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PARCOURS PROFESSIONNEL EN QUELQUES MOTS

M¢élanie Vachon, psychologue spécialisée en soins palliatifs et titulaire d’un doctorat, est professeure
au Département de psychologie de I'Université du Québec a Montréal (UQAM). Ses recherches, ancrées
a lintersection de la psychologie et des pratiques culturelles, explorent comment 'art peut enrichir les
expériences en fin de vie. Directrice du Laboratoire créatif sur la fin de vie, elle s’engage a promouvoir
des approches interdisciplinaires novatrices, tout en démystifiant les enjeux liés a la fin de vie et en
valorisant des pratiques inclusives et humaines.

PRESENTATION DE I’ARTICLE SELECTIONNE POUR IANNEE 2022

L’article intitulé « Lorsque la beauté du théatre nous offre d’apprivoiser la fin de vie » explore
l'utilisation du théatre comme outil de sensibilisation aux soins palliatifs. Ce travail repose sur une
démarche de recherche-création ou des scientifiques, artistes et cliniciens collaborent pour produire une
ceuvre théatrale inspirée de témoignages et de données scientifiques. En confrontant les mythes et les
tabous entourant la fin de vie, ce projet vise a ouvrir un dialogue sur des enjeux complexes tels que la
douleur, 'accompagnement et les décisions éthiques. L’article présente les différentes étapes du projet,
depuis sa conception jusqu’a sa diffusion, mettant de avant le réle du théatre comme médium éducatif
au potentiel transformateur.

PERTINENCE DE IARTICLE POUR LE DOMAINE DES SOINS PALLIATIFS

Cet article illustre 'intégration novatrice de I’art dans les soins palliatifs, offrant une maniere unique
d’humaniser les discussions sur la fin de vie. En utilisant le théatre pour briser les tabous, il crée un espace
sécurisé pour la réflexion et le partage, tant pour les soignants que pour le grand public. Cette approche
interdisciplinaire démontre 'impact positif des pratiques créatives pour sensibiliser a 'importance des
soins palliatifs, contribuant ainsi a des transformations durables dans les perceptions et les pratiques
entourant la fin de vie.
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RESUME

Le tabou de la mort et les mythes sur les soins
palliatifs, présents tant dans la population géné-
rale que dans les équipes de soins, représentent des
obstacles majeurs a 'accompagnement adéquat des
personnes en fin de vie. Devant ce constat, il nous
est apparu nécessaire de créer de nouvelles manieres
de sensibiliser et d’éduquer le grand public et les
professionnels de la santé non spécialisés a 'approche
des soins palliatifs. C’est donc au carrefour des
sciences de la santé, de la psychologie et du théatre
qu'a émergé le Laboratoire créatif sur la fin de vie.
Notre mission: déboulonner les mythes sur les soins
palliatifs par la co-création et la diffusion d’une
ceuvre théitrale sensible et éducative sur les soins
palliatifs. Dans cet article, nous ferons d’abord état
de la problématique du tabou de la mort et des soins
palliatifs. Ensuite, nous présenterons notre démarche

de recherche-création ainsi que nos objectifs. Les
différentes étapes de réalisation de 'ceuvre théa-
trale intitulée Si un jour je meurs seront par la suite
exposées.

MOTS CLES: Soins palliatifs, tabou de la mort,
éducation a la mort, vulgarisation des soins palliatifs,
recherche basée sur l'art, théitre documenté,
recherche-création.

LA PROBLEMATIQUE: LE TABOU DE LA
MORT ET LES MYTHES SUR LES SOINS
PALLIATIFS

Chaque jour, des centaines de personnes
décedent en état de grande souffrance physique,
psychologique ou morale parce qu'elles n'ont pas
eu accés aux soins palliatifs dont elles auraient
pourtant eu besoin. Les soins palliatifs (SP) visent
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le soulagement des souffrances des patients atteints
d’une maladie a pronostic réservé ainsi que 'accom-
pagnement des membres de leur famille, et ce, des
le diagnostic (Ministére de la Santé et des Services
sociaux [MSSS], 2015). De plus, depuis décembre
2015, la loi québécoise concernant les soins de fin de
vie reconnait le droit de toute personne dont I'état
le requiert de recevoir des soins palliatifs et de fin de
vie (SPFV) de qualité, en temps opportun, et adaptés
a ses besoins (MSSS, 2015). Toutefois, bien que les
SP se soient significativement développés dans la
derniere décennie, le tabou de la mort et les mythes
relatifs aux SP continuent de faire obstacle 4 'accom-
pagnement des personnes en fin de vie et au déploie-
ment de SP de qualité pour tous (Commission sur les

soins de fin de vie [CSFV], 2019).

D’une part, nombreux sont les écrits qui
pronent une approche palliative intégrée et qui
démontrent les bénéfices associés a une intégration
précoce des SP dans la trajectoire de soins (ACSD,
2018; Heyland et al., 2006; Temel et al., 2010).
D’autre part, sur le terrain, les problemes d’acces aux
SP subsistent (Institut canadien d’information sur la
santé [ICIS], 2018; Société canadienne du cancer,
2016), entre autres en raison de la fausse croyance
a leffet que les SP soient exclusivement réservés aux
personnes en toute fin de vie (ICIS, 2018 ; Marsella,
2009). D’ailleurs, une réelle méconnaissance de I'ap-
proche des SP est répandue, tant chez les patients et
leurs proches que chez les professionnels de la santé
(Lane et al., 2018 ; Lofmark et al., 2007). Les discus-
sions entre professionnels, patients et proches néces-
saires a la transition vers les SP sont donc souvent
repoussées, voire évitées, en raison des mythes et
tabous reliés aux SP (Bélanger et al., 2014 ; Bélanger
et al., 2017; Montminy, 2019). Cette forme de
« palliphobie» (Bruera, 2008) se manifeste de diverses
maniéres, de part et d’autre de la relation soignant-
soigné. D’un coté, les soignants trouvent difficile
d’aborder I'éventualité des SP pour des raisons
d’ordre personnel, organisationnel, relationnel, ou
encore par manque de formation sur les habiletés de
communication nécessaires (Lofmark et al., 2007;

Simon et al., 2015; You et al., 2015). De lautre,
certains patients ne veulent pas étre informés de la
gravité de leur état de santé (Fallowfield et al., 2002)
ni méme prendre part aux décisions les concernant
(Levinson et al., 2005 ; Roze des Ordons et al., 2015;
Simon et al., 2015; Teixera et al., 2015). Cependant,
lorsqu’ils désirent s'impliquer, une majorité d’entre
eux indiquent ne pas en avoir eu l'occasion (Bélanger,
2017 ; Gaston et Mitchell, 2005). Pourtant, 'ou-
verture des patients a adhérer aux SP repose sur la
connaissance de leur nature et de leurs spécificités
(Duggleby et Berry, 2005; Lane et al., 2018). Les
mythes et tabous relatifs & 'approche des SP ont donc
pour effet d’en limiter 'acceés pour des patients et
leurs familles dont la situation le requiert pourtant
(CSFV, 2019). Dailleurs, dans son rapport publié au
printemps 2019, la Commission sur les soins de fin
de vie insistait vivement sur la nécessité de sensibiliser
les citoyens et de mieux former les professionnels de

la santé a 'approche des SP (CSFV, 2019).

A cet égard, le manque de formation des profes-
sionnels de la santé est reconnu comme étant un
obstacle important a I'acces aux SP. Un sondage
récent commandé par I’Association canadienne des
soins palliatifs révele que la préparation des médecins
est déficiente pour faire face a la réalité des SPFV.
A titre d’exemple, 75 % des médecins sondés ont
rapporté étre soit mal a l'aise, soit plus ou moins a
Iaise 4 offrir des SPFV. De méme, 75 % des médecins
seraient soit mal a l'aise, soit plus ou moins a l'aise
avec la planification préalable des soins. Tandis que
I'Organisation mondiale de la santé¢ (OMS, 2014)
suggere d’intégrer les SP a la formation de base et
continue de tous les prestataires de soins, I’Asso-
ciation médicale canadienne prescrit que toutes les
facultés de médecine du Canada créent un cursus
de formation en SP pour tous les médecins, qui soit
adapté a leur niveau de formation et au contexte
dans lequel ils exercent. Du c6té du ministere de
la Santé et des Services sociaux, 'amélioration de
Iinformation relative aux SP et le développement des
compétences en SP sont aussi mis de 'avant dans un
rapport récent (MSSS, 2020).
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Bref, le constat est clair: les professionnels de la
santé doivent mieux connaitre et mieux comprendre
I'approche des SP pour ainsi en faciliter 'acces perti-
nent, en temps opportun, a leurs patients. Force
est aussi de constater que le tabou de la mort et les
mythes entretenus sur les SP par les patients, leurs
familles et les professionnels de la santé sont robustes
(Zimmerman et al. 2016). Comment aborder ces
sujets tabous de maniére sensible afin d’ouvrir un réel
espace de réflexion et de dialogue sur la fin de vie?
Comment faire davantage connaitre 'approche des
SP au grand public et aux soignants non spécialisés?
Clest avec ces questions en téte que la volonté de jeter
un éclairage renouvelé sur la transition vers les SP
nous a réunies.

APERCU DES OBJECTIFS ET DE LA
DEMARCHE: LE THEATRE DOCUMENTE

Devant la ténacité des mythes et tabous sur
la fin de vie et dans le but de favoriser I'accés aux
SP, les cliniciennes, artistes et chercheuses que nous
sommes ont cherché & ouvrir un espace de dialogue
permettant de démystifier I'étape importante du
développement humain qu’est la transition vers la
fin de vie. Avec cette direction en téte, la stratégie
de la médiation culturelle nous a semblé la voie
a explorer pour créer des ponts entre chercheurs,
artistes, soignants et citoyens, en favorisant I'échange
interpersonnel et 'apprentissage mutuel. En consul-
tant la littérature scientifique, nous avons pu réper-
torier plusieurs exemples marquants de productions
théitrales a partir de données de recherche dans le
domaine de la santé (Becket al., 2011; Gray et al.,
2000; Gray et al., 2003 ; Mitchell et al., 2006). Ces
exemples inspirants laissaient présager un poten-
tiel intéressant d’apprentissage et de sensibilisation,
tant pour les patients et leurs proches que pour les
soignants. L'idée d’un projet de théitre documenté
sur la transition vers les SP est ainsi née, avec la triple
intention de toucher, d’éduquer et de faire réfléchir.

Nos objectifs spécifiques étaient donc 1) de
co-construire, produire et diffuser une ceuvre théa-
trale sur P'approche des SP 4 partir de savoirs scien-
tifiques et expérientiels sur le sujet, afin d’éduquer et
de sensibiliser les citoyens et les professionnels de la
santé non-spécialisés en S, et 2) de co-construire avec
notre public cible une meilleure compréhension de la
nature des appréhensions, des incompréhensions, des
tabous et des mythes relatifs aux SB, tout en identi-
fiant les obstacles et/ou les incitatifs a leur déploie-
ment. Lceuvre théatrale co-construite devient ainsi
un mode de diffusion de connaissances, d’échanges
citoyens, voire de production de nouveaux savoirs.

Notre démarche de recherche-création sinscrit
donc dans une posture constructiviste (Nguyén-Duy
et Luckerhoff, 2007 ; Ponterotto, 2005) et collabo-
rative (Anadon, 2007 ; Desgagné, 1997; Gauvin-
Lepage et al., 2016; Lefrancois, 1997 ; Macaulay,
1999). Notre méthodologie combine de maniere
créative et rigoureuse les méthodes de recherche
basées sur I'art (art-based research methods)
(Beck et al., 2011; Gray et al., 2000; Gray et al.,
2003 ; Knowles et Cole, 2008 ; Leavy, 2009 ;
Mienczakowski, 2009 ; Mitchell et al., 2006; Parsons
et Boydell, 2012; Saldana, 2003) et les démarches
de recherches qualitatives en sciences humaines
(Braun et Clarke, 2006; Morrow, 2005 ; Paillé et
Mucchielli, 2016; Ponterotto, 2005) et en sciences
de la santé (Braun et Clarke, 2004 ; Malterud, 2001).
Les méthodes de recherche basées sur I'art ont intégré
depuis peu la recherche en santé, tandis qu'elles ont
pénétré le champ des sciences sociales depuis long-
temps. Par définition, ces méthodologies impliquent
une collaboration intersectorielle a la frontiére des
sciences sociales et cliniques, des sciences humaines
et des arts. Ces modalités peuvent servir a générer des
données, a les interpréter et/ou a les communiquer
(Knowles et Cole, 2008). Dans le cadre de notre
projet, leur usage est destiné a la production et a la
diffusion de nouvelles connaissances au grand public.
Or, pour atteindre cet objectif ultime de diffusion,
plusieurs étapes de création ont été nécessaires.
Celles-ci sont présentées dans les prochaines sections.
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Les étapes de réalisation: de 'immersion a la

diffusion

Notre ambitieux projet de co-création et de
diffusion d’une ceuvre théatrale sensible et docu-
mentée sur la transition vers la fin de vie s'est décliné

en trois phases 2 la fois distinctes et reliées. La figure 1
illustre ce processus en trois phases et les principaux
éléments qui constituent chacune des phases. Dans
les prochaines pages, nous décrirons concretement les
étapes accomplies ainsi que les résultats obtenus.

Figure 1. Phases de réalisation du projet

Phase 1: Produire le texte

Immersion et observation

Echange avec proches/patients/soignants

Phase 2: Lecture publique du texte

Webdiffusion + rétroaction

Lecture a un public ciblé + rétroaction

Phase 3: Pi¢ce compléte et diffusion

Utilisation pour des fins d’enseignement

PHASE I: PRODUIRE LE TEXTE

Immersion et observation

La premiére étape impliquait donc de produire
une premicére version du texte de la piece. Pour ce
faire, nous avons fait appel a la dramaturge Chantal
Grenier. Initialement néophyte quant aux sujets de
la fin de vie et des SB, Chantal a pris plusieurs mois
a simmerger dans le domaine des SP, notamment
aupreés d’Andréanne Coté, médecin en SP et idéatrice
du projet. Afin de mieux comprendre 'expérience
de la transition vers les SP et de mieux la mettre
en lumiére, Chantal a visionné des émissions, des
films (courts ou longs métrages) et des documen-
taires jugés pertinents a ses apprentissages. Elle a fait
de nombreuses lectures et a accompagné Dre Coté
aupres de patients tant a domicile qu'en centre hospi-
talier. Elle a de plus effectué une résidence de création
en maison de soins palliatifs.

Diffuseur ou webdiffusion

Dans l'objectif d’approfondir ce travail d’im-
mersion, l'autrice a aussi recensé les thémes propres
a 'expérience de la transition vers les SP, notam-
ment par la lecture de trois ouvrages académiques
sur le sujet. Ceux-ci ont été sélectionnés, apres avoir
fait une revue de littérature, en fonction de ces trois
criteres: 1) les études en question avaient été réali-
sées au Québec, 2) les points de vue des patients,
de leurs proches, ainsi que celui des soignants y
étaient présentés, 3) les études en question éraient
riches en verbatim. Les écrits sélectionnés sont ceux
de Daneault et collegues (2016), Lavoie (2015) et
Orieux (2016).

Apres s'étre plongée dans chacun de ces travaux,
lautrice a assemblé et articulé les thémes répertoriés
pour produire le canevas de piece qui a par la suite
été approuvé par les autres membres de Iéquipe.
Elle a ensuite travaillé sur une premicere version du
texte, laquelle est devenue le premier jet d’écriture.
Déja, ce premier jet d’écriture abordait de maniere
sensible et fidele plusieurs des enjeux délicats relatifs
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a la transition vers les SP: les difficultés des soignants
a annoncer des diagnostics et pronostics sombres, les
espoirs irréalistes de guérison, les difficultés relation-
nelles et discordes au sein des membres d’'une méme
famille ne partageant pas la méme vision d’'une méme
situation de fin de vie, le désir de protéger ceux qu'on
aime, le désarroi ressenti par les patients confrontés a
leur propre mort, et la quéte de sens qui s’ensuit.

Soumission du texte aux acteurs sur le terrain

Afin de bonifier cette premiére version, de
sassurer que le scénario et ses personnages étaient
réellement ancrés et fidéles a la réalité vécue du
terrain, la premicre version a été soumise pour
commentaires a des personnes ayant, de diffé-
rentes manieres, un vécu de la transition vers les
SP. Concrétement, via I'entrevue individuelle ou de
groupe, le synopsis et certaines scénes en particu-
lier ont été soumis A 1) un patient en fin de vie, 2)
des soignants en SP (n=8) et 3) des proches-aidants
ayant accompagné un étre cher en SP (n=7). Ces
personnes ont été invitées & commenter le texte et le
scénario, entre autres avec les questions suivantes en
téte: Est-ce que la scéne est crédible? Est-ce quielle
est suffisamment sensible, tout en nous permettant
d’apprendre sur les SP? Est-ce que tel ou tel person-
nage est réaliste? Est-ce que ce type d’interaction
est bel et bien susceptible de se produire lors de la
prestation de SP? Pour Chantal, discuter du texte
avec des personnes faisant ou ayant fait directement
Pexpérience de la transition vers les SP a permis de
nuancer certains éléments, d’en bonifier d’autres, de
confirmer certains choix, etc. Les participants aux
groupes de discussion (focus groups) ont pu faire part
de leur intérét a suivre le développement du projet
en participant a des étapes subséquentes de consulta-
tion. Au terme de ce premier processus de distillation
des données et de confrontation du texte au terrain,
Poeuvre théatrale Si un jour je meurs était officielle-
ment créée.

PHASE 2: LECTURES PUBLIQUES DU
TEXTE ET AJUSTEMENTS

Lecture publique en webdiffusion et
rétroaction

Initialement, il était prévu que la piece Si un
jours je meurs soit mise en lecture publique a deux
reprises au printemps 2020. Or, en raison de la
pandémie de COVID-19, nous avons plutdt organisé
une mise en lecture diffusée sur le web, laquelle a
généré plus de 300 visionnements en direct. Puisque
nous avons rendu le lien Web de la lecture publique
disponible pour 24 heures, plus de 2000 visionne-
ments supplémentaires ont eu lieu. La figure 2 donne
un apercu de la composition de notre public. Alors
que la majorité des auditeurs provenait du domaine
de la santé (professionnels ou étudiants spécialisés ou
non en SP), une petite proportion de nos spectateurs
provenait du domaine des arts. Une fine part d’entre
eux ont rapporté avoir la double appartenance (santé
et arts) et, finalement, une large proportion des audi-
teurs web appartenait plut6t 4 une population dite
générale.

A la suite du visionnement, les auditeurs ont
été invités a émettre leurs commentaires de diverses
maniéres. D’abord, les participants aux précédents
groupes de discussion ont pu de nouveau participer
a un groupe de discussion virtuel pour commenter la
nouvelle version du texte. Les auditeurs ont aussi été
invités a partager leurs commentaires 4 I'équipe sur
la page Web de I'événement ou & envoyer un courriel
aux membres du Laboratoire créatif sur la fin de vie.
Les commentaires regus ont systématiquement fait
I'objet d’une analyse thématique (Braun et Clarke,
2006; Braun et Clarke, 2014) afin de regrouper les
commentaires sous des thémes plus englobants.

Les résultats de I'analyse thématique ont permis
d’entrevoir que, alors que certaines scénes et person-
nages ont été particuli¢rement appréciés pour leur
sensibilité, leur pouvoir d’évocation ou encore pour
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Figure 2. Composition de notre public

Profession et/ou études (n=171)

Autre
35%
Santé et
théatre/arts
5%
Théatre/arts
13%

leur capacité a mettre en lumiére de maniére parti-
culierement juste la réalité des SP, d’autres scenes
ou personnages nécessitaient d’étre retravaillés.
Entre autres, la chronicité de certaines scénes était
difficile a suivre et semblait nuire tant a la compré-
hension qu’a I'appréciation du scénario. Un autre
élément trés important ayant émergé des commen-
taires du public et nécessitant toute notre attention
concernait le juste équilibre entre la visée éducative
et pédagogique de la piece (pole scientifique) et la
nature esthétique et sensible de 'ceuvre théatrale
(pole artistique) (Gendron-Langevin et al., 2021).
Pour certains participants, principalement pour ceux
qui ceuvraient comme soignants, la piece n’était pas
suffisamment didactique: on recommandait que plus
d’informations soient transmises sur les SP. Or, pour
d’autres auditeurs, 'inverse était tout aussi vrai: la
dimension éducative et pédagogique prenait trop

Santé
47.4%

d’espace. C’est donc précisément avec cet enjeu
«d’équilibre didactique-esthétique» en téte que 'au-
trice devait poursuivre le travail de création, animée
par cette question: Comment demeurer fidele a la
mission éducative de la piéce sans compromettre sa
valeur artistique? Cette question a traversé la phase
de la lecture publique et a permis a 'autrice de pour-
suivre son ceuvre pour arriver a un juste équilibre.

Quelles sont les traces laissées par Sz un jour je
meurs sur notre auditoire?

Nous avons saisi 'occasion de la lecture
publique pour sonder notre auditoire quant aux
effets potentiels de la piece. Chaque spectateur a
donc été invité a compléter un questionnaire en ligne
aprés avoir visionné la piéce. A titre d’exemple, des
questions sur le niveau de connaissances en SP avant
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et apres le visionnement ont été posées, de méme
que sur le niveau de confort a aborder le sujet de la
planification préalable des soins avec les gens de leur
entourage. Prés de 200 personnes ont complété ce
questionnaire en ligne.

Les résultats descriptifs et préliminaires recueillis
nous laissent entrevoir un réel potentiel d’éducation
et de sensibilisation pour 'ceuvre Si un jour je meurs.
A titre d’exemple, avant le visionnement, 64,6 %
de I'échantillon (composé en large proportion de
professionnels de la santé spécialisés en SP) considé-
rait leur niveau de connaissances en SP comme étant
bon ou excellent. Apres le visionnement, on note que
80% de I'échantillon considérait que leur niveau de
connaissances en SP était bon ou excellent. Bien qu'il
ne s'agisse pas d’'une mesure objective ou exhaus-
tive des connaissances, il est tout de méme promet-
teur d’entrevoir qu’apres la piece plusieurs membres
du public ont pergu avoir augmenté leur niveau de
connaissances en SP.

Les résultats présentés en figure 3 indiquent
également que, a la suite de la piéce, il semble y avoir
eu une augmentation du niveau de confort des spec-
tateurs a discuter de la question des SP et de la fin de
vie avec les membres de leur entourage. Finalement,
tel qu'illustré au tableau 1, il semble qu'une majo-
rité des professionnels de la santé considérait que le
théatre est une modalité pertinente pour aborder la
fin de vie, que I'ceuvre Si un jour je meurs est perti-
nente tant pour le grand public que pour les profes-
sionnels de la santé, et, enfin, que 'oeuvre devrait
étre diffusée plus largement. Bien entendu, ces résul-
tats sont exclusivement descriptifs et ne permettent
pas de tirer des conclusions sur les effets objectifs de
la piece. Néanmoins, les données préliminaires nous
ont encouragées a poursuivre le travail pour les étapes
subséquentes.

Figure 3. Niveau d’aise des participants a discuter des enjeux concernant la fin de vie et les soins

palliatifs avec leur entourage

1,3%
4

Avant le visionnement (n=78)

6,4%

1,3%

Aprés le visionnement (n=75)

0,00% 20,00%

Trés mal a l'aise Plutét mal a l'aise

40,00%

H Neutre

60,00%
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Tableau 1. Perceptions des professionnels de la
santé

Fortement Plut6ten Neutre  Plutét Fortement
en désaccord d’accord en accord
désaccord
Le théatre semble une bonne fagon d’aborder la question 1,3% 0,0% 2,7 % 25,3% 70,7 %
de la fin de vie et des soins palliatifs (n=75)
Cette vidéo devrait étre diffusée plus largement (n=76) 1,3% 2,6% 4,0% 21,1% 71,1%
Je recommanderais ce visionnement & d’autres personnes 1,3% 2,6% 0,0% 23,7 % 72,4%
de mon entourage (n=76)
Je considére que ce visionnement est pertinent pour le 1,3% 1,3% 2,6% 17,1 % 77,6%
grand public (n=76)
Je considere que ce visionnement est pertinent pour les 1,4% 2,7% 9,6% 28,8% 57,5 %

professionnels de la santé (n=73)

Deuxi¢me mise en lecture aupres d’un public
ciblé et production de la version finale du texte

En identifiant clairement les écueils de la
version précédente du texte, précisément au regard
de la chronologie de certaines scénes et au regard
de la tension dialogique entre 'aspect éducatif et
aspect artistique (Gendron-Langevin et al. 2021),
de nouvelles versions ont été tentées et expérimen-
tées en laboratoire de création, avec les comédiens
et la metteuse en sceéne, a 'été 2021. Apres quelques
allers-retours entre l'autrice et les comédiens, et a la
suite d’'une deuxi¢me phase de mise en lecture de la
piece de laquelle de nouveaux commentaires ont été
recueillis, la version 7 du texte — version finale — est
aujourd’hui préte pour la suite du processus de créa-
tion. Loeuvre finale comprend 58 pages, se décline en
20 scenes au cours desquelles 6 personnages entrent
en dialogue et se positionnent de diverses manieres
face a la fin de vie. Sacha, Marcel, Josiane, Marie, Dre
Savaria et Antoine évoluent tous de maniére aussi
touchante qu'unique dans des situations de fin de vie
auxquelles ils font face, tel que I'évoque le synopsis
actuel :

Si un jour je meurs raconte en fait les histoires paral-
léles de Marie et Marcel. La fin de leur histoire en
réalité. Ce fragile moment o1 l'on prend conscience (ou
non) de son propre passage vers la mort. Pour Marcel,
rien ne sest passé comme il faut. La mort récente de sa
femme a _forgé sa perception de la fin de vie & 'hopital:
il faut léviter a tout prix. La chimiothérapie est sa
planche de salut afin de retourner & la maison et de
«prendre les marches dans le bois» qui mettront fin i
son cancer. Marcel n'aura jamais sa chimiothérapie.

En paralléle, entre le diagnostic de Marie et la fin
de sa vie, il Sest écoulé un an. Pendant cette année,
Marie a cheminé pour accepter lidée de sa mort hitive.
A lheure de sa transition vers les soins palliatifs, des
questions existentielles la taraudent et lui laissent peu
de répit. Grice a un infirmier bienveillant, Marie
saura atteindre le point de licher-prise nécessaire pour
connaitre une transition en douceur. A travers le déclin
de deux patients fort différents, une question s’impose:
est-ce possible de faire autrement, personnellement et
socialement, afin dapprivoiser le passage vers la fin de
vie?
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PHASE III: CCEUVRE COMPLETE,
SES EFFETS, SON POTENTIEL DE
TRANSFORMATION

Puisque notre équipe a obtenu le soutien des
Fonds de recherche du Québec pour poursuivre
le projet et créer une ceuvre théatrale compleéte,
la prochaine étape de création impliquera donc
d’installer notre Laboratoire pour y concevoir les
décors, les costumes, I’éclairage, la mise en scene
détaillée, etc. Par la suite, nous souhaitons diffuser
Si un jour je meurs le plus largement possible. Deux
avenues s offrent a nous: d’une part, nous souhai-
tons faire équipe avec un diffuseur (théatre) afin de
rendre la piece la plus accessible possible au grand
public. D’autre part, nous avons la préoccupation
de diffuser 'ceuvre le plus largement possible a des
fins de formation et d’éducation. Pour ce faire, nous
envisageons de capter 'ccuvre complete dans une
vidéo accessible et de grande qualité qui permettrait
a tout auditoire tant d’apprécier la piece que de réflé-
chir 4 son contenu. Déja, il est prévu que 'ccuvre
soit utilisée a des fins d’enseignement a la cohorte
d’étudiants pré-gradués en médecine a I'Université
de Montréal a I'hiver 2022, ainsi qu'aux étudiants
du microprogramme en soins palliatifs et de fin de
vie de la méme université. Un cours entier de trois
heures sera consacré a lactivité. En introduction,
les étudiants seront exposés au projet et aux métho-
dologies de recherche basée sur 'art. S’ensuivra une
lecture publique de la piéce. Enfin, un échange et une
réflexion éthique auront lieu avec les étudiants en lien
avec diverses scénes représentatives de leur parcours
de futur soignant. Loutil Mentimenter permettra de
palper I'évolution de leurs connaissances en temps
réel.

Par ailleurs, les prochaines diffusions de la
piece seront toutes accompagnées d’une cueillette de
données nous permettant d’apprécier de maniére plus
rigoureuse, valide et fidele, les effets potentiels de la
piece sur les individus qui y assistent. Avant d’assister
a une représentation de la pi¢ce, les membres du

public devront compléter un questionnaire sur leurs
connaissances et leur niveau de confort avec les SP,
etc. Apres la piéce, un nouveau questionnaire leur
sera administré de sorte & comparer leurs réponses.
Ainsi, nous pourrons enfin saisir plus concretement
si la piece atteint ses objectifs de sensibilisation et
d’éducation.

Cependant, de maniére encore plus importante,
notre souhait est que chacune des diffusions de la
piece, qu’elle soit en direct ou en différé, soit accom-
pagnée d’une période d’échange sur la nature des
tabous et des mythes relatifs aux SP. Pour potentia-
liser les effets de la pi¢ce sur son auditoire, et parce
que la confrontation a la mort inhérente au vision-
nement de la piéce peut générer des émotions et
réflexions difficiles pour bon nombre de spectateurs,
nous souhaitons pouvoir offrir un accompagnement
réflexif et bienveillant 4 notre auditoire au-dela de
leur expérience de spectateurs. Conséquemment,
peu importe le mode de diffusion de 'ccuvre, un ou
des membres de I'équipe animeraient une discussion
collective sur les enjeux soulevés par 'ceuvre pour
bien comprendre les émotions qu’elle génere. Les
diverses visions de la fin de vie et des soins s’y ratta-
chant pourront étre partagées, mises en commun
ou comparées. Ultimement, au fil des échanges,
une compréhension de la fin de vie et des SP allant
au-dela des mythes et des tabous pourrait émerger.
Ainsi, non seulement nos spectateurs seront touchés
et transformés par leur expérience de I'ceuvre, mais ils
pourront ressortir de cette expérience avec un regard
renouvelé sur la fin de vie. Peut-étre en ressortiront-
ils également avec un désir d’agir activement pour
se préparer et préparer leurs proches a cette étape
ultime du développement humain qu’est la fin de vie.
Peut-étre aussi en ressortiront-ils grandis et confiants
quant 2 leur capacité de faire face a I'inévitabilité de
leur mort et de celle de leurs proches. Tel est notre
souhait le plus cher.
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CONCLUSION

A lissue de prés de quatre années a travailler
ensemble et a se cotoyer, et a I'aube de la derniere
phase de travail de notre Laboratoire créatif sur la
fin de vie, ’heure est au bilan provisoire de notre
démarche de recherche-création. Certes, notre
démarche est d’abord le fruit d’un travail de recherche
rigoureux faisant un état le plus véridique possible
de la réalité des SP. Toutefois, méme a travers les
considérations et les défis bien concrets inhérents
a la réalisation de notre grand projet, c’est toujours
la magie du théatre sensible et vrai qui nous trans-
porte et nous pousse & poursuivre et 3 dépasser notre
objectif premier: ouvrir un réel dialogue sur la fin
de vie par la voie de l'art et de la culture. Ce sont en
effet dans les moments uniques de beauté auxquels
nous convient la picce, que ce soit par une musique
bien choisie, par une ligne ’humour profondément
vivante, par le regard sensible d'un comédien, qu’il
devient possible d’entrevoir et de penser la fin de vie
autrement.

Pour le philosophe Charles Pépin, la est le
pouvoir unique d’une ceuvre qui nous amene 2 faire
Pexpérience de I'esthétisme ou de la beauté:

Chaque fois qu'une ceuvre nous touche par sa

beauté, elle nous réapprend a nous faire confiance,

A nous écouter. A ne pas nous laisser nous enfermer

dans notre quotidien. Dans le plaisir esthétique,

nous réussissons méme a nous confronter a ce qui
nous effraie: le mystere des choses, notre propre
obscurité. Cest le pouvoir de la beauté: elle nous
donne la force d’aimer ce qui est, en méme temps

que celle d’espérer ce qui pourrait étre (Pépin, 2013).

Gréce a 'espace unique de beauté qu'ouvre la
piece Si un jour je meurs, il devient possible d’aborder
et de «faire 'expérience» de la fin de vie autrement.
Parce que la beauté nous permet entre autres de
vivre du sens et d’accueillir le mystére (Pépin, 2013),
elle nous porte vers un espace ou il devient possible
d’aborder les questions les plus taboues. En cela, S
un jour je meurs est beaucoup plus qu'une piece de
théatre. Il s’agit plutdt d’'une ceuvre. Un ceuvre a

laquelle patients, soignants, citoyens, artistes et cher-
cheurs ont contribué par leur sensibilité, leur intelli-
gence, leur créativité et leur courage d’aborder 'une
des plus grandes questions a laquelle I'étre humain est
confronté: comment mourir?

Certes, nous n'avons pas la prétention que notre
démarche de recherche-création puisse répondre
a cette grande question. Toutefois, nous faisons le
pari que d’oser soulever cette question, par le moyen
de l'art et de la beauté, est d’ores et déja un pas de
plus vers des expériences de vie — et de fin de vie —
authentiques et transformatrices. Et Cest précisément
dans cet espace d’entre-deux, entre la vraie vie et la
fiction, entre la vie et la mort, entre 'espoir de guérir
et le courage de se dire aurevoir, quil devient possible
d’envisager et de resignifier la fin de vie, au-dela de
ses tabous et des mythes qui sy collent. Et si la beauté
du théatre pouvait nous enseigner la fin de vie?
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