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Une approche communicationnelle des conditions contemporaines de la fin de vie
en France : interactions dynamiques entre politiques de santé publique,
communication hospitaliere et pratiques soignantes

Résumé

Cette thése s’inscrit dans le champ de recherche de la fin de vie. A partir des années
70 en France, cette notion, dépourvue de définition consensuelle, est devenue une
question sociétale évoluant sur les controverses liées a l'ouverture d'un droit a
I'euthanasie et sur I'émergence de la culture palliative. Aujourd’hui, plusieurs
représentations sociales de la fin de vie circulent dans I'’espace public : le discours social
contemporain, saturé par la question euthanasique, légitime et véhicule un idéal de mort
sans agonie, tandis que le discours eschatologique de la culture palliative, originellement
fondé sur un humanisme chrétien, envisage la fin de vie comme une période propice a
I'accomplissement de I'existence. Au sein de linstitution hospitaliere, ces
représentations participent a 'ancrage idéologique des thérapeutiques oncologiques et
palliatives liées a 'accompagnement de la fin de vie des patients atteints de cancer. Cette
recherche analyse dans quelle mesure les politiques de santé publique, la
communication hospitaliere et les pratiques soignantes au niveau historique, socio-
politique et ethnographique, interagissent dans la construction et I'évolution
contemporaine des conditions hospitalieres de la fin de vie des personnes atteintes de
cancer. Notre cadre théorique fait appel a la théorie des représentations sociales, a la
théorie du discours social et a la théorie interactionniste de 'ordre négocié. D'un point
de vue empirique, nous analysons plusieurs typologies de discours afin de comprendre
comment se construisent et circulent les représentations de la fin de vie dans I'espace
public sociétal. Nous menons par ailleurs une observation ethnographique des pratiques
communicationnelles au sein d'un centre hospitalier, afin d’évaluer l'impact des

représentations sociales sur I'alliance thérapeutique onco-palliative de la fin de vie.

Mots clés: Fin de vie, cancer, soins palliatifs, oncologie, représentations sociales,

discours social, santé publique, communication hospitaliere, pratiques soignantes.



A communication approach to contemporary conditions at the end of life
in France: dynamic interactions between public health policies, hospital
communication and care practices

Abstract

This thesis falls within the research field of end of life. From the 1970s in France, this
notion, devoid of a consensual definition, became a societal issue evolving on the
controversies related to the opening of a right to euthanasia and on the emergence of a
palliative culture. Today, several social representations of the end of life circulate in the
public space: contemporary social discourse, saturated by the euthanasia question,
legitimizes and conveys an ideal of death without agony, while the eschatological
discourse of palliative culture, originally based on Christian humanism, sees the end of
life as a period conducive to the fulfillment of existence. Within the hospital institution,
these representations participate in the ideological anchoring of oncological and
palliative therapies related to supporting the end of life of cancer patients. This research
analyzes the extent to which public health policies, hospital communication and nursing
practices at the historical, socio-political and ethnographic level, interact in the
construction and contemporary evolution of hospital conditions at the end of life of
people with cancer. Our theoretical framework draws on the theory of social
representations, the theory of social discourse and the interactionist theory of
negotiated order. From an empirical point of view, we analyze several typologies of
discourse in order to understand how representations of the end of life are constructed
and circulated in societal public space. We are also carrying out an ethnographic
observation of communication practices within a hospital Center, in order to assess the
impact of social representations on the onco-palliative therapeutic alliance at the end of

life.

Keywords: End of life, cancer, palliative care, oncology, social representations, social

discourse, public health, hospital communication, caring practices.
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Glossaire et abréviations

ADMD : Association pour le droit a mourir dans la dignité

ARS : Agence régionale de santé

ASP : Association pour la promotion des soins palliatifs

ASPRS : Association pour le développement des soins palliatifs dans la région salonaise
CCNE : Comité consultatif national d’éthique

CNRS : Centre national de la recherche scientifique

CNSPFV : Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie
CREDOQOC : Centre de recherche pour I’étude et I'observation des conditions de vie
EHESS : Ecole des hautes études en sciences sociales

EP : Espace public

HAD : Hospitalisation a domicile

JALMALV : Jusqu'a la mort accompagner la vie

IFOP : Institut francais d’opinion publique

IGAS : Inspection générale des affaires sociales

LISP : Lits identifiés soins palliatifs

INED : Institut national d’études démographiques

INPES : Institut national de prévention et d’éducation pour la santé
INSEE : Institut national de la statistique et des études économiques
INSERM : Institut national de la santé et de la recherche médicale
RCPO : Réunion de concertation pluridisciplinaire en oncologie
SFAP : Société frangaise d’accompagnement et de soins palliatifs
SIC : Sciences de I'information et de la communication

SIDA : Syndrome d’'immunodéficience acquise

SP : Soins palliatifs

SPP : Soins palliatifs précoces

USP : Unité de soins palliatifs

[H : Virus de I'immunodéficience acquis
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Introduction générale

Cette these porte sur les conditions hospitaliéres contemporaines de la fin de vie des
personnes atteintes de cancer. Devenue champ d’investigation scientifique, la « fin de
vie» n’en a pas pour autant gagné de définition précise, du moins de définition
consensuelle. Il s’agit 1a d'un point central, dans le sens ou I'analyse des représentations
qui lui sont liées forme un éclairage précieux pour appréhender I'évolution des

conditions hospitalieres des personnes en phase terminale de leur maladie.

Pour introduire ce travail de recherche, il est important d’expliquer briévement le
contexte social dans lequel s’inscrit notre objet de recherche. L’évolution des pratiques
médicales, entre 1945 et 1975, a transformé le contexte hospitalier dans lequel se
déroule la fin de vie. L’hdpital est devenu principalement le lieu ou I'on meurt, alors
méme qu’a cette époque, il n’a pas pour vocation I'accompagnement vers le déces.
L’omniprésence de la technologie modifie le processus de la mort, prolongeant la vie aux
limites de I'acharnement thérapeutique. A la fin des années 70, la représentation de la
fin de vie est liée a la perte d’autonomie, a I'intubation, a la transfusion et a l'isolement.
Depuis les années 80, la crainte du cancer obsede par ailleurs la conscience collective
(Herzlich & Pierret, 1991, p. 76). C’est dans ce contexte qu’émergent les questions
relatives a I’euthanasie, plagant le theme de la fin de vie au sein de l'espace public. En
1978, le sénateur Henri Caillavet dépose deux propositions de loi visant a octroyer au
patient incurable la possibilité de « demander la mort ». Pour la premiere fois en France,

la question de la mort amene des propositions officielles. Cependant, le corps médical
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s’‘oppose a cette initiative, et quelques médecins orientent le débat vers les
problématiques de la période de la fin de vie, faisant écho au mouvement anglais des

hospices qui développe une nouvelle approche des mourants : la démarche palliative.

Les soins palliatifs sont des soins actifs axés sur une approche holistique de la
personne en phase terminale de sa maladie. La pensée palliative est originellement
fondée sur des valeurs chrétiennes d’humanisme et de solidarité. La « mort palliative »
est envisagée comme naturelle. Elle ne doit étre ni écourtée, ni allongée. La médecine
palliative frangaise s’oppose donc aussi bien a I'euthanasie et au suicide assisté qu’a
I'acharnement thérapeutique. La période terminale de la vie est envisagée comme un
temps précieux qu’il s’agit d’investir pleinement. La médecine palliative, en ce sens,
attribue un « statut » au mourant (Higgins, L'invention du mourant. Violence de la mort
pacifiée, 2003). « Bien mourir » dans un service de soins palliatifs, c’est faire I'expérience
d’'un cheminement d’acceptation vers sa propre mort. Le cadre normatif du mouvement
palliatif forme donc une approche particulierement singuliére au regard du « tabou »
sociétal de la mort et d'un champ médical contemporain entiérement tourné vers des

pratiques et des thérapeutiques curatives, voire agressives.

Depuis 1986, l'institution hospitaliere francaise integre peu a peu la médecine
palliative. Bien qu’encore inégalement réparti sur le territoire francgais, le modéle
palliatif, ses valeurs, ses pratiques, forme aujourd’hui le cadre médical contemporain
institutionnalisé de la prise en charge des patients en fin de vie. Dans le méme temps, au
sein de l'espace public sociétal, la question du « droit a demander la mort » reste plus
que jamais la grande question débattue dans la sphere politique, médiatique et
citoyenne. Les deux grandes avancées législatives de 2005 et de 2016 sont d’ailleurs
issues d’affaires médiatisées de demande d’euthanasie : I'affaire Vincent Humbert est a
'origine de la loi Leonetti du 22 avril 2005. Le texte a pour objet d'éviter les pratiques
d'euthanasie et d'empécher l'acharnement thérapeutique (qualifié d’« obstination
déraisonnable » dans le traitement des malades en fin de vie). L’affaire Vincent Lambert

aboutit quant a elle a la loi « Claeys-Leonetti » 2 février 20161, créant de nouveaux droits

1 Notamment en ce qui concerne les directives anticipées et la personne de confiance.
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en faveur des malades et des personnes en fin de vie, notamment I'acces a la « sédation

profonde et continue jusqu’au déces ».

Depuis 40 ans, I'émergence des questions liées a la fin de vie a donc lieu
conjointement a plusieurs niveaux : sur la scene politique au cours des premiers débats
sur l'euthanasie, dans I’espace public au travers des grandes affaires médiatisées de
demande d’euthanasie et enfin dans les hopitaux, avec I'’émergence progressive de la

médecine palliative.

Notre questionnement de départ se situe au lit du malade. Notre regard se pose sur
une scéne quotidienne : un patient atteint d’'un cancer en phase terminale est hospitalisé
dans la chambre individuelle d’'un service de soins palliatifs. Il est pris en charge par
I’équipe palliative pour le soulagement de ses douleurs et de ses symptomes cancéreux.
Il est aussi suivi depuis plusieurs mois, plus probablement depuis plusieurs années, par
un oncologue devenu son médecin « référent ». Le patient est tres affaibli, son « statut »
de mourant est établi par I'équipe palliative, mais un rendez-vous de chimiothérapie est
prévu par 'oncologue dans I'apres-midi... Mettons sur pause le déroulement de la scene.
Que se joue-t-il autour du patient ? Hospitalisé dans un service de soins palliatifs, ses
douleurs terminales apaisées et ses angoisses accompagnées par un psychologue, le
malade est invité a entamer un « processus » palliatif de conscientisation de son « statut
de mourant » (Higgins, L'invention du mourant. Violence de la mort pacifiée, 2003).
Parallelement, l'oncologue poursuit son accompagnement thérapeutique actif, ne

signifiant pas a son patient plein d’espoir le stade terminal de sa maladie.

Deux paradigmes, deux idéologies thérapeutiques médicales construisent ici les
conditions contemporaines de prise en charge de la fin de vie des personnes en phase
terminale de leur maladie. Si le rapport du patient a ses médecins est lié aux rapports de
ces derniers avec l'institution hospitaliere, et que ce colloque singulier possede toujours
une dimension politique (Lafont & Pailliart, 2007), alors notre problématique
communicationnelle pose la question suivante : « Dans quelle mesure les politiques de
santé publique, la communication hospitaliéere et les pratiques soignantes, au niveau
historique, socio-politique et ethnographique, interagissent dans la construction et
I’évolution des conditions contemporaines de la fin de vie des personnes atteintes de

cancer ? ».
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Cette these s’inscrit dans la discipline des sciences de l'information et de la
communication, plus précisément dans les champs concernant la communication en

santé publique et I'’ethnographie de la communication.

Pour Jean Davallon (2004), « prendre acte de la dimension technique de I'objet, c’est,
pour le chercheur en sciences de I'information et de la communication, d’abord et avant
tout reconnaitre qu’il a affaire a des complexes et non a des objets unitaires. Autrement
dit : « premierement admettre et reconnaitre que les objets dont il traite sont composés
d’objets principaux et d’objets auxiliaires ; - et deuxiemement que les complexes
auxquels ces objets appartiennent allient des composants et des processus de nature
hétérogeéne ». Il poursuit «les sciences de l'information et de la communication
n’étudient jamais la communication et l'information en elles-mémes ou pour elles-
mémes, c’est-a-dire comme des étres abstraits (elles seraient alors une idéologie), mais
bien en tant qu’elles sont matérialisées, institutionnalisées et opérationnalisées dans la
société ». Notre recherche s’inscrit au sein de deux champs conceptuels, la
communication en santé publique, et 'ethnographie de la communication, avec une
triple échelle d’observation - macro, méso et micro - afin de mettre en évidence

I'interaction dynamique entre ces trois niveaux d’analyse.

La communication pour la santé se définie comme «l'étude et l'utilisation de
stratégies de communications interpersonnelles, organisationnelles et médiatiques
visant a informer et a influencer les décisions individuelles et collectives propices a
I'amélioration de la santé » (Renaud & Rico de Sotelo, 2007). Au sein de I'espace public,
le processus social de publicisation des thématiques de santé fait émerger deux formes
de communication : les discours sur la santé produits par des acteurs qui lui sont
extérieurs (médias, représentants politiques, associations) et les discours émanant du
domaine lui-méme (professionnels de santé, scientifiques, malades) (Romeyer, 2010, p.
6). La confrontation de ces différentes formes de discours révele les modalités de
fonctionnement, et les transformations structurelles a I'ceuvre dans I'espace public de la

Santé.

Cet «espace public», placé au cceur du fonctionnement démocratique, a été
conceptualisé par Jiirgen Habermas comme un espace de communication ou I'opinion

publique a pu émerger a partir de discussions entre protagonistes faisant appel a des
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arguments rationnels, il « agit comme instance médiatrice entre I'Etat, la famille et la
société civile » (Breton & Proulx, L'explosion de la communication a l'aube du XXle
siecle, 2002, p. 205). Avec Habermas (1962), nous sommes face a un modele rationaliste
et communicationnel de l'espace public considéré comme sphére de discussion
(Calhoun, 1993). Cependant, cette définition normative du concept de l'espace public a
été fortement discutée. En 1995, 'ouvrage collectif « L’espace public et I'emprise de la
communication » coordonné par Isabelle Pailliart, tente de relever la pertinence de la
perspective tracée par Habermas pour analyser les formes nouvelles que revét cette
sphére publique au sein d’une société conquise par la communication. Bernard Miege,
quant a lui, met en lumiére les changements en profondeur d'un espace public « élargi,
diversifié et fragmenté » (2010, p. 55). Ces évolutions donnent lieu a des « espaces

publics partiels » (ibid. p.180), et parmi eux un « espace public partiel de la Santé ».

L’approche constructiviste de ce travail de recherche place les individus et leurs
interactions dans un rapport symbolique, c’est-a-dire dans un rapport de sens (Berger &
Luckmann, 2018 (1997)). Cependant, cette recherche n’aurait pu, a elle seule, embrasser
le processus complet de la construction sociale de la réalité de la fin de vie en France. Il
s’agissait donc de centrer notre analyse essentiellement sur le réle de la communication,
et plus précisément des discours, dans la construction de cette réalité et dans I'évolution
des pratiques liées a la fin de vie. Nous avons appréhendé I'analyse de ces discours en
nous appuyant sur la théorie du discours social, de Marc Angenot. Il s’agissait d’analyser
la « représentation discursive » de la fin de vie, telle qu’elle s’inscrit dans la société
(Angenot, 2006), c’est-a-dire de délimiter, au travers de plusieurs champs discursifs, « le
dicible - le narrable et 'argumentable si on pose que narrer et argumenter sont les deux

modes prédominants du discours » (ibid.).

Notre problématique communicationnelle s’enracine par ailleurs au sein de I'hopital,
envisagé ici comme monde institutionnel objectivé exercant sur le malade un certain
pouvoir de coercition (Berger & Luckmann, 2018 (1997)), c’est-a-dire comme dispositif
de pouvoir (Foucault, 1976a), mais aussi comme champ de lutte dans lequel s’organisent
des stratégies de domination (Bourdieu, 1977), défini dans une approche
interactionnelle comme lieu de négociations entre les différentes professions

concernées par son fonctionnement (Strauss, 1992).
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Sur ce dernier point, les travaux du sociologue américain Anselm Strauss nous ont
guidé dans la compréhension d’'un hdpital conceptualisé en termes de monde social,
grace a sa théorie de la « régulation sociale ». Selon ce modéle, écrit Strauss, « 'hopital
apparalt comme un lieu ou les membres du personnel, constitué en grande partie (...) de
professionnels, se trouvent engagés dans un processus de négociation complexe afin a la
fois de mener a bien leurs projets personnels et de mettre en ceuvre - dans la division du
travail établie - des objectifs institutionnels énoncés soit clairement soit vaguement »
(1992, p. 110). D’un point de vue pragmatique, I'ordre social de I'hopital est donc la
combinaison de reglements et de politiques, d’accords, d’ententes, de pactes, de
contrats, et d’autres arrangements de travail, qui y prévaut en regle générale (ibid.
p.108). Face aux changements (internes, externes), le maintien de cet ordre social ne
peut se faire qu’au prix de constantes renégociations ou réévaluations, qui aboutiront a
un nouvel ordre (et non a un ordre ancien), autrement dit a un « ordre négocié ». Au
ceeur de sa théorie de « I'ordre négocié », Anselm Strauss formalise aussi le concept de
« négociation », comme processus dans la construction d'un ordre social. Son analyse
des temporalités du mourir a I'hopital, au travers des interactions entre mourants,
personnels hospitaliers et familles, établit notamment que ces négociations obéissent a

certains schémas, et que les résultats qui en découlent sont temporellement limités.

Cette recherche fait suite a un mémoire de Master 2 traitant de la communication
interactionnelle au cceur de la mission d’'une unité de soins palliatifs. Cette observation
directe, menée dans le service de soins palliatifs de ’hdpital St Joseph, a Marseille, nous
a permis de nourrir un questionnement plus vaste sur la place de la culture palliative
dans le systeme de soin hospitalier et de nous interroger sur les représentations
collectives formant une réalité sociale de la fin de vie dans la société francaise. Notre
« étonnement » de chercheur (Arborio & Fournier, 2005, p. 64) portait notamment sur
I'écart des systemes de représentation de la fin de vie existant entre notre univers
personnel de référence (l'espace public) et l'univers observé (le service de soins
palliatifs). Spontanément, notre représentation « personnelle » de la fin de vie était
intimement liée a '’euthanasie, mais notre observation nous amenait a considérer cette
représentation comme quasi inexistante des discours et des pratiques soignantes des

acteurs de notre terrain.
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Notre objectif était donc d’analyser, a partir de plusieurs études empiriques, quelles
types de représentations de la fin de vie coexistent dans I'espace public, dans quelle
mesure les discours sociaux véhiculent ces représentations sociales, puis d’évaluer leur
impact sur les pratiques soignantes onco-palliatives de 'accompagnement des mourants

au sein du systeme hospitalier.

Rapidement, il nous ait apparu qu’un premier effort de contextualisation historique
était nécessaire pour saisir I’évolution sociétale nous menant aux observations
contemporaines. Nous n’avons pas cherché a faire ceuvre d’historien. Nous nous sommes
appuyés sur les travaux de plusieurs historiens dans I'objectif de mieux comprendre, a la
lumiére de I'histoire, I'évolution des prises en charges hospitalieres et de la construction
sociale des pratiques d’accompagnement de la fin de vie. Il s’agissait notamment
d’établir la filiation judéo-chrétienne des discours de 'accompagnement des mourants
afin de resituer l'origine culturelle des fondements de I'approche palliative. Cette genese
des attitudes et des discours face a la mort et aux mourants nous a fait cheminer vers
'acceptation suivante : la fin de vie est une réalité construite, et le « mourant » est un
personnage social doté d’un statut. Plusieurs questionnements s’'imposaient alors a nous
: quelles sont les représentations sociales contemporaines de la fin de vie? Ces
représentations construites déterminent-elles les pratiques
hospitalieres d’'accompagnement ? Dans quelle mesure interagissent ces discours et ces
pratiques dans I'évolution des conditions hospitalieres de la fin de vie des personnes en

phase terminale de leur maladie ?

A ce stade de notre recherche, il nous fallait ensuite établir le cadre social et
ethnographique des questions liées a la fin de vie, afin de mettre en regard les deux
formes de discours de I'espace public de la Santé : les discours sur la santé, produits par
des acteurs qui lui sont extérieurs, et des discours de la santé, émanant du domaine lui-
méme. Notre objectif était d’identifier les différentes formes de mise en public
(Romeyer, 2010, p. 6) de la fin de vie, en nous intéressant au discours institutionnel
hospitalier, et au discours circulant dans I’espace public sociétal (public et politique) afin
d’identifier les points de structuration de son émergence comme question sociale et
politique. Le cadre social des affaires médiatisées de demande d’euthanasie
contextualisait alors notre analyse des controverses parlementaires de la loi Claeys-

Leonetti encadrant aujourd’hui juridiquement les pratiques de 'accompagnement de la
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fin de vie, tandis que notre terrain hospitalier formait le cadre ethnographique de notre
recherche sur les positionnements et les représentations professionnelles onco-
palliatives liées a la gestion de la « trajectoire » (Strauss, 1992) de la maladie d’un

patient en fin de vie.

Plusieurs méthodes d’enquéte ont été déployées dans cette recherche : I'observation
directe au sein de notre terrain ethnographique hospitalier, a Salon-de-Provence, des
entretiens semi-dirigés individuels de personnels soignants, une analyse qualitative et
quantitative du journal interne de 'hopital, une analyse de contenu comparative des
discours de l'accompagnement des mourants, et une analyse des controverses

parlementaires.

Notre observation directe a eu lieu de novembre 2019 a décembre 2020 dans le
service de soins palliatifs du Dr Gracia et plus largement, au sein de l’ensemble de
I’hopital de Salon-de-Provence. Nous avons pu explorer les archives et nous entretenir
avec le personnel administratif, les soignants, au gré de nos besoins de recherche. Nous
avons eu l'occasion d’assister a plusieurs réunions de concertation pluridisciplinaire en
oncologie (RCPO). Pour les besoins de notre enquéte, nous nous sommes aussi rendus a
I'Institut Paoli Calmette, a Marseille, afin d'y mener des entretiens individuels

complémentaires. Le choix de ce lieu a été déterminé par ses liens directs avec notre

terrain principal.

La premiére analyse de notre recherche empirique s’intéresse aux discours de
I'accompagnement des mourants. Au travers d’une analyse inférentielle de contenu,
nous avons établi la « constitution » et la filiation dogmatique de ces discours, en
mettant en lumiére le partage d'un certains nombres d’invariants énonciatifs :
positionnement et légitimité des locuteurs, professionnalisation des intercesseurs,
principes fondamentaux, valeurs judéo-chrétiennes, performativité du langage et

formalisation des étapes de I'agonie.

La deuxieme analyse de notre recherche empirique porte sur les débats politiques
menés a I’Assemblée Nationale et au Sénat lors de I’élaboration de la loi Claeys-Leonetti

du 2 février 2016. 1l s’agit d’'une analyse thématique de contenu ayant pour objectif, au
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travers de I'analyse intuitive des enjeux, de « repérer et de caractériser les questions, les
problémes, ou les points qui sont discutés au cours de ces débats, le plus souvent sans

appareillage, grille ou technique d’analyse » (Gauthier, 1995).

Notre troisieme analyse concerne la communication interne du service de soins
palliatifs comprenant 220 numéros du journal interne de ’hdpital, édités entre 1993 et
2021. Deux analyses ont été menées : I'analyse quantitative nous a permis d’évaluer le
taux de représentation des spécialités médicales de I'hdpital, plus précisément de la
médecine palliative pour laquelle nous faisions alors I'hypothése d’une tres faible
présence sur I'ensemble des éditions, ce qui a été infirmé. L’analyse qualitative porte
quant a elle sur un sous-corpus délimité au sein de notre corpus initial, sur lequel nous
avons procédé a une analyse thématique visant a déterminer dans quelle mesure le
discours palliatif institutionnel fait référence aux valeurs portées par les discours
constituants de notre travail de recherche, explorer les représentations sociales et

institutionnelles construites et véhiculées par cette communication hospitaliere et

analyser I'agentivité objectivée du journal interne.

Le champ d’application de notre quatrieme analyse de contenu est basé sur un corpus
d’entretiens semi-dirigés menés aupres de douze soignants. Ces entretiens semi-dirigés
ont été réalisés sur les lieux professionnels a I'aide d’'une grille préalablement préparée
d’'une dizaine de questions organisées en cinq themes : le parcours professionnel, les
pratiques professionnelles, la communication interprofessionnelle, les perceptions
professionnelles et les représentations professionnelles. Il s’agit d’'une étude qualitative
exploratoire prospective ayant pour objectif d’identifier le « sens que les acteurs
donnent a leurs pratiques et aux évenements auxquels ils sont confrontés, leurs reperes
normatifs, leurs interprétations conflictuelles, I'analyse d’'un probléme délimité ou
précis a travers les différents points de vue en présence, les enjeux, les systéemes de
relation, le fonctionnement d’'une organisation » (Kivits, Balard, Fournier, & Winance,

2016, p. 88).

Notre recherche s’organise donc en deux grandes partie : la premiére partie forme le
cadre théorique, méthodologique, historique, socio-politique et culturel dans lequel

s’inscrit notre champ de recherche, la deuxieme partie est dédiée a notre travail
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empirique et a notre terrain ethnographique. Nous introduisons notre travail par un
premier chapitre de présentation générale de la these, dans lequel nous articulons les
éléments de contextualisation de la premiere partie (historique, social, culturel et
ethnographique) et les analyses empiriques de la seconde partie (discours constituants,
controverses parlementaires, communication institutionnelle et entretiens hospitaliers)
afin d’esquisser une « vue d’ensemble » de la structure de cette recherche. Le deuxieme
chapitre présente les travaux occidentaux sur la mort et la fin de vie. Le troisieme
chapitre pose les bases théoriques et méthodologiques de cette recherche. La suite de
cette premiere grande partie est consacrée au contexte socio-historique de notre objet
de recherche : le quatrieme chapitre établit la genése judéo-chrétienne de I'accueil
hospitalier et des pratiques de la fin de vie, tandis que le cinquieme chapitre resitue
I'émergence de la démarche palliative au regard des affaires médiatisées et des
évolutions législatives menant a la promulgation de la loi Claeys-Leonetti du 2 février

2016.

La deuxiéeme partie de ce travail est consacrée a notre recherche empirique. Nous y
présentons quatre corpus d’analyse. Le sixiéme chapitre est une analyse thématique de
contenu des discours constituants de 'accompagnement des mourants a deux époques
historiques distinctes. Cette analyse met en lumiere la persistance des dispositifs
énonciatifs de 'encadrement des pratiques, des Artes moriendi du bas Moyen-Age a la
culture palliative de nos jours. Le septieme chapitre procede a une analyse des
controverses parlementaires de la loi Claeys-Leonetti de 2016. Nous verrons que les
points ayant nécessité l'arbitrage de la commission mixte paritaire participent de la
construction sociale de la fin de vie. Le huitieme chapitre est consacré a notre terrain
hospitalier. Apres avoir contextualisé l'institution hospitaliere salonaise dans son
histoire, nous présentons les analyses quantitatives et qualitatives du journal interne de
notre terrain hospitalier. Le neuvieme chapitre est consacré a I'analyse thématique des
douze entretiens individuels semi-dirigés, menés aupres de certains soignants de notre
terrain. La mise en discussion de ces quatre grands corpus forme notre dixieme et
dernier chapitre, dans lequel nous formulons une analyse communicationnelle
transversale de linteraction dynamique entre politiques de santé publique,

communication hospitaliere et pratiques soignantes, dans la construction et I'évolution
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Introduction générale

contemporaine des conditions hospitalieres de la fin de vie des personnes atteintes de

cancer en France.

La particularité de cette recherche tient a I'approche pluridimensionnelle de sa
problématique. En France, la fin de vie est un champ de recherche peu investi par les
sciences de l'information et de la communication. Pourtant, ce qui frappe le chercheur
en SIC dans un service de soins palliatifs, c’est I'abondance d’objets analysables en
termes de communication. Au niveau interactionnel, I'activité palliative, que I'on peut
rapprocher de I'activité psychiatrique d’'urgence dans la définition qu’en donne Jéréme
Thomas (2010), s’organise principalement autour d'une « activité de circulation
d’'information, de discours et de signes, autrement dit dans une activité de
communication permanente ». Au niveau de l'institution hospitaliere, les soins palliatifs
forment un espace de représentations et de contre-normes nécessitant plus que jamais
la «négociation » des interactants (Strauss, 1992) comme outil de lutte pour leur
reconnaissance. Au niveau de I’espace public sociétal enfin, la fin de vie, tabou dont on
parle finalement beaucoup, est devenu objet de discours et de représentations formant

un paradigme discursif dominant centré sur la question euthanasique.

Si nous devions résumer le cheminement de cette recherche par une métaphore
cinématographique, nous dirions que notre problématique de départ au chevet du
malade forme un « gros plan » sur la question de la fin de vie. Notre travail a consisté a
« dézoomer » notre cadre initial afin de mieux saisir le contexte de la scene qui nous
observions. Les analyses de nos quatre corpus et notre observation directe au sein de
I'hopital de Salon-de-Provence nous ont permis de faire quatre « plans moyens » de
notre scéne globale. L’articulation de ces quatre plans, c’est-a-dire notre discussion
finale, forme le « plan d’ensemble » au centre duquel se place notre problématique de

recherche.
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Premiere partie : Cadre socio-historique des pratiques
d’accompagnement de la fin de vie, fondements théoriques et
méthodologie de la recherche

Afin de faciliter, dés les premiéres pages de ce travail de thése, la compréhension
globale des axes d’articulation reliant le cadre socio-historique de cette premiere partie
a la recherche empirique de la seconde partie, nous introduisons notre propos par un
premier chapitre de présentation synthétique du chemin parcouru tout au long de cette
recherche. Ce chapitre liminaire aborde la notion équivoque de « fin de vie », centrale
dans notre champ de recherche, et formule notre problématique communicationnelle :
« Dans quelle mesure les politiques de santé publique, la communication hospitaliere et
les pratiques soignantes, au niveau historique, socio-politique et ethnographique,
interagissent dans la construction et I’évolution contemporaine francaise des

conditions de la fin de vie des personnes en phase terminale de leur maladie ? ».

Dans le deuxieme chapitre, nous réalisons une revue des travaux occidentaux traitant
de la mort et de la communication en fin de vie. Nous abordons en premier lieu
I’évolution, entre 1960 et 2000, des observations et des questionnements liés au déni
social de la mort et aux conditions de la fin de vie contemporaine, puis nous faisons une
syntheése des travaux occidentaux publiés entre 2000 et 2020 ayant proposé une

approche communicationnelle de la fin de vie.

Le troisieme chapitre pose les fondements théoriques et méthodologiques de cette

recherche. Dans un effort de définition et de positionnement, nous affirmons notre
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conception institutionnelle du milieu hospitalier. Nous faisons ensuite appel aux
approches théoriques des représentations sociales, du discours social et de l'ordre
négocié afin de poser les bases de notre positionnement de recherche, avant de conclure
par une présentation de la méthodologie et des méthodes employées dans ce travail de

these.

Les deux derniers chapitres forment le cadre socio-historique a proprement parlé de
cette premiere partie de these. De fagon chronologique, nous débutons par la genese
judéo-chrétienne de I'accueil hospitalier et des pratiques de la fin de vie, ce qui signifie
que nous démarrons notre contextualisation a partir du Moyen-Age, puis nous glissons
naturellement vers I’évolution socio-politique contemporaine des questions liées a la fin

de vie.

28



1. Objet et problématique de recherche

Ce premier chapitre propose une vue d’ensemble de notre recherche au travers d’'une
présentation synthétique et complete des différents axes qui la structurent. Il a pour
objectif de définir et de cadrer notre objet de recherche, la fin de vie des personnes
atteintes de cancer, et de formuler notre problématique communicationnelle. Il permet
par ailleurs de mieux saisir I'articulation reliant la premiere et la deuxieme partie de
cette these, c’est-a-dire la facon dont la contextualisation socio-historique forme le point

d’ancrage de notre recherche empirique et ethnographique.

1. 1. La « fin de vie », un champ de recherche basé sur une incertitude notionnelle

Cette theése s’inscrit dans le champ de recherche de la fin de vie. Bien que la notion de
«mort » lui soit intimement liée, notre recherche s’attache a analyser la facon dont les
politiques de santé publique, la communication hospitaliere et les pratiques soignantes
contribuent, par leur interaction dynamique, a 'évolution des conditions de la fin de
vie (et non de la mort) des malades en phase terminale de leur maladie. Ici, I'expression
«fin de vie » n’est donc jamais utilisée comme stratégie d’euphémisation langagiere
pour remplacer le mot « mort ». La mort est envisagée comme l'instant du déces, et non
comme « une succession d’'instants dont on pourrait repérer qu’ils sont les derniers »

(Baudry, 2016).

Alors méme que la fin de vie est devenue un champ de recherche, cette précision

liminaire est rendue nécessaire par la difficulté de délimiter la frontiere entre la notion
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Chapitre 1: Objet et problématique de recherche

de « mort » et la notion de « fin de vie ». Il n’existe pas, en effet, de définition scientifique
précise de ce qu’est la fin de vie. De quelques heures a plusieurs mois, la « fin » qui
précede la mort d'une personne atteinte d'une maladie incurable revét plusieurs
acceptations, selon qui doit la nommer. Ce vide définitionnel, nous le verrons dans ce
travail de recherche, laisse ouvert le champ des représentations et des positionnements.
Entre stratégie d’euphémisation et nouveau « statut diagnostic » médical, la fin de
vie revét plusieurs significations. Or, croire en la signification serait croire en la réalité

qu’elle dit si bien, et surtout en la réalité comme telle (ibid.).

Selon le Ministére des solidarités et de la santé, la fin de vie désigne les derniers
moments de vie d’'une personne en phase avancée ou terminale d’'une affection/maladie
grave et incurable2. Selon la Haute Autorité de la Santé, les situations de fin de vie
concernent les personnes qui ont une maladie grave, évolutive, en phase avancée,
potentiellement mortelle ou lorsque le pronostic vital est engagé a court ou moyen
terme3. D’un point de vue législatif, les textes de loi utilisent le terme « fin de vie », mais

ne le définissent pas.

Une étude exploratoire* menée en 2004 aupres d'une « population générale » (20
personnes) et de « professionnels de santé » (16 personnes), par le Centre de Recherche
pour 'Etude et ’Observation des Conditions de vie (CREDOC) pour I'Institut National de
Prévention et d’Education pour la Santé (INPES) identifie deux types de fin de vie : la
premiére, qualifiée de « normale », consiste a finir sa vie en bonne santé et a un age
avance, tandis que la seconde, qualifiée d’ « injuste », concerne les maladies graves ou les
dégradations physiques et intellectuelles liée a I’dge. Toujours selon cette étude, la « fin
de vie » peut étre progressive, rapide ou lente. Pour certains, la fin de vie concerne les

dix derniers jours de vie, pour d’autres, elle débute a partir du moment ou la personne

Z Site internet du Ministére des Solidarités et de la Santé. Mise a jour le 16 février 2021. URL:
[https://solidarites-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-social /parcours-de-sante-vos-
droits/modeles-et-documents/guide-usagers-votre-sante-vos-droits/article/fiche-22-la-fin-de-vie].
Consulté le 8 aolit 2021.
3 Site internet de la Haute Autorité de la Santé. Mise en ligne le 15 mars 2018. URL: [https://www.has-
sante.fr/jcms/c_2834548/fr/fin-de-vie-en-parler-la-preparer-et-l-accompagner]. Consulté le 8 aofit 202.
4 Site internet du Centre de recherche pour I'étude et I'observation des conditions de vie. Mise en ligne en
juillet 2004. URL: [https://www.credoc.fr/publications/etudes-exploratoire-sur-les-connaissances-
representations-et-perceptions-a-legard-des-soins-palliatifs-et-de-laccompagnement]. Consulté le 8 aofit
2021.
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n'est plus autonome ou dépend de structures médicales. Il semble donc difficile

d’apporter une dimension temporelle précise a la fin de vie.

Une revue systématique américaineS, publiée en 2014, a examiné la définition de la
fin de vie dans les publications de 1948 a 2012, ainsi que dans les dictionnaires, les
manuels de soins palliatifs et le code fédéral américain. Il apparait que seuls trois
articles discutent de ce concept, faisant intervenir une notion de temporalité de vie

inférieure a 6 mois et un déclin irréversible.

En France, une étude récemment publiée dans la revue « Médecine palliative » traite
des représentations de la fin de vie pour les oncologues et les praticiens de soins
palliatifs (Coudert, Viallard, & Mamzer-Bruneel, 2021). Elle met en lumiere deux notions
médicales de la fin de vie: la fin de vie « objective » et la fin de vie « subjective ». La
notion de fin de vie «objective » est assimilée a une réalité clinique de ressenti
d'imminence de la mort par le médecin. Elle correspond a une période de dégradation
clinique irréversible que certains assimilent a l'agonie. La notion de fin de vie
« subjective », quant a elle, est sujette a de multiples représentations. Elle est définie
comme une prise de conscience de la finitude par le patient lui-méme. Elle peut donc ne
pas avoir lieu, durer plus ou moins longtemps et survenir non conjointement a la fin de
vie « objective ». Un second article, publié lui aussi en 2021, explore la possibilité de
I’émergence d’'un consensus autour d’'une définition de la fin de vie (Bernard, et al,,
2021). Cet article, rédigé par quinze auteurs, présente les premiers résultats d'une
enquéte menée aupres de I'ensemble des acteurs du soin adhérents a la Société francgaise
d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP). Deux types de définition de la fin de vie
semblent dominer : la premiere est en rapport avec une estimation de la durée de vie
inférieure a 15 jours ou inférieure a un mois (55% des répondeurs), tandis que la
deuxieme repose sur le fait d’étre en phase avancée ou terminale d'une pathologie

incurable (81,5% des répondeurs).

5 Hui D, et al. (2014) “Concept and Definitions for “Actively Dying”, “End of Life”, “Terminally I11”,
“Terminal Care”, and “Transition of Care” A Systematic Review”. Journal of Pain and Symptom
Management.
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Dans notre propre travail de recherche, les entretiens menés aupres de cinq médecins
palliatifs, quatre oncologues et d'un réanimateur, tendent a confirmer les résultats de
ces deux dernieres parutions. Sans entrer ici dans le détail de notre analyse, nous
pouvons toutefois nous rapprocher des termes utilisés lorsque ces médecins ont di
réagir spontanément au terme «fin de vie»: les quatre oncologues ont répondu
«déces » (1), « mort » (2) et « arrét de traitement » (1), le réanimateur associe lui aussi
la « fin de vie » a « la mort », tandis que pour les cinq médecins de soins palliatifs, la « fin
de vie » peut aller de « la toute fin » (2), quand il est « trop tard » (1), a « la période qui
suit I'annonce d’une situation pathologique qui va infléchir rapidement » (1), jusqu’a une

« fin de vie qui n’existe pas, car c’est la vie jusqu’au bout » (1).

Ainsi, tel que I'écrit Patrick Baudry (2016), I'expression « fin de vie » véhicule des
postulats cachés, des visions du monde. Notre recherche vise donc a découvrir, au
travers des discours sélectionnés dans nos différents corpus, le contenu des
représentations associées a la notion de « fin de vie », considérée comme le produit de
'objectivation en tant que processus de constitution d'un savoir, et d’élucider les liens
d’assimilation ou de contraste que ces représentations entretiennent entre elles et avec
les catégories sociales qui les ont produites, a travers I'étude du processus d’ancrage

(Licata, Klein, & Van der Linden, 2006).

Il semble que la problématique de I'incertitude notionnelle de la « fin de vie » se pose
essentiellement dans son rapport aux pratiques médicales et a la facon dont cette
« période » peut ou doit étre investie par les acteurs concernés : patients, famille,
médecins. Pour illustrer notre propos, nous prendrons l'exemple de 1’étude Temel¢,
publiée en 2010 dans le New England Journal of Medecine. Cette étude a marqué la
communauté scientifique internationale par ses résultats sur I'impact d'une prise en
charge palliative précoce (SPP) des patients cancéreux. Les résultats ont confirmé un
taux de survie moyen allongé de 30% par rapport au groupe ne recevant pas de SPP, une
amélioration du niveau de qualité de vie explorée a 12 semaines, une diminution nette

des thérapeutiques oncologiques considérées comme agressives a ce stade et presque

6 Temel JS, et al. (2010) “Early palliative care for patients with metastatic non-small-cell lung cancer”. New
England Journal of Medecine.

32



Chapitre 1: Objet et problématique de recherche

deux fois plus de directives anticipées prévues en cas d’aggravation. Pour autant, cette
étude ne semble pas avoir eu de réels impacts sur les pratiques médicales liées a la fin
de vie, puisque nous le verrons dans la seconde partie de cette these, nombreux sont les
oncologues qui tardent a faire appel a la médecine palliative lors de la phase terminale
de leurs patients. Il semble bien que la notion de fin de vie, pour laquelle seule la phase
ultime de ’agonie semble faire consensus, reste aujourd’hui un « ressenti » subjectif, une
« représentation » propre a chacun. Si pour certains la fin de vie représente les quelques
heures qui précedent la « mort », il parait alors difficile de mettre en place une prise en
charge spécifique destinée a la fin de vie définie par d’autres comme la période allant

des derniers mois au derniéres semaines de la vie.

L’exemple de I'’étude Temel nous invite a comprendre qu’établir scientifiquement les
avantages d’une pratique médicale sur les conditions de la fin de vie des patients en
phase terminale ne suffit pas a faire changer les comportements professionnels
individuels au sein de l'institution hospitaliere. Encore faut-il, en effet, que les soignants
partagent, de maniere collective, la méme définition de ce qu’est la « fin de vie»,

autrement dit, la méme « représentation » de la fin de vie.

1. 2. L’ancrage judéo-chrétien des pratiques et des représentations de la fin de vie

Tres tot dans ce travail, il nous a paru essentiel de parcourir, puis de délimiter, le
« territoire temporel » dans lequel s’enracinent notre terrain de recherche hospitalier et
notre champ de recherche sur la fin de vie. Cette démarche historiographique s’intéresse
a I'évolution des pratiques face a la mort et aux mourants, et a I'histoire des réformes
hospitalieres. Du paradigme de la « mort » au paradigme du « mourir », il s’agissait de
mettre en lumiere le glissement qui s’est opéré entre le discours religieux
d’encadrement de la fin de vie d’autrefois, et le discours médical de 'accompagnement
des mourants d’aujourd’hui. L’analyse comparative de ces discours nous a permis
d’identifier les fonctions communes de légitimation et d’institutionnalisation des

pratiques d’encadrement de la fin de vie.

Le territoire temporel de notre champ de recherche s’étend du Viéme siecle a nos

jours. Il démarre au moment ou la christianisation du Royaume des Francs et la
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naissance du premier «roi chrétien » marquent I'avenement de la culture judéo-
chrétienne occidentale. Cette révolution mentale bouleverse peu a peu les pratiques du
quotidien et réorganise I’ensemble de la société. La chrétienté, intimement liée a la
charité, congoit les premiers établissements hospitaliers consacrés aux pauvres. Au
VIlleme siecle, les bases judéo-chrétiennes de 'administration des biens hospitaliers

sont posées. Elles seront conservées durant tout le Moyen-Age.

La mort, en ce temps-la, semble apprivoisée. On ne meurt pas sans avoir eu le temps
de savoir qu’on allait mourir (Aries, 1975, p. 18). Quand la mort n’est pas brutale, on
I'attend au lit, publiquement. Ce temps de fin de vie, d’ agonie, est organisé dans la
chrétienté par le mourant lui-méme, sans mouvement d’émotion excessif. L’absolution
est le seul acte ecclésiastique donné par le prétre. Au cours du Moyen-Age, vers le
XIlleme siecle, nous verrons qu’'une évolution notable des attitudes face a la mort
modifie le sens donné a cette temporalité du mourir. Une iconographie nouvelle, le
Jugement dernier, transforme le moment du trépas en cour de justice devant laquelle le
mort, a titre individuel, sera jugé. Il s’agit donc pour I'agonisant, juste avant de mourir,

de savoir sauver son ame.

1. 2. 1. L’Ars moriendi, un discours chrétien d’encadrement des pratiques de la

fin de vie

Le christianisme, précise Edgard Morin, est « I'ultime religion du salut, la derniere qui
sera la premieére, celle qui exprimera avec le plus de violence, le plus de simplicité, le
plus d’universalité Iappel de I'immortalité individuelle, la haine de la mort » (1970, p.
226). Le christianisme, dont la simplicité rituelle s’adapte le mieux aux besoins
élémentaires des masses, correspond alors a la démocratisation de l'individualité et du
salut. Devenue officielle en France, I'Eglise catholique, religion du salut, devient un
instrument de I'Etat, de la société, de la classe dominante. Elle devient une ruse de I'Etat
pour faire marcher droit des fideles maintenus dans la crainte de la damnation de leurs

ames.

La nouvelle iconographie du Jugement dernier fait son apparition «au lit du
mourant », sur des gravures en bois diffusées par I'imprimerie, des incunables qui sont
des traités sur la maniére de « bien mourir » : les Artes moriendi. L’'opuscule religieux du

Moyen-Age, véritable guide pratique de la «bonne mort chrétienne » a l'usage de
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I'agonisant, est diffusé dans toute 'Europe durant les XVéme et XVIéme siecles. Composé
de onze gravures (ce qui permet aux illettrés de comprendre le message), 'Ars moriendi
présente cinq tentations du diable auxquelles le mourant doit apprendre a résister grace
aux cing conseils de l'ange. Ces cinq étapes sont la perte de la foi, le désespoir,
I'impatience, I'orgueil et I'avarice. Armé de son livret, le mourant lutte par la foi, I'espoir,
la patience, 'humilité et le don. L’accompagnant (un clerc, un laic, parfois un proche),
dont l'attitude est définie dans les moindres détails (Bayard, 1999, p. 107), peut guider

le mourant sur le chemin a suivre pour sauver son ame.

Le discours sur la mort de I'Eglise catholique, adapté aux conditions mentales de son
temps, est donc un discours réformiste dont la vision nominaliste construit une place de
plus en plus importante a la singularité, liant la mort a la biographie individuelle
(Deregnaucourt, 2007, p. 111). L’Ars moriendi, qui se place dans le cadre du Concile de
Constance, vise a renforcer les bases d'une chrétienté ébranlée (Bayard, 1999, p. 169). 1l
est donc une « construction » en réponse a une période de crise bien identifiée. La
diffusion de ce livret de la « bonne mort » vise a systématiser les attitudes face au trépas.
Autour du mourant, point de proche : dans le texte comme dans les illustrations, la
famille est écartée, favorisant dans la mesure du possible 'ami dévot, ou le prétre.
Certes, les pestes et autres fléaux ont rendus la mort repoussante, mais il s’agit surtout
pour le clergé de contrdler les rites laics, et de faciliter le détachement du malade des
étres et objets d’ici-bas (ibid. p. 111). L’Ars moriendi contribue donc a la « mise en
ordre » de la fin de vie en faisant de I'agonie un rite de passage. Il participe au contrdle
monarchique et religieux des pratiques, mais témoigne aussi de I'émergence d’'un esprit
séculier mettant I'accent sur des valeurs terrestres (ibid. p. 172). Un peu plus tard, I'art

de bien vivre pour bien mourir succédera a I’art de bien mourir.
1. 2. 2. Du tabou de la mort, au discours constituant de la pensée palliative

Jusque dans les années 1960, on meurt essentiellement chez soi (Carol, 2004, p. 272).
Dans les villes, moins de 30% de la population décede a I’hdpital. Dans les campagnes, ce
chiffre est certainement bien plus faible. A partir des années 1970, 70% de la population
meurt a 'hopital. Ce changement radical est poussé par une nette amélioration de
I'image hospitaliere et une meilleure prise en charge financiere des colts

d’hospitalisation.
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A partir des années 1970, un basculement radical de la prise en charge des
pathologies médicales de fin de vie prend forme. Les nouvelles techniques aboutissent a
I'apparition d'une spécialité hospitaliere émergente, la réanimation médicale, qui
permet de palier la défaillance d’un organe vital pour maintenir la vie. A tel point que la
loi francaise du 22 décembre 1976, encadrant le don d’organe, fut tenue de définir les
nouveaux critéres de la mort cérébrale : absence de respiration spontanée, abolition de
tout réflexe avec hypotonie et dilatation pupillaire fixe, nullité du tracé
electroencéphalographique, ces constatations étant d'une durée assez longue en
fonction des circonstances d’apparition (Sournia, 1997, p. 288). Délicat, alors,
d’identifier la frontieére entre risques et bénéfices, entre vie et survie, entre soin et
acharnement. Parallelement, les progreés observés dans le traitement de la douleur
questionne elle aussi la pratique médicale. Les molécules utilisées, a base de morphine
ou d’opioides, soulagent le malade mais risquent d’amenuir ses capacités a lutter contre

la mort ou masquer certains symptomes.

La mort « acceptable », dans tout cela, conception évolutive d’'un « idéal de mort »,
devient a cette époque celle ou 'on agonise a I'hopital, sans déranger les vivants, ni
évoquer trop bruyamment l'angoisse de la séparation. La solitude, engendrée par
I’éclatement géographique des familles, l'allongement de la durée de vie, et
« I'internement » dans un lieu de vie congu pour soigner, est une conséquence moderne
des nouveaux dispositifs de prise en charge de la fin de vie. Le mourant, auparavant
considéré par la société comme maitre de sa mort, a disparu. Il est devenu le mourant
infantilisé, maitrisé par la technique et la science. La famille, soulagée de son ancienne
fonction de soin, s’en remet a I'autorité du médecin, dont la place est devenue centrale.
Pourtant, quand l'incurabilité est avérée, cette autorité vacille (Carol, 2004, p. 33). Le
mourant échappe au savant, il reprend place au milieu des siens. Position bien délicate
pour un professionnel qui, bien souvent, n’envisage pas de perdre tous ses droits : son
silence face au patient et son acharnement’! contre la mort le protege alors d’'une

confrontation trop brutale a I’échec de sa pratique, surtout quand le patient est jeune.

7 Cet acharnement thérapeutique est défini par le professeur Pierre Braun comme « le fait de différer, de
repousser la mort par des soins intensifs, de mettre au service du patient toutes les méthodes connues
dans des cas ou le malade est condamné de toute fagon ».
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Au coeur des années 60, quelques voix attirent I'attention sur cette mort moderne
devenue «tabou ». Geoffrey Gorer, 'un des tous premiers a analyser le phénomene,
estime que l'interdit de la mort a remplacé I'interdit du sexe de I'époque victorienne
(1965). Dans ce contexte particulier d’exclusion sociale de la mort, tandis qu'une
littérature développe peu a peu une analyse dominante de « crise de la mort », deux
médecins s’intéressent aux besoins des mourants : Elisabeth Kiibler-Ross et Cicely

Saunders.

Le docteur Elisabeth Kiibler-Ross est une psychiatre suisse-américaine réputée pour
son approche psychologique des mourants et de la fin de vie. A une époque ou la
littérature est encore extrémement pauvre sur le sujet (nous sommes dans les années
60), elle organise, pendant plusieurs années, des séminaires hebdomadaires durant
lesquels une personne en phase terminale accepte de partager son expérience de la
maladie, de parler de la mort et de I'attitude du corps médical a son égard. A la suite de
ces nombreuses interviews, Elisabeth Kiibler-Ross identifie cinq phases émotionnelles
traversées par les mourants : le déni, la colere, le marchandage, la dépression et
I'acceptation. Les résultats de cette recherche font 'objet d’'un ouvrage publié en 1969
sous le titre « On Death on Dying », traduit dans de nombreuses langues et considéré
comme un best-seller. La version francaise est publiée en 1975 sous le titre « Les

derniers instants de la vie ».

Le docteur anglais Cicely Saunders, a la méme époque, a pour objectif principal
d’aider les malades incurables a vivre le mieux possible le temps qui leur reste. Pendant
quinze ans, elle expérimente des méthodes de soulagement des douleurs jugées
auparavant rebelles a tout traitement. Elle modifie peu a peu le champ des pratiques
médicales de la fin de vie et formalise la notion de « douleur totale » (physique, affective,
sociale et spirituelle), qui gagne une reconnaissance croissante et occupera une place
centrale dans le mouvement des soins palliatifs (Castra, 2003, p. 46). Le résultat de ces
travaux sont publiés en 1983 dans un ouvrage co-écrit avec sa collegue Mary Baines
« Living with dying. The management of terminal disease ». La version francaise est
publiée en 1986 sous le titre « La vie aidant la mort. Thérapeutiques antalgiques et soins

palliatifs en phase terminale ».
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Ces deux personnalités sont considérées comme les « figures héroiques » de la pensée
palliative (Moulin, 2000). Leurs ouvrages sont des références. Dans cette recherche,
nous nous sommes donc tout particulierement intéressés aux cinq étapes du « mourir »,
formalisées en 1969 par le docteur Kiibler-Ross, et a la notion de « douleur totale »
formalisée par le docteur Cicely Saunders en 1983. Envisagés ici comme discours
« constituants » de la démarche palliative, ils forment I'un des corpus d’analyse de la

seconde partie de cette recherche.

1. 2. 3. Discours constituants d’hier et d’aujourd’hui: pour une fonction
commune d’institutionnalisation des normes et de systématisation des

pratiques de la fin de vie

La fin de vie d’hier et d’aujourd’hui comme objet de discours constitue le cadre
historico-communicationnel dans lequel s’insere notre analyse comparative des guides
d’encadrement ayant institué les pratiques de l'accompagnement religieux du bas

Moyen-Age et les pratiques de I'accompagnement médical moderne.

Cette recherche s’est intéressée au role d’encadrement des guides d’accompagnement
des mourants, a leurs énoncés, au pouvoir de leur énonciation, a la scene de leur
énonciation, a la légitimité des acteurs en présence, ainsi qu’a leurs intercesseurs.
Chacun de ces points a fait I'objet d'une étude comparative entre le discours des Artes
moriendi du bas Moyen-Age et les discours contemporains des docteurs Elisabeth
Kiibler-Ross et Cicely Saunders, fondatrices de la pensée palliative. Nous avons mis en
lumiere 'origine construite de ces discours en réponse a une « crise » bien identifiée, le
partage d’'une méme fonction sociale et performative, le positionnement de domination
de ses locuteurs, la légitimité de ses intercesseurs, la scénographie partagée au lit du
mourant, ainsi que l'objectif commun de systématisation des pratiques assurant
« I'investissement » du temps agonique pour une « bonne mort », basée sur la biographie

personnelle du mourant.

Introduite par Dominique Maingueneau et Frédéric Cossutta (1995), la notion de
« discours constituant » délimite « un ensemble de discours qui servent en quelque sorte
de garants aux autres discours et qui, n’ayant pas eux-mémes en amont des discours qui
les valident, doivent gérer dans leur énonciation leur statut en quelque sorte

« autofondé » (Charaudeau & Maingueneau, 2002).
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Faisant référence aux caractéristiques de la mort du bas Moyen-Age, Philippe Ariés
écrit que «la concordance certaine entre le triomphe de la mort et le triomphe de
I'individu pendant le second Moyen-Age nous invite a nous demander si une relation
semblable, mais inverse, n’existe pas aujourd’hui entre « la crise de la mort » et celle de
I'individualité » (1975, p. 197). Si nous poursuivons sa réflexion par notre analyse
comparative des discours constituants du bas Moyen-Age et de l'accompagnement
palliatif, alors pouvons-nous émettre '’hypothese d’'un « double inversement » au sein
duquel la réassurance, puis I'institutionnalisation des valeurs et des pratiques palliatives
forment, en réponse a une nouvelle «crise de la mort», un guide contemporain
d’accompagnement des mourants profondément ancré dans notre culture judéo-

chrétienne.

1. 3. Le « mal mourir » en France, une question du débat social devenue question

politique

La mutation des rites liés a la fin de vie aboutit, au coeur du XXéme siecle, a ce que
beaucoup nommeront « le tabou de la mort », c’est-a-dire a I'isolement des mourants et
des endeuillés. Philippe Aries écrit a ce sujet « Aujourd’hui, il suffit seulement de la
nommer pour provoquer une tension émotive incompatible avec la régularité de la vie
quotidienne » (1975, p. 174). Nous le verrons dans ce travail, quelques-uns 'ont précédé
(Morin (1970); Gorer (1965); Strauss (1965); Kiibler-Ross (1975)), beaucoup le
suivront (Thomas (1975); Druet (1981); Saunders (1986); Elias (1987); de Hennezel
(1995); Van Eersel (1997); Le Guay (2003)), dans cette conviction que la société

moderne post-industrielle a enveloppé d'un voile une « mort inversée, escamotée ».

Ces penseurs, chercheurs et intellectuels identifient 1a une période de crise de la mort.
La négation de la mort apparait comme un fait de civilisation, une dominante structurelle
dans laquelle s’insére I'action individuelle (Druet, 1981, p. 118). Une certaine nostalgie
de la mort communautaire des sociétés traditionnelles fait naitre une idéalisation
contemporaine d’une belle mort a ’ancienne. Les caractéristiques de cette « belle mort »
nous invitent ici a suivre celles des Artes moriendi : lucidité du mourant, connaissance de
la mort prochaine, maitrise par le mourant du processus de la mort, valeur sociale du

mourant détenteur de valeurs a transmettre a une lignée (Chamboredon, 1976).
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Bien que d’autres auteurs affirment, au contraire, que la mort n’a jamais été un
phénomene « apprivoisé » (Jankélevitch (1977); Déchaux (2004); Baudry (2005), Castra
(2015)), nous établissons dans ce travail que ce discours dominant de « déploration »
d’'une mort moderne « bannie » s’est diffusé en quelques années dans I’espace public,
devenant une référence dans l'analyse des transformations de la mort (Castra, 2003, p.
29). Ainsi, avons-nous considéré la conception d’'une « mort déritualisée » comme
I'interdiscours social dominant au sein duquel le discours porté par les docteurs
Elisabeth Kiibler-Ross et Cicely Saunders, a pu émerger et devenir « constituant » des

pratiques contemporaines de 'accompagnement palliatif.

Les discussions et les débats sont une composante centrale de I'espace public sociétal,
envisagé ici dans une approche info-communicationnelle comme «le lieu d'un
mouvement historique de fragmentation/constitution d’espaces partiels » (Miege, 2010,
p. 146). Si espace public partiel il y a, alors 'espace public (partiel) de la Santé se
distingue, selon Bernard Miege, « des médiations journalistiques et des campagnes
publiques de prévention ou d’information sanitaires (tout en entretenant des relations
avec elles), mais aussi : 1° d’autres espaces partiels avec lequel il est proche ou adjacent
(-..), et 2° de la scéne politique, lieu de déploiement de I'EP politique et débouché
éventuel des débats engagés en son sein » (2010, p. 180). Au sein de cet espace public de
la Santé, tout un ensemble d’acteurs (associations, professions médicales, journalistes,
collectivités territoriales...) participent de la construction de «la fin de vie » comme

champ de questionnements éthiques et de revendications multiples.

Les questionnements autour des conditions du mourir en France discutées dans
'espace public de la Santé sont repris dans I'espace public politique, au sein méme des
organisations représentatives de la scene politique. Ces assemblées parlementaires se
distinguent par la publicité de leurs controverses. La controverse est définie ici comme
un « conflit triadique », c’est-a-dire un affrontement entre deux parties se déroulant
devant le public des pairs (Viktorovitch, 2012). Nous verrons notamment qu’a défaut de
clore le débat sur les conditions de fin de vie des personnes en phase terminale de leur
maladie, I'arbitrage institutionnel le tranche, le laissant se poursuivre dans l'espace

public sociétal.
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Ainsi, au sein de l'espace public de la Santé, nous nous sommes intéressés aux
interactions articulant les discours sur la fin de vie, produits par les acteurs qui lui sont
extérieurs (médias, représentants politiques, associations), et les discours de la fin de
vie, émanant du domaine lui-méme (professionnels de santé, scientifiques, malades). Ce
cadre socio-politique forme le point d’ancrage de notre analyse des controverses
parlementaires au sein de l'aréne politique, lors des discussions menant a la

promulgation de la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016.

1. 3. 1. Les premiéres revendications socio-politiques euthanasiques de la fin

des années 70

L’évolution des pratiques médicales entre 1945 et 1975 a transformé le contexte dans
lequel se déroule la fin de vie. L'omniprésence de la technologie modifie le processus
méme de la mort, prolongeant la vie aux limites de I'acharnement thérapeutique. Les
sciences sociales, dans la premiere moitié des années 70, représentent 'un des lieux
privilégiés d’élaboration d’'une réflexion sur la mort, qui va ensuite se diffuser dans la
société (Castra, 2003, p. 41). C'est ainsi qu'émergent, dans le débat social de la fin des
années 70, les questions relatives a '’euthanasie, placant le théme de la fin de vie au

centre des préoccupations et de I'espace public sociétal.

L’Eglise catholique, tout au long de cette décennie, réaffirme régulierement la
nécessité du respect de la personne humaine et de la vie. Elle s’oppose catégoriquement
a la légalisation de I'’euthanasie, et incite la France a développer des thérapeutiques
efficaces contre la douleur. A cette époque, I'Eglise est le principal acteur du débat
revendiquant une meilleure prise en charge des souffrances de fin de vie, en invitant les
infirmiéres et les médecins a s’inspirer des réalisations étrangeres en matiere de

soulagement des douleurs dues a la phase terminale (ibid.).

En 1977, le livre « Changer la mort », de Léon Schwartzenberg et de Pierre Viansson-
Ponté s’inscrit comme le premier manifeste réclamant l'ouverture d'un droit a
I'euthanasie (Schwartzenberg & Viansson-Ponte, 1977). L’ouvrage est un véritable cri de
révolte contre la loi du silence qui entoure la souffrance des grands malades, et un appel
a l'arrét de I'acharnement thérapeutique et a 'autorisation de I'’euthanasie (Van Eersel,
1997, p. 44). Peu de temps apres cette parution, en résonance étroite avec les idées

présentées par Léon Schwartzenberg et Pierre Viansson-Ponté, des hommes et des
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femmes, conduits par le citoyen Michel Landa, fondent a Paris I’Association pour le droit

a mourir dans la dignité (ADMD).

Rapidement, une premiére tentative législative introduit la question euthanasique
dans le débat politique : en 1978, le sénateur Henri Caillavet® dépose deux propositions
de loi visant a octroyer au patient incurable la possibilité de « demander la mort ». Pour
la premiere fois en France, la question de la mort ameéene des propositions officielles.
Cependant, le corps médical s’oppose a l'initiative du sénateur. Les débats générés par la
question du « droit a mourir » s’orientent alors vers les problématiques de la période de
la fin de vie, faisant écho au mouvement anglais des hospices qui développe a cette
époque une nouvelle approche médicale de I'accompagnement des mourants: la

démarche palliative.

1. 3. 2. L'institutionnalisation des soins palliatifs, une reconnaissance sociale et

professionnelle de 'accompagnement médical de la fin de vie

A partir du début des années 80, les médecins engagés dans le mouvement des soins
palliatifs forment un groupe de plus en plus visible socialement, revendiquant une
nouvelle approche de la fin de vie dans la médecine (Castra, 2003, p. 57). L'origine
contestataire de ce « segment » du monde médical, que 'on pourrait qualifier dans un
premier temps « d’humaniste chrétien » (Moulin, 2000), est donc intimement liée a son
positionnement doctrinal : remise en cause de I'acharnement thérapeutique, refus de
'euthanasie, prise en charge de la douleur, accompagnement actif du mourant et de sa

famille.

En février 1985, face a la montée des revendications euthanasiques, le Secrétaire
d’Etat chargé de la santé, Edmond Rostand, met en place un groupe de travail d’experts
de tous horizons ('ADMD y compris), afin de formuler des propositions concretes pour
améliorer les conditions de la fin de vie. Les conclusions de ce groupe de travail donnent
lieu a un rapport intitulé « Soigner et accompagner jusqu’au bout - 'aide aux mourants ».

Ce texte constitue la base sur laquelle est fondée en 1986 la circulaire dite « Laroque »?,

8 11 deviendra plusieurs fois président de I'Association pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD)
® La circulaire « Laroque » du 26 ao(it 1986 mentionne notamment : « A terme, tous les services hospitaliers
prenant en charge des malades lourds doivent étre en mesure de pratiquer les soins palliatifs »
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acte de naissance des soins palliatifs et premiere reconnaissance officielle d'une
démarche considérée comme la seule alternative éthique valable contre I'acharnement

thérapeutique et I'’euthanasie.

Plusieurs textes, dans les années 90, viennent conforter le développement des soins
palliatifs en France: la loi hospitaliere du 31 juillet 1991 reconnait explicitement les
soins palliatifs comme mission des établissements publics, le décret ministériel du 15
mars 1993 stipule que les soins palliatifs font partie intégrante de la fonction infirmiére,
au méme titre que les soins préventifs et curatifs, le décret du 6 septembre 1995 du
Code de déontologie médicale établit, par les articles 3710 et 3811, des principes
soutenant la démarche palliative. Cette méme année, une circulaire rend les
enseignements de la gérontologie, des soins palliatifs et du traitement de la douleur

obligatoires. En 1999, la loi du 9 juin? garantit le droit a I'acces aux soins palliatifs.

La définition des soins palliatifs, rédigée par 'OMS en 2002, délimite précisément les
missions, les valeurs, et les compétences de cette nouvelle spécialité médicale reconnue :
« Les soins palliatifs cherchent 3 améliorer la qualité de vie des patients et de leur
famille, face aux conséquences d'une maladie potentiellement mortelle, par la
prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec
précision, ainsi que le traitement de la douleur et des autres problemes physiques,
psychologiques et spirituels qui lui sont liés. Les soins palliatifs procurent le
soulagement de la douleur et des autres symptémes génants, soutiennent la vie et
considerent la mort comme un processus normal, n’entendent ni accélérer ni repousser
la mort, integrent les aspects psychologiques et spirituels des soins aux patients,
proposent un systeme de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que

possible jusqu’a la mort, offrent un systeme de soutien qui aide la famille a tenir pendant

10 Article 37 : « En toutes circonstances, la médecine doit s’efforcer de soulager les souffrances de son malade,
de I’assister moralement et éviter toute obstination déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique »

1 Article 38 : « Le médecin doit accompagner le mourant jusqu’a ses derniers moments, assurer par des soins et
mesures appropriées la qualité d’une vie qui prend fin, sauvegarder la dignit¢ du malade et réconforter son
entourage. Il n’a pas le droit de provoquer délibérément la mort »

12 | 0i 99-477 du 9 juin 1999 : « Toute personne malade dont I’état le requiert a le droit d’accéder a des soins
palliatifs et & un accompagnement. Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe
interdisciplinaire en institution ou & domicile. lls visent a soulager la douleur, & apaiser la souffrance psychique,
a sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son entourage. La personne malade peut s’opposer a
toute investigation ou thérapeutique ».
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la maladie du patient et leur propre deuil, utilisent une approche d’équipe pour
répondre aux besoins des patients et de leurs familles en y incluant si nécessaire une
assistance au deuil, peuvent améliorer la qualité de vie et influencer peut-étre aussi de
manieére positive I’évolution de la maladie, sont applicables t6t dans le décours de la
maladie, en association avec d’autres traitements pouvant prolonger la vie, comme la
chimiothérapie et la radiothérapie, et incluent les investigations qui sont requises afin
de mieux comprendre les complications cliniques génantes et de maniere a pouvoir les

prendre en charge »13

En France, cing plans nationaux de développement des soins palliatifs se succedent :
1999-2001, 2002-2005, 2008-2012, 2015-2018, et 2021-2024. Ils visent notamment a
améliorer l'information du public, a soutenir le développement du nombre de
structures, a élaborer une politique de formation et de recherche, a mettre le patient au
ceeur du processus décisionnel et a corriger les inégalités d’acces a ces soins. En 2019,
on compte, inégalement répartis sur le territoire frangais, 152 unités de soins
palliatifs, 426 équipes mobiles de soins palliatifs, 2 équipes mobiles de soins palliatifs
pédiatriques, 17 équipes ressources régionales pédiatriques, 107 réseaux de soins
palliatifs, 122 hospitalisations a domicile (HAD), 352 associations de bénévoles et 5 057

LISP répartis dans 835 établissements.14

Les soins palliatifs restent cependant confrontés a de nombreuses résistances au sein
de l'institution hospitaliere. La représentation péjorative du terme « palliatif », opposée
ici aux «vrais » soins curatifs, ne facilite pas I'’extension de cette nouvelle spécialité
médicale a I'ensemble du corps sanitaire et social (Moulin, 2000). Les soins palliatifs
diffusent des « contre-normes » au sein d’un univers médical particulierement mal a
'aise face a la mort et aux mourants. Les valeurs et les méthodologies divergentes de
certains « segments »!> de la profession médicale, nous le verrons dans ce travail, sont

sources de conflits et de négociations dans la prise en charge onco-palliative de certains

13 péfinition présentée sur le site de la Société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs.
URL: [http://www.sfap.org/system/files/def-oms.pdf]. Consulté le 8 aotit 2021.

14 Chiffres de la SFAP. URL : [https://sfap.org/annuaire] Consulté le 8 aoiit 2021

15 Anselm Strauss utilise le terme « segment » pour désigner « ces groupements qui émergent a I'intérieur
d’'une profession ». Il précise que ces segments ne sont pas forcément des spécialités car ces derniéres
peuvent elles aussi contenir des segments (1992, pp. 68-69).
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patients, d’autant que d'un segment a I'autre, le langage utilisé ne revét pas forcément le
méme sens. Ces divisions profondes sur la réalité dont s’occupe la profession réduit la

communication entre les factions au niveau minimal (Strauss, 1992, p. 74).

1. 4. Parler sur et de la « fin de vie » : deux constructions sociales de la réalité

Deux types de communication cohabitent sur les sujets de santé : des discours sur la
santé produit par des acteurs qui lui sont extérieurs (médias, représentants politiques,
associations), et des discours émanant du domaine lui-méme (professionnels de santé,
scientifiques, malades) (Romeyer, 2010). Le domaine de la fin de vie, a ce titre, connait
donc diverses formes de mise en public aboutissant a la construction de deux

paradigmes : celui de la « mort » et celui du « mourir ».

Le discours sur la fin de vie, dans l'espace public, est produit médiatiquement et
politiquement autour de la question du droit a I'assistance au suicide : depuis I'an 2000,
plusieurs « affaires » de demande d’euthanasie ont marqué l'opinion publique. Deux
d’entre elles, presque homonymiques, sont a l'origine des évolutions législatives de
2005 et de 2016 : celles de Vincent Humbert et celle de Vincent Lambert. Sur le fond de
ces deux affaires emblématiques, nous présentons le discours ayant émergé sur la fin de
vie, contribuant a la construction d’'une représentation sociale de la fin de vie centrée sur
le temps de la « mort » (directives anticipées, arrét ou non des traitements, sédation,
suicide assisté, euthanasie), alors méme que ces patients non agoniques atteints de
paralysie totale ne représentent pas la fin de vie des personnes cancéreuses en phase
terminale, trés largement majoritaire en France, et que seul 1,8% des déces sont

concernés par une demande explicite d’euthanasiel®.

Le discours de la fin de vie, porté professionnellement par les acteurs de la démarche
palliative et scientifiquement par les chercheurs en sciences humaines et sociales, est

intimement lié aux discours constituants des années 60 (Kiibler-Ross et Saunders) et

16 Pennec S., Monnier A., Pontone S., Aubry R., (2012) « Les décisions médicales en fin de vie en France »
Population & Sociétés. En ligne sur le site de I'INED. URL:
[https://www.ined.fr/fichier/s_rubrique/19162/494.fr.pdf]. Consulté le 8 aolt 2021.
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aux conditions contemporaines d’isolement des mourants. L’accompagnement des
malades en fin de vie, le soulagement des douleurs terminales, la considération de la vie
«jusqu’au bout », la prise en charge holistique des patients en phase terminale de leur
maladie, I'histoire des attitudes et des pratiques de la fin de vie, I'étude des interactions
entre soignants et malades, I'analyse des effets de cette communication, sont autant de
themes abordés par les professionnels de santé et les chercheurs, contribuant a la
construction d’'une représentation sociale de la fin de vie centrée avant tout sur le temps
du « mourir ». La parole des malades cancéreux en phase terminale, en revanche, n’est
pas présente dans 'espace public. En 2018, ils étaient pourtant 157 400 a vivre leurs

derniers instants?!’.

1. 4. 1. Les discours sur la fin de vie: médias, représentants politiques,

associations

En premier lieu, resituons succinctement les deux histoires dramatiques évoquées en
introduction. En I’'an 2000, Vincent Humbert, un jeune pompier de 19 ans accidenté de la
route, se réveille apres 9 mois de coma, aveugle, muet, tétraplégique mais lucide. Trois
ans plus tard, le 24 septembre 2003, a sa demande (il communique avec son pouce
droit), sa mere, Marie Humbert, lui donne une dose importante de pentobarbital de
sodium. Un infirmier donne l'alerte. Vincent Humbert, qui vient de tomber dans le coma,
est pris en charge dans le service de réanimation du Dr Chaussoy. Agonisant, victime de
« gasps » (« cela ressemble a un poisson qu’'on sort de I’eau » dira le réanimateur), il
décide, en accord avec la famille, d’injecter a son patient du chlorure de potassium pour
abréger ses souffrances, entrainant cette fois-ci sa mort le 26 septembre 2003. Une
information judiciaire est ouverte a I'encontre du médecin et de Marie Humbert, mais

une ordonnance de non-lieu est délivrée en 2005.

La seconde affaire démarre en 2008. Vincent Lambert, jeune infirmier de 31 ans,
accidenté de la route lui aussi, est hospitalisé dans un état végétatif et tétraplégique. S’en
suivent six années de batailles judiciaires entre les membres de sa famille (2013-2019),

qui aboutissent le 28 juin 2019 a 'autorisation de l'arrét des traitements et a la mise en

17 Site internet de Santé Publique France. Mise a jour le 6 juillet 2021. URL:
[https://www.santepubliquefrance.fr/maladies-et-traumatismes/cancers]. Consulté le 8 aotlit 2021.
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place d’une sédation profonde et continue jusqu’au déces. La mort survient 9 jours apres

I'arrét de I'alimentation et de I’hydratation, le 11 juillet 2019.

Notons tout d’abord que dans ces deux affaires emblématiques de la fin de vie, les
patients ne sont pas en fin de vie. lls dépendent d’une aide artificielle a I'alimentation et
a 'hydratation, mais ne sont pas en phase terminale d'une maladie. Ce point n’est pas
anodin : le « tempslong » de ces combats a la charge émotionnelle vive permet aux
parties prenantes d’investir largement les différentes sphéres sociales, qu’elles soient
médiatiques, politiques ou associatives, afin de faire entendre leurs arguments et de

peser dans I'évolution ou la conservation du cadre législatif.

Dans l'affaire Humbert, comme dans l'affaire Lambert, rapidement, il n’est plus tant
question des problématiques relevant précisément de ces deux cas médicaux (qui ne
sont pas représentatifs de la premiere cause cancéreuse des fins de vie en France), que
de la seule question du droit a demander une aide active a mourir. Sur cette question,
deux visions s’opposent : les partisans des soins palliatifs, et les partisans du droit a

mourir dans la dignité, représenté par la tres active ADMD.

Les deux affaires prennent une tournure médiatique au moment ou la question est
portée au plus haut niveau de I'Etat par le patient ou les familles : en 2002, Vincent
Humbert demande lui-méme le droit de mourir au Président de la République Jacques
Chirac, tandis qu'en 2014, cinq membres de la famille de Vincent Lambert appellent
publiquement la Ministre de la Santé Marisol Touraine a intervenir aupres du CHU de
Reims pour que l'institution hospitaliere défende devant les tribunaux le droit d’arréter
les traitements. Le débat public est lancé. Les médias s’emparent de ces conflits pour
réactualiser le débat autour du droit a mourir dans la dignité, et peser de facon partisane
sur les représentations sociales de I'’euthanasie. Ainsi, apres la mort de Vincent Humbert,
en 2003, les médias présentent massivement Marie Humbert comme une héroine ayant
accompli un « geste d’amour » (Ricot, 2010), portant haut la version unilatérale de celle
qui a transgressé d’abord, puis permis la transgression de l'interdit de tuer. Dans
'affaire Lambert, 'écho médiatique relaie, sur fond de fracture familiale, la dimension
extrémiste du positionnement religieux des parents de Vincent Lambert, catholiques
traditionnalistes. Ces derniers, soutenus par I'Eglise qui prend part au débat, défendent

une conception fondamentale de la vie comme don de Dieu. En face, 'autre partie de la
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famille, soutenue par 'ADMD18, rappelle le rejet qu’avait le patient de son éducation
catholique traditionnaliste, et soutient son droit a mourir dans la dignité. La SFAP
(Société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs), quant a elle, se positionne
via plusieurs communiqués de pressel® contre l'acharnement thérapeutique dont
semble victime Vincent Lambert. Le positionnement de la plupart des médias (sauf les
médias chrétiens), ne relayant que peu la déclaration de la mere de Vincent Lambert
niant agir pour des convictions religieuses (Pouthier, 2016), place la dimension politico-
religieuse au ceeur de la polémique en dénongant notamment « la menace intégriste », la
« phalange intégriste », le « terrorisme verbal » (Libération) du positionnement « pro-

vie » des catholiques traditionnalistes (Pouthier, 2016).

Dans ces deux affaires, la couverture médiatique clairement orientée des
positionnements antagonistes cristallise des enjeux doctrinaux et législatifs plus larges.
Les débats autour de I'affaire Humbert sont rapidement repris par les acteurs de la
sphere politique, ce qui déclenche la création d’'une mission parlementaire, malgré les
réticences initiales du gouvernement (Ricot, 2010). Le président de I’Assemblée
nationale, Jean-Louis Debré, crée une mission d’information sur 'accompagnement de la
fin de vie, confiée a Jean Leonetti (Schniewind, 2016). Ces travaux aboutissent a la loi
Leonetti du 22 avril 2005, un texte qui ne légalise pas I’euthanasie, mais qui lutte contre
I'acharnement thérapeutique et qui accorde davantage de poids a la volonté du patient.
L’affaire Lambert, quant a elle, n’a pas été sans incidence sur la seconde réévaluation
législative de 2016. Lorsqu’en 2014, le Conseil d’Etat valide une décision médicale
d’arrét des traitements (qui sera suspendue par la Cour Européenne des Droits de
I’'Homme), elle met en lumiére la complexité des considérations suivantes: qui est
I'initiative de la décision collégiale ? Quelle est la place du tuteur ? L’alimentation et

I'hydratation sont-elles des traitements susceptibles d’étre arrétés ?

Ce dernier point, nous le verrons dans notre analyse des controverses parlementaires

menant a la promulgation de la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016, est un

18 Communiqué sur le site internet de I'ADMD. Mise en ligne le 12 juillet 2019. URL:
[https://www.admd.net/articles/communiques/vincent-lambert-ce-que-cette-tragedie-nous-dit-propos-
de-la-loi-sur-la-fin-de]. Consulté le 8 aofit 2021.

19 Communiqués du 16 janvier 2014 et du 24 juin 2014, mis en ligne sur le site internet de la SFAP. URL:
[http://www.sfap.org/rubrique/archives-communiques-de-presse]. Consulté le 8 aotit 2021.
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questionnement particulierement sensible. Cette derniere loi, selon les mots d’Alain
Claeys, est « 'aboutissement d’un travail approfondi » réalisé par les deux assemblées,
qui tend a trouver une convergence, a défaut d’'un «impossible consensus ». Jean
Leonetti rejoint cet avis, et réaffirme qu’il « n’était pas gagné » de trouver un accord,
insistant sur le fait que ce texte doit « lever toute ambiguité » quant a 'ouverture d’'un
droit au suicide assisté ou a I’euthanasie n’ayant « jamais été souhaité par les auteurs de
la proposition de loi ni présent dans la commande du Président de la République ou du
Premier ministre ». Il faut dire que le débat sur I’euthanasie, d’'un point de vue politique,
est souvent présenté comme un affrontement entre une droite « conservatrice » et une
gauche « progressiste ». Nous verrons que cette ouverture d'un droit au suicide assisté
ou a l'euthanasie, clairement soutenu par la ministre de la santé Mme Marisol Touraine,
a suscité des réponses divergentes pour chacune des grandes familles politiques. La
charge émotionnelle de cette question ontologique dans I’espace public n’épargnant pas
la controverse dans l'espace politique, c’est par une approche plus « humaine » que
« politique » que l'arbitrage institutionnel tente une réponse équilibrée. Nous verrons

aussi qu’a ce jour, la question reste entiére dans I'espace public.

1. 4. 2. Les discours de la fin de vie: professionnels de santé, scientifiques,

malades

Jusqu’aux années 70, un silence relatif entoure les questions relatives a la mort et a la
fin de vie. Les publications scientifiques sont trés peu nombreuses a aborder le sujet.
Toutefois, en 1973, un rapport sur les problemes de la mort » est publié a l'initiative du
ministere de la santé20, amorg¢ant une réflexion par les pouvoirs publics (Castra, 2003,
pp. 25-26). Ce rapport annonce les prémisses d'un changement des représentations a
I'égard de la fin de vie, notamment au sein de linstitution hospitaliere, cadre
contemporain de la gestion de la phase terminale des maladies cancéreuses et

dégénératives.

L’institutionnalisation des soins palliatifs, initiée dans la seconde partie des années

80, donne lieu a la création et au développement d’unités spécialisées de 5 a 12 lits dans

20 France, Ministere de la Santé publique et de la Sécurité sociale, Les problémes de la mort, Rapport du
groupe de travail présidé par le Dr Claude Veil, avril 1973, 13 p.
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un certains nombres d’hopitaux en France. L’hopital de Salon-de-Provence, terrain
d’observation de notre recherche, est I'un des tous premiers a accueillir un service de
soins pour les malades du SIDA en France, a la fin de I'année 1993. 1l s’agit alors, pour les
professionnels de cette spécialité émergente, de s’accorder sur les dimensions de leur
identité professionnelle, de développer leur argumentation, et de définir I'’ensemble des

valeurs qui les caractérisent (Strauss, 1992, pp. 69-70).

L’identité palliative se fonde sur I'’émergence de deux grandes compétences apportées
par les docteurs Cicely Saunders et Elisabeth Kiibler-Ross : le soulagement
thérapeutique des douleurs terminales, et I'accompagnement psychologique des étapes
émotionnelles de l'agonie. En France, a la fin des années 70, plusieurs médecins
désempareés devant les conditions d’isolement des mourants, indignés par les douleurs
de 'agonie non soulagées, prennent connaissance des travaux des docteurs Saunders et
Kiibler-Ross par deux publications francaises (Revue de gérontologie et Revue Laennec).
Peu a peu, malgré les profondes résistances d’'une médecine curative triomphante
(tabou de la mort, tabou de la morphine), la pensée palliative se constitue en spécialité
médicale institutionnalisée. En faisant de la «fin de vie » un espace de savoirs et de
compétences, elle ouvre un nouveau champ de recherche. Elle contribue aussi a

I’émergence d’'un nouveau paradigme, celui du « mourir ».

La «fin de vie» comme champ de recherche est aujourd’hui investi par de
nombreuses disciplines couvrant de multiples thématiques. Selon les données extraites
en juin 2020 par la Plateforme nationale pour la recherche, la recherche sur la fin de vie
compte 312 personnes réparties dans 56 disciplines (annexe 1). Les sciences de
I'information et de la communication, dans ce panorama actuel de la recherche, ne
comptent actuellement que quatre théses en cours et un projet de recherche. Comme
nous le verrons dans notre revue de la littérature, il faut se diriger vers des publications
étrangeres ou vers d’autres disciplines des sciences humaines et sociales frangaises
telles que la sociologie et la psychologie pour atteindre les publications ayant une
approche communicationnelle de la fin de vie. Quoi qu’il en soit, il s’agit davantage, tant
dans les sciences médicales que dans les sciences humaines, de publications concernant
de nombreuses problématiques liées au temps du « mourir » qu’a la « mort » elle-méme.
Le theme du suicide assisté et de l'euthanasie n’est d’ailleurs que minoritaire par

rapport a I'’ensemble des sujets étudiés (annexe 2).
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La parole des malades en fin de vie, quant a elle, est rarement publique. Elle a d’abord
été recueillie par le Dr Kiibler-Ross (1975), au cours de plus de deux cents entretiens sur
un période de trois ans, dans les années 60. Les enseignements de cette recherche sont
nombreux : il semblerait que les malades sont conscients de la gravité de leur maladie,
qu’'on leur ait dit ou non, tous les malades réagissent a I'annonce d’'une mauvaise
nouvelle de fagon presque identique, la religion ne semble pas modifier les ressentis de
la fin de vie, I'’étape de 'acceptation (si elle a lieu) donne le signal d'une mort imminente.
La mort, pour Elisabeth Kiibler-Ross, n’est pas un sujet, elle « n’existe pas ». Elle ajoute
que pour le malade, la mort elle-méme n’est pas le probléeme (1975, p. 270). 1l craint
bien davantage I'agonie a cause du sentiment qui I'accompagne, désespoir, impatience,

isolement.

La communication interactionnelle dans la prise en charge de la fin de vie des
patients en phase terminale de leur maladie est analysée depuis une quinzaine d’années
par des équipes pluridisciplinaires anglo-saxonnes. Elles mettent en lumiére des
situations communicationnelles complexes au sein desquelles le médecin connait de
nombreux obstacles d’ordre trés divers (psychologique, temporel, émotionnel,
intellectuel, organisationnel). Les résultats des études centrées sur le malade
contribuent eux aussi au paradigme du « mourir » des discours de la fin de vie : les
patients souhaitent avant tout étre traités comme des individus, selon leurs besoins
personnels, étre écoutés (Pollak, et al.,, 2015), construire une relation avec un médecin
capable de compassion (Park, et al., 2015), et recevoir des soins holistiques dans un

cadre intime adapté (Clayton, et al., 2008).

1. 5. L’hopital de Salon-de-Provence : terrain d’enquéte ethnographique

L’hépital de Salon-de-Provence constitue le terrain de notre observation directe des
pratiques professionnelles et communicationnelles onco-palliatives. Ancré depuis le
Moyen-Age dans une histoire régionale forte, I'institution hospitaliére salonaise porte
I'empreinte de son enracinement. De la méme facon que la genése judéo-chrétienne des
attitudes face a la mort contextualise historiquement notre champ de recherche sur la
fin de vie, la genese de l'accueil hospitalier salonais contextualise le terrain de notre

recherche empirique.
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L’hopital de Salon-de-Provence est I'un des premiers en France a proposer un
accompagnement palliatif aux patients en phase terminale de leur maladie. Les premiers
pas de cette nouvelle spécialité médicale se font en 1990 par la création d’'une équipe
mobile intra-hospitaliére, puis par 'ouverture en novembre 1993 d’une unité SIDA de
cing lits. Au travers du témoignage des soignants salonais ayant introduit, il y a plus de
trente ans, la démarche palliative au sein de I'hopital, et de 'analyse de 220 parutions du
journal interne de I'hdpital des trois derniéres décennies (de 1993 a 2021), nous
analysons l'agentivité de la communication interne dans la diffusion d’'une « identité »
institutionnelle palliative aupres des agents (soignants et non soignants) de ’hdpital. En
second lieu, nous présentons la problématique communicationnelle onco-palliative
identifiée lors de nos présences aupres des acteurs de la démarche palliative, les actions
menées en conséquence, ainsi que les résultats des analyses effectués grace au recueil de

ces données.
1. 5. 1 L’institution hospitaliére salonaise, ancrée dans cinq siécles d’histoire

Dés le Moyen-Age, les ceuvres d’assistance sont présentes dans la ville de Salon-de-
Provence. Nous pouvons d’ailleurs établir I'existence d’'un hopital des 1243. Le
développement de l'accueil hospitalier salonais connait un essor remarquable au
XVIieme siecle, grace a deux créations : un canal construit par Adam de Craponne, qui
détourne la Durance et transforme le village de Salon en véritable ville, et la naissance a
Paris de la « Compagnie secrete du Saint-Sacrement», une organisation secrete
composée de laics et de prétres séculiers, pour laquelle les grandes ceuvres charitables
sont nécessaires au salut de I’ame. Au XVIlleme siecle, il existe trois hospices a Salon-de-
Provence : 'hdpital Saint Jacques pour les miséreux et les vieillards, la maladrerie Saint
Lazare pour les lépreux, et 'enclos Saint Roch pour les pestiférés. A la fin du XIXéme
siecle, seul reste I'hdopital St Jacques, délabré. La construction du nouvel hdpital
intercommunal nommé « 1903 » s’achéve donc en 1909, donnant naissance a I'hopital

actuel de Salon-de-Provence.

Jusqu’en 1941, la mission hospitaliere reste plus sociale que sanitaire. Cette année-I13,
une loi (puis un décret en 1943) transforme profondément la conception de I'hopital
public. Cette charte hospitaliére inaugure 1'organisation médicale actuelle, avec

I'organisation des services, des chefs de service, et la constitution d’'une commission
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médicale consultative dans chaque établissement. La création de la Sécurité Sociale, en
1945, permet ensuite aux hopitaux de développer leur activité et de faire face a une
demande de soins grandissante. A Salon-de-Provence, a cette époque, le nombre de lits
demeurent tres insuffisant. La construction du pavillon Anne Dauphin en 1950, puis la
construction du nouveau pavillon de médecine Laurent Arnoux en 1969, augmente la
capacité hospitaliere salonaise de 340 lits supplémentaires. Le plateau technique
(urgences, bloc opératoire et stérilisation centrale) est inauguré le 12 décembre 1992.
En 1997, le pble « mere-enfant » vient remplacer 'ancienne maternité Léonie Imbert,
construite en 1956 et détruite en 1995. Un grand centre de gérontologie ouvre ses

portes non loin des batiments principaux de I'’hépital.

En 1990, I'hopital de Salon-de-Provence se dote d'une équipe mobile palliative sous
I'impulsion d’'une infirmiere, Nadia Giacometti. En 1993, une unité SIDA de cinq lits
ouvre ses portes. Parallelement, I’Association pour le développement des soins palliatifs
dans la région salonaise (ASPRS) fait venir de Paris le Docteur Maurice Abiven, Chef de
Service du premier service francais de soins palliatifs, pour animer une conférence au
sein de I'hopital de Salon-de-Provence afin de présenter au personnel intéressé la
démarche palliative. Un séminaire de formation en soins infirmiers est proposé a tous
les soignants médicaux de I'hopital, et de nombreuses actions sont menées pour
sensibiliser a la prise en charge du SIDA dans un premier temps, puis de la douleur et
des patients cancéreux en fin de vie dans un second temps. En 2013, le service de soins

palliatifs passe de cinq a huit lits. Il compte douze lits depuis 2021.

1. 5. 2. De I'observation des pratiques a I'identification de notre problématique

communicationnelle onco-palliative

Lors de nos présences dans le service de soins palliatifs du Dr Gracia, des discussions
informelles menées individuellement avec quatre médecins de soins palliatifs ont fait
émerger une méme problématique communicationnelle: la prise en charge onco-

palliative « active »21 des patients en phase terminale de leur maladie rend inaudible le

21 La prise en charge onco-palliative « active » est définie ici comme la situation dans laquelle le patient en
phase terminale de sa maladie, hospitalisé en service de soins palliatifs, continue a recevoir des
thérapeutiques oncologiques « curatives » (chimiothérapie, immunothérapie).
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discours palliatif aupres du malade et semble permettre aux oncologues de ne pas
annoncer l'incurabilité de la maladie aux patients. L’émergence de cette question nous
invite alors a de nouvelles investigations a trois niveaux (micro, méso, macro) : dans
quelle mesure la filiation idéologique de I'accompagnement des mourants imprime-t-elle
le discours palliatif ? Quelles sont les représentations sociales, les reperes normatifs, et
les interprétations conflictuelles des acteurs onco-palliatifs de notre terrain ? En quels
points sont-elles divergentes ou convergentes ? Quel discours est porté par I'équipe
palliative vis-a-vis des autres spécialités médicales de I'hopital ? Quelle construction
sociale de la fin de vie est a 'ccuvre dans l'espace public de la Santé et dans I'espace
politique ? Cette construction sociale a-t-elle une incidence sur les conditions de prise en
charge hospitaliere des patients en phase terminale de leur maladie ? Notre
problématique communicationnelle peut alors se résumer ainsi: « Dans quelle mesure
les politiques de santé publique, la communication hospitaliere et les pratiques
soignantes, au niveau historique, socio-politique et ethnographique, interagissent dans
la construction et I’évolution contemporaine des conditions de la fin de vie des

personnes en phase terminale de leur maladie ? ».

Nous conclurons ce chapitre en deux point essentiels. Premiérement, nous avons vu
que la notion de « fin de vie » ne peut étre définie de fagon précise et consensuelle. Il
semble exister plusieurs représentations de la fin de vie: qualifiée de normale ou
injuste, identifiée comme subjective ou objective, associée au moment du déces ou au
temps qui suit lI'annonce de l'incurabilité. Deuxiémement, nous avons présenté
I'articulation des axes de cette recherche : la genése judéo-chrétienne de I'accueil
hospitalier et des attitudes face a la mort, ainsi que les travaux sociologiques et
historiques de la seconde partie du XXeme siecle traitant de la « crise de la mort »
moderne, nous permettent de situer dans quel contexte historique et culturel les
discours de I'accompagnement des mourants, analysés dans la seconde partie, sont
devenus « constituants » des normes et des pratiques liées a la gestion de la fin de vie.
L’évolution du cadre socio-politique contemporain, au travers des diverses
consultations citoyennes et scientifiques organisées par le gouvernement entre 2012 et
2015, et des grandes affaires médiatisées de demande d’euthanasie des années 2000-

2019, contextualise notre analyse des controverses parlementaires ayant abouti a
54



Chapitre 1: Objet et problématique de recherche

I’évolution législative de la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016. Enfin, I'’ensemble de ce
vaste cadre socio-historique est indispensable a une compréhension plus fine des
pratiques observées et des discours analysés lors de notre terrain de recherche

hospitalier.
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2. Travaux occidentaux sur la mort et la fin de vie

Au cours du XXeéme siecle, un nouveau modeéle de rapport a la mort, aux morts et aux
mourants vient bouleverser les rites d’antan. Ni avant la mort, ni aprés pour ceux qui
restent, il n’est a présent décent d’en parler. L'isolement des mourant est organisé, celui

des endeuillés est apprécié. « Pudeur » diront certains, « tabou » diront d’autres.

La complexité de ce phénomeéne propre a l'occident interroge les premiers
observateurs dans les années 1950, en Angleterre tout d’abord, puis en France a partir
des années 1970. Ce chapitre, ancré dans la seconde moitié du XXéme siecle met en
lumiere I'’émergence d’un discours contestataire au travers des principaux travaux ayant
proposé une analyse de cette situation inédite. I1 détermine, par sa chronologie
notamment, ’évolution des observations et des questionnements liés au déni social de la
mort et aux conditions de la fin de vie contemporaine : nous verrons qu’'entre 1960 et
2000, l'interdiscours dominant de déploration d’'une « belle mort ancienne » insiste sur
la perte de la ritualité des derniers instants de la vie, tandis qu’'une synthese des travaux
occidentaux plus contemporains ayant proposé une approche communicationnelle de la
fin de vie (2000-2020) nous permet de mettre en lumiéere la faible représentation des
sciences de l'information et de la communication dans les travaux traitant des
problématiques de la fin de vie, et d’identifier une approche essentiellement

interactionniste des recherches en sciences humaines et sociales portant sur ce sujet.
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2. 1. Les premieéres réflexions sur la mort, dans les années 1950-1960

Edgard Morin, sociologue et philosophe francais né en 1921, publie en 1951
« L’homme et la mort dans lhistoire ». Le caractére pionnier de I'ceuvre s’apprécie a
I’évolution du volume de publications sur le sujet: au moment ou parait ce livre,
I’édition universitaire et scientifique ne publie pas plus d’'un ou deux titres par an sur le
sujet (Burguiére, 2008). Une version profondément remaniée et enrichie voit le jour en
1970, aux éditions du Seuil, sous le titre « L’homme et la mort». Dans son ouvrage,
Edgard Morin dégage les attitudes fondamentales des hommes et des cultures a I'égard
de la mort. Il examine I'horreur de la mort, le risque de mort, le meurtre, et les deux
mythes originaires de la mort : celui de la survie et celui de la renaissance. Il dégage les
croyances concernant la mort dans les grandes civilisations historiques, pour en arriver
a la crise contemporaine de la mort et aux nouvelles conceptions biologiques sur les
relations entre vie et mort. Décrit comme «un livre d’'une rare intelligence, d’'une
indéniable puissance et d’'une grande finesse » (Thomas L.-V., 1977, p. 283), I'ouvrage
d’Edgard Morin apparait comme une référence permanente dans la longue suite des
travaux que le theme a inspiré aux historiens durant la seconde moitié du XXeme siecle,

et tout spécialement aux historiens frangais (Burguiere, 2008).

Dans ces années cinquante, 'ethnologue anglais Geoffrey Gorer est I'un des premiers
a identifier le glissement de l'interdit entourant le sexe durant I’époque victorienne vers
I'interdit touchantla mortau XXéme siécle. En 1955, il publie un article précurseur
intitulé « The Pornography of Death »22, dans lequel il traite du silence nouvellement
imposé autour de la mort, du deuil, et de ses conséquences dans les sociétés

industrielles et occidentales.

Posant les bases de sa pensée sur le sujet dans ce texte court (p. 19-26), il méne
ensuite, dans les années soixante, une étude aupres de personnes récemment
endeuillées, publiée en 1965 sous le titre « Death, Grief and Mourning, in Contemporary
Britain »23. Le nombre conséquent d’interviews enregistrées permet a l'auteur de

«démontrer que, dans la majorité, la population britannique se trouve aujourd’hui

22 Titre en francais : « Pornographie de la mort »
23 Titre en frangais : « Ni pleurs ni couronnes ».
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dépourvue de toute ligne de conduite dans I'abord de la mort et du deuil » (Gorer, Death,
Grief and Mourning, in Contemporary Britain, 1965, p. 147). Il ajoute que « cette étude
donne consistance a I'hypothese selon laquelle ce défaut de rituel et de ligne de conduite
s’accompagne d’'un nombre tres important de comportements inadaptés, qui vont pour
parler trivialement de « I'affairisme » insensé, en passant par les rituels personnels de ce
que j’'ai appelé momification, jusqu’a I'apathie et le désespoir » (ibid.). L’'introduction
autobiographique de cet ouvrage ajoute a l'originalité de cette recherche intimiste et
anthropologique. Elle révele la prise de conscience individuelle de 'auteur au travers de
ses propres expériences de la mort (celle d’Edouard VII 'année de ses cinq ans, puis de
son pére noyé dans le naufrage du Lusitania a ses dix ans, mais surtout le décés de son
frere emporté par un cancer en 1961) et de I'étrange consigne de silence puis de mise a

I'écart lorsque I'on porte le deuil.

La méme année, aux Etats-Unis, les sociologues Barney Glaser et Anselm Strauss
publient les résultats d’'une recherche menée aupres des mourants d'un hdpital
californien dans le livre « Awereness of Dying » (1965), sur laquelle nous nous appuyons
dans notre travail. Péres de la méthode de la théorie ancrée, les deux chercheurs
s’'intéressent aux formes d’interaction entre les malades et les agents médicaux. Menés
dans la perspective de l'interactionnisme symbolique, ces travaux visent a analyser
I'expression des émotions et les paroles échangés entre médecins, patients et entourage
familial. Les auteurs s’intéressent particuliéerement a la conscience que le mourant a de
son état. Ils identifient quatre états de conscience, précisant qu’il ne peut y en avoir
d’autres : le malade ne se pergoit pas du tout comme mourant, le malade a conscience de
son état mais le dissimule a ses proches, le malade a conscience de son état et ne le
dissimule pas a ses proches, et enfin, le malade hésite quant a la réalité de son état et
partage ses doutes avec son entourage. La typologie de ces états de conscience
détermine, selon les chercheurs, la configuration des interactions qui en découlent. Leur
analyse les mene aussi a mettre en lumiere I'attitude fréquente de « feinte mutuelle »
partagée par le médecin et le malade qui, de facon implicite, s’accordent pour ne pas a
avoir a aborder 'idée d’une fin prochaine. Les grands perdants de cette situation sont les
malades, selon Barney Glaser et Anselm Strauss, puisqu’ils risquent de mourir dans un
isolement et un silence croissant : les soignants, installés dans leur attitude de défense,

ignorent alors 'angoisse du patient et ses tentatives pour rompre le silence (Herzlich,
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1996b). Ainsi, la démonstration est faite que le mourant des sociétés industrielles ne se
sent plus mourir. Les médecins et infirmieres, seuls a déchiffrer les signes de la mort a
venir, cachent délibérément la vérité a un malade aliéné devenu celui qui ne doit pas

savoir (Aries, 1969, p. 379).

A la méme époque, Vladimir Jankélevitch, philosophe russe du XXéme siécle, publie
en 1966 « La mort», un ouvrage dans lequel il développe I'idée que la mort est un
mystere parce qu’elle n’est pas un secret (Jankélevitch, 1977). Elle est inéluctable, vivant
on ne peut en parler car on ne I'a pas vécue, et mort on ne plus en parler. Pour
Jankélevitch, la mort est donc innommable. La notion d’« impossibilité nécessaire »
parcourt les 500 pages de l'ouvrage, paradoxe au sein duquel I'impossibilité de mourir
nous renvoie a la nécessité de disparaitre, nous reliant a son tour a son impossibilité.
L’expérience de la mort ne pouvant pas, par définition, étre une expérience, il n'y a rien a
en dire. Cette logique le pousse a soutenir que les cultes associés a la mort ne servent a
rien. Les rituels funéraires tendraient a tromper les gens, a les maintenir dans l'illusion
d’'un au-dela. La religion catholique, en ce sens, fagonne selon lui une civilisation
chrétienne amoureuse de la mort et des cadavres. La finitude de la vie, par son absence

d’espoir, rend donc inutile toutes formes de mise en scéne mortuaire.

2. 2. Mourir autrefois : idéalisation moraliste d’'une bonne mort oubliée

Dans ces années 70-80, parallelement, se multiplient les productions scientifiques
sous forme d’enquétes, d’études et d’essais, essentiellement en Angleterre, en France et
en Allemagne. Deux ouvrages étrangers, respectivement traduits en francgais en 1975 et
1983, vont devenir des références : « Les derniers instants de la vie », d’Elisabeth Kiibler-
Ross, et « La vie aidant la mort », de Cicely Saunders. Nous reviendrons, dans la seconde
partie de ce travail, plus amplement sur le contenu de ces textes, dans la mesure ou ils
constituent 'un des corpus d’analyse de notre recherche. Rappelons simplement ici que
leurs auteurs, des doctoresses helvético-américaine et anglaise, y déplorent les réactions
d’évitement et le silence qui régissent alors la fin de vie des patients en phase terminale
de leur maladie. Sa vie durant, Elisabeth Kiibler-Ross publiera de nombreux livres dans
lesquels elle prone 'accompagnement des mourants et partage son idée de « vie apres la

vie ». En identifiant les mécanismes psychologiques de la période terminale de la vie,
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Kiibler-Ross conceptualise une phase universellement partagée (Clavandier, 2009, p.
119). Combiné a la redécouverte, par Cicely Saunders, de l'usage raisonné de la
morphine, le mouvement des soins palliatifs prend vie. Ces deux femmes, de part et
d’autre de I'Atlantique, seront les deux grandes pionnieres de cette nouvelle discipline

(Mignot, 2015).

En France, la convergence d’études proposant une mise en perspective historique des
attitudes face a la mort permet la construction d'un cadre plus large de compréhension.
Ce recul historique ancre la réflexion contemporaine dans la connaissance de gestes, de

rituels et de perceptions dont I'héritage ne peut étre ignoré.

L’histoire de ces rites et de ces perceptions a été retracée par l'historien Philippe
Ariés en 1975, dans son ouvrage référence « Essai sur I'histoire de la mort en Occident Du
Moyen-Age @ nos jours ». Initialement, sa démarche de recherche concerne 'hypothése
suivante : notre époque de progres scientifique, attribuant une origine lointaine a
certains phénomenes collectifs, serait capable de créer des mythes. Il étudie alors les
coutumes funéraires contemporaines afin de valider, par leur histoire, son hypotheése.
Etendant son champ de recherche aux anciennes pratiques funéraires, il découvre
plusieurs formes d’attitudes face a la mort dont les changements se sont opérés sur des
temps assez longs pour que les hommes ne les apercoivent pas. Philippe Aries identifie
une premiere période, celle de la « mort apprivoisée » (1975, p. 24). Familiere, il
I'oppose a notre mort contemporaine : « Je ne veux pas dire que la mort a été auparavant
sauvage, puisqu’elle a cessé de I'étre. Je veux dire au contraire qu’elle est devenue
aujourd’hui sauvage ». L'histoire des mentalités fait apparaitre au sein de cette lente
évolution des attitudes face a la mort plusieurs étapes directement liées aux variations
de la conscience de soi et de 'autre, de la destinée individuelle et collective. La mort
comme fait social prend forme par le rite, faconnée par la culture et la société. Du Haut
Moyen-Age jusqu’au milieu du XIXeéme siécle, ces changements se sont opérés sur des
durées particulierement longues. Mais depuis une cinquantaine d’années, une
«révolution brutale des idées et des sentiments traditionnels » (ibid. p. 75) va
provoquer 'effacement puis la disparition de la mort autrefois familiere. Pour Philippe
Aries, la mort contemporaine, acculturée, vidée de sa ritualité, devient la mort
« sauvage », taboue, « interdite ». C’est a cette période que la « vérité » commence a étre

cachée aux mourants, dans le but d’éviter (a 'entourage notamment) I'insoutenable
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émotion de I'agonie consciente. L’historien soutient par ailleurs que la causalité entre
I'évitement de la mort et la préservation du bonheur collectif des vivants aboutit au
nouveau devoir citoyen de ne plus faire état de sa tristesse. Philippe Aries expose
finalement dans cet ouvrage « une typologie des attitudes devant la mort qui est a la fois

un schéma d’évolution, une nostalgie et une déploration » (Chamboredon, 1976).

L’anthropologue Louis-Vincent Thomas, la méme année, contribue au paradigme du
déni de la mort. Créateur de la thanatologie, spécialiste des questions scientifiques
relatives a la mort, il établit grace a son ouvrage de plus de 500 pages « Anthropologie de
la mort», une véritable encyclopédie du « mourir» ou «voisinent données
ethnographiques, psychiatriques, psychologiques, médicales, enseignements de
’éthologie animale, de la philosophie, de la biologie » (Chamboredon, 1976). Spécialiste
des civilisations africaines, il analyse son objet d’étude en introduisant « une
comparaison entre une société archaique actuelle sur laquelle nous sommes bien
renseignés (ici le monde traditionnel négro-africain) et la société industrielle,
meécanisée, productiviste (la notre) » (Thomas L.-V., 1975, p. 12). Ainsi, la « bonne mort
africaine », élément nécessaire du circuit vital, phénoméne naturel et entouré, passage
vers les anciens accompagné de rites et de mémoire, s'oppose a la « bonne mort »
occidentale, celle que I'on considére comme « convenable » (ibid. p. 196), escamotée de
sa conscience, inattendue et clandestine, si possible tardive mais rapide. Dans ces deux
contextes particuliers, I'attitude des proches n’échappent pas a la comparaison. En
Afrique noire, 'homme sait qu'’il va mourir, soit qu'il le sente, soit qu'’il soit averti, tandis
qu’en Occident, la déontologie d’aujourd’hui « exige absolument que le moribond ignore
ce qui lui arrive » (ibid. p. 273). Quoi qu'’il en soit, il n’existe pas, selon Louis-Vincent
Thomas, de « familiarité » a I’égard de la mort de la part d’aucun peuple sur terre. Toute
forme de rite ou d’attitude répond a la prise de conscience nécessairement dramatique
de la finitude terrestre. L’humour, les masques africains insouciants et grivois, les
danses, les ivresses, les repas, sont autant de symboles complexes destinés a maitriser
I'angoisse de la fin, au méme titre que la parade du déni ou de I'évitement que I'on
observe actuellement dans nos sociétés occidentales. Ainsi, « ce n’est pas gratuitement
que la mort s’apprivoise » (ibid. p. 310). Louis-Vincent Thomas, opposant la mort

acceptée et intégrée de la civilisation africaine a la mort terrorisante et abandonnée de
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la civilisation occidentale, participe aux déplorations d’'une bonne mort traditionnelle

oubliée.

Sur le méme registre parait en 1975 le livre de Jean Ziegler, « Les vivants et la mort ».
Son propos, clairement idéologique, soutient I'idée d’un « cannibalisme marchand »
responsable de I'occultation occidentale moderne de la mort. Il écrit: « Dans la société
marchande, le mourant ne sait plus mourir et le médecin est incapable de lui expliquer le
sens de sa mort. Le processus de mourir, acte essentiel de toute existence humaine,
cesse d’étre une aventure assumée pour devenir une évenementialité absurde » (Ziegler,
1975, p. 129). On retrouve dans cet ouvrage l'approche essentialiste de l'agonie
d’Elisabeth Kiibler-Ross : « L’agonisant devient lentement un homme autre, totalement
et fondamentalement différent de 'homme qu’il a été avant d’entamer le processus de
mourir. Sa perception change, sa conduite sociale change, ses relations avec la dignité
changent. Dans les rares cas ou les thanatocrates ne le privent pas de son agonie, il va
vers une plénitude de l'étre dont I'enquéteur recueille le reflet, mais qui, pour la
sociologie, parait radicalement inexplicable » (ibid. p. 133). Il met en lumiére le « réle »
que doit tenir le mourant pour faire croire qu’il ne meurt pas, et dénonce la violence

symbolique dans laquelle I'agonisant est finalement privé de sa liberté.

Deux ans plus tard, dans un contexte de défiance face aux évolutions médicales et
leurs conséquences, parait en 1977 un livre intitulé « Changer la mort », écrit par le
cancérologue Léon Schwartzenberg et I'éditorialiste au Monde Pierre Viansson-Ponté.
Les frangais vivent alors dans un no mans’ land idéologique (Van Eersel, 1997 : 43). Cet
ouvrage est un véritable manifeste contre le silence qui entoure la souffrance des
malades, et un appel a I’'évolution de la législation existante en faveur d’un droit a

I’euthanasie.

Dans la droite lignée des deux auteurs précédents, le sociologue allemand Norbert
Elias publie en 1982 « La solitude des mourants », dont le titre résume bien la thése de
'auteur. Cette version est augmentée quelques années plus tard d’'un addendum « Vieillir
et mourir: quelques problemes sociologique ». Dans cet ouvrage, les attitudes
contemporaines face a la mort sont reliées a 'accroissement de la sécurité et au
prolongement de la vie. Ainsi, «la vue des mourants et des morts n’est plus chose

quotidienne. Il est plus facile a présent d’oublier la mort dans le déroulement normal de
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sa vie» (Elias, 1987, p. 20). Le «refoulement» de la mort serait un ensemble de
mécanismes de défenses psychologiques, une incapacité a apporter au mourant l'aide et
'affection dont il a besoin. La confrontation revét alors le costume de la prémonition de
sa propre mort. Cette géne des vivants en présence des mourants fait que « I’agonie et la
mort sont reléguées le plus loin possible, hors de la vie sociale » (ibid. p. 37). La poussée
d’individualisation de notre société, au coeur de la thése de Norbert Elias, tend a
expliquer le caractere particulier de notre maniére moderne de mourir. La pacification
de la vie sociale impose une évolution de la structure des fonctions sociales. « La
maitrise générale et constante de toutes les pulsions instinctives et affectives, et la
tendance a l'isolement » contraignent les nouvelles attitudes face a la mort, que ce soit

celles des individus face aux mourants que celles des mourants eux-mémes.

Ainsi, dans la droite lignée des historiens, sociologues et philosophes cités plus haut,
Norbert Elias dénonce le silence qui semble s’étre installé, au XXeme siecle, autour de la
mort dans les pays occidentaux. Au gré de ces publications, le théme de la « fin » de la
mort fonctionne comme une image semi-implicite formée par le rapprochement d’une
morale (inscrite dans une image de la belle mort, idéalisation de la mort ancienne) et
d’une sociologie interprétée au nom de cette morale (Chamboredon, 1976). Quels que
soient la nature des changements ayant occasionné l'altération des caractéristiques de la
mort d’antan, il semble que cette altération soit majoritairement analysée au sein de cet
interdiscours comme une dépossession de I'individu et de la famille face a I'agonie et au

deuil.

L’année suivante, en 1983, I'historien Michel Vovelle publie « La mort et I'Occident, de
1300 a nos jours », un ouvrage ambitieux de 824 pages, issu de quinze ans de recherche,
qui éclaire magistralement I’'évolution des mentalités face a la mort. L'auteur y fait
apparaitre les modeles successifs du mourir, depuis le triomphe de la mort chrétienne
du Moyen-Age, jusqua la «mort taboue» contemporaine, en explorant les
représentations de la mort dans ses dimensions démographiques, médicales, littéraire,
religieuse, sociale et artistique. Dans une approche plus critique que mélancolique, ce
recul sur I'histoire lui permet toutefois de valider I'hypothése d’'un déclin des rituels

funéraires dans les sociétés modernes.
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2. 3. «La Mort intime» de Marie de Hennezel: I'agonie, promesse

d’accomplissement

Ces déplorations, qui obéissent davantage a la logique idéologique qu’a l'analyse
scientifique (Chamboredon, 1976), forment le chemin tout tracé de 'action militante et
des ouvrages de Marie de Hennezel, une psychologue clinicienne francaise, fervente
chrétienne, pour qui le livre « Les derniers instants de la vie » d’Elisabeth Kiibler-Ross a
longtemps été la seule référence?. Nous nous intéressons ici au premier ouvrage de
l'auteur : « La mort intime », publié en 1995, vendu a ce jour a plus de 240 000

exemplaires.

A bien des égards, le livre « La mort intime » de Marie de Hennezel ressemble a une
reformulation des observations partagées par Elisabeth Kiibler-Ross en 1969 (traduit en
francais en 1975) dans son livre « Les derniers instants de la vie ». Déplorant des son
introduction « un monde qui considére que la « bonne mort » est la mort brutale, si
possible inconsciente, ou du moins rapide afin de déranger le moins possible la vie de
ceux qui restent » (Hennezel, 1995, p. 16), 'auteur détermine immédiatement la finalité
de son ceuvre, espérant « contribuer a une évolution de la société » (ibid.). Ce livre,
« fruit de plusieurs années d’expérience aupres de personnes proches de la mort » (ibid.
p. 17), comme |'étaient d’ailleurs ceux de Kiibler-Ross et Saunders, a pour mission la
sensibilisation du plus grand nombre a la richesse du temps du mourir, qu'’il s’agisse de
« I'accomplissement » de celui qui meurt, comme de la « transformation » de celui qui

accompagne.

Marie de Hennezel, a la fagon d’Elisabeth Kiibler-Ross toujours, construit son propos
au travers de l'histoire particuliere de plusieurs de ses patients, qui apparaissent au
lecteur les uns apres les autres, avec un prénom, une pathologie et une phase

émotionnelle dans laquelle s’exprime une angoisse, une espérance ou une déception.

24 Marie de Hennezel a écrit en 1996 la préface de I'édition francaise « La mort est une question vitale »,
traduction du livre d’Elisabeth Kiibler-Ross « Death of vital importance », paru en 1995, dans laquelle elle
écrit : « J'avais lu son livre sur les derniers instants de la vie, décrivant les étapes par lesquelles passe une
personne gravement malade, pressentant sa mort. Ce livre a été longtemps ma seule référence, lorsque je
me suis risquée moi-méme, a l'invitation du Président Frangois Mitterrand, a assumer la fonction de
psychologue dans la premiere unité de soins palliatifs a Paris. C’est dire l'influence qu’Elisabeth Kiibler-
Ross a eue sur moi, et la gratitude qui je lui voue aujourd’hui encore. Elle m’a ouvert la voie ».
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L’auteur se met en scene, emploi le « je », et utilise I'histoire du patient pour reformuler
a sa facon les étapes théorisées par Kiibler-Ross. Elle écrit par exemple : «Je sens
Patricia soulagée. Elle vient sans méme s’en rendre compte de troquer son renoncement
a la guérison contre un peu de temps a vivre. Elle précise méme un peu plus tard qu’elle
a besoin d’au moins deux mois. Cette forme de marchandage n’est pas rare chez les
personnes qui sentent qu’elles vont mourir, mais qui ont encore tant a vivre. Elles fixent
alors une échéance, le mariage d’'une enfant, la naissance d’un petit-fils, telle ou telle

féte » (ibid. p. 35).

Nous 'avons évoqué dans la premiére partie de ce chapitre, Elisabeth Kiibler-Ross et
Cicely Saunders se rejoignent sur un point précis : toutes deux soutiennent que «le
patient sait » qu’il va mourir. Marie de Hennezel, héritiere de cette pensée, écrit dans son
ouvrage « Nous l'avons constaté si souvent : le mourant sait. Il a seulement besoin qu’on
'aide a dire ce qu'il sait» (ibid. p. 45). L'ouvrage, intimiste et compassionnel, sonne
comme la petite musique religieuse de Kiibler-Ross. Marqué par un sentimentalisme
certain, le discours de Marie de Hennezel porte la croyance d’'une agonie vécue comme
processus de croissance, et d'un accompagnement promesse d’enrichissement spirituel.
Mourir est un acte. Mourir se prépare. La mort, écrit Marie de Hennezel, doit retrouver
« sa place au cceur de notre vie » (ibid. p. 39). La mort oui, mais pas celle d’aujourd’hui,
déniée, silencieuse et solitaire. La mort oui, idéalement vécue par les patients présents
dans son livre grace a son accompagnement, c’est-a-dire une mort habitée, confessée,

apaisée.

L’impact de la parution de ce livre est incontestable. Préfacé par Francois Mitterrand,
avec qui elle entretenait de fréquentes conversations sur ces sujets, cet ouvrage permet
aussi a Maire de Hennezel d’associer plus intimement la voix politique a son combat.
Cette préface présidentielle est d’autant plus marquante qu'’il était de notoriété publique
que Francgois Mitterrand, entouré d’écrivains, avait fermement décidé de ne pas étre en
situation d’accepter ou de refuser de préfacer ses collaborateurs (Van Eersel, 1997, p.
152). La mort du président, quelques mois plus tard, provoque une ruée sur le livre,
vulgarisant de fait le « savoir » de 'accompagnement des mourants aupres d'un large
public. Marie de Hennezel recoit des milliers de lettres, parfois méme de I'étranger, de
lecteurs bouleversés. Il semble que son livre ait joué un réle d’accélérateur dans la prise

de conscience du rdle essentiel de la fin de vie (ibid. p. 156).
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2. 4. La mort familiére : une historiographie fantasmée ?

Ce paradigme du « déni de la mort » est remis en question en 2004 par le sociologue
Jean-Hugues Déchaux dans son article intitulé « publié dans I'ouvrage pluridisciplinaire
« Des vivants et des morts. Des constructions de la bonne mort » (Déchaux, 2004). L’auteur
réfute en premier lieu la theése de la « mort familiere » soutenue par Philippe Aries,
affirmant que la mort « ne s’apprivoise pas ». Elle est un évenement qui ne peut étre
éprouvé, qui ne peut étre une expérience. En ce sens, méme banalisée ou planifiée a
grande échelle, elle ne peut étre apprivoisée ou familiere. Elle est nécessairement
traumatique. Selon lui, le déni de cette réalité ne peut-étre qu'une réaction humaine
ordinaire, puisqu’ « il est impossible de s’y préparer, de s’y habituer ». Jean-Hugues
Déchaux réfute en second lieu la distinction faite par Louis-Vincent Thomas entre
'attitude saine de « déplacement » consistant a reconnaitre la mort, et l'attitude
pathologique de « déni » qui la nie. Pour lui, ces deux attitudes ne sont pas opposables,
car 'homme ne peut « reconnaitre la mort sans I'escamoter ». Dans un troisiéme temps,
Jean-Hugues Déchaux valide 'approche de Norbert Elias, qui, centrée sur 'histoire de la
« civilisation des mceurs », établit que le refoulement de la finitude humaine n’est pas
propre au XXeme siecle. Cette dissimulation serait aussi vieille que la conscience méme
de la mort. Loin d’étre une nouvelle attitude, la neutralisation de la mort serait
simplement exprimée différemment tout au long de ces évolutions. L’auteur soutient
ainsi que « sa socialisation emprunte des voies nouvelles, moins perceptibles, encore
peu institutionnalisées, fondées sur l'intersubjectivité ». Il rompt avec le paradigme
durkheimien de la mort comme fait intégralement social, et invite a considérer la

neutralisation de la mort comme « un invariant anthropologique ».

Dans son livre « Qu’avons-nous perdu en perdant la mort», publié en 2003, le
philosophe et essayiste Damien le Guay questionne le processus de dé-civilisation
engendré par la non-assistance contemporaine des mourants. Perpétuant le constat de
solitude de fin vie fait par Norbert Elias, il soutient que la mort est devenue inhumaine.
Loin d’étre modéré, il écrit « Il me semble qu’il y a la un crime contre cette parcelle
d’humanité que nous portons en nous. Crime par défaut d’affection, par manque de soins
et d’égards. Crime de non-assistance a personne en danger de mort. Crime d’indifférence
et d’oubli » (Le Guay, 2003, p. 34). Prenant pour argument la présence excessive de la

mort dans les ceuvres cinématographique, il explique que la juste perception de la mort
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n’existe plus: « On a compté 106 morts dans Rambo IIl et 81 dans RoboCop II. Un
recours excessif au « second degré », a la « parodie », a ces images qui ne sont ni
vraisemblables ni en lien avec le réel favorise une déconnexion d’avec la réalité » (ibid. p.
47). Ainsi, la dissimulation ou I’exces seraient les seules fagons de contourner une mort
devenue interdite. Damien Le Guay condamne dans son ouvrage la perte de
I'apprentissage social, psychologique et individuel de la mort. Il s’insurge contre la
pensée du philosophe Vladimir Jankélévitch, fervent croyant de la finitude absolue de

I’homme, du néant, du rien, de I'absence d’au-dela.

En opposition au propos de philosophe Vladimir Jankélevitch, dont il considere les
critiques que nous avons vues plus haut comme « infondées, excessives et injuste » (ibid.
p. 86), Damien Le Guay soutient par ailleurs que la « religion des morts » se retrouve
dans toutes les formes de société. Elle n’est donc pas propre au christianisme, qui était
selon lui «avant tout soucieux de prendre en charge le spirituel, et a toujours été
réticent a I'égard de la gestion des cadavres » (ibid. p. 85). Damien Le Guay prone
clairement pour la « renationalisation » de la mort (ibid. p. 166), pour la levée du tabou
de la religion au sein des hdpitaux, et pour l'instauration d’un temps de recueillement

pour les endeuillés.

« Les obseques ne sont donc pas que convenances et théatralité » (Baudry, 2007).
Voila une affirmation qui n’épouse pas non plus la philosophie de Jankélevitch ! Patrick
Baudry, dont la theése en sociologie a été dirigé par Louis-Vincent Thomas, recentre la
question du rituel dans sa fonction d’élaboration du rapport a la mort dans la relation a
autrui. Il ne s’agit pas de s’illusionner, mais bien d’institutionnaliser la vie sociale et de
créer des liens sociaux. Quelle que ce soit la croyance ou la véracité de celle-ci,
«I'agencement d'un rapport a la mort par la médiation des morts constitue I'enjeu de
fond d’une construction culturelle ». Patrick Baudry propose une approche du rituel
funéraire basée sur les concepts d’universalité, d’humanité et d’institutionnalité.
Universalité car aucune société ne se débarrasse des cadavres comme s’ils n’avaient
aucune valeur, humanité au travers du destin que I'homme accorde a ses morts,
institutionnalité par le groupe et la culture dans lesquels il s’inscrit. Le second point
notable de son analyse porte sur I'aspect communicationnel. Les grandes théories
semblent se fracasser sur cette « zone » ou la communication s’arréte (Baudry, 2005). La

mort échappe aux maigres savoirs théoriques des interactions. Notre attitude
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contemporaine face a la mort, lointaine et inconfortable, serait certes le résultat de
grands changements de société, mais il serait idéaliste de tenir pour acquis historique

une mort apprivoisée, au sein de laquelle la parole aurait été plus facile qu’aujourd’hui.

Dans un registre différent, évoquons un dernier ouvrage pour le moins original,
publié en 2018, « Le livre contre la mort » d’Elias Canetti. Mélant notes, aphorismes,
portraits et réflexions découverts apres sa disparition en 1994, les propos si personnels
de ce livre sont universels, tant il ne peut y avoir de rencontre acceptable avec la mort.
Chaque chapitre correspond a une année, au cours de laquelle les diverses annotations
de I'auteur ont été écrites, et qu’il prévoyait un jour de publier. On se rend compte alors
que sa vie durant, de 1942 a 1994, Elias Canetti n’a cessé de réfléchir au theme de la
mort, auquel il voulait consacrer un livre. On ouvre la un journal intime de 444 pages,
dans lequel on traverse les questionnements et les angoisses du poete, du dramaturge,
de l'essayiste, de I'historien qu’était Elias Canetti. En voici quelques phrases, parmi des
centaines d’autres : en 1943, « La plus monstrueuse des phrases : quelqu’un est mort de
sa « belle-mort » » (Canetti, 2018, p. 45), en 1960, « Je ne puis me lier d’amitié qu’'avec
des esprits qui connaissent la mort. Et je suis évidemment heureux lorsqu’ils
parviennent a ne pas en parler: car je ne le peux pas» (ibid. p. 140), en 1973,
« Camoufler la fin ou I'accentuer : la seule alternative » (ibid. p. 230), en 1985, « La méme
stupéfaction chaque fois que quelqu’'un meurt, la méme incrédulité, tu ne pourras jamais
t'y faire, tu ne veux pas t'y faire, ton expérience intime, la seule inchangée » (ibid. p. 350),
en 1994, sa derniere phrase, « Il est temps que je me communique de nouveau des
choses. Faute d’écrire, je me dissous. Je sens comment ma vie se dissout en une sourde et
triste rumination parce que ne note plus rien a mon sujet. Je vais tacher d’y remédier »

(ibid. p. 444).

2. 5. La fin de vie en question : étude d’'une nouvelle approche sociétale

Depuis les années 50-60, nous venons de le voir, nombreuses sont les publications
ayant traité la question de la fin de vie et de la mort au travers d’une historiographie des
normes et des pratiques. Pour tous, le constat n’est pas contestable : la mort en France,
comme ailleurs en Occident, s’est déritualisée (Déchaux, 2002). La perception idéalisée

d’'une mort ancienne familiére, apprivoisée, perdue au profit de la gestion médicale et
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technicisée d’'une mort redoutée, désocialisée, semble parcourir la plupart des analyses
proposées dans la seconde moitié du XXeme siecle. Si cette déritualisation de la fin de
vie est réelle, il serait toutefois imprudent de considérer la « mort ritualisée » et le « déni
social de la mort » comme une vérité binaire immuable. Ainsi, la mort déritualisée de
notre époque n’en serait pas moins socialisée, laissant place a une nouvelle conception

sociologique de la fin de vie.

Ces formulations prennent corps au début des années 2000. Le docteur en
psychologie Pierre Moulin publie cette année-la un article intitulé « Les soins palliatifs en
France : Un mouvement paradoxal de médicalisation du mourir contemporain », issu de
ses travaux de these en psychologie sociale traitant de la permanence et des
changements des cultures soignantes concernant les soins palliatifs et le SIDA (1999).
Dans le sixieme chapitre de cette these, consacré aux discours constituants, nous
évoquerons plus largement cet article au travers des quatre grands registres rhétoriques
délimitant I'espace de pensée a l'intérieur duquel se déploient les pratiques soignantes
en situation de fin de vie. Pierre Moulin y souleve aussi la question de paradigme de la
« bonne mort » incarnée par la culture palliative, et défini les soins palliatifs comme « un
« modele total » (voire totalisant) de prise en charge ». Pierre Moulin met en lumiere le
paradoxe d’'une démarche palliative qui se défend de rechercher la maitrise du
processus mortel, jugé par essence inmaitrisable, tout en proposant un paradigme de

connaissance et de pratiques I'investissant d’'une expertise de la fin de vie.

En l'an 2000 toujours, le sociologue Michel Castra soutient sa these intitulée
« Construire et gérer la fin de vie : émergence et institutionnalisation du monde social des
soins palliatifs ». Son travail de recherche s'efforce d'éclairer la situation de fin de vie
comme |'objet particulier de la pratique médicale, en reconstituant les transformations
sociales et conceptuelles qui ont engendré une nouvelle représentation de la fin de vie et

de la mort.

Il publie en 2003 'ouvrage « Bien mourir : Sociologie des soins palliatifs », dans lequel
il reprend les résultats de cette recherche. Il y explore notamment la réalité concrete en
suivant ceux qui se trouvent en situation de gérer l'approche de la mort : les
professionnels, les patients en fin de vie et leurs familles. Ce travail s'appuie sur une

analyse de la presse (1970-1995), des témoignages de médecins et soignants et une
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observation ethnographique des lieux de fin de vie et des pratiques de soins. Il interroge
I'idéologie normative des soins palliatifs et les stratégies déployées par les
professionnels confrontés a l'angoisse des mourants. Michel Castra analyse
I'organisation sociale du mourir au travers de l'observation des usages sociaux de
I'espace, de la temporalité et du rythme de travail, du savoir-faire autour du confort et
du travail médical de coopération. Selon lui, les soins palliatifs contractualisent la
relation de soin au travers d’un « systeme de privileges » (Castra, 2003, p. 209) au sein
duquel « la tache du médecin est alors de conférer une image positive a '’hospitalisation
en valorisant la philosophie du traitement orientée vers I'objectif du confort : il s’agit
principalement de susciter I'adhésion du patient a la nouvelle procédure thérapeutique
qui sera mise en ceuvre » (ibid. p. 210). Le malade en fin de vie est ainsi investi d'un role,
d'un statut particulier, celui du mourant en phase d’acceptation de sa finitude. Le temps
de l'agonie est pleinement investi par une démarche palliative centrée sur la
communication : « Désormais, la scene de la mort doit étre un lieu d’échanges qu'’il

s’agisse de parole ou de contact » (ibid. p. 321).

Un autre ouvrage sociologique « pense la mort» au travers de I'étude des rituels
funéraires, et des rapports entre I'ame et le corps. Publié en 2009 par la sociologue
Gaélle Clavandier, il retrace au travers des auteurs que nous avons abordés plus haut
I’ensemble des conceptions de la mort. Le contexte établit, I'auteur se penche sur « la
complexification du rapport a la mort qui affecte les pratiques » (Clavandier, 2009, p.
17). Les mutations actuelles, tournées vers la normalisation d’'une « bonne mort »
encadrée par la culture palliative, tend a devenir le nouveau paradigme de la prise en
charge des mourants. Les mots de sa conclusion font d’ailleurs écho aux propos de ce
second point de chapitre : « Il ne s’agit point en ce lieu de promouvoir une quelconque
vision nostalgique, mais d’interroger les spécificités de ce rapport contemporain a la
mort. Ostensiblement, il prend le contre-pied d’'un déni pour affirmer, d'une part une
nouvelle organisation de la fin de vie et des obseques et, d’autre part, une certaine
sérénité quant a la capacité de chacun de se doter de son propre cérémonial » (ibid. p.
221).
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2. 6. Etat de la recherche des approches communicationnelles de la « fin de vie »

Centrée sur une approche communicationnelle des problématiques de la fin de vie,
cette these s’inscrit dans une double tradition bibliographique : en premier lieu, les
travaux en sciences de l'information et de la communication traitant de la fin de vie, et
en second lieu, les travaux en sciences humaines et sociales proposant une approche
communicationnelle des problématiques de la fin de vie. Cette revue de la littérature est
donc essentiellement centrée sur la « fin de vie » (et non sur la mort), définie dans notre
travail comme étant la période de vie, de quelques jours a quelques mois, précédant
I'instant du décés. Cependant, pour l'éclairage précieux qu’ils apportent, nous
évoquerons aussi quelques travaux ayant pour objet de recherche «la mort» et ses

représentations.

2. 6. 1. La «fin de vie », un champ de recherche peu investi par les Sciences de

I'Information et de la Communication

Si, comme I'affirme Dominique Carré (2010), le champ de la santé est trop peu investi
par les sciences de l'information et de la communication, le champ de recherche
concernant la « fin de vie » I’est encore moins. Le nombre de théses soutenues ou en
cours de préparation, dans notre discipline, traitant de ce sujet, est a ce titre un premier
indicateur : sur le site these.fr, lorsque nous paramétrons le mot clé « fin de vie » (écrit
entre guillemets), la discipline « sciences de I'information et de la communication », et la
fenétre temporelle « avant 2011 » a « 2021 », il apparait 19 résultats parmi lesquels
seules deux theses?5 (dont celle-ci), toujours en préparation, concerne effectivement la
« fin de vie » humaine, et non la fin de vie d’objets divers ou de tendances. Avec les
mémes paramétrages et le mot clé « soins palliatifs », seules 5 theses sont identifiées,
I'une d’entre elles étant déja comptée dans les deux theses de notre premiéere recherche,
les quatre suivantes traitant de la dimension du « care» a domicile en contexte du
vieillissement et de maladie chronique, des représentations de musicothérapie, de la

communication hospitaliere publique a l'ére digitale, et de I'implantation de logiciels

25 La seconde these, préparée par Frédérique Drillaud depuis le ler septembre 2018 sous la direction de
Patrick Baudry, a pour titre « Mort a dire, mort a voir : I'effet miroir de la mort sur la vie - L’anthropologie
de la communication appliquée a la dimension existentielle en fin de vie »
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dans les pratiques communicationnelles d’une clinique. En élargissant notre recherche
aux sciences du langage, notons la these, en cours de préparation depuis 2013, de

Valéria Milewski26, qui s’intéresse au genre de la biographie hospitaliere.

Le répertoire des « théses en cours », disponible sur le site de la plateforme nationale
pour la recherche sur la fin de vie?’, nous permet d’identifier deux travaux
supplémentaires en sciences de l'information et de la communication : celui de Maud
Fontaine, sur I'écriture journalistique du trépas, et celui de Rachel Pugnere, sur la
communication entropique et les imaginaires de la mort. De fagon plus large (hors
doctorat), sur 'ensemble du territoire francais, un seul projet est actuellement référencé
sur ce site en sciences de I'information et de la communication. Porté par Fanny Georges,
il s’intéresse aux « éternités numériques », au travers des « identités numériques post
mortem et des usages mémoriaux du web » 28, Notons cependant que ces 