duquel 1’étre
humain est appréhendé comme une « machine qui monte elle-méme ses ressorts » (De La Mettrie, 1748, p. 37), et
plus précisément comme une machine dépourvue d’ame ou de tout autre principe spirituel.

53 La remise en question de I’existence de I’Ame était considérée comme une remise en question de I’existence de
Dieu, ce qui était quasi impossible a promouvoir dans des sociétés chrétiennes ou les autorités religieuses avaient
beaucoup d’influence. Le médecin Jean Wier, par exemple, qui soutenait des le XVIe siécle que les fameuses
sorcieres, loin d’étre possédées par des forces démoniaques, souffraient en fait de maux dont les origines étaient
naturelles, s’est retrouvé en eaux troubles : la raison en est qu’on croyait que son rationalisme et sa tendance a
naturaliser le phénomene de la sorcellerie 6taient toute réalité aux manifestations spirituelles démoniaques,
angeéliques ou divines (Rey, 1997, p. 145).
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considéré sous certains points de vue plus particuliers (Cabanis, Rapports du physique et
du moral de I’homme, 1815, pp. 43-44).

En affirmant que « la sensibilité physique est le dernier terme auquel on arrive », Cabanis fait en
quelque sorte écho a la trajectoire de la Révolution scientifique qui avait débutée deux siecles et
demi plus tot, et qui travaillait & I’avénement d’une vision physicaliste du monde : ce que Galilée
et Newton avaient accompli pour le Ciel, qu’on comprenait comme une gigantesque horloge
obéissant a des mécanismes précis, s’accomplit désormais pour I’humain, lui aussi assimilé a une
machine, « qui n’est composée que de roues et de ressorts » (Descartes, Discours de la méthode,
p. 34). Et comme nous le rappelle Cabanis, le corps se réduit tellement & une machine que méme
les questions morales, ¢’est-a-dire les questions relatives a 1’ame, sont ultimement réductibles a des
questions physiques, au sens ou ce que 1’on appelle I’« ame » n’est en réalité qu’une expression

métaphorique désignant le cerveau, le systéme nerveux, etc.

Ce dernier point est important pour notre propos général, car c’est dans I’émergence d’une vision
« physicalo-mécaniste » de la maladie mentale que nous pouvons mieux comprendre pourquoi les
soignant-es d’aujourd’hui peuvent avoir tendance a réduire la détresse spirituelle a des états
psycho-physiques comme la dépression et 1’anxiété. Nous nous permettons donc, avant d’en venir
a notre section sur la diffusion du physicalisme et de son influence dans 1’appréhension de la
spiritualité par les sciences biomédicales, de discuter trés brievement du passage d’une vision
morale de la maladie mentale a une vision « physicalo-mécaniste », laquelle a éventuellement
donné naissance a la science psychiatrique telle que nous la connaissons, et qui s’évertue a
comprendre les mécanismes neurologiques a 1’ceuvre dans les maladies mentales (mais aussi,

comme nous le verrons, dans les épisodes de détresse spirituelle).

Par « vision morale » de la maladie mentale, nous entendons cette vision voulant que la maladie

mentale soit en réalité la résultante du caractére moral d’une personne spécifique. C’est cette vision
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qui a prévalu pendant trés longtemps, du moins de 1’Antiquité jusqu’au XIXe siécle. Prenons
I’exemple de la mélancolie, I’ancétre de la dépression : les Anciens considéraient qu’elle était en
fait un signe de lucidité et de profondeur d’esprit (Minois, 2003, p. 37). C’est d’ailleurs pour cette
raison que le philosophe Aristote dira, dans son Probléme XXX>*, que « tous les hommes qui furent
exceptionnels en philosophie, en politique, en poésie ou dans les arts étaient manifestement
mélancoliques » (Minois, 2003, p. 19), c’est-a-dire condamnés a vivre tristesses et angoisses

perpétuelles a cause de leur lucidité exceptionnelle.

Au Moyen Age, la mélancolie, alors désignée sous des appellations telles que taedium vitae (ce qui
signifie littéralement « fatigue de vivre ») ou acedia, est toujours révélatrice du caractére moral
d’une personne. Cependant, 1’attitude des médiévaux a 1’égard de la mélancolie était déja plus
ambigiie, surtout & mesure que I’on se rapproche de la Renaissance. Il y avait donc, d’une part,
ceux qui, comme le pocte Marsile Ficin (1433-1499), réitéraient un lien avéré entre le génie
intellectuel et la mélancolie. Ce lien était d’ailleurs soutenu par une imposante théorie astrologique,
dont Georgio Agamben nous rapporte ici les contours en citant un extrait de la Theologica

platonica de animarum immortalitate de Ficin :

La nature de I’humeur mélancolique est assortie a la qualité de la terre, qui ne se disperse
jamais comme les autres ¢léments, mais se concentre au contraire plus étroitement sur elle-
méme... Telle est aussi la nature de Mercure et Saturne, en vertu de laquelle les esprits, en
se rassemblant au centre, ramenent la pointe de 1’ame de ce qui lui est étranger a ce qui lui
est propre, la fixent dans la contemplation et la disposent a pénétrer le cceur des choses™
(Agamben, 1998, p. 36).

4 Nous précisons que le Probléme XXX est un texte attribué a Aristote.

55 M. Ficin, Theologica platonica de animarum immortalitate, éd. Critique de R. Marcel, Paris, 1964, XIII, chap. II,
p. 202.
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D’autre part, et plus particuliérement du co6té des autorités religieuses, on voyait la mélancolie
comme un vice : elle est alors décrite tantdt comme un « craintif retrait devant 1’obligation faite a
I’homme de se tenir face a Dieu » (Agamben, 1998, p. 25), tantdt comme une perversion qui se
manifeste essentiellement par un manque d’enthousiasme «pour la vie et pour ce monde
merveilleux que Dieu a créés » (Minois, 2003, p. 60), ce qui lui vaudra d’étre ajoutée a la liste des
péchés capitaux a compter du Xllle siecle. C’est cette vision de la maladie mentale — ici congue
comme une tare morale — qui en viendra a triompher, et qui connaitra par la suite la plus grande
postérité : la raison en est qu’encore aujourd’hui, les personnes aux prises avec des maladies
mentales peuvent encore étre stigmatisées quand elles ne parviennent pas a satisfaire les exigences

de I’impératif du bien-étre¢.

Ainsi, une fois arrivé a la fin du Moyen Age et au début de la Renaissance, les causes de la
mélancolie — et de toute autre maladie dite mentale — étaient assimilées a des fautes morales : la
folie, la dépression, I’anxiété et ’angoisse®’ n’étaient rien d’autre que les conséquences de vices
tels que la débauche ou la paresse. Et s’il est vrai que la théorie humorale qu’on invoquait souvent
pour expliquer la mélancolie suspectait déja le concours de causes physiques®®, ce n’est qu’au
XVle siecle que des médecins en viendront a postuler ’existence de causes strictement
physiologiques pour les « maux de I’ame » (c’est-a-dire, sans que 1’on fasse intervenir de fautes
morales). Ce fut le cas d’André du Laurens (1558-1609), qui a progressivement délaissé la lunette
morale (ou devrait-on dire, moralisatrice) pour rendre compte des idées noires qui accablent
certaines personnes : dans son Discours des maladies mélancoliques, dont les propos nous sont ici
rapportés par Minois, du Laurens explique que les «esprits et vapeurs noirs passent

continuellement, par les nerfs, les veines et les artéres, du cerveau dans I’ceil, ce qui provoque des

%6 C’est du moins le constat auquel arrive le sociologue Pascal Bruckner dans son Euphorie Perpétuelle, un essai sur
lequel nous reviendrons dans la deuxiéme partie.

57 Nous précisons que les termes « dépression » et « anxiété » n’apparaitront qu’au XXe siécle. Pendant longtemps,
on regroupait toutes les maladies de 1’ame dans des « méta catégories » simples, comme la folie et la mélancolie.

%8 Le syndrome physiologique que les médiévaux appelaient « abundatia melancholiae », nous dit Agamben,
comprenait « le noircissement de la peau, du sang et de 1’urine, le durcissement du pouls, les brilures dans le ventre,
les flatulences, les éructations acides, le sifflement dans I’oreille gauche, la constipation ou I’excés de maticéres
fécales, les profondes réveries ; parmi les maladies qu’il peut provoquer figurent 1’hystérie, la démence, 1’épilepsie,
la Iepre, les hémorroides, la gale et la manie suicidaire (Agamben, 1998, p. 35).
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ombres et des apparitions trompeuses dans 1’air, et par I’ceil ces formes sont exprimées dans

I’imagination » (Minois, 2003, pp. 126-127).

Méme si elle est plus proto-physicaliste que physicaliste (la théorie des humeurs de Galien est
encore omniprésente, comme nous le révele la présence de certains termes), la théorie de du
Laurens en a influencé plus d’un qui, par aprés, ont peu a peu €élaboré la vision physicalo-mécaniste
de la maladie mentale telle que nous la connaissons aujourd’hui. Le philosophe René Descartes,
qui a été un des plus grands promoteurs du mécanisme, fut un de ceux-la, comme en témoignent

ses propos sur le rire et la tristesse :

Ceux dont la rate n’est pas bien saine sont sujets a étre non seulement plus tristes, mais
aussi, par intervalles, plus gais et plus disposés a rire que les autres : d’autant que la rate
envoie deux sortes de sang vers le coeur, I'un fort épais et grossier, qui cause la tristesse ;
Iautre fort fluide et subtil, qui cause la joie. Et souvent, aprés avoir beaucoup ri, on se sent
naturellement enclin a la tristesse, parce que, la plus fluide partie du sang de la rate étant
épuisée, I’autre, plus grossiere, la suit vers le cceur [...]. Les larmes ne viennent point d’une
extréme tristesse, mais seulement de celle qui est médiocre et accompagnée ou suivie de
quelque sentiment d’amour, ou aussi de joie. Et, pour bien entendre leur origine, il faut
remarquer que, bien qu’il sorte continuellement quantité de vapeurs de toutes parties de
notre corps, il n’y en a toutefois aucune dont il en sorte tant que des yeux, a cause de la
grandeur des nerfs optiques et de la multitude de petites arteéres par ou elles viennent.
(Descartes, Les passions de |’ame, 1649, articles 126 et 128).

Cette théorie est certes dépassée d’un point de vue scientifique, mais elle anticipe ce qui deviendra
un consensus a la fin du siecle des Lumiceres, une période au terme de laquelle on conclura que « la
clé du comportement humain se trouve dans le fonctionnement de la machine physiologique... »
(Minois, 2003, p. 205). Forts de cet esprit, qui consacre I’avénement de la lunette physicalo-
mécaniste en médecine, de nombreux médecins évacueront complétement les acceptions
médiévales de la mélancolie, de la folie et d’autres maladies dites « de 1’ame ». Marie Francois

Xavier Bichat (1771-1802) et George Savage (1842-1921), pour ne nommer que ceux-la, diront
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respectivement que « tout ce qui est relatif aux passions appartient a la vie organique®” » (Minois,
2003, p. 202) et que la souffrance mentale dépend de « modifications physiques et corporelles et

non directement de 1’environnement » (Minois, 2003, p. 205).

S’il est vrai que la psychiatrie a aujourd’hui dépassé les théories et les réflexions de du Laurens,
Descartes, Bichat et Savage, elle n’en a pas moins récupéré la prémisse : I’esprit malade, loin d’étre
une entité immatérielle mue par les seuls aléas du caractére, est désormais un objet physique
observable empiriquement et sur lequel il est possible d’agir, notamment grace a des techniques
chirurgicales et pharmacologiques. Pour Michel Foucault, qui s’est longuement intéressé a la
psychiatrie moderne, 1’avénement d’une vision physicalo-mécaniste de la maladie mentale est le
fruit de I’abolition de la distinction entre I’ame et le corps, qui a été officialisée au tournant du
XXe siecle avec ’arrivée de la psychanalyse : « la vieille distinction de I’ame et du corps, qui valait
méme encore pour la psychophysiologie du XIXe siecle, cette vieille opposition n’existe plus,

maintenant que nous savons que notre corps fait partie de notre psyché » (Foucault, 1965, p. 469).

La psychiatrie rejette largement les axiomes et les méthodes de la psychanalyse, a commencer par
son objet d’étude (I’inconscient) et son recours, jugé non scientifique, a un dialogue faisant appel
a des symboles et des archétypes®. Et pourtant, c’est bel et bien la psychanalyse qui a scellé le
destin des sciences de 1’esprit a 1’ére moderne : car que I’on reconnaisse ou non I’existence de
I’inconscient — ou du moins, la possibilité d’agir sur ce dernier —, c’est avec Freud que 1’on cessera
de résister a I’idée que I’esprit malade est une chose que 1’on peut percevoir comme « un certain
nombre de mécanismes qui existent a la fois dans ’homme en général et dans tel homme en

particulier » (Foucault, 1965, p. 469), et qui, de ce fait, peut étre soigné a 1’aide de drogues

9 Nous citons ici les propos de Marie Frangois Xavier-Bichat dans ses Recherches Physiologiques, mais tels qu’ils
sont rapportés par George Minois.

80 Pour I’épistémologue Karl Popper, n’est pas scientifique toute discipline — comme la psychanalyse — qui étudie des
entités qui ne sont pas observables empiriquement. Pour plus détails au sujet du critére de démarcation entre les
sciences et les pseudo-sciences selon Popper, voir Popper, K. (1979) Les deux Problemes Fondamentaux de la
theorie de la connaissance. Hermann.
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(médicaments). Dans Malaise dans la civilisation, alors qu’il énumere les méthodes a privilégier
pour lutter contre les souffrances psychologiques, Freud affirme sans détour que les « méthodes les
plus intéressantes sont celles qui tentent d’influer sur notre organisme » (Freud, 1930, p. 63). C’est

d’ailleurs en ce sens que Freud dit que

. chaque douleur n’est qu’une sensation, elle n’existe que dans la mesure ou nous
I’éprouvons, et nous ne I’éprouvons qu’en raison de certaines dispositions de notre
organisme. La méthode la plus grossiére, mais aussi la plus efficace de cette influence
physique est la voie chimique, 1’intoxication. Je crois que nul n’en comprend le mécanisme
et pourtant, le fait est qu’il y a des substances étrangéres au corps dont la présence dans le
sang et les tissus mous procure des sensations de plaisir immédiates, mais aussi modifie a
tel point les conditions de notre vie sensorielle que nous ne sommes plus capables de
percevoir des impressions désagréables » (Freud, 1930, pp. 63-64).

L’utilisation de médicaments pour traiter les maladies mentales — qui n’est que la conséquence
logique de la reconnaissance du substrat physique de ces derniéres — précéde bien évidemment
Freud. Dé¢ja aux XVIle et XVlIlle siecles, de nombreux savants s’affairaient a montrer, sous
I’impulsion des theses mécanistes et physicalistes, que les maux de 1’ame étaient en fait des maux
du cerveau, sur lequel il devenait alors possible d’agir a I’aide de substances médicamenteuses. Ce
fut le cas de I’opium, sur lequel on fondait beaucoup d’espoirs : dans son Traité des maladies
nerveuses, hypocondriaques et hystériques (ici cité par Foucault), Robert Whytt, un des peres de
la neurophysiologie, « n’a pas assez de mots pour en célébrer les mérites et I’efficacité » (Foucault,
1972, p. 376) pour le traitement des « maladies de la téte » (Foucault, 1972, p. 376). C’était aussi
I’avis de son collégue Philippe Hecquet (cité par Foucault ici aussi), qui soulignait pour sa part que
les particules d’opium sont « capables de se méler intimement au suc nerveux, et de I’animer en le

“rectifiant” et en le “corrigeant” » (Foucault, 1972, p. 378).

Parallélement a ces recherches sur I’effet de diverses drogues sur les nerfs et le cerveau, les savants

de cette époque s’intéressaient aussi a diverses formes d’actions sur le corps qui, disait-on,

57



pouvaient agir positivement sur les mécanismes responsables de I’apparition des maladies mentales.
Dans Histoire de la folie a |’dge classique, Foucault regroupe ces actions expérimentales en quatre
catégories : 1) la consolidation, qui consiste a exposer le corps a toutes sortes de substances (eau
de la reine de Hongrie, du fer, etc.) et de sensations (des odeurs puantes, des promenades, de la
musique, etc.), dans le but de renforcer un systéme nerveux considéré trop faible et trop sensible ;
2) la purification, ou I’on cherche a remplacer ou a évacuer le sang surchargé de liquides et d’esprits
néfastes, a I’aide de la transfusion sanguine, I’application de myrrhe, d’alo¢s, d’huile ou de savons,
la consommation de café, etc. ; 3) 'immersion, ce processus au cours duquel on tente de refroidir
le corps en le submergeant dans 1’eau trés froide, pour évacuer un exces de chaleur qui serait
responsable de maux tels que la manie ou la frénésie ; et enfin 4) la régulation du mouvement, qui
vise a affermir les corps trop sédentaires dans lesquels les mauvaises humeurs s’accumulent,

notamment grace a I’exercice physique régulier (Foucault, 1972, pp. 388-407).

La psychiatrie est tributaire de cet héritage, comme le révele I’orientation générale de la recherche
qui s’effectue aujourd’hui dans ce domaine : ce n’est pas 1’expérience de la douleur ou la
subjectivité des malades qui retient la majeure partie de leur attention, comme le dénongait déja
Michel Foucault dans le Naissance de la clinique (Foucault, 1963, pp. 35-36), mais bien 1’étude
des mécanismes inhérents aux maladies mentales, qui est, dans ce cas-ci, a trouver du coté de la
production de neurotransmetteurs (comme la sérotonine et la noradrénaline) responsables du
maintien des fonctions cérébrales (Minois, 2003, p. 400), et des substances qui sont susceptibles

de les maintenir a des niveaux jugés normaux.

Deés lors, si le corps et la psyché ne font qu’un, comme le dit Foucault, et que cette nouvelle unité
s’épuise entierement dans une entité (le corps) réductible a des mécanismes, I’étre humain devient
un objet d’étude privilégié pour les sciences naturelles. C’est 1a une conséquence de la Révolution
scientifique, qui avait commencé avec 1’avénement d’une vision physicaliste et mécaniste de
I’univers, et qui se prolonge dans I’avenement d’une vision physicaliste et mécaniste de 1’étre

humain : non seulement le monde dans lequel ’humain vit est physique et mécanique, mais
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I’humain est lui-méme compris comme une machine pouvant étre défaillante, comme c’est le cas
avec des problémes de santé physique ou mentale. Cependant, I’influence du physicalisme et de
son corrélat, le mécanisme, ne s’est pas arrétée la : aprés avoir assimilé le psychologique, qui
relevait jadis de I’ame, le physicalisme semble sur le point d’assimiler la spiritualité. Cette
assimilation progressive, que 1’on observe notamment dans le milieu hospitalier, constitue I’objet

de la prochaine section.

1.4  Physicalisme et appréhension de la spiritualité dans les sciences biomédicales

Maintenant que nous avons expliqué comment la médecine, sous I’impulsion des découvertes en
astronomie, s’est dégagée des « figures fantastiques » (Foucault, 1963, p. 7) du paradigme de
Galien pour tendre vers une compréhension physicaliste et mécaniste du corps humain et de la
maladie mentale, nous devons traiter de la présence et de la prévalence de cette compréhension
dans I’appréhension de la spiritualité par les soignant-es d’aujourd’hui. Toutefois, avant d’en venir
a cela, nous devons briévement expliquer comment la lunette physicaliste s’est diffusée au sein des
institutions de soin. Ainsi, malgré ses avancées théoriques et technologiques, la médecine
demeurait, au tournant du XVIlle siecle, quasi absente des hopitaux. En effet, comme le rapporte
Foucault, I’hopital médiéval (dont le modele a perduré jusqu’au début du XIXe siecle) n’était pas
sous le contrdle des médecins et n’avait pas comme objectif de soigner les malades : il s’agissait
plutot d’un lieu d’exclusion géré par les églises chrétiennes et ot I’on prenait soin de prodiguer des
soins spirituels (souvent sous forme de sacrements) aux malades et aux indigent-es de toutes sortes
(Foucault, 1978, pp. 511-512). Ce faisant, la perspective physicaliste ou mécaniste récemment
acquise dans les milieux médicaux n’entrait presque jamais en ligne de compte dans le traitement
de la maladie (Foucault, 1978, p. 512), sauf pour les riches et les nobles qui bénéficiaient de soins

a domicile.

Ce n’est qu’a partir du XVlIlle siecle que les médecins commencent a étre mis en charge des
hopitaux, lesquels se verront progressivement octroyés une mission de soins en cohérence avec la

lunette physicaliste de la médecine. Selon Foucault, la création de I’hdpital moderne, ou I’ontologie

59



physicaliste domine, serait tributaire de la création des hopitaux militaires et maritimes, qui
auraient été inventés pour répondre aux besoins de plus en plus complexes de 1’armée et de la
marine. C’est dans « L’incorporation de I’hdpital dans la technologie moderne », un texte daté de
1978, que Foucault expose cette hypotheése : alors que les armées médiévales pouvaient
généralement se passer d’infrastructures hospitaliéres pour gérer les blessés et les malades®!, les
armées et marines modernes n’ont eu d’autres choix que de créer lesdites infrastructures pour
préserver les soldats et marins qui étaient devenus coliteux a former, notamment en raison de la
complexité des taches dont ils devaient s’acquitter (maniement d’armes a feu, apprentissage de
tactiques plus complexes, etc.) et de la durée de leur entrainement (Foucault, 1978, p. 514). Ainsi
naquit 1’hopital tel que nous le connaissons aujourd’hui, avec sa logistique propre (tri des malades
et blessés en fonction de la gravité de leur état, organisation conséquente de 1’espace pour éviter la
propagation des maladies, etc.) et sa mission de traitement des maux physiques, laquelle serait née

de la nécessité, pour les forces armées, de maintenir une armée professionnelle en bonne santé.

L’ hopital militaire aurait ensuite servi de modéle a I’hopital civil, qui remplacera 1’hopital médiéval
dans les grandes villes européennes. Ce type d’hopital s’est vu confier le maintien des forces
ouvrieres devenues essentielles aux impératifs — caractéristiques de « 1’époque dominée par le
mercantilisme » (Foucault, 1977, p. 212) — d’accroissement de la production et d’atteinte de
nouveaux marchés. En outre, en raison de I’industrialisation et de 1’urbanisation, la population
active s’exposait aux dangers occasionnés par les blessures et les épidémies, ce qui justifiait
d’autant plus I’instauration d une « police médicale » (Foucault, 1977, p. 212) chargée de surveiller
et de soigner la force de travail par le biais de cliniques et d’hdpitaux gérés exclusivement par des
médecins. Cette vocation moderne de 1’hopital « congu comme lieu de cure » (Foucault, 1978,
p. 519) sera scellée par des réformes administratives qui mettront les médecins en charge des
hopitaux. Pour le cas de la France, ces réformes arrivent avec la création de la Société Royale de
médecine (en 1778) et la mise en place des réformes de Cabanis (en 1803). Ce sont ces réformes

administratives, lesquelles ont par la suite progressivement gagné 1’ensemble de 1’Occident, qui

61 La raison étant, selon Foucault, qu’il y avait en abondance, dans I’Europe entiére, « des chdmeurs, des vagabonds,
des misérables disposés & s’enrdler dans ’armée de n’importe quelle puissance, nationale ou religieuse » (Foucault,
1978, p. 514). 1l suffisait, pour les recruter, de « posséder quelques moyens financiers » (Foucault, 1978, p. 514).
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ont permis a la médecine de s’ériger en biopouvoir au sens ot Foucault I’entendait®?. Au Québec,
c’est a la fameuse Révolution tranquille que I’on doit la consécration de la lunette biomédicale en
milieu hospitalier. Cette lunette avait commencé a s’imposer des le début du XXe siecle, et méme

un peu avant, au milieu du XIXe siecle :

... apartir des années 1920, 1’Etat intervient davantage dans le financement de ces services
en payant pour I’hébergement et les soins donnés a ceux reconnus comme indigents selon
la loi de I’Assistance publique. Pendant toute cette période, on assiste donc a une lente
diminution de la représentation des soins de santé congus comme relevant exclusivement
de la religion et une place de plus en plus grande prise par le paiement des patients et par le
gouvernement provincial. De plus, dés 1847, les médecins s’organisent en Collége et
prennent de plus en plus de pouvoir dans les établissements de santé, ainsi que le font les
infirmicres a partir des années 1940, reléguant en a peine 40 ans le rdle et la place des
religieuses a la marginalité... (Cherblanc, Jobin, 2013, p. 41).

Il y aurait bien évidemment beaucoup de choses a dire au sujet des nombreuses ramifications et
conséquences de cette révolution, mais pour les fins de notre recherche, nous pouvons nous en tenir
a ce bref résumé de Jacques Cherblanc et Guy Jobin, qui ont notamment étudi¢ le réle de la

Révolution tranquille dans I’arrivée du modele biomédical au sein des hopitaux québécois :

La décennie 1970 voit la généralisation d’un mouvement amorcé dans les années 1960, a
savoir la cession des hopitaux par les communautés religieuses au gouvernement, pour des
montants peu élevés compte tenu de 1’importance des infrastructures concernées. A la fin
des années 1970, les institutions de santé, dans leur quasi-totalité, dépendent donc de ’Etat
québécois pour leur financement (qu’elles soient publiques ou conventionnées) et ne
peuvent plus juridiquement étre fondées sur la confessionnalité; leur conseil
d’administration doit également faire une place majoritaire aux non-clercs. La religion est
ainsi peu a peu exclue de la gestion administrative de 1’hdpital et I’approche biomédicale y
prend toute la place (Cherblanc, Jobin, 2013, p. 42).

62 Foucault définit le biopouvoir (ou biopolitique) comme la maniére de « rationaliser les problémes posés a la
pratique gouvernementale par les phénomenes propres a un ensemble de vivants constitués en population : santé,
hygiéne, natalité, longévité, races... » (Foucault, 1979, p. 367).
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Apres s’étre imposée administrativement, I’approche biomédicale en est ensuite venue a s’imposer
épistémologiquement, en ce sens ou toute intervention ou investigation relative aux maladies, qui
se manifeste en contexte clinique, exclut désormais le religieux, qu’on considére comme une
«entrave a la bonne compréhension de la maladie », tout en étant « non intégrable dans les modeles
de données probantes » (Cherblanc, Jobin, 2013, p. 42). Avec la Révolution tranquille, ¢’est donc
tout le bagage de la Révolution scientifique qui s’impose en méme temps que ’approche
biomédicale : n’ayant plus affaire a des ames en peine, mais bien a des corps malades, 1’hopital
s’est réorganis¢€ en institution ayant comme objectif d’évaluer, de diagnostiquer et de traiter des

maux et des pathologies physiques.

Cette nouvelle mission de prise en charge de troubles physiques — qui a été rendue possible grace
au développement de la lunette physicalo-mécaniste, d’une part, et aux réformes administratives
qui ont placé les médecins a la téte des hopitaux, d’autre part — a une influence telle que méme la
spiritualité est aujourd’hui appréhendée a travers le spectre du physicalisme et du mécanisme. Cela
est certes une conséquence de la Révolution scientifique, ou tout a été¢ réduit au rang d’entité
physique obéissant a des mécanismes précis, mais c’est aussi et surtout une conséquence de la
vision mécaniste de la maladie mentale dont nous parlions précédemment, et a laquelle la détresse
spirituelle se voit souvent subsumée. C’est en tout cas le constat auquel on arrive en consultant les
manuels de formation et autres publications importantes des sciences biomédicales au sujet de la

spiritualité.

Prenons par exemple les sciences infirmiéres, qui furent historiquement les premiéres a se doter de
concepts de santé et de détresse spirituelles®. En plus de contenir des définitions claires de la santé

et de la détresse spirituelles (comme celle du NANDA, que nous avons invoquée dans

63 Comme en atteste la fameuse théorie des quatorze besoins fondamentaux de Virginia Henderson (1960), au sein de
laquelle on retrouve les notions de sens et de spiritualité.

62



I’introduction), bon nombre des textes de références des sciences infirmicres réitérent, études
empiriques a I’appui, que la spiritualité peut servir d’adjuvant dans la lutte contre les maladies
physiques et mentales, mais aussi contre la détresse spirituelle en contexte de fin de vie. Certaines
¢tudes ont en effet suggéré que la spiritualité — notamment celle qui implique une forte implication
au sein d’une communauté de croyant-es — contribue a diminuer significativement la peur de la
mort (death anxiety) en contexte de fin de vie (D. Nelson et C. H. Cantrell, 1980, p. 154 ; Chasin,
1971, p.110). D’autres ¢tudes ont pour leur part révélé que les patient-es, qui ont une
religiosité/spiritualité conforme aux critéres relatifs a la santé spirituelle, seraient ainsi moins
susceptibles de souffrir de troubles psychologiques comme la dépression ou 1’anxiété (Koenig,
2013, p. 2630), tout en bénéficiant d’une espérance de vie et d’une santé physique généralement
supérieures a la moyenne. C’est aussi le constat auquel sont arrivé-es les auteur-es du Handbook
of Religion and Health de 2012, au terme d’une imposante revue de pres de 3000 études portant

sur les liens entre la spiritualité, d’une part, et la santé physique et mentale, d’autre part :

...at least two thirds of these studies report that R/S (religious/spiritual) people experience
more positive emotions (well-being, happiness, life satisfaction), fewer emotional disorders
(depression, anxiety, suicide, substance abuse), more social connections (social support,
marital stability, social capital), and live healthier lifestyles (more exercise, better diet, less
risky sexual activity, less cigarette smoking, more disease screening, better compliance with
treatment). This helps to explain why R/S people on average are physically healthier (less
cardiovascular diseases, better immune and endocrine function, perhaps less cancer and
better prognosis, and greater longevity). (Koenig, King et Carson, 2012, pp. 600-602).

L’observation de telles interactions entre la spiritualité et la santé globale suggere 1’existence de
mécanismes psycho-physiques inhérents a la spiritualité, ce qui justifie la réduction de cette
derniére a un état du corps — et plus précisément un état du cerveau — mais aussi a une intervention
proprement biomédicale. Fait intéressant, certain-es théoricien-nes des sciences infirmicres
reconnaissent ouvertement que leurs études n’ont pas encore bien compris les mécanismes
physiques qui rendent compte des effets positifs ou négatifs de la spiritualité sur la santé (Cohen,
Marlene Z., Holley, Lyn M., et al, 2012, p. 810). Cependant, cet aveu ne déloge pas nécessairement

la croyance que ces expert-es peuvent avoir en 1’existence desdits mécanismes, puisque, ces
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mécanismes, disent-ils, seront sans doute mieux compris au terme d’études futures qui auront
raffiné la compréhension scientifique de la spiritualité (Cohen, Marlene Z., Holley, Lyn M., et al,
2012, p. 811). En attendant que la science jette ses lumicres sur ces mécanismes, on invite tout de
méme les infirmier-éres a respecter les méthodes biomédicales traditionnelles. A ce titre,
I’infirmiére clinicienne Kim Sadler nous dit que I’infirmiére, lorsque confrontée a un patient

présentant des signes de détresse spirituelle, doit

[...] procéder a I’évaluation du patient comme elle le ferait s’il avait un malaise physique.
Elle dresse la liste de ses signes et symptomes et se renseigne sur leur contexte d’apparition,
leur intensité, durée, fréquence, progression et leur impact sur sa qualité de vie. Les
antécédents médicaux et psychiatriques, la liste des médicaments ainsi que les derniers
résultats de laboratoires sont importants. (Sadler, 2015, p. 23).

Ici, remarquons a quel point les patient-es exhibant certains états spirituels comme ’angoisse de
mort ou le désespoir sont traités comme des malades aux prises avec des problémes physiques ou
mentaux. Ce réflexe, on le devine, est 1égitimé par les études que nous citions un peu plus tot, et
qui établissent des liens de cause a effet entre tel ou tel état spirituel et la qualité de la santé physique
et/ou mentale. Ces liens semblent d’ailleurs tellement avérés qu’on en vient a rejeter 1’idée que la
détresse spirituelle soit une entité distincte par rapport a la détresse psychologique (Sadler, 2015,
p-22). Qui plus est, méme si Kim Sadler parle de la possibilité de distinguer la détresse
psychologique de la détresse spirituelle, elle affirme néanmoins que «les deux états se
chevauchent » (Sadler, 2015, p. 23), et qu’ultimement ils peuvent aussi étre le « résultat de la
progression de la maladie terminale » (Sadler, 2015, p. 23), ce qui dénote une incorporation du
spirituel et du psychologique dans le physique, au sens ou la détresse spirituelle ne serait rien

d’autre qu’une réponse du corps a la dégradation de ses fonctions métaboliques.

Nous pourrions supposer que 1’association de la détresse spirituelle a des problémes de santé

mentale est aussi I’apanage de la psychologie. Et pourtant, cette discipline ne dispose pas de
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concepts de santé et de détresse spirituelle a proprement parler, et nos recherches n’ont pas révélé
de réduction explicite de la détresse spirituelle a des troubles dépressifs ou anxieux. Selon la
psychologue Marianne Bourdon, cette réticence de la psychologie a définir une spiritualité dite
saine est motivée par un souci de neutralité et de rigueur. La méthode scientifique, nous dit-elle,
«ne répond pas a la question des valeurs ni a celle du sens de 1’existence » (Bourdon, 2012, p. 27),
et c’est pour cette raison qu’elle doit s’abstenir de toute définition de ce genre. Qui plus est, les
définitions qu’on élaborerait ne sauraient €tre généralisables compte tenu des nombreux biais
théoriques et méthodologiques dont souffriraient ces définitions (Bourdon, 2012, p. 23). C’est
d’ailleurs dans cet esprit de prudence que certain-es expert-es réitérent constamment 1’importance

de ne pas confondre santé psychologique et santé spirituelle (Koenig, 2009, p. 9-10).

Ceci étant dit, une lecture attentive de la littérature en psychologie révele que I’on considere malgré
tout que la spiritualité peut étre comprise comme un état psychologique nécessitant parfois une
intervention. Comme le souligne Marianne Bourdon, les difficultés théoriques et méthodologiques
inhérentes a 1’¢étude de la spiritualité ne doivent pas empécher les psychologues de s’y intéresser,
puisque de nombreuses études menées en psychologie démontrent que la spiritualité, que les
psychologues associent souvent a une stratégie de coping, peut avoir « des issues positives en
termes de santé¢ mentale » (Bourdon, 2012, p. 23) lorsque ces stratégies sont « utilisées a bon
escient » (Bourdon, 2012, p. 23). Notons ici ['usage des termes « utilisées a bon escient », une
expression lourde de sens qui suggere que parmi les différentes stratégies de coping auxquelles les
patient-es ont recours, certaines seraient bonnes alors que d’autres ne le seraient pas. Nous sommes
d’avis que cette notion de stratégie de coping opere comme une définition de la santé spirituelle,
ici congcue comme un ensemble de dispositions psychologiques efficaces, qui donnent un sens a la
vie, la maladie et la mort (Brandt, 2016, p. 31), alors que la détresse spirituelle serait pour sa part

assimilée a une stratégie de coping défectueuse ou inadéquate.

Le concept du « coping religieux » est d’abord issu des théories de Sigmund Freud et William

James. Dans Malaise dans la civilisation, Freud qualifie, non sans hostilité, les religions de
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«délires collectifs » dont les réves et chiméres corrigent, aupres de celui qui y adhére, « un aspect
du monde qu’il ne peut supporter » (Freud, 1930, p. 69). Parmi les aspects les plus intolérables et
terrifiants, nous retrouvons bien sir la réalité de la mort. Dans The varieties of religious experience :
A study in human nature (James, 1902), James affirme quelque chose de similaire, mais sans porter

de jugement négatif au sujet des religions et des personnes religieuses :

The systematic cultivation of healthy-mindedness as a religious attitude is therefore
consonant with important currents in human nature, and is anything but absurd. In fact, we
all do cultivate it more or less, even when our professed theology should in consistency
forbid it. We divert our attention from disease and death as much as we can; and the
slaughter-houses and indecencies without end on which our life is founded are huddled out
of sight and never mentioned, so that the world we recognize officially in literature and in
society is a poetic fiction far handsomer and cleaner and better than the world that really is”
(James, 1902, p. 75).

Pour ce qui est du concept du coping religieux tel que nous le connaissons aujourd’hui, il a été
principalement théoris¢ par Ernest Becker dans The Denial of Death (1974), ou religion et
spiritualité sont appréhendées comme ces remparts symboliques qui protégent I’étre humain contre
la terreur que susciterait 1’inéluctabilité et le caractére nihilisant de la mort®*. Plus précisément, la
spiritualité et la religion ne seraient rien d’autre que des stratégies de déni qui, loin de constituer
des fautes morales qu’il faudrait chercher a transcender (Becker se pose ici en anthropologue, et
non en philosophe qui chercherait a développer les exigences d’une attitude rationnelle face a la
mort), représentent plutdt un fait d’une « nature animale » (Becker, 1974, p. 2) programmée a ériger
toutes sortes de défenses pour protéger notre organisme des menaces extérieures. Ainsi, au méme
titre que notre corps, qui, par le biais de la peur, nous motive a nous protéger des €léments naturels

dangereux qui nous menacent, nos cultures généreraient des récits sur I’au-dela (qui nous rassurent

64 La fonction premiére des conceptions de I’au-dela serait justement de gérer et d’apaiser la peur du néant qui guette
et terrorise la conscience humaine.
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quant a la survie de notre individualité) pour nous protéger d’une anxiété¢ déléteére qui entraverait

notre survie (Becker, 1974, p. 17).

Fait important, Becker estime que notre peur de la mort — tout comme les mécanismes de déni qui
lui sont associés — est intimement liée a 1’évolution, et donc au destin biologique de notre espéce.
Dans le chapitre introductif de The denial of death, qui porte sur la terreur de la mort, Becker
affirme en effet que ce sont nos peurs et nos anxi€tés qui nous ont avantagé-es par rapport aux

autres créatures du monde animal :

The argument from biology and evolution is basic and has to be taken seriously; I don’t see
how it can be left out of any discussion. Animals in order to survive have had to be protected
by fear-responses, in relation not only to other animals but to nature itself. They had to see
the real relationship of their limited powers to the dangerous world in which they were
immersed. Reality and fear go together naturally. As the human infant is in an even more
exposed and helpless situation, it is foolish to assume that the fear response of animals
would have disappeared in such a weak and highly sensitive species. It is more reasonable
to think that it was instead heightened, as some of the early Darwinians thought: early men
who were most afraid were those who were most realistic about their situation in nature,
and they passed on to their offspring a realism that had a high survival value. The result
was the emergence of man as we know him: a hyperanxious animal who constantly invents
reasons for anxiety even where there are none (Becker, 1973, p. 17).

L’étre humain, en somme, serait avantagé par rapport aux autres créatures en raison de sa terreur,
mais surtout de ses stratégies de mitigation et de gestion de cette dernicre : I’étre humain fuit plus
efficacement, se bat plus efficacement, modifie son environnement plus efficacement, et enfin il
réprime sa plus grande menace, la mort, en se racontant des histoires sophistiquées sous forme de
récits post-thanatiques et d’invitations a I’héroisme %°. Cette théorie, aussi appelée Terror

Management Theory (TMT), est toujours sérieusement discutée dans la plus récente édition du

65 Les récits héroiques sont des récits de belle mort ot I’on nous prescrit les attitudes a adopter lors de la
confrontation avec la mort, que cette confrontation ait lieu sur un champ de bataille, une croix ou un lit de mort.
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Handbook of Psychology, Religion and Spirituality (2013), qui stipule que la religion est comme
une ressource mobilisée par les patient-es quand ils et elles sont confronté-es a une ou plusieurs
formes d’adversité (comme par exemple la maladie ou la mort). Cette perspective reprend le propos
de Becker et ancre explicitement la religiosité dans un substrat physique en la réduisant a des
mécanismes de défense psycho-biologiques (Greenberg, Jeff., Landau, Mark J., Soenke, Melissa,
2013, p. 117). La réduction de la spiritualit¢ au domaine du physique nous semble ici assez

prononceée.

Encore aujourd’hui, un certain pan de I’action psychologique en contexte de soins palliatifs se fait
I’écho de la Terror Management Theory, comme en témoignent les différentes étapes que les
psychologues suivent au moment de faire une intervention. En premier lieu, il faut « investiguer
avec un patient le réle que joue un systéme religieux ou la référence a une spiritualité » (Brandt,
2016, p. 31). Lors de cette phase, qui est réalisée par la conduite d’un entretien, on évalue I’impact
que les croyances, les valeurs et les pratiques religieuses ont sur la capacité des patient-es a
s’adapter au caractere inéluctable et imminent de leur mort. En deuxiéme lieu, une fois I’évaluation
complétée, I’intervenant-e cherche a traiter les patient-es en positivant leur expérience pour que
celle-ci ait un sens (Bourdon, 2012, p. 27). L’intégration du sens dans 1’expérience, qui constitue
le but ultime de I’intervention, exige que le ou la psychologue accompagne les patient-es en les
écoutant, en facilitant des démarches de réconciliation, en maintenant les roles sociaux et le
discernement des lieux de ressourcement et en les encourageant a se départir de croyances qui
entretiennent des sentiments comme la culpabilité, le désespoir et I’angoisse de mort (Bourdon,

2012, p. 27).

Pour ce qui est de la perspective de la médecine, nous constatons ’existence d’une réticence a
inclure la spiritualité, autant en théorie qu’en pratique. Dans son Guide d’exercice sur les soins
médicaux a prodiguer en fin de vie, le College des médecins du Québec, pour ne nommer que celui-
1a, spécifie tres clairement que les besoins spirituels ne seront pas discutés, car ceux-ci, nous dit-

on, relevent de la compétence des infirmier-eres et des intervenant-es en soins spirituels (Collége
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des médecins, 2016, p. 7). Le mot « détresse » est mentionné plusieurs fois, mais on comprend

rapidement qu’elle est comprise comme une détresse physique pouvant étre causée par

Un cedéme aigu du poumon, une insuffisance respiratoire aigué€, des embolies pulmonaires
massives, un infarctus aigu du myocarde, une ischémie mésentérique massive, une
hémorragie massive, un statut épileptique, des douleurs réfractaires, un délirium sévere
accompagné d’agitation, une peur-panique devant la mort imminente, etc. (College des
médecins, 2016, p. 28).

Ce silence sur la notion de détresse spirituelle n’est pas banal, et il importe de bien comprendre
pourquoi il en est ainsi. Pour certain-es médecins, la spiritualité ne devrait tout simplement pas étre
I’affaire de la médecine. En faisant intervenir des notions théologiques, culturelles et subjectives,
les souffrances dites spirituelles sortiraient complétement du champ de compétence des médecins,
lequel serait fondamentalement limité au soulagement des douleurs physiques suscitées par des
troubles physiques. C’est du moins ’avis d’Eric Krakauer, un médecin qui recommande de confier
les patient-es a d’autres spécialistes lorsque ceux-ci et celles-ci verbalisent des craintes spirituelles

(Krakauer, 1996, p. 31).

Cependant, ce silence ne concerne pas nécessairement la psychiatrie, cette discipline médicale qui
traite 1’esprit humain avec un cadre résolument physicaliste. Comme le dit si bien Pierre-Yves
Brandt, la psychiatrie peut avoir tendance a réduire les phénomenes spirituels et religieux a « du
délire, de 1’épilepsie temporale, de I’hystérie, de la névrose obsessionnelle, des troubles dissociatifs,
etc. » (Brandt, 2016, p. 46). Loin de reconnaitre un statut distinct aux états spirituels, la psychiatrie
semble associer ces derniers a des pathologies bien connues comme la dépression, les troubles de
I’humeur et I’anxiété. Une fois diagnostiqués, ces troubles sont traités par I’usage de médicaments

comme les antidépresseurs, les anxiolytiques et méme des produits légérement hallucinogeénes®®.

% Dans le cadre d’un reportage diffusé le 16 avril 2018, I’émission Découverte de Radio-Canada présentait justement
les résultats d’une étude psychiatrique sur le potentiel thérapeutique de la MDMA et du LSD, des drogues qui sont
de plus en plus utilisées pour traiter une myriade de troubles neuropsychologiques allant de 1’anxiété a I’angoisse de
mort. Pour plus d’informations, voir le reportage en question : https://ici.radio-
canada.ca/tele/decouverte/site/segments/reportage/6761 1/revolution- hallucinogene.

69



Quand les symptdmes sont trop séveres et qu’on ne parvient pas a les apaiser « a I’aide des
modalités thérapeutiques standards » (Collége des médecins, 2016, p. 12), on arecours a la sédation
palliative, ou on s’en remet a 1’abaissement de 1’état de conscience des patient-es pour apaiser leur

souffrance.

L’influence du physicalisme est telle que méme les soins spirituels, que nous avons pourtant classés
dans la perspective néo-pastorale, reprennent certaines des facons de penser et de faire des sciences
biomédicales sur la spiritualité. A ce titre, le langage et la terminologie employés par certains
intervenant-es en soins spirituels sont particuliérement révélateurs du caractére physicalisant et
médicalisant de leur approche : on parle d’évaluer la détresse spirituelle, mais aussi de prodiguer
des soins « dans le cadre du traitement des pathologies » (Compétences professionnelles, ACSS,
2011, p. 1). Comme le disent Jacques Cherblanc et Guy Jobin, cette reprise du vocabulaire et des
formules médicales peut s’expliquer par le fait que I’intérét des sciences biomédicales pour la
spiritualité est venu « déstabiliser le “monopole” que ’animation pastorale détenait jusqu’alors »
(Cherblanc, Jobin, 2013, p. 47), et que, ce faisant, les intervenant-es en soins spirituels ont di
adapter leurs discours et manieres de faire pour que ceux-ci soient conformes aux cadres
épistémologiques qui dominent actuellement dans les hopitaux. Cherblanc et Jobin voient dans
cette reprise du discours biomédical la conséquence de la psychologisation du religieux, ¢’est-a-
dire cette tendance en vertu de laquelle « la spiritualité ou les expériences spirituelles [...] sont
souvent décrites en utilisant le vocabulaire de la psychologie » (Cherblanc, Jobin, 2013, p. 49)

comme par exemple quand la détresse spirituelle est associée a 1’état dépressif ou a de I’anxiété.

Or, 1a ou Cherblanc et Jobin parlent de psychologisation de la spiritualité, nous préférons parler de
« physicalisation » : car s’il est vrai que les différentes déclinaisons de la détresse spirituelle sont
confondues avec des troubles psychologiques — ¢’est du moins ce que nous constatons du coté des
sciences infirmieres et de la psychiatrie, ou la reconnaissance d’un statut particulier a la spiritualité
est quasi absente —, il n’en demeure pas moins que ce processus de psychologisation se déploie au

sein de I’épistémologie physicaliste propre aux sciences dites naturelles, qui tire son origine dans
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la Révolution scientifique. Plusieurs indices militent en faveur de cette interprétation, a commencer
par le recours plus ou moins systématique a des outils de mesure comme le H.O.P.E, le F.I.C.A et

le S.T..V® pour évaluer la gravité de la détresse spirituelle.

Ces outils de mesure, qui se présentent sous la forme de questionnaires, sont parfaitement en phase
avec les méthodes d’investigation des sciences biomédicales : on interroge d’abord les patient-es
afin d’identifier les signes et les symptomes de pathologies spirituelles (angoisse de mort, perte de
sens, désespoir, etc.) pour ensuite ¢élaborer un plan de traitement, comme on le ferait face a un
trouble psychologique ou physique. On peut voir dans cette appréhension de la spiritualité une
forme de mimétisme, ou comme le dirait Jérome Alric, un « raisonnement analogique du soma a la
psyché » (Alric, 2016, p. 78) : en parlant de la détresse spirituelle comme d’une chose pouvant étre
mesurée, on nous signifie qu’il faut parler de cette derniére comme d’un objet au sens strict, c’est-
a-dire un objet physique « qui se représente a nos sens» (Lalande, 1996, p. 778) et dont les
propriétés sont tout aussi observables, quantifiables et traitables que tout autre état physique et/ou

psychologique jugé pathologique.

Ce dernier point — celui du caractere traitable de la détresse spirituelle — est important, puisqu’il
constitue le deuxiéme indice militant en faveur de notre lecture (la « physicalisation » de la
spiritualité). Outre la logothérapie, qui est surtout 1’apanage de la perspective néo-pastorale (et sur
laquelle nous reviendrons au prochain chapitre), la détresse spirituelle est aussi traitée a 1’aide de
médicaments : en plus d’€tre un signe fort de réduction de la détresse spirituelle a des états
psychologiques, c’est aussi une preuve que nous avons affaire a un physicalisme réductionniste,
puisque le recours a des médicaments pour traiter la détresse spirituelle implique qu’on préte un

substrat physique a celle-ci. Et pour cause, car conformément au paradigme hérité de la Révolution

7 H.0.P.E (Hope, Organized religions, Personal spirituality and practices, Effects on medical care and end of life
decisions), F.I.C.A (Faith and beliefs, Importance and Influence, Community, Address) ou le S.T.I.V (Sens,
Transcendance, Immanence et Valeurs).
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scientifique, toute chose a un substrat physique. La spiritualité n’y échappe pas, et de ce fait les

sciences biomédicales sont toutes désignées pour la prendre en charge.

Ainsi, quand ils et elles ont affaire a des symptomes de « détresse psychologique ou existentielle
réfractaire, qui compromet gravement [’atteinte du confort » (Collége des médecins, 2016, p. 11),
les médecins peuvent avoir recours, nous I’avons dit, a la sédation palliative continue ou
intermittente. Il s’agit alors d’abaisser I’état de conscience des mourant-es a I’aide de substances
telles que des opioides, des benzodiazépines, des anticholinergiques, des neuroleptiques
(antipsychotiques), des barbituriques et du propofol, le tout dans le but de produire ce que I’on
appelle de I’anxiolyse (littéralement un état de réduction de 1’anxiété) ou encore pour mitiger les
effets d’un délirium léger (College des médecins, 2016, p.21). Notons ici la connotation
«neurologisante » employée pour désigner la détresse spirituelle : tout indique que cet état
pathologique est considéré comme une défaillance de la chimie du cerveau. C’est d’autant plus vrai
si I’on considére que dans les cas plus modérés de détresse spirituelle, qui sont ouvertement
associés a des troubles anxieux, de la confusion mentale et des troubles dépressifs (Reich, 2015,
p. 442), on prescrit aux mourant-es des anxiolytiques et des antidépresseurs. La réduction de la

spiritualité a un certain €tat psycho-physique apparait ici avec plus d’évidence.

Autre indice qui montre que nous avons ici affaire a une physicalisation de la spiritualité : dans la
bibliographie de la plus récente mouture de la Politique en soins palliatifs de fin de vie (2013) du
Québec, on constate que les perspectives non médicales (c’est-a-dire, des perspectives
anthropologiques, sociologiques, théologiques, philosophiques et autres) sont absentes : il n’y a
que des ouvrages issus de disciplines telles que la psychiatrie, les sciences infirmicres et la
psychologie. Méme les soins spirituels, dont on reconnait pourtant la pertinence, n’ont pas de place
dans la bibliographie de ladite politique, qui est dominée par les sciences naturelles. La mise au
rancart des perspectives non médicales, qui coincide avec I’appropriation de la spiritualité par les

sciences biomédicales, suggere ici encore que méme la spiritualité est de plus en plus comprise
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comme un phénomene physico-psychique régi par des mécanismes sur lesquels il est possible

d’agir.

1.5  L’appropriation de la spiritualité par les sciences biomédicales : la derniere étape de la
Révolution scientifique ?

La Révolution scientifique se résume selon nous a une perte de vitesse de I’immatériel au profit du
matériel, ou devrait-on dire, du spirituel au profit du physique. L’Univers (cosmos), qu’on croyait
autrefois divisé entre le monde immatériel (monde supra-lunaire) et le monde matériel (monde
sublunaire), a été progressivement repensé par Copernic, Galilée et Newton, dont les travaux ont
imposé une vision résolument physicaliste et mécaniste. La méme chose s’est produite dans le
champ médical, ou ’entité spirituelle qu’est I’ame a été progressivement mise de c6té au point
d’étre complétement rejetée, sous prétexte que tout — mémes les maux dits de ’ame — pouvait étre
expliqué par un ensemble de mécanismes sous-jacents observables et bien slir influengables. Dans
un tel contexte, 1’assimilation des besoins spirituels, des expériences spirituelles et de la spiritualité
en général a des états psychologiques, eux-mémes réductibles a des états physiques, apparait

comme une conséquence tout a fait logique.

Nous sommes donc d’avis que ’assimilation de la spiritualité a un autre aspect de la santé psycho-
physique n’est rien d’autre que la derniére étape de la Révolution scientifique. Non pas derniére au
sens de I’ultime étape, qui marque 1’achévement, mais bien au sens de la plus récente, de la dernicre
en date : les soins spirituels, qui étaient restés sous la responsabilité des communautés religieuses
pour des raisons principalement administratives (les hopitaux du Québec, nous I’avons dit, ne
relevaient pas de la responsabilité des médecins avant les années 60), ont ét¢ influencés par la place
sans cesse grandissante des sciences biomédicales, lesquelles proposent une voie vers la
connaissance qui semble considérée comme étant plus siire. Les perspectives non médicales
(théologiques, sociologiques, anthropologiques, etc.) sur la spiritualité n’ont pas (encore) disparu,

mais elles épousent de plus en plus une terminologie « physicalisante » qui enleéve a la spiritualité
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les connotations symboliques et/ou existentielles qui, dit-on, ne peuvent faire I’objet d’une

investigation scientifique sérieuse.

En somme, c’est toute la prophétie d’Auguste Comte qui semble se déployer sous nos yeux avec
I’appropriation de la spiritualité par les sciences biomédicales: plutot que de laisser la
compréhension de phénomeénes entre les mains des sciences sociales, on s’en remet au physicalisme
des sciences naturelles, dont I’esprit positif (positiviste) serait investi de « puissantes garanties
directes, non seulement scientifiques mais aussi logiques » (Comte, 1842, p. 31). La tendance que
nous observons dans le milieu hospitalier semble confirmer notre impression : les disciplines
soignantes qui sont plus proches des sciences sociales semblent contraintes de parler de leur objet
en usant d’un langage qui réduit ledit objet a des qualités physiques observables, et ce, sans faire
référence a des €éléments jugés trop subjectifs comme la religiosité, le contexte socio-culturel ou

I’historique de vie des personnes concernées.

Cela dit, I’appropriation ou I’assimilation du spirituel par les sciences naturelles n’est pas tout a
fait achevée. Au sein des hopitaux, et plus particulierement des unités de soins palliatifs, des voix
s’élevent contre cette tendance, comme nous I’avons briévement mentionné dans notre introduction.
Loin de constituer une minorité disparate et hétérogene, ces voix sont celles de bon nombre
d’infirmiers et d’infirmiéres, de psychologues et d’intervenant-es en soins spirituels qui partagent
un ensemble de croyances, de pratiques et d’objectifs, 8 commencer par le fait de militer pour une
appréhension de la spiritualité qui prend le contre-pied de 1’approche biomédicale dont nous venons
de cerner les contours. Sans rejeter completement le modele biomédical — au contraire, son utilité
est pleinement reconnue —, les tenant-es de cette autre approche, que nous avons qualifiée de néo-
pastorale, arguent que le « traitement » efficace de la détresse spirituelle passe par un dialogue avec
les éléments biographiques et subjectifs de cette derniére. Avec I’approche néo-pastorale, on passe
donc a un registre psycho-social qui met entre parentheses la cueillette de données et I’intervention

pharmacologique pour plutdt privilégier I’accompagnement, la présence, 1’écoute active, 1’aide a

74



la résolution de conflits internes et externes, etc. C’est de cette approche que nous devons

maintenant discuter.
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CHAPITRE 2
CRITIQUE DE L’APPROCHE NEO-PASTORALE

2.1 Préambule

Maintenant que nous avons analysé I’approche biomédicale de la détresse spirituelle, laquelle se
résume a une réduction de la détresse spirituelle a des états psycho-physiques observables et
traitables, nous devons passer a I’analyse de la deuxieéme approche de la détresse spirituelle, c’est-
a-dire I’approche néo-pastorale. Pour ce faire, nous privilégierons une démarche analogue a celle
que nous avons suivie dans notre premier chapitre : nous commencerons par a) retracer les origines
historiques et épistémiques de cette approche, que nous faisons remonter aux arts chrétiens du bien-
mourir, pour ensuite b) identifier ses manifestations dans les discours et pratiques des soignant-es
d’appartenance néo-pastorale. Les deux étapes de cette démarche, qui seront étudiées dans deux
sections distinctes (2.2 et 2.3), seront suivies d une conclusion partielle, ou nous ferons la synthése

des deux premiers chapitres.

Toutefois, avant d’entamer officiellement ce deuxieme chapitre, nous devons expliquer brievement
ce qu’est cette approche dite « néo-pastorale ». Or c’est essentiellement par opposition a I’approche
biomédicale que nous pouvons le faire, car, comme nous ’affirmions dans I’introduction de notre
these, cette approche humaniste se présente souvent comme la contrepartie de la perspective
biomédicale. C’est d’ailleurs dans cet esprit d’opposition a la médicalisation de la fin de vie que
I’approche néo-pastorale s’est construite historiquement, comme nous le rapporte Michel Castra
dans cet extrait qui porte sur cette approche, ou plus précisément sur I’émergence du mouvement

des soins palliatifs, mouvement avec lequel elle se confond®® :

Aujourd’hui, D’initiative appartient au médecin et a 1’équipe hospitaliere, maitres du
moment et des circonstances du trépas. Le refus de la mort et la peur qui en est la cause
expliquent en grande partie I’acharnement thérapeutique qui précéde parfois la phase finale

6 En ce sens ou I’approche néo-pastorale se résume justement a ce qui est ressorti de ce mouvement.
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d’abandon ou qui escamote I’impossibilit¢é de la relation au mourant derriére un
débordement d’activisme technique. Le probléme qui se pose alors pour les professionnels
des soins palliatifs est celui de la qualité de vie du sujet ainsi prolongé, qu’il soit cancéreux
en phase terminale ou vieillard dégradé et inconscient. Cette critique de la technique
médicale peut étre lue comme la volonté de justifier et de Iégitimer une discipline naissante
qui laisserait une place beaucoup moins importante a cette dimension. (Castra, 2003, p. 60).

Laisser moins de place a la perspective biomédicale (sans I’écarter complétement) et insister
davantage sur la relation aux mourant-es : tel est le mot d’ordre de cette approche que nous
désignons sous 1’appellation « néo-pastorale », et qui s’est construite a I’extérieur des disciplines
soignantes plus techniques et scientifiques comme la médecine®. Au Québec, c’est dans la figure
de I’intervenant-e en soins spirituels que nous retrouvons 1’application la plus concréte de cette
approche. La preuve en est que les compétences recherchées chez les intervenant-es en soins
spirituels sont en fait celles qu’on retrouverait chez des personnes habiles autant dans 1’écoute que
dans la parole, ou encore dans la création et I’entretien de liens sociaux, et non celles présentes
chez des soignant-es diiment initié¢-es aux méthodes et techniques que nous retrouvons chez les
infirmiers-eres, les psychologues et les médecins (Association canadienne des soins spirituels,

2011, pp. 4-7).

De fait, pour les tenant-es de I’approche néo-pastorale, la maniere d’appréhender et de gérer la
détresse spirituelle ne peut que se déployer différemment. Plus encore, on va méme jusqu’a dire
que le regard de I’intervenant-e en soins spirituel doit étre fondamentalement différent du regard
médical (Pereira, 2007, pp. 68-69), notamment en ne considérant plus 1’€tre humain et sa détresse
comme «un objet sur lequel on peut agir» (Pereira, 2007, p. 70). Cela ne veut pas dire que
I’intervention en soins spirituels ne s’inscrit pas dans une approche curative, car on tente malgré
tout d’évacuer certains états spirituels « nocifs » pour les remplacer par de meilleurs états, I’objectif
¢étant d’aider la personne en fin de vie a accepter sereinement sa mort. C’est pourquoi on retrouve,

au sein de la littérature soignante de 1’approche néo-pastorale, des définitions de la santé et de la

69 Méme si, comme nous le verrons briévement plus loin, certaines disciplines biomédicales comme les sciences
infirmieres integrent des éléments propres a I’approche néo-pastorale.
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détresse spirituelles, de méme que des mentions de techniques d’intervention ayant comme but de
traiter et/ou d’évacuer la détresse spirituelle. Pour s’en convaincre, on peut se référer a cet extrait
d’un document officiel de I’Association canadienne des soins spirituels (ACSS) au sujet de la

mission du soin spirituel, qui, comme le montre 1’extrait, vise la guérison :

L’efficacité du soin spirituel se traduit par des résultats thérapeutiques dans la mesure ou
son objectif vise la santé globale et spirituelle. Les spécialistes en soins et en counselling
spirituels peuvent prodiguer ou non un soin thérapeutique dans le cadre du traitement des
pathologies. Les soins spirituels cherchent a promouvoir le bien-étre spirituel dans tous les
aspects de la condition humaine : difficultés, crises, maladie, souffrance, douleur et deuil.
Comme impact des interventions en soins spirituels, les symptomes de détresse et de
souffrance spirituelle peuvent étre transcendés, transformés ou atténués, facilitant ainsi la
guérison. (Association canadienne des soins spirituels, 2011, p. 2).

Pour ce qui est de la définition de la santé spirituelle (parfois appelée, comme nous venons de le
voir, « bien-étre spirituel ») de 1’approche néo-pastorale, elle se rapproche énormément de celle
employée par les infirmier-eres : [’Association des intervenants et intervenantes en soins spirituels
du Québec’®, par exemple, définit une spiritualité saine comme cet état qui donne un sens a la vie,
qui encourage la résilience face a la maladie et au deuil, qui renforce les liens sociaux, qui aide au
processus de réconciliation (gestion des conflits, pardon, amélioration des relations, etc.) et qui
facilite le processus d’expression des idées, des réves, des €motions, etc. (Association des
intervenants et intervenantes en soins spirituels du Québec, 2011, p.5-6). La détresse spirituelle,
quant a elle, inclut des attitudes telles que la tristesse, le pessimisme, I’apitoiement sur soi-méme,
I’impossibilité a pouvoir reprendre courage, etc. (De Broucker, Jacquemin, 2014, p. 330). Ces
attitudes, qu’on dit nocives pour la santé et le bien-étre, sont identifiées et évaluées en conversant

avec les patient-es qui exhibent ou manifestent lesdites attitudes en répondant aux questions

70 Cette association n’existe plus de fagon indépendante : elle fait désormais partie de 1’ Association canadienne des
soins spirituels, en tant que division québécoise.
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consignées dans le H.O.P.E, le S.T.ILV et autres outils de mesure et d’évaluation que nous

évoquions dans le précédent chapitre.

Pour les soignant-es d’«allégeance » néo-pastorale comme pour les intervenant-es en soins
spirituels, le but explicite de leur travail est de rétablir la santé spirituelle précédemment définie, et
ce, a I’aide de stratégies de communication intégrant 1’écoute active, la conscience du non-verbal
et le dialogue (Association des intervenants et intervenantes en soins spirituels du Québec, 2011,
p.5). Selon le modele de I’ ACSS, par exemple, un tel plan doit se déployer en deux temps. D’abord,
on procede a « I’évaluation spirituelle » des patient-es, ce qui implique 1’écoute du récit de vie,
I’identification d’une vision du monde et d’un systéme de croyances et de symboles, 1’évaluation
de I’'impact des traumas passés et du risque d’émergence de comportements néfastes (suicide,
tendances violentes, toxicomanie, etc.), et, bien sir, la présence de détresse et/ou de souffrance
spirituelles (Association canadienne des soins spirituels, 2011, p. 4). Ensuite, on élabore un plan
de traitement qui prend acte de la situation de la personne évaluée, afin que ce dernier soit en phase
avec ses besoins. La majorité des interventions inhérentes aux plans d’intervention repose
vraisemblablement sur une logothérapie déclinable en plusieurs séances, au cours desquelles
I’intervenant-e « facilite 1’exploration des questions et des problemes liés aux relations, a la
détresse morale, au deuil et aux pertes », « renforce les liens relationnels et favorise les expériences
communautaires » et « aide au processus de réconciliation », notamment par la gestion des conflits,

le pardon et I’amélioration des relations (Association canadienne des soins spirituels, 2011, p. 5).

On comprend implicitement que 1’approche des soins spirituels ressemble beaucoup a celle
employée par les psychologues, en ce sens ou le but de la logothérapie spirituelle est également
d’aider les patient-es a retrouver le sens qui a été perdu avec I’annonce de la maladie et de la mort.
Les similitudes entre la psychologie et les soins spirituels sont d’autant plus frappantes quand on
constate que la terminologie pratique employée par les intervenant-es en soins spirituels compare

la spiritualité a une force, une capacité de résilience et une ressource (Association des intervenants
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et intervenantes en soins spirituels du Québec, 2011, p.5), ce qui n’est pas sans nous rappeler les

stratégies de coping que nous avons également évoquées précédemment.

En outre, I’approche néo-pastorale reprend beaucoup d’¢léments propres aux discours sur la
croissance personnelle. L’ ACSS considére méme que le fait d’assurer la croissance personnelle fait
partie des compétences requises pour étre intervenant-e en soins spirituels : c’est pourquoi
I’intervenant-e doit «continuer a développer et a assurer sa croissance personnelle et
professionnelle, de méme que la conscience et la compréhension de soi, et a s’en rendre responsable
de facon appropriée » (ACSS, 2011, p. 6). C’est aussi ce vers quoi I’intervention spirituelle doit
tendre : elle offre « un soutien spirituel et propose des pistes de croissance spirituelle. » (ACSS,
2011, p. 5). L’influence de la croissance personnelle est particulierement évidente, notamment
quand on s’attarde aux efforts déployés par les soignant-es pour faciliter 1’atteinte de la « bonne
mort » (ou « belle mort ») : bien plus que I’accomplissement de la mission soignante en contexte
de soins palliatifs (au sens ou le fait de bien mourir est le terme recherché par 1’ensemble des
actions des soignant-es), la bonne mort serait aussi, pour les mourant-es, 1’expression d’une
grandeur d’dme, ou encore, comme le rapporte Castra dans la synthése de ses entretiens, un
« épisode riche en significations, une expérience éminemment valorisée, voire irremplagable... »
(Castra, 2003, p. 333). Plus qu’une simple trajectoire idéale résultant d’actions thérapeutiques, la
bonne mort apparait alors comme [’atteinte d’un état d’esprit enrichissant et exceptionnel auquel
les mourant-es peuvent aspirer, si tant est qu’ils et elles cheminent adéquatement dans le processus
d’acceptation. C’est aussi I’avis de ’accompagnateur en fin de vie Tanguy Chatel, qui argue que
la mort, si elle constitue bel et bien la fin de la vie, peut « aussi I’accoucher quand le mourant,
travaillé de I’intérieur, tente de “se mettre complétement au monde avant de disparaitre” » (Chatel,

2013, p. 50).

Bien mourir et avoir une spiritualité saine seraient donc des signes d’une certaine maturité, laquelle
aurait été acquise au terme de processus de croissance spirituelle. Cette maturité ne serait d’ailleurs

pas accessible a toutes et a tous. Dans Santé spirituelle, santé mentale : dialogue entre un
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psychiatre et un théologien, le théologien Benoit Lacroix et la psychiatre Odette Bernazanni
¢tablissent en effet une distinction entre celles et ceux qui auraient, de par les ressources de cette
« part intacte » d’eux-mémes et d’elles-mémes (Bernazanni, Lacroix, 2014, p. 79), une aptitude a
guérir, et celles et ceux qui, étant plus vulnérables et plus pauvres spirituellement, seraient au
contraire enfermé-es dans une posture entravant la guérison : ils qualifient méme la détresse de
certain-es comme étant « adolescente », « victime de pauvreté» ou en « manque d’espérance »
(Bernazanni, Lacroix, 2014, p. 48, 67), en plus d’affirmer également que ces patient-es, dont la
spiritualité serait pour ainsi dire immature, devraient cheminer vers « 1’age mir », et s’inspirer de
I’exemple de ces personnes qui, ayant recu un diagnostic de cancer, « acceptent qu’il en soit ainsi
et qui trouvent dans 1’acceptation méme de la blessure une voie positive de guérison a long terme,
par intervalles ». (Bernazanni, Lacroix, 2014, p. 155). Comme on peut le remarquer, la distinction
entre une spiritualité mature et une spiritualité qualifiée « d’adolescente » n’est qu’une autre
déclinaison de la distinction entre santé et détresse spirituelles, en ce sens ou une spiritualité saine
serait nécessairement mature, tandis qu’une spiritualité malsaine serait pour sa part adolescente,

incompléte, inachevée, etc.

Cette idée qui veut que les mourant-es doivent, avec 1’aide de soignant-es, croitre et cheminer dans
la souffrance et la détresse pour atteindre un état d’acceptation et de sérénité provient fort
probablement de la théorie des stades du deuil de Kiibler-Ross, qui constitue la référence historique
en matiere de gestion de la détresse spirituelle, du moins au sein de 1I’approche néo-pastorale. Nous
nous contentons ici de citer ce commentaire de Jérome Alric, qui explique bien que le concept du
cheminement inhérent a la philosophie palliative s’inscrit dans une logique de développement de

soi, ou, comme le dirait Alric, d’autonomisation :

Lorsqu’un accompagnant palliatif s’appuie sur ce modele (celui de Kiibler-Ross), il se
positionne — souvent sans en prendre véritablement conscience — dans la droite ligne du
discours autonomiste et indirectement, il incite le sujet & se gouverner lui-méme, a se
maitriser jusqu’aux derniers moments de sa vie. A I’instar du médecin contemporain,
I’accompagnant palliatif s’adresse, lui aussi, au Moi, a la part forte et solide du sujet..., et
uniquement a celle-ci. Un peu comme le médecin décrit plus haut, il postule un sujet capable
d’effectuer cette expérience de prise de conscience de sa mort (Alric, 2020, pp. 42-43).
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Bref, I’approche néo-pastorale, quoique véritablement différente de 1’approche biomédicale de par
son insistance sur le développement d’une relation avec la personne en détresse, n’en demeure pas
moins une approche « médicalisante » : car au méme titre que 1’approche biomédicale, 1’approche
néo-pastorale identifie a) une spiritualité saine (normale) par opposition a une spiritualité malsaine
(pathologique), de méme que b) des outils diagnostiques et thérapeutiques qui rendent possible le
traitement des diverses manifestations de détresse spirituelle par le biais d’un cheminement vers
une spiritualité saine menant a une belle mort (nous aurons 1’occasion de revenir en détail sur ces
similitudes dans la conclusion de la premiére partie). Il nous faut a présent expliquer pourquoi nous
avons choisi I’expression « néo-pastorale » pour désigner cette seconde approche adoptée par des
soignant-es qui ne souscrivent pas a 1’approche biomédicale (ou du moins, qui n’y souscrivent pas

totalement).

Nous devons I’expliquer car ce n’est pas une expression qui apparait dans les textes et manuels
officiels, mais aussi parce que bien des soignant-es, a commencer par les intervenant-es en soins
spirituels, ne désignent pas leur approche en utilisant une telle étiquette, laquelle a une connotation
religieuse et chrétienne. Et pour cause, puisque ces intervenant-es ont le devoir d’étre neutres du
point de vue religieux, et ce, conformément aux normes imposées par la Loi sur la santé et les
services sociaux (2013). Cette loi — et en particulier ’article 100 — nous révéele bien 1’ethos dans
lequel évolue aujourd’hui I’appréhension de la spiritualité dans le contexte des soins palliatifs :
I’heure n’est plus au prosélytisme chrétien, comme c’était le cas auparavant (dans le Québec
d’avant la Révolution tranquille), mais bien a la reconnaissance et au respect des besoins spirituels

spécifiques de chacun-e’!.

"1 La premiére partie de I’article 100 se lit comme suit : « Les établissements ont pour fonction d’assurer la prestation
de services de santé ou de services sociaux de qualité, qui soient continus, accessibles, sécuritaires et respectueux des
droits des personnes et de leurs besoins spirituels et qui visent a réduire ou a solutionner les problémes de santé et de

bien-étre et a satisfaire les besoins des groupes de la population » (Loi sur la santé et les services sociaux, telle que
modifiée le 2019-05-30).

82



Si nous croyons pour notre part que les tenant-es de 1’approche néo-pastorale, avec leurs discours
et pratiques centrés sur le dialogue et I’écoute active, sont issus des pastorales chrétiennes, les
intervenant-es concerné-es font plutdt remonter leurs origines a une littérature soignante critique
du physicalisme biomédical, laquelle a donné naissance au mouvement pour les soins palliatifs
évoqué précédemment par Castra. On invoque notamment les travaux de Virginia Henderson et
Cicely Saunders — deux infirmiéres qui ont développé des pratiques dites non curatives
d’accompagnement des mourant-es’? — mais aussi ceux du célébre psychiatre George Engel, dont
I’article intitulé¢ « The Need for A New Medical Model » (1977) a jeté les bases du fameux modele
«bio-psycho-social », ou on plaidait pour «un nouveau modéle médical qui intégrerait les
répercussions psychiques et sociales aux répercussions strictement biologiques de la maladie »

(Jobin, 2018, p. 69).

S’il est vrai que I’approche néo-pastorale est fortement tributaire des travaux de Henderson,
Saunders, Engel et d’autres, il n’en demeure pas moins que cette derniére reste profondément
chrétienne du point de vue de sa forme et de ses objectifs. Certes, les codes d’éthique et documents
de compétences professionnelles des intervenant-es concerné-es réitérent constamment que chaque
intervenant-e est tenu-e de faire preuve de respect pour les valeurs culturelles et religieuses de ses
clients et de s’abstenir de leur imposer ses propres valeurs et croyances’>. Cependant, quoique tout
a fait louables et valides, nous sommes d’avis que dans certains discours soignants, la trajectoire
de guérison suggérée aux mourant-es souffrant de détresse spirituelle est, pour I’essentiel, la méme
que celle qui s’imposait aux chrétiens et chrétiennes d’autrefois. Bien évidemment, une telle thése
ne saurait étre évidente d’elle-méme, et c’est pourquoi nous nous attelerons, dans les deux
prochaines sections de ce chapitre (2.2 et 2.3), a démontrer 1’existence d’une filiation entre la

pastorale chrétienne et I’accompagnement spirituel actuel.

72 Par « approches non curatives », on entend ici celles qui stipulent qu’il n’y a plus rien a faire, au niveau médical,
pour rétablir I’état de santé physique d’une personne.

3 C’est le ton général qui se dégage des Compétences professionnelles de I’ Association canadienne des soins
spirituels. On y parle notamment du respect de la liberté de choix (p. 2), d’assister les personnes dans 1’expression de
leur spiritualité (p. 6), etc.
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Pour y parvenir, nous nous tournerons du coté des arts chrétiens du bien-mourir (artes bene
moriendi), que nous identifions comme les ancétres de ce que nous appelons 1’approche « néo-
pastorale ». Comme pour le premier chapitre, et conformément a ce que nous avons brievement
mentionné dans notre introduction, nous ferons appel a une méthode historique pour ce chapitre :
il s’agira de montrer, en concentrant nos efforts sur le concept de la bonne mort (ici congue comme
attitude), que les conceptions de la santé spirituelle des tenant-es de 1’approche néo-pastorale
reprennent bon nombre des éléments distinctifs de la bonne mort chrétienne, et ce, telle qu’elle est
représentée dans les arts chrétiens du bien mourir. S’il est vrai que nous nous intéresserons en partie

aux circonstances associées a la bonne mort’*

, ¢’est surtout son aspect psychologique qui retiendra
notre attention. Cet aspect psychologique, nous ’avons dit, désigne 1’attitude — bien entendu
positive — que la personne mourante est encouragée a adopter. Nous verrons en outre, au terme de
la section 2.3, que les notions de bonne mort et de santé spirituelle sont en fait, dans le contexte
des soins palliatifs, les deux revers d’une seule et méme médaille. La raison en est qu’en contexte
de fin de vie, la santé spirituelle constitue rien de moins que la condition de possibilité de la bonne
mort, dans la mesure ou 1’atteinte de la bonne mort est impossible si les mourant-es ne possédent

pas certaines prédispositions spirituelles considérées comme « saines » et garantes d’une fin de vie

paisible et sereine.

Dans la premiére section de ce chapitre (2.2), nous survolerons donc quelques-uns des textes et
documents appartenant aux arts chrétiens du bien-mourir 7 pour identifier les principales
caractéristiques psychologiques de la bonne mort chrétienne. Il s’agira de révéler ce qui était
attendu, en termes d’attitudes et de sentiments, des chrétiens et chrétiennes eu égard a la mort.
Notre étude des arts chrétiens du bien-mourir débutera avec le célebre Tractatus artis bene

moriendi, un texte rédigé dans I’Europe de la premic¢re moiti¢é du XVe siecle. Aprés avoir

74 Par exemple, le fait de mourir entouré-e de ses proches, sans étre atteint d’une maladie trop agonisante, etc.

5 Pour les textes et documents retenus, nous avons suivi le survol des auteur-es mentionné-es en introduction, a la
page 12.
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brievement explicité le contenu dudit traité, nous enchainerons avec les déclinaisons catholiques et
protestantes qui en sont issues (dans la période allant du XVIe au XVlIlle siecle), et qui composent
ce que nous connaissons aujourd’hui comme les arts chrétiens du bien-mourir : traités, sermons,
traditions testamentaires, récits de la mort de saints et représentations du bien-mourir dans les arts
(principalement la peinture, mais aussi le cinéma pour I’époque moderne) seront les objets d’étude

qui retiendront alors notre attention.

Au terme de cette analyse des expressions littéraires et picturales du bien-mourir chrétien, nous
saurons quelles sont les caractéristiques communes a toutes ces expressions. Plus précisément,
nous saurons quelles caractéristiques associées au bien-mourir reviennent sans cesse dans les
différents arts chrétiens du bien-mourir, et ces derniéres nous servirons de tremplin dans la
deuxiéme section de notre chapitre (2.3), ou nous serons plus &8 méme de montrer que ces
caractéristiques existent encore au sein de I’approche néo-pastorale (c’est-a-dire, au sein des textes
savants et manuels de formation qui informent la pratique soignante), notamment dans les
conceptions du bien-mourir inhérentes a la notion de santé spirituelle. Nous pourrons de ce fait
conclure que 1I’accompagnement spirituel actuel encourage un bien-mourir qui est en continuité
avec ses ancétres chrétiens, d’ou la légitimité de I’appellation « néo- pastorale » pour désigner leur

approche.

2.2 Pastorale chrétienne et bien-mourir : les artes bene moriendi et leur héritage

Notre recension des arts chrétiens du bien-mourir doit débuter avec la premiere moiti¢ du
XVe siecle, a une époque ou I’Europe médiévale se remet encore des grandes épidémies de peste
(1347-1351) qui avaient décimé de larges pans de sa population. Compte tenu du peu
d’informations disponibles, les expert-es en démographie ne s’entendent pas quant au nombre exact
de morts. Selon les quelques documents d’archives qui ont survécu, le taux de mortalité oscillait
entre 12,5 % (dans les régions rurales) et 66 % (dans les régions urbaines). Quoi qu’il en soit, une
chose est certaine : cette épidémie a « grandement et brutalement réduit la population de

I’Occident » (Renouard, 1948, p.463). S’il est vrai que toutes les couches de la société médiévale
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ont été touchées, ce sont les rangs de 1’Eglise qui ont essuyé les plus lourdes pertes. Selon
I’historien et démographe Yves Renouard, qui a consulté les archives €piscopales en Angleterre et
en Italie, on peut affirmer sans trop de risques que pres de la moitié du clergé a été emporté par la
peste (Renouard, 1948, pp. 462-463), ce qui a considérablement réduit la capacité de 1’Eglise a
performer les rites qui ponctuaient la vie des fideles. Face a ce « manque de main-d’ceuvre » et a la
menace de résurgence des « superstitions et de la sorcellerie » (Biraben, 1995, p. 309), I’Eglise prit
la décision de produire un vade-mecum expliquant aux fideles lettré-es comment bien mourir, afin
qu’ils et elles puissent s’y référer en I’absence d’un prétre habilité a guider les mourant-es et leurs

proches.

C’est dans ce contexte que le Tractatus artis bene moriendi fut rédigé. Bien qu’on ne sache pas qui
a rédigé le traité, la plupart des spécialistes pensent que son auteur était probablement un clerc
allemand ayant particip¢ au Concile de Constance, ou la rédaction du traité fut ordonnée. La version
que nous utilisons, qui €tait trés répandue a la fin du XVe siecle, est celle d’Antoine Vérard, un
« marchand-libraire demeurant a Paris en 1492 » (Leloup, 2009 p. 431). Dans sa trés célébre
reproduction xylographique du XIXe siecle, Benjamin Pifteau nous décrit en ces termes le traité

qui a accompagné tant de chrétiens et chrétiennes dans la mort :

Il est gravé sur des planches de bois et se compose de vingt-quatre feuilles imprimées d’un
seul coteé, en caracteres gothiques (et en latin) encadrées de trois filets : deux feuilles de
texte pour la préface ; onze feuilles de gravure et onze de texte explicatif, ainsi disposés : la
gravure a gauche et le texte a droite par rapport au lecteur, de sorte que, — le texte faisant
face a la gravure et le verso de la page de texte non imprimé étant suivi du recto de la page
de la gravure également sans impression, — I’ouvrage présente 1’apparence d’un livre »
(Pifteau, 1869, p. 5).

Le but de ce traité était de préparer les mourant-es aux épreuves et aux tentations qui les attendaient
et qui, dans les figures de Satan et du démon, tenteraient de les détourner de leur foi et de la

promesse de la vie éternelle. Dans 1’ordre, les épreuves et les tentations décrites et représentées
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dans le Tractatus artis bene moriendi sont les suivantes : a) premicre tentation du fidéle par le
démon, ou ce dernier tente le fidéle par son amour des biens terrestres, et premicre intervention
d’un ange bienveillant, qui invite le fidele a persévérer dans sa foi et a ne pas écouter les conseils
du démon ; b) deuxieéme tentation du démon, ou le démon montre au fidele une liste exhaustive de
ses péchés dans 1’espoir de « I’accabler sous le désespoir de toutes ses fautes » (Pifteau, 1869, VII),
et deuxiéme intervention d’un ange bienveillant, qui rappelle au fidéle que Dieu est miséricordieux
et qu’il aura piti¢ des pécheurs repentants ; ¢) troisiéme tentation du démon, qui excite I’impatience
et la colere de la personne mourante, et intervention de Dieu et de son cortége de saints et de saintes,
qui apaise le « délire du malade » (Pifteau, 1869, VIII); d) quatriéme tentation du démon, qui
cherche a exalter I’orgueil du malade, et intervention de Dieu et de son cortége, qui rappelle le
fidele a I’humilité ; e) cinquieme tentation du démon, qui « revient a la charge et s’efforce de perdre
le malade en flattant son avarice » (Pifteau, 1869, IX), et finalement I’intervention ultime de 1’ange

de Dieu, qui mene a la mort bienheureuse du fidéle ayant su tenir téte au démon.

Sans pour autant commenter abondamment ce traité’®, nous pouvons comprendre la trajectoire
générale que ce dernier suggere aux fideles : il s’agit essentiellement d’inviter les mourant-es a
faire preuve de courage face au désespoir et a la peur de I’enfer, de se départir de I’amour de la vie
terrestre et enfin d’avoir foi en la miséricorde de Dieu. Comme nous le rappelle d’ailleurs
I’historien Roger Chartier, cette volonté de guider les mourant-es dans un processus d’acceptation
et de résignation n’a rien d’une simple suggestion bienveillante, car la personne « qui prend la mort
a gré sera couronnée par le Christ en Paradis », tandis que celle qui meurt en n’ayant « pas fait
pénitence de tous ses péchés sera conduite au Purgatoire » (Chartier, 1976, p.55). Quant a celles et
ceux qui auront mal vécu sans penser a la mort, ce n’est nul autre que 1’enfer et ses tourments qui

les attendent (Chartier, 1976, p. 55).

76 Ce qui a été fait par de nombreux spécialistes, comme par exemple Roger Chartier (1976), Daniel Roche (1976) et
Nancy Beaty (1971).
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Le Tractatus artis bene moriendi, mieux connu a 1’époque sous le diminutif d’Ars moriendi, était
un des textes les plus lus de I’Europe chrétienne apres La Bible et [’Imitatio Christi. C’est du moins
ce que nous pouvons déduire a la lumicre des manuscrits conservés, dont I’inventaire complet nous

est ici présenté par Roger Chartier :

A en juger d’aprés I’inventaire des manuscrits conservés, I’Ars a connu dés cette premiére
forme une large diffusion. Les catalogues des grandes bibliothéques indiquent en effet
234 manuscrits, 126 en latin, 75 en allemand, 11 en anglais, 10 en francais, 9 en italien, 1
en provengal, 1 en catalan et 1 sans indication de langue. Seule sans doute 1’Imitatio Christi
se trouve placée largement au-dela, avec quelque 600 manuscrits latins, « ce qui en fait
I’ouvrage le plus lu dans le monde chrétien, la Bible excepté ». L’ Ars moriendi, si I’on suit
cette indication du nombre de manuscrits conservés, se situe a peu prés au méme niveau
qu’un grand texte politique tel le De Regimine Principum de Gilles de Rome (environ
300 manuscrits), qu'un grand succes littéraire comme le Roman de la Rose (environ 250)
ou qu’une chronique historique de large audience comme 1’est le Brute ou Chroniques
d’Angleterre (167 manuscrits connus). Par contraste on peut noter le trés petit nombre de
manuscrits conservés des traductions d’ Aristote par Nicolas Oresme : 18 pour la Politique,
10 pour I’Economique, 6 pour le Livre du Ciel et du Monde (Chartier, 1976, p. 53).

Si le Tractatus’” a connu un succés immédiat au moment de sa diffusion, il en sera de méme pour
les textes et sermons qui viendront apres et qui perpétueront la tradition chrétienne du bien-mourir
sous forme de manuels de préparation a la mort. La plupart des ceuvres de cette tradition
appartiennent a ce que nous appelons la littérature de piété, laquelle a nourri une véritable « religion
de la mort» (Martin, 2012, p.9) entre les XVIe et XIXe siecles. Du coté des occuvres
« catholiques’® », on retrouve, pour ne nommer que celles-13, le De doctrina moriendi opusculum
(1520) de Clichtove, qui connaitra 11 éditions en 25 ans, ou encore le De praeparatione ad mortem
(1534) d’Erasme, qui sera pour sa part ¢dité 59 fois en 30 ans (Martin, 2012, p. 8). Mentionnons
aussi des textes bien connus tels que les Instructions spirituelles pour la guérison et la consolation

des malades (1680) de Jean Crasset et le Religieux mourant (1717) de Dom Jean-Paul du Sault,

77 Nous utiliserons désormais ce diminutif pour désigner le Tractatus artis bene moriendi.

78 C’est-a-dire les ceuvres qui, aprés la Réforme Protestante, étaient écrites par des catholiques a 1attention de
catholiques.
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mais aussi le célebre manuel du Bon Paroissien, dont I’édition de 1735 consacre quelques pages a

donner des conseils aux fidéles au sujet de la préparation a la mort.

Bien que ces ceuvres ne soient pas en tout point similaires au Tractatus du point de vue de leur
contenu (la plupart d’entre elles ne mentionnent plus I’existence de cortéges d’anges et de démons
luttant au pied du lit des mourant-es), elles n’en répétent pas moins les grandes lignes quant aux
attitudes a adopter face au trépas. Ainsi faut-il voir la mort comme « une miséricorde que Dieu
exerce sur le pécheur’® » et que 1’on doit conséquemment accepter volontairement. De méme, il
faut avoir la mort « toujours présente devant les yeux®" » (autrement dit, il faut y penser le plus
souvent possible, de préférence tous les jours), afin que nous puissions I’apprivoiser. Mais surtout,
il ne faut en aucun cas craindre la mort, car ¢’est 1a un signe de lacheté, comme nous 1’indique le
jésuite Etienne Binet (1569-1639) dans Consolation et réjouissance pour les malades et personnes

affligées, dont un extrait nous est ici rapporté par Philippe Martin :

Ceux qui craignent de bonne heure la mort lui font la nique quand elle s’approche de leur
lit. Il n’y a rien de plus poltron que ces avaleurs de montagnes. Aussitot qu’une fievre les a
collés au lit, ils trouvent qu’ils sont devenus des canes; il n’y a rien de plus lache, on
n’oserait seulement nommer la mort, de peur de les faire trépasser (Martin, 2012, p. 129).

Si on instruit les mourant-es au sujet des attitudes a adopter, on en fait de méme pour celles et ceux
qui les accompagnent. Déja dans le Tractatus, on consacre un chapitre sur les « avertissements et
connaissances qu’on doit donner au malade pour bien mourir » (Leloup, 2009, p. 444): on y
explique notamment que les personnes présentes au chevet des mourant-es doivent constamment

leur rappeler de bien croire, d’étre pénitent-es devant Dieu, de prendre le temps de pardonner et

79 Extrait issu des Conversations sur plusieurs sujets de morale, propres a former les jeunes demoiselles a la piété,
lesquelles nous sont rapportées par Philippe Martin dans sa Petite Anthologie du bien-mourir a la page 74.

8 Extrait tiré des Sermons du pére Brydaine, lui aussi rapporté par Philippe Martin, a la page 84.
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d’étre pardonné-es, d’étre reconnaissant-es envers le Christ pour son sacrifice et enfin, « d’accepter
la mort avec reconnaissance » (Leloup, 2009, p. 445). Ailleurs, comme par exemple dans la
Méthode pour assister les malades et les aider a faire une bonne mort (1699), on donne des conseils
plus pratiques, telle la présentation du crucifix pour rassurer les mourant-es (Martin, 2012, p. 133),
puisque « les objets pieux soutiennent I’esprit contre la faiblesse causée par la maladie, et comme
ces objets frappent les sens, ils excitent d’ordinaire de bons sentiments dans le cceur » (Martin,

2012, p. 133).

Outre la littérature dite de piété, on doit également souligner, au sein des arts chrétiens du bien-
mourir, la représentation de la mort des saints, des martyres et autres personnes célébres. Cette
représentation est omniprésente, notamment dans 1’éducation des clercs comme les jésuites, chez
qui on représente régulierement des pieces de théatre mettant en scéne de belles morts. Au college
Clermont, en 1667, nous dit Martin, « sont représentés Agapitus, récit tragique de la mort d’un
jeune garcon de 14 ans, et la Vie d’Andronicus, histoire d’un centurion romain victorieux des
Daces mais tué par I’empereur Adrien quand il refuse de rendre un culte a Jupiter » (Martin, 2012,
p. 10). L’art pictural dit classique regorge lui aussi de nombreux exemples ou le courage et la
sérénité des mourant-es sont mises en valeur : La mort de Séneque (1612-1615) de Pierre Paul
Rubens, La mort de Saint Bruno (1645-1648) d’Eustache Lesueur, La mort d’Ophélie (1851-1852)
de John Everett Millais, etc. L’ostentation du moment de la bonne mort est en fait si importante
pour les chrétiens et chrétiennes que Michel Vovelle dira a son sujet qu’elle « devient le lieu d’un

grand cérémonial, qui en fait un acte public, exemplaire, vécu collectivement » (Vovelle, 1974,

p. 81).

Parallélement aux représentations de la mort des saints, on retrouve également, dans la période
allant de la fin du Moyen Age jusqu’a la Révolution francaise, beaucoup de récits relatifs & la mort
des souverains. En consultant les « histoires officielles des rois successifs » (Rault, 2006, p. 221),
dans lesquelles ces récits sont consignés, on constate que la mort du roi d’Espagne Philippe 11

(1579-1621) a fait couler beaucoup d’encre. L’attention réservée a son déces est selon nous due a
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son caractere exemplaire eu égard a la tradition chrétienne du bien-mourir : aprés avoir sombré
dans un désespoir suscité par la conscience de ses fautes, le roi Philippe aurait finalement retrouvé
sa foi en la miséricorde de Dieu, ce qui lui permit de mourir repenti et en bon chrétien. C’est ce
qu’atteste cet extrait des Romances de Magin Bellot de Vilamantells, qui raconte les derniers

instants du souverain :

Tout pres de la mort, Philippe le catholique veut rendre a Dieu I’ame dont celui-ci fut le
pere et le rédempteur. Et sa derniére heure venue, un prétre fort sage adressa a sa Majesté
Catholique des paroles pleines de soulagement : « Elevez votre cceur, Roi chrétien, mon
Seigneur, et prenez courage car voici que Dieu vous appelle pour vivre 1’éternité. Vous
allez jouir de Dieu et voir sa divine face, mille fois bienheureux soyez-vous, puisque vous
fltes charitable ». Lors, le chrétien et bon roi, repenti de ses fautes, en entendant ces paroles
du prétre, eut le ceeur déchiré. Fondant en larmes, bien qu’il soit aux prises avec des
scrupules d’amour, il découvre combien il a été bon (Vilamantells, 1621).

Les classes populaires, qui n’ont quant a elles pas accés a ces ceuvres ou a ces productions
artistiques, seront pour leur part éduquées grace a une iconographie populaire (comme celle qui
apparait dans les vitraux des églises, et qui servait a enseigner la pensée et I’histoire chrétiennes
aux masses) qui met a la portée de toutes et tous le catéchisme du bien-mourir chrétien (Martin,
2012, p. 68). Le meilleur exemple de ce recours a I’iconographie se trouve du coté du pere Bailly
(1832-1912), qui a entrepris au XIXe siecle d’enseigner la bonne mort chrétienne a I’aide de
grandes planches illustrées qui seront affichées par milliers dans les écoles, paroisses et maisons
en France. Plus précisément, 10 000 exemplaires de grandes planches seront vendus dans les écoles
et les paroisses, tandis que plus de 80 000 collections d’images plus petites, en noir et blanc, seront
vendues « pour un usage domestique » (Martin, 2012, p. 68). La plus célebre de ces planches est
intitulée Les deux morts®! : on y voit, dans la partie du haut, le juste étre transporté par des anges
vers le paradis, tandis que dans la partie du bas, on y apercoit I’impie sur le point de descendre en

enfer en étant tiré hors de son lit par des démons.

81 Cette planche a été produite par I’artiste Philippe Faure de Sardignes (1824-1904) entre 1884 et 1893 (Martin,
2012, p. 63).
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Les attitudes chrétiennes & promouvoir face a la mort sont aussi trés présentes dans la tradition
testamentaire. Pendant plusieurs si€cles, les testaments étaient bien plus que de simples documents
expliquant comment les biens et possessions des défunt-es seraient divisés entre les descendant-es :
ces derniers renfermaient également des réflexions, a transmettre a celles et a ceux qui sont encore
en vie, sur la posture de pénitence et de résignation que toute personne de confession chrétienne
¢tait tenue d’adopter par rapport a la mort. Dans Mourir autrefois, Michel Vovelle nous rapporte
quelques-unes de ces réflexions, dont celle-ci, rédigée par le Pére Lalemant (1587-1674), et qui

devait en fait servir de modéle :

Je confesse que je meritois de mourir, dés la premiere fois que vous offencai volontairement,
que le péché en tuant mon ame, devoit faire mourir mon corps, et que si je suis encore sur
la terre, je ne le dois qu’a votre bonté. Je reconnois méme que je meurs en quelque fagon
tous les jours. Le changement continuel que j’éprouve en moi, la dissipation imperceptible
des parties les plus subtiles qui entretiennent la vie de mon corps, la nécessité ou je suis de
réparer cette perte par les alimens, pour conserver ce peu de vie qui me reste, le besoin que
j’al de m’abandonner tous les jours au sommeil et d’entrer ainsi dans une espéce de mort,
I’écoulement insensible de tous les ages de ma vie qui se succedent les uns aux autres et
plusieurs autres choses pareilles, m’apprennent assez que la sentence de mort que vous avez
prononcée contre les pécheurs est irrévocable ; que j’ai commencé de mourir des le premier
jour de ma vie, et que c’est seulement pour me donner le tems de faire pénitence, que vous
m’avez accordé un délai, dont je m’¢€tois rendu indigne par mes péchés (Vovelle, 1974,

p. 71).

Du c6té protestant, on ne retrouve pas moins d’une cinquantaine de manuels de préparation a la
mort, lesquels ont tous été rédigés entre le XVIe et le XVIIle siecle (Crété, 2009, p. 59). Quoique
relativement semblables a leurs équivalents catholiques®?, ces derniers ne sont pas aussi sévéres et
prompts a susciter une peur des tourments de I’enfer : car en raison « du salut gratuit de Dieu, tous

sont orientés vers une fin heureuse ». (Crété, 2009, p. 59). Pour venir en aide aux mourant-es, on

82 Comme tous les arts chrétiens du bien-mourir, ils cherchent a « éveiller les consciences a la condition mortelle de
I’humanité et annoncer 1’espérance en la Résurrection » (Crété, 2009, p. 59).

92



propage ¢également, au courant du XVlIlle si¢cle, les récits de morts exemplaires de quelques
pasteurs et fidéles dits de qualité. Selon Marianne Carbonnier-Burckard, ces récits n’avaient rien a
voir avec les morts héroiques auxquelles on avait habitué les catholiques : il s’agissait plutot « de

la mort au lit, la mort bourgeoise » (Carbonnier-Burkard, 1997, pp. 99-107).

Cela étant dit, s’il est vrai que I’ensemble des confessions protestantes ont participé a 1’élaboration
d’artes bene moriendi, ¢’est du coté des anglicans que 1’on a observé la plus grande production
littéraire, laquelle est bien présentée par Nancy Beaty dans The Craft of Dying : A Study in the
Literary Tradition of the Ars Moriendi in England. Beaty y mentionne d’entrée de jeu que la
tradition anglicane du bien-mourir n’émane cependant pas du Tractatus, mais bien d’un texte
intitulé The Craft of Dying, lequel a été attribué au mystique Richard Rolle (1290-1349). Ayant été
écrit bien avant la Réforme Protestante, ce texte n’a rien d’anglican et demeure compatible avec
ses autres équivalents catholiques (comme le Tractatus) du point de vue de ses objectifs : il a été
écrit lui aussi pour aider les mourant-es a accepter patiemment la mort, notamment en leur rappelant

que Dieu sera miséricordieux face aux pénitent-es (Beaty, 1970, pp. 7-8).

Il faudra attendre le XVlIe siecle et I’avenement de la dynastie des Tudors avant que naisse une
perspective proprement anglicane. Celle-ci débutera d’ailleurs avec The Way of Dying Well, un
texte rédigé en 1534 par ’humaniste Thomas Lupset. Bien que ce texte soit encore largement
tributaire de The Craft of Dying (il répete ’importance de mourir dans la foi et I’espérance, dans
un esprit de charité et sans avoir peur de mourir), il présente malgré tout une particularité qui
deviendra celle de I’anglicanisme, a savoir le recours explicite a la tradition stoicienne. Ce recours
au stoicisme a comme but de produire, a I’aide de récits sur les plus belles morts chez les stoiciens
de I’ Antiquité, des arguments expliquant I’'importance du courage et de I’honneur dans le processus
du mourir. Parmi les récits les plus cités, on retrouve le suicide de Caton I’ Ancien (Beaty, 1970,
p. 60) et la mise a mort de Canius (Beaty, 1970, p. 68), deux stoiciens qui, a en croire les

biographies qui rapportent leur déces, auraient affronté la mort paisiblement, voire avec joie.
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Cette idée de mourir avec joie — et non simplement avec résignation — est une autre caractéristique
spécifique a I’anglicanisme. Ce sera 1’idée centrale de The Sicke Mannes Salve, un texte fort
populaire que le réformateur Thomas Becon (1511-1567) a écrit du temps du régne de la Reine
Elizabeth. Ce texte, dont la popularité est notamment attestée par le fait qu’il a été réédité pas moins
de 18 fois entre 1561 et 1632 (Beaty, 1970, p.110), reprend certes les thématiques du Tractatus (de
longues sections de ce texte parlent des assauts répétés de Satan sur les mourant-es alité-es), mais
il n’en demeure pas moins fidéle a ce qui deviendra une tradition anglicane : comme tous les autres
traités du bien-mourir de cette période, il prescrit aux chrétiens et chrétiennes d’accueillir la mort
comme une chose plaisante et aimable, malgré les douleurs physiques et spirituelles qu’elle

occasionne (Beaty, 1970, p. 148).

Or, comme nous le rapporte Beaty, c’est avec The Rule and Exercices of Holy Dying du théologien
Jeremy Taylor (1613-1667) que le caractére jovial de /’ars moriendi anglican en arrive a son
paroxysme (Beaty, 1970, p. 197). La raison en est que 1’on retrouve alors réunis, au sein d’une
seule et méme ceuvre, les éléments d’une pastorale protestante sous sa forme la plus achevée :
contrairement au Tractatus et a ses héritiers catholiques, qui capitalisent davantage sur I’excitation
de la peur des tourments de 1’enfer, Taylor insiste pour sa part sur I’importance d’encourager la foi
en la miséricorde de Dieu, de méme que sur la volonté sincére des mourant-es de se repentir (Beaty,
1970, pp. 216-217). Nous disons qu’il s’agit de la forme la plus achevée en ce sens ou Taylor
rejoint, de par son insistance sur le repentir, un certain ethos protestant®. A la fin de son ouvrage,
Taylor, tel que cité par Beaty, résume ’action pastorale aupres des mourant-es en ces termes : « to
minister to practise, to preach the weary, to comfort the sick, to assist the penitent, to reprove the

confident, to strengthen weak hands and feeble knees » (Beaty, 1970, pp. 222-223).

8 La premiére thése de Luther ne disait-elle pas justement que la vie du fidéle doit étre une vie de pénitence ?
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Qu’en est-il des autres confessions chrétiennes ? Nous reconnaissons ici les limites de notre enquéte,
qui s’est jusqu’a maintenant limitée aux perspectives catholiques et protestantes. Nous confessons
également que cette limitation s’explique par une absence de connaissances. Nous pouvons peut-
étre dire quelques mots au sujet de la perspective du christianisme orthodoxe a travers la lunette
d’un romancier bien connu, a savoir Fiodor Dostoievski. Dans Les Freres Karamazov, une de ses
ceuvres les plus célebres, Dostoievski met en scéne la mort du starets Zossima (un starets étant une
sorte de patriarche dans un monastére russe de confession orthodoxe) d’une maniére qui ne nous
est pas étrangere : alité et parmi les siens, le starets fait d’abord le bilan de sa vie pour ensuite
donner de précieux conseils sur la maniére de vivre en chrétien. Pour ce qui est de sa mort en tant
que telle, elle est parfaitement chrétienne (et évoque la mort d’un saint) en ceci qu’elle est dépeinte

sans détresse. Au contraire, I’événement est méme décrit comme étant fort joyeux :

Cing minutes seulement avant son déces, comme ils le racontaient avec surprise plus tard,
on ne pouvait rien prévoir encore. Il ressentit soudain une trés violente douleur dans la
poitrine, palit et pressa fortement sa main contre son cceur. Tous se leverent alors et se
précipitérent vers lui ; mais les regardant toujours avec le sourire malgré ses souffrances, il
se laissa lentement glisser du fauteuil a terre, se mit a genoux, puis inclina la face, étendit
les bras et, comme dans une joyeuse extase, baisant le sol et priant (ainsi qu’il I’enseignait
lui-méme), il rendit doucement et joyeusement son ame a Dieu (Dostoievski, 1879, p. 416,
traduction par Elisabeth Guertik).

La « bonne mort orthodoxe » peut également étre cernée a travers les propos de I’évéque orthodoxe
Antoine de Souroge (1914-2003), dont les expériences nous sont rapportées dans La Vie, la maladie,
la mort. Citant un exemple parmi tant d’autres, de Souroge raconte les derniers instants d’un

chanteur mourant qu’il a accompagné :

Je m’approchai, demandai a la fille de s’asseoir a coté de sa mere, me mis a genoux au
chevet de Pavel Vassijévitch et entamai les hymnes de la Semaine Sainte et de Paques. Je
n’ai rien d’un chanteur, mais ce que je chantais ressemblait a peu pres a ce que I’on peut
entendre a 1’église. Assurément, on pouvait voir comment la conscience lui revenait peu a
peu, comment cette conscience qui avait sombré commengait & émerger a la surface. A un
moment donné il ouvrit les yeux. Je lui dis « Pavel Vassiljévitch, vous étes a I’article de la
mort. Votre femme et votre fille sont venues vous dire adieu ». IlIs se dirent adieu, je fis sur
lui le signe de croix et dis : « Et maintenant, Pavel Vassiljévitch, vous pouvez mourir
paisiblement ». Il sombra dans 1’inconscience et rendit I’esprit (de Souroge, 1998, p. 27).
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Cette anecdote, couplée avec le récit de Dostoievski, nous montre qu’une tradition du bien-mourir
a probablement existé au sein du christianisme orthodoxe. Cette tradition ne semble d’ailleurs pas
fondamentalement différente de ses équivalents catholiques et protestants, puisqu’on y retrouve le
méme tronc commun d’éléments (dans ce cas-ci, une personne mourante qui, flanquée de ses

proches, meurt sereinement et sobrement, sans exhiber une quelconque détresse).

Encore aujourd’hui, on retrouve des éléments doctrinaux spécifiques aux artes bene moriendi dans
les livrets officiels de pastorale a 1’attention des prétres. Ainsi, dans Sacrements pour les malades :
pastorale et célébrations, qui est le livret officiel utilisé par les catholiques francophones, on
énumeére les différentes fonctions de la pastorale chrétienne en fin de vie en usant d’un vocabulaire
qui n’est pas étranger a la tradition chrétienne du bien-mourir : I’onction des malades (autrefois
I’extréme-onction), par exemple, doit offrir le pardon aux mourant-es, fortifier leur ame, leur
donner confiance en la miséricorde de Dieu, le tout dans le but de les aider a mieux supporter les
fatigues de la maladie (Sacrements pour les malades : pastorale et célébrations, 1972, p. 8). Qui
plus est, on mentionne que le but des prieres est d’aider les mourant-es a « dominer, par la force du
Christ, la peur innée de ’homme devant la mort » (Sacrements pour les malades : pastorale et
célébrations, 1972, p. 131). Du co6té des livrets protestant-es, ce sont entre autres dans les prieres
adressées aux malades et aux mourant-es que I’on retrouve les héritages des traditions chrétiennes
du bien-mourir. Dans The Book of Alternative Services de I’Eglise anglicane du Canada, pour ne
nommer que celui-1a, on propose un ensemble de priéres qui insistent, quoique plus sobrement, sur
le pardon, la rédemption et le caractére salvateur de la mort. On peut penser au « Notre Pére », ou
encore a cette priere, qui n’est pas sans nous rappeler I’impératif d’accepter la mort avec joie et de

la concevoir comme une libération :

Give rest, O Christ, to your servant with your saints, where sorrow and pain are no more,
neither sighing, but life everlasting.

You only are immortal, the creator and maker of all; and we are mortal, formed of the earth,
and to earth we shall return. For so did you ordain when you created me, saying, “You are
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dust, and to dust you shall return.” All of us go down to the dust; yet even at the grave we
make our song: Alleluia, alleluia, alleluia.

Give rest, O Christ, to you servant with your saints, where sorrow and pain are no more,
neither sighing, but life everlasting (The Book of Alternative Services of the Anglican
Church of Canada, 1985, p. 563).

L’acceptation sereine de la mort est aussi promue par bon nombre de théologiens modernes. Xavier
Léon-Dufour, dans un ouvrage pleinement consacré au théme de la mort, rappelle que 1’attitude de
Jésus face a la mort (qui doit servir d’exemple par excellence) en fut une de consentement et de
confiance. Ainsi Jésus aurait consenti a la souffrance qui I’attendait malgré sa violence, car il avait
confiance dans le fait que sa mort marquerait le début « d’'une communion parfaite avec Dieu et
avec tous les hommes » (Léon-Dufour, 1979, p. 100). Léon-Dufour conclut son ouvrage avec une
posture chrétienne classique, qui est teintée d’acceptation et d’optimisme : « Je n’ai plus peur de la
mort, je n’ai plus peur de mon voisin [la mort] ; bien au contraire, je le regarde en ami, quitte a en
devenir un jour la victime s’il vient a exercer sa violence » (Léon-Dufour, 1979, p. 295). Méme le
théologien Hans Kiing, dans sa critique de la posture catholique face a la mort, en vient pourtant a
répéter le mantra de la belle-mort chrétienne : « Mourir heureux signifie pour moi une mort sans
tristesse et sans douleur de la séparation, une mort dans un consentement total, dans un

acquiescement profond et dans la paix intérieure » (Kiing, 2015, p. 17).

A partir du XXe siécle, le bien-mourir chrétien sort des communautés chrétiennes et commence a
infiltrer plusieurs spheres de la culture occidentale. C’est le cas notamment du cinéma et de la
télévision, ou nous sommes souvent exposé-es a une « image artialisée d’'une mort fantasmée »
(Martin, 2012, p. 3). Or cette image, qui selon Martin n’a « que les reflets esthétiques de la
réalité » 3 (Martin, 2012, p. 3), ressemble a celle que ’on retrouvait jadis dans les manuels,

sermons et peintures faisant la promotion d’une belle-mort chrétienne. En effet, nombreux sont les

8 Nous reviendrons d’ailleurs sur ce décalage entre la réalité de la mort et ce que nous voyons a I’écran dans la
deuxieme partie de notre these, plus précisément au troisiéme chapitre.
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films et séries télévisées qui nous montrent des mourant-es, alité-es ou non, en train d’affronter la
mort avec calme et courage, et affichant parfois un désir de pardonner a leurs proches et/ou d’étre

pardonné-es par ces derniers.

On n’a qu’a penser a des scénes de mort bien connues telles que la mort de la mére de Forrest
Gump dans le film du méme nom, ou encore a celle du capitaine Miller dans // faut sauver le soldat
Ryan. Pensons également a Une histoire vraie de David Lynch, un film qui met en scéne un vieil
homme qui traverse une partie du Midwest américain en tondeuse dans I’espoir de se réconcilier a
temps avec son frére mourant. S’il est vrai qu’il importe de ne pas ensevelir nos lecteurs et lectrices
sous une avalanche d’exemples, le grand nombre d’exemples constitue en lui-méme un signe de
I’influence du bien-mourir chrétien dans la culture cinématographique. Voici donc d’autres
exemples issus de films populaires : la mort de Boromir dans Le Seigneur des Anneaux : la
communauté de [’anneau (2001), ou Boromir se montre repentant pour un crime commis plus tot,
alors que sons corps est criblé de fleches ; la mort de Darth Vader dans La Guerre des étoiles : le
retour du Jedi (1982), dans lequel Darth Vader meurt paisiblement, au c6té de son fils, apres avoir
tourné le dos a une vie de tourments ; la mort d’Edward Bloom dans La légende du gros poisson

(2003), qui est couronnée par une réconciliation entre Edward et son fils William, etc.

Il y aurait évidemment bien d’autres exemples a discuter et a analyser, mais il appert que la
conception chrétienne du bien-mourir a bel et bien survécu a travers les mises en scéne de la mort
telle que nous la retrouvons au cinéma. Qui plus est, ces mises en scéne des derniers moments de
la vie sont parfois considérées a 1I’aune de leur potentiel thérapeutique. Ici, nous nous référons plus
spécifiquement a cet article intitulé Understanding death attitudes : the integration of movies,
positive psychology, and meaning managment, dans lequel deux psychologues avancent cette idée
en vertu de laquelle les films mettant en scéne de « bonnes/belles morts » peuvent nous enseigner
a adopter une perspective saine sur la mort, nommément le fait qu’il est essentiel de I’accepter et

de ne pas la craindre (Niemiec, Schulenberg, 2011, p. 388).
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La promotion d’attitudes d’acceptation face a la mort, qui ne sont pas étrangeres aux thémes des
arts chrétiens du bien-mourir, se retrouve aussi dans les médias de masse et un certain pan de la
littérature populaire. A titre d’exemple, plusieurs articles parus dans des journaux québécois tels
que La Presse ou Le Devoir relatent des discours d’écrivain-es, de soignant-es et de mourant-es
qui font écho au théme de la mort apprivoisée®. On peut trouver des discours tout & fait similaires
dans certains journaux américains, ou on réitére I’importance d’accepter notre mortalité®®. On peut
aussi penser a la journaliste américaine Barbara Ehrenreich, qui a publié un livre?” dans lequel elle
affirme que notre obsession pour le sport (le fitness), 1’austérité alimentaire et les remedes contre
le vieillissement sont le fait d’'une angoisse de mort qu’on gagnerait a évacuer, notamment en
acceptant le caractére absolument inévitable de la mort (Ehrenreich, 2018, XV). Mentionnons
également la prolifération des salons de la mort et les fameux death cafés® dans les grands centres
urbains, événements au cours desquels les participant-es sont invité-es a briser le tabou de la mort
en se sensibilisant aux réalités de la planification de la fin de vie, le tout dans un esprit d’acceptation

paisible de ’inévitabilité de la mort®.

Une bréve recherche sur internet et sur les médias sociaux nous révele aussi 1’existence de
nombreux groupes militant contre le tabou de la mort et pour une plus grande acceptation de la

mort par les individus et la société. On n’a qu’a penser a The Order of the Good Death (le titre,

85 Voir Collard, N. (2024, 11 juillet). Apprendre a vivre... et & mourir. La Presse.
https://www.lapresse.ca/dialogue/chroniques/2024-07-11/apprendre-a-vivre-et-a-mourir.php ; Roberge, A.,
Handfield, C. (2018, 9 juin). Apprendre a mourir. La Presse. https://www.lapresse.ca/vivre/societe/201806/09/01-
5185107-apprendre-a-mourir.php ; Labrecque, M. (2024, 9 novembre). « Faire la mort » : un rituel pour apprivoiser
la mort. Le Devoir. https://www.ledevoir.com/culture/theatre/823230/faire-mort-rituel-apprivoiser-mort.

8 C. Brooks, A. (2025, 9 janvier). You’re Going to Die. That’s a Good Thing. If you can accept your mortality, you
will feel more alive. The Atlantic. https://www.theatlantic.com/ideas/archive/2025/01/what-tolstoy-knew-about-
good-death/681242/; Razzetti, G. (2017, 15 décembre). Why Accepting Death Will Make You Worry Less. Fearless
Culture. https://medium.com/liberationist-thoughts/is-not-how-you-live-but-how-you-die-that-matters-flddcaaclea2.

8 Ehrenreich, Barbara (2018). Natural Causes: An Epidemic of Wellness, the Certainty of Dying, and Killing
Ourselves to Live Longer. Twelve : New York.

8 Le but des death cafés étant, selon Paula K. Baldwin, d’apprendre a embrasser complétement notre mortalité au
terme de discussions sur le sujet (Baldwin, 2017, p. 1).

8 Le site web du salon de la mort de Montréal est assez explicite quant 4 sa mission : on veut démythifier la mort,
mais aussi « trouver un apaisement et une sérénité face aux choix » qui devront étre faits dans le futur par rapport a la
mort (arrangements funéraires, soins de confort, etc.). Voir www.salondelamort.ca
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comme on peut le voir, semble on ne peut plus suggestif quant a son lien avec la tradition chrétienne
du bien-mourir), une organisation fondée en 2011 par la thanatologue Caitlin Doughty : les
premiceres lignes de la premiére page de son site internet affirment que si la mort en elle-méme est
tout a fait naturelle, I’anxiété que nous entretenons aujourd’hui face a cette derniére ne I’est pas®’.
C’est pourquoi une telle organisation, qui est composée de thanatologues, d’intellectuel-les et
d’artistes, se dédie a I’¢élaboration de stratégies visant a aider une culture qui accepte difficilement
I’inévitabilité de la mort. Parmi lesdites stratégies, on retrouve 1’organisation de ces fameux death
cafes et death salons dont nous parlions dans le dernier paragraphe, mais aussi de conférences,

d’expositions et de publications dans des revues savantes ou a ’attention du grand public.

Si la promotion contemporaine du bien-mourir tire fort probablement son origine des traditions
chrétiennes, il existe un autre ancétre : la tradition philosophique occidentale. En effet, bon nombre
de philosophes occidentaux s’entendent sur le fait que la mort n’est pas a craindre. Ce consensus
remonte d’ailleurs a I’ Antiquité grecque. On n’a qu’a penser a Socrate qui, a la fin de I’Apologie,

déclare a ses juges qu’il n’anticipe aucun mal dans la mort a laquelle on le condamne injustement :

Ou bien effectivement celui qui est mort n’est plus rien et ne peut avoir aucune conscience
de rien ou bien, comme on le raconte, c’est un changement et, pour I’dme, un changement
de domicile qui fait qu’elle passe d’un lieu a un autre. (...) Si donc, dis-je, la mort est un
sommeil de ce genre, il s’agit de quelque chose de profitable a mes yeux en tout cas, puisque,
a ce compte, la totalité du temps se réduit a une seule nuit. Supposons, en revanche, que la
mort soit un voyage qui vous mene de ce lieu a un autre, et si ce qu’on raconte est vrai, a
savoir justement que la-bas habitent tous ceux qui sont morts, que pourrions-nous qu’il nous
advienne de meilleur, je vous le demande juges ? (Apologie, 40c-40e, traduction par Luc
Brisson).

Cette posture face a la mort, qui situe 1’angoisse et la peur du c6té de I’irrationalité et de la déraison,

deviendra le modele par excellence de bon nombre de philosophies ultérieures, comme le stoicisme

% Voir www.orderofthegooddeath.com
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et I’épicurisme. En effet, les propos des deux écoles se rejoignent quand il est question d’accepter
la mort, que I’on appréhende ici comme une nécessité insurmontable qu’il est futile de craindre, ou
encore comme un ¢état correspondant a une absence de conscience qui, de fait, ne saurait étre ni
bonne ni mauvaise®'. A ce titre, ¢’est probablement Epicure qui résume le plus clairement ’attitude
que le sage antique doit adopter face a la mort, comme en témoigne cet extrait de la Lettre a
Meénécée : « ... le plus effroyable des maux, la mort, n’est rien pour nous, étant donné, précisément,
que quand nous sommes, la mort n’est pas présente, et que, quand la mort est présente, alors nous
ne sommes pas » (Epicure, Lettre a Ménécée, 125, traduction par Pierre-Marie Morel). Loin de se
limiter a I’ Antiquité ou au Moyen Age, cet interdit entourant la crainte de la mort s’est réitéré de
multiples fois au cours de I’histoire et dans de nombreux contextes. Parmi les grands penseurs du
monde occidental, I’angoisse de mort est appréhendée comme une disposition qui n’afflige pas les
étres de raison : Pascal en fait la démonstration avec son pari, tout comme Spinoza dans son Ethique,
ou il déclare, dans sa proposition 67, que « L’homme libre, c’est-a-dire celui qui vit selon le seul

commandement de la Raison, n’est pas conduit par la crainte de la mort ».

Méme au sein des études contemporaines sur la mort, ou une certaine distance critique devrait étre
de mise, on peut parfois détecter un jugement de valeur défavorable a I’égard de la peur de la mort.
Dans les travaux de Philippe Aries, par exemple, le ton, le vocabulaire et la terminologie employés
pour traiter du tabou de la mort dénotent une vision critique du présent et nostalgique du passé :
c’est comme si on concevait que le refus de la mort, qu’on place au fondement de I’attitude
moderne face a la mort, constituait en fait un recul par rapport a « ’homme des sociétés
traditionnelles [...] qui se résignait sans trop de peine a 1’idée que nous sommes tous mortels »
(Ariés, 1977, p. 45). L’étre humain de la fin du Moyen Age, « qui avait une conscience aigué qu’il
était un mort en sursis » (Aries, 1977, p. 40), aurait donc cédé le pas a celui qui refuse obstinément

sa mort, et qui est décrit par Ari€s en des termes qui expriment une forme de désapprobation :

91 En effet, les épicuriens croyaient que I’ame perdait toute faculté sensitive une fois qu’elle se séparait du corps, ce
qui entrainait la mort de la conscience. Or sans la conscience, la mort ne peut étre vécue, et c’est pour cette raison
qu’elle n’est rien. Voir Epicure, Lettre a Ménécée, 124-125 pour plus de détails.
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... la mort est devenue I’innommable. Tout se passe comme si, ni toi ni ceux qui me sont
chers, nous n’étions plus mortels. Techniquement, nous admettons que nous pouvons
mourir, nous prenons des assurances sur la vie pour préserver les notres de la misére. Mais,
vraiment, au fond de nous-mémes, nous nous sentons non mortels. Et, surprise, notre vie
n’en est pas pour autant dilatée ! (Aries, 1977, p. 75).

Encore aujourd’hui, cette perspective nostalgique de la « mort familiére » d’autrefois est bien
présente au sein des études sur la mort. Le département dans lequel nous évoluons (Sciences des
religions, Université du Québec a Montréal) fait la promotion de son programme court sur la mort
avec un slogan que nous connaissons bien, et qui n’est pas sans nous rappeler la mission des
manuels médiévaux de préparation a la mort : « Apprivoiser la mort ». C’est aussi ce slogan — et
quelques-unes de ses déclinaisons — qui apparait dans les titres de nombreux colloques en études
sur la mort, tout comme les titres de certains livres et méme dans les offres de cours des universités :
« Apprivoiser la mort : perspectives philosophiques, scientifiques et sociales » (Colloque de
I’UQTR, 28-29-30 juin 2021), « Apprivoiser la mort » (cours en psychologie a ’'UQTR), « Mourir :
ce que I’on sait, ce que I’on peut faire, comment s’y préparer’® ». Il y aurait encore plusieurs
exemples a discuter, mais nous préférons renvoyer nos lecteurs et lectrices vers une note de bas

page qui énumére d’autres exemples®*, par souci d’économie.

Bref, I’importance d’adopter une attitude d’acceptation face a la mort ne semble pas étre une idée
strictement chrétienne. Bien au contraire, il semble que nous avons ici affaire & une idée, assez
commune au sein des sociétés occidentales, qui révele une certaine culture dite « death positive »,

laquelle nous encourage a adopter une attitude positive face a la mort. C’est le cas notamment,

92 La référence compléte de ce livre : Gian Domenico Borasio (2014). Mourir : ce que 1’on sait, ce que 1’on peut
faire, comment s’y préparer. Lausanne : Presses polytechniques et universitaires romandes.

93 L’art de mourir (2000) de Marie de Hennezel et Jean-Yves Leloup, Mourir les yeux ouverts (2007) de Marie
de Hennezel, Apprivoiser la mort de Marie-Frédérique Bacqué (2003), La mort est un nouveau soleil (2002)
d’Elizabeth Kiibler-Ross, etc.
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nous 1’avons vu, des traditions chrétiennes passées et présentes, du cinéma et de la littérature
populaire, de certains mouvements présents sur les réseaux sociaux, mais aussi de bon nombre de
philosophies occidentales et d’une partie du milieu académique actuel. Accepter la mort et ne pas
en avoir peur, mais aussi, conformément aux particularités de la perspective chrétienne, pardonner
et étre pardonné-e : telles sont les attitudes que cette culture, qu’on peut faire remonter a I’ Antiquité,
nous encourage a exhiber face a la mort. Ce que nous devons désormais démontrer, c’est que ces
¢léments caractéristiques au bien-mourir se sont aussi infiltrés dans les unités de soins palliatifs,
ou les soignant-es issu-es de diverses disciplines continuent a faire la promotion d’une bonne mort
qui ressemble a son ancétre chrétien. Cet effort de comparaison entre 1’ Ars moriendi chrétien et

I’approche néo-pastorale constitue 1’objet de la prochaine section.

2.3 Les soins spirituels en fin de vie : un exemple moderne d’ Ars moriendi

Dans cette section, nous répéterons 1’exercice réalisé dans la troisiéme section du premier chapitre,
ou nous avons analysé les textes de référence des soignant-es ceuvrant en soins palliatifs pour y
déceler la présence d’une lunette physicaliste réductionniste. Or cette fois-ci, ce sera pour révéler
les similitudes entre les pratiques et les valeurs de I’intervention en soins spirituels et celles des
traditions chrétiennes du bien-mourir, dans le but de montrer que la prise en charge de la détresse
spirituelle telle qu’elle est pratiquée aujourd’hui reprend des éléments des traditions chrétiennes du
bien-mourir. Plus spécifiquement, nous voulons montrer que les conceptions du bien-mourir, qui
sont inhérentes aux conceptions de la santé spirituelle (puisque I’atteinte de la bonne mort serait
impossible si les mourant-es ne possédaient pas certaines prédispositions spirituelles considérées
comme garantes d’une fin de vie paisible et sereine, ou la détresse spirituelle est mise en échec),
sont encore fortement teintées de pastorale chrétienne, tout comme les techniques
« logothérapeutiques » qui sont mobilisées pour en garantir I’atteinte. Autrement dit, nous voulons
montrer que, dans les discours soignants, on est encore invité-e a mourir en chrétien-ne, et que, ce
faisant, il est possible de voir les efforts de certains soignant-es comme les instances modernes

d’un Ars moriendi.
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Cependant, avant méme d’entamer ce travail de comparaison des pratiques et valeurs, nous
pouvons d’ores et déja entretenir I’idée d’un héritage chrétien dans I’intervention en soins spirituels
a ’aune de I’origine des premiéres institutions de soins palliatifs, lesquelles ont été fondées et
dirigées par des personnes qui étaient ouvertement chrétiennes. Nous pensons spécifiquement a
Cicely Saunders, souvent considérée comme la fondatrice du mouvement des soins palliatifs, le
hospice movement, dans la foulée duquel le St Christopher’s Hospice fut créé. Cette institution « ou
se mélent savoir clinique et compassion » (Castra, 2003, p. 48) avait comme objectif explicite de
fonder une médecine palliative reprenant la « mission ancienne d’assistance aux mourants » (Castra,

2003, p. 48), laquelle avait bien évidemment une inspiration et une visée chrétiennes.

Loin de se limiter au Royaume-Uni, ce modéle de soins intégrant a la fois « la tradition religieuse
chrétienne des hospices et les connaissances scientifiques récentes en matiere de gestion de la
douleur » (Castra, 2003, p. 48) s’est rapidement étendu a I’ensemble du monde anglo-saxon (Etats-
Unis, Canada), puis en France, en Belgique et en Suisse. En France, c’est au jésuite Patrick
Vespieren que 1’on doit I’introduction des soins palliatifs, tandis qu’au Canada, c’est le médecin
canadien Balfour Mount, avec la fondation du Royal Victoria Hospital, qui est considéré comme
le pere des soins palliatifs. Au Québec, comme partout ailleurs, les premieres personnes a s’engager
dans le milieu des soins palliatifs seront, du moins pour la plupart, de confession chrétienne : la
preuve en est que la desserte de soins palliatifs se déploiera (et continue de se déployer) notamment
dans les maisons palliatives privées, dont plusieurs doivent leur existence a des initiatives lancées

par des communautés chrétiennes®.

9 La maison Saint-Raphaél, fondée en 2008 par un comité d’anciens paroissiens de 1’église Saint-Raphaél ; la
Maison Aube-Lumicere, fondée en 1997 sous I’initiative (qui a débuté en 1989) de I’Abbé Deséve Cormier ;
I’organisme « Le P¢lerin », fondé en 2001 et 1i¢ a I’institut de pastorale des Dominicains, etc.
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Encore aujourd’hui, bon nombre d’intervenant-es en soins spirituels — 79 %, selon une récente
étude” — se disent catholiques ou protestant-es pratiquant-es (Cherblanc, Jobin, 2020, p. 6). Notons
également qu’une association comme 1’Association des intervenants et intervenantes en soins
spirituels du Québec (AIISSQ), qui regroupe environ le tiers des intervenant-es en soins spirituels
au Québec, a été créée suite a la fusion de deux organisations chrétiennes, a savoir 1’ Association
québécoise de la pastorale de santé¢ (AQPS) et 1’Association canadienne pour la pratique et
I’éducation pastorales — section Québec (ACPEP — Québec). En outre, la perspective chrétienne
est encore présente du coté de I’offre de formation en soins spirituels : car s’il existe bel et bien
une offre laique sous forme de certificats, de maitrises ou de D.E.S.S%, les programmes de
théologies pastorales et/ou pratiques destinés a 1’accompagnement en fin de vie sont encore bien

vivants”’.

Les croyant-es d’allégeance chrétienne ayant donc largement participé au développement des soins
palliatifs (et par extension, au développement des soins spirituels), il n’y a rien de surprenant a voir
apparaitre, au sein de la littérature des soins palliatifs, des schémes qui ne sont pas étrangers aux
différentes traditions chrétiennes du bien-mourir. Parmi ces schémes que nous nous proposons
désormais d’explorer, nous retrouvons I’importance accordée a la guérison par la parole ou le
dialogue, notamment par le recours au récit de vie (ou « anamnese spirituelle »), ou les mourant-es
sont amené-es a revisiter et réinterpréter leur vie afin d’en extraire un sens qui viendrait apaiser ou
évacuer les états spirituels qui entravent le bien-étre. Cette « approche narrative » (Jobin, 2009,

p- 92), nous dit Guy Jobin, vise a relancer le récit de vie (aussi appelé « le parcours biographique »)

9 11 faut nuancer 1’apport et I’'importance de cette statistique, car, comme le disent les auteurs de cette étude, « les
résultats présentés ici doivent étre interprétés avec quelques précautions, puisque d’une part le nombre de répondants
était tout de méme limité, méme s’il constitue une portion importante des ISS du Québec ». De plus, « la cohorte du
second échantillon a été quasi exclusivement composée de personnes ciblées par 1’ AIISSQ, donc qui ont
possiblement été choisies pour donner une image correspondant a celle que souhaite projeter 1’ Association »
(Cherblanc, Jobin, 2019, p. 13).

% Par exemple, le D.E.S.S en Spiritualité et Santé de I’Université de Montréal, la Chaire Jean Monbourquette sur le
soutien social des personnes endeuillées, le microprogramme de 2e cycle en soins spirituels de I’Université de
Sherbrooke, etc.

97 A I’Université de Montréal, I'Université Laval, I’Université Saint-Paul, I’Université d’Ottawa, etc.
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interrompu par la maladie (et dans ce cas-ci, par la perspective de la mort imminente), et ce, dans

le but de redonner un sens a ce genre de situation difficile :

En donnant une place a I’histoire du patient, en lui laissant le temps de raconter ce qu’il est,
en lui donnant I’occasion de le laisser parler, I’accompagnement soignant permet une pause,
crée un espace pour que le patient puisse se dire d’abord a lui-méme, a ses proches, puis
aux soignants. Ce bilan donne une premiére occasion de mettre les événements récemment
vécus en perspective, de faire une premicre intégration de ce qui se vit actuellement. Ouvrir
cet espace, donner ce temps, c’est permettre au patient de « reculer pour mieux sauter ». Ce
temps de la mémoire apparait souvent comme crucial pour qui veut reprendre les rénes de
sa vie (Jobin, 2009, p. 94).

Cette méthode s’apparente aux processus discursifs auxquels les mourant-es étaient sujet-tes dans
les traditions chrétiennes du bien-mourir. En effet, cette importance accordée au dialogue nous
apparait ici comme I’héritiere de 1’ultime confession que les chrétiens et chrétiennes de jadis étaient
tenu-es de performer en reconstruisant, auprés d’un prétre et de leurs proches, le récit de leur vie,
en insistant notamment sur leurs bons et mauvais coups, de méme que sur les conseils qu’ils et
elles aimeraient transmettre a autrui (Aries, 1977, p. 50). Cette pratique, qui exigeait que 1’on fasse
le bilan de sa vie a I’oral ou a I’écrit (chez les nobles, par exemple, c’est dans le testament que I’on
retrouvait I’équivalent d’un bilan de vie, lequel était assorti de conseils a transmettre aux
descendant-es.), n’est pas non plus sans nous rappeler la thérapie de la dignité (dignity therapy),
laquelle ressemble au récit de vie : ¢élaborée par le psychiatre Max Chochinov au début des
années 2000, cette thérapie, fort populaire dans le milieu des soins palliatifs, invite celles et ceux
qui y participent a raconter leur histoire personnelle a un thérapeute qui enregistre I’entretien
(Chochinov 2011, p. 42). L enregistrement est ensuite minutieusement réorganis¢ par le thérapeute

—avec le consentement de la personne mourante — pour étre finalement transmis aux proches.

Ceci dit, si I’anamnese spirituelle, le récit de vie et la thérapie de la dignité présentent bel et bien

des similitudes avec certaines pratiques de la tradition chrétienne du bien-mourir, nous sommes
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d’avis que c’est surtout dans le modéle de Kiibler-Ross que 1’on retrouve un bon exemple de
I’héritage des arts chrétiens du bien-mourir. Dans On Death and Dying, publi¢ en 1969 au terme
d’une étude menée aupres de personnes en fin de vie, Kiibler-Ross en arrive a la conclusion que
toute personne faisant face a la mort passe a travers cing étapes distinctes, et que le personnel
soignant doit, par I’usage de la parole et du dialogue, aider cette personne a cheminer au fil desdites
étapes. Ces étapes sont : a) le déni, ou la personne mourante refuse d’accepter I’inévitabilité de sa
mort ; b) la colére, qui est dirigée vers les autres et qui se présente comme un sentiment d’injustice ;
¢) le marchandage, ou la personne mourante pense pouvoir vivre un peu plus longtemps,
notamment si elle « négocie » avec Dieu, et parfois méme avec le personnel soignant (cette étape
n’est pas claire, mais on en comprend qu’elle s’applique surtout aux personnes croyantes qui
croient pouvoir gagner du temps en négociant avec Dieu, par exemple). On comprend aussi que
cette étape préfigure 1’acceptation, dans la mesure ou la personne mourante commence a réaliser
qu’elle va bel et bien mourir ; d) la dépression ou désespoir, que la personne mourante ressent en
prenant enfin conscience qu’elle va mourir et finalement e) I’acceptation, ou la personne mourante

se réconcilie avec sa mort.

Les différences entre les arts chrétiens du bien-mourir et le modele de Kiibler-Ross sont bien réelles
(dans un cas, on a affaire a des traditions religieuses visant a préserver des orthodoxies et des
orthopraxies dans le contexte du mourir, alors que dans lautre, il s’agit plutét d’une
théorie/technique d’accompagnement des mourant-es), mais il n’en demeure pas moins que, dans
les deux cas, les mourant-es sont invité-es, avec I’aide de proches aidants (anges, clercs et membres
de la famille du coté de /’ars moriendi et infirmiers/infirmieres et médecins pour Kiibler-Ross.), a
surmonter déni, colére et désespoir pour finalement surmonter leur peur de la mort et accepter
sereinement cette derniére. C’est pourquoi nous pensons que le modele de Kiibler-Ross apparait
comme I’héritier présomptif des arts chrétiens du bien-mourir, dans la mesure ou ce dernier prescrit
des attitudes face a la mort, qui demeurent compatibles avec celles adoptées par les chrétiens et

chrétiennes de 1’époque médiévale.
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Ces arguments, nous le reconnaissons, peuvent ne pas €tre tout a fait convaincants, et notre
intention n’est pas ici de faire une implication matérielle (au sens logique) dans laquelle nous
dirions que si les pratiques dites néo-pastorales ressemblent aux pratiques chrétiennes d’autrefois,
il s’ensuit qu’elles en découlent directement. Notre argumentation se situe plutot du coté d’une
sorte de démonstration par 1’absurde : car s’il est vrai que les ressemblances entre les arts chrétiens
du bien-mourir et I’approche néo-pastorale peuvent étre un pur hasard (ce n’est pas impossible
logiquement), cette possibilité nous apparait difficile a admettre si I’on considere que I’approche
en question a été ¢laborée au sein d’institutions religieuses, par des personnes croyantes et dans le
contexte de sociétés (occidentales) qui ont été chrétiennes pendant longtemps, ou qui, comme le
dirait Jean-Luc Nancy, existent dans « les nervures du christianisme » (Nancy, 1995, p. 207). La
possibilité d’une ressemblance due au hasard apparait d’autant plus improbable quand on analyse
le contenu des différentes conceptions du bien-mourir qui sont promues par les soignant-es, et vers

lesquelles les techniques « logothérapeutiques » que nous venons d’invoquer sont orientées.

Selon le Oxford textbook of Palliative Medicine (Cherny, Fallon, Marie, Kaasa, K. Portenoy,
C. Currow, 2015), les définitions de la bonne mort qui apparaissent ici et 1a dans la littérature
soignante ont toutes tendance a identifier les critéres suivants : le controle de la douleur, le bien-
étre psychologique et social, une connexion a quelque chose de transcendant, le sentiment que la
vie a encore un sens, méme dans la maladie et la mort, le besoin de sentir que 1’on fait partie du
plan de soins (€tre mis-e au courant de son état, avoir une voix dans le processus biomédical, par
exemple en refusant un traitement ou en offrant son opinion sur la qualité des soins recus), une
bonne préparation a la mort (ce qui inclut la préparation du testament et des funérailles), la mise en
ordre des finances, le reglement des querelles pour faciliter la réconciliation et la rédemption et,

bien sir, I’acceptation de I’'imminence de la mort.

Si plusieurs de ces critéres — comme par exemple le controle de la douleur, la volonté de faire partie

du plan de soins et I’impératif de mettre ses finances en ordre — sont des critéres typiquement
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modernes®®, les autres critéres sont quant a eux similaires aux critéres du bien-mourir chrétien.
Nous pensons ici a I’importance de la rédemption, de la réconciliation et de 1’acceptation, mais
aussi a I’insistance sur la connexion a une transcendance, qui ne semble étre rien d’autre qu’une
facon alternative de désigner une connexion a Dieu, ou a tout le moins au divin posé en tant que
transcendance. Dans certains manuels, I’importance d’une connexion a Dieu est méme soulignée
explicitement : c’est le cas de la grille de besoins spirituels (dont la satisfaction, rappelons-le, est
essentielle a la bonne mort) de I’infirmiére clinicienne E. J. Taylor, qui identifie plusieurs besoins
dits « liés a la transcendance » comme le « besoin d’assurance de 1’existence de Dieu ou d’une
Puissance ultime dans I’univers », ou encore le « besoin de faire 1’expérience de Dieu, de croire

que Dieu est amour, etc.” ».

Une revue non exhaustive de la littérature des deux dernieres décennies nous suggere d’ailleurs
que les différentes conceptions du bien-mourir présentent une certaine homogénéité. Ainsi, Proulx
et Jacelon affirment que, dans la culture américaine, la notion de bonne mort inclut généralement
les éléments que nous venons d’invoquer : « “death with dignity”, peacefulness, physical comfort,
autonomy, preparedness, connectedness with loved ones, awareness, discretion, meaning, and
acceptance. » (Proulx, Jacelon, 2004, p. 118). Méme son de cloche du c6té d’une étude terrain sur
les distinctions entre les récits de bonnes et de mauvaises morts aupres des soignant-es ceuvrant en
soins palliatifs : les personnes interrogées associent généralement la bonne mort avec le fait d’étre
en paix avec la réalité du mourir (c’est-a-dire, son caractere final), de ne pas souffrir physiquement
et de pouvoir avoir des conversations franches avec ses proches au sujet de 1’aprés (Semino,

Demjén, Koller, 2014, p. 673).

% Les médiévaux, par exemple, ne se souciaient guére du contrdle de la douleur, puisque celle-ci était considérée
comme naturelle, voire souhaitable dans une perspective d’imitation du Christ (dolorisme). Les enjeux financiers et
médicaux étaient présents, mais seulement de fagon secondaire : les questions financieres étaient réglées pour ainsi
dire « automatiquement », a I’aune des us et coutumes, et pour ce qui est de la médecine, celle-ci était quasi absente
de la chambre des mourant-es.

911 s’agit ici de la traduction de Guy Jobin (2009). La grille dont nous parlons apparait dans ’ouvrage suivant : E. J.
Taylor (2002). Spiritual care. Nursing theory, Research and Practice. Upper Saddle River NJ: Prentice Hall, aux
pages 17-20.
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Ici comme ailleurs, cette méme revue de la littérature révele I’existence d’une forte présence de la
pensée chrétienne dans les publications savantes portant sur I’accompagnement spirituel en fin de
vie : une courte recherche menée dans divers moteurs de recherche (Google, le répertoire du Réseau
Santé, Soins et Spiritualités, etc.) sur des sujets tels que « accompagnement spirituel », « fin de
vie » et « belle/bonne mort » montre en effet que bon nombre des travaux consacrés a ces thémes
ont été produits par des personnes d’allégeance chrétienne. On a qu’a penser aux écrits du moine

1 ou encore a ces

bénédictin Anselm Griin'®, aux ouvrages du théologien Dominique Jacquemin'
nombreux témoignages d’intervenant-es en soins spirituels ouvertement croyant-es, lesquels

versent parfois dans une forme de prosélytisme.

C’est le cas de I’intervenant (en soins spirituels) québécois George Bastien, qui a participé a
I’écriture d’un livre intitulé Soins spirituels. Un baume dans [I’épreuve (2018), dans lequel des
propos discutables sont tenus au sujet des traditions polythéistes, a savoir que méme les religions
polythéistes « ont besoin de mettre un Dieu au-dessus des autres » (Bastien, Charrette, p.101). Ce
besoin, qui se traduirait par le besoin d’un absolu, serait tel qu’« une personne honnéte avec elle-
méme, peu importe le chemin que prend sa spiritualité, y arrivera tot ou tard, implicitement ou
explicitement » (Bastien, Charrette, p.101). Cette présence d’un biais chrétien dans la « littérature
palliative » peut s’expliquer par des facteurs que nous avons déja évoqués, a savoir 1’héritage
chrétien de I’accompagnement en fin de vie, la création des unités de soins palliatifs par des
communautés religieuses, la présence d’institutions chrétiennes dans I’offre de formation et de
soins palliatifs privés, le nombre d’intervenant-es en soins spirituels qui sont de confession

chrétienne, etc.

190 [ ’accompagnement spirituel des seniors (2020), Se réconcilier avec la mort (2008), etc.

191 Jacquemin est trés connu dans le milieu des soins palliatifs, notamment pour son rdle dans la rédaction du Manuel
des soins palliatifs. Il est ouvertement chrétien, comme le révelent certains de ses travaux : La souffrance : une porte
vers le ciel ? (2016), Jalons éthiques et théologiques pour une pratique du soin (2019), Mourir dans la dignité. Un
défi pour ’humain, un lieu pour Dieu (2007), etc.
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Notons par ailleurs que ce penchant prosélyte de la perspective chrétienne en soins palliatifs a
récemment fait les manchettes. Dans un reportage de La Presse daté du 17 aolt 2019 et intitulé
«Dieu guérira ton cancer!? », on rapportait que certain-es intervenant-es en soins spirituels, de
méme que des personnes venues de I’extérieur, ne parvenaient pas a mettre de coté leurs
convictions chrétiennes lors de leurs interventions auprés des mourant-es dans les hopitaux du
Québec. S’en sont suivis toutes sortes d’incidents ou les malades et leurs convictions se sont vus
rudoyés par les biais chrétiens des personnes censées leur venir en aide. Parmi les incidents
répertoriés par ledit reportage, on mentionnait de virulentes critiques prononcées par les
intervenant-es a I’attention des mourant-es par rapport a 1’aide médicale a mourir et le recours aux
médicaments pour soulager la douleur. Si notre intention n’est évidemment pas de généraliser a
partir de quelques cas, il ne faut pas non plus en sous-estimer leur signification, et encore moins
leur ancrage dans un certain paradigme ou les schémes chrétiens sont nombreux. C’est
particuliérement vrai quand on pense au fait que la majorité des personnes ceuvrant en soins
palliatifs sont opposées a 1’aide médicale a mourir (Richard, 2018, p. 111), ce qui est absolument
compatible avec la position officielle de la plupart des églises chrétiennes. Nous sommes d’avis

que ce n’est pas un hasard.

Les ressemblances qui, en somme, existent entre les arts chrétiens du bien-mourir et la pratique
actuelle des soins palliatifs peuvent étre regroupées en deux catégories. Premi¢rement, tous deux
reposent sur une approche logothérapeutique, en ce sens ou on cherche a aider et réconforter les
mourant-es par 1’'usage d’une parole « protreptique » : les prieres et discours des anges et proches,
tout comme I’invitation au récit de vie, a la thérapie de la dignité et autres, ont pour objectif
d’exhorter les mourant-es a adopter certaines attitudes, jugées respectivement plus saintes et plus

saines. Deuxiémement, ces attitudes qu’on cherche a prescrire sont dans les deux cas relativement

102 https://www.lapresse.ca/actualites/sante/2019-08-17/dieu-guerira-ton-cancer
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similaires. On parle alors de I’importance d’accepter sereinement la mort, mais aussi de mourir en

s’assurant d’avoir fait la paix avec soi-méme et ses proches.

Et nous ne sommes pas les seuls a avoir remarqué de si fortes ressemblances entre le bien-mourir
chrétien et la pratique palliative moderne. Dans Bien mourir : sociologie des soins palliatifs,
Michel Castra observe que les grands thémes de la philosophie palliative ont été grandement
influencés par les travaux de Gorer, Ari¢s et Elias, lesquels auraient tous été marqués par une
nostalgie du « vieux temps » en attribuant une valeur positive « a la mort communautaire des
sociétés traditionnelles » (Castra, 2003, p. 29), c’est-a-dire a la mort telle qu’elle était congue et
vécue dans les sociétés chrétiennes. En d’autres mots, si les militant-es pour les soins palliatifs
(c’est-a-dire, du mouvement pour les soins palliatifs) ont pu faire la promotion d’un retour a une
mort acceptée et intégrée, qui prend le contre-pied de la fameuse « mort-tabou », ce serait en grande
partie grace a la légitimité conférée a ce genre de discours par les travaux réalisés sur le théme de
la mort dans la sphére des sciences sociales pour la période allant de 1950 a 1980 (comme ceux
d’Aries que nous citions précédemment, et qui ont joui d’une grande notoriété dans le mouvement

pour les soins palliatifs).

Cette analyse n’est pas sans nous rappeler celle de Jean-Claude Chamboredon, qui observait lui
aussi, dans les années 70, quand le mouvement pour les soins palliatifs battait son plein, que le
discours sur la mort propre aux milieux des soins palliatifs était un terrain fertile pour 1I’expression
de «nostalgies et d’utopies sociales » (Chamboredon, 1976, p. 665). De quelles nostalgies et
utopies sociales est-il question ? Celles d’un passé glorieux ou la mort était apprivoisée, autrement
dit le passé chrétien des sociétés occidentales. C’est aussi la conclusion d’Hubert Doucet, qui, dans
un article portant sur le bien-mourir dans les traditions religieuses, affirme sans détour que le
mouvement des soins palliatifs a surgi dans — et a partir de —la mouvance chrétienne (Doucet, 2004,
p. 44). Jérome Alric, pour sa part, disait récemment, dans un petit livre consacré aux soins palliatifs,
que le modele anglo-saxon des soins palliatifs (plus précisément, celui de Cicely Saunders) est

fortement arrimé au religieux (Alric, 2020, p. 43).
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En somme, ce que nous soutenons ici, c’est que les soins palliatifs tels que nous les connaissons
aujourd’hui — et plus spécifiquement, les tenant-es de 1’approche néo-pastorale — peuvent étre
considérés comme les représentant-es modernes des artes moriendi, en ce sens qu’ils et elles font
la promotion d’une attitude face a la mort qui reste chrétienne, et que I’on peut résumer au fait
d’accepter sereinement sa mort, et ce, dans un esprit de pardon et de connexion a une transcendance
(Dieu). Comme nous I’avons vu, cette approche qui prescrit des attitudes aux mourant-es se
distingue de I’approche biomédicale de par le fait qu’elle s’¢loigne de ses méthodes diagnostiques
et pharmacologiques, et privilégie plutdt une intervention (elle aussi d’inspiration chrétienne) basée
sur le dialogue, 1’écoute active, la facilitation de la prise de parole dans une optique de

reconstruction du récit de vie, de réconciliation, de transmission d’un héritage a nos proches, etc.

2.4 Lalutte contre la détresse spirituelle : une visée thérapeutique commune

Maintenant que nous sommes arrivés a la fin de la premiére partie de notre these, une synthése
partielle s’impose. Nous avons donc cerné, dans les deux derniers chapitres, les épistémologies
sous-jacentes a différentes manicres (approches) de pathologiser la détresse spirituelle. Dans le cas
de I’approche biomédicale, nous avons déterminé que la réduction implicite et/ou explicite de la
détresse spirituelle a un état psycho-physique trouvait sa condition de possibilité dans la Révolution
scientifique, qui nous a légué une conception physicaliste du monde excluant toute entité spirituelle,
et qui peut, de ce fait, faire I’économie de toute cause subjective ou symbolique dans I’explication
de la détresse spirituelle. Pour ce qui est de I’approche néo-pastorale, nous avons vu qu’en plus de
se construire dans une certaine opposition par rapport a I’approche biomédicale, elle semblait issue
de la tradition chrétienne du bien-mourir, car elle reprend I’essentiel de ses objectifs (I’atteinte de

la belle/bonne mort) et de ses techniques (logothérapies visant a réconforter/rassurer les

mourant-es).
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En nous attardant a ces deux manicres d’approcher la détresse spirituelle, nous avons également
exploré diverses acceptions de la santé et de la détresse spirituelles, lesquelles révelent a leur tour
diverses définitions de la spiritualité. Du coté des sciences biomédicales, la spiritualité est tantot
définie, du moins implicitement, comme un état du corps dont les effets positifs ou déléteres
(identifiables en fonction du caractére sain ou malsain de la religiosité/spiritualité d’une personne
donnée) sont mesurables, tantdt comme un mécanisme de coping pouvant étre fonctionnel ou non.
Du co6té des disciplines dites néo-pastorales, la spiritualité semble plutdt associée a un ensemble
d’attitudes et de croyances qui, dans le contexte de la fin de vie, peuvent favoriser ou entraver
I’atteinte de la bonne mort. Dans les deux cas, la spiritualité apparait donc comme une aptitude
spécifique au bien-étre, et sur laquelle il est possible d’agir grice a des outils thérapeutiques

différents, mais poursuivant le méme objectif : la guérison de la détresse spirituelle.

Ce dernier point est important, puisqu’il nous rappelle que la distinction entre 1’approche
biomédicale et I’approche néo-pastorale n’est pas aussi tranchée qu’on pourrait le penser, du moins
pas si on les congoit comme des approches appartenant a des professions/disciplines distinctes.
Dans la troisiéme section de notre premier chapitre, par exemple, nous affirmions que 1’approche
biomédicale, quoique généralement cloisonnée au sein de la médecine, des sciences infirmiecres et
de la psychologie, pouvait aussi subsister au sein de 1’intervention en soins spirituels, qui récupere
parfois ses outils de mesure, son langage et ses techniques. Or I’inverse est tout aussi vrai :
I’approche néo-pastorale, qui est principalement circonscrite a la profession d’intervenant-e en
soins spirituels, est aussi présente dans les professions biomédicales. Nous pensons ici aux sciences
infirmieres, qui utilisent certaines techniques centrées sur la parole (comme le récit de vie) et
proposent des définitions de la santé spirituelle (comme celle du NANDA), lesquelles évoquent

des éléments caractéristiques de la pastorale chrétienne!®>.

103 Nous rappelons ici la définition de la santé spirituelle du NANDA : attrait pour la vie, I’idée que la vie a un sens,
un sentiment de paix et/ou d’espoir, une disposition pour le pardon, une connexion avec la transcendance, etc.
(NANDA, 2012, 11, 10,3)
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De fait, les ressemblances entre les deux approches sont telles que nous avons affirmé, et ce, malgré
leurs différences, que les approches biomédicale et néo-pastorale appartiennent bel et bien a un
seul et méme paradigme, dans la mesure ou les deux approches conceptualisent une spiritualité
normale par opposition a une spiritualité pathologique (détresse spirituelle), et qu’elles ont toutes
deux le méme objectif, soit celui de restaurer ou de préserver la spiritualité dite normale et de traiter,
guérir ou soulager la spiritualité qualifiée de pathologique. Ainsi, méme si elles différent du point
de vue théorico-clinique, ces deux approches sont unies par le fait qu’elles ont une visée

thérapeutique commune.

Bien que nous les ayons déja évoquées dans I’introduction, ce sont les considérations de George
Canguilhem sur la médecine, qui nous confortent dans une telle affirmation, et sur lesquelles nous
aimerions revenir brievement. Nous disions donc que dans Le Normal et le Pathologique,
Canguilhem soutient que la médecine repose sur une distinction quantifiable et observable entre le
Normal (la santé) et le Pathologique (la maladie), mais aussi, et surtout, sur un effort intéressé pour
la restauration du Normal. En outre, nous avons dit que le Normal n’était pas qu’un fait décelable
et différencié du Pathologique : c’est aussi une norme, une valeur a laquelle on s’attache
(Canguilhem, 1943, p. 33) ou plus précisément encore, un état que « ’homme vivant — et aimant
la vie — souhaite de restaurer » (Canguilhem, 1943, p.16). On retrouve ces deux caractéristiques
dans ’appréhension biomédicale de la détresse spirituelle, mais aussi dans la perspective néo-
pastorale, qui distingue elle aussi une spiritualité normale/pathologique tout en s’efforcant de

rétablir une spiritualité jugée plus saine et plus désirable.

«Dans la situation actuelle, ce qui est diabolique, c’est que lorsque nous voulons avoir recours a
un domaine que 1’on croit extérieur a la médecine, nous nous apercevons qu’il a été médicalisé »
(Foucault, 1976, p. 51), nous dit Foucault dans « Crise de la médecine ou de I’antimédecine ? » au
sujet de I’influence sans cesse grandissante de la médecine au sein des sociétés occidentales. Selon
nous, cette observation s’applique parfaitement au contexte qui est le notre : malgré une

dénonciation de 1’appréhension biomédicale de la détresse spirituelle (et de la spiritualité en
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général), I’approche néo-pastorale demeure médicalisée et médicalisante, car comme nous 1’avons
répété a maintes reprises, sa perspective est tout aussi curative. C’est en ce sens que nous affirmons
que les perspectives biomédicales et néo-pastorales appartiennent en fin de compte au méme
paradigme, puisque dans les faits, seules leurs maniéres d’arriver a leur fin (qui est la méme dans

les deux cas) different réellement.

Ce paradigme présente selon nous deux épaisseurs : la premiere, qui révele I’union des approches
biomédicales et néo-pastorales a I’aune de leur combat contre la détresse spirituelle, et la seconde,
qui met en lumicére le fait que la pathologisation de la détresse spirituelle, qu’elle soit biomédicale
ou néo-pastorale, semble étre une instance d’une lame de fond culturelle beaucoup plus
fondamentale, et qui s’exprime a travers [’histoire comme un impératif ayant comme objectif de
rasséréner 1’étre humain face a la mort. En ce sens, les infirmiers et infirmiéres, les médecins, les
psychologues et les intervenant-es en soins spirituels ne seraient que les porte-étendards modernes
de ces « remparts symboliques » (pour reprendre I’expression de Becker) que bien des cultures a
bien des époques ont ¢laborés pour repousser la détresse, 1’angoisse et le désespoir que suscite
’anticipation de la mort. Autrement dit, nous croyons que le fait de chercher a guérir la détresse
spirituelle par les médicaments ou une logothérapie individuelle ne remplit pas une fonction
culturelle fondamentalement différente de I’Epopée de Gilgamesh, des legons de la philosophie
stoicienne, des arts chrétiens du bien-mourir ou encore du Livre tibétain des morts : dans tous ces
cas, il s’agit de discours qui fournissent a 1’étre humain les moyens d’apaiser sa crainte de la mort,
de méme que les raisons pour lesquelles il est normal, rationnel ou pieux de faire preuve de courage,

de sérénité et de paix face au trépas.

L’idée que nous entretenons peut étre clarifiée et résumée de la maniére suivante : si une des
fonctions de la culture, comme le soutient le sociologue Edgar Morin, est de « dissoudre la présence
traumatique de la mort » (Morin, 1951, p. 53), alors n’est-ce pas exactement ce que les approches
biomédicales et néo-pastorales cherchent a faire face a la détresse spirituelle des mourant-es ? S’il

ne faut certes pas les comparer trop sérieusement aux récits mythologiques, poétiques ou religieux,
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il n’en demeure pas moins qu’elles récupeérent 1I’impératif sur lequel se sont entendu-es savant-es,
philosophes, écrivain-es, récits mythiques et sagesses populaires : la mort n’est pas a craindre, et
toute personne qui s’en effraie est une personne malade qui doit étre soignée. Nos observations
rejoignent ici celles du psychologue frangais Jérome Alric, pour qui le mouvement palliatif actuel,
qui regroupe les approches biomédicales et néo-pastorales, est devenu le nouveau défenseur et

promoteur d’attitudes par rapport a la mort (Alric, 2016, p. 59).

C’est pourquoi dans la seconde partie de notre theése, dans laquelle nous prévoyons critiquer
respectivement les approches biomédicales et néo-pastorales, nous critiquerons en fin de compte
quelque chose de plus large, soit la volonté d’apaiser la détresse spirituelle des mourant-es en elle-
méme. Car nonobstant le caractére tout a fait intuitif de cette volonté — aprés tout, nous
reconnaissons qu’il est préférable de désirer une mort paisible —, celle-ci ne va pas de soi et peut
méme s’avérer contre- productive dans un contexte ou cette volonté place la mise en échec de la
détresse spirituelle au centre de I’accompagnement en fin de vie, sans prendre en compte la validité
de I’expérience de ces mourant-es qui ne parviennent pas a vaincre ou a surmonter ladite détresse.
Il s’agira en effet, dans les prochaines pages, de voir en quoi la détresse spirituelle peut étre
accueillie et accompagnée sans que celle-ci soit instantanément réduite a une pathologie psycho-

physique ou a un ensemble d’attitudes jugées négativement a 1’aune de la norme du bien-mourir.
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CHAPITRE 3
REGARDS CRITIQUES SUR LA PATHOLOGISATION DE LA DETRESSE
SPIRITUELLE EN CONTEXTE DE FIN DE VIE

3.1 Préambule

Comme il a été annoncé dans I’introduction, la deuxiéme partie de notre thése aura comme objectif
1’évaluation critique du paradigme de la pathologisation de la détresse spirituelle. Ce paradigme se
décline en deux approches, soit 1’approche biomédicale et 1’approche néo-pastorale.
Conformément a notre plan, nous commencerons par une critique de 1’approche biomédicale en
arguant que des états spirituels comme 1’angoisse de mort, le désespoir et la perte de sens ne
peuvent étre réduits a des états strictement physiques, puisque leur contenu dénote également des
dimensions biographiques, historiques, sociales et culturelles qui sortent du champ d’expertise des
sciences biomédicales. Nous enchalnerons ensuite avec une critique de 1’approche néo-pastorale —
et, plus particulierement, du concept de bonne mort chrétienne qu’elle véhicule — pour démontrer
que cette derniére repose sur un jugement de valeur qui est a) non-scientifique, ¢’est-a-dire qui n’a
rien a voir avec le concept de santé en général, et b) trop exigeant, en ce sens ou ledit jugement de
valeur exige des mourant-es la possession et le concours d’un ensemble de dispositions et de

circonstances qui ne sont pas du tout a la portée de toutes et de tous.

Toutefois, avant d’entrer dans le cceur de notre argumentation, nous devons d’entrée de jeu clarifier
deux choses. Premierement, en ce qui concerne notre critique de I’approche biomédicale, nous
tenons a spécifier que c’est au physicalisme réductionniste que nous nous attaquerons, et non au
physicalisme en général. Nous adhérons pleinement a 1’ontologie physicaliste que nous a léguée la
Révolution scientifique, exception faite de son penchant réductionniste. Nous pouvons mieux
illustrer cette nuance a I’aune du sujet qui est le notre : si nous reconnaissons tout a fait un substrat
physique a des états spirituels comme 1’angoisse de mort, le désespoir ou la perte de sens (car ces

¢états, quoique vécus de maniere tres subjective, sont nécessairement des €tats cérébraux), et méme
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I’importance de recourir aux médicaments dans certains cas'®, cela ne veut pas dire que ces états
ne sont que des états physiques. Autrement dit, nous sommes d’avis que toute description de la
détresse spirituelle qui se contente de pointer un état spécifique du cerveau est en réalité incompléte,
et de ce fait inapte a guider efficacement I’intervention thérapeutique. Nous détaillerons ce constat

d’incomplétude au terme de la section 3.2.

Deuxiemement, au sujet de notre critique de la promotion d’une bonne mort chrétienne, qui est
implicite a 1’approche néo-pastorale, nous tenons a spécifier la chose suivante : ce n’est pas que
nous voyons la bonne mort, et méme la bonne mort chrétienne, d’un mauvais ceil. En fait, il n’y a
selon nous rien de particuliérement problématique a vouloir mourir sans douleur, dans la sérénité,
entouré¢-e de ses proches et aprés avoir fait I’expérience du pardon. Bien au contraire, nous
reconnaissons qu’une telle mort recele en elle-méme une valeur positive. Ce que nous questionnons,
c’est que cette trajectoire, certes enviable et souhaitable, est en décalage par rapport a la réalité,
c’est-a-dire par rapport a la fagon dont meurent bon nombre de mourant-es. Il y a, comme nous le
verrons dans la section 3.3, deux aspects a ce décalage. D’abord, le fait que ce ne sont pas tous les
mourant-es qui ont les dispositions physiques et psychiques requises pour performer les attitudes
relatives a la bonne mort, et ensuite le fait que les conditions et les circonstances nécessaires a la
bonne mort — mais qui échappent au controle des mourant-es et des soignant-es qui les
accompagnent — sont souvent difficiles a réunir. Ce décalage ne peut qu’avoir des conséquences
iatrogenes sur les mourant-es qui n’arrivent pas a se conformer a « ’attente soignante » du bien-
mourir, dans la mesure ou ces derniers et derniéres se voient invité-es (pour ne pas dire poussé-es)
dans une trajectoire qui peut parfois sembler irréaliste, voire utopique. Nous verrons également que
les mourant-es, qui n’arrivent pas a s’engager dans la voie du bien-mourir, peuvent parfois étre

déconsidéré-es et dévalué-es par le personnel soignant.

104 par exemple, dans les cas ou la détresse spirituelle est tout simplement trop prononcée (réfractaire).
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Notre objectif n’est pas de rejeter dans sa totalité le paradigme que nous nous sommes affairés a
critiquer lors de la premiére partie de notre thése : il s’agit plutot, dans le présent chapitre, d’en
montrer les limites, et, ce faisant, de paver la voie au quatriéme et dernier chapitre, dans lequel
nous proposerons certains amendements a cette philosophie palliative. Il n’y a donc pas de
révolution scientifique au sens kuhnien en germe ici, puisque nous reconnaissons la pertinence des
principes fondamentaux dudit paradigme, a savoir que la détresse spirituelle a un substrat physique,
et qu’il est préférable d’atténuer cette derniére — par la thérapie médicamenteuse ou basée sur la
parole — pour faciliter une mort paisible. Ce que nous voulons montrer, c’est qu’il n’est pas toujours
possible de traiter, de guérir ou de soulager la détresse spirituelle, et qu’il est essentiel, dans 1’intérét
des mourant-es, de faire une place a cette impossibilité au sein de la théorie et, ultimement, de la

pratique.

3.2 Contre la réduction de la détresse spirituelle a un ou des état(s) physique(s)

Dans cette section, nous nous attaquerons au physicalisme dans sa forme réductionniste. Pour ce
faire, il convient d’effectuer un détour vers le domaine de la philosophie de I’esprit, et plus
précisément vers les débats entourant le statut de ce que I’on appelle les « états mentaux » (Pitt,
Stanford Encyclopedia of philosophy, 2020). Ces débats mettent en jeu deux positions bien
distinctes et opposées 1’'une a I’autre, a savoir les dualistes — qui croient que les états mentaux sont
distincts du corps, non réductibles au cerveau, voire immatériels — et les physicalistes — qui croient
pour leur part que les états mentaux ne sont rien d’autre que des états du cerveau. En nous basant
sur ’ouvrage d’introduction a la philosophie de I’esprit de E. J. Lowe, prenons des exemples issus

de ces deux positions pour mieux comprendre de quoi il en retourne.

La position dualiste la plus connue est sans aucun doute celle du philosophe René Descartes, auquel
nous avons déja fait référence dans la premicre partie de notre theése. Selon ce dernier, les états
mentaux sont en fait ceux de I’ame, dont le statut ontologique différe bien évidemment des états

dits corporels. A ce titre, Lowe résume assez bien la position cartésienne :
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Often, he writes as if he thinks that a human person, such as you or I, is something altogether
from that person’s body — indeed, something altogether non-physical, lacking all physical
characteristics whatever. On this interpretation, a human person is an immaterial substance
— a spirit or soul — which stands in some special relation to a certain physical body, its body
(Lowe, 2000, p. 9).

Ici, nous reconnaissons une position philosophique classique, qui estimait alors que 1’ame
immatérielle et immortelle était distincte du corps matériel et mortel. Or, avec les progres de la
Révolution scientifique et 1’avénement d’une perspective physicaliste, la thése dualiste, nous
I’avons vu, en vint a étre progressivement rejetée. Les objections qui furent adressées au dualisme
cartésien sont nombreuses, mais nous pouvons les regrouper en deux catégories, soit les objections
dites conceptuelles et les objections dites empiriques. L’objection conceptuelle la plus célebre est
a trouver chez Elisabeth de Bohéme (1618-1680), qui a critiqué Descartes en soulignant que son
dualisme ne parvenait pas a expliquer comment I’ame et le corps pouvaient causer tel ou tel état
chez 1’un ou I’autre, alors que leur statut ontologique différait autant'%. Comment expliquer qu’une
ame immatérielle, par exemple, puisse mettre en mouvement le corps matériel ? Ou inversement

que le corps, par ses affects et sensations d’ordre matériels, puisse influencer I’ame immatérielle ?

Pour ce qui est des objections empiriques, qui ressemblent énormément aux objections
conceptuelles, on peut citer celle, exemplaire, du philosophe allemand Gottfried Wilhelm Leibniz
(1646-1716). Pour qu’une entité¢ matérielle comme le corps puisse €tre mise en mouvement, nous
dit Leibniz, il faudrait que cette dernicre soit soumise a une force physique correspondante capable
de la faire bouger, de I’influencer, de modifier telle ou telle disposition, etc. Le probléme, c’est
qu’il est difficile d’imaginer comment une entit¢ comme [’ame, qui est immatérielle, pourrait
exercer une telle force, et de fait mettre le corps en mouvement (Lowe, 2000, p. 26). Devant cette

incapacité a expliquer les relations entre I’ame et le corps, certains, comme Leibniz, ont privilégié

105 Cette objection apparait pour la premiére fois dans la correspondance entre Descartes et Elisabeth de Bohéme
dans une lettre datée du 16 mai 1643. Voir Descartes, René. Correspondance avec Elisabeth et autres lettres.
Introduction, bibliographie et chronologie de Jean-Marie Beyssade et Michelle Beyssade (2018). Paris : GF
Flammarion.
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une autre forme de dualisme — comme le parallélisme!'% — alors que d’autres ont tout simplement

épousé le physicalisme!'®’.

Le physicalisme, on le sait, est finalement parvenu a triompher de toute forme de dualisme,
notamment sous I’impulsion de plusieurs si¢cles de recherches anatomiques. Aujourd’hui, la
position des sciences biomédicales sur les états mentaux — qu’on associait autrefois a des états de
I’ame — est parfaitement en phase avec 1’idée selon laquelle les pensées, les sensations et les
sentiments ne sont que des états du cerveau. Dans cette optique, il est tout a fait logique de
considérer tout « état spirituel » comme un état du cerveau, avec tout ce que cela implique au niveau
clinique. Cela dit, la thése physicaliste, quoiqu’intuitive et méme véridique (car comme nous
I’avons dit, nous ne nions pas que nos états mentaux, comme les états spirituels, sont des états

cérébraux), n’est pas sans défaut. Plusieurs objections peuvent étre formulées a son endroit.

En effet, toujours du coté de la philosophie de ’esprit, on retrouve quelques philosophes qui se
sont attaqués a la « these de I’identité » (c’est-a-dire, I’idée que les états mentaux sont identiques a
des états physiques, comme des états du cerveau), qui n’est qu’une these physicaliste différemment

nommeée. E. J. Lowe invoque, entre autres, I’argument de Kripke, qui se résume ainsi :

Some physicalists have urged that, just as science has revealed to us that water is simply
H20, and that heat in a gas is simply the mean kinetic energy of its constituent molecules,
so neuroscience will one day reveal to us that pain, say, is simply a certain neural state, such
as the stimulation of C-fibres...But now suppose, in like manner, that future neuroscientists
tell us that pain just is the stimulation of C-fibres. And suppose, too, that we were to

106 T ¢ parallélisme étant cette doctrine qui veut que pour « tout phénomeéne physique correspond un fait psychique et
réciproquement » (Lalande, 2006, p. 762), mais sans que les deux phénoménes soient dans une relation de cause a
effet. Ce parallélisme est une déclinaison du principe d’harmonie préétablie de Leibniz, qui stipule que la
communication entre des entités aussi différentes que 1’ame immatérielle et le corps matériel est possible car Dieu les
a créées pour qu’elles opérent en « paralléle ». En d’autres mots, I’ame est telle qu’elle sera mise en mouvement
quand le corps regoit une sensation, mais sans que les deux interagissent a proprement parler. L’inverse est aussi

vrai : le corps est tel qu’il sera mis en mouvement, suivant la volonté de I’ame, mais sans qu’il y ait interaction.
107 Le philosophe matérialiste Julien Offray de La Mettrie, que nous avons cité précédemment, en est un bon

exemple.
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encounter a mental state, perhaps in some creature belonging to an alien species, which felt
just like pain but which, none the less, could not be identified with the stimulation of C-
fibres — because, say, this creature simply does not have C-fibres. Then it follows, if the
analogy is sound, that we should have to say that what this creature feels is not, after all,
pain at all, but only “pseudo-pain”. But that seems absurd, because what feels like pain
surely is pain. And the same absurdity would threaten to beset us whatever physical state
the neuroscientists proposed to identify with pain, thus calling into question the
intelligibility of any such identification (Lowe, 2000, pp. 34-35).

E. J. Lowe nous explique ici, en reprenant les propos de Kripke, que méme si nous parvenions a
savoir exactement quel état cérébral correspond a la douleur, il serait prématuré de réduire la
douleur a cet état, puisqu’il est toujours possible que d’autres états cérébraux puissent étre
impliqués — comme pour d’autres especes, par exemple —, rendant de ce fait I’identification d’un
état mental a un état cérébral difficile, voire impossible. Cependant, en ce qui nous concerne, ce
qui doit maintenant nous intéresser, c’est plutot la partie de 1’extrait précédemment cité ou il est dit
que la réduction de la douleur a un état du cerveau précis pourrait empécher les neuroscientifiques
de rendre compte de I’expérience de la douleur d’un étre fondamentalement différent de nous (dans

ce cas-Cl, un extraterrestre).

Toutefois, pour satisfaire cet intérét, nous devons nous tourner vers les travaux du philosophe
Thomas Nagel, un philosophe notoirement oppos€¢ au physicalisme réductionniste, et plus
précisément a toute réduction de la conscience et de I’expérience subjective a une quelconque
activité cérébrale. C’est dans « What is it like to be a bat? » (Qu’est-ce que c’est que d’étre une
chauve-souris ?), un article publi¢ en 1974, que se déploie cette critique ou Thomas Nagel nous
invite alors a imaginer ce que serait I’expérience subjective d’une chauve-souris. Bien évidemment,
un tel exercice ne peut que paraitre difficile, puisque les chauves-souris ne font pas la méme
expérience du monde que nous : les informations sensorielles leur permettant de s’orienter sont

auditives et non visuelles, ce qui est, a toute fin pratique, une expérience fondamentalement
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différente de I’expérience humaine la plus commune!®® (Nagel, 1974, p. 438). De fait, selon Nagel,
I’extrapolation a partir de notre propre expérience, laquelle constitue le fondement méme et la
condition de possibilit¢ de I’imagination (en ce sens que nous ne pouvons imaginer que les choses
que nous avons déja expérimentées, ou que nous pouvons expérimenter en tant qu’étre humain),
ne nous serait d’aucun secours dans notre quéte visant a comprendre la vie intérieure d une chauve-

souris :

Our own experience provides the basic material for our imagination, whose range is
therefore limited. It will not help to try to imagine that one has webbing on one's arms,
which enables one to fly around at dusk and dawn catching insects in one's mouth; that one
has very poor vision, and perceives the surrounding world by a system of reflected high-
frequency sound signals; and that one spends the day hanging upside down by one's feet in
an attic. In so far as I can imagine this (which is not very far), it tells me only what it would
be like for me to behave as a bat behaves. But that is not the question. I want to know what
it is like for a bat to be a bat. Yet if I try to imagine this, [ am restricted to the resources of
my own mind, and those resources are inadequate to the task. I cannot perform it either by
imagining additions to my present experience, or by imagining segments gradually
subtracted from it, or by imagining some combination of additions, subtractions, and
modifications (Nagel, 1974, p. 439).

Comment, des lors, pouvons-nous nous comprendre ce que c’est que d’étre une chauve-souris, si
nous ne pouvons I’imaginer a partir de nos propres expériences passées et/ou possibles ? Nous
pourrions, justement, privilégier une solution physicaliste, et décrire 1’expérience de la chauve-
souris en termes de propriétés détectables a I’aide de moyens autres que nos sens, par exemple avec
des outils de mesure. Ainsi, nous pourrions, a I’aide d’une IRM, observer le cerveau d’une chauve-
souris pour tenter de comprendre comment fonctionne I’écholocation en termes d’influx nerveux,
d’activité de telle ou telle région du cerveau de la chauve-souris, etc. Ceci dit, bien qu’il soit tout a
fait possible d’identifier et de décrire les états cérébraux en cause dans 1’écholocation de la chauve-
souris, cela ne demeurerait qu’une conception schématique incompléte, étant donné que la

perspective subjective de la chauve-souris, c’est-a-dire ce qu’elle ressent quand elle pergoit un

18 Nous disons la plus commune, car certains humains sont atteints de cécité et donc ne s’orientent pas grice aux
sensations visuelles.
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objet avec des ultrasons et décide d’interagir avec ce dernier, continuerait de nous échapper (Nagel,

1974, p. 439).

L’idée qui est ici avancée par Nagel est que toute description objective d’un état cérébral — dans ce
cas-ci, I’écholocation chez la chauve-souris — fait toujours 1’économie de 1’expérience subjective :
nous pouvons peut-étre savoir avec exactitude ce qui se passe dans le cerveau de la chauve-souris
qui vole et s’oriente avec les sons, mais nous ne savons toujours pas ce que c’est que de voler et de
s’orienter avec les sons, bref ce que c’est que d’étre une chauve-souris. On pourrait étre tenté de
dire que de telles difficultés de compréhension ne peuvent exister entre les membres d’une méme
espece, puisque leur expérience du monde est relativement similaire. Il est vrai, nous dit Nagel,
qu’il est possible de comprendre objectivement, du moins en partie, une expérience subjective si
notre perspective est « pertinente » (Nagel, 1974, p. 442) : c’est le cas entre les étres humains, qui
peuvent assez facilement concevoir ce que c’est que d’avoir peur, d’avoir mal ou de boire un café
chaud, puisque les rapports entre leurs impulsions sensibles et les états cérébraux correspondants
sont semblables d’un étre humain a 1’autre. Dans un tel cas de figure, I’identification d’états
mentaux humains a des états cérébraux serait donc intelligible, puisqu’en tant qu’humains, nous
comprenons la valeur subjective des états mentaux que peuvent nous communiquer nos semblables,

et que nous pouvons observer a I’aide d’outils sophistiqués.

Le probléme, c’est que I’appartenance a la méme espece ne surmonte pas le probleme de la mise
entre parentheses de I’expérience subjective lors de la description empirique d’états mentaux. Selon
Nagel, le seul fait que notre perspective subjective soit différente de celle de d’autres étres humains

entrave déja toute possibilité de compréhension :

In our own case we occupy the relevant point of view, but we will have as much difficulty
understanding our own experience properly if we approach it from another point of view as
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we would if we tried to understand the experience of another species without taking up its
point of view.” (Nagel, 1974, p. 442).

Ainsi, méme si nos outils de mesure €taient si avancés que 1’on pouvait observer 1’activité cérébrale
dans ses moindres détails, cette observation n’en demeurerait pas moins incompléte pour la
compréhension de la dimension subjective de cette activité cérébrale. La critique de Thomas Nagel
peut étre résumée ainsi : lorsque le physicalisme, dans sa version réductionniste, réduit un état
mental a un état physique, il met entre parentheses 1’¢lément le plus distinctif de cet état, a savoir

son caractere subjectif. Comme le dit si bien Thomas Nagel lui-méme :

If the subjective character of experience is fully comprehensible only from one point of
view, then any shift to greater objectivity — that is, less attachment to a specific viewpoint
—does not take us nearer to the real nature of the phenomenon: it takes us farther away from
it ». (Nagel, 1974, p. 445).

En ce sens, si I’on dit que la peur, par exemple, n’est qu’un certain état du cerveau observable et
mesurable d’un point de vue biochimique, cela ne nous dit pas tout sur cette peur en question : car
s’1l est vrai que la peur est effectivement un certain €tat du cerveau, une telle explication évacue ce
qui constitue la nature méme de la peur, c’est-a-dire son objet (ce qui fait peur), sa raison d’étre
(pourquoi cela fait peur) et sa maniére d’€tre vécue par une personne au vécu et a la sensibilité
uniques. Cet argument nous semble fort en ceci qu’il révele une limite importante dans le spectre
théorico-pratique du physicalisme : si on n’interroge pas le contenu narratif et subjectif d’un état
comme la peur, et qu’on préfere réduire cet état a un état psycho-physique sous prétexte que cela
est plus objectif, on se prive des moyens de bien comprendre les paramétres de cette peur, ce qui

ne peut qu’étre contre-productif dans un contexte thérapeutique.
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Pour bien saisir cette remarque, prenons une anecdote rapportée par des psychiatres américains
ayant fait I’expérience des limites de la lunette physicaliste, qui s’applique particuliérement bien
au cas de la pathologisation de la spiritualit¢ dans une perspective physicaliste : dans The use of
palliative sedation for existential distress: a psychiatric perspective (Schuman-Olivier, Brendel,
Forstein, Price, 2008, p. 348), on rapporte 1’histoire d’'un mourant catholique pratiquant qui, ayant
choisi la crémation comme mode de disposition de son corps (Schuman-Olivier, Brendel, Forstein,
Price, 2008, p. 348), craignait de ne pas pouvoir participer au mystere de la résurrection, une peur
que les anxiolytiques qu’on lui avait prescrits ne parvenaient pas a tempérer ou soulager. Ce n’est
qu’apres s’étre entretenu avec un prétre, qui I’avait assuré qu’il aurait la vie éternelle quoi qu’il
advienne de son corps, que les symptomes de détresse spirituelle du mourant ont commencé a

diminuer (Schuman-Olivier, Brendel, Forstein, Price, 2008, p. 348).

Ce que cet exemple illustre, c’est que dans certaines situations, 1’apport d’outils conceptuels
extérieurs a 1’ontologie physicaliste est nécessaire. Dans le cas que nous avons cité précédemment,
il ne suffisait pas d’influencer les mécanismes cérébraux concernés a I’aide de médicaments pour
soulager la détresse d’un mourant : il fallait cerner les croyances et les valeurs qui habitaient ce
dernier pour bien comprendre la logique de la détresse, dont le contenu essentiellement
théologique'?” ne relevait pas de I’expertise psychiatrique. C’est pourquoi un prétre, ou toute
personne détenant des connaissances relatives aux religions, s’est avéré ici plus utile. Comme le
dit si bien Céline Lefeve, en reprenant a son compte la critique de George Canguilhem, « il faut
parvenir a admettre que le malade est plus et autre qu’un terrain singulier ou la maladie s’enracine,
qu’il est plus et autre qu’un sujet grammatical qualifié par un attribut emprunté a la nosologie du
moment » (Lefeve, 2015, p. 89). Bref, si la détresse peut et doit étre prise en charge, cela ne veut
pas dire pour autant que celle-ci puisse étre définie comme une maladie ou une pathologie au sens
biomédical. C’est pourquoi, au lieu de considérer les mourant-es (et les malades en général)

exclusivement comme des machines défaillantes qui doivent étre réparées, il faut également

199 Dans ce cas-ci, la question du lien entre ’état du corps et la participation a la résurrection dans la foi catholique.
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considérer les influences historiques, sociales et culturelles qui fagonnent leurs souffrances et que

I’approche physicaliste, a elle seule, ne peut prendre en compte.

La posture physicaliste non réductionniste que nous adoptons ici reprend bon nombre des
considérations de Canguilhem sur I’irréductibilité¢ de la maladie au domaine du physiologique
(nous y reviendrons dans la prochaine section, ou la posture non réductionniste de Canguilhem sera
plus pertinente). Nous nous inspirons aussi des considérations de plusieurs philosophes de la
médecine contemporaine, qui, conformément a cette posture d’irréductibilit¢é de Canguilhem,
s’entendent pour dire que toute maladie ou tout état pathologique présente trois strates de
signification : « un sens médical et objectif (disease, une maladie), un sens subjectif, existentiel et
clinique (illness, étre malade) et un sens subjectif et social (sickness, étre un malade) » (Giroux,
2010, p. 9). Les criteres objectifs et biologiques ne sauraient donc, a eux seuls, épuiser la définition
de termes tels que « santé », « maladie » ou « pathologie », lesquels ont des dimensions sociales,

politiques, culturelles et environnementales (Giroux, 2010, p. 11).

Le consensus au sujet du caractére multidimensionnel de notions telles que la santé et la maladie
est tel, parmi les philosophes de la médecine, qu’on admet volontiers son existence de part et
d’autre, méme entre des positions notoirement conflictuelles. Ainsi, un penseur tel que Christopher
Boorse, fondateur de la théorie biostatistique et grand détracteur du normativisme (c’est-a-dire,
cette théorie qui veut que la distinction entre le Normal et le Pathologique soit toujours normative),
en vient a reconnaitre que si une distinction physiologiquement ancrée et neutre de la santé et de la
maladie est possible pour la théorie médicale, il n’en est pas de méme dans la pratique, ou des
jugements de valeur sont indéniablement impliqués (Giroux, 2010, p. 44). La raison en est, selon
Elodie Giroux — qui rapporte ici les propos de Boorse —, que la pratique médicale n’est pas
exclusivement centrée sur une thérapeutique physiologique : elle est aussi toujours déja engagée
auprés d’enjeux dits périphériques, a savoir tout ce qui est matiere a controverses, qui releve

notamment de I’esthétique et de 1’éthique (Giroux, 2010, p. 46).
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Par exemple, quand il est question d’euthanasie, de contraception ou de chirurgie esthétique, la
médecine ne peut rester dans une posture objective et neutre, puisque ces questions amenent les
médecins a interagir avec des systémes de valeurs. Ce n’est pas un probléme en soi, car les
médecins peuvent, en tant que membres actifs de la société, exprimer leurs opinions sur de tels
sujets. Cependant, une réponse physicalisante aux préoccupations éthiques et esthétiques de
patient-es ne peut qu’apparaitre hors propos : qu’est-ce que la perspective médicale aurait a dire
sur I’euthanasie ou la contraception, par exemple ? Certes, la médecine peut dire comment faire,
mais ce n’est qu’un aspect de ces questions, lesquelles font intervenir des notions et des valeurs
qui ne relévent pas de I’expertise médicale. Vouloir mettre fin a ses jours (euthanasie), tout comme
la volonté d’avoir un controle sur ses organes reproducteurs (contraception), ne sont pas des
phénomenes physiologiques, mais bien des phénomenes éthiques, quoique certaines de leurs
dimensions impliquent une approche physiologique (puisque, comme nous 1’avons dit, la médecine

est la seule discipline qui sait comment procéder.).

Nous sommes d’avis que tout ce qui concerne la santé et la détresse spirituelles fait partie de ces
fameux enjeux périphériques. Il y a bien évidemment un aspect médical a considérer : la souffrance
spirituelle des mourant-es étant ancrée dans le physique et le psychologique, il est tout a fait
appropri¢ de chercher a agir sur les mécanismes cérébraux en cause a I’aide de médicaments.
Toutefois, comme nous avons voulu le montrer dans les derniers paragraphes, la médecine n’a
jamais strictement affaire qu’au physiologique. C’est particulierement vrai dans le cas de la
spiritualité, qui est traversée de multiples influences sociales, historiques et culturelles, lesquelles
échappent au pouvoir et a I’expertise des médecins. La prise en considération de ces influences,
qui ne peut qu’étre bénéfique pour les soins apportés aux mourant-es, nécessite I’inclusion de

perspectives aptes a bien les comprendre : nous croyons que ces perspectives ne sont nulles autres
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que celles des sciences humaines, lesquelles sont trop souvent laissées de coté par les institutions

de santé qui n’ont d’yeux que pour les sciences dites naturelles'!°.

A ce titre, les intervenant-es en soins spirituels peuvent étre pressenti-es comme les dépositaires de
ces perspectives, dans la mesure ou leurs formations sont plus sensibles aux aspects
anthropologiques, sociologiques, religieux et philosophiques de la détresse spirituelle. Ceci étant
dit, le concept de santé spirituelle promu par les soignant-es, qui s’accomplit dans 1’atteinte de la
bonne mort, recele, lui aussi, son lot de problémes. C’est ce que nous verrons dans la section
suivante, qui poursuivra I’évaluation critique du paradigme de la pathologisation de la détresse

spirituelle en se concentrant sur I’approche néo-pastorale.

3.3 Contre la promotion du bien-mourir

3.3.1 Le bien-mourir et le concept de santé

Forts des résultats de 1’analyse qui traite de 1’approche néo-pastorale (2.2 et 2.3), nous ferons voir
dans cette section qu’il est inappropri¢ de faire la promotion d’une conception chrétienne de la
bonne mort (inhérente, nous 1’avons dit, aux conceptions actuelles de la santé spirituelle) comme
le font actuellement certain-es intervenant-es en soins spirituels : non seulement cette conception
est-elle non scientifique (la distinction qu’elle effectue entre la spiritualité « normale» et la
spiritualité « pathologique » repose ici sur un systeéme de valeurs, et non sur des réalités biologiques
menacant la sant¢), mais en plus, et c’est sur ce point que nous insisterons davantage, elle constitue

en elle-méme un objectif thérapeutique qui mériterait d’étre tempéré.

110 Comme nous I’avons mentionné dans la premiére partie, les sciences naturelles dominent au point ou la plus
récente Politique en soins palliatifs de fin de vie (2013) du Québec n’inclut aucune référence a des études
sociologiques, anthropologiques, historiques ou théologiques.
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En ce qui concerne le statut non scientifique de la conception chrétienne de la bonne mort, nous
devons nous tourner vers les travaux du médecin et philosophe George Canguilhem afin que notre
critique puisse se déployer. Plus précisément, nous nous en remettons a son ceuvre maitresse, Le
Normal et le Pathologique, qui se veut une analyse de 1’épistémologie médicale en général.
D’abord publi¢ en 1943, puis réédité dans les années 60, ce livre regorge de critiques qui sont
encore pertinentes aujourd’hui. Il nous faut d’ailleurs les passer en revue bri¢vement avant de les
situer dans le contexte spécifique de notre propos, qui reprend a son compte plusieurs des

observations de Canguilhem.

Selon la perspective de Canguilhem, la médecine n’est pas qu’une science strictement empirique
fondée sur les conditions « anatomo-physiologiques minimales de la vie végétative et animale »
(Canguilhem, 1943, p. 97). Certes, il y a dans la distinction entre le Normal (la santé) et le
Pathologique (la maladie) quelque chose d’objectif de par un ancrage dans le biologique :
I’hypertension, I’hypoglycémie, le diabéte, le cancer et les autres réalités biologiques du genre ne
sont, en réalité, que des altérations mesurables et observables par rapport a des états correspondants,
qui eux sont considérés comme sains. Toutefois, comme nous I’avons briévement mentionné dans
I’introduction, ces €tats jugés sains ne sont pas que des faits observables : il s’agit également de
faits désirables, que 1’on cherche activement, par les ressorts de la médecine, a préserver ou a
restaurer. C’est en ce sens que Canguilhem, que nous avons déja cité précédemment, dit que le
Normal est aussi une norme « que I’homme vivant — et aimant la vie — souhaite restaurer »

(Canguilhem, 1943, p.16).

I1 est sans doute normal d’apprécier une glycémie normale ou I’absence d’hypertension, puisque
de tels états s’accompagnent d’effets qui sont indésirables pour tout le monde. L appréciation ou
la dépréciation subjective des personnes souffrantes a méme une certaine valeur objective, compte

tenu des liens empiriquement avérés entre la douleur et les pathologies en question. Canguilhem
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ne remet rien de tout cela en question : la douleur et I’inconfort physiques peuvent certainement
servir de repéres a la médecine, car ils procédent d’états biologiques. Et pourtant, ce constat
n’ébranle pas pour autant Canguilhem, qui persiste a croire que la distinction entre la santé et la

maladie est également ancrée dans le normatif.

La raison en est que, pour Canguilhem, les pathologies ne sont jamais exclusivement réductibles a
I’observation d’états biologiques jugés dysfonctionnels par rapport a des états considérés comme
optimaux. L’identification de certaines pathologies procéde aussi de jugements de valeur ou,
devrait-on dire, de 1’identification de capacités qui répondent a des exigences environnementales
et sociales. Autrement dit, étre malade, ce n’est pas seulement souffrir de tel ou tel mal physique
observable : ¢’est aussi ne plus étre en mesure de performer certaines actions conformes a certaines
normes, ces normes ¢étant, dans le monde industriel actuel, la capacité de travailler et de se
reproduire, d’étre plus ou moins résistant-e a la fatigue, de ne pas €tre dans un état de douleur
prolongée, de jouir d’un certain bien-étre, d’étre joyeux, etc. (Canguilhem, 1943, p. 98)!!!. Prenons
un exemple cité par Canguilhem lui-méme pour montrer que toute pathologie a toujours deux
épaisseurs, a savoir un aspect biologique (I’identification de la pathologie en des termes

biologiques) et un aspect normatif (I’appréciation de 1’état par rapport aux exigences du milieu) :

Soit I’exemple d’un jeune homme, récemment examiné, qui était tombé sur une scie
circulaire en action, dont le bras avait ét¢ sectionné transversalement aux trois quarts, le
paquet vasculo-nerveux interne étant resté indemne. Une intervention rapide et intelligente
avait permis la conservation du bras. Le bras présente une atrophie de tous les muscles, de
méme ’avant-bras. Tout le membre est refroidi, la main cyanosée. Le groupe des muscles
extenseurs présente a 1’examen électrique une réaction de dégénérescence nette. Les
mouvements de flexion, d’extension, de supination sont limités (flexion limitée a 45 degrés,
extension a 170 degrés environ), la pronation est a peu prés normale. Ce malade est heureux
de savoir qu’il récupérera une trés large possibilité¢ d’usage de son membre. Il est certain
que, relativement a I’autre bras, le bras 1ésé et restauré chirurgicalement ne sera pas normal
du point de vue trophique et fonctionnel. Mais en gros I’homme reprendra son métier qu’il

1171 s’agit ici de notre compte-rendu des propos que Canguilhem tient a la page indiquée, et non d’une citation
exacte.
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avait choisi ou que les circonstances lui avaient proposé sinon imposé, dans lequel en tout
cas il plagait une raison, méme médiocre, de vivre. Méme si cet homme obtient désormais
des résultats techniques équivalents par des procédés différents de gesticulation complexe,
il continuera a étre socialement apprécié selon les normes d’autrefois, il sera toujours
charron ou chauffeur et non ancien charron ou ancien chauffeur. Le malade perd de vue que,
du fait de sa blessure, il lui manquera désormais une large marge d’adaptation et
d’improvisation neuro-musculaires, ¢’est-a-dire la capacité dont il n’avait peut-&tre jamais
fait usage, mais seulement faute d’occasions, d’améliorer son rendement et de se dépasser.
Le malade retient qu’il n’est pas manifestement invalide. (Canguilhem, 1943, pp. 95-96).

Cet exemple illustre bien le propos de Canguilhem : le bras du jeune homme est certes anormal du
point de vue biologique, mais la préservation relative des capacités de ce dernier est telle, par
rapport aux exigences du métier, que 1’on ne peut pas véritablement considérer ce jeune homme
comme un malade. Car étre malade, nous dit Canguilhem, c’est aussi « €tre nuisible, ou indésirable,
ou socialement dévalué, etc.» (Canguilhem, 1943, p. 97), bref étre en décalage par rapport a
certaines normes et valeurs, inapte a les performer. Ce décalage face aux valeurs peut méme étre
plus important, dans I’expérience et la détermination du Pathologique, que le décalage par rapport
a des états biologiques sains. C’est pourquoi «c’est ’appréciation des patients et des idées
dominantes du milieu social plus que le jugement des médecins qui détermine ce que I’on appelle
“maladie” » (Canguilhem, 1943, p. 97). De 1a le fait que I’on peut étre malade, au sens strictement
médical et physique, sans pour autant étre considéré-e malade, et plus spécifiquement invalide, tant
et aussi longtemps que les traitements/interventions médicales nous permettent de remplir les

exigences du milieu''2,

C’est en ce sens que Canguilhem en vient a affirmer, au terme de son analyse, qu’« il n’y pas de
trouble pathologique en soi», et que « I’anormal ne peut étre apprécié que dans une relation »
(Canguilhem, 1943, p.162), et plus précisément, dans une relation par rapport aux normes sociales.

Or, si le Normal et le Pathologique ne sont, en fin de compte, que des classes d’états biologiques

112 C’est d’ailleurs ce que nous constatons dans 1’extrait précédemment cité. Toutefois, on peut également aisément
concevoir que c’est le cas pour d’autres situations, comme quand on souffre de maladies chroniques incurables sans
que notre participation a la vie sociale n’en soit pour autant diminuée (parce que les symptomes sont gérables ou
sous contrdle, par exemple).
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différents auxquels on accorde des valeurs différentes eu égard aux normes actuelles, une critique
de cette distinction devient possible, puisque les normes n’ont pas de valeur factuelle. Certains de
ces €tats ont une valeur subjective qui est plus facilement justifiable, comme par exemple ceux qui
occasionnent douleurs et inconforts chez la plupart des gens (pour ne pas dire tout le monde !).
C’est le cas de maladies comme le cancer, la fibromyalgie, la maladie de Crohn, la dépression, etc.
Ce ne sont donc visiblement pas ces états — douloureux et dangereux pour la santé compte tenu de
leur fort ancrage dans le biologique — qui doivent étre décloisonnés de la distinction entre le Normal

et le Pathologique.

D’autres états jugés pathologiques recélent cependant une plus grande part de dépréciation
subjective, au point ou les critéres biologiques semblent s’éclipser. Pensons par exemple a la
fameuse notion du «poids santé », qui prétend déterminer, sur la base de critéres soi-disant
biologiques, le poids qu’une personne devrait avoir pour étre considérée en bonne santé. Bien qu’il
existe des indices de mesure trés précis tels que I'IMC (indice de masse corporelle) pour cerner le
« poids santé », cette notion flirte trés souvent avec les standards de beauté : il ne s’agit plus alors
de chercher a préserver un corps avec une masse corporelle jugée plus saine d’un point de vue
médical, mais bien a faconner son corps sur le modele de I’athléte et du mannequin, bref de ce qui

113

est considéré comme étant esthétiquement approprié¢” °. Les plus récentes ¢tudes tendent d’ailleurs

a déboulonner tout lien entre le poids d’une personne et son état de santé!'4, révélant par le fait
méme le caractere non scientifique de la notion de « poids santé ». Nous mentionnons au passage
que nous avons ici de bons exemples de ces enjeux périphériques pétris de jugements de valeur

dont Boorse parlait, et aupres desquels la pratique de la médecine est impliquée.

13 Déja en 1943, au moment de publier son livre, Canguilhem faisait observer que, dans les manuels de médecine,
les représentations du corps humain en santé sont toujours celles d’athlétes (Canguilhem, 1943, p. 175).

114 En fait, selon Gaesser et Angadi (2021), le traitement de 1’obésité devrait tout simplement évacuer I’objectif de la
perte de poids, et insister davantage sur ’activité physique. La raison en est que la santé, la qualité de vie et la
longévité ne sont pas liées au poids, mais aux aptitudes cardio-vasculaires et musculaires, lesquelles peuvent étre
acquises et entretenues méme quand une personne a un IMC élevé.
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D’autres maladies s’ancrent elles aussi dans les standards de beauté, comme certaines maladies de
la peau, qui sans étre contagieuses, douloureuses ou dangereuses (I’acné, qui dans la plupart des
cas est bénigne, en est un excellent exemple), feront 1’objet d’interventions médicales soutenues,
afin que les personnes affligées retrouvent une peau plus lisse, plus pale et bien évidemment plus
agréable a regarder. Ce sont ce genre de « pathologies » qui peuvent faire 1’objet d’une critique,
dans la mesure ou la souffrance qu’elles occasionnent n’est pas tant d’origine physique, mais bien
normative : car ce qui fait souffrir, dans ces cas, ce n’est pas le corps en lui-méme (ou en tout cas,
pas majoritairement) mais une certaine conscience du décalage dudit corps par rapport a la norme.
On a alors affaire a une véritable infiltration de systémes de valeurs dans 1’édifice théorique

médical.

Nous disions donc que ce genre de pathologies — celles qui sont fondées sur « un ordre attendu ou
aimé» (Canguilhem, 1943, p. 168) et non sur des critéres strictement biologiques — sont
critiquables parce qu’elles ne reposent pas sur des faits. D’un point de vue logique, elles sont méme
arbitraires. Cependant, leur caractére arbitraire n’est pas la raison pour laquelle nous adoptons une
posture critique face a leur égard : c’est plutdt le fait que nous les jugeons inadéquates d’un point
de vue ¢thique. Notre critique se résume au fond a ceci : certains états physiques et psycho-
physiques, qui ne sont que d’autres « allures de la vie » (Canguilhem, 1943, p. 66), ne devraient
pas étre qualifiés de pathologiques, car le fait de les traiter ainsi exerce une pression délétere sur
celles et ceux qui ont de tels états, lesquels sont soit inoffensifs pour la santé globale (celle qui est
réellement objective, ancrée dans le biologique), soit le fait de circonstances qui €chappent

compleétement au contrdle des personnes concernées.

Quand on a plus de graisses que ce qui est prescrit par la norme, sans que ces graisses menacent
réellement la santé, ou encore quand on a une peau parsemée de « boutons» indolores et ne
représentant aucun risque réel, on ne souffre pas parce que le corps est défectueux, et donc
douloureux, mais bien parce que I’on est jugé-e implicitement — et parfois méme explicitement —

du seul fait de ne pas étre conforme aux normes. Cela est vrai pour de telles pathologies, mais ¢a
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I’est aussi méme pour des pathologies qui, tout en étant douloureuses et biologiquement ancrées,
le seront d’autant plus compte tenu de 1’écart par rapport aux exigences de la communauté. C’est
pourquoi les personnes qui vivent avec un handicap visible (comme celles et ceux qui ont des
membres en moins ou mutilés) et/ou invisible (trouble du déficit de I’attention avec ou sans
hyperactivité [TDAH], autisme, troubles de la personnalité, etc.) peuvent également souffrir de ne

pas pouvoir accomplir certaines taches qui sont valorisées par leur société.

C’est ici que nous voyons en quoi la médecine fait bien plus que d’étudier des phénomenes
biologiques (Canguilhem, 1943, p. 196). En effet, comme le montrent nos observations, bonifiées
par I’analyse de Canguilhem, il appert que la médecine juge les états biologiques auxquels elle a
affaire sur la base de considérations qui peuvent étre plus normatives que biologiques. Entendons-
nous bien : nous ne sommes pas en train de dire que les jugements normatifs n’ont aucune valeur
(nous répliquons nous-mémes a ces jugements normatifs par d’autres jugements normatifs), mais
bien que de tels jugements sortent du domaine de I’empirique, et que de ce fait, il n’appartient pas
aux sciences biomédicales — du moins pas exclusivement — de déterminer ce qui est sain ou non. Il
est donc important de mettre fin a un tel monopole quand les normes en question nous semblent
inadéquates ¢thiquement parlant, c’est-a-dire quand ces normes occasionnent des souffrances sur
la base de normes arbitraires et parfois inatteignables, comme celles entourant le poids, I’apparence

de la peau et, bien sir, la bonne mort.

Nous sommes d’avis que la détresse spirituelle fait partie de ces pathologies qui ont deux
dimensions, et qui gagnerait a étre redéfinie en dehors de la distinction biomédicale entre le Normal
et le Pathologique. Elle comporte en effet une dimension psycho-physique, qui concerne le
caractere douloureux en lui-méme de la détresse spirituelle, et une dimension normative, qui dénote
I’effort laborieux que devrait déployer la personne mourante pour se conformer a la norme du bien-
mourir, laquelle reprend a son compte les normes chrétiennes du bien-mourir que nous nous
sommes affairés a identifier dans le précédent chapitre. L attente soignante du bien-mourir dont il

est question n’a selon nous rien de scientifique, puisqu’elle procede d’un jugement moral, d’une
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« prescription a la réalité » (Castra, 2003, p. 45), et non d’une description d’une réalité¢ idéale (saine)
de la mort. Il s’ensuit que le bien-mourir, qui n’est au fond qu’une attente culturelle déguisée en
attente soignante, ne peut prétendre appartenir a cette catégorie qu’on nomme la « santé », entendue

en son sens biologique et physique.

On nous répondra peut-&tre que 1’appréciation subjective du bien-mourir est comparable a celle
associée a la guérison de conditions sérieuses comme le cancer, et qu’en ce sens il n’y a rien de
problématique a placer I’anticipation difficile et angoissante de la mort du c6té du Pathologique.
Si nous avons certes déja concédé qu’une « bonne mort» est quelque chose d’enviable pour
probablement tout le monde, ¢a ne justifie pas pour autant que cette trajectoire soit identifiée
comme ce qui est sain ou normal. La raison en est que la promotion de la bonne mort, en plus de
reposer sur un jugement moral, pose également probléme du point de vue de ses conséquences.
Evidemment, une telle thése ne saurait étre évidente d’elle-méme. C’est pourquoi nous nous
attélerons, dans la prochaine sous-section, & montrer en quoi I’idéal du bien-mourir, qui est ici la
norme a laquelle on se rapporte pour distinguer la santé spirituelle de la détresse spirituelle en

contexte de fin de vie, manque de pragmatisme.

3.3.2 Le bien-mourir : une attente soignante trop exigeante ?

En quoi donc le bien-mourir (chrétien), qui est I’expression de la santé spirituelle en contexte de
fin de vie, est-il un objectif parfois irréaliste et inadéquat ? Commengons par les recherches menées
en Amérique du Nord par le médecin Serge Daneault. Celles-ci ont révélé que certains des criteres
inhérents a la conception palliative de la bonne mort (mourir sans peur et sans douleur physique,
jouir de relations sociales saines et épanouissantes, mourir a la maison, faire sens de sa vie méme
dans la maladie, etc.), qui sont enseignés et promus dans les milieux des soins palliatifs, ne sont
pas toujours réalistes (Daneault, 2007, p. 29). La raison en est que, dans les faits, ce n’est pas tout
le monde qui meurt dans des conditions qui favorisent le respect de ces critéres. Prenons le temps

de détailler cette affirmation avec le critére de I’optimisation des relations sociales, dans lequel on
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place I’impératif (d’origine chrétienne, rappelons-le) du pardon dont nous avons précédemment

discuté. Comme le dit Daneault lui-méme, I’optimisation des relations sociales en fin de vie est

une chose souhaitable mais pas forcément magique. Si toute sa vie, on a éprouvé des
problémes de relations avec les autres, il est peu probable que, miraculeusement, ces
conflits soient réglés au crépuscule de sa vie. L’expérience démontre plutot que les conflits
ont & ce moment I’habitude de resurgir avec plus de violence et de complexité.
L’atmosphére émotive de la fin de la vie rend souvent ces conflits insolubles et, dans bien
des cas, tout ce que 1’on fait, ¢’est d’essayer de les cacher sous le tapis sans nécessairement
y parvenir. (Daneault, 2007, p. 30).

Autre critere difficile a respecter, mais qui est pourtant essentiel a la bonne mort, celui du critére
de «I’acces conscient a sa propre fin », autrement dit le fait de « mourir avec toute sa téte ». Selon
des données collectées auprés des plus grands hopitaux du Québec, environ 60 % des personnes
atteintes du cancer mourront sans vraiment avoir conscience qu’elles sont en train de mourir
(Daneault, 2007, p. 30) : les interventions médicales, et au premier chef la chimiothérapie, sont si
envahissantes et dures pour le corps que la conscience s’en retrouve souvent fortement abaissée,
entravant par le fait méme ces étapes du bien-mourir qui requi¢rent que 1’on puisse « reconnaitre
I’imminence de sa propre mort et 1’accepter » (Daneault, 2007, p. 30). Le modele du bien-mourir
tel que promu par les soignant-es laisse donc peu de place a ce type de trajectoires de fin de vie,
lesquelles sont certes non idéales, mais tout de méme non négligeables quant a leur prévalence

(nous y reviendrons).

Qui plus est, la bonne mort peut étre encore plus difficile a performer lorsque 1’on considére des
facteurs comme la durée de la fin de vie et I’état de santé physique des mourant-es. Selon la
sociologue Florence Ollivier, qui s’est penchée sur les rapports entre le temps passé¢ aux soins
palliatifs et 1’atteinte de la bonne mort, les discours soignants sur la bonne mort se heurtent a un
probléme de taille : les mourant-es n’ont souvent pas le temps « de cheminer et de se rapprocher

au mieux d’une bonne mort» (Ollivier, 2007, p. 35), soit parce qu’ils et elles meurent trop
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t!15 ou encore parce que leur état de santé se dégrade au point ou toute intervention

rapidemen
thérapeutique fondée sur la parole se révele difficile, voire impossible. Pour mieux saisir I’ampleur
et ’importance de ce probléme, prenons un exemple tiré des études sur le terrain de Florence

Ollivier elle-méme :

Parler a une personne cancéreuse en phase terminale ne se fait pas sans difficultés : les
métastases cérébrales produisant un ralentissement du débit de la parole et une perte de la
mémoire significative, le patient ne maitrise plus tout a fait ses fonctions cérébrales et
physiologiques. Son récit s’effiloche et le vocabulaire se délie considérablement. Ce fut par
exemple le cas d’une ancienne ouvriere immigrée du Portugal. Dés son arrivée dans 1’unité,
elle se montre peu loquace. D’apres les soignants, elle est arrivée « trop tard » pour se
confier et se préparer a mourir, en raison des séquelles déja produites par les métastases sur
son cerveau. Elle parle plus lentement, cherche ses mots et perd la mémoire des événements
au point de ne plus se souvenir précisément de sa profession. (Ollivier, 2007, p. 36).

On voit bien dans cet exemple en quoi il peut étre difficile pour certaines personnes — a cause de
leur état de santé — d’entamer le processus de cheminement vers I’acceptation de la mort. D’autres
mourant-es vont pour leur part refuser toute aide a cause de blocages psychiques (déni, paralysie
causée par la peur de mourir, etc.), et mourront bien avant que 1’on parvienne a surmonter ces
blocages. Toutefois, méme les personnes plus prolixes — c’est-a-dire celles qui sont disposées
(autant physiquement que psychologiquement) a recevoir des soins spirituels, et dont les attitudes
sont conformes au processus de sublimation et d’acceptation de la mort auquel ils et elles devront
se soumettre — risquent de ne pas pouvoir jouir d’une bonne mort a cause de facteurs hors de leur
controle. Florence Ollivier invoque notamment des raisons économiques du coté du personnel
soignant : car pour qu’une intervention spirituelle en fin de vie soit « réussie », encore faut-il avoir

le temps, 1’énergie et la patience nécessaires de livrer des soins spirituels, et de ce fait, ce que les

115 Le temps passé aux soins palliatifs varie grandement selon les contextes et les trajectoires de fin de vie. Selon une
¢étude de ’INSPQ datant de décembre 2020, qui couvre la période allant de 2002 a 2016, les données montrent que la
durée moyenne de fin de vie oscille entre 2 et 4 jours seulement (INSPQ, 2020, p. 24).
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soignant-es arrivent a faire « dépend indubitablement de I’organisation du travail et du temps

imparti » (Ollivier, 2007, p. 36).

Déja en 2007 (et donc bien avant la grave pénurie de main-d’ceuvre qui affecte actuellement le
réseau de santé québécois), Daneault recueillait des témoignages de soignant-es ceuvrant dans les
hépitaux du Québec, qui expliquaient en quoi leurs conditions de travail étaient si difficiles que le
confort des malades, autant au niveau des manifestations émotionnelles et psychologiques propres
a I’acte de mourir qu’au niveau de la prise en charge rapide des symptomes physiques, était
sérieusement compromis (Daneault, 2007, p. 31). C’est pourquoi bien des mourant-es, et en
particulier celles et ceux souffrant d’un cancer, « vivent souvent les derniers mois de leur existence
en proie a des souffrances non soulagées » (Daneault, 2007, p. 28), comme nous ’ont révélé

d’autres recherches menées par Daneault.

Nous pensons notamment a « Primum non nocere: could the health care system contribute to
suffering? », (2006), un article auquel Daneault a participé en collaboration avec d’autres, et dans
lequel les auteurs et autrices affirment que non seulement la souffrance en fin de vie est souvent
non soulagée, mais qu’en plus celle-ci se voit souvent aggravée par le climat anxiogéne des
hopitaux, ou les soignant-es n’ont souvent pas le temps et les ressources nécessaires pour supporter
les personnes atteintes d’un cancer en phase terminale (Daneault, 2006, p. 1575). Nous ne
disposons pas de données relatives a la prestation de soins de fin de vie dans la foulée de la
pandémie causée par la Covid-19, mais il n’est pas déraisonnable de penser que 1’offre de soins a
été durement affectée. Il est raisonnable de le penser, car déja en 2018, donc avant le début de la
pandémie, peu de mourant-es avaient dans les faits acces a des soins palliatifs et, de ce fait, a des
soins de fin de vie de qualité (la qualité des soins de fin de vie se mesurant, selon I’Institut canadien
d’information sur la santé, par « la capacité du patient de recevoir des soins et de mourir 1a ou il le

116

souhaite''® »). A ce titre, le plus récent rapport (2018) de I’Institut canadien d’information sur la

U8 ICIS, 2018, p. 15
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santé (ICIS) sur I’acces aux soins palliatifs en est arrivé a la conclusion qu’un « pourcentage
appréciable » des citoyens et citoyennes du Canada n’auront pas acces a des soins palliatifs, méme
si 89 % d’entre eux et elles auraient pu en recevoir (ICIS, 2018, p. 43). Les données de ’INSPQ
sont plus précises pour le Québec : on parle alors de 54 % des personnes susceptibles de recevoir

des soins palliatifs qui n’en ont pas re¢u du tout (INSPQ, 2020, p. 23).

C’est sur la base de tels ¢léments que Daneault en vient a dire que la bonne mort apparait comme
une utopie, puisque non seulement faut-il avoir acces a des soins palliatifs et spirituels — ce qui
n’est pas du tout le cas pour la majorité des mourant-es — mais en outre il faut ne pas souffrir d’une
maladie trop dégénérative, tout en étant dans de bonnes dispositions psychiques. La bonne mort,
en tant que trajectoire idéale de fin de vie, apparait donc comme un objectif pouvant étre irréaliste
autant pour les mourant-es que pour les soignant-es. Le caractere irréaliste de cet objectif tient au
fait que trop de facteurs favorisant son atteinte échappent dans les faits a bien des mourant-es. La
gravité de la maladie, I’acces aux soins de fin de vie, la qualité des relations sociales et la possession
effective de certaines dispositions psychologiques et spirituelles ont peu a voir avec I’adoption
volontaire d’attitudes menant a la bonne mort : il s’agit de facteurs qui, plus souvent qu’autrement,
s’imposent aux mourant-es. On ne choisit pas de souffrir d’un cancer dont les douleurs sont
ingérables, ou encore d’atterrir en soins palliatifs (si on a la chance d’y avoir acces) sans bénéficier
de la présence et de la patience de proches dévoué-es. On ne choisit pas non plus d’arriver en fin
de vie avec des maladies mentales et des traumas qu’on a trainés toute sa vie et dont on n’a pas

nécessairement pu prendre soin adéquatement, faute de moyens ou d’opportunités.

Tous ces facteurs, au fond, nous révelent que les mourant-es qui sont admis-es en soins palliatifs
et qui doivent prendre le chemin de la bonne mort n’ont pas tous et toutes les mémes chances en
ce qui concerne I’atteinte de la bonne mort. Une personne qui souffre d’'une maladie terminale mais
gérable du point de vue de la douleur, qui a « toute sa téte », qui est bien entourée, qui a eu la chance
de s’épanouir psychologiquement et spirituellement tout au long de sa vie et qui a acces a des soins

palliatifs aura plus de chances de performer et d’atteindre la gamme d’états spirituels jugés sains
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et correspondants a la bonne mort. Une personne qui, quant a elle, souffre d’'une maladie fort
douloureuse altérant I’état de conscience, qui est seule, qui souffre de blocages psychiques causés
par divers troubles mentaux, et qui n’a pas acces a des soins palliatifs de qualité, aura évidemment

bien plus de difficulté a se conformer aux attentes soignant-es entourant le bien-mourir.

L’idée que nous avangons, en somme, est la suivante : I’idéal de bonne mort qui, rappelons-le, est
I’objectif vers lequel les soins spirituels/palliatifs sont orientés, ne s’adresse qu’aux mourant-es qui
sont capables de se soumettre aux interventions favorisant sa concrétisation. Les récits de vie, les
thérapies de la dignité et autres interventions basées sur la parole requieérent en effet une
constellation de critéres que les mourant-es affligé-es de divers handicaps physiques,
psychologiques et/ou spirituels ne respectent pas toujours, rendant, de ce fait, la bonne mort
difficile a atteindre, voire utopique, comme le dirait Serge Daneault. On nous rétorquera peut-étre
qu’il y a dans cette division (entre celles et ceux qui mourront bien et et celles et ceux qui n’auront
pas cette chance) quelque chose d’inhérent a toute thérapeutique : malgré les efforts sincéres des
soignant-es, certaines personnes guérissent ou améliorent leur état de santé (physique,
psychologique, spirituelle), alors que d’autres n’y parviennent pas. Il en serait tout simplement

ainsi, et on ne peut pas y faire grand- chose.

II est vrai que les soignant-es ceuvrant en soins palliatifs ont souvent bien peu d’emprise sur les
parametres de leurs interventions, a commencer par 1’état dans lequel les mourant-es arrivent
aupres d’eux et d’elles. Et au bout du compte, ce n’est pas de leur faute si certain-es mourant-es, a
cause d’handicaps et d’entraves multiples, ne parviennent pas a cheminer sereinement vers
I’acceptation de la mort. Le probléme, c’est que certains discours soignants parlent tout de méme
de la fin de vie comme d’une réalité maitrisable : 1’idéal de la bonne mort, loin d’étre une issue
qu’on espere voir advenir, est vu comme une fin qu’on peut travailler, et qui sera atteinte si les
personnes en fin de vie acceptent, avec I’aide des intervenant-es, de travailler sur elles-mémes en

se purgeant de certaines émotions et attitudes. C’est dans cette croyance en la possibilité¢ de
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travailler la fin de vie que nous détectons le manque de réalisme que nous nous sommes affairés a

mettre en lumiére.

Ce manque de réalisme trouve un écho dans le fait qu’on parle bien peu de ces « mauvaises morts »
et de leur caractere incontrdlable, pour plutot insister sur ce qui, dans le contexte de la fin de vie,
est controlable. Une récente étude de terrain de Jacques Cherblanc et Guy Jobin en atteste en partie :
ce qui semble spécifique au travail des intervenant-es en soins spirituels du Québec, notamment
par rapport aux autres soignant-es, c’est le travail de /’empowerment (Cherblanc, Jobin, 2020,
p. 485), ici associé au processus d’affranchissement d’une situation d’impuissance (Cherblanc,
Jobin, 2020, pp. 485-486). Ainsi, selon la synthése des récits recueillis lors de cette étude, le but
de I’intervention en soins spirituels serait de redonner un certain controle a la personne mourante,
de lui permettre de « trouver en elle les ressources lui permettant de s’adapter aux changements et
d’aller mieux » (Cherblanc, Jobin, 2020, pp. 485-486). Nous reconnaissons ici une définition de la
spiritualité que nous avons déja répertoriée dans le premier chapitre, qui assimile cette derniére a

une ressource ou a une stratégie de coping.

Une intervention spirituelle réussie se définit donc comme une intervention au terme de laquelle la
personne en détresse spirituelle est parvenue, a la suite de I’instauration d’un lien de confiance avec
les intervenant-es en soins spirituels, a mobiliser ses propres ressources, « tout cela dans le but de
lui permettre d’affronter le plus paisiblement possible la souffrance et les pertes causées par la
maladie et la mort » (Cherblanc, Jobin, 2020, p. 493). Dans une autre étude!!’, elle aussi réalisée
par Cherblanc et Jobin auprés des intervenant-es en soins spirituels, on retrouve une fois de plus
cette idée que I’intervention spirituelle fait appel aux ressources de la personne malade ou mourante,
qui doit « trouver des ressources pour s’apaiser et faire face a la souffrance de fagon plus sereine »

(Cherblanc, Jobin, 2020, p. 298). La pacification de la détresse spirituelle, que nous avons d’ores

117 Bien qu’il s’agisse techniquement d’une autre étude, I’article qui rapporte les conclusions de ladite étude reprend
le méme échantillon que 1’étude citée tout juste avant.
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et déja identifié comme 1’objectif d’une intervention spirituelle, qui vise elle-méme la bonne mort,

apparait donc comme quelque chose de travaillable par les soignant-es.

La prémisse de certains intervenant-es en soins spirituels, au fond, semble étre que toute personne
possede effectivement des ressources spirituelles, et que la tiche de I’intervention est d’aider les
malades a mobiliser ces ressources. Cependant, peut-on raisonnablement soutenir cette idée en
vertu de laquelle toute personne disposerait de telles ressources ? Et que dire de celles et ceux qui
n’y arrivent pas, notamment a cause des circonstances et des obstacles que nous évoquions
précédemment ? Cherblanc et Jobin évoquent un probléme similaire a la fin d’une des études citées
précédemment : cette tendance a vouloir cultiver /’empowerment, nous disent Cherblanc et Jobin,
pourrait mener a une « sur-responsabilisation de la personne malade ou souffrante en idéalisant en
norme absolue un empowerment vers lequel tout un chacun devrait aspirer et travailler »

(Cherblanc, Jobin, 2020, p. 502).

A Tinstar de Cherblanc et Jobin, nous croyons que le risque de sur-responsabilisation des
mourant-es est bien présent. L atteinte de la bonne mort, en effet, nécessite une responsabilisation
de la part de la personne mourante, qui doit étre en mesure d’adopter une attitude plus positive, et
ce, en surpassant ou en mitigeant ses affects négatifs. Or, une telle attente de la part du personnel
soignant est susceptible de faire plus de mal que de bien. C’est du moins I’avis du psychanalyste
et accompagnateur en fin de vie, Jérdme Alric, qui voit la promotion de la bonne mort comme
quelque chose de potentiellement iatrogene. Dans un livre intitulé La mort ne s affronte pas !, il
affirme que les soignant-es, qui s’attendent a ce que les mourant-es parlent de leur mort et
I’acceptent, encouragent par le fait méme un « forgage psychique, potentiellement traumatique »
(Alric, Bénézech, 2011, p. 34). Par 13, on veut dire que I’idéal de bonne mort requiert de mentaliser
un savoir — celui de I’inévitabilité de la mort — qui est anxiogéne et qui « excéde les possibilités de
représentations du patient, blesse son narcissisme et ’amene a vivre au-dessus de ses moyens

psychiques » (Alric, 2016, p. 13). Autrement dit, encourager une personne a s’engager sur le

chemin du bien-mourir ne serait pas sans risque, car en demandant aux mourant-es que leurs
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mécanismes de défense (comme par exemple le déni) soient surmontés au profit de I’acceptation,
on peut en arriver a un résultat contraire a ce qui est espéré : plutdt que d’atteindre un état de
sérénité, les mourant-es ainsi informé-es de leur mort prochaine et de la nécessité de I’accepter se
retrouvent souvent « sidérés, fixés a 1’éternel présent, dans une attente anxieuse et résignée de leur

mort » (Alric, Bénézech, 2011, p. 61).

Si Alric se base principalement sur sa propre expérience d’accompagnateur pour en arriver a un tel
constat, il cite les données de certaines €¢tudes qui tendent a lui donner raison. Ainsi, dans une étude
portant sur le lien entre les pronostics en fin de vie et les attentes des mourant-es, on a observé
I’existence d’un certain paradoxe : si 100 % des répondant-es veulent que les médecins soient
honnétes sur leurs chances de survie, 91 % veulent également que leur pronostic soit optimiste
(Alric, Bénézech, 2011, p. 50). Cette étude doit étre lue parallelement a celles qui visent a analyser
pour leur part la prévalence de traumatismes psychologiques suscités par I’annonce d’une maladie
terminale. A ce titre, Bénézech affirme que la prévalence du déni''®, qui est sans aucun doute la
réaction la plus typique a I’anticipation de la mort, varie grandement selon les criteres retenus et le
contexte culturel (Alric, Bénézech, 2011, p. 73) : on détecte alors des réactions de déni dans 4 a
70 % des cas (en fonction des critéres retenus)'!®, dans 4 a 33 % des cas (selon les pays)'?°, etc.
Ces mémes ¢tudes révelent également que le déni a tendance a diminuer avec 1’évolution de la
maladie terminale, pour finalement revenir en force lors de la phase terminale (Alric, Bénézech,
2011, p. 73), c’est-a-dire au moment ou, précisément, on est censé-e accepter sa mort. Force est
donc de constater que, dans certains cas, les personnes mourantes peuvent ne pas €tre disposées a

accepter leur sort, comme 1’exige la philosophie palliative.

118 On répertorie généralement 4 catégories de déni : déni de diagnostic, déni d’impact, déni d’affect et conduite
d’échappement (Alric, Bénézech, 2011, p. 73).

119 « Si le type de cancer, le sexe, le statut marital, la religion, ne semblent pas nettement discriminants, dans 5 études
les patients jeunes “dénient” moins que les patients plus agés. IIs sont davantage préts aussi a informer leurs amis du

diagnostic » (Alric, Bénézech, 2011, p. 73).
120 En Inde (4 %) et en Angleterre (33 %).

145



Comme le dit si bien Alric lui-méme au sujet des soins spirituels de fin de vie, « tout se passe
comme si le patient €tait en mesure d’appréhender sa mort a venir, de la penser, de s’y préparer
rationnellement et raisonnablement » (Alric, Bénézech, 2011, p. 86). Or les choses ne se passent
pas toujours ainsi, nous dit Alric, qui affirme en somme que bon nombre de mourant-es ne sont pas
en mesure « de supporter cette parole pleine » sur la mort, laquelle exige une force et une sérénité
qui peuvent leur échapper (Alric, Bénézech, 2011, p. 142). Nous mentionnons au passage que si
nous sommes globalement d’accord avec Alric sur I’impact potentiellement traumatique de
I’attente soignante du bien-mourir, nous n’adhérons pas a toutes ses assertions. Nous pensons plus
particuliérement a son héritage psychanalytique, qui I’incite a dire, a I’instar de Freud et de Becker,
que si le «Je» peut accepter la réalit¢ de la mort, il ne peut en aucun cas accepter sa propre
disparition : ce serait 1a une ambivalence « constitutive », et donc universelle, de la psyché humaine
(Alric, Bénézech, 2011, p. 86). C’est le caractére universel de cette ambivalence que nous

remettons ici en question'?!, et non sa prévalence.

La promotion du bien-mourir comporte un autre risque : en plus d’avoir a affronter tous ces facteurs
compliquant I’atteinte du bien-mourir, les mourant-es, et en particulier celles et ceux qui mourront
au sein d’unités de soins palliatifs, peuvent également subir la pression de la part du personnel
soignant, qui s’attend a ce que toutes et tous se comportent en « bon patient », soit une personne
« qui agira de telle sorte qu’elle vivra une bonne mort » (Daneault, 2007, p. 31). C’est en tout cas
le constat auquel arrivait Serge Daneault il y a de cela 20 ans : sur le terrain, on observe que la mort
ne se déploie pas comme un processus naturel, mais bien comme «un processus social qui
détermine des attentes autour des comportements souhaités » (Daneault, 2007, p. 31) et que ces
comportements souhaités « délimitent un spectre plus ou moins restreint de trajectoires acceptables

de déces et ils définissent des facons normales et anormales de mourir » (Daneault, 2007, p. 31).

121 La psychanalyse a en effet cette prétention de révéler les structures universelles de I’inconscient, mais tout en
faisant I’économie de toute démonstration digne de ce nom. Les études citées plus haut démontrent qu’il y a une
prévalence du déni au sein des mourant-es, mais on ne peut parler de quelque chose d’universel.
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Ce faisant, les « attentes autour des comportements souhaités » par les corps soignants peuvent
conduire a une division entre les bons et les mauvais patients, les bons patients étant ceux qui
« internalisent les valeurs des soins palliatifs, dont 1’acceptation, et les mauvais étant ceux qui ne
se conduisent pas comme dans les livres et qui laissent aux soignants une étrange sensation d’échec
et de frustration» (Daneault, 2007, p.31). Ollivier arrive d’ailleurs au méme constat : les
témoignages recueillis tout au long de son étude montrent que bien des soignant-es préferent, et de
loin, les mourant-es qui s’ouvrent a eux et a elles, et qui acceptent de se soumettre au processus
soignant (Ollivier, 2007, p. 36). Celles et ceux qui ne veulent pas — ou ne peuvent pas — faire cet
effort « d’affronter la mort et d’offrir une attitude convenable, conforme aux attentes des
soignants » (Olliver, 2007, p. 38), seront souvent qualifié-es de manicre péjorative comme étant

des patient-es difficiles, angoissé-es, exigeant-es ou encore « demandeur-e-s» (Ollivier, 2007,

p. 38).

Dans son étude des soins palliatifs en général (qui a été réalisée il y a vingt ans et en France, il faut
le noter), le sociologue Michel Castra a lui aussi trés bien documenté ce phénoméne — celui de la
séparation entre les bon-nes mourant-es et les mauvais-es mourant-es — qui se manifeste d’abord

et avant tout dans le processus de sélection des personnes admises en soins palliatifs :

Disposant d’une grande latitude dans sa capacité a refuser, et dotant le malade des mémes
facultés, le médecin se crée des conditions optimales de prise en charge en ne retenant que
des fins de vie « travaillables ». On a affaire ici @ un double mécanisme sélectif et adaptatif
visant la transformation du « client » en un malade assimilable par I’unité de soins palliatifs.
Ce processus de sélection s’effectue donc en fonction d’une conception spécifique de la fin
de vie propre aux médecins des soins palliatifs (Castra, 2003, p. 219).

Par fins de vie « travaillables », on veut désigner ces fins de vie ou la condition physique ne s’est
pas trop détériorée, ce qui rendrait toute intervention spirituelle inutile et/ou lourdement entravée.

Toutefois, pour Castra, la fin de vie dite travaillable est aussi celle des mourant-es qui ont déja
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manifesté, lors du processus d’admission, une adhésion « au nouveau type de prise en charge »
(Castra, 2003, p. 219), a savoir une prise en charge fondée sur ’acceptation de la fin des traitements
et, ce faisant, sur la nécessité de se préparer & mourir. Le but de cette logique de recrutement
consiste donc, pour les soignant-es ceuvrant en soins palliatifs, a rechercher « une population
susceptible d’épouser au mieux le cadre de I’institution et ne posant pas trop les problémes de

I’intégration et de 1’assimilation dans le concret du travail » (Castra, 2003, p. 219).

Une fois admis-es en soins palliatifs, les mourant-es sont invité-es, conformément a la trajectoire
soignante orientée vers le bien-mourir, a travailler leurs émotions et leurs histoires (Castra, 2003,
p. 245), et ce, dans une perspective positive, sereine et favorisant I’atteinte de la bonne mort. Le
probléme, dont nous avons également parlé auparavant, c’est que ce n’est pas tout le monde qui
dispose des ressources psychiques nécessaires a la satisfaction des exigences de transparence et de
communication imposées par le personnel soignant. La séparation entre les bon-nes et les
mauvais-es mourantes se manifeste alors dans la préférence affichée et explicite des soignant-es
pour les mourant-es qui parviennent a satisfaire ces exigences, en mobilisant des stratégies
d’adaptation jugées acceptables, a celles et ceux qui n’y parviennent pas et qui s’enferment plutot
dans le déni. Les stratégies jugées acceptables par le personnel soignant sont la coopération et la
négociation : elles sont jugées comme telles parce que les mourant-es acceptent le cheminement
thérapeutique qui leur est trés fortement suggéré. D’autres mourant-es vont plutot rejeter ledit
cheminement, car ce dernier insiste trop sur la reconnaissance du caractere inévitable de la mort ;

on parle alors de mourant-es dans le déni (Castra, 2003, p. 264).

Si les soignant-es reconnaissent que certaines fins de vie sont difficiles a cause « des stigmates de
la maladie » (Castra, 2003, p. 336), certain-es semblent penser que les « mauvaises fins de vie »
demeurent en partie attribuables a Dl’attitude négative des malades face a la mort. Parmi les
comportements jugés fautifs, on retrouve, le « refus d’envisager la réalité de la finitude de maniere
sereine », la « volonté de reprendre un traitement curatif », 1’élaboration d’une « biographie future

fictive », de « I’agitation ou de I’angoisse extrémes », une « attitude de retrait », etc. (Castra, 2003,
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p. 336). Le vocabulaire utilisé pour parler des mourant-es est tout aussi révélateur : les individus
plus discrets, qui se « plient facilement a 1’organisation du service » (Castra, 2003, p. 337), sont
ainsi pergus comme « courageux », « charmants » et « gentils », tandis que d’autres, qui se montrent
moins coopératifs et plus agités, sont qualifiés de «raleurs», de «colériques» ou de
«manipulateurs » (Castra, 2003, p. 337). Ce sont dans les réunions de transmission et les groupes
de parole que I’on assiste a cette « procédure d’étiquetage » (Castra, 2003, p. 336), au terme de
laquelle on classe les individus dans les catégories des « bons » et des « mauvais » malades (Castra,

2003, p. 337).

Cette division des mourant-es, fondée sur la capacité d’accepter la mort et les actions
thérapeutiques favorisant ladite acceptation, ne date pas d’hier : déja dans les travaux d’Anselm
Strauss (1992) et d’Abram de Swaan (1990), on remarquait que les mourant-es étaient tenu-es
d’exercer un certain contrdle sur leurs émotions, notamment en présence du personnel soignant.
Ainsi, selon Swann, « la patience, la confiance dans les traitements, faire preuve de courage moral
et de caractere sont des attitudes que les malades se doivent d’adopter » (Swann, 1990, p. 44). De

méme, Strauss observait qu’en général, 1’équipe médicale

... apprécie les malades qui s’en vont avec courage et bonne volonté, non seulement parce
qu’ils créent moins de drame et moins de tension émotionnelle, mais parce qu’ils suscitent
une sympathie et une admiration particuliere autant que le sentiment d’utilité
professionnelle (Strauss, 1992, p. 124).

La préférence pour les personnes qui meurent bien ne serait donc pas seulement imputable a la
soumission de ces dernieres aux souhaits de la philosophie palliative. Il faut également prendre en
compte la gratification qu’insuffle une mort « réussie » chez les soignant-es qui sont souvent tres
investi-es émotionnellement dans le cheminement des mourant-es. Toutefois, ce n’est pas tout, car
I’attachement a la bonne mort, et aux personnes qui s’y conforment, constituerait aussi un

mécanisme de défense pour les soignant-es lorsqu’ils et elles sont confronté-es a des morts
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difficiles. C’est du moins ce qu’a constaté Michel Castra dans ses observations des soignant-es qui,
dans leurs groupes de paroles et leurs réunions, en arrivent parfois a reconstruire, pour les
mauvaises morts, une « vision pacifiée et apaisée des derniers moments » (Castra, 2003, p. 339), le
tout dans le but de se protéger contre les échecs (c’est-a-dire tout ce qui remet en question la
pertinence ou I’utilité de leurs efforts), en négociant le « non-sens de la mort » (Castra, 2003, p. 340)

par la transformation du narratif sous-jacent a cette dernicre.

Ainsi, quand un-e mourant-e « meurt mal» (4 cause de douleurs physiques et souffrances
psychologiques et/ou spirituelles réfractaires, par exemple), on invoquerait toutes sortes de causes
extrinséques a la pratique palliative pour expliquer ce qui s’est passé : ce n’est donc pas a cause de
la pratique palliative qu’une personne meurt mal, mais bien parce qu’elle n’avait pas acces a des
anti-douleurs, que sa famille n’était pas trés présente, que son attitude face au trépas n’¢était pas la
bonne, etc. Castra verra méme dans ce type de reconstructions des « logiques interprétatives
permettant aux professionnels de créer un espace de signification a I’approche de la mort en
reconstruisant une réalité conforme a 1’idéologie et aux valeurs de la discipline » (Castra, 2003,
p. 340). En d’autres mots, quand survient une mauvaise mort de fagon trop évidente, soit on semble
nier qu'une personne est morte agonisante (en reconstruisant le narratif), soit on place la
responsabilité du coté de la personne mourante. A la fin de son étude sur les soins palliatifs, Castra
en vient a conclure que les soins palliatifs — dont les soins spirituels font partie — reposent sur une
«logique d’action paradoxale fondée sur le régime de I’agape ou de la compassion, et traversée en
méme temps par une violence symbolique qui semble inhérente a leur réalisation pratique » (Castra,
2003, p. 345). C’est une logique de ’agape, parce qu’il s’agit de prendre soin des mourant-es et de
les aider a cheminer vers 1’acceptation de leur mort, mais en méme temps c’est aussi une violence
symbolique, car suivant I’impératif de se protéger des conséquences d’un trop grand investissement
émotionnel dans un mourir difficile, les soignant-es doivent s’accrocher a un idéal de bonne mort
qui, parfois, les poussent a juger négativement les mourant-es. L’idée que nous avancions
auparavant — au sujet de la présence d’un jugement moral au cceur de la notion du bien-mourir —

apparait ici de maniére convaincante.
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Il convient d’apporter quelques précisions et de nuancer nos propos. Dans notre critique de la bonne
mort en tant qu’attente soignante, nous avons mobilis¢ deux types d’arguments : les arguments du
premier type portaient sur les obstacles rencontrés par les mourant-es en ce qui concerne 1’atteinte
de la bonne mort, tandis que ceux du deuxiéme type évoquaient les risques encourus par
I’intervention spirituelle orientée vers le bien-mourir. Du co6té des risques encourus par
I’intervention spirituelle en contexte de fin de vie, les risques que vous avons énumérés (a savoir,
le caractere iatrogeéne de la promotion de la bonne mort, de méme que la division, de la part du
personnel soignant, entre les bon-nes mourant-es et les mauvais-es mourant-es) ne sont,
précisément, que des risques : il s’agit de problémes qui peuvent potentiellement survenir dans le
cadre d’interventions spirituelles aupres de personnes mourantes. Il est vrai que ces risques ont été
répertoriés a I’aune d’études empiriques ou d’expériences personnelles sur le terrain, et qu’a ce
titre, on pourrait parler de faits avérés. Le probléme, c’est que les études empiriques en question
ont été réalisées il y a longtemps (les années 1990 pour celle de Swann et Strauss, 2003 pour celle
de Castra, 2007 pour Daneault et Ollivier), et parfois dans des contextes géographiques et culturels
différents du notre, ce qui nous interdit d’en tirer des conclusions pour le contexte du Québec
d’aujourd’hui. Pour ce qui est des expériences personnelles comme celles de Jérome Alric, il ne
faut pas oublier qu’il s’agit des expériences d’une seule personne. Toute généralisation a partir de
ces expériences, aussi pertinentes soient-elles, ne tiendrait pas la route. Il convient donc, au sujet

de ces risques, de faire preuve de prudence.

Il serait cependant déraisonnable de ne pas prendre en considération ces risques. Apres tout, il est
tout a fait possible que la situation décrite par Castra, Daneault et Ollivier n’ait pas beaucoup
changé. Il est possible, en effet, que les soignant-es continuent d’opérer, de manicre sans doute
involontaire, une séparation entre les mourant-es qui se plient a leurs exigences et celles et ceux
qui n’y arrivent pas. Il est aussi possible que les observations d’Alric sur la charge traumatique de
I’intervention spirituelle ne soient pas que des faits anecdotiques, et que bon nombre de mourant-es
accueillent assez mal le rappel de leur mort prochaine et I’invitation a 1’introspection, laquelle doit
en théorie mener a une acceptation sereine du trépas. Ainsi, d’ici & ce que des recherches
reconfirment ou corroborent ces risques, il nous semble tout a fait raisonnable d’adopter une

posture critique a 1’égard de la promotion du bien-mourir.
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Cette posture critique est d’ailleurs absolument de mise, car, comme nous 1’avons vu dans ce
chapitre, la promotion de la bonne mort demeure, malgré son caractére intuitif et préférable, un
objectif thérapeutique discutable : d’abord parce qu’il met la barre un peu haute pour les
mourant-es, dont certain-es ne bénéficient pas des facteurs extrinséques (gravité de la maladie,
présence de proches, accessibilité et qualité des soins) et intrinséques (possession effective de
ressources spirituelles, stabilité psychologique, etc.) nécessaires a son atteinte, et ensuite parce que
sa promotion risque d’aggraver la détresse des mourant-es, qui se voient invité-es (peut-€tre avec
insistance et contre leur gré) a regarder la mort en face. C’est pourquoi nous croyons que la
prudence est de mise, ce qui, en termes pratiques, se traduit par I’invitation suivante : plutot que de
s’aventurer a identifier et a traiter des pathologies spirituelles en usant de techniques qui risquent
de produire des effets contraires aux visées thérapeutiques des soins palliatifs, peut-étre qu’il

faudrait se limiter seulement et véritablement a I’accompagnement des mourant-es.

Cela impliquerait, entre autres, de surmonter 1’écueil culturel des artes moriendi que certain-es
intervenant-es en soins spirituels (et les sciences biomédicales, dans une certaine mesure) ont
récupéré en s’érigeant en défenseurs et promoteurs d’attitudes par rapport a la mort (Alric, 2016,
p. 59). Cette derni¢re remarque est importante, car au-dela des limites théoriques et cliniques que
nous avons invoquées au sujet de 1’évaluation, de I’analyse et du traitement des états spirituels
jugés pathologiques, nous croyons qu’il est grand temps de constater que la détresse spirituelle peut
étre considérée comme une réaction normale a I’anticipation de la mort. En ce sens, il est nécessaire
de repenser la philosophie palliative afin que celle-ci integre I’incapacité de certain-es mourant-es

a surmonter leur détresse spirituelle plutdt que de tenter, souvent vainement, de la « guérir ».

Pour ce qui est des obstacles auxquels les mourant-es sont confronté-es en fin de vie, nous croyons
avoir bien montré que les trajectoires de fin de vie peuvent étre chaotiques, et que, ce faisant, il

peut y avoir quelque chose d’irréaliste a rechercher activement le bien-mourir, lequel requiert, nous
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I’avons vu, un concours de circonstances difficiles a réunir et a maitriser. Cela dit, il convient ici
aussi de nuancer notre propos, puisque les données permettant de quantifier ces trajectoires par
rapport a I’ensemble des trajectoires de fin de vie d’un échantillon donné sont extrémement rares.
C’est en tout cas ce que révele une revue de la littérature soignante qui discute spécifiquement des
problémes rencontrés par les personnes mourantes. Ainsi, aprés avoir consulté la base de données
de la revue intitulée Les Cahiers francophones de soins palliatifs du début des années 2000 a
aujourd’hui, on retrouve quelques publications qui parlent de ces trajectoires plus difficiles, mais
sans fournir de données précises. Dans un article datant de 2009, Serge Daneault, que nous avons
déja cité, évoque par exemple la réalité des personnes pauvres pour montrer que ces dernieres, loin
de bénéficier d’une fin de vie confortable et agréable, sont en général « moins soulagées que les
plus riches » (Daneault, 2009, p. 84), ou encore que leurs risques de « stress interpersonnel et de
conflit doublé d’une difficulté relative & 1’intimité et a la confiance'?? » (Daneault, 2009, p. 85)

sont accrus.

Si certaines des observations rapportées par Daneault dans cet article sont supportées par des
données, il faut souligner que ces derniéres proviennent d’un petit échantillon (voir la note de bas
de page 107). D’autres observations — comme celles portant sur le refus plus prononcé des
personnes pauvres a parler de ’'imminence de leur mort (Daneault, 2009, p. 87) — supportent certes
I’existence de ces trajectoires difficiles, mais Daneault se base ici sur sa propre expérience et sur
des données d’une étude datant de 1997'%. Toujours dans Les Cahiers francophones de soins
palliatifs, on retrouve un article plus récent, celui-ci de Kim Sadler, qui débute avec une anecdote

sur une « mauvaise mort »'%*, Le reste de I’article est consacré au deuil que les soignant-es doivent

122 C’est ce qu’a observé sur le terrain Beverly Rosa Williams, avec une étude effectuée auprés de 33 personnes
pauvres. Voir Williams, Beverly Rosa (2004). « Dying young, dying poor : a sociological examination of existential
suffering among low socioeconomic status patients », J Palliat Med, 7 : 27-37

123 Curtis J. et D. Patrick (1997). « Barriers to communication about end-of-life care in AIDS patients », J Gen Intern
Med 1997, 12 (12) : 736-741.

124 « Accompagné de sa famille, Adam, 20 ans, a consulté plusieurs grands centres hospitaliers a travers le monde a
la recherche de traitements anticancer. Arrivé au Canada depuis moins d’un mois, il est directement admis a 1’unité
des soins palliatifs. Aucun traitement curatif n’existe pour son état. Je m’appelle Sophie. Je suis soignante. Avec
toute la compassion dont je me sens investie, je m’appréte a faire sa connaissance. J’entre dans sa chambre, me
présente et m’enquiers sur son état. D’un ton agressif, il me répond aussitot : “J’en ai marre de tous ces gens qui se
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faire lorsque confronté-es a ce genre de situation. Ici encore, on comprend que la mauvaise mort
est une réalité concrete (contre laquelle il faut d’ailleurs étre bien préparé-e, selon Sadler), mais on
n’avance toujours pas de données quantitatives. Nous avons également consulté la base de données
de La revue internationale de soins palliatifs, de 2010 a aujourd’hui. Notre recherche s’est avérée
plutot infructueuse eu égard a la prévalence des « mauvaises morts » ou des trajectoires de fin de

vie plus difficiles au sein de cette revue.

Nous avons trouvé quelques études intéressantes du coté de la littérature soignante anglophone.
Par exemple, dans Narrative nuances on good and bad deaths: internists’ tales from high-
technology work places'’, un article datant de 2004, les auteurs et autrices se sont intéressé-es aux
récits des soignant-es au sujet des trajectoires de fin de vie des mourant-es. Une fois de plus, on ne
nous offre pas de données précises, mais les entretiens réalisés dans le cadre de cette étude ont
révélé que les soignant-es sont réguliérement confronté-es a des trajectoires plus difficiles, ou le
déces était qualifié d’inattendu et de chaotique, tout en étant précédé de soins déficients et de
conflits interpersonnels (Delvecchio et al., p. 944). Cela dit, I’article le plus important que nous

)126

avons trouvé est sans aucun doute celui de Wilson et Hewitt (2018)'°, qui tentait précisément de

chiffrer la prévalence des mauvaises morts par le biais d’une revue de la littérature anglophone

présentent avec leur gentillesse ! Et toi, ne t’avise pas d’entrer ici @ nouveau avec un sourire aux lévres, 8 moins que
tu aies une cure pour moi !”” Il me tourne ensuite le dos et se recouvre la téte avec ses couvertures. Sa chambre baigne
constamment dans 1’obscurité et il passe la plupart de son temps alité. Adam ferme systématiquement les yeux
lorsque quelqu’un entre. Une semaine suivant son arrivée, de nouvelles métastases comprimeront sa moelle épiniére,
le paralysant de la ceinture en descendant. Dés lors, a plusieurs reprises, on le retrouvera gisant par terre sur son
ventre, les jambes tordues. Si vous aviez pu lire la rage sur son visage chaque fois que I’on s’affairait a le remettre au
lit... L’équipe soignante déploierait alors toutes les ressources disponibles : musicothérapeute, art-thérapeute,
psychiatre, psychologue, aumonier, bénévoles, dans 1’espoir de rejoindre Adam dans sa souffrance. Chaque fois, il
avait la méme réaction. Il chassait les intervenants de sa chambre avec une vive colére. Je n’ai jamais douté de son
jugement. Chaque fois qu’il essayait de se lever du lit, il savait ce qui I’attendait, ce qui ne ’empéchait pas de tester
sa nouvelle réalité. Il n’existait probablement aucun compromis pour lui entre sa vie, comme il la connaissait d’avant
la maladie, et son état actuel qui, pour lui, équivalait a la mort. Comme équipe soignante, force est de constater que
nous avons fini par le laisser a lui-méme en nous disant, peut-&tre pour nous protéger d’une prise de conscience face
a notre impuissance, que les choses auraient sans doute été mieux pour Adam si, “a tout le moins”, il s’était laissé
approcher... »

125 M.-J. DelVecchio Good et al (2004). « Narrative nuances on good and bad deaths: internists’ tales from high-
technology work places », Social Science & Medicine, 58 : 939-953

126 Wilson, Donna M., et Hewitt, Jessica A (2018). « A scoping research literature review to assess the state of
existing evidence on the “bad” death », Palliative and Supportive Care, 16: 90-106.
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allant de 1996 a 2015. Des vingt-cinq articles qui ont été révisés'?’, et qui compilaient les données
de multiples territoires (Amérique du Nord, Europe, Afrique et Asie), seuls trois d’entre eux

fournissaient des informations quant a I’incidence des mauvaises morts :

No studies were conducted to establish the incidence of bad deaths, although three
identified some relevant information. One study of hospice nurses in the US found that they
considered 8 of 102 deaths (7.8%) as bad as a result of food and fluid refusal (Ganzini et
al., 2003). Another US study of registered nurses working in hospitals and community
settings reported that they thought bad deaths were more common in hospitals than in
community settings (Borbasi et al., 2005). A third US study found that 23% of family
members believed that their family member had died a bad death in a hospital (Wiegand &
Petri, 2010). That study focused on eight decedents, with five family members reporting
that the death was bad, four reporting that the death had both bad and good elements, and
one unsure about the quality of the death (Wilson, Hewitt, 2018, p. 92).

Comme on peut le constater, ces trois études ne sont pas trés concluantes. L’étude datant de 2003
fait bande a part puisqu’elle est la seule qui, pour qualifier une mort de « mauvaise mort », a retenu
le seul critére du refus d’ingérer de la nourriture et des fluides'?®. Quant aux deux autres études,
celle datant de 2005 n’avance pas de chiffres et celle datant de 2010 avait un échantillon composé
de huit personnes mourantes. Comme le reconnaissent Wilson et Hewitt, la connaissance
scientifique relative a la prévalence des mauvaises morts semble particulierement sous-développée
(Wilson, Hewitt, 2018, p. 103). Pour ce qui est des autres études discutées (les vingt-deux autres),
elles sont toutes qualitatives — comme c’est le cas, semble-t-il, du c6té francophone —, ce qui ne
nous permet pas de généraliser. Dans ces études, on se concentrait seulement sur 1’¢laboration d’un

inventaire des facteurs ou des raisons ayant mené a de « mauvaises morts »'2°. De plus, la plupart

127 Les autrices ont identifié ces articles aprés avoir consulté les bases de données de différentes revues (Embase,
PubMed, CINAHL, SocINDEX, et Medline). Les mots-clés utilisés pour mener a bien leur recherche étaient

« mauvaise mort » (bad death), « bonne mort » (good death), « qualité de la mort » (death quality), combinés avec le
mot « recherche » (research). Les vingt-cing articles en question ont été retenus aprés une analyse d’environ un
millier d’articles (Wilson, Hewitt, 2018, p. 91).

128 Toutes les autres études citées par Wilson et Hewitt ont retenu d’autres critéres : la présence de douleurs
physiques, de souffrances spirituelles, le caractére inattendu ou prolongé du décés, etc. (Wilson, Hewitt, 2018, p. 92).

129 Voir note 113.
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de ces études portaient sur la perspective des soignant-es confronté-es au phénomene de la
mauvaise mort, et non sur la perspective des mourant-es et de leur famille (Wilson, Hewitt, 2018,

p. 104).

Cela dit, les autrices de 1’article précédemment cité spécifient que, malgré le peu d’études dont on
dispose, on peut tout de méme conclure que les mauvaises morts représentent un phénomene
répandu, puisque sa prévalence, quoique non chiffrée dans la vaste majorité des cas, a tout de méme
été répertoriée dans au moins une dizaine de pays (Wilson, Hewitt, 2018, p. 103). Il semble donc
que tout ce que I’on puisse dire, c’est que ces « mauvaises morts » existent, adviennent plus ou
moins souvent et préoccupent les soignant-es, puisque bon nombre d’entre eux et elles livrent des
témoignages a ce sujet dans le cadre d’études qualitatives. La pertinence de notre propos est pour
ainsi dire intacte, dans la mesure ou il semble clair que les discours soignants qui décrivent la fin
de vie comme une chose travaillable et positive semblent le faire a partir d’'un imaginaire (un idéal)
qui ne rend pas compte de la réalité concréte des mauvaises morts. C’est en ce sens que nous avons
dit maintes fois que la bonne mort, en tant qu’attente soignante ou objectif thérapeutique, peut

parfois manquer de réalisme.

Cela ne veut pas dire que le concept de bonne mort n’a aucune valeur descriptive. Il est évident
que certain-es mourant-es « meurent bien ». Ce que nous avons voulu montrer dans les sections
précédentes, c’est plutot que la valeur descriptive de la bonne mort doit étre tempérée. Le bien-
mourir, en effet, reléve plus d’un jugement de valeur qui, comme le disait Castra, constitue une
«prescription a la réalité » (Castra, 2003, p. 45) et non une description de cette derniere : il référe
a une attente soignante — a ce qui est attendu ou aimé par les soignant-es, pour reprendre les mots
de Canguilhem — et non a un état de santé a proprement parler. En outre, les discours soignants qui
mettent de I’avant cette bonne mort ne semblent pas prendre en compte les facteurs — incontrdlables
et difficiles a réunir, autant pour les mourant-es que pour les soignant-es — qui peuvent entraver
son atteinte. Plus encore, c’est comme si les « mauvaises morts » étaient déconsidérées (notamment

en placant la responsabilité du c6té de I’attitude des mourant-es) ou tout simplement mises de coté.
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Le prochain chapitre portera sur ce probléme en proposant une philosophie palliative qui se veut
plus inclusive. L’inclusivité de cette philosophie tiendra d’abord au fait que les mauvaises morts
seront considérées comme des trajectoires qui, tout en étant certes malheureuses, font partie de la
réalité concréte du mourir. C’est pourquoi on dira que la mauvaise mort, lorsque considérée a
I’aune de circonstances incontrdlables, peut étre vue comme une trajectoire normale et valide.
Ensuite — et c’est 1a que ’inclusivité s’affirmera de manicre plus controversée — il s’agira de militer
non pas pour I’acceptation de la mort, comme le font déja certains discours soignants, mais bien
pour I’acceptation de la mauvaise mort. Autrement dit, nous tenterons de justifier un renversement
de la posture soignante en arguant que, face a des trajectoires de fin de vie difficiles, il convient
d’adopter une attitude qui accueille et respecte la personne mourant-e telle qu’elle est, en tentant
de mitiger ses souffrances, mais sans chercher a tout prix a la faire cheminer vers une sérénité hors

d’atteinte.
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CHAPITRE 4
POUR UNE PHILOSOPHIE PALLIATIVE INCLUSIVE

4.1 Bref retour sur le nceud du probléme

Une fois arrivés au terme de notre critique du paradigme de la pathologisation de la détresse
spirituelle, nous pensons avoir mis en doute la prémisse en vertu de laquelle la détresse spirituelle
peut et doit étre traitée, guérie ou soulagée. Nous prenons a témoin les limites que nous avons
évoquées, a commencer par le fait que la spiritualité ne peut étre réduite stricto sensu a des états
psycho-physiques, et que, ce faisant, on ne peut la considérer comme un objet d’études et
d’intervention exclusif aux sciences biomédicales. Ce n’est pas que la détresse spirituelle n’a rien
a voir avec un état psycho-physique : il s’agit simplement de faire observer que la détresse
spirituelle n’est pas que cela, et que toute explication qui exclut la subjectivité concernée (la
détresse spirituelle de telle ou telle personne) perd en objectivité, ce qui en retour limite la capacité

des soignant-es a intervenir adéquatement.

Cette exclusion de la subjectivité des malades dans I’évaluation de la maladie — que nous avons
déja brievement évoquée — a été étudiée dans Naissance de la clinique, ou Michel Foucault a retracé
I’origine de cette posture épistémologique au tournant des XVIlle et XIXe siecles : alors que la
médecine a longtemps été une médecine a domicile « expectante » (Foucault, 1963, p. 39) — c’est-
a-dire une médecine qui n’a d’autre choix que de laisser la maladie évoluer, faute de moyens et de
connaissances, et qui s’attarde essentiellement a 1’observation du malade —, les €lans empiristes et
physicalistes de la Révolution scientifique ont finalement poussé la médecine a redéfinir ce rapport
en voyant le ou la malade comme ce corps ou la maladie est enfouie, en attendant qu’elle soit
découverte par une science attentive aux signes et aux symptomes. A ce titre, Foucault explique
bien comment I’empirisme et le physicalisme, au XVlIlle siecle, offraient a la médecine la

possibilité de mieux connaitre les maladies :

Les formes de la rationalit¢é médicale s’enfoncent dans 1’épaisseur merveilleuse de la
perception, en offrant comme visage premier de la vérité le grain des choses, leur couleur,
leurs taches, leur dureté, leur adhérence. L’espace de I’expérience semble s’identifier au
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domaine du regard attentif, de cette vigilance empirique ouverte a I’évidence des seuls
contenus visibles. L’ceil devient le dépositaire et la source de la clarté ; il a pouvoir de faire
venir au jour une vérité qu’il ne recoit que dans la mesure ou il lui a donné le jour ; en
s’ouvrant, il ouvre le vrai d’une ouverture premicre : flexion qui marque, a partir du monde
de la clarté classique, le passage des « Lumiéres » au XIXe si¢cle (Foucault, 1963, p. 10).

Avec cette transformation, la médecine cesse d’étre une discipline globalement impuissante et
centrée sur le soulagement temporaire des souffrances, et devient une véritable science empirique
ayant comme objectif, a I’instar de 1’astronomie, de la physique et de la chimie, la démystification
et le controle de la nature. A I’aune de ce nouveau rapport, I’expérience de la maladie par les
malades devait soudainement étre ignorée, puisque le fait a étudier était la maladie, et non les
malades, qui n’étaient pour ainsi dire que les lieux de la maladie, les endroits a travers lesquels elle
apparait (Foucault, 1963, p. 28). Selon I’analyse de Foucault, cette mise entre parenthéses de
I’expérience subjective se voit justifiée par le fait que celle-ci peut entraver 1’identification — et

ultimement le traitement efficace — des maladies :

La perturbation premiére est apportée avec et par le malade lui-méme. A la pure essence
nosologique, que fixe et épuise sans résidu sa place dans I’ordre des especes, le malade
ajoute, comme autant de perturbations, ses dispositions, son age, son mode de vie et toute
une série d’événements qui, par rapport au noyau essentiel, font figure d’accidents. Pour
connaitre la vérité du fait pathologique, le médecin doit abstraire le malade : « Il faut que
celui qui décrit une maladie ait soin de distinguer les symptomes qui I’accompagnent
nécessairement et qui lui sont propres, de ceux qui ne sont qu’accidentels et fortuits, tels
que ceux qui dépendent du tempérament et de 1’Age du malade'*® ». Paradoxalement, le
patient n’est par rapport a ce dont il souffre qu’un fait extérieur ; la lecture médicale ne doit
le prendre en considération que pour le mettre entre parentheéses (Foucault, 1963, pp. 25-
26).

Le tempérament d’un-e patient-e, par exemple, peut poser probléme, car il ou elle peut, lors de son

entretien avec un-e médecin, accorder plus d’attention a certains symptomes et moins a d’autres,

130 Sydenham, 1784, p. 390.
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et ce, conformément a une attitude trop flegmatique ou trop inquicte : il devient alors plus difficile
pour le ou la médecin d’identifier tous les signes et symptomes associ€s a la maladie. Autrement
dit, la subjectivité¢ des malades n’est pas une manifestation de leurs maladies, mais bien de leur
caractére, et ce caractére ferait écran entre les maladies et les médecins soucieux de les identifier
et de les traiter. De 13, nous dit Foucault, I’étrange caractére du regard médical qui, pour accéder
au statut de science, doit s’intéresser « a ce qu’il y a de visible en la maladie — mais a partir du
malade qui cache ce visible en le montrant » (Foucault, 1963, p. 26), ce qui requiert une mise a
distance maximale entre médecins et malades, afin que la maladie se révéle comme « forme
concréte, libre, totalisée enfin en un tableau immobile, simultané, sans épaisseur ni secret ou la

reconnaissance s’ouvre d’elle-méme sur 1’ordre des essences » (Foucault, 1963, p. 27).

N’est-ce pas exactement a cela que nous avons affaire aujourd’hui avec la pathologisation de la
détresse spirituelle ? C’est en tout cas particuliérement vrai, a notre avis, dans le contexte de
I’appréhension purement physicaliste de cette dernicre par les sciences biomédicales : quand on
diagnostique une dépression, de I’anxiété, des troubles de I’humeur, un délirium ou tout autre état
psycho-physique pour désigner la détresse spirituelle d’une personne, on applique une grille
d’analyse qui, tout en étant valide d’un point de vue médical, ne s’adresse pas a la « plénitude
positive » (Foucault, 1963, p. 26) de la personne souffrante. Par 1a, on veut dire que ce n’est pas
toute la souffrance, dans sa complexité et sa spécificité, qui est prise en compte ou nommeée : on
ne s’intéresse qu’a la dimension physique, seule dimension réellement visible et influengable, il
faut le dire, selon la vision scientifique du monde a laquelle adhére les sciences biomédicales. Cela
dit, outre les conséquences — déja évoquées auparavant — que cette mise entre parentheses peut
avoir sur Defficacité de toute intervention thérapeutique, qu’elle soit d’ordre physique,
psychologique ou spirituel, il faut aussi discuter du manque a gagner qu’une telle pratique accuse
au niveau éthique. Notre prochaine citation, qui nous provient de la théologienne féministe

Starhawk, nous semble ici fort appropriée :
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Language distributes power. The word miserable is a word I can use about myself; it gives
me power to name, and so to own my own feelings. Note that it is an adjective. It describes
something I am doing (feeling). It is relational. The phrase anaclitic depression is a term
used by professionals when speaking about persons other than themselves. It may be useful.
It conveys, perhaps, a more precise diagnostic category, a fuller implied history, than
miserable. But it is useful to professionals, not to me. It gives me no power to connect with
my feelings because it turns my feeling into object, a condition, something I have and so
am distanced from, alienated from, as I am distanced from those who use the term about
me. (1982, p. 24).

Quand on diagnostique, a une personne en fin de vie souffrant de détresse spirituelle, une
dépression ou un trouble anxieux, il n’y a la rien d’erroné ou d’inutile : il s’agit d’un fait, dans la
mesure ou cette détresse affecte bien évidemment le cerveau d’une manicre analogue a la
dépression ou a I’anxiété, et qu’il est possible d’observer les affects concernés et d’agir
médicalement sur ceux-ci pour mitiger les maux qui en découlent. Cependant, comme nous 1’avons
déja dit maintes fois, cette détresse n’est pas que ¢a, elle ne saurait s’épuiser entierement dans un
diagnostic, méme empiriquement fondé. Comme le dit si bien Starhawk au sujet de la dépression,
ce mot, bien que désignant quelque chose de vrai, ne désigne pas comment la personne dépressive
se sent. Et pourtant, le ressenti (feeling) est bien quelque chose qui fait partie de la dépression :
c’est quelque chose qui est vécu, qui est exprimable et compréhensible, et donc qui a un substrat et
qui est objectivable. Or, la misere, vécue par une personne dépressive, anxieuse ou spirituellement
troublée en fin de vie, n’est jamais nommée dans les termes cliniques auxquels nous ont habitués
les sciences biomédicales, et ce, malgré le fait qu’elle existe bel et bien en tant que réalité de la

souffrance.

Cette misere ne mérite-t-elle pas d’étre nommée, accueillie comme elle est, avec toute sa charge
subjective ? Nous sommes d’avis que oui, et c’est 1a que le manque a gagner éthique se manifeste
au sein de la perspective biomédicale : car cette invisibilisation de la misere, qui s’exprime d’abord
dans le langage physicaliste, et par la suite dans les interventions qui ne s’attardent qu’aux
symptomes psycho-physiques connus, ne peut qu’aliéner les personnes souffrantes, qui dés lors ne

peuvent qu’étre réduites a ces « faits extérieurs », par rapport a leurs souffrances, dont parlait
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Foucault. Il importe certes de se rappeler que ce manque de considération pour la subjectivité des
malades est sans doute aggravé, au Québec, par la pénurie de personnel qui afflige actuellement
les hopitaux, comme en attestent les témoignages de patient-es recueillis par Daneault dans le cadre
de ses recherches. Ces recherches ont été réalisées au début des années 2000, mais elles sont encore
d’actualité alors que nos systémes de santé peinent a se relever des conséquences de la pandémie
de Covid-19. Voici a ce titre un témoignage d’un patient interrogé par Daneault, qui cerne bien
I’impact de cette pénurie sur la possibilité de prendre en considération le « co6t€¢ humain » des

malades :

C’est agressif. C’est un milieu qui est agressif. Le co6té humain est absent. Ils sont
pressurisés ici. Ils mettent la pression sur les infirmicres. Ils diminuent le nombre
d’infirmicres et ils augmentent leurs taches. Les infirmiéres ont moins de temps a passer
avec le patient. Elles ne peuvent pas 1’écouter, c’est bang bang bang ! Elles sont arrivées
cet aprés-midi, deux infirmicres en méme temps, c’était une vraie tornade ! Elles devaient
s’occuper de moi et tout était vite, vite, vite... Je le vis comme une agression » (Daneault,
20006, p. 64).

Malgré le manque de personnel, il faut tout de méme se rappeler que, dans le cadre d’une relation
soignante, nous avons aussi affaire a des sujets, a des personnes pleines et entieres, et que les
besoins de ces personnes dépassent le soulagement d’inconforts psycho-physiques. Elles ont aussi
besoin de soutien sous forme de présence, d’accompagnement, de discussions, etc. C’est 1a que la
perspective néo-pastorale peut venir complémenter la perspective biomédicale : les intervenant-es
en soins spirituels et autres professionnel-les peuvent prendre le relais la ou la relation a la
subjectivité des mourant-es fait défaut. Toutefois, comme nous 1’avons vu, la perspective néo-
pastorale n’est pas sans défaut, car elle fait la promotion d’un idéal de bonne mort pouvant s’avérer
inatteignable en fin de vie. Ce quatrieme et dernier chapitre, nous 1’avons dit, tentera de prendre le
contre-pied de cet idéal : il sera consacré a la défense d’une idée un peu contre-intuitive, selon
laquelle la philosophie palliative que nous avons critiquée gagnerait a tempérer son zele a
promouvoir, via ses pratiques soignante-es, une idéalisation de la fin de vie qui ne cadre pas avec

les morts réelles de certaines personnes.
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Ainsi, plutdt que d’établir une distinction entre santé spirituelle et spiritualité nocive, entre bonne
mort et mauvaise mort — une distinction qui, ultimement, peut tomber dans une discrimination entre
bon-nes et mauvais-es mourant-es —, nous proposons de prendre acte de la difficulté que représente
la confrontation avec la mort, et d’ancrer cette difficulté dans 1’horizon théorique des soins
palliatifs. Autrement dit, nous mettrons de I’avant un mod¢le de gestion de la détresse spirituelle,
qui prend en compte le caractére réfractaire de celle-ci et qui recentre 1’accompagnement spirituel
sur I’accueil de la détresse spirituelle en tant que vulnérabilité, et non sur son refoulement par le
biais d’une prescription forte — et souvent difficile a respecter — a cheminer vers I’acceptation et la

sérénité.

Entendons-nous bien : nous ne sommes pas en train de dire que la philosophie palliative que nous
critiquons doit étre complétement mise de coté. Bien au contraire, nous reconnaissons absolument
le caractére enviable de la bonne mort telle que véhiculée par les soignant-es, tout comme le fait
que les soignant-es ont 1’expérience requise pour favoriser ce type de mort. Ce que nous soutenons,
c’est que cette imagerie de la bonne mort peut sembler naive, car en plus de ne pas étre a I’image
de tous les mourant-es, elle évacue de la mort «son caractere violent, perturbateur et
désorganisateur » (Castra, 2003, p. 334). Des lors, il nous apparait nécessaire d’inclure les
dimensions négatives du mourir dans la philosophie palliative, afin que celle-ci soit plus
représentative de 1’expérience concréte de bien des mourant-es. Mourir, c’est aussi souffrir, et
parfois sans qu’on puisse y faire quoi que ce soit : c’est une vérité supportée par les recherches et
les commentaires précédemment mentionnés, mais qui est souvent passée sous silence,
probablement a cause de 1’incompatibilité d’une telle vérité avec 1’idéologie palliative, laquelle

« confere a la fin de vie et a la mort une signification nettement positive » (Castra, 2003, p. 331).

Dans cette optique, il ne s’agit plus d’aider les mourant-es a accepter la mort sereinement (méme

st cet objectif difficilement atteignable demeure évidemment souhaitable), mais bien de critiquer
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I’idéal de « maitrise et de puissance » (Jacquemin, 2002, p. 9), qui habite les sciences biomédicales
et qui pousse les mourant-es a performer une bonne mort dont la plupart des parametres leur
échappent. Nous sommes conscient-es que notre proposition semble mener a une impasse
thérapeutique, dans la mesure ou nous militons pour 1’abandon de I’impératif de la bonne mort,
lequel est pensé pour le bien-étre des mourant-es. Or, c’est justement le risque d’impasse
thérapeutique que pourrait susciter une recherche excessive de la bonne mort que nous voulons
mettre en lumiére : nous croyons sincérement que certain-es mourant-es ne parviendront pas a
cheminer a travers leur détresse spirituelle et que, des lors, rien ne pourra étre fait pour les aider, si
ce n’est de tenter, tant bien que mal, de tempérer leurs souffrances en faisant preuve d’écoute, de
présence et d’empathie, comme le font déja les soignant-es ceuvrant en soins palliatifs, mais sans
pousser la note sur les attitudes qu’ils et elles devraient adopter. Notre idée est que le danger
d’impasse qui guette les mourant-es ne réside pas dans I’accompagnement et la présence qu’on
leur offre, mais bien dans le caractére prescriptif, normatif et surtout insistant de la bonne mort,

dont I’atteinte n’est pas a la portée de toutes et tous.

Cette position peut sembler intenable aux yeux de plusieurs. Et pourtant, nous croyons que cette
derniere demeure préférable a cette philosophie qui tend a nourrir un « passé reconstruit et
mythique » (Castra, 2003, p. 347) ou la mort douce, acceptée et sereine aurait €t€ la norme. Nous
I’avons vu dans la section 3.2, lorsque nous énumérions les entraves que rencontrent les soignant-es
porté-es par cet « impératif de maitrise de soi face a la mort » (Castra, 2003, p. 347) : la bonne mort
n’est pas toujours une trajectoire « normale » (au sens ou elle serait la trajectoire la plus commune),
mais bien « une exception dans la trajectoire de soins et, par-1a, une utopie » (Daneault, 2007, p. 32).
I1 faut insister sur ce point, car 1’idéal de la bonne mort n’est pas toujours en phase avec la réalité.
Nous en prenons a témoin, en plus de celles et de ceux que nous avons déja cité-es, I’'urgentologue
québécois Alain Vadeboncoeur, qui nous rappelle avec force, dans cet extrait de Les acteurs ne
savent pas mourir, que la bonne mort telle qu’on nous la représente, notamment au théatre et au

cinéma, n’a rien a voir avec ce qui se passe dans les faits :
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...J]a mort sur scéne souffrait d’un manque de réalisme, les enfants, les adultes et les
vieillards s’éteignant généralement sans geste d’éclat ni verbosité. Peut-étre que les acteurs,
ces remarquables imitateurs, n’étaient pas suffisamment formés ? Je pouvais justement
discourir avec autorité sur le sujet, conservant en mémoire nombre de regards vitreux, de
sons informes, de grognements sourds, de spasmes misérables, de soupirs prolongés,
d’odeurs épouvantables, de bulles salivaires et de couleurs hideuses, ponctuant et donnant
tout relief a ces moments uniques, fort ¢loignés des agonies prolongées de Ronald Reagan
dans ses films de série B. La mort que je connaissais était plutot comme le spectacle morne
d’une lampe consumant ses derniéres gouttes d’huile ou d’une flamme vacillant en
I’absence d’oxygene. Les fonctions du cerveau, parce que plus fragiles, s’envolaient en
premier, emportant avec elles perceptions, langage, capacité a interagir, conscience et
souvent ce qu’on appelle dignité¢ (Vadeboncoeur, 2014, p. 131).

4.2 Réapprivoiser la mort : une solution a I’impasse ?

Une telle prise de conscience est peut-étre décevante d’un point de vue thérapeutique, mais elle n’a
rien d’une régression sur le plan éthique, puisque notre philosophie palliative ne peut que devenir
plus réaliste. Toutefois, avant d’en venir a une réflexion sur les fondements de cette philosophie
palliative amendée dont nous nous proposons de jeter les bases, nous devons d’abord répondre a
une objection potentielle. La raison en est que notre volonté de reconnaitre la détresse spirituelle
comme une réaction normale a la violence de la mort constitue une attaque pour le paradigme que
nous avons critiqué. Et pour cause, puisque cette philosophie palliative, nous I’avons vu, a une
facon tout autre de voir la mort : elle véhicule ce que Castra appelle « une représentation spécifique
du “bien mourir” inspirée d’une vision pacifiée et nostalgique de la finitude » (Castra, 2003, p. 97).
Elle est «pacifiée » au sens ou elle entrevoit la mort comme 1’ultime épreuve a surmonter, et
«nostalgique » dans la mesure ou 1’on cherche a renouer avec « I’image romantique de la mort

“apprivoisée” du Moyen Age évoquée notamment par Philippe Ariés'3! » (Castra, 2003, p. 97).

Un fossé théorique, pratique et surtout militant nous sépare donc de la philosophie palliative que

nous avons critiquée tout au long de notre these. La ou nous voyons la détresse spirituelle en fin de

131 C’est dans L homme devant la mort que Philippe Ariés développe cette idée (Ariés, 1977, pp. 13-36). Michel
Vovelle défend essentiellement la méme idée dans Mourir autrefois, dans le chapitre 2 intitulé « La mort
apprivoisée » (Vovelle, 1974, pp. 37-53).
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vie comme quelque chose de naturel et méme d’acceptable, bien des acteurs et actrices des soins
palliatifs semblent pour leur part considérer que leur mission consiste & montrer que la mort ne
devrait pas nous faire peur. Un rapide survol des guides sur les normes et pratiques a adopter en
soins palliatifs le confirme. L ’Association canadienne des soins palliatifs, par exemple, considere
que les soins palliatifs doivent encourager la réalisation de soi a travers la mort, que 1’on définit
alors comme un processus naturel et qui procure une occasion de croissance personnelle
(Association canadienne des soins palliatifs, 2011, p.6). En Suisse, 1’organisation « palliactif»
identifie, parmi les principes des soins palliatifs, le fait d’accepter « la maladie et la mort comme
une partie intégrante du cycle de vie'3? ». La Fédération wallonne des soins palliatifs (Belgique),
quant a elle, a publié¢ en 2006 (une mise a jour a été faite en 2018) une série de brochures a
I’attention du grand public, et plus particulierement des enfants et des adolescents, dont I’objectif

était de « familiariser les enfants et les adolescents au théme de la mort!3? ».

I1 semble donc que certain-es des acteurs et des actrices des soins palliatifs soient engagé-es dans
une véritable campagne de sensibilisation visant a désamorcer le fameux « tabou de la mort », le
tout afin de mieux préparer les gens — et au premier chef les mourant-es — a la réalité de la fin de
vie. Nous croyons pour notre part que cette entreprise de « socialisation a la mort » (Castra, 2015,
p-17) vise en fait a reconstruire le lien de familiarité avec la mort, lequel aurait été perdu au courant
du XXe siecle. Cependant, la reconstruction de cette familiarit¢ est-elle méme possible ?
Autrement dit, peut-on réellement renverser la vapeur, changer les mentalités face a la mort et
surmonter le déni social qui, selon les tenant-es de cette perspective, « caractériserait notre rapport
contemporain a la mort» (Castra, 2015, p.12)? Selon celles et ceux qui répondraient par
I’affirmative, la détresse spirituelle ne serait que la conséquence de ’attitude contemporaine face
a la mort. Dés lors, c’est en changeant cette attitude que 1’on parviendrait a mettre en échec la

détresse spirituelle. C’est 1a une objection potentielle a laquelle nous devons répondre.

132 https://www.palliactif.ch/soigner/les-principes-des-soins-palliatifs

133 https://www.soinspalliatifs.be/outils-pedagogiques.html
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Notre contre-argumentation vise a faire voir notre scepticisme eu égard aux efforts de
reconstruction de ce fameux lien de familiarité avec la mort. Si nous concédons que des cours
d’éducation a la mort, prodigués aux Etats-Unis dans les années 1970, ont produit des résultats
encourageants (A. Bailis., R. Kennedy, 1977, pp. 63-66), il n’en demeure pas moins que méme
avec une préparation a la mort disséminée ici et 1a, dans le parcours scolaire des enfants, aupres
des personnes agées ou en dernier recours aux mourant-es a I’approche de la mort, plusieurs
facteurs continueront d’entraver la refamiliarisation avec la mort et, ce faisant, I’ambition de mieux

maitriser la détresse spirituelle en fin de vie. Ces facteurs sont, selon nous, au nombre de trois.

Premierement, méme si la mort devenait, au terme d’une véritable révolution culturelle, un sujet
familier, moins tabou et décloisonné des hdpitaux, elle demeurerait une réalité exceptionnelle,
réservée principalement aux personnes agées et, de ce fait, une réalité contre laquelle on ne saurait
se préparer adéquatement. L’idée que nous avangons est que 1I’apprivoisement de la mort nécessite
que cette derni¢re fasse partie du quotidien, ce qui n’est pas le cas pour la vaste majorité des
personnes vivant en Occident : si peu de gens meurent au quotidien, et donc qu’on y est peu ou pas
exposé-e au cours de sa vie, comment pourrait-on en effet développer un lien de familiarité avec la
mort ? Cet argument nous vient de I’historien américain Charles O. Jackson, pour qui les attitudes
face a la mort sont toujours déja fonction du taux de mortalité au sein d’une société donnée. Ainsi,
si les Américain-es du X VIlle siecle avaient une attitude d’acceptation et de sérénité face a la mort,
nous dit Jackson, ce n’est pas que ces derniers et dernieres étaient plus croyants ou plus sages, mais
bien parce que la mort était présente au quotidien, notamment chez les jeunes qu’elle frappait plus

durement. Pour reprendre les mots de Jackson lui-méme,

Death was never denied nor could it be: there was too much of it, particularly among the
young. Since many infant deaths went unreported, exact figures are difficult to establish;
one estimate for the relatively healthy Andover area of Massachusetts is that one out of
every four children born in the period 1640 to 1749 did not survive its first decade of life.
With an average number of 8.8 births per family, every couple embarking on marriage could
expect to lose two to three children before the age of ten. Few people in the colonial period,
or for that matter through much of the nineteenth century, could have got very far along in
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life without losing more than one person in their immediate circle of relatives and friends.
(Jackson, 1977, pp. 298-299).

L’attitude d’acceptation de la mort, qui fut celle de nos ancétres et a laquelle la philosophie
palliative est arrimée, serait ainsi issue, selon Jackson, d’une nécessité inhérente au contexte (bref,
une sorte de mécanisme de coping face a un taux de mortalité tres élevé), et non d’une posture
philosophique (ou devrait-on dire religieuse) adoptée volontairement par une majorité de gens.
Cette these, qui nous semble convaincante de par son pouvoir explicatif, a également le mérite de
rendre compte de 1’érosion des attitudes d’acceptation de la mort au profit du déni dans les siécles
qui ont suivi : si la mort est devenue taboue, cachée et malaisante, comme 1’ont affirmé Arigs,
Vovelle et Elias, ce n’est pas seulement a cause de la disparition des « grands récits » ou de la
montée du sécularisme, mais aussi (et surtout) a cause du recul de la mortalité sous 1’impulsion

d’avancées médicales majeures (Jackson, 1977, p. 305).

Pendant longtemps, mourir était un événement normal, trivial méme, puisque bon nombre
d’humains mouraient en bas age, ou encore des suites de traumas physiques ou de maladies contre
lesquelles la médecine de 1’époque était largement impuissante. Dans de telles circonstances, la
mort ne pouvait étre vue que comme « une des grandes lois de I’espece » (Aries, 1975, p. 32) et
face a laquelle la résignation tranquille devenait la seule attitude viable. Toutefois, les choses ont
drastiquement changé aujourd’hui, et ce n’est donc pas un hasard si I’étre humain moderne voit la

mort comme quelque chose de menacant.

De nos jours, les soignant-es ceuvrant en soins palliatifs sont probablement les personnes les plus
exposées a la mort. C’est d’ailleurs probablement pour cette raison, selon nous, que leurs attitudes

face au trépas sont plus compatibles avec celles des gens de jadis'**. Or, il n’en va de méme pour

134 C’est en tout cas ce que nous en déduisons, si I’on se fie au raisonnement de Jackson, qui veut que les attitudes de

pacification de la mort soient directement proportionnelles a I’exposition a la mort.
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la majorité d’entre nous, qui verrons plusieurs années passer entre chaque décés qui surviendra
dans notre entourage. Nous ne vivons plus a cette époque ou I’on entrait régulierement dans une
maison endeuillée pour y présenter nos condoléances, ou encore dans cette société qui exigeait que
les familles, qui étaient régulierement affligées par le décés de 1’un-e des leurs, préparent et
exposent le corps, pour finalement présider les funérailles. Le monde dans lequel nous vivons en
est un dans lequel la mort recule sans cesse, comme en attestent les plus récentes prédictions sur

135 et les attentes raisonnables que nous pouvons avoir eu égard aux avancées

I’espérance de vie
médicales des prochaines décennies. Comment, deés lors, pouvons-nous espérer apprivoiser la mort,

alors que celle-ci ne fait pas partie de notre quotidien ?

Le deuxiéme facteur qui, selon nous, viendrait compliquer la « refamiliarisation » avec la mort,
peut étre formulé ainsi : méme en étant élevées a se préparer a 1’éventualité de la mort, certaines
personnes ne parviendront pas a maitriser leur détresse spirituelle une fois arrivées a la fin de leur
vie. Nous faisons ici référence a des éléments que nous avons déja signalés dans le précédent
chapitre, quand nous évoquions, entre autres, les critiques de Jérdme Alric : en soins palliatifs, les
mourant-es ne luttent pas a armes égales contre la détresse spirituelle, notamment en termes de
ressources psychiques. Les mourant-es, en effet, arrivent au seuil de la mort avec un historique de
sant¢ mentale qui varie grandement et, ce faisant, certain-es n’ont tout simplement pas les

dispositions psychiques nécessaires a I’atteinte d’une bonne mort.

La raison en est, entre autres, que les récits de vie de certaines personnes seront tout simplement
trop « endommagés ». Nous empruntons cette expression a Geoffrey Scarre, lui aussi cité
précédemment : « Some life narratives are so badly constructed that no ending, however creative,
will provide them with the coherence they have previously lacked... » (Scarre, 2012, p. 1083).

Dans Santé mentale, santé spirituelle : dialogue entre un psychiatre et un théologien, un ouvrage

135 En 2017, un article paru dans The Lancet a estimé qu’il y avait de bonnes chances que I’espérance de vie
augmente dans les 195 pays étudiés. La référence complete de ’article en question peut étre consultée dans la
bibliographie.
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que nous avons également cité auparavant, Odette Bernazzani et Benoit Lacroix reconnaissent que
certaines personnes n’ont pas les ressources pour soulager ou surmonter leurs souffrances d’ordre
spirituel, et ce, a cause d’un vécu trop tortueux, d’un contexte psychosocial difficile, etc. Le docteur
Serge Daneault, qui a travaill¢ auprés de personnes mourantes pendant plus de vingt ans, abonde
dans le méme sens : a cause de toutes sortes de facteurs relevant entre autres du vécu et du contexte
psycho-social, certaines trajectoires de fin de vie se terminent tout simplement dans la catastrophe
(Daneault, 2011, p. 12). Ainsi, méme dans un monde qui s’efforcerait a renouer des liens avec la
réalité de la mort, on ne saurait mitiger la difficulté psychologique que la fin de vie représente pour
plusieurs, et plus particulierement pour celles et ceux qui n’ont pas eu la chance de se relever de

leurs traumas, d’étre bien entouré-es, etc.

Cela nous amene au troisieéme et dernier facteur, a savoir que la mort pourrait bien rester quelque
chose de terrifiant en soi pour bien des gens, et que tout effort de pacification de cette derniére ne
peut que se révéler vain. Bien que nous ne partagions pas I’avis de ces auteurs qui, comme Freud
et Becker!3®, ont avancé 1’idée que la peur de la mort serait universelle et impossible a surmonter,
on ne peut tout de méme pas balayer leurs réflexions du revers de la main. L’idée selon laquelle la
mort, en elle-méme, fait peur recele quelque chose de tout a fait intuitif et n’est pas non plus
étrangere a ce qui a €té observé sur le terrain par les auteurs et autrices précédemment cité-es : en
contexte de fin de vie, méme chez les personnes bien accompagnées et bien disposées, les attitudes
de déni, d’angoisse, de désespoir et de révolte face a la mort prochaine ne sont pas exceptionnelles.
La peur de la mort, ici congue comme la peur d’un individu singulier par rapport a sa disparition,

semble donc étre un phénomene bien réel et parfois insurmontable.

136 Pour Freud, c’est dans la négation de la mort (le déni de la mort) que 1’on détecte cette peur universelle. C’est
I’idée qu’il développe dans Considérations actuelles sur la guerre et sur la mort. Pour ce qui est de Becker, qui
reprend le flambeau de Freud, il affirme sans détour, au début de The Denial of Death, qu’il croit en ’universalité de
la peur de la mort (Becker, 1974, p. 15).
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Et ce phénomene — la peur « naturelle » de la mort et nos efforts pour la transcender — a retenu
I’attention de bon nombre de penseurs lors du dernier siecle. Ainsi, dans Malaise dans la
civilisation, Sigmund Freud dit au sujet des exigences éthiques du « surmoi de la civilisation », que

ce dernier

... ne se préoccupe pas assez des réalités de la constitution psychique humaine, il lance un
ordre sans se demander si les hommes peuvent le suivre. Il suppose, au contraire, que tout
ce qu’on charge le moi humain de faire est psychologiquement possible, que ce moi exerce
un pouvoir absolu sur son ¢a. Or, cela est faux et méme chez les hommes soi-disant normaux,
la maitrise du ¢a ne dépasse pas certaines limites. Si on exige davantage de I’individu, on
le pousse a se révolter, ou a sombrer dans le malheur ou la névrose » (Freud, 1930, p.167-
168).

Ce passage doit étre lu en paralléle avec un €crit antérieur, que Freud a intitule Considérations
actuelles sur la mort et sur la guerre, et dans lequel il argue que ’attitude « normale » par rapport
a la mort, et qui est pour ainsi dire comme une exigence de la société a notre égard, est toujours
déja en décalage par rapport a la vraie attitude, inconsciente, que nous entretiendrions toutes et tous
face a celle-ci. Selon Freud, cette contradiction entre, d’une part, I’attitude de sérénité qui est exigée
de nous, et d’autre part, notre incapacité psychique a nous représenter notre mort et a la prendre au
sérieux, est source de conflits et ouvre la voie a toutes sortes de névroses aux effets délétéres (Freud,
1915, p. 26). En ce sens, les récits de belles morts, auxquels nous sommes habitués, seraient
dangereux pour nos perspectives de bien-€tre, dans la mesure ou ils nous préparent mal a la mort

en nous poussant a nier sa terrifiante réalité.

Vladimir Jankélévitch abonde dans le méme sens. Dans La mort, un essai philosophique au sujet
rendu explicite par le titre, il soutient que la mort a de quoi nous faire peur, et que 1’attitude
commune que nous sommes tenu-es d’exhiber face a cette derniére n’a rien a voir avec la mort

réelle :
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La mort n’est pas le principe de la vie, c’est-a-dire qu’elle n’en est ni le fondement, ni
I’origine chronologique : la mort est plutdt la terminaison, puisqu’elle est 1’événement
dernier ; la mort est la fin. Mais quelle fin! Misérable, baclée, et plutét semblable a la
déroute qui termine la défaite... 1’étre ne finit pas en beauté et dans I’apothéose du point
d’orgue, comme une nocturne de Chopin, mais en débandade, comme le Final de la Sonate
en si bémol mineur ; sermons et discours concluent dans une glorieuse péroraison qui
dégage et récapitule le sens de I’ceuvre : mais la mort commune est une pure et simple
cessation d’étre qui n’a pour I’ordinaire que peu de rapports avec les derniers moments de
Savonarole ou de Boris Godounov. La mort, qui n’est pas 1’origine féconde et maternelle
de I’étre, n’en est pas davantage le couronnement : elle est plutot ce a quoi tout retourne et
aboutit en fait, dans la panique, le désordre, la débacle, la désorganisation générale de
I’organisme. N’avons-nous vécu que pour devenir poussiere informe et faire retour a
I’indifférenciation de la matérialité ? Une aussi triste fin n’a vraiment rien de commun avec
les fins idéales et morales de la finalité... (Jankélévitch, 1966, pp. 70-71).

Dans Totalité et infini, le philosophe lituanien (mais naturalisé frangais) Emmanuel Lévinas affirme
pour sa part que la connaissance de la mort s’acquiert justement dans la peur que suscite cette
derniére (Lévinas, 1961, p. 259). Le philosophe Martin Heidegger croit lui aussi que la mort ne
peut qu’étre effrayante, en tout cas pour celles et ceux dont I’attitude est authentique. Dans Etre et
Temps, il oppose cette attitude authentique au rapport « public » (ce qu’il appelle le « On ») qu’on
entretient par rapport a la mort, qui ne voit jamais cette derniere comme une fin abrupte ne pouvant

qu’étre angoissante :

Mais en méme temps qu’il procure ce rassurement propre a repousser le Dasein loin de sa
mort, le On obtient 1€gitimité et considération grace a la régulation silencieuse de la maniere
dont on doit se comporter en général par rapport a la mort. Déja la « pensée de la mort »
vaut publiquement comme une peur lache, un manque d’assurance du Dasein, une obscure
fuite du monde. Le On interdit au courage de I’angoisse de la mort de se faire jour. Aussi
bien, la souveraineté de 1’€tre-explicité public du On a déja décidé de I’affection a partir de
laquelle la position vis-a-vis de la mort doit se déterminer. Dans I’angoisse de la mort, le
Dasein est transporté devant lui-méme en tant que remis a la possibilité indépassable. Or le
On prend soin d’inverser cette angoisse en une peur d’un événement qui arrive. L angoisse
rendue équivoque comme peur, de surcroit, passera pour une faiblesse qu’un Dasein sir de
lui-méme ne saurait connaitre. Ce qui « sied », conformément au décret tacite du On, c’est
le calme indifférent face au « fait » que I’on meurt. La formation d’une telle indifférence
« supérieure » aliéne le Dasein de son pouvoir-étre le plus propre, absolu. (Heidegger, 1927,
paragraphe 51).
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Ce passage est d’un intérét particulier pour nous, puisqu’il pourrait trés bien entrer en dialogue
avec la philosophie palliative, laquelle tente justement d’inculquer ce « calme indifférent » face a
la mort. Notre intention n’est pas ici de placer Freud, Jankélévitch, Lévinas et Heidegger du coté
de la vérité, et la philosophie palliative que nous critiquons du c6té de I’erreur : ce que nous voulons
souligner, c’est que la peur de la mort devrait étre considérée comme une attitude qui, comme ont
voulu le montrer divers penseurs, est Iégitime. N’y a-t-il pas quelque chose de raisonnable dans le
fait de craindre la mort et de ne pas €tre en mesure de surmonter une telle peur ? N’y a-t-il pas
quelque chose de déraisonnable et d’injuste dans le fait d’étiqueter cette peur comme étant
irrationnelle et nocive, comme le font certain-es soignant-es faisant la promotion d’une bonne mort

en fin de vie'*” 2

Il semble donc que les attitudes relatives a la bonne mort (acceptation, sérénité, etc.) peuvent étre
difficiles a performer (la bonne mort requiert une concordance de plusieurs facteurs souvent
indépendants de la volonté des mourant-es), et que les difficultés relatives aux trajectoires de fin
de vie ne sauraient étre facilement mitigées, et ce, méme si nous tentions consciemment et
collectivement de nous refamiliariser avec la mort. Nous sommes donc de retour 1a ou se concluait
notre troisieme chapitre : devant le caractere potentiellement réfractaire de la détresse spirituelle se
manifestant en fin de vie, et contre laquelle nos efforts s’averent parfois vains, voire contre-

productifs, I’heure n’est-elle pas venue d’accepter et d’accueillir cette détresse ?

Nous I’avons dit : nous ne croyons pas au caractere soi-disant universel de la peur de la mort. En
revanche, nous croyons pour notre part que s’il y a quelque chose de plus ou moins universel, c’est

peut-étre du c6té d’une certaine volonté de pacifier la mort qu’il faut tourner notre attention : dans

137 Selon I’étude de Cherblanc et Jobin, que nous avons citée précédemment, 72 % des intervenant-es en soins
spirituels considérent que leur travail est d’aider la personne mourante a « accepter ce qu’elle vit et non plus de s’y
opposer d’une fagon jugée stérile » (Cherblanc, Jobin, 2020, p. 297).
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toutes les cultures et a toutes les époques, on retrouve des rites funéraires et des rites de deuil, de
méme que des discours sur la bonne mort (dont ceux de la philosophie palliative actuelle), qui
remplissent justement cette fonction. Peut-étre que nous devrions renoncer a cet universel. La
trajectoire de fin de vie est tributaire de facteurs inhérents au vécu et aux circonstances particulieres
d’une personne, et il nous semble difficile, et parfois impossible, de contrecarrer les dispositions
nées de ce vécu et d’un contexte aussi perturbant que la fin de vie. C’est pourquoi nous croyons
que toute philosophie palliative devrait se détacher a la fois de ces influences biomédicales et néo-
pastorales qui réduisent la détresse spirituelle a une pathologie psycho-physique et/ou a une

mauvaise attitude, pour se recentrer sur I’accompagnement, et rien de plus.

4.3 Pour une philosophie palliative inclusive

Nous arrivons donc a la derniére section de notre dernier chapitre, dans lequel nous mettrons de
I’avant une philosophie palliative qui se veut plus inclusive que celle que nous avons identifiée et
critiquée. Le caractére inclusif de cette philosophie tient au fait qu’elle donne une place a ces
trajectoires de fin de vie que I’on qualifie de « mauvaises morts ». Pour faire voir les mérites de
cette philosophie palliative inclusive, il appert que nous devons nous livrer a un ultime exercice de
synthése, suivi d’une analyse comparative. A ce titre, nous proposons de schématiser la philosophie
palliative que nous avons critiquée dans notre these, et celle que nous entendons défendre. Nous
présenterons et énumérerons en détail les principes inhérents aux deux philosophies, de méme que
les avantages et les inconvénients (avérés ou potentiels) que lesdits principes peuvent entrainer

dans la pratique.

Si I’on résume la philosophie palliative critiquée jusqu’ici — avec ses déclinaisons biomédicales et
néo-pastorales —, on peut identifier trois principes fondamentaux, a savoir a) le respect de
I’autonomie, b) la promotion de la croissance personnelle et c¢) la mise en scene d’une bonne mort.
Le respect de I’autonomie du patient-e, dont nous n’avons pas discuté dans la premicre partie,
référe d’abord a un cadre 1égal : il s’agit tout simplement, pour les soignant-es et en particulier les

médecins, de faire preuve de transparence a 1’égard des mourant-es, notamment quand il est
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question de leur pronostic en contexte de fin de vie. Dans les sociétés occidentales, ce cadre 1égal
a été institué sous 1’impulsion de critiques (provenant entre autres des milieux des soins palliatifs),
qui dénongaient ces situations ou les médecins, pour éviter de susciter une réaction émotionnelle
jugée trop forte, ne révélaient pas aux mourant-es que leur mort était imminente. En France, de
telles pratiques, rapportées entre autres dans les écrits de Philippe Aries et de Simone de

38 ont finalement été abolies aprés I’instauration de la fameuse loi de 2002 (La loi

Beauvoir!
relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé), qui oblige désormais les
médecins a informer les malades sur leur état de santé, afin que ces derniers et ces dernicres
puissent prendre des décisions éclairées, et ce, dans le respect de leur autonomie. Au Québec,
I’obligation de transparence a laquelle sont assujetti-es les médecins est encadrée et imposée par le

Code de déontologie des médecins, mais aussi par La loi médicale (M-9).

Cependant, ce n’est pas tout, car le principe du respect de 1’autonomie ne référe pas seulement a la
reconnaissance légale de I’autonomie des mourant-es. Il s’agit aussi, comme le dit Jérome Alric,
d’un principe en vertu duquel les soignant-es valorisent 1’autonomie, au sens moral, des
mourant-es : on parle alors de cette capacité, que I’on préte a toute personne mourante, a étre « forte
et solide» devant la mort, c’est-a-dire apte a recevoir «des éléments concernant sa mort
prochaine » (Alric, 2011, p.35). Michel Castra ira plus loin et verra dans ce principe
d’autonomisation une diffusion et une montée « de I’autocontrainte dans les domaines qui touchent
au trépas » (Castra, 2003, p. 98). Cette autocontrainte est effectivement visible au sein des discours
sur la bonne mort, qui, dans leur recherche d’une mort apaisée, font la promotion d’une certaine
maitrise des émotions (Castra, 2003, p. 98). Pour notre part, nous y voyons, comme nous 1’avons

déja dit, une réminiscence d’une certaine attitude chrétienne devant la mort, laquelle exige un

138 Dans Essais sur [’histoire de la mort en Occident, Ariés évoque cette habitude, qui faisait encore partie des
mceurs de son époque (les années 70) : « Il est entendu que le premier devoir de la famille et du médecin est de
dissimuler & un malade condamné la gravité de son état. Le malade ne doit plus jamais savoir (sauf cas
exceptionnels) que sa fin approche. L’usage nouveau exige qu’il meure dans 1’ignorance de sa mort » (Ari¢s, 1975,
p.170). Simone de Beauvoir, pour sa part, a raconté dans Une mort trés douce que sa mére n’a jamais su qu’elle était
en train de mourir vers la fin de sa vie, puisque toutes et tous — la famille, les ami-es et le personnel soignant —
évitaient soigneusement de lui dire. De Beauvoir en vient méme a banaliser la chose, quoiqu’on puisse y suspecter
du sarcasme : « Je la regardais. Elle était 1a, présente, consciente, et complétement ignorante de 1’histoire qu’elle
vivait. Ne pas savoir ce qui se passe sous sa peau, ¢’est normal » (de Beauvoir, 1964, p. 90).
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exercice de négation des affects (comme la peur ou le désespoir) pouvant entraver 1’atteinte de la

sérénité et de I’acceptation.

Ainsi, les mourant-es sont considéré-es comme autonomes, c’est-a-dire capables de regarder la
mort en face et, par extension, de s’y préparer. L’avantage de ce modele réside sans doute dans son
caractére anti-paternaliste : contrairement aux soignant-es de jadis, qui pouvaient parfois
infantiliser les mourant-es en ne leur révélant pas toujours que leur mort approchait, on respecte
aujourd’hui, et avec raison, 1’agentivité et I’autonomie des mourant-es. Toutefois, le respect et la
promotion de cette autonomie peuvent avoir des conséquences néfastes dans la pratique : car,
comme nous I’avons dit dans le précédent chapitre, la transmission d’informations relatives a un
pronostic létal peut littéralement traumatiser les mourant-es. En s’adressant a un-e mourant-e
«d’une fagon frontale, trop directe, trop réaliste », nous dit Alric, ce dernier ou cette derniére peut
se voir renvoyer « a son Impossible, a son incapacité a faire face, a son impossibilité a penser sa

mort » (Alric, 2020, p. 38).

Le deuxiéme principe inhérent a la philosophie palliative est celui de la croissance personnelle, qui
n’est que I’extension logique du respect de 1’autonomie : apres avoir €t€ mis au courant de
I’imminence de la mort, on s’attend a ce que les mourant-es cheminent vers 1’acceptation, que I’on
associe ici a la «dernicére étape de la croissance » (Des Aulniers, 1990, p. 84). Selon cette
perspective, que nous avons déja brievement évoquée dans le deuxieme chapitre, la mort peut étre
une expérience enrichissante et positive sil’on s’efforce d’adopter la « bonne attitude » face a celle-
ci et siI’on accepte I’aide des soignant-es. Or, si nous concédons tout a fait que cela soit souhaitable
et possible, les choses peuvent se compliquer dans le domaine pratique, puisque toutes et tous n’ont

pas les ressources psychiques nécessaires a 1’atteinte de cette sérénité.
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Ce désavantage — celui de 1’accessibilité psychologique de la sérénité — s’applique aussi a la mise
en scéne d’une bonne mort, qui est le troisiéme principe de la philosophie palliative, et sur lequel
nous n’avons plus besoin de nous épancher. Cette mort, sans douleur physique ou psychologique,
libre de toute détresse et au sein de laquelle on a eu le temps de mettre ses affaires en ordre
(testament, réconciliations avec des proches, etc.), semble en effet difficile a performer d’un point
de vue psychologique, comme en attestent les études et les ouvrages cités auparavant, qui montrent
que bon nombre de mourant-es auront de la difficulté a épouser une attitude sereine face a la mort.
A cette complication peuvent s’ajouter celles de facteurs extrinséques a la volonté des mourant-es
et au travail des soignant-es, comme la gravité de la maladie, I’historique de santé mentale, la
qualité des liens sociaux, la condition socio-économique, 1I’acceés a des soins palliatifs de qualité,
etc. C’est en ce sens que nous avons dit que la trajectoire de fin de vie idéale, qui est promue par

certain-es soignant-es, reveét un caractere parfois irréaliste, voire utopique.

Les principes de cette philosophie palliative, quoique louables, peuvent entrainer, comme nous
I’avons vu maintes fois, leur lot de problémes au niveau pratique. Pour tenter de résoudre ces
problémes, nous suggérons de mettre de coté les principes que nous venons de mentionner, a savoir
la croissance personnelle et I’impératif de mettre en scéne une bonne mort, lesquels devraient étre
remplacés par des principes plus flexibles et plus respectueux des limites psychiques des
mourant-es, dont les trajectoires de fin de vie ne sont pas toujours en phase avec les attentes,
souvent idéalisées, des soignant-es. La philosophie palliative que nous mettons de l’avant
reposerait ainsi sur deux principes : a) la transparence, et b) 1’accueil de la vulnérabilité¢ des
mourant-es. Le premier principe (celui de la transparence) retient I’idée, déja présente dans la
philosophie palliative, qu’il faut dire aux mourant-es ce qui leur arrive. A I’instar des tenant-es de
la philosophie palliative, nous croyons nous aussi qu’il importe de ne pas confiner les mourant-es
dans une position de minorité engendrée par I’ignorance de leur condition. Cela dit, et c’est la que
nous nous distinguons peut-étre de bon nombre de soignant-es, cet idéal de transparence ne devrait
pas s’arrimer aux impératifs de favoriser une croissance personnelle et ’atteinte d’une belle mort
a tout prix pour ces mourant-es qui, une fois leur mort annoncée, se montreraient plus réfractaires
au processus. C’est pourquoi nous croyons que face a ce type de mourant-es (celles et ceux qui

sont dans le déni, par exemple), les soignant-es devraient s’abstenir d’insister sur I’importance de
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rappeler I’éminence de la mort et I’importance de I’apprivoiser, sous prétexte que cela serait plus
sain. L’idée sous-jacente a notre suggestion est qu’il semble que les mourant-es n’ont pas tous et
toutes la capacit¢ d’entendre parler aussi ouvertement de leur mort, pour ensuite 1’accepter
sereinement, et enfin mourir conformément a 1’idéal de bonne mort. Conséquemment, il faudrait
adapter le processus thérapeutique en fonction de la « réceptivité » des personnes mourantes a
I’annonce de leur mort prochaine. Si elles se montrent capables de recevoir cette nouvelle et de
cheminer dans la sérénité, tant mieux. Par contre, si elles sombrent dans une forme ou une autre de
déni, il nous semble préférable de les laisser tranquilles, bref d’accueillir cette vulnérabilité

qu’évoque notre deuxiéme principe.

Réitérons a nouveau notre position afin d’éviter un malentendu : nous ne sommes pas en train de
dire qu’aucun-e mourant-e n’est en mesure d’accepter sa mort, ou encore que la mort ne peut étre
qu’une expérience horrible que 1’image de la belle mort chercherait a recouvrir. La mort positive,
enrichissante et méme « belle a voir » est quelque chose de réel, quelque chose qui arrive plus ou
moins régulierement lorsque plusieurs circonstances favorables sont au rendez-vous. Le médecin
Serge Daneault, fort de son expérience en soins palliatifs, a d’ailleurs recensé quelques-unes de ces
belles morts dans Et si mourir s apprivoisait... Réflexions sur la fin de vie, ou il nous rappelle que
bon nombre de gens meurent dans 1’amour, et méme dans le bonheur. Cependant, il nous rappelle
aussi que certaines personnes meurent seules, et parfois dans la pauvreté et la honte (Daneault,

2011, pp. 33-40, 57-64).

Ce que nous disons, et que nous avons déja dit, c’est que I’image de la belle mort invisibilise, de
par son idéalisation de la réalité, ces mourant-es pour qui les choses ne se déroulent pas aussi bien
qu’on le voudrait. Pour ces trajectoires de fin de vie moins enviables, nous suggérons d’adopter
une attitude d’accueil qui se garderait de faire la promotion d’attitudes d’acceptation et de sérénité
pour les trajectoires de fin de vie plus difficiles. Au niveau de la pratique soignante, les deux
principes de cette nouvelle philosophie palliative se manifesteraient de deux manieres :

premierement, les efforts thérapeutiques des soignant-es s’att¢leraient a la mitigation des douleurs
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physiques et des souffrances psychologiques, sociales et spirituelles éprouvées par les mourant-es,
et deuxiémement, les soignant-es éviteraient soigneusement de faire la promotion d’une trajectoire
de fin de vie — comme par exemple celle de la bonne mort — quand les mourant-es exhiberaient des
signes de déni, ou encore de détresses suscitées par I’annonce du trépas a venir. S’il n’y a rien de
nouveau dans la mitigation des souffrances réfractaires (les infirmiers, les infirmicres et les
médecins, de méme que les psychologues et les intervenant-es en soins spirituels déploient déja de
tels efforts), la posture de « passivité » que nous mettons de ’avant au sujet des trajectoires de fin
de vie plus difficiles risque de rencontrer une plus forte opposition. C’est pourquoi nous tenterons,

dans les prochaines lignes, de justifier cette posture plus passive.

L’idée de ne pas faire la promotion de la bonne/belle mort auprés de mourant-es qui semblent peu
disposé-es a accepter leur mort nous vient surtout du psychanalyste et accompagnateur en fin de
vie Jérdme Alric, que nous avons déja cité a plusieurs reprises. Dans un ouvrage intitulé
Consultation de soins palliatifs. Quelle(s) parole(s) pour quel(s) sujet(s) ?, Alric fait la promotion
d’un mode¢le d’accompagnement qui va a I’encontre de la philosophie palliative dont nous avons
cerné les contours : plutot que de chercher a maintenir 1’espoir « cotlite que cotite » (Alric, 2020,
p. 22), Alric est d’avis qu’il faut se soucier de la protection de « la part fragile du sujet » (Alric,
2020, p. 39), c’est-a-dire celle qui est paralysée par la peur de la mort et qui s’enfonce dans le déni,

les réveries, voire le délirium.

Pour Alric, protéger la part fragile du sujet — celle qui, en somme, ne veut pas mourir — implique
un abandon pur et simple, de la part des soignant-es, de toute attente relative a I’acceptation sereine
de la mort. Il s’agit, dés lors, de « desserrer cette pression subie en exces par le sujet dans ses
derniers jours de vie » (Alric, 2020, p. 46), notamment en ne cherchant plus a encourager ledit sujet
a comprendre et a accepter I’implacable réalité de la mort a venir. Cette facon de faire, qu’Alric

associe a un « Eloge de la tranquillité », est trés bien résumée dans cet extrait :
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Dans le modéle de ’Eloge de la tranquillité, I’attitude d’écoute consiste alors a respecter
toutes les contradictions intérieures. C’est une éthique forte du modele, éthique qui revient,
par exemple, a ne pas désavouer le déni et, plus largement, a respecter tous les mécanismes
de défense que le sujet trouve/crée pour se protéger de I’angoisse que suscite 1’impossible
représentation de sa mort. Le sujet a donc besoin que sa parole — quelle qu’elle soit — soit
accueillie et pleinement validée. La parole du sujet en fin de vie prend maintenant la
fonction symbolique suivante : faire contrepoids et repousser I’exceés de réel de la mort
auquel il se trouve. (Alric, 2020, p. 51).

Nous retrouvons ici 1’élément le plus fondamental de la thérapeutique d’Alric : il ne faut pas
« désavouer le déni », ou chercher a résoudre les « contradictions intérieures », comme on le fait
actuellement au nom d’une norme du bien-mourir. Cet élément revét aussi un caractere difficile a
accepter, dans la mesure ou il remet en question I’importance qu’on accorde — et que 1’on a
accordée depuis longtemps, selon les traditions du bien-mourir — au fait de mourir «les yeux
ouverts », dignement, paisiblement, etc. Pour Alric, son approche se voit justifiée par 1I’impératif,
pour I’accompagnateur ou I’accompagnatrice, de ne pas infliger un « traumatisme supplémentaire »
(Alric, 2020, p. 59) & des mourant-es déja fragiles. A la fin de la vie, nous dit Alric, « il y a comme
un réflexe psychique qui consiste a éviter et a esquiver toute représentation de la mort a venir »
(Alric, 2020, p. 59) : de 1a le déni, les espoirs d’une guérison illusoire, voire méme des épisodes de
delirium, dans lesquels Alric voit « une fagon presque naturelle pour un humain de se protéger de
I’insupportable de I’imminence de sa mort» (Alric, 2020, p. 101). Le risque d’infliger un
traumatisme supplémentaire apparait justement quand les soignant-es, conformément a leur
approche orientée vers le bien-mourir, tentent de ramener la mort dans le champ de vision des
mourant-es, ce qui peut avoir toutes sortes de « répercussions traumatiques », lesquelles peuvent
en retour entrainer des attitudes de rejet déléteres de la part des soignant-es envers ces

139

mourant-es . Bref, si les mourant-es préferent se bercer d’illusions, il vaudrait mieux ne rien faire,

selon Alric : en cherchant a briser ces illusions, on risque de faire plus de mal que de bien.

139 Nous avons déja invoqué, dans notre troisiéme chapitre, les attitudes négatives que les soignant-es peuvent
adopter face a ces mourant-es qui ne parviennent pas a bien mourir.
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Le raisonnement d’Alric, que nous retenons et duquel nous retranchons la prétention a

140 peut donc étre résumé ainsi : 1) bon nombre de mourant-es n’ont pas la capacité

I’universalité
psychique d’entendre parler de leur mort, et encore moins de s’y préparer; 2) lorsque les
soignant-es orientent leurs efforts vers la bonne mort, lesdits efforts vont parfois traumatiser les
mourant-es, qui sont alors submergé-es d’angoisses suscitées par I’évocation constante de leur mort,
et parfois aggravées par le rejet dont ils et elles font 1’objet ; 3) pour éviter d’aggraver 1’état
psychique des mourant-es, il faut non seulement respecter les mécanismes de défense mobilisés
par ceux-ci et celles-ci, mais en plus il faut les accueillir, afin que les mourant-es puissent sortir du
traumatisme causé¢ initialement par I’annonce de leur mort, et ce, méme si cette sortie est rendue
possible par des illusions issues de stratégies d’évitement (déni). On assiste alors, avec ce modéle,
a un renversement complet de 1’éthique clinique qui accompagne I’impératif de la bonne mort : au
lieu de mettre la mort, ou devrait-on dire la conscience de la mort, au centre de 1’intervention

spirituelle, on cherchera plutét a la rendre moins envahissante, notamment en « jouant le jeu » du

déni, quand cela s’avérera nécessaire.

La ou certain-es verront dans ce modele une posture pessimiste et défaitiste, nous y voyons pour
notre part une posture tout a fait pragmatique. Car a défaut de pouvoir garantir une bonne mort a
toutes et a tous, le mieux qu’on puisse faire selon les circonstances, et aussi selon les moyens a la
disposition des mourant-es et des soignant-es, c’est de limiter la souffrance spirituelle. Or nous
avons vu comment cette souffrance pouvait se voir aggravée par des interventions visant le bien-
mourir. C’est pourquoi il semble plus sage de ne pas faire grand-chose, « d’accueillir tout ce qui
vient sans étre intrusif sous quelque forme que ce soit et de rester vigilant a ne pas déposséder le
sujet du dernier espace intime qui lui appartient » (Alric, 2011, pp. 142-143). Ce dernier point,
celui du respect du dernier espace intime, se voit légitimé par le fait que les mourant-es qui ne
veulent pas mourir n’ont rien a gagner — a part un renforcement de leur charge traumatique — du

« coaching mental » (Alric, Bénézech, p. 101) auquel ils et elles sont soumis-es.

149 Nous I’avons déja dit : Alric, comme bien des psychanalystes, tend & voir ’angoisse de mort comme une attitude
constitutive de la psyché humaine. Nous ne partageons pas sa conviction a ce niveau.
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Il y a un autre malentendu auquel il nous faut répondre : nous ne sommes en aucun cas en train de
défendre une transparence a géométrie variable. Il ne s’agit pas de dire que la transparence est
réservée a celles et ceux qui sont capables de bien-mourir, alors que les autres doivent étre tenu-es
dans I’ignorance ou le mensonge. En toute circonstance, les soignant-es devraient étre honnétes
avec toutes les personnes mourantes quant a leur pronostic. Ce que nous disons et que nous avons
déja dit, c’est qu’une fois la mort prochaine annoncée a la personne mourante, il faut que les
soignant-es se gardent d’imposer un processus d’acceptation a celles et ceux qui, visiblement, ne
I’acceptent pas. Nous considérons simplement qu’une fois 1’annonce faite (et elle se doit d’étre
faite), les soignant-es ne devraient pas s’efforcer d’éveiller la conscience de la mort aupres de celles
et ceux qui résistent. Ce n’est donc pas la transparence qui doit varier d’une personne a 1’autre (ce
serait 1a une chose inacceptable autant d’un point de vue éthique que légal'*!), mais bien la nature

de I’accompagnement, qui doit s’arrimer au respect des limites psychiques des mourant-es.

Pour faire voir les mérites de ce modele, il convient peut-étre de s’en remettre a une analogie. La
posture d’Alric face a la promotion de la bonne mort s’apparente énormément a I’approche de la
harm reduction face au phénomene de la toxicomanie. Selon le site internet de la « National Harm
Reduction Coalition », une organisation américaine dédiée a la défense des droits des
consommateurs et des consommatrices de drogues, la harm réduction se définit comme «un
ensemble de stratégies et d’idées ayant pour objectif la mitigation des conséquences négatives

142

associées a la consommation de drogues * ». La harm reduction se décline en huit principes, mais

dans le cadre de notre analogie, nous en retenons trois :

1) Reconnaitre que I'utilisation licite et illicite de la drogue est, pour le meilleur et pour
le pire, partie intégrante de la réalité, et décider d’en minimiser les impacts négatifs.

141 Nous rappelons a ce titre qu’il est illégal, au Québec, de dissimuler un pronostic aux patient-es concerné-es. A ce
titre, on peut se référer a 1’article 31 du Code civil du Québec, ou encore les articles 28 et 29 du Code de déontologie
des médecins du Québec tel qu’il apparait dans le Code des professions du Québec (chapitre C-26, a. 87) et la Loi
médicale du Québec (chapitre M-9, a. 3).

142 1] s’agit de notre traduction libre de 1’anglais vers le frangais. Le texte que nous traduisons peut étre consulté dans
sa langue originale a I’adresse suivante : https://harmreduction.org/about-us/principles-of-harm-reduction/
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4) Garantir la prestation de services et I’acces a des ressources pour les consommateurs
et les consommatrices de drogues, et ce, sans porter de jugement et sans recourir a la
coercition, le tout dans le but de les aider a limiter les impacts négatifs de leur
consommation.

7) Reconnaitre que des facteurs, tels que la pauvreté, la classe sociale, le racisme, les
traumas passés, la discrimination basée sur le sexe et toute autre inégalité sociale, affectent
la capacité des consommateurs et des consommatrices a gérer leur consommation.

Ces principes de la harm reduction rejoignent sur plusieurs points 1’esprit de notre approche face
a la détresse spirituelle en fin de vie, a commencer par le premier, qui affirme que la consommation
de drogues fait partie de la réalité : loin d’étre un simple constat empirique, ce principe se veut une
réponse pragmatique a la volonté de certain-es décideurs et décideuses politiques qui, dans la foulée
de la fameuse « guerre contre les drogues» (War on drugs), se sont donné comme objectif
d’éliminer complétement la consommation de drogues. Selon les tenant-es de la harm reduction,
cet objectif est tout simplement irréaliste, inefficace et contre-productif, comme le démontrent de
multiples recherches!'#*. La prohibition, en plus de produire peu de résultats, colite trés cher
(environ 50 milliards par année aux Etats-Unis selon la Drug Policy Alliance) et augmente la
pression sur les corps policiers et le systeme carcéral, en criminalisant les consommateurs et les
consommatrices (et souvent, en visant les minorités de maniére disproportionnée)'**, ce qui
gaspille évidemment de précieuses ressources qui pourraient étre investies autrement (nous y

reviendrons sous peu).

143 Plusieurs recherches scientifiques ont démontré que les politiques prohibitives de la « Guerre contre les drogues »
ne fonctionnent pas et sont méme contre-productives. Nous en citons quelques-unes, dont « Four decades and
counting : the continued failure of the War on Drugs », un article de 2017 ou Christopher J. Coyne et Abigail R. Hall
ont fait observer que la Guerre contre les drogues, aux Etats-Unis, a en réalité fait augmenter les surdoses, en plus de
renforcer les cartels de drogues (Coyne, Hall, 2017, p.1). Les données compilées par le CDC (Center for Disease
Control) aux Etats-Unis démontrent pour leur part que le nombre de surdoses continue d’augmenter, et ce, malgré
I’implantation de mesures prohibitives : CDC, “Opioid Overdose,” last updated October 19, 2018,
https://www.cdc.gov/drugoverdose/index.html.

144 Sur plus d’un million de personnes arrétées en 2020 a cause d’une offense reliée aux drogues, prés du quart

(25 %) d’entre elles étaient des personnes noires, et ce, méme si elles ne représentent que 13 % de la population, et
qu’elles consomment autant de drogues que les personnes blanches. A I’heure actuelle, ¢’est prés d’une personne sur
cing qui est incarcérée aux Etats-Unis pour une offense liée aux drogues, principalement pour la possession simple
de petites quantités a usage personnel. Source : https://drugpolicy.org/issues/drug-war-statistics.
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De la méme maniére, nous pensons que ’objectif de la bonne mort, en tant que trajectoire de fin
de vie visée et souhaitée pour tout le monde, est un objectif qui peut s’avérer irréaliste et contre-
productif, car en tentant d’inculquer aux mourant-es des attitudes d’acceptation et de sérénité, on
peut parfois aggraver leur état de santé mentale et spirituelle et, ce faisant, mobiliser inutilement le
temps du personnel soignant, qui pourrait certainement étre investi plus efficacement (en offrant,
par exemple, un accompagnement de qualité¢ a I’ensemble des mourant-es). Dans les deux cas —
ceux de la Guerre contre les drogues et de la promotion de la bonne mort —, 1’obstination a
privilégier I’élimination d’un probléme, et ce, au détriment de méthodes qui tentent plutot d’en
tempérer les conséquences, fait plus de mal que de bien. Il s’agit donc de regarder la réalité en face,

et de se résoudre a agir 1a ou on peut avoir un impact positif.

Le quatriéme principe, qui réitére I’'importance de se concentrer sur 1’offre de services et de
ressources sans porter de jugement et sans recourir a la coercition, nous semble également
compatible avec notre perspective sur la promotion du bien-mourir. Dans le cas de la lutte contre
la toxicomanie, ce principe suit logiquement le premier : a défaut de pouvoir enrayer complétement
le phénomene de la toxicomanie, on choisit de limiter les dégats en ouvrant des centres d’injection
supervisés, en rendant accessibles des substances comme le Naloxone ou encore en traitant les
toxicomanes comme des personnes malades ayant besoin d’aide, et non comme des criminels
devant étre punis. Ces stratégies sont non seulement moins cofiteuses, mais en plus elles produisent

des résultats encourageants'#’

. Nous sommes d’avis qu’il faut appliquer une approche similaire en
contexte de fin de vie avec les mourant-es et la bonne mort. Dans le méme esprit, nous suggérons

de tenter de répondre aux besoins des mourant-es dans la mesure de ce qui est possible, en

145 C’est en tout cas la conclusion, supportée par des données probantes, a laquelle arrive Jeffrey A. Singer dans un
article intitulé « Harm reduction : Shifting from a War on Drugs to a War on Drug- Related Deaths » : « Harm
reduction strategies reduce the spread of diseases such as HIV and hepatitis. They also reduce the risk of overdose.
While these strategies require public expenditures, on balance those costs are less than the public health, law
enforcement, and incarceration costs incurred under the current approach to substance use and abuse » (Singer, 2018,

p. 11).
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respectant les mécanismes de défense qu’ils et elles ont érigés contre leur détresse spirituelle, et

surtout en évitant de les discriminer sur la base de leur capacité a performer le bien-mourir.

Enfin, le septiéme principe de la harm reduction, qui reconnait 1’existence d’une multitude de
facteurs entravant la capacité des toxicomanes a maitriser leur consommation, rejoint quant a lui
un constat auquel nous sommes parvenus précédemment au sujet de la difficulté a performer la
bonne mort : tout comme des toxicomanes, qui peinent a réduire ou a arréter leur consommation a
cause de facteurs relevant de leur condition socio-¢conomique et de leur historique de santé mentale,
des mourant-es ont du mal, pour des raisons similaires, a atteindre 1’état de quiétude et de sérénité
vers lequel on tente de les faire cheminer. Dans les deux cas, 1’atteinte du but visé — la réduction
ou I’arrét de la consommation, et la bonne mort — ne dépend donc pas de la seule bonne volonté
des personnes concernées. Il ne suffit pas, pour reprendre le slogan d’une campagne américaine
anti-drogue, de « simplement dire non'*®» — ou dans le cas des mourant-es, de « lacher prise »,

«d’accepter son sort », etc. — pour qu’un tel état d’esprit favorisant la guérison puisse advenir.

Ce que cette analogie avec 1’approche de la harm reduction révele, c’est que dans certains cas, la
lutte contre un probléme quelconque est parfois perdue d’avance. Par-1a, on ne veut pas dire qu’on
ne peut rien contre ledit probleme, mais bien que 1’objectif avoué d’enrayer complétement et
absolument ce dernier peut s’avérer irréaliste et contre-productif. C’est le cas pour la guerre contre
les drogues, laquelle a échoué a faire reculer la consommation de drogues et la prévalence du
surdosage. Pire encore, cette guerre a judiciarisé de larges pans des populations vulnérables, dont
de nombreuses personnes pauvres et/ou issues des minorités visibles. Pour ce qui est de la poursuite
de la bonne mort en contexte de soins palliatifs, on ne peut certes pas dire qu’elle a échoué de la

méme maniére, notamment parce qu’on ne peut chiffrer la mauvaise mort'*’, mais aussi parce que

146 C>¢tait essentiellement le message de cette campagne publicitaire des années 80 et 90, intitulée « Just say no »,
qui misait sur des stratégies visant a aider les jeunes a refuser de prendre des drogues dans des contextes sociaux.

147 Nous le disions auparavant : les études qui chiffrent la prévalence de la mauvaise mort sont rares et peu
concluantes.
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’analogie entre les deux ne doit pas étre exagérée'*®. On doit aussi nuancer notre propos, et
reconnaitre que la bonne mort advient bel et bien. Cela dit, ’analogie demeure tout a fait valide :
la raison en est que la bonne mort reste un objectif irréaliste pour certaines personnes mourantes,
lesquelles risquent, sous I’action des soignant-es, d’étre exposé€es a toutes sortes de maux
supplémentaires (aggravation de leurs angoisses, stigmatisation de la part du personnel, etc.), eux-
mémes aggravés par des facteurs tels que la condition socio-économique et la constitution
psychologique. Le plus grand apport de la harm reduction a notre propos, en somme, c’est de
montrer que ’échec fait partie de la réalité, et que notre action est souvent circonscrite a la

limitation des dégats, le fameux « damage control ».

Ca ne veut pas dire que I’accompagnement doit se limiter a I’administration de médicaments (ce
qui reviendrait plus ou moins a donner raison a I’approche biomédicale) lorsque les soignant-es ont
affaire a une détresse spirituelle réfractaire. Les médicaments ont certes un role a jouer, mais il est
évident que la présence, I’écoute active et I’empathie doivent toujours étre de mise : non seulement
ces gestes mitigent eux aussi la souffrance, mais en plus ils maintiennent un lien thérapeutique qui
donne a la personne mourante la possibilité'*’ de cheminer vers la sérénité et I’acceptation. Il s’ agit
plutot, pour les accompagnateurs et accompagnatrices se tenant au chevet des mourant-es, d’éviter
les exces de I’approche biomédicale (qui s’en remet un peu trop a la médication, en plus d’écarter
la subjectivité) et de I’approche néo-pastorale (qui s’attache a des objectifs de guérison et de
pacification de la détresse spirituelle qui sont trop exigeants et hors de portée pour certain-es). C’est
un juste milieu sans doute difficile a concevoir et a appliquer, mais ¢’est justement pour cette raison
que nous avons fait appel a 1’approche de la harm reduction, qui encourage les intervenant-es a
ceuvrer dans cet entre-deux ou tous les toxicomanes bénéficient d’un suivi complet'>’, mais sans
que la sobriété soit pour autant considérée comme 1’objectif ultime et/ou unique du suivi. Parfois,

les toxicomanes guérissent leur addiction et deviennent sobres (ou en tout cas, leur consommation

148 Aprés tout, il s’agit de deux phénoménes différents. L’analogie porte spécifiquement sur I’attitude que les
intervenant-es peuvent adopter face a leur probléme respectif.

1911 n’est pas exclu que le déni « se résorbe », ce qui rendrait possible I’atteinte de la bonne mort. Nous disons bien
« possibilité », car conformément a tout ce que nous avons dit, ce cheminement n’est pas toujours possible.

150 Cest-a-dire un suivi médical, psychologique et social.
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diminue considérablement, a des niveaux plus sains), et parfois ils n’y parviennent pas. Pour ces
derniers, la réduction des méfaits (harm reduction) devient la seule avenue thérapeutique possible,
car a défaut d’atteindre la sobriété (qui serait sans doute bien mieux, nous le reconnaissons), on ne
peut que se « rabattre » sur des stratégies de mitigation, comme 1’encadrement de la consommation,
une offre de soins médicaux et psychologiques pour gérer les conséquences de la consommation,
etc. Nous croyons que les soignant-es qui accompagnent les personnes mourantes gagneraient a
s’inspirer de cette approche pour celles et ceux qui ne « guériront » pas leur détresse spirituelle,
c’est-a-dire en maintenant le lien thérapeutique (médicaments, présence, €coute, etc.), mais sans

viser impérativement une bonne mort qui, de toute fagon, peut se montrer inatteignable.

Voila qui est déroutant, dirons certain-es, et avec raison. Apres tout, que peut-il y avoir de reluisant
ou de gratifiant, pour les soignant-es, dans le fait que leurs efforts de gestion de la détresse
spirituelle peuvent se révéler vains ? Toutefois, aussi légitime soit-il, ce sentiment de déroute
change peu de choses a la réalité du mourir, laquelle reste parsemée de ces trajectoires de fin de
vie qui ne se terminent pas d’une bonne fagon. Ca ne veut pas dire qu’il n’y a rien a faire ou encore
qu’on doive se résigner a ne rien faire, loin de la. Non seulement la bonne mort demeure possible
pour certain-es (notamment grace aux actions des soignant-es), mais en plus il reste la mitigation
des souffrances dont nous avons parlé. Il n’en demeure pas moins nécessaire de faire le deuil de la
bonne mort en tant que « telos » thérapeutique qui, tout en étant dii a toutes et tous'>!, ne sera pas

le lot de toutes et tous.

C’est ici que notre posture épistémologique — le pragmatisme social — prend tout son sens,

puisqu’en disant que la valeur de vérité d’ une hypothése ou d’une proposition est fonction de son

1152

utilité et de sa capacité a favoriser le progrés social >, nous sommes aussi en train de dire que la

valeur de celle-ci est fonction de sa capacité a distinguer les choses qui sont en notre pouvoir, et

151 Toutes et tous méritent une bonne mort, méme si, comme nous 1’avons vu, ce n’est pas toujours possible dans les
faits.

152 Voir notre introduction, page 23.
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celles qui ne le sont pas. Le pragmatisme social, aprés tout, se veut un pragmatisme, une chose qui
semble manquer a certains discours soignants sur la bonne mort et la détresse spirituelle. Nous
appelons les soignant-es ceuvrant en soins palliatifs a prendre conscience des conséquences
iatrogeénes que leurs interventions peuvent entrainer, et plus largement, a trouver des facons
d’intégrer la détresse spirituelle réfractaire dans leurs modeles d’intervention, notamment en la
considérant comme une réaction malheureuse, mais normale, parfois inévitable et surtout digne de

respect.

Notre thése, au fond, se veut une tentative de faire voir aux tenant-es de la philosophie palliative
actuelle que le processus du mourir est un phénomeéne difficile, voire impossible a contrdler. En ce
sens, on ne peut dire que la fin de vie est toujours « travaillable ». Certes, les récits de belles morts,
auxquels cette philosophie est attachée et liée historiquement, ne recélent pas nécessairement
quelque chose de totalement illusoire : ces morts « belles », épanouissantes, vécues sans trop de
douleurs et d’angoisses, ne sont pas rares. Par contre, et c’est bien dans cette importante nuance
que se situe notre propos, il n’est pas rare non plus que la mort soit, pour reprendre les mots du
philosophe Vladimir Jankélévitch, « ce a quoi tout retourne et aboutit en fait, dans la panique, le
désordre, la débacle, la désorganisation générale de 1’organisme » (Jankélévitch, 1966, p. 71).
Autrement dit, il arrive que la fin de vie soit une triste fin, quelque chose qui « n’a vraiment rien

de commun avec les fins idéales et morales de la finalité... » (Jankélévitch, 1966, p. 71).

Que faire alors de ces mourant-es qui se retrouvent en situation d’échec, c’est-a-dire qui sont
incapables de bien mourir ? Nous avons déja esquiss€ une réponse a cette question avec les critiques
de Jérome Alric, Serge Daneault, Florence Ollivier et autres : il s’agit, essentiellement, de changer
d’attitudes a I’égard des mourant-es qui ne peuvent performer le bien-mourir, notamment en se
gardant de bousculer leurs mécanismes de défense, quand ceux-ci ne se laissent pas surmonter
facilement. Ce serait une réponse plus appropriée, plus efficace et plus respectueuse des limites des
mourant-es, et qui est de surcroit tout a fait applicable dans un contexte laic ou pluriel du point de

vue religieux et spirituel. D’ailleurs, méme dans le paradigme chrétien qui est celui de 1’approche
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néo-pastorale, un changement de perspective compatible avec ce pour quoi nous militons est
possible. Dans Bioéthique, médecine et souffrance. Jalons pour une théologie de [’échec, le
théologien et docteur en santé publique Dominique Jacquemin, qui a aussi de I’expérience en tant
qu’accompagnateur, tente de donner une place a I’échec au sein de la médecine. Aprés avoir
critiqué 1’idéal de maitrise et de puissance de la médecine (qui s’est selon nous infiltré dans les
discours sur la bonne mort, en déplagant ledit idéal sur la maitrise de soi), Jacquemin en arrive au
constat que le discours théologique (et chrétien) sur la souffrance se doit de tempérer ses élans

idéalistes :

Force nous incombe donc de proposer des avenues de réflexion et d’accompagnement des
personnes ou le discours théologique ne se donne pas comme simple consolation des
personnes en regard d’un idéal donné ou prescrit qu’elles ne peuvent atteindre, mais bien
qui leur atteste que le Dieu du salut annoncé par I’Eglise est bien celui qui sait, et dont le
désir est d’étre proche des femmes et des hommes en situation d’échec (Jacquemin, 2002,
p.144).

Le message promu par ce passage est selon nous d’éviter de verser dans une pastorale ou toute
souffrance peut étre consolée ou soulagée. Parfois, il faut se contenter d’accepter et d’étre 1a, fort
«d’un souci de réel accompagnement, sans se situer ni donner I’impression d’étre “en haut”, au-
dessus de la mélée... » (Jacquemin, 2002, p.146). L’accompagnement spirituel, qu’il soit laic ou
situé au sein d’une religion spécifique, gagnerait a accepter que face a une mort prochaine, toutes
et tous ne réagissent pas de la méme maniere, et qu’il y a souvent bien peu de choses que les
mourant-es et les personnes qui les accompagnent peuvent faire quand la détresse spirituelle se

montre réfractaire.

Face a une telle diversité de réactions des mourant-es, il appert que 1’idéal de bonne mort, qui tente
de subsumer les mourant-es dans une catégorie plus idéale que réelle, devrait étre remplacé par

quelque chose de plus concret, et surtout qui respecte cette diversité. Or, pour qu’une philosophie
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palliative qui se veut plus inclusive (et plus pragmatique) voie le jour, encore faut-il reconnaitre
I’existence de cette diversité et apprendre a la respecter. Pour ce qui est de la reconnaissance de la
diversité, nous osons croire que nous en avons fait la démonstration a I’aune des limites auxquelles
se heurtent les soignant-es et les mourant-es, comme le nombre de places disponibles en soins
palliatifs, la durée parfois trop courte du s¢jour en soins palliatifs, la gravité de la maladie terminale,
la qualité des relations sociales ou encore la possession effective de certaines ressources psychiques
favorisant la résilience, et plus largement, la capacité a performer la bonne mort. Quant au respect
de cette diversité, par le biais d’une posture qui se limite a ’accompagnement, elle s’incarne mieux
par la volonté de limiter les souffrances et de ne pas chercher a tout prix a promouvoir une « bonne
mort » ; nous ne pouvons que militer en faveur d’un tel respect. C’est probablement ici que nous

effectuons le fameux saut du fait a la valeur dont nous discutions dans 1’introduction.

Dans un livre intitulé L Euphorie perpétuelle. Essai sur le devoir de bonheur, 1’essayiste Pascal
Bruckner s’en prend justement a la philosophie palliative que nous nous sommes attelés a critiquer,

en dénongant sa tendance a vouloir positiver a tout prix I’expérience de la mort :

Si I’on ne peut qu’admirer la nouvelle culture de ’accompagnement aux mourants qui se
développe en Occident et épargne a ces derniers le terrible fardeau de la solitude et de la
douleur en les portant « comme un bon navire vers la nuit sombre » (Marie de Hennezel),
on ne saurait y déceler pour autant les prémices d’un nouvel art de mourir, s’il a jamais
existé. Méfions-nous du lyrisme de la Camarde qui transforme la mort des autres en roman
idyllique. On trouve chez certains propagandistes des soins palliatifs une espece d’ébriété
qui les pousse a tout euphémiser, a peindre en rose un événement dramatique. Ces
prosélytes de 1’agonie enjouée manifestent parfois, derriere leur gentillesse, un fanatisme
qui fait peur surtout quand il les incite a refuser, a ceux qui en font la demande, de hater
I’heure de la fin au motif que I’agonie est un moment de vérité dont il ne faudrait priver
personne [...]. Sous prétexte que I’escamotage moderne de la mort est scandaleux [...],
faut-il pour autant transfigurer cette derniere en occasion miraculeuse, qualifier celle des
autres de moments de joie ? Au risque de verser dans une sorte de volonté de puissance
exercée sur des gens exténués, a qui I’on préte des sentiments positifs ? (Bruckner, 2000,
pp. 256, 257, 258).
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Si le ton de Bruckner est plus acerbe que le notre, ses remarques ajoutent a notre critique un élément
important : plus qu’un simple héritage des arts chrétiens de la bonne mort, la philosophie palliative
dont il traite (et qui est la méme que celle que nous avons critiquée) s’inscrit aussi dans une
idéologie plus large, que Bruckner désigne comme étant le devoir de bonheur. Il définit cette
idéologie comme ce discours qui aurait débuté dans la deuxiéme moitié du XXe siecle, et « qui
pousse a tout évaluer sous 1’angle du plaisir et du désagrément, cette assignation a I’euphorie qui
rejette dans la honte ou le malaise ceux qui n’y souscrivent pas » (Bruckner, 2000, p. 17). Selon
Bruckner, cette idéologie nous donne au fond la permission de tout faire pour étre heureux, pour
parvenir a ce nouveau Souverain Bien qu’est le bonheur. Elle nous donne tous les droits, sauf celui,
bien sir, « de ne pas étre béats » (Bruckner, 2000, p. 15). Le devoir de bonheur, en effet, voit la
souffrance et le malheur non pas comme des accidents qui trouvent leurs causes dans des
circonstances malheureuses, mais bien comme des erreurs commises par ces personnes qui ont
échoué a étre heureuses. C’est en ce sens que Bruckner en viendra a dire que le « malheur n’est pas

seulement le malheur : il est, pire encore, I’échec du bonheur » (Bruckner, 2000, p. 17).

Etre souffrant-e est donc un échec, quelque chose qui est dii @ un manquement de la part de la
personne malheureuse. Le malheur est le pathologique par excellence, dont 1I’expression publique

est comme interdite. Face a cette souffrance, nous dit Bruckner dans ce passage,

les mots nous manquent surtout quand nous croyons disposer pour la justifier du dogme de
I’explication parfaite (par la logique du marché, par la misere sexuelle, par la pauvrete, etc.)
qui couvrirait le champ complet de la douleur humaine. Nous I’avons bannie du vocabulaire
comme nous écartons les malheureux, les blessés, les agonisants qui font violence a nos
préjugés, cassent I’ambiance. Pour nous qui avons ¢élevé la jeunesse, la santé, le fun au rang
d’idoles métaphysiques, leur proximité nous révulse, leur simple vue nous démolit
(Bruckner, 2000, pp. 218-219).

Dans ce passage, il y a un parallele possible entre le malheur et la mauvaise mort : les personnes
malheureuses, qui, en raison de leur incapacité a étre heureuses, suscitent des malaises a divers
degrés au point d’étre parfois ostracisées par leurs proches, ressemblent a ces personnes mourantes

qui ne parviennent pas a étre heureuses devant la mort, et qui peuvent étre jugées négativement par
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le personnel soignant. C’est pourquoi on peut dire que le malheur et la mauvaise mort sont honnis
pour la méme raison, a savoir que les deux brisent 1’illusion des sagesses et des sciences les plus
¢laborées, qui se voient alors contraintes a « avouer leur impuissance a garantir la félicité¢ des
peuples ou des individus » (Bruckner, 2000, p. 18). Le manque de pragmatisme de 1’idéal de bonne
mort, ici assimilable a la difficult¢ de Datteindre, est également analogue au manque de
pragmatisme de 1’idéal du bonheur, qui semble mettre lui aussi entre parenthéses les facteurs
pouvant entraver son atteinte, comme le statut socio-économique, la qualité des liens sociaux, 1’état

de santé général, I’historique de vie, etc.

A 1a fin de ses considérations sur le devoir de bonheur en contexte de fin de vie, Bruckner soutient
que les « affamés de moribonds » (Bruckner, 2000, p. 259), c’est-a-dire les soignant-es ceuvrant en
soins palliatifs, sont en fin de compte animé-es par une sorte de haine de la vie, voire une « affreuse
gloutonnerie de malheur » (Bruckner, 2000, p. 259), et nous « donnent I’illusion de détenir le
viatique, la solution aux derniers instants immanquablement convertis en happy end » (Bruckner,
2000, p. 259). Si Bruckner reconnait, a I’instar de notre propre analyse, que le deuil, la peine et les
maladies incurables peuvent s’avérer enrichissantes pour une poignée d’individus, on ne peut parler
du processus du mourir comme d’un événement heureux pour la plupart des mourant-es, car une

telle affirmation est « intolérable des qu’elle est généralisée » (Bruckner, 2000, p. 259).

Ce que l’interprétation de Bruckner apporte a notre propos, c’est que notre rapport a la souffrance
et au malheur peut expliquer la motivation derriere la promotion de la bonne mort et le malaise
qu’évoque la mauvaise mort. En d’autres mots, si nos images et nos discours sur la mort sont
idéalisés a ce point, ce serait précisément parce que nous tenons en horreur la vue d’une mort
agonisante et pénible. Ce rapport a la souffrance et au malheur est évidemment malsain, puisqu’il
tend a invisibiliser un fait important, a savoir que la souffrance est partie intégrante de la condition
humaine. C’est pourquoi nous croyons que ce qu’il y a de réellement pathologique au sein de notre
culture, ce n’est pas la détresse que certain-es peuvent ressentir face a des événements malheureux,

ou encore face a leur propre mort, mais bien la propension issue de cette idéologie du bonheur a

192



voir cette détresse comme quelque chose d’anormal, de surmontable si on en a la volonté, etc.

Heureusement, nous dit Bruckner, la chose n’est pas vouée a rester ainsi pour toujours :

Nous faisons I’hypothese que de fagon tatonnante les sociétés occidentales, a coté du droit
comme instrument de réparation et du combat politique comme facteur de justice, sont en
train d’inventer un autre rapport a la souffrance et qu’il s’agit peut-étre d’une révolution
fondamentale. La premiére étape consiste aprés des années de refoulement a reconnaitre le
malheur comme constitutif de la condition humaine, a réapprendre a vivre avec lui pour en
déjouer les pieges mortels et en tirer le parti le moins dommageable. Le rapatrier dans nos
existences, le réintroduire dans le langage commun, c’est se déprendre de la fascination
malsaine qu’il exerce lorsqu’il est celé, c’est aussi se donner les moyens de le contenir en
I’intégrant (Bruckner, 2000, p. 226).

Pour notre part, nous croyons que ce n’est pas qu’une hypothése que Bruckner souléve dans ce
passage, mais bien un fait : certaines tendances, au sein des sociétés occidentales, semblent
effectivement en train de reconstruire un rapport plus sain, et surtout plus réaliste, avec la
souffrance, la détresse et le malheur. C’est dans cette méme voie que nous avons voulu nous
engager au sujet de la pathologisation de la détresse spirituelle en fin de vie. Car si la détresse
spirituelle ne peut étre ni une maladie psycho-physique, ni une incapacité morale a performer la
bonne mort, comme nous espérons 1’avoir montré dans les différents chapitres de notre these, alors
que nous reste-t-il a faire, si ce n’est que d’intégrer cette dernicre dans le discours et d’adapter nos
pratiques palliatives en conséquence ? Il faudra certes toujours respecter la mission thérapeutique
fondamentale de la philosophie palliative, qui met de I’avant I’impératif d’assurer un maximum de
confort a I’ensemble des mourant-es, mais cette philosophie ne pourra jamais devenir inclusive si
elle ne reconnait pas que 1’objectif du bien-mourir, aussi noble soit-il, est tout simplement hors de

portée dans certaines circonstances et pour certaines personnes.
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4.4 Non pas apprivoiser la mort, mais la mauvaise mort

En guise de conclusion, véritable cette fois-ci, nous ne pouvons que dire que notre thése voulait
prendre le contre-pied du mouvement pour les soins palliatifs, dont le slogan, puisé a méme les
travaux d’Aries et de Kiibler-Ross, est que la mort se doit d’étre apprivoisée. Nous ne disons pas
que la mort ne doit pas étre apprivoisée — et nous espérons que cette importante nuance a été bien
comprise — mais bien que cela est parfois impossible. Les médicaments et/ou thérapies basées sur
la parole peuvent sans doute avoir un effet positif, mais ces techniques ne fonctionnent pas toujours
et/ou présentent certaines limites. Les organisations publiques et les intervenant-es ont d’ailleurs
tout intérét a apprendre a vivre avec ces limites, puisque, & en croire les chercheurs et les
chercheuses ayant participé a un ouvrage sur la prévalence des « deuils complexes », le contexte
mondial futur, qui est menacé par la crise climatique et un soutien social toujours plus faible,
« semble laisser craindre une forte augmentation des deuils compliqués a 1’échelle de la planéte »,
et il est impératif, selon ces mémes chercheurs et chercheuses, « d’y étre préparé avec des

approches et outils d’intervention adaptés » (Maltais, Cherblanc, 2020, p. 224).

L’ouvrage en question, intitulé Quand le deuil se complique. Variété des manifestations et modes
de gestion des complications du deuil, entrevoit en effet une augmentation marquée du nombre de
deuils qualifiés de pathologiques a cause de leur durée et de leur intensité. Selon les auteurs et
autrices, cette augmentation sera causée par la prévalence croissante des déréglements climatiques,
lesquels entraineront une multiplication des catastrophes naturelles. Ces catastrophes
s’accompagneront évidemment de pertes considérables sur les plans humain et matériel et, ce
faisant, des milliers de personnes « éprouveront a la fois le déces d’étres chers, la destruction d’un
environnement ou d’un chez-soi qui leur sont chers ainsi que de dramatiques changements dans
leurs parcours de vie tant personnels, conjugaux, familiaux, sociaux que professionnels » (Maltais,
Cherblanc, 2020, p. 225). Si les facteurs de risque contribuant a I’apparition de ces deuils difficiles
se multiplient a ce point, il est logique de s’attendre a ce que les deuils difficiles se multiplient

¢galement.
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Toujours dans le méme ouvrage, 1’augmentation anticipée des deuils complexes dans les
prochaines décennies se voit également imputée au néolibéralisme et a ses corollaires sociaux. Les
corollaires en question sont a) I’atomisation sociale de plus en plus prononcée, qui « s’accompagne
surtout d’une plus faible source de soutien social'>» (Maltais, Cherblanc, 2020, p. 226), et b)
I’avénement d’un narcissisme (ici entendu comme tendance sociologique) « enfermé dans la quéte
du bonheur immédiat et autonome », qui traite comme une anormalité toute personne qui ne
recherche pas le bonheur ou qui ne parvient pas a I’actualiser (Maltais, Cherblanc, 2020, p. 226).
Ces tendances, qui tendent a rendre les individus plus isolés socialement et moins résilients face a
la souffrance, pourraient favoriser les complications du deuil, selon Maltais et Cherblanc. Nous
partageons cette observation, qui rejoint celles que nous évoquions dans le troisiéme chapitre, ou

nous avons énumér¢ les déterminants sociaux de la trajectoire de fin de vie.

Ce livre, il faut le spécifier, ne s’intéresse pas aux mourant-es, mais bien aux personnes qui ont
perdu des proches dans des circonstances extraordinaires ou difficiles, et dont le deuil est considéré
comme pathologique. Et pourtant, I’avertissement qui nous est servi par ce livre ne nous est pas
complétement inutile, et ce, pour plusieurs raisons. Premiérement, malgré la différence évidente
entre une personne endeuillée et une personne mourante (1’une est en détresse a cause de la mort
d’un-e proche, tandis que I’autre vit une détresse face a sa propre mort), les détresses respectives
de chacune de ces personnes sont appréhendées de la méme maniére au niveau théorique, surtout
quand il est question du deuil dit « normal ». La preuve, c’est qu’encore aujourd’hui, on comprend
souvent le « processus normal du deuil comme une succession d’étapes, dans la lignée du modele
inspiré¢ de Bowlby (1961) et proposé par Kiibler-Ross » (Maltais, Cherblanc, 2020, p. 3), lequel a
d’abord été élaboré au chevet de mourant-es devant faire le deuil de leur vie. L’endeuillé-e et la
personne mourante sont donc invité-es, grace aux soins d’un personnel soignant, a suivre le méme

processus d’acceptation : dans un cas, il faut en venir, au bout d’un certain temps, a accepter la

153 Comme le signalent Maltais et Cherblanc, en invoquant une statistique du ministére de la Santé et des Services
sociaux du Québec, c’est 12% de la population dgée de 12 ans et plus qui ne bénéficie pas d’un indice de soutien

social élevé, et cet indice tend a diminuer avec 1’age, ou encore aprés un déces ou une séparation (Ministére de la
Santé et des Services sociaux du Québec, 2016).
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mort d’un-e proche, alors que dans I’autre, pour reprendre I’expression de Jérome Alric, il faut

parvenir a surmonter la détresse et faire le deuil « de soi-méme par avance » (Alric, 2016, p. 27).

Deuxiemement, dans un cas comme dans 1’autre, le deuil peut se compliquer pour des raisons
analogues : si une personne mourante peut avoir de la difficulté a faire ce deuil de soi-méme, pour
des raisons liées aux circonstances et a leur constitution psychologique, un-e endeuillé-e peut
éprouver des difficultés similaires a cause des circonstances de sa perte, de ses traits de personnalité
ou encore a cause de « problémes de santé, de conditions de vie qui ne le permettent pas ou de
situations qui échappent a notre volonté » (Maltais, Cherblanc, 2020, p. 224). Troisi¢mement,
lorsque I’on regarde la liste des caractéristiques du « Trouble du deuil prolongé», selon
I’Organisation mondiale de la santé (OMS), on retrouve des éléments qui auraient trés bien pu se
retrouver dans une grille de critéres pour diagnostiquer de la détresse spirituelle aupres d’une
personne mourante. Parmi les éléments qui peuvent étre identifiés par des soignant-es, on
mentionne une douleur émotionnelle intense (tristesse, culpabilité, colére, déni, blame), une
difficulté a accepter la mort, le sentiment d’avoir perdu une part de soi, I’incapacité a se sentir de
bonne humeur, un engourdissement émotionnel et de la difficulté a s’engager dans des activités

sociales ou autres (Maltais, Cherblanc, 2020, p. 9).

Il semble donc que le deuil d’un-e proche ou le deuil de soi-méme sont des processus semblables,
qui sont souvent traités, guéris ou soulagés en usant de méthodes similaires, comme le
reconnaissent d’ailleurs Maltais et Cherblanc, qui voient de « nombreux arrimages possibles » entre
les thérapies déployées en soins palliatifs et celles a I’attention des endeuillé-es (Maltais, Cherblanc,
2020, p. 227). Les critiques que les personnes accompagnant des endeuillé-es adressent a ces
thérapies, qui sont consignées dans le livre de Maltais et Cherblanc, rejoignent aussi celles que
nous avons déja évoquées, notamment celles portant sur le modele par étape de Kiibler-Ross (ou

les modeles qui s’en inspirent), qui
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1) ne correspond pas a la grande majorité des trajectoires réellement suivies par les
endeuillés, mais seulement de 2-3 % (Shear, 2015) a 10-11 % d’entre elles (Bonanno,
2009);

2) n’explique pas la diversité des processus du deuil qui peuvent étre différents selon
la souffrance ou les problémes de santé (mentale notamment) dont souffrait le défunt. [...]

3) tend donc a prescrire une (bonne) fagon de vivre le deuil, alors qu’il devrait chercher
a le comprendre et a I’expliquer (Maltais, Cherblanc, p. 4).

Si donc les mourant-es et les endeuillé-es sont confronté-es a des dynamiques similaires,
I’avertissement précédemment mentionné, qui veut que « la prévalence du deuil compliqué ne peut
qu’augmenter de facon importante au cours des prochaines décennies » (Maltais, Cherblanc, 2020,
p. 224), devrait aussi retenir I’attention des intervenant-es travaillant auprés des mourant-es. Car
ce ne sont pas seulement les endeuillé-es qui risquent d’augmenter en nombre a cause de
I’augmentation de catastrophes causées par le déréglement climatique et les conséquences
perverses du néolibéralisme, mais aussi les morts difficilement gérables. Dans une société de plus
en plus instable, hédoniste et atomisée sur le plan social, ou les personnes auront des parcours de
vie et des situations de plus en plus complexes, la bonne mort sera probablement plus difficile a
performer et/ou atteindre. Le tout se verra également compliqué par le fait que nos institutions de
santé, systémiquement sous-financées et en manque de ressources, seront constamment sous
pression a cause des conséquences matérielles, sociales et économiques des changements
climatiques. Il deviendra alors de plus en plus difficile d’offrir des soins de fin de vie accessibles
et de qualité (voire des soins de santé en général) a toutes ces personnes qui arriveront en masse en

fin de vie, comme I’indiquent les plus récentes données sur le vieillissement de la population!>*.

Il semble donc que nous sommes globalement mal préparé-es face a la mort. C’est le cas pour les

mourant-es, qui n’ont pas toujours les capacités psychologiques requises et/ou ne jouissent pas de

154 Selon I’'INSPQ, une personne sur 4 aura plus de 65 ans en 2031, au Québec. https://www.inspq.qc.ca/le-

vieillissement-au-quebec
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circonstances favorables. C’est aussi le cas des soignant-es, dont les théories basées sur une mort
idéalisée ne sont pas toujours aptes (ou méme disposé-es) a prendre en charge les trajectoires de
fin de vie moins enviables. Enfin, ¢’est aussi le cas de nos institutions, qui ne sont pas prétes a faire
face au risque de raz-de-marée de deuils difficiles qui nous attend, et contre lequel nous serons bien
mal outillé-es. Un réinvestissement massif dans le réseau de la santé pourrait changer la donne, en
soins palliatifs comme dans n’importe quelle autre unité. Le probléme, c’est que pour I’heure, nous
ne sommes pas du tout engagé-es dans cette voie, du moins au Québec!>. Pour nous préparer a
faire face a ces vagues de morts moins enviables, la seule chose qu’il nous reste a faire, c¢’est de
tempérer nos attentes relatives a la bonne mort, qui n’est pas toujours réaliste et qui peut
pathologiser des attitudes tout a fait valides face a la mort. Toutefois, pour ce faire, il faudrait
réinventer complétement notre rapport face a la mort, ce qui n’est évidemment pas une mince

affaire.

155 En janvier 2022, I’ Association pour la santé publique du Québec (ASPQ) déposait un mémoire lors du Sommet de
la santé durable, et dans lequel elle affirmait que le gouvernement du Québec devait rehausser le financement du
réseau de la santé d’un milliard de dollars par année, sans quoi ledit réseau ne sera pas en mesure de répondre aux
besoins du XXIe siecle. https://aspq.org/app/uploads/2022/01/2022-01-

26_memoire investissements en_prevention au_qc.pdf
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S. CONCLUSION

5.1 Bilan

Cette thése s’est donné comme double objectif 1’analyse et la critique de la pathologisation de la
détresse spirituelle en contexte de fin de vie. Dans la premiére partie de celle-ci, nous nous sommes
d’abord affairés a analyser 1’approche biomédicale et I’approche néo-pastorale, deux piliers de ce
paradigme, selon lequel la détresse spirituelle doit étre traitée, guérie ou soulagée. Nous avons
retracé les origines historiques de chaque approche, et nous en sommes arrivés au constat que la
perspective physicaliste de I’approche biomédicale est un héritage de la Révolution scientifique,

tandis que I’approche néo-pastorale est pour sa part tributaire des arts chrétiens du bien-mourir.

Plus précisément, nous avons montré, dans le premier chapitre, que I’approche biomédicale, qui
réduit la détresse spirituelle a des états du cerveau, trouvait sa condition de possibilité dans
I’émergence de I’ontologie physicaliste, laquelle exclut toute explication qui ne s’en remet pas
exclusivement aux termes de la physique, du mécanisme, de la biologie, etc. Nous avons aussi
montré, en citant les ouvrages de référence des soignant-es ceuvrant en soins palliatifs, que cette
ontologie s’appliquait a I’appréhension de la spiritualité. C’est ce qui explique pourquoi la détresse
spirituelle est décrite comme quelque chose qui peut étre mesuré, évalué et éventuellement traité
(notamment a I’aide de médicaments), comme n’importe quel trouble psycho-physique. Puis, dans
le deuxiéme chapitre, nous avons montré que la perspective néo-pastorale, qui cherche pour sa part
a favoriser I’atteinte de la bonne mort par des thérapies basées sur la parole, était sans aucun doute
une itération moderne des arts chrétiens du bien-mourir. Ainsi, nous avons pu constater que la
pratique palliative actuelle ressemble énormément, de par les techniques employées et les objectifs
poursuivis, aux fameux artes bene moriendi, lesquels ont marqué la culture occidentale médiévale
(XVe-XVlle siecles), de méme que la culture occidentale plus contemporaine, comme en atteste la
prolifération des discours dits death positive (cinéma, littérature, salons de la mort, death cafés,

etc.).

199



La deuxiéme partie de notre thése était pour sa part consacrée a la critique des approches
biomédicales et néo-pastorales. En effet, dans le troisiéme chapitre, nous avons révélé les failles
du paradigme que nous avons analysé dans la partie précédente, en débutant par la remise en
question du physicalisme réductionniste de I’approche biomédicale. Forts de la critique du
physicalisme élaborée par le philosophe Thomas Nagel, nous avons démontré que la
compréhension physicaliste d’un état mental, aussi juste et précise soit-elle, n’arrivera jamais a
encapsuler ce qui le caractérise fondamentalement, a savoir I’expérience subjective dudit état.
Autrement dit, méme si nous pouvions savoir exactement, a I’aide d’appareils sophistiqués, ce qui
se passait dans le cerveau d’une personne éprouvant de la détresse spirituelle, I’expérience de cette
détresse pour telle ou telle personne continuerait de nous échapper. A ce titre, nous avons évoqué
des exemples illustrant les limites de la perspective physicaliste, dont la compréhension se limitant

a I’identification des substrats physiques des états mentaux ne peut qu’étre toujours déja partielle.

Dans ce troisiéme chapitre, nous avons également critiqué la perspective néo-pastorale, et plus
précisément 1’idée que la bonne mort soit assimilable a 1’attitude saine face a la mort. Deux
arguments sont venus supporter cette critique, soit a) que le concept de santé spirituelle, qui
implique la performance de la bonne mort, est ancré dans un systeme de valeurs, et non dans une
distinction entre le Normal et le Pathologique procédant de réalités biologiques, et b) que la
promotion de la bonne mort est un objectif parfois irréaliste (dans la mesure ou les obstacles
rencontrés par les mourant-es sont nombreux), lequel peut avoir des conséquences iatrogénes sur
les mourant-es (détresse spirituelle aggravée par les interventions spirituelles, jugements négatifs

de la part du personnel soignant, etc.).

Ensuite, dans le quatrieéme et dernier chapitre, aprés avoir répondu a des objections potentielles qui
tenteraient de défendre la promotion de la bonne mort par la voie de la refamiliarisation de la mort,
nous avons milité pour un changement au sein de la philosophie palliative. Ainsi, contre la
philosophie palliative actuelle, qui est orientée vers la pacification psychologique de la mort par

les mourant-es, nous avons défendu le modele proposé entre autres par Jérome Alric (celui de
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«I’Eloge de la Tranquillité »), lequel est trés similaire a I’approche de la harm reduction, qui
reconnait, respecte et intégre la difficulté, pour les mourant-es, de bien mourir. Dans la pratique de
I’accompagnement spirituel, cela se traduirait par le fait de se limiter a assurer le confort des
mourant-es (dans la mesure de ce qui est possible), et a ne pas insister sur I’importance de la bonne
mort aupres des mourant-es qui sont plus angoissé-es. De cette maniére, les mourant-es qui ont la
possibilité (et la capacité) de bien mourir y parviendront avec I’aide des soignant-es. Quant aux
autres, leur état ne se verra pas aggravé par une philosophie de la mort, qui manque de pragmatisme
et qui semble s’inscrire dans une idéologie de bonheur convaincue que méme la mort peut étre une

expérience enrichissante.

Finalement, dans la toute dernicre section de notre quatriéme chapitre, nous évoquions la nécessité
de repenser notre rapport a la mort, face a laquelle nous semblons collectivement mal préparé-es.
Cela est bien sir plus facile a dire qu’a faire, dans la mesure ou une telle entreprise ne représente
rien de moins qu’une véritable révolution culturelle. Or, un tel changement ne risque pas d’arriver
de sitot, puisque 1’idée qu’il faille accepter paisiblement la mort est 1a depuis longtemps et continue
d’étre recue comme une évidence. Nous 1’avons vu avec les arts chrétiens sur le bien-mourir, qui
ont survécu jusque dans la philosophie palliative, et avec tous les aspects qui révelent le caractere
death positive de nos discours sur la mort. Des lors, dans un contexte caractéris¢ par la forte
présence de ’imaginaire du bien-mourir, comment pouvons-nous espérer renverser la vapeur ?

Pouvons-nous réellement faire advenir une philosophie de la mort plus réaliste et plus inclusive ?

Changer les mentalités face a la mort ne sera certes pas facile, mais ce n’est pas impossible pour
autant. Pour y arriver, il faudrait mettre sur pied une vaste campagne de sensibilisation. Une telle
campagne pourrait remettre en question les représentations de la mort en critiquant sa mise en scéne
dans les films et les pieces de théatre, un peu comme I’a fait le docteur Alain Vadeboncoeur dans
Les Acteurs ne savent pas mourir. Par le biais d’articles publiés dans les journaux ou de
documentaires, on pourrait aussi critiquer 1’imaginaire qui émane directement du milieu des soins

palliatifs, lequel continue de véhiculer une conception idéalisée de la mort. Evidemment, ce type
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de travail reléverait en grande partie de 1’action militante organisée autour de groupes d’intéréts, et
non de la recherche académique a proprement parler. Cela dit, ¢a ne veut pas dire que la recherche
n’aurait aucun role a jouer au sein de I’action militante, bien au contraire. En tant que pragmatiste
social, nous croyons que la recherche doit informer I’action, et vice versa. C’est d’ailleurs
exactement ce que notre thése a voulu accomplir en mettant au jour les limites de la pathologisation
de la détresse spirituelle en fin de vie : loin de se limiter au seul avancement des connaissances
théoriques, le but de notre enquéte était justement de fournir un tremplin a toute initiative de
réforme de I’intervention aupres des personnes mourantes. En outre, notre enquéte pourrait aussi

servir de point de départ pour les chercheurs et les chercheuses qui voudraient la peaufiner.

En somme, nous croyons avoir révélé 1’existence d’un probléme dans I’appareil conceptuel de la
philosophie palliative. Ce probléme, que I’on détecte aussi dans la culture occidentale en général,
est a trouver dans le processus d’idéalisation de la mort, ou cette derniére se voit parfois
excessivement positivée. Autrement dit, nous croyons avoir montré que la culture des soins
palliatifs est parfois trop death positive, et que, ce faisant, elle peine a faire face a la mort concrete.
La mort, nous I’avons vu, n’est pas toujours aussi travaillable, belle et paisible : elle peut aussi étre
incontrolable, laide, douloureuse et tragique. C’est ce manque de pragmatisme, situ¢ au cceur de
nos représentations et discours sur la mort, que nous avons voulu remettre en question. Notre these
ne peut donc que se conclure sur un appel a agir sur nos représentations de la mort, afin que ces
derniéres soient plus réalistes. A ce titre, le Manuel du philosophe stoicien Epictéte peut nous servir
de guide : « Souviens-toi donc que si tu crois libre ce qui par nature est servile, et propre a toi ce
qui t’est étranger, tu seras entravé, affligé, troublé, et tu t’en prendras aux Dieux et aux hommes »
(traduction par M. Meunier, 1964, p. 207). Fort de la distinction élaborée au tout début de son
Manuel '*°, Epictéte nous rappelle ici que la souffrance vient notamment de notre tendance a
concevoir les choses qui sont hors de notre contrdle comme des choses qui dépendent de nous.

Nous sommes d’avis que c’est précisément ce qui peut se produire dans le domaine de

1% « Tl y a des choses qui dépendent de nous ; il y en a d’autres qui n’en dépendent pas. Ce qui dépend de nous, ce
sont nos jugements, nos tendances, nos désirs, nos aversions : en un mot, toutes les ceuvres qui nous appartiennent.
Ce qui ne dépend pas de nous, c’est notre corps, c’est la richesse, la célébrité, le pouvoir : en un mot, toutes les
ceuvres qui ne nous appartiennent pas » (traduction par M. Meunier, 1964, p. 207).
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I’appréhension de la mort : alors que nous n’avons aucune emprise sur les circonstances (lieu du
déces, soutien social, gravité de la maladie, etc.) du décés, nous continuons d’adopter une attitude
qui se montre aveugle face aux déterminants sociaux de la bonne mort, lesquels ne dépendent pas
de nous. C’est comme si la philosophie palliative, au fond, place beaucoup de pouvoir du coté de
la psyché des mourant-es, mais sans jamais se représenter correctement et pragmatiquement la
déconcertante réalité qui les accable. C’est en ce sens que nous avons suggéré qu’il vaudrait peut-
étre mieux apprivoiser la « mauvaise mort », qui se trouve a étre le lot de tant de mourant-es. C’est
la une attitude qui, a notre avis, est préférable dans les circonstances sociales, économiques et
environnementales qui sont les nodtres et qui ne feront qu’empirer dans le futur. C’est 1a la seule

chose qui, selon nous, est véritablement en notre pouvoir.

5.2 Les faiblesses et les limites de la recherche : pour la suite

Notre enquéte est bien évidemment perfectible a plusieurs égards. Il faut d’abord reconnaitre que
notre détour historique, lequel a monopolisé la premicre partie de notre thése, est incomplet. En
effet, c’est a gros traits que nous avons reconstitué 1’histoire du physicalisme et des discours du
bien-mourir. Pour illustrer cette faille, prenons I’exemple des arts chrétiens du bien-mourir : si nous
croyons avoir bien retracé le parcours de ces traditions entre les XVe et XVllle siecles, lesquels
ont laissé derriere eux une abondante production littéraire, nous ne pouvons en dire autant de la
période allant du XIXe siecle a aujourd’hui. Il y a pour ainsi dire un « trou » dans notre généalogie,
qui passe assez rapidement du XVIlle siecle au XXe siecle, en plus de se déplacer de I’Europe au
continent nord-américain. La continuité entre les discours du bien-mourir de I’Europe médiévale
et de ’occident moderne (Europe et Amérique du Nord) reste apparente, comme nous I’avons vu
en étudiant les représentations du mourir au cinéma et dans la littérature soignante. Il n’en demeure
pas moins que certains contextes historiques et culturels, comme celui du Québec des XIXe et
XXe siécles, auraient pu occuper une plus grande place. A ce titre, nous aurions pu en dire
davantage sur le role de I’Eglise dans la gestion des hdpitaux avant la Révolution tranquille, ou

encore sur I’impact que Vatican II a eu sur I’activité pastorale aupres des mourant-es.
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Un probléme similaire a affecté notre histoire du physicalisme, qui est elle aussi passée assez
rapidement du XIXe au XXe siccle : entre la consécration du physicalisme par le médecin frangais
Pierre Jean George Cabanis (1757-1808) — qui a associ¢ les problémes moraux (de 1’ame) a des
problémes physiques — et le XXe siecle, on remarque la présence d’un autre trou, ou le XIXe siecle
est une fois de plus laissé de coté. Ici encore, la continuité entre le physicalisme du XVIlle si¢cle
et celui de I’époque moderne n’est pas mise a mal, comme en atteste la littérature soignante
d’aujourd’hui, ou subsiste un physicalisme réductionniste inhérent a I’appréhension de la détresse
spirituelle par les sciences biomédicales. Cela ne change, bien sir, rien au fait qu’il aurait été
intéressant de faire plus de place au XIXe si¢cle, durant lequel est née la fameuse doctrine
positiviste 7| qui peut raisonnablement étre considérée comme le terme de la Révolution
scientifique dont nous avons parlé. Il y aurait sans aucun doute d’autres faiblesses a évoquer, mais
le constat auquel nous arrivons est que notre histoire du physicalisme et des arts chrétiens du bien-

mourir auraient pu bénéficier de développements plus amples.

En outre, notre revue de la littérature soignante des sciences biomédicales et de I’approche néo-
pastorale aurait pu inclure davantage d’ouvrages et de publications. Bien que nous soyons
raisonnablement confiants qu une recherche approfondie n’aurait pas contredit nos conclusions eu
égard a la pathologisation de la détresse spirituelle (apres tout, nous estimons avoir analysé une
quantité suffisante d’ouvrages et aucun d’entre eux ne s’écartait de I’homogénéité relative que nous
avons détectée), nous ne pouvons en €tre absolument certain. Il est tout a fait possible que
d’importantes nuances aient pu nous échapper. A ce titre, une revue de la littérature plus exhaustive
aurait pu étre réalisée, notamment pour chercher spécifiquement ces perspectives biomeédicales et
néo-pastorales qui, tout en obéissant a leurs principes propres, ne réduisent pas aussi
systématiquement la détresse spirituelle a un état physique (perspective biomédicale) ou encore a
une attitude anormale devant étre évacuée (perspective néo-pastorale). C’est pourquoi nous
croyons qu’il serait plus prudent de dire que nous avons surtout critiqué des tendances, et non un

paradigme monolithique sous lequel I’entiéreté des pratiques palliatives pourrait étre subsumée. En

157 Le positivisme étant cette doctrine qui dit que « seule la connaissance des faits est féconde ; que le type de
certitude est fourni par les sciences expérimentales ».
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ce sens, quand nous parlions de la «philosophie palliative », nous parlions en réalit¢ d’une

philosophie palliative particuliere, qui possiblement n’en est qu’une parmi d’autres.

Pour ce qui est de I’argumentation qui s’est déployée aux troisiéme et quatriéme chapitres, il est
important de rappeler son caractére théorique. Par 1a, nous voulons dire que notre argumentation
entrait en dialogue avec un ensemble cohérent de discours dans la littérature soignante, et non pas
avec les pratiques soignantes en elles-mémes. Ce n’est pas que les pratiques soignantes sont
completement déconnectées de la théorie (nous avons bien expliqué, en introduction, pourquoi on
ne pouvait supposer une telle chose), mais bien qu’il est raisonnable de suspecter un certain
décalage entre ce qui est prescrit par la littérature et ce qui se déroule dans la pratique concréte.
S’il est vrai que nous avons en partie contourné ce probleme en faisant appel a des études de terrain
et a des témoignages de personnes ceuvrant en soins palliatifs, on ne peut ignorer la possibilité bien
réelle que bon nombre de soignant-es ne souscrivent peut-étre pas a 1I’ensemble des normes

avancées par les manuels et autres publications de ce genre.

Ce qui nous amene a la plus grande limite de notre recherche, qui réside sans aucun doute dans la
quasi-absence de données quantitatives sur la prévalence de la « mauvaise mort» parmi les
personnes mourantes'>. Certaines des sources qui étaient au coeur de notre propos et qui nous
mettaient en contact avec le terrain dataient de plusieurs années et/ou ont été réalisées dans d’autres
contextes, comme en France ou aux Etats-Unis. Des études plus récentes, tout comme les
témoignages de personnes ceuvrant en soins palliatifs au Québec, ont certes confirmé bon nombre
de nos inférences, mais force est de reconnaitre que les études en question étaient peu nombreuses
et qu’un témoignage n’a pas nécessairement la méme valeur empirique qu’une étude terrain en
bonne et due forme. Nous savons malgré tout que ces mauvaises morts adviennent et que les
discours et les pratiques des soignant-es sont peu adaptés a cette réalité, mais nous ne disposons

pas a I’heure actuelle d’un portrait complet de cette réalité. A défaut d’avoir nous-mémes dressé

158 Voir pages 152-157.
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ledit portrait, nous croyons que la recherche devrait, dans un futur proche, s’atteler a son

¢laboration.

Si nous revenons a notre hypothése de recherche, qui questionnait la pertinence de 1’appréhension
de la détresse spirituelle a ’aune du Normal et du Pathologique, nous croyons avoir bien montré
en quoi cette appréhension constituait une erreur autant au niveau scientifique qu’éthique. La
détresse spirituelle, en effet, n’est pas qu’un état psycho-physique : c’est aussi une réaction
subjective qui ne peut étre nommée et décrite dans les termes de I’approche biomédicale. La
détresse spirituelle n’est pas non plus une attitude malsaine, puisque le critére du bien-mourir utilisé
pour la qualifier ainsi reléve d’un jugement de valeur qui a peu a voir avec I’acception scientifique
du concept de santé. La détresse spirituelle en fin de vie ne nous apparait pas non plus comme une
«mauvaise » attitude que les mourant-es peuvent corriger avec 1’aide de la logothérapie : elle
ressemble plutdt a une réaction parmi d’autres, laquelle est souvent le fruit de circonstances
défavorables et incontrélables. La question (ouverte cette fois-ci) qui demeure est de savoir
précisément dans quelle mesure cette pathologisation de la détresse spirituelle imprégne la pratique

concréte des soignant-es, au Québec et ailleurs dans les sociétés occidentales.
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