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Accompagnement de fin de vie

Et si la mort n’était pas un échec? Réconcilier humanisme et fin de vie.
Présenté par monsieur Fernand Patry, président-directeur général de la FJM

En choisissant un titre qui peut sembler provocateur, c’est qu’il existe un paradoxe fondamental
dans le milieu de la santé. En effet, soigner, intervenir dans le processus des soins de santé n'a
pas comme objectif principal que la mort soit vainqueur, mais que la vie le soit, que le retour a la
santé méme avec certaines contraintes est meilleur que la mort elle-méme. La mort est souvent
percue comme un échec, « on n’a pas réussi a le sauver » peut-on entendre dire dans le milieu
des soins aigus, une parole qui avoue un échec.

En soins palliatifs, I'énoncé est différent. Nous sommes devant un pronostic qui annonce une
espérance de vie limitée dans le temps en raison de la progression de la maladie, et la mort
s'annonce souvent dans un délai dont parfois la rapidité nous échappe. Pourtant les soignants ont
été formés pour veiller a la guérison du patient ou du moins a lui permette de retrouver une
qualité de vie. Alors soigner devient-il un acte inutile si le but ultime des soins est de constater
I’évolution de la maladie et méme d’accompagner irrémédiablement son patient vers la mort.
Comment donner aux soins palliatifs et aux soins de fin de vie un sens qui fait en sorte que la
mort ne soit pas un échec, mais au contraire que celle-ci devienne une motivation pour que celle-
ci ne soit pas un échec et soit vécue avec dignité et humanité.

L'étre humain est le seul étre vivant qui est conscient de la présence de la mort et gqu’il doive vivre
avec I'angoisse qu’elle peut susciter. Les animaux fonctionnent par instinct de survie. Lhumain est
déterminé par la raison et sa conscience qu’il a une fin et qu’elle inévitable. 'humain méme en
santé, n‘ayant aucun souci de santé, protégé et vivant dans un environnement sain, sait qu’un
jour tout cela aura une fin. Cette angoisse existentielle, I’humain essaie depuis des millénaires d’y
donner sens et notre époque n’est pas différente, surtout que I'on considére de plus en plus la
mort comme un tabou. Alors, je vais vous en parler.

1- PERCEPTION DE LA MORT A TRAVERS LE TEMPS (en Occident)

a. LAntiquité est plus philosophe et dédramatise la mort.

Jaurais bien aimé vous présenter un regard plus global sur I’évolution de la pensée concernant la
perception de la mort, mais je me suis limité a une position occidentale de I'évolution de la pensée
et des croyances face a la mort. Pourquoi ce regard historique, simplement que notre perception
contemporaine de la mort se rapproche parfois d’une pensée humaniste qui se confronte avec
une lecture religieuse. Dans 'Antiquité grecque et dans le début de I'ére romaine, la philosophie
a permis de dédramatiser la mort. Bien qu’il y ait une mythologie bien présente et active dans les
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divers cultes qu’elle exige, I'labsence d’une religion formelle a permis une pensée plus libre. La
philosophie avait une couleur humaniste qui se retrouve également dans le discours
contemporain sur la mort. Dans certains milieux, I'importance de jouir de la vie sans limite a
préséance sur la mort dont on ne veut rien savoir pour ne pas perturber les plaisirs d’étre un bon
vivant.

b. Ve-XVesiécle, Au Moyen Age, la peur de la mort effraye

Le Moyen Age apportera un courant contraire avec I'influence de la religion chrétienne. La peur
de la mort, avec ses fléaux et la peste mortifére, les guerres et la famine permettent a I'Eglise
d’affirmer son emprise par la peur de la mort et des exigences chrétiennes qu’exigent la vie du
bon croyant pour qu’aprés la mort sa vie ne soit pas un chapelet de souffrances, annoncées et
illustrées dans les vitraux plus horribles les uns que les autres. La mort est un fléau et la sainteté
nous permet de réver a un monde meilleur dans une vie au paradis céleste.

c. XVI¢siécle, la Renaissance et la philosophie des lumiéres contestent.

Le XVI® siécle est marqué par un effort démographique remarquable et la vie devient plus
lumineuse, telle une renaissance. Curieusement, malgré toujours cette perception tragique de la
destinée humaine qu’est la mort, la vie s’exprime avec I'apparition de tombeaux flamboyants, on
célébre la vie des morts avec exubérance. On accepte qu’il soit normal de mourir un jour et cela
n‘empéche pads les vivants de faire la féte, de croire a la beauté et a la joie de vivre. La philosophie
des lumiéres osera contester les positions officielles des Eglises en disant que la peur de la mort
est une imposture ecclésiastique.

d. XIX¢siecle, le culte des défunts

L'évolution sociale dans le domaine technologique et des sciences rendent le discours officiel de
I’Eglise plus suspicieux sur la mort et ses chatiments.

Les familles découvrent que le culte des morts a un sens patrimonial, les cimetiéres ne sont plus
sous la nef des églises, mais souvent a I'extérieur des villes. Les rites de deuil sont plus diversifiés,
le veuvage est exprimé de fagon sociale, la peur sort de 'ombre et on peut parler de la mort sans
trembler. UInfluence de I'Eglise reste par ailleurs trés puissante dans les régions ou chez une
population plus paysanne.

e. XX¢siecle : L'au-dela fascine et la mort un tabou.

Période sombre pour les grandes guerres, la mort des héros se répand malgré la tristesse.
Cependant un sentiment de liberté se fait sentir, la mort c’est assez, la guerre est derriere, il faut
vivre sa vie. La mort n’est plus une calamité, mourir a la maison n’est pas exceptionnel, on expose
le corps a la maison et la présence du cercueil n'empéche pas le rassemblement familial de
retrouvailles et de partage de taches.
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2- AUJOURD’HUI : « PARLEZ-MOI PAS DE LA MORT ? »

Le XXI¢ siecle s'annoncait plein de promesses. La pandémie s’impose, la guerre est revenue
tristement d’actualité, les drames sociaux se vivent en direct et en boucle. Avec la pandémie, la
mort apparait tel une peste des temps modernes, tous nous pouvons étre atteints. La mort
toujours taboue, s’invite au quotidien et I'on découvre I'ampleur de mourir seul, isolé et sans
dignité. Une quéte de sens s'impose, la mort est percue comme un échec collectif. La mort serait-
elle I'échec du milieu de la santé qui se devait de tout faire pour que la vie soit victorieuse ? Et si
on se trompait de cible ?

Comment parler de la mort dans le milieu de la santé sans se retrouver du c6té des désespérés.
Et si parler de la mort n’était pas déprimant ?

3- LA MORT EST UN ETAT, LA OU EXISTAIT LA VIE.

Je I'ai mentionné dans l'introduction, I'étre humain est le seul étre vivant qui est conscient de la
présence de la mort dans sa vie. Donner la vie, c’est d’accepter qu’un jour cette méme vie aura
une fin, c’est le tragique de la condition humaine et pourtant cela n'empéche pas les naissances.
En utilisant I'angoisse et la peur de la mort, la théologie chrétienne a erré dans un incroyable
mensonge, faire croire que la mort, méme inévitable, est un fléau qui origine d’une volonté divine
et que cette puissance créatrice a un pouvoir d’intervention sur la vie et sur la mort. Il faut donc
trouver la voie qui conduit a se libérer de I'emprise de la mort sur la vie car les deux sont
intrinséquement liés et méme inséparables.

La mort n’a son existence seulement lorsque I'on constate que la vie n’est plus présente. Elle est
un état de non-vie. Elle n’existe pas en soi, elle n’existe qu’aprés que la vie se soit retirée. Ainsi,
paradoxalement la mort n’existe pas, c’est plutét un état d’absence de vie. Ce qui importe c’est la
vie, et jusqu’au dernier souffle de vie, jusqu’au moment de « étre ou ne pas étre ».

Alors la grande question, pourquoi lui accorder plus d’importance que la vie ?

4- LA MORT N’EST PAS UN CHOIX, C’EST CESSER DE VIVRE QUI EN EST UN.

Avec l'arrivée des soins de fin de vie, de I'aide médicale a mourir, un choix est devenu un droit
fondamental, celui de demander l'aide médicale a mourir. C’est un choix que je respecte
profondément; et qui demande beaucoup d’humilité en devenant un témoin privilégié du dernier
souffle de vie. C’est pourquoi I'importance d’une telle demande ne peut se faire « a la va-vite »
ou pour suppléer a un manque d’un autre service essentiel, celui des soins palliatifs, qui est
également un droit.

Mais le sujet de mon approche d’aujourd’hui, concerne plus la raison de demander 'aide médical
a mourir. Car la mort qui n’existe que lorsque la vie n’est plus la, ne peut étre une demande, la
vraie démarche est : « je veux cesser de vivre ». J'existe et je ne veux plus exister. Pourquoi ? La
vraie réponse est liée a la souffrance intolérable qui ne peut plus étre contrélée par la médecine.
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Par contre, puisque la vie est plus importante que la mort, il ne faudrait pas accélérer le processus
de décision. Un constat existe, le manque de personnel et de temps disponible, pour évaluer des
avenues qui respecteraient la vie. Cela signifie d’accorder I'importance aux soins qui donnent sens
a la vie et permettent que la mort ne soit pas vue comme un échec, mais comme une continuité
de la vie. Je me répéte, je crois a la nécessité de I'aide médicale a mourir dans certains cas, et je
suis en parfaite harmonie avec les décisions prises en ce sens.

Cependant, si la mort rapide et subite volontairement est la solution, sans mesurer les autres
perspectives de traitements fautes de moyens, alors nous arrivons, selon mon humble avis, a une
mort par échec. Celle-ci est un échec parce qu’elle court-circuite la vie d’'une personne qui aurait
pu se donner une autre finalité a sa vie. Car pour y avoir assisté a quelques reprises, jaffirme,
malgré le souci professionnel présent, que I'acte de I'aide médicale a mourir demeure un acte
violent en soi. C’est pourquoi il doit s’exercer avec parcimonie pour des raisons évidentes et
validées professionnellement, et ne jamais étre utilisé pour une sortie « digne » d’une situation
dramatique lorsqu’on ne peut recevoir de soins palliatifs non disponibles méme s’ils sont un droit.
La vie qui nous conduit inexorablement un jour a sa fin, a la mort ne devrait jamais étre vécu
comme un échec mais comme une continuité.

L'absence de soins appropriés conduit selon moi a la mort, c’est un échec a la fin de vie.
5- POUR REUSSIR UNE MORT SANS ECHEC

La mort ne doit pas étre ce qui dicte notre conduite dans les interventions des professionnels de
la santé, mais la vie. Celle-ci est plus vaste que notre propre corps. Aussi il faut apprendre a
découvrir toutes les facettes qui régissent notre vie. Bien entendu, au niveau médical le diagnostic
médical oblige a une analyse et a une évaluation du corps biologique autant que la réalité
psychologique du patient. Il y a également une réalité spirituelle aussi vivante et active que le
biologique, c’est la réalité spirituelle.

Depuis les traces les plus lointaines de I'humanité, nous découvrons sans cesse des traces de la
réalité spirituelle. Les représentations émergentes selon les cultures, les époques et les
connaissances des civilisations, y démontrent la place de la spiritualité dans la vie de ’lhumain.
Dans notre contexte contemporain qui se veut parfois critique de la spiritualité, en mélangeant
souvent les croyances entre spiritualité et religion et y mettant en relief malheureusement que
les exces les plus démesurés du religieux. Pourtant lorsqu’il est question de la fin de vie, 'aspect
spirituel est un facteur déterminant pour qualifier la fin de vie d’une personne, autant face a elle-
méme, qu’a ses proches ou dans la collectivité dans laquelle elle s’identifie. Un éclairage qui n’est
pas anecdotique mais inspirant afin qu’une fin de vie se finalise dans le respect et la dignité.

Laspect spirituel devrait obligatoirement faire partie de la démarche finale autant pour une
personne qui demande I'aide médicale a mourir que celle qui demande de recevoir des soins
palliatifs. Finir sa vie d’'une maniére sereine et signifiante pour elle-méme et pour ses proches,
cela ne ressemble plus a un échec, mais a une mort digne, en jetant un regard serein et positif
sur 'ensemble des évenements vécus dans son chemin d’humanité.
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6- LA MORT N’EST PAS UNE DELIVRANCE MAIS UN PASSAGE

Parler de la mort comme d’un passage pourrait apparaitre simpliste pour qui n'accorde aucune
importance a la vie aprés la vie. Ce serait, il me semble, faire fi de la complexité de I'étre vivant
gue nous sommes. N’est-ce pas a partir de deux petites cellules que la vie nait? Et cette vie qui a
besoin de tous ces organes d’une si merveilleuse complexité, a quel moment cesse-t-elle
d’exister? Linteraction entre tous ces organes du corps humain est fondamentale pour que la
santé soit présente et pleinement vivante.

Avant que la vie soit, il y a donc un passage entre la non-existence et la vie, une rencontre plus
que cellulaire, c’est le passage de deux cellules vivantes qui vont se rejoindre, s’unir et créer une
vie, un étre, une personne. Lorsque chez les cellules vivantes débutent, en raison de circonstances
volontaires ou accidentelles, leur long processus d’arréter de vivre, méme de survivre grace a la
médecine lorsque le passage de la vie a la vie s’affaiblie, un autre passage s’ouvre permettant a
I’étre vivant de passer a une autre étape de son existence.

C’est a I'approche de ce passage ultime, que la vie, que tout ce qui a été vécu au fil des ans, des
bourrasques du temps, des événements heureux et malheureux, des drames comme des
bonheurs intenses, que la plénitude de cette vie trace la voie a un passage aussi solitaire
gu’inconnu.

Peu importe les croyances, ou son absence, un passage se présente, si pour les uns c’est le néant
et le vide et si pour d’autres c’est une vie qui se continue, il y a un devoir de dignité et de respect
de la vie, que celui de prendre au sérieux ce passage, cette étape ultime. Peu importe le choix
pris en pleine conscience sur le comment finir sa vie, 'accompagnement demeure fondamental,
et celui de 'accompagnement en soins spirituels trouve sa raison d’étre dans un humanisme
ouvert et accueillant. Lorsque la mort donne des signes d’'une approche a court terme, le prendre
soin de I'autre devient fondamental, ce n’est plus a la mort qu’il faut songer, mais a la qualité d’un
pleinement vivant qui s’approche du passage ultime. C’est en vivant jusqu’au bout dans la dignité
gue la fin de vie prend son sens, on se prépare a finir sa vie, car on ne se prépare pas a la mort,
c’est une expérience qui ne se vit qu’une fois et sans savoir ce qui se passe et méme ce qui
survient. Mais on peut se donner ce désir en humanité de bien préparer sa fin de vie et les
conséquences pour ses proches.

7- LA REALITE CONTEMPORAINE; HUMANISME ET CROYANCE

Avec la mondialisation, des changements sociaux s‘'opérent alors que s’opposent des courants de
pensée aux antipodes. Au Québec, nous retrouvons davantage d’harmonisation que de
confrontations en particulier entre humanisme et croyance.

Linfluence religieuse se retire de plus en plus de l'influence sociale qu’elle avait jadis et un
humanisme surgit. Il est heureux de constater que le meilleur de I’humain ne peut cesser de
s‘exprimer. La pratique religieuse catholique est remise en question par la majorité de la
population qui se considére croyante et se tourne davantage vers I’humanisme. Fort de mes
décennies d’expérience d’accompagnement en soins spirituels, c’est davantage I'Institution
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cléricale et ceux qui la régissent qui font probleme, que celui du contenu des croyances
chrétiennes. Lengagement pour des causes sociales reprend parfois un discours et méme un acte
de foi qui ressemble a ceux des croyances religieuses. On peut observer cela autant dans
I'engagement dans la préservation de la faune et de la flore, que dans celui de la protection de
I'environnement, la défense des animaux, le mouvement contre la guerre etc. Les causes
d’engagements sincéres remplacent souvent la religion, qui jadis déterminait les engagements
sociaux que ce soit dans I'enseignement et dans le milieu hospitalier. Cette hégémonie amenait
également des vocations personnelles dans les sphéres d’activités de la société chrétienne de
cette époque. Tout en respectant I'histoire sociale et son contexte. Il est heureux de constater
qgue plus besoin d’étre une religieuse pour devenir infirmiére, sans oublier l'ouverture de la
profession aux hommes.

Mais ces engagements nécessaires de la société ont effectué parfois des revirements
spectaculaires dans la compréhension de I’humain. Ainsi la question soulevée par les philosophes
de l'antiquité refait surface, I'humain est fait d'atome et son ame est un pur accident, c’est
pourquoi la mort est la fin ultime de la vie sans présence spirituelle qui invite a regarder plus loin
qgue le souffle de vie. U'humain est fait de matiére et rien que cela.

Alors face a la maladie, a la fragilité de I'existence, pourquoi ne pas en finir rapidement au lieu de
s’attarder a soigner d’insupportables souffrances et une agonie interminable, si pénible pour soi
et ses proches. Cette question s’impose dans les soins de santé et je ne pense pas qu’elle soit
une caricature grotesque.

Je crois en 'humanisme et a cet engagement de rendre notre monde meilleur pour maintenant
et pour I'avenir de I’humanité. Mais cette humanité est aussi spirituelle. La spiritualité permet de
situer I’homme et la femme dans un univers plus vaste que le corps, en lien étroit avec la nature
quil’environnement, avec ce qui l'alimente autant biologique que par ses réves les plus fous. L'étre
humain n’est et ne sera jamais un animal raisonnable, solitaire dans un univers avec lequel il ne
communie que par exigence de survie. Il est possible de ressentir ce qui ne peut-étre vu.
Lapproche spirituelle ouvre des horizons nouveaux dans la compréhension et dans la perception
de I'étre humain. Soigner le corps, biologique et psychologique et en veillant a son éveil spirituel
fait partie, il me semble, du défi de soigner avec discernement quiconque se présente pour des
soins de fin de vie.

8- ET SIEXISTER EN DEHORS DU TEMPS, C’EST POSSIBLE ?

Si vous en doutiez, je I'affirme; tout étre humain est spirituel. Curieusement j’ai aussi la nette
conviction que les animaux peuvent la percevoir cette réalité spirituelle chez I’humain. Sans
vouloir apporter des faits, je vous invite a visiter par la mémoire affective, certaines situations
gue vous avez vécues ou dont vous avez été témoins. Alors pourquoi est-il si difficile de le
reconnaitre et méme de le percevoir d’un humain a un autre humain. Cela n’est pas scientifique,
cela n’est pas raisonnable, cela n’est pas quantifiable, cela n’est pas évaluable. Mais qu’en savons-
nous?
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Quand Hubert Reeves, un astrophysicien remarquable et crédible, regarde 'univers dans son
télescope et déclare : « Le scientifique ne peut nommer ce qu’il contemple », n’est-ce pas la limite
de ce qui est plus grand que nous et que nous ne pouvons pas nommetr.

Ce qui m’amene a la conception du temps, I'aspect temporel de notre humanité. La mesure du
temps est liée a notre existence, en dehors de nous est-ce que le temps existe ?

Lorsque la vie quitte le corps, est-ce que le temps s’arréte parce que nous n’existons plus ? Le
spirituel est hors du temps. Lesprit voyage. Nous savons que nous pouvons étre en communion
avec des personnes que nous aimons malgré la distance. Ce qui nous relie les uns aux autres est
spirituel. Ce que nous ressentons est spirituel. Laffection et I'amour est spirituel. Puis-je renaitre
d’une relation amoureuse parce que cette puissance qui nous habite ne peut mourir. Alors
gu’advient-il lorsque la vie s’arréte ? Est-ce que le temps cesse sa trajectoire ?

9- DANS LE MILIEU DE LA SANTE, VIVRE LA MORT SANS ECHEC : UNE UTOPIE ?

Vous avez choisi de cotoyer la fin de vie, qu’elle soit voulue suite a une demande ou la
conséquence évidente de traitements appropriés; ce qui importe c’est d’arriver au point de non-
retour avec lucidité et confiance. La dignité réside dans ce temps précieux que nous accordons
au malade pour gu’il puisse faire le bilan de cette vie qui est la sienne. Avoir I'assurance que la vie
est respectée, la sienne, et tenir compte de toutes les facettes de sa personnalité. Le droit de
recevoir des soins appropriés n’est pas aléatoire selon les ressources disponibles, si c’est le cas, il
faut que ca change. Offrir la mort comme solution plus rapide pour en finir avec la vie est un
drame. Laide médicale a mourir est un droit et un choix qu’il faut respecter, mais ce n’est pas non
plus une voie rapide pour en finir, car alors la mort sera un échec, car ce qui donne la dignité a la
mort, c’est celle que I'on accorde a la vie.

10- CONCLUSION

Sur chemin du temps

Jai vécu chaque instant
Sur le chemin de la vie

Jai vécu intensément
Sur le chemin de la mort

Je suis...

MERCI !
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