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La belle, la (dé-)possedee,
la digne, l'inouie
(Notes sur la frange d’'une recherche)

L. Des Aulniers

Lorsque la réalité signe son
arrét final, basculent les entendus,
qgu’ils soient « mal » ou «bien »
entendus. Je veux dire par la qu'ils
sont relus, laissés a la réinterpré-
tation, quand ce n’est pas réinven-
tés. En effet, nous connaissons
tous les soubresauts et les distor-
sions de la mémoire, les fixations
symboliques, les réarrangements
de I'image de l'autre qui survien-
nent lorsque la mort se fait un
passage dans nos vies. lls n’en
sont pas moins réalité et receva-
bles. lls donnent du sens, voire en
surajoutent a la mort qui, en
elle-méme, est insensée...

De la méme fagon, la présence
de la mort fait resurgir et percevoir
le prisme des valeurs qui orientent
le rapport au monde des individus
et des cultures. La mort, qu'elle
soit bonne, belle, embrigadée

dans les doux filets d’'une sollici-
tude qui parfois ignore ses effets
pervers, est bien sdr «liée aux
diverses conceptions de la vertu,
mais aussi aux conceptions de
toute la structure de l'existence
humaine — vie et aprés-vie »
(Humphreys, 1982).

C’est bien cette proposition
que je veux ici illustrer, a I'aide
d’éléments de ma recherche doc-
torale': jemprunterai une dé-
marche en diagonale, pointant
certaines données (certains
« donnés » également) que j'ai eu
la possibilité d’observer, qui ali-
mentent le propos de cette paru-
tion de la RIAC consacrée au
vieillir et au mourir sous ses
aspects plus spécifiques de
champs institutionnalisés du
contréle social. Mais je m’en vou-
drais de tenir une trop grande

position d’extériorité face aux phé-
noménes dont je veux rendre
compte, pour laisser transparaitre
ce gu’une quéte scientifique ne
peut dissimuler : les intuitions de
départ et les traces de la compré-
hension dans la vie d’'une cher-
cheure?.

De la bonne a la belle mort
Les férus d’histoire de la mort
auront sans doute noté que I'ex-
pression « belle mort » a été pré-
cédée par l'idéal d’'une « bonne »
mort, particulierement pour les
cultures ou I'enrichissement pro-
gressif de la personnalité reste la
dominante des rapports au
monde. C’est la mort archétypée
du vieillard, entouré d’enfants,
inscrit dans un temps cyclique
favorisé par une économie rurale
et ou la circulation des symboles
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prévaut sur celle des signes, des
outils et des biens. Par consé-
quent, la mort était plus accueillie
comme étant de I'ordre « naturel »
des choses.

Je dis « était » alors qu’on peut
tout aussi bien conjuguer encore
le verbe au présent, puisque jai
retrouvé cette conception a
maintes reprises chez les Gaspé-
siens : une mort qui permette de la
voir venir, dans une imagerie de
mer (mere ?), sans trop perturber
les activités des membres de la
famille et alors que, bilans établis
et énonciations sur les racines des
valeurs proférées, les réves peu-
vent se manifester.

Pourtant cette conception de la
« bonne » mort n’excluait pas 'an-
goisse, alors que- I'eschatologie
médiévale délaissait le sort collec-
tif, a la faveur d’un jugement
particularisé au moment de la
mort. L’accent sur lidentité indi-
viduelle faisait projeter les aspira-
tions dans l'au-dela, mettant en
place une véritable économie en-
tre les deux mondes (Baudrillard,
1975), la dite économie ayant
comme équivalent I'éclatement de
I’homo totus, renvoyant le corps
aux fantasmes de décomposition
et 'ame a la survie spirituelle.

Cet accent surle momentde la
mort a donné naissance aux
« Artes Moriendi », prescriptions
datant du XlI® siecle quant a
I'effacement des péchés, efface-
ment conditionnel a la résolution
de la derniere épreuve par le

mourant. L’épreuve consistait en
une tentation a deux niveaux :
d’abord, le fait de trouver la juste
mesure entre d’une part le déses-
poir de soi qui équivaudrait au
manque de confiance en la miséri-
corde divine et a I'abandon au
Diable, et d’autre part une trop
grande assurance en son impu-
nité, ce qui équivaudrait a une
complaisance inspirée par le
Diable 3.

L'autre niveau de tentation
tient dans I'attachement aux biens
accumulés, synonyme d'un irré-
pressible amour de la vie, des
étres et des choses. Ce matéria-
lisme propre au Second Moyen-
Age — avaritia nous dit Ariés
(1977 : 294) — venait contredire
de plein fouet la nouvelle morale
véhiculée par les moines-men-
diants fascinés par le macabre ou
imagerie de la décomposition du
cadavre : toute accumulation tem-
porelle est vanité et donne lieu ala
consumation de I'adme en enfer.
D’ailleurs, selon Delumeau
(1983), c’est a cette morale de la
peur que l'on doit la pratique de
I'examen de conscience ou l'intro-
jection du mal. La peur de l'enfer,
alors puissant levier de conver-
sion, a ainsi provoqué la peur de la
mort et la peur de l'instant de la
mort puisque c’est la que se joue
de toute éternité le salut de 'ame.
C'est ainsi que le testament,
comme mode privilégié de prépa-
ration a la mort, devient a partir du
Xli¢ siécle partie intégrante des
Artes Moriendi, en permettant au
mourant de surmonter 'ambiguité
liée a son attachement a /a fois a
l'en-deca et a l'au-dela. Par les
legs pieux qui y étaient inscrits, il
assurait I'immunité pour toute
éternité et légitimait I'accumula-
tion de biens. De la sorte |l
amorcera le lent redoublement de
la préparation proche de la mort a
la préparation éloignée de celle-ci.

Les « Artes Moriendi » étaient
propagés non seulement par les
moines mendiants, mais égale-

ment par les « Confréries de la
bonne mort ». Ces associations
de laics, mimétiques des clercs,
se sont formées a partir du XIV®
siecle pour aider les prétres dans
le service des morts (Aries, 1977 :
183), les services étant déja pré-
vus dans la convention testamen-
taire. Les membres de ces asso-
ciations ont été les premiers
« spécialistes » de la mort, avec
ceci d’intéressant qu’ils se préoc-
cupaient de 'ensemble de « I'évé-
nement » : d’'abord en offrant une
assurance pour l'au-dela par les
prieres offertes aux membres, en-
suite en assistant a I'agonie et en
enterrant les pauvres isolés par la
récente urbanisation, et enfin en
officiant aux pompes funébres
pour les paroisses. Ces confréries
ont contribué a généraliser un
caractére solennel et ecclésiaste
autour de la mort. Mais elles ont
également contribué, de par I'ex-
hortation qu’elles exergaient au
chevet de l'agonisant, a rendre
odieuse la préparation proche a la
mort et a lui faire petit a petit
préférer une mort subite.

Dés lors, sous la poussée
combinée de la prévoyance maté-
rielle et de la volonté de se
soustraire aux excés des « Artes
Moriendi », 'objet de la prépara-
tion a la mort s'étend sur toute
I'existence, ne se cantonnant plus
a I'agonie. De ce fait, le sentiment
de mort, plus percu comme un
vide de vie, se dilue dans la
« durée » de la vie, en en transfor-
mant le sens: une vie pleine,
dense, combinant a la fois 'omni-
présence de la mort et sa reléga-
tion a une extrémité lointaine. L'art
de mourir devient I'art de (bien)
vivre. D’abord dans la vertu, qui
déborde la religiosité terrifiante de
I'extremis, par un sentiment reli-
gieux fait de dévotions de chaque
jour, ainsi que d’'une méditation
réguliére sur la précarité de la vie,
en cela supportée par les illustra-
tions des vanités. La pastorale de
I'avant-mort s’appuiera sur ce



changement global pour atténuer
le souci des derniers jours en
instaurant au XVI¢ siécle le
dogme du purgatoire. C’est donc
de la distinction établie entre la
préparation lointaine et la prépara-
tion proche que I'Eglise peut tirer
quelque autorité, appuyée notam-
ment ici encore sur une comptabi-
lité : la préparation lointaine, en
s’axant sur soi mais tout autant sur
un apostolat en direction des
agonisants de par le monde, four-
nit des indulgences qui vien-
draient en quelque sorte agir pour
la personne au moment de son
agonie. Cette derniére est tou-
jours sanctionnée par le sacre-
ment extréme.

La distribution des réles des
divers acteurs est I'objet de
conseils précis dans un opuscule
intitulé « Consolations a ceux qui
pleurent ou trésors des ma-
lades », daté de 1872. En dehors
des précisions sur le fait que la
mort commence dés la naissance,
sur l'incertitude de la vie justifiant
I'art d’apprendre a mourir chrétien-
nement et sur 'abandon, l'auteur
anonyme suggere dappeler le
médecin apres avoir vu le prétre :
bien plus, il précise que d’'attendre
de ce faire sous prétexte d’effrayer
le malade est « mal avisé » puis-
qu’il arrive que le Viatique guérit et
que, de toute fagon, il calme le
moribond.

Comme pour les autres
« guides » de la bonne mort, I'en-
tourage du moribond est désigné
comme déterminant dans la réso-
lution de la derniere épreuve : il
s’agit de rappeler a I'étre cher les
miséricordes divines, plutét que
les éloges (le Diable s’en est déja
chargeé), et de réciter avec lui des
prieres, aprés I'Extréme-Onction.
Encore ici, il s’agit de « bien »
jouer son rble :

Reprenant les procédés pédagogiques
utilisés dans I'admonition du malade, le
rédacteur commence par énoncer ce qu'il
faut éviter : « I'impatience, le dégolt, les
vaines inquiétudes » ne sont pas de mise.

Il faut parler a voix basse, de sujets « utiles
ou agréables », craindre de fatiguer le gra-
bataire en tenant des propos qu'il n’enten-
drait pas tout a fait, mais qu'il soupgonne-
rait traiter du danger dans lequel il se
trouve. « S'il y avait un danger réel [sic /],
évitez d’'en parler, méme a voix basse, car
souvent ils entendent mieux qu’on ne I'ima-
gine, et ils se troublent, s’agitent et déses-
perent. » Les proches sont ensuite invités
a faire régner la propreté, I'ordre, le silence
dans la chambre du malade, a faire respec-
ter les ordonnances médicales, a assurer
une présence empathique [on ne définit
pas cette derniére, quitte a laisser passer
une contradiction avec I'évitement], cha-
leureuse, « par mille moyens adoucir une
souffrance [...] amener doucement et avec
précaution un malade a désirer, a deman-
der de bonne heure les secours de la
religion ». Ces avis généraux s’adressent a
I'assistance aux malades, quelle que soit la
gravité de leur état. Quand on pressent la
venue de la mort, il faut veiller davantage :
« C'est la lutte derniére, le combat décisif »
(Gagnon, 1987 ; c’est nous qui souli-
gnons).

Ainsi, les Confréries ou les
Associations de la bonne mort
développeront le principe d'une
mort sainte qui retient de la bonne
mort des anciens « Artes » la
préoccupation de la derniére
heure, mais qui emprunte a la
mentalité naissante de la « belle
mort » son caractére de sobriété
ou de bon usage de la raison. De
la sorte, le mourant reprend un
certain contréle sur les dernieres
heures, choisissant les moments
de solitude et les moments de
confidences et de priéres. Le
nouveau modéle de mort la fait
alors advenir en douceur, avec les
apparences du sommeil.

Mais cette concentration sur la
« vie » ne renverra pas qu'al’'exer-
cice de la vertu. A partir du XVIII®
siécle, elle donnera lieu a deux
charniéres de I'évolution des men-
talités : d’abord a la fascination
pour des réalités a valence émoti-
vement trés forte, qui avaient été
endiguées notamment par ce que
I’on a vu sur la préoccupation de la
survie dans I'au-dela ; ensuite aux
promesses de conjuration de I'or-
dre naturel — et donc du mal, a la
fois péché et douleur — figurant
sous l'avénement de la science.

Mais qui dit concentration sur
la vie peut également entendre la
sensibilité aux passions et, par-
tant, aux rapports avec les autres,
prenant le relais du sens biogra-
phique individuel. Conservant ce-
pendant de la tradition le sens de
la continuité dans l'au-dela, la
mort ne signifie pas tant peur du
chatiment que peur de la sépara-
tion qu’elle introduit entre des
étres qui s’aiment. C’est ainsi que
les cérémonies au lit du malade
mourant, qui avaient perdu de leur
caractére dramatique dans la dilu-
tion de la préparation sur une
longue période, reprirent une nou-
velle vigueur. L’attachement au
moribond rend les adieux — ou les
au-revoirs, vu la croyance dans
les retrouvailles de I'au-dela, co-
rollaire a la diminution de la
croyance au péché — pathéti-
ques. Ce ton pathétique exclura
les enfants de I'agonie, en raison
de leur fragilité émotive.

La mort devient belle. Et cela, il
me semble, pour trois raisons et
dans trois moments. Premiére-
ment, I'acte de mourir doit étre
beau, puisqu’il symbolise la rela-
tion tissée entre les étres et — je
dirais — puisqu’il contribuera a la
qualité du souvenir. Cet acte se
réalise dans le privé du domicile,
hors de la foule compatissante —
refoulée par les nouvelles préoc-
cupations hygiénistes des méde-
cins — et est désiré par tous
comme empreint de la connais-
sance de la part du moribond.
Ensuite, la mort est belle en soi
puisqu’elle équivaut d’abord a une
résolution de la douleur — parfois
déformante et débilitante — puis a
une fuite dans limmensité, im-
mensité parfois cosmique qui fon-
dera la communication spirituelle
avec les survivants. Enfin, 'esprit
est beau et le corps également,
puisqu’il figure le sommeil dans
limmensité : ce besoin de mysti-
fier le cadavre annoncera les
atours dont on le parera jusqu'a
nos jours, jusqu’a lui donner I'ap-
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parence de la vie. Déja, sous
couvert de proclamation de la
beauté, la mort est laide (ce quine
signifie pourtant pas horrible
comme au temps des ordres men-
diants) et exige qu’on la camoufle.
En d’autres termes, ce qui fonde
l'idéologie de la belle mort, c’est
’horreur qu’elle inspire. S’amorce
ainsi le premier tournant du déni
de la mort.

A%

De la belle mort a la mort
dépossédée

Sous le vocable de mort « in-
versée », Aries (1977) soumet
que le XX® siecle a vu une
transformation radicale des atti-
tudes et pratiques devant la mort,
transformation indicatrice de I'exa-
cerbation de ce qui s’était déve-
loppé lors de la période précé-
dente : déja la génération romanti-
que avait refusé la mort en
exaltant I'inséparabilité des liens
affectifs.

La signification cosmologique
attribuée a la mort s’est perdue

sous l'effilochage des illusions du
progres ; la mort serait devenue
ce rien puisque, conclusion sur
I'éphémeére de la vie, elle rappelle
la vacuité des croyances liées a
I'expansion de la propriété et a la
sophistification scientifique. Sous
la poussée de I'empirisme bio-mé-
dical du XIX¢ siécle, la vie et la
mort deviennent des principes
opposés et des protagonistes. La
définition de I'existence person-
nelle exclut la mort. Honte pour le
rationalisme, elle se devra d’étre
évitée, voire interdite. Dés lors,
tributaire de la grande métaphore
culturelle dominante, l'acte de
mourir s’émiette sous une multi-
tude de processus de déni, forclos
dans I'univers de la médicalisation
ou du contrble de la maladie et de
la mort :

Avec les chirurgies de transplantation, les
dons d'organes et la recherche clinique
autour des malades terminaux, le proces-
sus de mourir s’est élaboré comme un
sacrifice personnel, permettant la perpé-
tuation immédiate ou la contribution dans
I'effort général pour vaincre la mort. [...] La
logique temporelle de ces rites de renou-
veau differe de celle des autres cultures :
ils ne prennent pas en compte la cons-
cience de I'éphémere en promettant une
existence au-dela du temps physique. Ces
rites projettent une vision du monde idéal
dans lequel l'organique sera hors du
temps, ou la vie éternelle pourrait étre
réalité et la mort enfin bannie (Coma-
roff,1984).

Le premier moment de ce
processus du « mourir » reste
comme tel immémorial, soit la
relation de la maladie et de la
mort.

D’abord, il arrive qu’'un individu
n’entende pas les signes de son
corps et/ou les refuse. Bien plus, il
arrive que ce qui est pergu comme
un non-entendement soit signe de
projection de la part de I'entou-
rage. Cette enflure autour du mal
tient a deux grands facteurs :
d’abord la « privatisation » des
liens affectifs a petit a petit entrai-
né une interprétation du devoir
envers l'autre comme devant le
protéger (se protéger ?) du non-

bonheur et des émotions qu'il
entraine; le sens de [lidentité
personnelle a ainsi été kidnappé
par la sollicitude familiale, a la-
quelle une régle implicite de dé-
pendance incitait le malade a se
soumettre. Ce « mensonge d’a-
mour » a par ailleurs perdu de vue
les bienfaits d’'une communication
intense avec le malade, parce
qu’obnubilé par une autre force,
subtile, qui faisait partie intégrante
des moeurs et des préoccupations
de la moralité bourgeoise : la
propreté, issue des campagnes
hygiénistes — celles-la méme qui
ont contribué au recul de la morta-
lité —, rendait laid et donc intoléra-
ble le spectacle de la dégradation
et des emportements physiques.
Le second facteur tient au fait
qu'une fois un des éléments du
mal, le péché, écrasé par la
diminution de la prégnance des
religions du salut, il fallait s’atta-
quer a lautre source derriére
laquelle se profile la mort elle-
méme : la maladie. La puissance
de la recherche scientifique et de
ses dérivés se met donc au
service de l'idéal de conjuration de
la mort, du «dying of death »
(Farrel, 1982), ou a tout le moins
du soulagement du mal physique.
Pour cette raison, une personne
malade sera mieux traitée dans
une institution qui la fera « bénéfi-
cier » sur place d'un outillage
lourd et sophistiqué et de traite-
ments suivis.

Dés lors, pour des raisons
liées tout a la fois a la commodité
des proches, saisis dans le roulis
de la quotidienneté besogneuse,
et a leur malaise devant un corps
qui perturbe l'ordre, et pour des
motifs d’efficacité, I'institution est
devenue le lieu d’'élection de l'a-
vant-mort. Ce remplacement de
'entourage par des profession-
nels — Ziegler (1975) parle de
« thanatocratie » — a été qualifie
de « pornographique » par Gorer
(1955). '



Mais qui dit institution dit con-
formité a un certain ordre fonction-
nel et bureaucratique, et qui dit
institution de soins dit effacement
du mal et réification des étres
(Taussing, 1980). La mort sera
d’abord refusée, et ce refus don-
nera lieu a une morale plus ambi-
gué qu’il n’y parait, parce qu’elle
sera avancée a la fois par les
apprentis-sorciers que seront de-
venus les membres du corps
médical et par les « patients », en
quéte Iégitime d'une prolongation
de la vie dans [l'ici-bas : la résul-
tante en sera la morale de la
guérison a tout prix, soutenue par
le souci de mettre de nouvelles
techniques au banc dessai. A
partir du moment ou le pari
échoue, la maladie devient pertur-
batrice de ces deux principes
fondateurs de l'institution biomédi-
cale. Synonyme d’échec, elle sera
alors cachée, avec I'assentiment
implicite des proches. Qui plus
est, 'effacement du mal sera aussi
effacement de la souffrance, c’est-
a-dire de la perturbation engen-
drée par la conscience de la mort,
qui désynchronise la régularité
des soins et le nivellement des
rapports du corps soignant avec
les malades. Dés lors, le trépas
s'est aplati, écrasé par cette force
qui, ne réussissant pas a le
maitriser, le rejette en périphérie
de sa logique (Clavreuil, 1978).
Cette répression de la mort res-
sortira de fagon impersonnelle et
violente : on doit a Baudrillard
(1976) et a Thomas (1976, 1978,
1980, 1984) une série d’analyses
percutantes sur les effets multi-
ples de cette répression et sur les
fondements du systéme d’arran-
gement social et matériel que les
idéologies entourant la mort ser-
vent a reproduire.

Dans un contexte de négation
du pouvoir dissolvant de la mort, le
testament perd de sa fonction
préparatoire : il devient une procé-
dure de disposition des avoirs
assortie parfois de précisions sur

les funérailles, procédure dont on
peut s’acquitter aisément sans
forcément l'assortir d’'un trouble
sur la destinée humaine. On dis-
pose de peu de données sur le
moment ou il est fait. Si ce n'est
pas le cas au moment de la
maladie, la nécessité de « mettre
ses affaires en ordre » constitue
argument majeur pour « réve-
ler » son état a un patient. Au
début du siecle, cette révélation
pouvait se faire conjointement, le
médecin et le prétre étant asso-
ciés dans leur impuissance. Mais
de plus en plus cette révélation est
faite par le médecin, révélation de
son point de vue rendue plus
éprouvante du fait qu’elle équivaut
a admettre le dérisoire des efforts
de [linstitution qu'il représente.
Dans ce cas, le processus du
mourir ést fonction du libre-arbitre
d'une seule personne, parfois
confortée dans son mutisme par
I'obligation au silence protecteur
de I'entourage.

En dehors de ce qui a été dit
sur la persistance des Confréries
de la bonne mort, le secours
spirituel des malades se concen-
tre sur le dernier sacrement. Parce
qu’il était automatiquement le
signe annonciateur et parfois bru-
tal de la fin proche, I'Eglise de
Vatican Il en a en quelque sorte
décalé I'administration, en I'offrant
a tous les malades, sous le voca-
ble de Sacrement des malades.
Ce geste, qui a été pergu comme
une euphémisation et un retrait de
I'Eglise lors des derniers mo-
ments, peut aussi étre pergu dans
I'ordre du rapprochement de la
maladie et de la mort, voire de la
maladie comme symbole de mort,
et donc comme une occasion de
prédilection pour s’y préparer. Cet
élargissement de la préparation a
la mort autorisera ainsi les prétres
a veiller au moral des malades et
a leur offrir un soutien dans
Punivers médicalisé, soutien par
ailleurs tempéré par la force du
tabou ambiant et par l'interpréta-

tion que fait la personne malade
de ce qui est une bonne mort.

Ces constats conduisent pour-
tant a un paradoxe a propos de la
« belle mort»: cela tient a la
définition qui est alors donnée de
la dignité. En vertu de la morale
d’étouffement, cette derniére était
entendue comme la retenue. Or,
un malade se devait d’'étre digne,
parfois en ne sachant pas sur quoi
portait cette dignité, parce qu'il
arrivait — on I'a vu — qu’il ignore
son état. La dignité tenait alors a la
soumission a la régle du silence.
Mais en admettant que le malade
sache son état et que la communi-
cation ne s'effectue pas, il a deux
motifs de retenue: d’abord la
retenue a propos de ce qu'il sait et
ensuite la retenue de la peine
issue du fait que ce savoir ne
puisse étre manifesté. Cette peine
est d’autant plus forte que I'évite-
ment du sujet a comme corollaires
la banalisation des propos a son
chevet et linfantilisation de ses
réactions présumées. Ce qui tient
lieu de « préparation » ici, ce n’est
plus 'exhortation au repentir, mais
I'exhortation au bon moral 4 qui, a
la fois mythe et réalité fondée sur
des faits, peut toujours contribuer
a renverser la situation. La mort
est ainsi déniée dans son proces-
sus méme, ce qui contribuera
probablement a toute la produc-
tion du réseau serré de preuves
du « moment » de la mort, fagon
indirecte pour ses tenants de se
préserver la conscience eu égard
a I'abandon de l'autre.

La douleur physique est allé-
gée, soit, mais la souffrance mo-
rale de I'approche de la mort est
redoublée par [linvalidation de
émotion du mourant, et par la
crainte de ce dernier d’étre déja
consideré comme mort s'il évoque
son sort. L'image d’Epinal qui
servira a illustrer cettte déréliction
deviendra celle du malade hérissé
de tubes, tout fin seul au fond
d'une chambre anonyme ou en-
touré — mais a distance — de
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« proches » chuchotants. Mourir
est devenu un acte privé dans
tous les sens du terme, quoique
régi par un réseau collectif de
soins. L'image de la «bonne
mort », se forgeant entre l'inaper-
Ggu et linstrumentation biomeédi-
cale, est donc devenue I'image de
la pire des morts, qui a alors fait
préférer la mort subite a la mort a
I’hopital.
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De la mort dépossédée a la
mort discourue

A partir du moment ou la foi en
un au-dela a troqué son désir
d’éternité virtuelle contre une foi
en un ici-bas dont la durée serait
garantie par les succes scientifi-
ques, la mort a tendance a étre
percue comme I'enfer en soi ou la
résolution de souffrances physi-
ques ou existentielles, souf-
frances face auxquelles toutes
nos assurances restent relative-
ment impuissantes. Mais dans les
deux cas la mort est pergue
comme un moment qui découle

d’un long processus de dégéné-
rescence dd a la maladie. C'est la
I'envers ironique de cette foi en la
science et en la technologie qui, a
la faveur des soins et des traite-
ments efficaces, a vu I'espérance
de vie augmenter : on peut vivre
plus longtemps en bonne santé,
mais aussi comme porteur d’'une
maladie chronique et/ou évolutive
longue.

La force déshumanisante de
l'intervention techno-médicale sur
nos vies a donc suscité I'émer-
gence d'une contre-force : celle
qui, a la poursuite du mythe du
corps-machine éternellement ré-
paré (Attali, 1979), oppose une
définition de la vie basée sur la
« qualité » 5, définition qui est par-
fois synonyme d’hédonisme et
d’élémentalité, c'est-a-dire d'un
rapport au temps qui s’axe sur le
présent. Ce nouveau rapport au
temps, synthétisé dans I'expres-
sion « vivre au jour le jour », fait
figure de réaction a un usage du
futur dont la planification est per-
cue comme dérisoire, étant donné
'ensemble des menaces ou des
dysfonctions qui pésent sur les
individus et les collectivités : sida,
catastrophe écologique, guerre
nucléaire. Mais il marque aussi un
refus du passé, qui est souvent
ramené a un folklore péjoratif ou
qui prétend implicitement se pas-
ser de la mémoire.

Devant la pertinence des criti-
ques sociales et devant le constat
d’inévitabilité de la mort, comme
devant 'ampleur des mouvements
sociaux que sont la prise en
charge de leur santé par les
groupes d’individus consomma-
teurs et la sensibilité a I'écologi-
que, I'ordre techno-médical a réa-
gi de deux fagons: eu égard a
I'événementde la mort comme tel,
en acceptant d’ouvrir les épineux
dossiers, dits bio-éthiques, de
'euthanasie et de I'acharnement
thérapeutique ; eu égard au pro-
cessus précédant la mort, mais
celui qui est vécu a lintérieur de

ses murs, ce qu'il est convenu
d’appeler « la phase terminale ».

Si 'on se concentre sur ce
dernier aspect, qui fait aussi I'objet
d’une production discursive expo-
nentielle, on ne peut s’empécher
de retenir la dimension de réforme
de l'ordre médical si vigoureuse-
ment décrié. L'effort est mis sur la
« derniére étape de croissance »,
suivant les propositions de Kiibler-
Ross (1969), qui a théorisé et
vulgarisé ses observations clini-
ques et mis en relief ce que par
ailleurs des chercheurs comme
Gorer, (1955), Feifel (1959), et
Glaser et Strauss (1964) avaient
posé.

La nouvelle philosophie médi-
cale, lorsqu’elle ne peut plus sub-
venir aux désirs d’a-mortalité aux-
quels elle continue de participer,
se double d’une attention non plus
seulement au corps malade, mais
a toute la personne, dans une
forme de pari holistique : on veut
voir s'interpénétrer les réalités
biologiques, sociales et émotives.
On pourrait dire qu’elle tente par
défaut de réconcilier 'ame et le
corps qu’'elle avait dissociés par
sa rationalité curative. Ce pari se
joue autour du mourant par une
mise en place de- procédures
palliatives qui, en plus de « contré-
ler » la douleur, définissent les
contours psycho-sociaux de I'ex-
périence de Il'avant-mort « pro-
che » : pour la personne, vivre le
plus possible consciente et pour
ses rapports avec la société, pré-
venir la mort sociale et faciliter le
deuil des survivants. Si bien que
'accent est mis sur « la fagon dont
les gens s’adaptent a une maladie
terminale et sur les maniéres de
les assister au quotidien » (Saun-
ders et McCorkle,1985). Au dela
des avantages notoires pergus
par les mourants et les membres
de leur entourage quant a ce
soulagement de la douleur et a
une attention particularisée a I'en-
droit de leurs affects, il faut tout de
méme interroger le modelage de



la «bonne » mort qu'une telle
prise en charge de [linstitution
favorise.

D’abord un mot sur les définis-
seursde la rénovation de la phase
derniére du « mourir » (le terme
est lié au processus : dans quelle
mesure métaphorise-t-il la mort ?)
dans l'institution : ce sont a la fois
ceux qui recevaient le reproche
adressé a linstitution et aux
conduites défensives que cette
derniére sécrétait et ceux qui,
vaille que valille, tentaient de ré-
pondre le plus « humainement »
possible aux aspirations des per-
sonnes mourantes. Par consé-
quent, les attitudes de ces profes-
sionnels de la santé ont fait I'objet
d'un nombre considérable de re-
cherches :
premiers responsables du statut
de la mort, ils sont ciblés comme
clés de changement, par un effort
de formation qui ne vise pas
forcément la transformation struc-
turelle des institutions, mais qui
clinicise l'espace socio-politique
(O'Neill, 1985) 8.

Par ailleurs peut-étre est-il ju-
dicieux de noter ici une des
observations que jai effectuées
lors d'un séjour d'études au
Royaume-Uni, en 1981, précisé-
ment sur le «hospice move-
ment », a savoir que les fonda-
teurs des hospices qui y sont
localisés depuis plus de vingt ans
(le premier hospice moderne, St.
Christopher’s, en banlieue de Lon-
dres, a été fondé en 1967) sont

dans la trés grande majorité des’

pasteurs revenus des missions du
Tiers Monde. Cette remarque peut
s’avérer pertinente dans la me-
sure ou le modéle anglais et
ecossais a fourni aux pays anglo-
saxons a travers I'Occident, puis
aux régions francophones, les
modeles d’organisation des soins
holistiques prodigués aux mou-
rants. Ce qu'elle suggére, c'est
que l'idéologie fondatrice du mou-
vement des soins palliatifs est
sous-tendue par une définition du

investis comme les.

salut sur terre et d’'une bonne mort
relativement conforme au modéle
chrétien, bien qu’avec un contenu
de criteres remanié. Il ne s’agit
plus d’'accepter la mort comme
I'antichambre obligatoire a un au-
tre monde, mais d’accepter la mort
comme la résultante psychologi-
que du processus méme de mou-
rir et comme moyen de favoriser le
deuil des survivants. La fonction-
nalité désarmante régne.

Ce qu'il faut dire également de
I'origine du mouvement des soins
terminaux, c'est qu'il répond a une
aspiration légitime de plusieurs
intervenants de la santé, épuisés
par la logique mortifere sécrétée
par l'institution de soins et par les
tentatives individuelles d'y remé-
dier. Des lors, du point de vue des
fondateurs et sans gu’il y ait aucun
doute sur l'intention du modele,
l'instauration de soins palliatifs est
massivement investie par eux
comme lieu de propagation d’'une
idéologie de ce qui est « digne
d’étre vécu », ce qui faitd’eux — a
leur insu ? — une sorte de nou-
veaux héros bravant le statut alors
dévalorisé de la mort. Bien plus,
l'ouverture des unités de soins
palliatifs peut représenter pour
ses promoteurs une sorte de
douce revanche sur I'organisation
du travail passée, et cela en
regard des conditions de travail
qui permettent effectivement
I'« accompagnement » des mou-
rants. Un tel remaniement est
d’ailleurs parfois économiquement
permis par le soutien de fonda-
tions dont une partie des revenus
provient de dons posthumes : il ne
s’agit plus ici d’acheter par avance
son salut dans l'au-dela, mais de
signer une reconnaissance de soi
comme individu dans une période
de synthése de sa vie.

La confluence des trois logi-
ques, la médicale, la psycho-so-
ciale-organisationnelle et la néo-
religieuse donne ainsi une force
considérable au mouvement,
d'autant plus qu’il regoit un écho

favorable dans la population. Par
ailleurs, le mouvement canadien
tend actuellement a faire bénéfi-
cier de ses acquis les malades qui
ne souffrent pas nécessairement
de cancer, mais qui sont affligés
par la douleur et la chronicité
inhérentes a d’autres pathologies.

Mais au-dela (encore une fois)
des bénéfices qu’indéniablement
les individus retirent au plan de
I'adoucissement des derniéres se-
maines de la vie, le mouvement
des soins palliatifs « retient plu-
sieurs impensés ».

1. Paradoxalement (lorsqu’on
parle de mort), I'évacuation de la
valeur «temps » : cette mécon-
naissance est un corollaire du
«vivre au jour le jour», trop
massif pour ne pas cacher de
désespoir, mais elle est égale-
ment inhérente a la logique de
spécialisation. On me permettra
de citer ceci :

Une institution ne peut afficher « faire » en
soins terminaux si elle ne prend pas en
compte la réalité suivante : que les soins
terminaux, si exigeants soient-ils de par
leur nature, s’exercent auprés d’individus
pour qui parfois I'inconsidération chronique
des institutions a leur égard a fait éventuel-
lement se sédimenter les noeuds commu-
nicationnels, les humiliations et les re-
voltes. Si ces soins ultimes « pallient » les
inconsidérations passées, ils peuvent aus-
si s’inscrire dans une logique de recherche
des causes contribuant au désarroi de
ceux qui meurent : et ces causes ne sont
pas qu’existentielles... Elles sont liées aux
effets pervers de I'évolution du systéeme
biomédical, lequel les interpréte comme la
rangon du progres. Nous savons en effet
que le phénoméne de spécialisation bio-
médicale a eu non seulement comme
conséquence mais comme corollaire tabou
la négation de la valeur « temps », telle que
vécue par la personne malade et telle
qu’elle se pose objectivement pour toute
vie et pour toute institution. Niant le temps,
c'est-a-dire réduisant la maladie a des
configurations physiologiques organique-
ment isolées, la logique medicale tradition-
nelle a ignoré la globalité des processus de
croissance et de décroissance. Consé-
quemment, elle a nié la vie et la mort, les
situant dans des polarités absolues. L'at-
tention s’attardant sur I'ennemi a abattre —
la mort — avec un acharnement sans pré-
cédent, il restait bien peu de place pour
« s'attarder » aux multiples manifestations
de lavie. Cette logique de spécialisation de
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la « vie », en niantla mort, a non seulement
balayé le caractére dialectique des rap-
ports vie-mort, mais a créé de la mort
symbolique, en effagant I'histoire et le
contexte de I'étre qu’elle soigne.

Or, c'est bien cette logique de spécialisa-
tion que décrie le mouvement d'intérét en-
vers les mourants. Mais trop souvent, il
retient un impensé : est-ce le contenu de la
spécialisation mais aussi le fait de la spé-
cialisation qui est a sonder ? Il semble bien
qu’aucune logique de spécialisation de la
mort ne peut venir corriger les failles des
logiques spécialisatrices de la « vie », puis-
qu’elle en est la réplique inversée. La logi-
que de spécialisation, quels que soient son
objet et son discours légitimant, disjoint et
dés lors assassine ce qu'elle tente de sai-
sir. [...] La logique de spécialisation du
mourir le fera d’autant qu'elle ignorera les
conditions historiques, économiques et cul-
turelles de son émergence (Des Aulniers,
1986).

Cette spécialisation a propos
des dernieres étapes de la vie
nierait la valeur temps présente
partout du fait méme qu’elle se
confine a ces derniéres « éta-
pes ». En offrant au mourant une
sorte de compensation pouvant
racheter le processus institution-
nel qui, en amont, I'avait déshu-
manisé, elle méconnait la valeur
temps, puisqu’elle n'agit pas for-
cément sur cet amont. Bien plus,
elle offre un sauf-conduit a I'en-
semble de Tlinstitution. Par ail-
leurs, selon Saunders et McCorkle
(1985), il n'est pas sir que cette
concentration soit bénéfique pour
le patient : « Effectuer un change-
ment total de programmes de
soins pendant les trois ou six
derniers mois de vie d’'un individu
peut lui imposer une tension in-

due ; il doit apprivoiser de nou-
velles personnes et un nouveau
systeme a une période de sa vie
ou précisément son énergie est
faible ». Mais dans une époque
qui prétend apprivoiser la mort en
s’axant sur I'événement, n’est-il
pas cohérent que I'hospice soit
admis comme monument a la
gloire de cet instant et que, de ce
fait, les individus introjectent cet
ordre ? Le corps du mourant n’est
pas que réifié et, partant, manipu-
1é, il est également pensant, objet
des stratégies discursives incor-
porant le pouvoir dans de multi-
ples institutions (Foucault, 1976).
Et ce pouvoir — a son insu ou a
son corps défendant — serait
porté par le mouvement des hos-
pices, notamment parce qu'il s'a-
dresse a des individus en état de
vulnérabilité quasi totale. La mort
n’est plus tabou, soit, mais elle est
encerclée dans un temps et par-
fois un lieu. On avait exclu les
mourants, on les enferme. Les
enfermant, on affiche un nouveau
savoir-mourir qui pourrait occulter
la dialectique vie-mort. Ce serait
cela qui se jouerait dans la « déta-
bouisation » de I'agonie, la néga-
tion du temps, et cela n’a rien a
voir avec les efforts pour faire se
remémorer au patient son histoire

personnelle.
2. L’idéalisation de la mort
sans douleur: Kastenbaum

(1982), en analysant les nouvelles
« fantaisies » inhérentes au sys-
teme américain de la mort, s’il
admet que ses compatriotes sont
plus réalistes en ce qui concerne
la mort et le deuil, releve certaines
idéations. Ces nouvelles fantai-
sies — ou les rénovations d’an-
ciennes — ne sont pourtant pas
tributaires que du mouvement des
hospices, mais d’'une attitude gé-

nérale face a I'inconfort.

Il existe plusieurs indications a l'effet que
beaucoup d’entre nous s’attendent a ce
que la phase terminale de la vie soit
exempte de douleur, empreinte de dignité
et confortable. Cela doit aussi étre exaltant,

sous le signe de I'accomplissement, quel-
que chose de spécial, hors des dimensions
ordinaires de I'expérience quotidienne. [...]
Nous acceptons en niant. La mort sera
parfaite, aussi longtemps que nous serons
en santé, vibrants et créatifs. La mort sera
parfaite, aussi longtemps qu'il n’y aura pas
mort.

Cette perception peut étre
également reliée a limpact de
toute la littérature produite autour
des expériences-limites (les
« near death experiences »), psal-
modiant I'état de béatitude issu
des états de conscience modifiés
et du « passage ». Le résultat de
cette imagerie est donc une éva-
cuation du tragique sous prétexte
de passion — non plus entendue
comme souffrance assumée, mais
comme recherche de densité —,
de la méme fagon que tout au
cours de notre vie nous sommes
invités a « dépasser » les peines
et les deuils par I'argument glo-
rieux de I'adaptation et du déve-
loppement. En faisant de la mort la
« derniére étape de croissance »,
nous voulons certes la dédramati-
ser, mais ce faisant nous provo-
quons une autre obligation : celle
qui lie la «bonne mort» a un
développement personnel sans
limite. L'individu porte sur lui les
échecs du collectif.

3. Les deux premiers points
aveugles annoncent bien celui-ci :
la technologisation de la mort qui,
de par la problématisation dont
elle fait I'objet, requiert des com-
pétences pour la comprendre et
en faciliter la trajectoire. On n’est
plus terrorisé par la mort, on
sonde les degrés de peur qu'elle
provoque ; on veut tellement 'ap-
privoiser qu’on en extirpe la spéci-
ficité, qui est bien [laliénation,
I'annihilation, la fin. La mort de-
vient douce, encadrée par la solli-
citude des professionnels de la
santé que nous formons a cet
effet. Dés lors, il N’y a qu’un pas —
vite franchi — entre la prise en
charge des affects et la modélisa-
tion de ceux-ci: la maturité se
vérifie dans l'acceptation de la



mon, l'irrationnel est expulsé sous
les apparences du classement.
Ce qui fait peur, ce n’est pas tant
la mort comme telle — bien que
cette peur semble intemporelle et
inéradicable — mais son refus
et le trouble qui s'installe dans
son sillon. Mais ce nivellement
n'est pas que dordre compor-
temental.

En effet, toute institutionnalisa-
tion inscrit dans sa logique méme
la conformité a des standards :
délimitation de clienteles cibles
(pour les hospices, entre trois et
six mois d'espérance de vie:
qu’arrive-t-il lorsqu’un patient dé-
passe les prédictions ?), indices
de codts, durées moyennes de
séjour, toutes opérations affichant
bien la bureaucratisation a la-
quelle le mouvement d’intérét en-
vers les mourants n’échappe pas.
Ainsi, Finn-Paradis et Cummings
(1986) ont montré comment « des
processus isomorphes liés a I'in-
certitude, a la légitimation et au
professionnalisme ont entrainé la
standardisation des soins aux pa-
tients et de la structure organisa-
tionnelle ».

Comme f'a souligné Kasten-
baum, la conséquence en est une
trivialisation de la mort. Qui plus
est, qui dit trivialisation dit récupé-
ration dans le circuit de la valeur
d’'usage, voire d’échange. Ainsi, a
la lecture de périodiques consa-
crés aux professionnels ou a la
population, et a I'écoute de « té-
moignages » dans les médias de
la part daccompagnateurs de
mourants, on ne peut qu'étre
frappé par cette constante du
discours : « accompagner des
mourants rend plus vivant ». Petit
a petit «préparer les autres »
(sic !) a la mort deviendrait pour
certains des survivants une thé-
rapie pour leur propre mieux-vivre,
fagon moderne d’accumuler des
indulgences ou une crédibilité
sur le nouveau marché du savoir
de la mort. Les malades en
« phase terminale » risquent de

devenir les nouveaux pauvres,
une sorte de continent a coloni-
ser. Parler de belle mort a leur
propos est une invention pour
éviter de s’aliéner les vivants
non concernés. En y apposant
une quelconque scientificité, jointe
a I'empirisme individuel, le dis-
cours contemporain autour de la
mort, issu de ces expériences de
soins aux mourants, ravive le
discours prosélytiste des « Artes
Moriendi »...

En bref, on peut comprendre
ce mouvement a la lumiére de ce
qui s’est produit pour I'ethnologie
frangaise : selon Jamin (1986),
dans les années vingt, la vocation
explicite des ethnologues était
d’« humaniser les colonies »
(p. 46), en faisant se révéler aux
indigenes leur propre richesse.
Voyage et dépaysement au pays
de l'autre, « accomplissement de
certains réves d’enfance, en
méme temps que moyen de lutter
contre le vieillissement et la mort
en se jetant a corps perdu dans
F'espace pour échapper imaginai-
rement a la marche du temps »
(Leiris, 1930) : beaucoup d’encre
a coulé la aussi sur la « fusion » et
les tentatives d’y eéchapper. L'in-
congru et I'exotique n’empé-
chaient toutefois pas la Iégitima-
tion académique, elle-méme an-
crée dans une «tradition
universitaire et scientifique ratio-
naliste, positiviste » (p. 50), non
plus que la composition avec le
colonialisme :

Non seulement elle [I'ethnologie] se trouva
historiquement liée, pour s’accomplir et se
faire reconnaitre, a I'achévement de la
mise en place des systémes coloniaux, et
a l'impérialisme, mais elle prit un essor
dans une période qui, en Europe, vit paral-
lelement et contradictoirement se dévelop-
per des idéologies et organisations racistes
étendues a I'échelle de quelques Etats, au
point qu’en France ce furent précisément
des ethnologues qui, au nom des principes
humanistes et de I'éthique qu’exprimait I'e-
thnologie dans ses intentions et sa prati-
que, organisérent 'une des toutes pre-
miéres tentatives de résistance a leur
barbarie et compterent bientot parmi ses
victimes politiques (p. 77).

On trouve ici illustrée la situa-
tion de tension dans laquelle doi-
vent se débattre les «innova-
tions », pour ne pas s’engluer
dans les forces de la superstruc-
ture. Dans le cas du mouvement
palliatif, il s'agit d’'une part de
dépasser les querelles de profes-
sionnels et les conflits de juridic-
tion entre les organismes de santé
(Finn-Paradis et Cummings,
1986), et d’autre part de rester
disponible pour entendre ses « ef-
fets pervers », quels qu'ils soient.
D'un co6té, linterrogation de la
haute technologie « dure », auto-
matiquement appliquée a tous les
malades, la démonstration qu’une
sorte de compagnonnage par les
proches est possible et une atten-
tion accrue de la part des étu-
diants en sciences de la santé
qguant aux phénomenes entourant
'avant-mort : 'urgence de prendre
soin des mourants peut ainsi voir
se développer une nouvelle sensi-
bilité a 'ensemble du processus
de soins. Mais, encore 13, d’'autres
questions surgissent, notamment
liées a la relégation des soins des
mourants aux femmes, qui ren-
force leur réle traditionnel dans la
sphére du privé (Frankerberg,
1982, Finch et Groves, 1983).
D’un autre c6té, il s’agit pour ce
mouvement de refuser de dresser
une barriere immunologique
contre ce qui vient subvertir son
discours. Ici comme ailleurs, les
ruptures épistémologiques n’ont
pas a s’économiser sous prétexte
de proximité de préoccupations
avec la grande rupture définitive.
Au contraire, cette derniére peut
rester ultimement l'inspiration...

Enfin, autre aspect, I'«inté-
rét » actuel a 'endroit des mou-
rants, débordant leur chevet, res-
terait une sorte de signe des
temps. Dans le discours médiati-
que, outre la vertu identitaire et
« thérapeutisante » de la fréquen-
tation des mourants, on observe
ceci : on ne devient vivant, c'est-a-
dire conscient des autres et du
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temps, que si on a frélé la mort,
la sienne ou celle des autres. De
la méme fagon que l'on nie a
la mort son caractére tragique,
on manifeste une boulimie de
vivre, hautement clamée, récla-
mant l'optimum tout le temps,
oubliant et maquillant les poches
d’ennui, de tristesse, de doute que
comporte toute existence. Deés
lors, quand une existence est
menacée par la maladie, que se
passe t-il ?

SIC:NIFICA

De la mort digne au « droit »
a la mort « naturelle »

Je crois que, en fin de compte, le dernier
des droits politiques est le droit de décider
de sa propre mort (N. Mailer, L'Express, 29
novembre 1980)

C’est sur la vie maintenant et tout au long
de son déroulement que le pouvoir établit
ses prises : la mort en est la limite, le
moment qui lui échappe ; elle devient le
point le plus secret de I'existence, le plus
« privé ». Il ne faut pas s’étonner que le
suicide — crime autrefois puisqu’il était une
maniére d’usurper sur le droit de mort que
le souverain, celui d’ici bas ou celui de
I'au-dela, avait seul le droit d'exercer — soit

devenu au cours du XIX® siécle une des
premiéres conduites a entrer dans le
champ de I'analyse sociologique ; il faisait
apparaitre aux frontieres et dans les inters-
tices du pouvoir qui s’exerce sur la vie le
droit individuel et privé de mourir (Foucault,
1976).

Au moment méme ou le pro-
cessus du mourir fait 'objet d’'un
investissement de la part des
« agents techniques », au mo-
ment ou également les débats
publics sur I'euthanasie et sur les
questions de bio-éthiques pren-
nent une ampleur considérable,
on voit poindre une nouvelle forme
de préparation, équivalente a une
volonté émise au moment ou
lindividu dispose de toutes ses
facultés. Les deux citations qui
précédent vont m'offrir matiere a
interprétation de ces nouvelles
pratiques, particulierement la pre-
miére.

Il s’agit du testament de vie,
par lequel on peut formuler ce que
'on entend par bonne mort. En
fait, le terme «formuler» est
impropre, dans la mesure ou dans
la plupart des pays ou il circule, il
s’agit d’'une formule, sans valeur
juridique, soit, mais qui a le mérite
de préciser a I'entourage ce que le
S|gnata|re entend par «bonne
mort » . |l s’agit en plus des
pré-arrangements funéraires, en-
tente contractuelle entre une per-
sonne et une institution funéraire
quant a la disposition du cadavre
aprés la mort. La différence en
regard du testament traditionnel
tient essentiellement au fait que
les colts des funérailles sont
pré-assumés et que le détail du
soin du cadavre, de I'exposition et
du rituel des funérailles est parfois
prévu par le menu, suivant un
éventail trés large de possibilités.
Ce qui saute d'abord aux yeux
dans ces procédures dites « auto-
nomisantes », c'est la variété des
désirs auxquels elles prétendent
répondre (Engelhart et Tristam,
1980).

La littérature a lié 'émergence
de ces nouvelles pratiques au

sentiment d’impuissance que les
individus de cette fin de siécle
entretiennent a I'égard de rapports
sociaux éclatés, médiatisés au
plan international, mais plus spé-
cifiquement a I’égard de I'appareil
technologico-médical. Ces prati-
ques manifesteraient, par réac-
tion, une volonté de contréle de la
destinée face au pouvoir médico-
hospitalier. Car tous nos contem-
porains pressentent ou savent
d’expérience que « toute maladie
renforce le pouvoir médical, qui a
son tour limite la capacité du
patient de décider », et cela,
« méme si les bons soins n'empé-
chent pas le désir de mourir »
(Higgs, 1985). D’autres interpréta-
tions peuvent étre données et elle
sont présentées ici a titre d’hypo-
théses.

Premiére hypothese. Ces nou-
velles pratiques — particuliére-
ment celle du testament de vie —
seraient-elles l'indice d’'une tenta-
tive de prise de parole devant
l'incorporation « holistique » de sa
destinée ?

Il s'agit pour les institutions garantissant
celui-ci ['ordre social], autrefois la famille et
PEglise, aujourd’hui I'hopital et ses agents
techniques, de prendre cette parole en
main, de la porter a la place du corps
agonisant, en voie d’aliénation. « Je suis
autre », dit ce corps de plus en plus diffé-
rent, dysfonction, dysfunctus. « Tu es né-
tre », rétorque l'institution qui sans cesse
continue de l'incorporer a ses discours. Il lui
faut pour cela I'encadrer de telle sorte que
la seule parole qui en émerge soit entenda-
ble du point de vue de la vie, celle qui est
encore réponse aux stimuli de I'environne-
ment : parole du mourant qui bénit ses
enfants et désigne les responsabilités fu-
tures, parole également du corps mourant
qui avoue I'évolution de son mal au son-
dage du savoir médical et se donne, en
toute docilité, a l'action gratifiante de ce
savoir (Lemieux, 1982 ; c’est nous qui sou-
lignons).

Dés lors, plusieurs de nos
contemporains, pressentant les
ramifications d’une « société thé-
rapeutisée » (Habermas, 1984),
ou mieux avertis de la force de ce
modelage de l'avant-mort, cher-
cheraient a en déterminer les



contours. Se pourrait-il que les
signataires de ces « derniéres
volontés » manifestent par la le
désir de se situer en dehors de
toute logique interventionniste ou
a tout le moins de ce qu'ils
peuvent percevoir comme un en-
vahissement du champ du sens
par une nuée d'intervenants, tous
animés pourtant de compassion ?
Cette hypothése serait renforcée
par la position de plusieurs inter-
venants en faveur du testament
biologique.

Or, ce désir d’étre « ailleurs »
se manifesterait avec une telle
fougue qu'il laisserait libre cours a
un certain passéisme ou a tout le
moins a un romantisme qui négli-
gerait 'ambiguité de sa visée : j'en
veux pour indice l'insistance mise
sur la mort « naturelle » comme
modele de «bonne » mort. Le
probléeme est celui-ci : en voulant
s’extirper de I'orbite médico-hospi-
taliére, on oublie que c’est la que
se trouvent les outils analgésiques
qui vont répondre au premier désir
inscrit dans le testament de vie,
soit celui d’'étre le plus possible
épargné par la douleur. Bien plus,
c’est précisément parfois du fait
d’'une intervention médicale « ex-
traordinaire » (d’'une chirurgie par
exemple) que cette douleur sera
soulagée et que I'agonie pourra
se dérouler de la fagon la plus
« digne » possible. En nous fai-
sant observer que «le refus de
traitement ne rend pas la mort
simple comme tomber dans le
vide, puisque la mort survient
toujours par l'effet d'une cause
spécifique », Battin (1983) inter-
roge la possibilité que le testament
de vie, en arguant du droit a la
mort, soit « plus basé sur la peur
de la mort que sur le désir de
mourir ». L’auteur se demande
dés lors si la formulation ac-
tuelle du testament de vie ne
complique pas plus la situation,
ne serait-ce que du simple fait
qu'un patient dispose déja du
refus de traitement comme moyen

de contrer les efforts thérapeuti-
ques.

Mais, au-dessus de ces deux
procédures, il y a la connaissance
préalable qu’'un patient a de son
état et des effets des divers gestes
médicaux, et partant le dialogue
entre les premiers intéressés et
le(s) médecin(s) traitant(s). Sans
cette connaissance, « la mort na-
turelle peut équivaloir a la pire des
morts ». Donc la mort naturelle,
définie comme une mort au bout
de son age, n’existe a peu prés
pas. Et I'abstention thérapeutique
n’équivaut pas a une mort douce,
de la méme fagon que I'emploi de
moyens extraordinaires n’est pas
forcément synonyme d’acharne-
ment thérapeutique.

On peut ainsi décrypter, sous
ce désir de mort naturelle, une
forme de mythe ou de retour a la
mort naturelle d’antan, qui adve-
nait par le poids des années, avec
ses connotations de calme, voire
de bucolisme. Mais on peut égale-
ment y voir une définition contem-
poraine de I'étre-en-société, qui
entend qu’il est de la « nature »
des choses d’exercer un contréle
sur sa vie, reprenant a son
compte, parfois de fagon volonta-
riste 8, les prérogatives de l'institu-
tion médicale auxquelles il s’op-
pose. Cette conception rend
compte de la définition de I'auto-
détermination comme souveraine-
té, méconnaissant les mémes réa-
lités humaines que I'ordre médi-
cal, a savoir la force de
l'inconscient dans la survie, l'ins-
tinct de vie engrangé dans le
fonctionnement physiologique —
au sens propre « naturel » — par
la présence des trois cerveaux,
qui ne sont pas nécessairement
tous atteints (c’est d'ailleurs la que
le probléme loge en cas de mort
d’un des cerveaux, laissant cours
a la vie végétative...). ‘

Deuxiéeme hypothése. Nous
avons déja constaté comment
l'univers de I'avant-mort est a bien
des égards le lieu de forces

contradictoires. En voici un autre
exemple. Tout un chacun a pu
observer que l'idéologie du corps
alerte a comme corollaire la déva-
lorisation, voire la marginalisation
du corps déchu. Ainsi, une per-
sonne peut croire qu’il viendra un
temps ou elle n'aura pas d’autre
choix que de mourir, car mourir,
c’est ici « accepter non pas le fait
de la mort, mais le fait de ne plus
étre malade » (Des Aulniers,
1986). Si ce corps déchu n’est
plus le support d’une conscience
de la réalité et d’une possibilité de
communication, conditions défi-
nies par notre conception huma-
niste du monde, alors I'attente de
la mort devient intolérable. Or
cette conception humaniste reste
un appendice d’une culture pro-
ductiviste : « les malades nous
renvoient I'image inversée d’une
culture productiviste qui ressent la
mort comme une insulte, ou
mieux, un acte manqué. C’est cela
qui fait le lit de la militance actuelle
en faveur de I'euthanasie et de sa
reconnaissance légale » (Higgins,
1987). Dés lors, a partir du mo-
ment ou la personne ne peut plus
s’identifier a aucune valeur . et
donc a partir du moment ou elle
n’existe plus, se peut-il qu’elle en
vienne a se hair et a demander la
mort comme une délivrance ? Si
tel était le cas, le testament de vie
ne serait pas un refus de l'ordre
médical mais sa consécration : il
admettrait qu’il n'y a pas d’autre
vie que la vie sous support biologi-
que restauré et, par conséquent, il
refuserait la recherche de « véri-
tés » intimes qui seraient plus
symboliques. Le testament de vie
serait donc une offrande de notre
vie a une culture qui nous a
condamnés.

D’autre part, nous avons pu
observer que l'idéologie de la lutte
ou de la responsabilisation des
individus (Sontag,1978), associée
a d’autres facteurs plus « mesura-
bles », est efficace dans la guéri-
son de la maladie. Le héros luttant
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aux limites de ses forces est
devenu un modéle largement vé-
hiculé, qui rend la vie dune
personne désirable pour elle-
méme. Alors, quand le corps
déchoit irrémédiablement, com-
ment le lutteur linterprete-il ?
Comme un échec ? Si c'était le
cas, ne préférerait-on pas résou-
dre la contradiction par la dispari-
tion du porteur de cette contradic-
tion ?

En admettant que ces deux
hypothéses soient justes, pourrait-
on parler du recours au testament
de vie comme dune sorte de
réaction défensive anticipatoire
face a ce que nous percevons
comme étant notre lot dans les
derniers temps de notre vie ?
Pourrait-on aussi parler des pré-
arrangements comme d’'un méca-
nisme de conjuration de lan-
" goisse de la pourriture, mais en-
core plus de celle de I'oubli, 'oubli
qui reste bien la pire des morts ?

Une autre question face a ce
mouvement tient en ceci : quels
pourraient étre les effets imprévus
de cette tentative de controle de
son existence qui ne dit jamais
son désespoir ? Se pourrait-il que
de tenter bien légitimement d'é-
chapper au contrble des autres
conduise a une impasse ?

On sait qu’une personne qui se
sent mourir peut tenter de mainte-
nir la tension qui existe entre le
sort et le désir de se survivre
symboliquement. Or qu’arrive-t-il
" de cette tension ?

Dans le testament de vie et les
pré-arrangements, tout est dit. Ou
plutot tout est écrit. Mais nous
savons fort bien comment I'écrit
peut n’étre parfois qu’un simulacre
de communication qui, dans une
société technocratisée, privilégie-
rait le formalisme au détriment de
Péchange. Pour ces formes de
préparation au moment de la mort,
guen estil des échanges hu-
mains, échanges qui sont bien
une des marques du désir de
survie ?

Dans le testament de vie et les
pré-arrangements, tout est pensé,
tout est organisé. Mais nous sa-
vons gu’en planifiant trop, on tue.
On tuerait en niant d’abord la
réalité de la mort, qui est d’étre
paradoxalement vivante, c'est-a-
dire imprévisible, autant par le
moment que par les sens qu'elle
peut engendrer. On pourrait avan-
cer que la programmation des
événements autour de la mort, par
leur motivation de contréle, repré-
sentent une des formes sophisti-
quées du déni de la mort et de son
caractere totalement ouvert a la
différence. |l est troublant de
constater que le prétexte massif
du testament de vie et des pré-
arrangements est de ne pas dé-
ranger. Mais la question demeure :
ne pas déranger quels arrange-
ments, et les arrangements de
qui ? Pourrait-on aller jusqu’a dire
qu’'aprés le rétrécissement des
périodes de funérailles « pour ne
pas déranger », apres un efface-
ment de la mort visible, on assiste
a un effacement de I'avant-mort ?
De quel rapports avec I'entourage
cela serait-il manifeste ?

Mais on ne fait pas que nier la
mort... On se tuerait. Car une fois
que tout est écrit, que tout est
planifié, la tension tombe. On se
tuerait avant de mourir, paradoxa-
lement, par volonté de mourir
comme on I'a décidé. Les choses
se passent alors comme si tout ce
qui restait a faire était de mourir.
Et on le demande d'autant plus

que I'on percgoit dans le regard des
autres I'attente de la délivrance.
Mais on tuerait aussi quelque
chose chez les autres. En souhai-
tant dabord les soulager des
contorsions éthiques, puis des
formes de reconnaissance maté-
rielle de la mort, au moyen de
Porganisation du rituel funéraire
(qui, on le sait, permet de liquider
la culpabilité), on les prive en
partie du contact avec I'événe-
ment de la mort. Or cette confron-
tation reste de toutes les sociétés
le premier lieu d’apprentissage de
la finitude.

La centration de la préparation
a la mort sur le moment, visible
dans ces récents modes de prépa-
ration a la mort, marquerait la
difficulté que nous éprouvons face
a l'incertitude, l'incertitude ontolo-
gique, mais également celle qui
est présente des qu’un effort de
résistance a la maladie s'instaure.
Il reste a savoir ce qui se joue, se
réfléchit et se donne au moment
ou les individus — parfois bien
avant « le » moment — énoncent
ce désir.

Par conséquent, si les origines
du testament de vie et des pré-
arrangements représentent un
geste de définition de soi qui
illustre le désir d’autonomie, de
quoi aurions-nous besoin pour
tout simplement les rendre plus
vivants ?

De la mort discourue a la
mort inouie et silencieuse :
le rite

Nous nous situons loin ici de la
kalos thanatos qui, chez les
Grecs, figurait 'idéal — hors du
commun — de la mort au champ
de bataille du héros jeune et
célébré. De ce qui précede, rete-
nons ceci.

— Les pratiques avant la mort
sont largement tributaires des
conceptions de la bonne mort,
elles-mémes tributaires des rap-
ports culturellement posés quant



aux rapports dialectiques entre la
vie et la mort.

— Il semble que limbrication
des forces de vie et de mort soit
plus possible lorsqu'’il y a prépara-
tion longue, c’est-a-dire inscrite
dans le parcours d'une vie, non
seulement au fil des événements

qui rappellent sa présence, mais -

dans une définition organique de
soi-méme. Mais rien n’indique que
cette forme de préparation assure
une « bonne mort », de la méme
fagon que l'on peut dire que ce
n'est pas parce qu'on se prépare
qgu’'on serait forcément prét... (Je
signale que les résultats de ma
recherche mettent en relief le fait
que les rapports a la mort et a la
vie avant la mort se structurent
bien en amont de la maladie,
notamment dans des facteurs his-
toriques, c’est-a-dire a longue por-
tée dans la vie d’'une personne et
d'une culture : les rapports au
travail, au changement, au réseau
affectif, au spirituel, a 'espace et
au temps, de méme que l'expé-
rience de la mort et de la maladie
des autres. Cela ne nie pas l'effet
de facteurs plus situationnels, liés
au diagnostic accolé a la maladie
et a l'incertitude clinique, a I'infor-
mation désirée et recue du corps
médico-hospitalier et autre, a la
perception du statut social de la
maladie, a lidentification a la
maladie et a I'expression a son
propos.)

— Il existe une corrélation
entre les époques ou la mort est
saisie comme <« moment» (ou
événement) et les tentatives de la
société (menacée ?) de controler
ce que la mort souléve : pour
l'ordre religieux, il y va de sa
propagande, pour l|'ordre bio-
technique, il y va de son emprise.
Dans les deux cas, il y a une
idéologie de la « nature » a brider.
Dans les deux cas également, il y
a le rationnel du pouvoir, peut-étre
le plus irrationnel qui soit, puisqu'il
ne congoit pas I'idée de sa propre
fin. La pénétration de cette

conception de I'existence est ex-
trémement importante puisqu’elie
touche a ce que I'étre humain a de
plus fragile : la conscience de sa
finitude. On ne s’étonnera donc
pas de saisir la force hégémoni-
que de ces deux formes de pou-
voir dans la réaction qu'ils entrai-
nent, utilisant les armes décriées :
le romantisme déchirant des
adieux et I'eschatologie anthropo-
morphique quant ce n’est pas le
voyeurisme, apres le spectre de
'Enfer ; le romantisme positiviste
du testament de vie et le roman-
tisme quasi narcissique de cer-
tains pans de I'accompagnement
aux mourants, aprés l'acharne-
ment thérapeutique.

Ainsi, le theme de l'accepta-
tion, chrétienne ou inhérente a la
psychologie développementale,
resurgit en fonction de la dépen-
dance de I'entourage qui précede
le moment de la mort °. Le théme
de la mort subite resurgit égale-
ment comme ultime pied de nez a
une codification de I'acte du mou-
rir. Mais la mort subite, a la
différence de la mort acceptée,
n'est pas synonyme de «bonne
mort » : elle reste plutdt la marque
de la moins pire des morts, lors
d’époques ou l'on veut éviter la
souffrance morale ; ladite souf-
france est issue des exhortations
a la pénitence ou du statut de la
maladie et de l'incertitude qu’elle
entraine. La mort soudaine offre
également la solution radicale a la
crainte de la douleur. Sous ce
dernier aspect, on peut dire que le
progrés scientifique a été un pro-
grés réel, dans une société ou la
douleur n’est que trés rarement
rédemptrice. Le soulagement de
la douleur que permet notre épo-
que permet donc toutes les va-
riantes dans les fagons de l'ac-
cueillir : de la douleur « totale »
qui envabhit tout le champ de la
conscience a la douleur légére qui
fait s’assumer la personne comme
sujet. C’est au creux de ce facteur
corporel que se joue la mort lente,

car voir se profiler I'occurrence de
la mort permet de ramasser une
« boule significative » sur sa vie et
de la lancer aux survivants.

Mais la centration sur le mo-
ment est constante dans la me-
sure ou la préparation a la mort
reste la marque d'une tentative
d’assurance de 'homme, méme
s’il la sait dérisoire, face a 'incerti-
tude de I'occurrence et du proces-
sus de sa mort : elle est toujours
négociation face aux détenteurs
ou aux mandataires du pouvoir.
Pour cette raison, les diverses
formes de préparation parvien-
nent jusqu’a nous par la bouche
de ceux qui maitrisent la parole,
par l'intermédiaire d’archives tra-
ditionnelles et officielles : qu’il s’a-
gisse de correspondance de reli-
gieux, de mémoires d’hommes
publics, ou d’actes de fondation
d’entreprises funéraires, le propos
se porte essentiellement a /a
défense et a l'illustration des effets
bénéfiques de certaines pratiques
de préparation. Il en va de méme
pour les productions contempo-
raines issues du savoir savant,
émis par des théoriciens ou des
professionnels de la santé et du
social généralement issus de la
classe moyenne. Bien sir, en
corollaire de ces prescriptions nor-
matives, on constate I'absence ou
a tout le moins la non-visibilité de
la parole des premiers concernés,
endiguée comme on I'a vu dans
des formulaires ou alors régie par
un code rituel strict. L’ampleur de
l'effort révéle bien a la fois la
masse d'incertitude face a la fini-
tude humaine et la tentative d'in-
corporer dans un ordre les débor-
dements auxquels cette incerti-
tude risque toujours de se préter.
Mais nous ne saurions trop surdé-
terminer ces pratiques, pour deux
raisons.

Une premiére est essentielle-
ment méthodologique : lorsqu’il y
a parole des premiers concernés,
c’est qu'il s'agit d’actes notariés,
qui prennent deux formes d’orga-
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nisation matérielle de la vie avant
la mort, soit celle du testament,
soit celle de la donation '0; la
parole est comprise et prise
comme autorisée dans les limites
relativement étroites de la conven-
tion. En dehors donc du réseau de
la famille et de la religion, nous
savons fort peu de choses de
l'inscription des pratiques de nos
ancétres et ascendants, puisque
les documents pertinents comme
la correspondance de particuliers
ou les journaux intimes n’ont pas
encore été répertoriés ; par ail-
leurs un recoupement transversal
de la production littéraire et folklo-
rique québécoise pourrait nous
renseigner sur les représentations
populaires.

Une deuxieme raison est plus
d'ordre intuitif et est liée a la
qualité profondément révolution-
naire de la mort. On pourrait alors
retourner la proposition et se
demander si la parole, en admet-
tant qu’elle soit produite, ne choisi-
rait pas ses lieux et ses moments
hors des régles définies dans
I’habitus social. En allant un cran
plus loin, et en tentant de s’extir-
per de la dictature du mot, on
pourrait éviter de réduire I'expé-
rience au fait de I'énoncer et
questionner non pas seulement
les formes de préparation en soi
visibles, reconnues, mais tout au-
tant d’autres manifestations qui ne
se prétendent pas telles mais qui
pourraient révéler les mémes
fonctions.

Le rite représente alors le
concept rénoveé et la realité de cet
indicible et de ce toujours inoui. I
consiste en un ensemble d’actes,
parfois de paroles, a haute teneur
symbolique. Loin d’'une concep-
tion qui le banaliserait en habi-
tude, comme se dégageant du
cérémonial hiérarchique, il se réa-
lise en solitaire ou en la présence
d’'une personne trés proche ; il
privilégie le rapport a la nature
physique et le quotidien, rendant
compte de grands archétypes cul-
turels. Il permet d’osciller entre la
fascination devant le mystére lié a
la maladie et I'action pour y faire
face, comme il permet d’osciller
entre une nouvelle expérience
sans balise et sans repere et une
ou deux certitudes existentielles. lI
fait donc jouer face a linconnu
propre a I'expérience de la « limi-
nalité » ''. Ce faisant, il permet de
prendre acte du fait de la menace,
d’assimiler le fait de la maladie,
parfois méme en assimilant le
refus social de la liminalité ; il met
en oeuvre la persistance du désir
de survie. Mais surtout, il
condense les trois temps chrono-
logiques pour faire sortir du
« chronos » : il permet ainsi de
sortir de I'angoisse et du contrble
de l'angoisse qui amplifie cette
derniére. Par dela donc la douleur
et la souffrance, la mise en place
de rites intensifie I'« aion » ou le
jeu avec les éléments qui appa-
raissent hautement significatifs et
qui sont symbolisés : la désigna-
tion de l'univers de valeurs, I'ac-
cent défini sur I'indéfini, la manipu-
lation de symboles transaction-
nels et de passage, la re-création
de sa propre mythologie. Plus
encore, en sortant de I'exorcisme
et de la défense, le rite crée du rite
et permet par conséquent le pivo-
tage de la résistance a la maladie
en préparation a la mort et de la
préparation a la mort en résis-
tance a la maladie. Répondant au
numineux (ce qui dépasse I'enten-
dement) par le numineux, son

code précis reste secret, comme
une fagon de signer 'autonomie
relative des personnes face a
l'institutionnalisation de la maladie
et de la mort.

En ce sens, le rite avant la mort
échappe a toute tentative de récu-
pération idéologique et nous ren-
seigne sur une nouvelle éthique
qui est en voie de se mettre en
place, silencieusement: celle
d’'une autre cosmologie, ou s’as-
soupissent des siécles de modéli-
sations (mais elle n’est pas réac-
tive a ce modelage) et ou se
cherche une sorte de planétarisa-
tion intime. En ce sens, la mort
ritualisée est certes le fruit d’'une
culture, mais en annonce peut-
étre une autre, ou les forces de vie
et de mort se tisseraient. Devant la
mort, bien des utopies sont per-
mises. ]

Luce Des Aulniers
Département des communications
Université du Québec a Montréal



Notes

' Une anthropologie de la menace. L'or-
ganisation de la vie avant la mort dans
deux configurations culturelles québé-
coises. Thése de doctorat (nouveau ré-
gime) en anthropologie, Université Re-
né-Descartes (Sorbonne), 1989, 902 p.,
sous la direction de Louis-Vincent
Thomas.

Les deux milieux ont été choisis selon
I'axe de polarité rural-urbain ; ce sont
respectivement la Gaspésie et Montréal.
L’ethnographie s’est effectuée avec la
collaboration de I'H6tel-Dieu de Mont-
réal, de I'Hotel-Dieu de Gaspé et de
vingt-quatre médecins. Vingt-quatre
personnes souffrant de diverses mala-
dies (graves mais non nécessairement
léthales) ont été rencontrées a leur do-
micile, & quatre ou cinq reprises.
L’apport théorique tient 1) en la formula-
tion de six fonctions aux rites liés aux
pratiques avant la mort, pratiques de
résistance a la maladie et de prépara-
tion a la mort ; 2) en la généalogie des
dites pratiques dans des facteurs situa-
tionnels et des facteurs historiques.
S’est ainsi esquissée une anthroplogie
de I'émotion, du temps et des rapports
entre la maladie et la mort.

En cela, ma démarche est parente de
celle de Jeanne Favret-Saada (1977) :
ne pas adopter les positions tout a la
fois de I'anthropologie classique et de la
pensée post-structurale frangaises
(méme si 'y tiens des inspirateurs, no-
tamment M. Foucault), qui consistent en
une « a-topie du sujet théoricien ». Non
pas d’abord dé-coder, dé-crypter, mais
nommer, en tentant de demeurer
consciente de I'impact du sujet-objet sur
la chercheure.

w

Ce premier niveau de tentation accen-
tuant la pénibilité de I'avénement de la
mort a subsisté chez nous jusqu'au mi-
lieu de notre siécle dans la littérature
édifiante inspirée des anciens Artes Mo-
riendi : «La mort est le moment qui
décide du sort éternel de chacun des
humains. Il n’est donc pas étonnant que

FN

Satan mette toute sa puissance en
branle pour livrer un supréme assaut
contre ceux qui meurent chaque jour
afin d’en entrainer le plus grand nombre
possible a partager avec lui son chati-
ment et sa haine éternelle de Dieu.

« Sa tactique toutefois varie suivant
I'état spirituel de chacun a ce moment
décisif : si 'ame est en état de grace,
il essaie de la troubler en exagérant
a ses yeux la culpabilité de sa vie
afin d’ébranler sa confiance en Dieu et
de la faire tomber dans le désespoir.
Quand au contraire I'ame est en état de
péché mortel, il tache de la maintenir
dans le contentement et la paix pour
'empécher de faire l'acte salutaire de
charité ou de contrition qui pourrait lui
rendre la grace sanctifiante et le droit au
bonheur et a la vision béatifique » (Le-
bel, 1956).

L’examen de documents vidéo réalisés
par des étudiants du Programme d'é-
tudes sur la mort de I'Université du
Québec a Montréal permettant le témoi-
gnage des personnes malades démon-
tre clairement la vigueur et la récurrence
du théme du moral: il représente en
quelque sorte une « police d’assu-
rance » qui, sur le plan des représenta-
tions, tient la mort a distance. Et une fois
lancé, le mot nourrit I'implicite de la
qualité de « bon malade » et, dés lors,
est trés rarement sondé dans ses signi-
fications précises. Par ailleurs, F. Sail-
lant, dans sa recherche de doctorat en
anthropologie (McGill, 1986) sur « Les
aspects culturels de I'expérience du
cancer en contexte clinique moderne »,
met en lumiére I'émergence du théme
du moral comme élément clé du dis-
cours des soignés. Le theme du moral
vient compléter celui de I'espoir, porté
par les soignants, et pose la base d’un
discours sur la survie plutét que d’'un
discours sur la mort. Cette collusion
entre soignants et soignés permet I'im-
position de l'interdit ('éventualité de la
mort). Ainsi se fonde la relation de
« confiance » qui a comme corrollaire
certains postulats sur les effets de l'in-
formation donnée aux soignés et I'es-
poir en la science. Mais ce discours
portant avec véhémence la nécessité du
stoicisme, de I'autonomie et du détache-
ment révéle lui-méme la fragilité de ses
moyens et devient peu a peu caduque
dans le cas ou I'éventualité se précise.
S’ensuivent alors des souffrances psy-
chiques et physiques et un isolement
socio-affectif...

511 est par ailleurs intéressant de consta-

ter comment le « qualitatif » peut dériver
vers le « quantitatif ». Comme exemple,
une image dans la section immobiliere
du quotidien La Presse, mettant en va-
leur une maison de millionnaire avec
l'inscription « qualité de la vie ». Pour un
apercu des indicateurs de qualité dans

les sciences de la santé, voir Zavtra et
Goodhart, 1979, et Krapinsky, 1980.

8 En 1983, & I'occasion d'un séminaire sur
le mouvement de « Death Education »,
j'ai pu examiner les programmes offerts
comme formation d’appoint aux profes-
sionnels de la santé aux Etats-Unis :
95 % d'entre eux portaient sur les di-
mensions psycho-sociales et palliatives
des soins ; seulement 5 % portaient sur
les aspects « culturalisés » de ce mou-
vement et aucun cours n'était offert sur
I'analyse institutionnelle.

~

Au Québec, cette pratique retient I'at-
tention depuis 1986. Une association,
« Mourir dans la dignité », a linstar de
linitiative californienne de 1976 et de
ses pendants nord-ameéricains (Concern
for Dying, Society for the Right to Die,
Hemlock Society aux Etats-Unis, The
Canadian Society for the Right to Die
with Dignity, Dying with Dignity au
Canada anglais) et européens (Exit au
Royaume-Uni, Association pour le droit
de mourir dans la dignité, en France ; et
d’autres groupes en Belgique, en Hol-
lande, etc.), a formulé ce texte, intitulé
Le Testament de ma fin de vie (testa-
ment biologique) :

« A partir du moment ou je ne serai pas
en mesure de m’'exprimer et ou le traite-
ment ne garantirait pas un rétablisse-
ment suffisant de mes capacités physi-
ques et de mes facultés mentales, je
soussigné [N] refuse d’étre maintenu(e)
en vie par des médicaments, techniques
ou moyens artificiels disproportionnés.

« Je désire que des médicaments me
soient donnés pour contréler efficace-
ment mes douleurs, méme s'ils doivent
me faire mourir plus vite. Je demande
pour moi une mort digne, douce et natu-
relle.

« Toute décision concernant une inter-
vention d’ordre médical devra étre dis-
cutée avant son application avec moi-
méme, si possible, ainsi qu'avec les
personnes qui m'ont servi de témoins,
dont les noms suivent et que je désigne
pour me remplacer en cas d'incapacité
de ma part.

« Ces dernieres volontés pour la fin de
ma vie sont rédigées aprés mures ré-
flexions et en état de pleine lucidité.
Elles sont I'expression formelle de ma
volonté et doivent étre respectées au
méme titre qu’un testament.

« Ceux qui prendront soin de moi de-
vront se sentir moralement obligés de
suivre ces prescriptions. Je leur
demande de n'éprouver aucun senti-
ment de culpabilité & mon endroit puis-
que j'en assume officiellement
aujourd’hui 'entiére et compléte respon-
sabilité. »

Suivent des espaces pour les données
sociales ainsi que pour des précisions et
commentaires, suite a cette formula-
tion : « Maintenant que je connais la

3
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nature des maux que j'ai, voici des pré-
cisions sur la maniére de me traiter a
I'avenir et jusqu’a la fin ».

Méme si les intervenants des milieux de
la santé ne sont pas liés par un tel
document, il faut préciser que le testa-
ment biologique rejoint des éléments de
la Charte des droits et libertés, du Code
civil et du Code de déontologie médicale
en ce qui a trait aux droits suivants :
« sauvegarde de sa dignité, non-sou-
mission a des soins ou traitements sans
son consentement et refus de faire I'ob-
jet d’intervention acharnée quandil n'y a
plus aucun espoir de guérison ou d’a-
mélioration de son état physique ou
mental » (Me Longtin, La Tribune,
Sherbrooke, 19 septembre 1987).

La diffusion a large échelle de ce docu-
ment dans les 800 institutions de santé
du Québec a recueilli 'adhésion de la
majorité des comités de patients ainsi
que de groupes professionnels et de
directions d’hépitaux. On note toutefois
au moins une dissidence : « Le comité
de bioéthique de I'hopital Notre-Dame-
de-Merci [centre hospitalier de soins a
long terme de Montréal] ne recom-
mande pas la signature du testament
biologique. Formé de spécialistes (avo-
cat, médecin, bioéthicien, conseiller en
nursing), ce comité approuve que le
patient fasse connaitre ses volontés
quant aux traitements qu’il aimerait re-
cevoir, advenant le cas ou il serait deve-
nu inconscient ou confus. A son avis, le
médecin devrait méme prendre l'initia-
tive d'amorcer un dialogue la-dessus
avec son patient. Mais la généralisation
du testament biologique diment signé
comporte, croit-il, des inconvénients sé-
rieux :

« Le comité considére que le dossier
sur lequel s’appuie le mouvement Mou-
rir dans la dignité simplifie dangereuse-
ment un probléeme complexe, déforme
I'enseignement catholique sur cette
question, contient des phrases ambi-
gués et n'empéche pas les poursuites
en justice.

« De plus il note que la généralisation
du testament biologique exigerait

@

qu’une loi précise le sens des mots et
prévoie le délai de validité de la signa-
ture, la qualité des témoins, les situa-
tions délicates (femmes enceintes, par
exemple) ; ce testament risque de chan-
ger la tendance actuelle des équipes
soignantes a éviter 'acharnement théra-
peutique et de les amener a penser
qgu'en I'absence de ce document, elles
doivent utiliser tous les moyens disponi-
bles pour maintenir le patient en vie ; et
cette pratique risque d'amener aussi I'é-
quipe de soins a délaisser ou a aban-
donner le patient, méme souffrant,
quand elle ne le traite plus.

« Constatant que les pressions exer-
cées sur les malades pour les amener a
signer des formules de testament biolo-
gique suscitent chez eux un fort senti-
ment d’inquiétude et d'insécurité, aprés
la signature [le testament créerait pour-
tant un effet de sécurité et de sérénité,
selon le cofondateur du mouvement,
Y. Bureau], le comité de bioéthique pro-
pose en solution- de rechange au testa-
ment biologique une pratique de soins
« adaptés » qui favorise le dialogue et
met 'accent sur la continuité des soins »
(H. Roberge, « Santé et bien-étre », La
Presse, Montréal, 18 avril 1988).

Le volontarisme, la définition de soi
comme capitalisation et la négociation
ou la traduction des besoins en droits
peuvent étre définis comme des valeurs
issues de I'éthique d’accumulation, ac-
tives dans I'éthique qualitative. J'ai dé-
veloppé ces themes dans « Le mourir
contemporain et I'euthanasie » (1986).

On peut observer que, dans l'usage
courant, l'acceptation comme modele
de bonne mort est souvent évoquée
alors méme que des personnes ma-
lades ne savent pas de quoi elles souf-
frent. Selon Kibler-Ross, I'acceptation

implique une affirmation de sa condition -

terminale, I'absence de peur, d’agressi-
vité et de dépression. L'acceptation peut
ainsi étre pergue comme une forme de
rationalité face a la mort. Mais dans la
tradition des rationalistes frangais et des
utilitaricstes anglais, I'acceptation peut
étre discréditée en tant qu’elle annihile
toute lutte contre I'ordre social. Par ail-
leurs, pour certains philosophes comme
Wittgenstein et Kirkegaard, en renon-
¢ant a son influence sur ce qui arrive,
I'homme se rend indépendant du
monde. En ce qui concerne l'attitude
face a la mort, I'acceptation a peu a voir

‘avec le fait d’admettre le principe de

réalité, d'évoquer les statistiques ou le
« fatum ». Car il ne s’agit pas que d'ad-
mettre le caractére irréversible de la
mort, mais également de reconnaitre
son caractére inévitable : or cela n’est
pas aisé dans la mesure ou, comme on
I'a dit, une personne malade peut étre le
centre d’'un « double-bind » : d’un cété,
sa volonté peut lui permettre de survi-

vre, de l'autre, les conditions dans les-
quelles se vit la maladie peuvent I'inciter
a désirer la mort. Dans ce cas, il ne
s’agit pas d’'acceptation mais de désir
de se sortir de I'impasse. Selon Botros
(1983), I'acceptation survient quand les
questions ayant trait au « pourquoi »
s'arrétent et lorsque le fait brut de la
mort pour soi est admis : I'acceptation
peut alors laisser place a la résignation,
a partir du moment ou l'individu admet
qu'’il ne peut conjurer la mort. Mais elle
n'équivaut pas a la tranquillité, et encore
moins & la soumission, pas plus qu’elle
n’est incompatible avec le désir de ce
qui arrive. Pour Botros, 'acceptation
débouche sur de nouvelles valeurs mo-
rales. Mais elle est difficile dans des
circonstances ou la douleur est grande.
Pour ma part, je n'ai pas rencontré de
personnes qui auraient comme tel ac-
cepté la mort. Peut-étre est-ce lié a la
projection de ma conception du carac-
tere intolérable de la mort. Mais jai
rencontré des gens qui, sur leur lit de
mort, acceptaient ou plutét assumaient
ce quavait été leur vie, métissage de
déterminismes, de prises en main, de
stagnations et d’envols. L'agonie est
alors tension plus ou moins tragique
entre ces constats et le fait qu'ils ne
pourront plus désormais les faire. Dans
d'autres cas, la mort n'est pas I'objet
d’acceptation mais la solution a la déré-
liction, méme si elle a les apparences de
la premiere. Au dela de toutes ces
nuances, il me semble que I'acceptation
est difficile a percevoir, dans la mesure
ou un mourant peut la jouer pour répon-
dre aux désirs de son entourage et dans
la mesure également ou cette accepta-
tion est protéiforme : fonction des
croyances en l'au-dela, etc.

On peut comprendre que I'acceptation
est de nos jours la monnaie d'échange
des soins prodigués au mourant et de
l'investissement symbolique dont il est
I'objet, de la méme fagon que le salut de
'ame représentait la résultante poten-
tielle des priéres de ceux qui se tenaient
a son chevet.

voir a ce sujet I'étude de Vermette,
1983. « La donation, c’est I'histoire de
propriétaires fonciers soucieux d'assu-
rer leurs vieux jours, d'établir leurs en-
fants et désireux de les garder prés
d’eux : ils posent les conditions qui vont
assurer leur avenir et celui, s'il y a lieu,
de leurs enfants mineurs ou encore a
charge. La donation, c’est aussi la vie
quotidienne de toute une maisonnée
qu'il nous est parfois donné de suivre au
fil des pages de I'acte dont les moindres
gestes du lever au coucher, de la vie a
la mort » (p. 1). La donation deévient acte
notarié & partir du XVII° siécle.

"Le terme « liminalité » n'existe pas en
frangais. Il équivaut au mot « liminali-
ty », cher a Turner (1969). |l s’agit de



I'état de « suspension » attribuable aux
rites du seuil ou aux rites de passage
entre deux états définis. L’application de
ce concept a la maladie grave est com-
mentée dans la présente recherche. Par
ailleurs, ce concept a été repris par
F. Saillant (1988) a propos du cancer en
contexte clinique moderne.
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