Envisager la
problématique des
rites de la fin de vie
représente un vaste
chantier qui, de maniere
assez spontanée, renvoie
a la dimension religieuse
des rites, marqués que
NOUS sommes encore
par certains tableaux

et récits ou, le mourant
ayant convoqué les siens,
« recoit les secours »

de la religion. Sans
négliger cette dimension
particuliere, c’est a une
approche plus large du
rite comme expérience
anthropologique que
nous aimerions Nous
arréter ici. Nous partirons
de quelques propos

de Frédéric Worms qui
traite, entre autres, des
soins palliatifs: « Ce

que la situation palliative
révele, c’est peut-étre la
signification de la mort
ou « du mourir », non
pas tant en eux-mémes
que comme épreuve
pour le soin, épreuve a la
fois sociale et vitale, qui
révelerait la priorité du
soin non seulement dans
notre société, mais dans
notre vie. »' Et tels sont
la, a nos yeux, de grands
enjeux pour penser les
rites: renvoyant certes

a la réalité du mouirir, ils
ont a s’inscrire dans la
signification individuelle
et collective de I'existence
soutenue par I'acte de soin
pensé comme épreuve.

Des rites pour vivre en fin de vie:
enjeux pour le soin et les soins palliatifs

Pourquoi les soins palliatifs nous condui-
raient-ils a penser le « rite » comme une
dimension du soin ayant a s’assumer
comme épreuve ? Parce que les soins pal-
liatifs nous invitent a considérer la dimen-
sion ultime non seulement du soin mais de
I'existence qu'il porte et qu'il accompagne.
Comme le souligne F. Worms, I'expérience
du soin s’avére toujours une expérience
de rencontre mutuelle ot deux personnes
adviennent a elles-mémes.

Tout d’abord, le soignant, dans une ren-
contre de l'autre en situation ultime, se
trouve toujours en situation de se révéler a
lui-méme dans ce qui le traverse comme
sujet humain; il devient réellement « soi-
gnant » par la présence de 'autre malade
qui I'invite a l'action et a 'engagement, a
étre professionnel. Et peut-étre est-ce bien
cette présence du professionnel — sans
oublier ici les accompagnants bénévoles
— qui permettra au malade de vivre le soin
comme rite, c’est-a-dire passage ou des di-
mensions de I'existence habituellement non
dites et vécues en opposition — vie/mort,
efficacité/lacher-prise, objectivation/sub-
jectivation, bonheur/malheur — puissent
se vivre et donner au soin sa dimension
ultime, restant dans sa pleine dimension
médicale?.

C’est cette hypothése que nous aimerions
développer ici. Dans un premier temps,
nous nous arréterons sur la notion de rite
pour montrer que ce dernier renvoie d’abord
a une compréhension de I'existence, des
sujets que nous sommes en lien avec autrui
et une compréhension du monde. Dans un
deuxieme temps, nous nous efforcerons
de montrer que les soins palliatifs en tant
que tels rencontrent, mettent en ceuvre les
grandes dimensions du rite.

C’est sur cet arriere fond que nous consi-
dérerons la dimension particuliérement
religieuse du rite ayant a s'inscrire dans
I'acte de soin et d’accompagnement s’il
est effectivement question, particuliére-
ment en soins palliatifs, de rencontrer le
patient dans ce qui tisse la globalité de
son existence.

Une approche de la notion de rite
Pour situer I'enjeu de notre réflexion, arré-

tons-nous tout d'abord sur la définition du
terme rite lui-méme. Dans son ouvrage

« Les formes élémentaires de la vie reli-
gieuse », Emile Durkheim est un des pre-
miers auteurs a formaliser la structure des
rites en regardant la maniére dont ils se
déroulent dans certaines sociétés primi-
tives: « Les rites les plus barbares ou les
plus bizarres, les mythes les plus étranges
traduisent quelque besoin humain, quelque
aspect de la vie soit individuelle, soit so-
ciale. »8

En ce sens, les rites sont porteurs de
plusieurs fonctions qui vont permettre a
I'individu de se penser individuellement et
collectivement.

Comme la pensée religieuse, les rites
permettent une frontiére et un lien entre
le sacré et le profane: ils offrent ainsi de
réguler le rapport au pur et a l'impur. lls
ordonnent 'univers quotidien, méme avec
des gestes qui paraissent bien ordinaires.
lIs prescrivent aussi a ’homme comment il
doit se comporter avec les choses sacrées,
en lien avec une collectivité: « Les repré-
sentations religieuses sont des représen-
tations collectives qui expriment des réali-
tés collectives; les rites sont des maniéres
d’agir qui ne prennent naissance qu’au sein
des groupes assemblés et qui sont desti-
nés a susciter, a entretenir ou a faire naitre
certains états mentaux de ces groupes. »*

On peut ainsi, avec Durkheim, repérer trois
types de rites : Les cultes négatifs ou « ta-
bou » : ils visent a limiter les contacts entre
le sacré et le profane et ils préparent l'initié
au monde du sacré. Les cultes positifs: ils
sont liés a la féte, ils sont faits d'offrandes et
rythment la vie religieuse et la vie sociale.
Les cultes piaculaires: ils sont relatifs a
I'expiation et inspirent un sentiment d’an-
goisse (essentiellement les rituels de deuil :
silences, gémissements, blessures corpo-
relles...). Ces rites, méme s'ils paraissent
durs, finissent par redonner confiance en
la vie, ils sont comme un moyen de guérir
la maladie. Ils tranchent avec la vie quo-
tidienne, avec le temps: ils mettent en
mouvement une collectivité et renforcent
ainsi le lien social (sens du rassemblement,
de la féte, d’un événement commun, de
valeurs communes). En ce sens, les rites
permettent aussi de rattacher le présent
au passé, I'individu a la communauté. Ces
quelques éléments peuvent nous faire com-
prendre que les rites visent une efficacité.
Le fait que le groupe soit rassemblé, vive
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quelque chose ensemble, produit un effet:
les gens ressentent ensemble et expriment,
célébrent des actes communs.

Les rites sont donc aussi des moyens par
lesquels un groupe social se réaffirme
périodiquement (ex: féte de Paques, célé-
bration d’une charte morale, anniversaire
de la Révolution, etc.). Et cette efficacité
sera mise en scene par des rituels, des
signes et des symboles, des moyens plus
ou moins codifiés, traditionnels d’agir qui,
sans devoir s’expliciter en mots, ouvriront a
un sens nouveau: « Les rituels permettent
aux humains, affrontés aux turbulences et
aux questions de I'existence, de mimer, de
jouer, d’exprimer leur drame en s’appuyant
sur une réalité profonde qui va lui donner
sens et peut-étre méme une issue. En ce
sens, ils répondent toujours a une situa-
tion de crise, ils sont utilisés comme ‘pas-
serelles’symboliques dans les traversées
difficiles a vivre. »°

Les soins palliatifs comme « rite »

Les quelgues éléments de compréhension
de ce que représente un rite renvoient
assez facilement, nous semble-t-il, a une
appréhension des soins palliatifs comme
espace symbolique.

En effet, les soins palliatifs, sans que cela
soit nommément dit, explicité, a 'image de
ce qui se vit dans le rite, ne mettent-ils pas
en ceuvre, comme dynamique de passage,
certaines grandes dimensions des rites?

Tout d’abord, si on considére I'exercice de
la médecine en soins palliatifs, elle réalise
manifestement certains passages, dits ou
non dits: celui du registre de la technique
opératoire, orientée vers la maitrise a une
compétence technique et relationnelle de
soutien du sujet malade, celui de I'objecti-
vation nécessaire par méthode a une plus
grande attention a la subjectivité, celui d’'une
orientation de la vie a soutenir vers la mort a
accompagner. Elle met en ceuvre également
dans sa maniere de faire une autre typo-
logie du « devenir » humain: initialement
pensée pour soutenir un étre-pour-la-vie,
elle s'oriente peu a peu dans la rencontre
du malade comme étre-pour-la-mort. C'est
également son registre de sens qui effectue
peu a peu un passage, celui de la certitude
vers une incertitude assumée au mieux dans
un effort de vérité avec le malade et son
entourage. En ce sens, et sans que cela
soit effectivement nommé, la pratique méme
des soins palliatifs met en ceuvre d’autres
catégories de sens de I'action qui permet-
tront implicitement au malade, a I'image de
ce qu'effectue le rite en tant que tel, de se
penser lui-méme. Les soins palliatifs comme

« rites » peuvent contribuer, nous semble-
t-il, @ une autre organisation du monde, du
temps et du devenir individuel et collectif de
la personne malade. Le fait que ces diffé-
rents « passages » ne soient pas explicite-
ment nommeés est essentiel a souligner : tout
comme les rites ne « disent » pas ce qu'ils
font et mettent en scéne, produisent un réel
effet sur l'individu en lien avec sa commu-
nauté, ne peut-on pas dire que les soins
palliatifs vécus comme passage seraient,
eux aussi, porteurs en eux-mémes d'une
efficacité ? Nous le pensons mais ceci ne
serait vrai, a nos yeux, que pour autant
gu’on ne se cache pas laface: « c’est bien
en soins palliatifs que se trouve le patient »,
« c'est bien d’une unité ou d’'une équipe de
soins palliatifs dont il s'agit ».

La dimension « religieuse » du rite

C’est donc avec une certaine compréhen-
sion des soins palliatifs comme lieu d’exer-
cice professionnel et espace d’accompa-
gnement que Nous envisageons maintenant
la dimension plus particulierement religieuse
des rites. Nous nous efforcerons de les pen-
ser ici comme une nomination implicite, tant
personnelle, familiale que sociale de ce
passage a I'ceuvre dans la vie du malade
approchant de sa dimension ultime. En effet,
nous pensons que le rite, religieusement
formalisé et célébré, « dit » un passage,
le met en scene et permet aux différents
protagonistes de « se dire », méme si,
explicitement, rien ne se trouve nommé du
passage en tant que tel. Nous ne prendrons
gu'un seul exemple, celui du sacrement des
malades vécu dans la tradition catholique.
Il ne s’agit pas de privilégier une approche
religieuse parmi d’autres mais il ne nous est
possible de ne parler que de ce que nous
connaissons, renvoyant a une expérience
d’aumdnier d’hdpital®. Ce que nous aime-
rions mettre en évidence n'est pas propre
aux rites catholiques, seul 'exemple singu-
lier du sacrement pris ici comme exemple:
comment un rite permet-il la mise en ceuvre
de ces trois dimensions du passage?

Tout d’abord, le rite dit le passage. Le rite
religieux est toujours sollicité a un moment
de la vie qui n’échappe ni au malade, ni a
son entourage. Les mots utilisés dans la
priere, les symboles, voire méme la seule
présence du prétre’, « disent » quelque
chose de ce qu’est en train de vivre le
malade, d’'un certain niveau de gravité
de sa maladie. Bien souvent, solliciter un
rite, tel le sacrement des malades, permet
d’entrer dans une autre période de la vie,
de partager un sens, de se dire au sein
d’un couple, d’une famille, sans que les
mots de « gravité », « fin de vie » aient été
explicitement nommés.
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Le rite met en scéne un passage.
Lorsqu’un rite est célébré, des personnes
se trouvent idéalement mises ensemble,
en liens tel le rassemblement d’une famille
autour d’un proche. Avant de célébrer un
sacrement comme celui de I'onction des
malades, une famille s’y est préparée, a
échangé des paroles qui renvoient a un
sens commun de ce qui est en train de se
vivre comme passage: « on va donner le
sacrement des malades a papa! Tu crois?
Ce n'est pas trop vite? Qu'est-ce qu'il va
dire? etc. » Bien souvent, la famille n’en
dira pas plus mais, d’'une certaine maniere,
tout n'est-il pas effectivement dit? Parfois,
et ce serait évidemment 'idéal, c’est avec
la personne malade elle-méme, la premiere
concernée, que le rite a célébrer devient
occasion de parole et de passage. « Je
sens que japproche de la fin; il est temps
que je me mette en ordre; ce serait bien
si on rassemblait les enfants pour une
priere »; toutes ces paroles disent que la
personne malade s’oriente vers un autre
temps de sa vie et ses paroles, ce moment
rituel vécu, s’avéreront souvent fondatrices
pour I'apres. En ce sens, que ce soit dans
sa dimension implicitement ou explicite-
ment vécue, la mise en ceuvre d’un rite
scande la temporalité du malade et de
son entourage: il y a un « avant » et un
« apres », le rite ayant effectué un chan-
gement de signification de ce qui est en
train de se vivre ensemble, un changement
de statut de la personne malade. Méme si
les mots sont piégés, ne peut-on pas dire
que le rite permettrait au malade, indivi-
duellement et collectivement, de devenir
« mourant » ?

Une des fonctions du rite est de pouvoir
« se dire », certes au coeur de sa célébra-
tion, mais surtout grace a tout ce qu'il inau-
gure en lui-méme par sa seule existence. |l
permet tout d’abord une autre modalité de
présence et d’accompagnement puisque
le rite a ouvert a un autre sens, a une autre
temporalité®. Il ouvre peut-étre a une autre
capacité de parole et d’échanges car, qu'on
le veuille ou non, le rite a mis au jour la ques-
tion de la mort.

C’est ce que nous avons régulierement
constaté comme aumonier d’hopital: le
rite inaugure souvent un accompagnement
spirituel, religieux dans une présence plus
vraie de 'accompagnateur car on a vécu
ensemble, avec le malade et son entou-
rage, un temps de sens qui a conduit tous
les participants a une sorte de lieu conjoint,
commun. En ce sens, nous dirions volon-
tiers que le rite célébré est a méme de nom-
mer et de confirmer les soins palliatifs dans
leur dimension ultime. D’ou I'importance, de
notre point de vue, que les professionnels y



soient associés d’'une maniere ou l'autre, au
minimum gu’ils en soient informés afin qu’ils
puissent, a leur maniére et selon leur com-
pétence, s’appuyer sur I'espace de sens
nouveau permis par la célébration du rite.

En conclusion

Nous I'aurons compris, les rites ont toute
leur pertinence au cceur de 'acte de soins,
particulierement a une époque ou l'on ne
cesse de dire que, face a I'effacement du
religieux, il importerait d’élaborer de « nou-
veaux rites ». La n’est pas l'urgence de
notre point de vue si les soins palliatifs, par
leur existence méme, mettent en oeuvre
certaines dimensions rituelles permettant
au sujet malade de mieux se comprendre et
de vivre certains passages en lien avec son
entourage. Une des premiéres urgences
serait d’entrer dans une compréhension
profonde de ce que les soins pallia-
tifs bien conduits permettent, par leur
seul exercice, de soutenir: la dimension
rituelle, anthropologique de chaque exis-
tence tentant de se penser au cceur du
monde et de sa vie. Et il en résulte aisé-
ment une autre question: qu’est-ce que les
soins palliatifs permettent ou empéchent de
comprendre de cette dimension rituelle de
passage mise implicitement a I'ceuvre dans
les pratiques professionnelles?

Mais nous voudrions également insister sur
la dimension structurante du rite, particulie-
rement dans sa dimension religieuse, par la
possibilité des passages qu'il opére. De la
sorte, il permet une nouvelle structuration
de la personne malade dans le devenir de
son existence et contribue, pour I'entou-
rage, a offrir certaines bases pour une dy-
namique ultérieure de deuil, une parole mu-
tuelle ayant été posée, fut-ce implicitement.
Et nous en tirerons deux conséquences a
dimension éthique. Le vécu du rite, parti-
culierement dans sa dimension religieuse,
sollicite la responsabilité des professionnels
pour qu’il puisse étre célébré -pour autant
que ce soit le désir et I'horizon de sens du
malade- si, a travers le rite, des passages
importants peuvent concourir a la prise en
charge globale du patient. A travers cela,
on comprendra que le respect des rites
n'est pas d’abord une « affaire de religion »
ou de conviction des professionnels mais
bien du respect du malade au coeur de son
histoire et de ses liens familiaux.

Article repris du Kairos 46 du 01/02/03 2012.
Dominique Jacquemin,

Professeur TECO UCL.
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