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KUBLER-ROSS:
DIGNITE DE LA MORT

"Les philosophes, les poètes, la nature
même nous rappellent que la vie est un
cycle. Il est nécessaire de repenser
notre attitude face à la mort, comme u-
ne phase importante du cycle de la vie.

Comme dispensateurs de soins de la santé,
nous devons nous soucier davantage des
citoyens canadiens qui meurent dans des
institutions dans une proportion de 70%.
Nous devons nous efforcer d'établir de
nouvelles normes pour les soins adminis-
trés en phase terminale. Nous devons re-
viser la pensée médicale qui confond ex-
ploration agressive et intervention théra-
peutique avec soins médicaux efficaces." (2)

(1) Thérapeute au Centre de Santé Mentale Communautaire de Montréal,
(Hôpital Sc-r.ur)

(2) Service <ie sjins palliatifs: rapport d'un projet pilote, janvier 1975-
janvior 1977, Royal Victoria Hospital, MrGiIl University, Montreal, 51 p.
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En novembre dernier, lors d'une conférence à l'université McGiIl,

Elizabeth Kubler-Ross, relatant une expérience de communication

entre des gens mourants et leur entourage, s'adressait à l'audi-

toire en ces termes: "Essayez de vous placer dans la situation

suivante. Vous devez rencontrer une jeune femme dans sa chambre

d'hôpital• Elle a 25 ans, est mère de trois enfants et se meurt

d'un cancer pulmonaire. Il ne lui reste que quelques semaines à

vivre. On vous demande de communiquer avec cette femme. Quel-

les sont alors vos réactions?"

Après quelques hésitations, certains répondent: "la tristesse,

la pitié, l'impuissance, l'incertitude." Apres insistance de la

part du conférencier, d'autres ajoutent; "la rage, pourquoi est-

ce moi qui devrais la voir?" Kubler-Ross réplique: "Ces réac-

tions vous empêchent d'établir un vrai contact avec cette femme,

car vous n'osez pas aborder ce sujet. Pourquoi évitez-vous de

parler de la mort?" Un dialogue s'instaure alors entre les audi-

teurs et le conférencier.

auditeur: "Parce que la mort est mystérieuse".

conférencier: "Oui, mais le mystère n'existe pas

seulement dans la mort".

auditeur: "La mort implique la perte d'objets".

conférencier: "II y a beaucoup d'autres événements
qui se soldent par de telles pertes".

auditeur: "La mort implique la perte de gens
qu'on connaît, qu'on aime".

conférencier: "C'est vrai mais ça arrive aussi dans
la vie quotidienne. Les enfants gran-
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dissent et partent. Les relations
intimes avec des amis deviennent
lointaines et se brisent. Ce n'est
pas un phénomène unique à la mort
et pourtant on ne veut pas la voir".

auditeur: "Parce qu'on ne la comprend pas".

conférencier: "II y a beaucoup d'autres choses dans
la vie qui sont incompréhensibles
et qufon ne cherche pas à éviter au-
tant que la mort".

auditeur: "Parce que la mort signifie l'incon-
nu. On a peur de l'inconnu. On ne
sait pas ce qui nous attend".

conférencier: "C'est vrai que la nort est mysté-
rieuse, incompréhensible. Elle
n'est cependant pas la seule à pos-
séder ces traits et pourtant elle
demeure un sujet plus tabou que les
autres. Pourquoi".

Voyons ensemble les réponses que Kubler-Ross apporte à ces ques-

tions ainsi que les découvertes qu'elle fit après plus de 10 ans

de contacts quotidiens avec la mort et ses acteurs.

ATTITUDES VIS-A-VIS LA MORT

En 1950, à son arrivée aux Etats-Unis, elle fût consternée par

les nombreux tabous sur la mort. En discuter était perçu comme

morbide. Les enfants étaient exclus parce qu'ils ne pouvaient

apparemment pas supporter cette réalité, ce qui renforçait l'ima-

ge apeurante de la mort; les personnes mourantes étaient isolées,

coupées de la possibilité de vivre pleinement cette dernière pha-

se de leur vie.
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Ce traitement de la mort contrastait avec l'acceptation simple

et digne qu'elle avait connue en Suisse où l'expérience de la

mort était différente. Ainsi, en milieu rural, dans les jours

qui précèdent la mort d'une personne, toute la famille lui rend

visite dans sa chambre, à domicile. Le mourant et ses proches

règlent alors les derniers arrangements matériels. Les voi-

sins et même les petits enfants viennent lui dire adieu. Les

voisins aident la famille à se préparer au décès et participent

au deuil. Quand la mort survient, il n'y a pas de service funé-

raire élaboré, ni embaumement, ni maquillage.

Ce contraste ne pouvait que susciter sa curiosité. Elle s'inté-

ressa alors à la mort, aux mourants, aux familles des mourants

ainsi qu'au personnel hospitalier en étroit contact avec eux.

Cet intérêt l'amena à créer en 1965, au Billings Hospital, un

séminaire multidisciplinaire sur la mort avec la participation

des étudiants de médecine et de théologie, séminaire qui fonc-

tionne encore aujourd'hui. Les mourants participent activement à

ce séminaire en y discutant de leurs besoins, de leur état et de

leur perception de la mort. (Deux années de travail furent né-

cessaires avant que ces échanges deviennent fructueux).

Les nombreux échanges entre les mourants et les autres partici-

pants au séminaire ont démontré que, malgré le silence officiel

du milieu hospitalier sur le sujet, le mourant est sensible au

moindre indice relatif à son état et tous les changements de

comportement, bonne humeur forcée, chuchotements du personnel,
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lui laissent soupçonner une dure réalité a assimiler. La ques-

tion alors n'est pas de savoir si on doit partager le deuil du

patient mais plutôt comment le faire, en tenant compte de son vé-

cu et en respectant son cheminement personnel devant la mort.

Cette question du partage est importante afin d'éviter l'angois-

se, la tristesse et l'isolement du patient et de son milieu.

Ce partage de la finalité demande cependant une ouverture, une

franchise de la part du patient et de l'entourage. Pour y par-

venir, il faut surmonter divers obstacles tant au niveau incons-

cient qu'au niveau socio-culturel.

La mort provoque une réaction quasi universelle de peur et d'a-

version. Cette réaction s'explique psychologiquement par le fait

qu'au niveau inconscient, on ne peut envisager une fin à la vie

et si cette fin doit survenir, elle doit nécessairement être as-

sociée a un événement, à un acte extérieur à soi. En fait, l'in-

dividu ne peut qu'être tué.

Un autre aspect important pour la compréhension de notre attitu-

de face à la mort est l'identification, au niveau inconscient, du

souhait et du geste. Souhaiter la mort de quelqufun équivaut

à l'avoir tué dans le scénario inconscient. Si cette attitude

de toute puissance diminue graduellement avec le vieillissement,

elle demeure latente et s'explique par le stress accompagnant la

mort d'une personne importante de l'entourage.

La culpabilité créée par cette dynamique serait alors la source
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de rituels de deuil constatés dans diverses sociétés qui mettent

en évidence la souffrance de I1entourage (v.g. les pleurs, les

vêtements noirs). Selon 1 * explication analytique, ces accoutre-

ments de deuil refléteraient les symboles d'une auto-punition

anticipée, permettant d'éviter la punition extérieure découlant

du geste meurtrier.

La rage s'ajoute à la culpabilité. Ce sentiment s'incarne dans

des rituels de deuil différents et peut même prolonger la réac-

tion de deuil. Ainsi, dans les services funéraires indiens, des

flèches et des lances sont projetées en l'air contre la "méchan-

te" mort. En Occident, le tombeau et la petite pierre lancée

sur le cercueil sont des symboles d'une révolte encore présente,

de sentiments mal intégrés.

En plus de ces explications analytiques, on peut trouver une au-

tre forme d'explication, plus sociale cette fois, dans l'évolu-

tion des sociétés industrielles. Les progrès technologiques mé-

dicaux soutiennent de plus en plus une volonté de sauver la vie

à" tout prix de sorte que le mourant lui-même est relégué au se-

cond plan. Sa dignité et sa paix ne comptent plus. Une dicho-

tomie apparaît entre les efforts pour sauver la vie et les effort?

pour rejoindre la personne, gravement malade, dans ses besoins et

ses réactions. La vie et la personne sont ainsi dissociées. On

doit sauver à tout prix la vie d'une personne mais, ce faisant,

on s'éloigne de cette dernière. On ne traite alors qu'une mala-

die. Ce traitement mécanisé, dépersonnalisé, ne reflêterait-il
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pas une attitude défensive, une évasion, un refus de reconnaî-

tre sa finitude, ses échecs, sa mort même?

A un niveau plus global, la possibilité d'une destruction mon-

diale renforce la conception d'une mort malicieuse, contre la-

quelle les efforts individuels seraient vains. Il en découle

des défenses psychologiques encore plus fortes: la négation

devient insuffisante comme moyen de défense. On assiste alors à

une confrontation, à un défi du destin qui procure une illusion

de contrôle, un sentiment de toute puissance.

Tous ces éléments défensifs, aux niveaux individuel et social,

expliquent l'évasion des gens devant la mort, la peur d'en parler

et les difficultés de vivre véritablement cette expérience. Tou-

tefois, le séminaire sur la mort montre que des individus en ar-

rivent à vivre pleinement leur mort et même à l'accepter. Il

convient d'analyser le processus qui conduit à cette acceptation.

LES STADES DE L'AGONIE

L'observation de l'évolution des mourants a permis de discerner

les cinq principales étapes qui précèdent cette acceptation de

la mort. Ces étapes ne sont pas nécessairement vécues par tous,

ni dans le même ordre. De son côté, la famille du patient vit

aussi les mêmes étapes, ce qui peut entraîner des conflits car

la famille et le patient ne se situent pas toujours au même sta-

de d'évolution.
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La negation est la première reaction d'adaptation du patient.

Elle fait suite à l'état de choc provoqué à l'annonce de la mort

irremediable. Elle a comne propriété de donner au patient un

temps d'accalmie durant lequel il mobilise son énergie pour af-

fronter sa maladie. De plus, cette réaction primaire permet ha-

bituellement au sujet de mobiliser d'autres moyens de défense,

moins dramatiques cependant, comme l'analyse des autres phases

le montrera. Durant ce stade, le patient conteste les diagnos-

tics et a la certitude que les résultats de ses examens ont été

confondus avec ceux des autres. Le patient recherche aussi l'a-

vis d'autres spécialistes. La négation peut revenir de temps en

temps dans le cours de l'évolution, même après que d'autres formes

d'adaptation aient pris une certaine prédominance. Cette résur-

gence de la négation ne persiste pas normalement car sur 200 pa-

tients observés, 3 seulement ont maintenu cette réaction jusqu'à

Ia fin. Finalement, cette réaction peut devenir si excessive

qu'elle est souvent attribuée à un état psychotique par le per-

sonnel médical non expérimenté.

Une colère contre le destin, contre Dieu, contre les autres suit

le stade de négation. "Pourquoi moi? Pourquoi pas quelqu'un de

plus vieux, vivant seul, n'ayant pas de famille?" se demande la

personne. Cette rage est multi-directionnelle, contre le person-

nel, les amis, la famille. Le patient s'assure ainsi qu'il n'est

pas oublié. Il cherche l'assurance qu'il sera écouté, qu'il aura

des visites sans le demander.
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Cette phase est particulièrement difficile pour I1entourage,

lorsqu'il n'est pas sensibilisé aux causes du comportement du

malade. La réaction de l'entourage est de première importance

pour sa propre stabilité et pour la condition du patient. Une

réaction défensive du milieu provoquant la rancoeur, l'hostili-

té et la culpabilité finit souvent par augmenter la détresse et

l'isolement du patient. La rage de ce dernier risque aussi d'ê-

tre exacerbée par une réponse qui vise à le tranquiliser ou à

le faire taire. Le patient le plus rejetant est souvent celui

qui a le plus besoin d'une intervention particulière afin de cal-

mer sa peur d'être oublié.

Vient ensuite une attitude de marchandage. Le patient recherche

une récompense en échange d'un changement de comportement. Dans

un dialogue avec Dieu, il offre souvent des dévotions en échange

d'un prolongement de sa vie. La maladie évoluant, il atténuera

sa demande en ne voulant que quelques jours de vie sans douleur.

Le patient pourra de plus demander un prolongement de sa vie

pour des raisons liées a des événements précis de sa vie person-

nelle: le mariage de son enfant, sa dernière performance s'il

est un artiste. En faisant ses demandes, il promet de ne pas les

répéter, promesse qui n'est jamais tenue. Il trouvera d'autres

raisons pour les reformuler.

Lorsque la mort est proche ou que la maladie s'aggrave et néces-

site une autre intervention chirurgicale, le malade fait preuve

d'un grand sentiment de perte. Cette phase dépressive comprend
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deux formes. La première est la dépression réactionnelle. Le

patient reconnaît alors les pertes subies telles l'identité phy-

sique, l'autonomie de fonctionnement, les relations personnelles

et professionnelles. De plus, le sentiment dfêtre une cause de

privation chez les membres de sa famille et chez ses amis peut

produire une attitude de culpabilité importante chez le patient.

La deuxième facette de cette phase est plus énigmatique. C1est

la dépression préparatoire. Le patient anticipe la perte totale,

soit sa propre mort. Il se distancie de ses proches et se con-

centre sur son propre décès afin de le vivre intensément, et se

réconcilier avec lui. Le travail est essentiellement individuel

et n'est pas vécu par l'entourage dans sa totalité.

Le malade, engagé dans ce processus de réconciliation, devient

nécessairement plus silencieux et n'est plus sujet aux sautes

d'humeur. L'encouragement et la réassurance ne constituent pas un

forme appropriée de soutien à ce stade. De tels comportements

entrent en conflit avec celui du patient qui essaie de se rési-

gner à la perte complète des objets. Le patient se prépare sileni

cieusement à la mort alors que la famille ne VoIt7 lans cette at-

titude, qu ' une soumission prématurée, un nanque de courage. La

tristesse du patient est alors exacerbée par les efforts du mi-

lieu qui l'incitent à lutter alors qu'il est presque parvenu à

vivre pleinenent en acceptant de plus en plus sa mort.

Enfin, la dernière étape est 1'acceptation de la mort de la part
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du patient, qui a eu le temps et l'assistance nécessaires pour

l'assumer pleinement. C'est un stade sans peur, ni désespoir.

L'individu n'est ni déprimé, ni enragé; il a enseveli ses pertes

anticipées. Il faut distinguer entre cette attitude et celle

qui reflète une soumission. Le patient qui accepte sa fin arri-

ve à un point d'appréciation ultime de la vie, jusque dans ses

plus petits détails au lieu de se résigner passivement au passa-

ge de ses derniers jours . Cette expérience ressemble à celle

qui est poursuivie dans plusieurs disciplines spirituelles: une

présence complète dans la vie, une intégration complète dans l'im-

médiat. Ceux qui réussissent alors à établir un contact avec u-

ne telle personne en sortent souvent enrichis d'une plus juste

appréciation de leur propre existence, de leur propre potentiel.

A ce stade, la lutte est finie. Le patient n'est pas heureux;

il est plutôt en état "d'absence d1affect". La fatigue et la

faiblesse augmentent; il a besoin de périodes de sommeil courtes

et fréquentes. Ce n'est pas une évasion, encore moins une dé-

pression mais simplement le reflet d'une auto-suffisance, souvent

d'une acceptation et d'un désir de solitude. Faire l'analogie

avec un bébé ne serait pas erroné sur le plan de l'auto-investis-

sement.

A travers tous ces stades, il y a une constante chez les patients:

c'est l'espoir. Cet espoir, sans fondement rationnel, fournit

une sorte de négation minimum nécessaire à l'endurance du patient.

Il lui donne l'énergie nécessaire afin de subir tous les examens,
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toutes les interventions chirurgicales. Fondamentalement, il

donne un sens au vécu du malade, une perspective qui allège la

souffrance. Au dernier stade du processus, l'espoir ouvre la

voie à un état de tranquilité et de bien-être.

Telles sont les phases que Kubler-Ross a synthétisées à partir

d'un contact quotidien avec les mourants. Elle a en outre cons-

taté que ce processus n'était pas indépendant des attitudes du

personnel hospitalier en contact avec le malade. Afin de faci-

liter la rencontre du patient avec la mort, il y a des attitudes

et une philosophie de comportement qui devraient guider le per-

sonnel dans ses interventions.

ATTITUDES DU PERSONNEL

Une prise de conscience de ses défenses et de ses rationalisa-

tions est importante à faire. Bien des fois, en effet, le per-

sonnel tend à imputer à autrui ses rationalisations; il dira sou-

vent que le malade fuit la discussion de la mort ou nie cette réa-

lité alors que c'est lui qui a une telle attitude. Après cette

prise de conscience, le personnel devrait s'ouvrir davantage au

vécu du patient et être sensible à la volonté démontrée par le

patient d'aborder le sujet de sa maladie. Pour y arriver, il est

nécessaire de connaître ses propres limites et les divers moyens

d'adaptation que le patient utilise. La communication exige que

le personnel respecte l'évolution du patient, qu'il le rencontre
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là où il est, sans chercher a briser ses moyens de défense. Des

réponses franches à ses questions et des renseignements pertinents

sur les traitements qu'il doit subir, permettent au patient de sa-

voir qu'une personne est prête à le rencontrer.

Le personnel se doit de récupérer l'espoir du patient; il le par-

tagera sans toutefois le renforcer. La souffrance du patient est

généralement augmentée par un personnel qui transmet des indices

de désespoir alors que le patient a, au contraire, besoin d'un

support. Il arrive aussi que la famille tourmentera le patient

qui s'accroche désespérément aux dernières lueurs. Un person-

nel averti servira de médiation et ouvrira la voie à une commu-

nication authentique entre les deux; il aidera aussi la famille

à accepter la mort du patient de sorte qu'elle ne sera pas gê-

née de parler plus ouvertement de ses sentiments à l'égard de

1'événement.

Chaque stade de l'évolution du malade implique des attitudes

bien spécifiques de la part du personnel. Ainsi, au stade de la

négation, le personnel devrait être prêt à échanger avec le pa-

tient au sujet du diagnostic médical. Au deuxième stade, celui

de la colère, la présence active du personnel s'avère extrême-

ment importante. Si le sens du comportement du patient n'est pas

expliqué à ses proches, il risque de se retrouver de plus en plus

isolé, de plus en plus angoissé. L'attention et la compréhension

du personnel permettent d'adoucir la rage car le malade sait qu'il

est considéré, écouté, et qu'il lui est permis de vivre de la fa-
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çon la plus enrichissante jusqu'à la fin.

Face à la dépression reactionnelle, l'intervention du personnel

devrait consister à enlever la culpabilité qui accompagne cette

dépression et renforcer, autant que possibler l'image que le pa-

tient a de lui-même. Une telle orientation nécessitera des ef-

forts pour pallier à l'absence du patient dans la famille, les

aidant à résoudre les problèmes socio-économiques, l'ajustement

des rôles dans la famille, etc.

Dans la dépression préparatoire, le personnel facilitera l'ex-

pression de cette profonde tristesse. L'implication est au niveai:

de 1'affect, souvent sur un plan non verbal. L'acte le plus com-

plet consiste simplement a toucher le patient, lui prendre la

main, lui donner un support. Aussi, il faudrait sensibiliser la

famille à cette étape fondamentale, afin que le patient arrive

à l'acceptation de la mort.

Enfin, lors du dernier stade, la famille est souvent découragée

de l'attitude d'indépendance et du peu de communication de leur

proche. Le personnel devrait l'aider à partager avec le patientJ

même de façon timide, et favoriser la compréhension de la situa-

tion afin d'éviter les séquelles négatives.

Apres la mort du patient, le personnel devrait multiplier les ren-

contres avec la famille, échelonnées sur une période d'un an. Pei

dant ces rencontres, il aidera les membres de la famille à complé-
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ter leur deuil, à éliminer la culpabilité encore ressentie et à

réorganiser la famille s'il y a lieu.

CONCLUSION

Actuellement, une partie de plus en plus importante de la clien-

tèle des hôpitaux généraux devient désabusée de la pratique tra-

ditionnelle de la médecine, soit dfune médecine uniquement préoc-

cupée par la maladie, avec l'investigation, le diagnostic et la

guérison. Cette clientèle désire un changement des valeurs quant

à 1fapprentissage de la mort. Les travailleurs en santé mentale

sont en mesure d'y contribuer en agissant dans les quatre domai-

nes suivants: le patient en phase terminale, sa famille, le per-

sonnel hospitalier et l'appareil administratif.

Ainsi, les travailleurs en santé mentale feront pression afin que

des changements institutionnels soient apportés pour créer un mi-

lieu de vie propice à de tels patients. De plus, tel que vu pré-

cédemment, un travail important est possible auprès du personnel

afin de l'aider à adopter des attitudes adéquates tout au long

de la phase terminale de ces patients. Lorsqu1 une unit^ nar-

ticulière de soins palliatifs n'est pas disponible, un travail

de consultation auprès du personnel médical des différents servi-

ces permettra de le sensibiliser aux problèmes psychologiques des

mourants.
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Auprès des patients eux-mêmes, les interventions des travailleurs

en santé mentale sont tout à fait indiquées car ils sont en mesu-

re de communiquer adéquatement avec ces gens et de les supporter,

dans l'épreuve. Enfin, auprès de la famille du mourant, ces tra-

vailleurs pourraient intervenir afin de réduire la douleur ressen-

tie, diminuer la culpabilité souvent camouflée et accélérer le re-

tour à une vie satisfaisante.

Ce programme d'interventions est réalisable en autant que nous y

mettons les efforts voulus. L'expérience d'une nouvelle approche

actuellement en cours à l'hôpital Royal Victoria de Montréal, au

Service de Soins Palliatifs,démontre qu'une médecine humaine peut

aller de pair avec une médecine scientifique dans le traitement

des patients en phase terminale.

Cependant, il faut se rappeller que cette nouvelle approche de

la mort est essentiellement conditionnée par un changement de

nos attitudes, par l'adoption d'une vision plus positive et se-

reine de cette réalité. La mort redeviendra alors ce qu'elle est

pour les hommes de connaissance de la culture indo-mexicaine:

une présence réelle, constante qui fait vivre aux hommes les som-

mets des possibilités du moment.
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