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1. INTRODUCTION 
 
Aborder la fin de vie en tant que soignant confronte d’emblée à ces questions : 
- La fin de vie est-elle une maladie ? 
- Peut-on mourir à domicile? 
- Qui souffre le plus dans l’agonie ? 
- Quel en est l’enjeu pour le malade et pour les proches ? 
- Quelle place y ont les soignants ? 
- S’ait-il d’aider à mourir ou de laisser mourir ? 
 
La fin de vie  est un moment à la fois redouté et attendu, marqué par l’ambivalence  
- C’est un moment radicalement différent, où tout s’accélère, où sont exacerbées impuissance, peurs et 

culpabilité 
- C’est le moment des questions sans réponse évidente 

o Le patient souffre-t-il? 
o N’y a-t-il pas encore quelque chose à faire?  
o D’autant que le diagnostic, parfois difficile, n’est confirmé qu’a posteriori 

- C’est le moment des choix ultimes : l’angoisse de l’entourage communiquée aux soignants peut être à 
l’origine d’attitudes inappropriées, remettant parfois en question des projets initiaux. 

- Entre le risque d’acharnement (« il faut faire quelque chose ») ou celui de désinvestissement (« ce 
n’est plus la peine »), voire la tentation d’accélération du processus (« il faut en finir, cela n’a plus de 
sens »), les pressions n’épargnent pas les soignants, mais sont rarement en phase entre tous les 
protagonistes, d’autant plus que le malade est souvent exclu de ces décisions. 

 
Au-delà de l’aspect médical de l’agonie, il n’est pas possible d’éluder la question du sens de ce qui reste à 
vivre, c’est-à dire le mystère du travail du trépas. 
- L’importance de la phase ultime sur le travail de deuil est indiscutable. 
- Personne n’ayant appris à mourir, les soignants ne peuvent avoir la prétention d’un savoir. Tout au plus 

est-ce l’occasion de réfléchir à la place attendue des soignants, et à celle qu’ils peuvent en toute 
humilité revendiquer : décharger l’entourage de l’apaisement des symptômes, pour lui restituer sa place 
d’accompagnant naturel. 
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2. ETYMOLOGIES  

2.1. AGONIE 
 

 Grec: α ̓γωνία désignait les luttes des exercices gymnastiques, ou encore l'émotion et l'angoisse des 
lutteurs avant le combat 

 Latin chrétien: agonia « angoisse », par extension « angoisse de la mort »  
 Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales : 

- Littéraire: Extrême souffrance morale entraînant un très grand abattement spirituel, et 
parfois certaines répercussions physiques, mais non nécessairement la mort immédiate. 
Synonymes : angoisse, détresse, tourment. (En parlant de la veille 
du Christ au jardin des Oliviers, et non pas des derniers moments 
sur la croix : le moment où il perçoit sa mort prochaine, tente de 
s’y soustraire tout en sachant que c’est impossible) 

- Courant: État transitoire correspondant aux derniers instants de 
la vie et qui peut prendre l'apparence d'une lutte contre la mort 
lorsqu'il s'accompagne d'une agitation convulsive ou de réactions 
psychologiques telles que peur, refus, etc.  

- Au figuré: Approche de la fin, stade précédant l'abolition finale.  
 

Ces définitions mettent en avant la notion d’angoisse et de lutte : 
l’agonie viendrait s’opposer à la mort paisible.  
L’idéologie de la bonne mort : 
Dans cette position illusoire du combattant devant une bataille perdue d'avance peut s’expliquer la 
tentation de transformer l’agonie en euthanasie au sens premier de « belle mort ». 

2.2. TREPAS 
 

 Trespas de vent « souffle de vent » (exprimant le peu de valeur, la vanité de quelque chose) 
 Passage resserré, défilé, il exprime l'idée de passage entre deux terres, entre deux rives. 
 Trépas est poétique et emporte dans son idée le passage d'une vie à l'autre.  

« Mort est du style ordinaire et signifie précisément la cessation de la vie. Le second de ces mots 
se dit à l'égard de toutes sortes d'animaux, et trépas ne se dit qu'à l'égard de l'homme. » 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Charon traversant le Styx 
Joachim Patenier, 1515 
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Les visages de la mort : 

 
Hieronymus BOSCH, 1490 
 
 
 
 
 

 
La mort, Hans BALDUNG, 1510  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Le triomphe de la mort, BRUEGEL, Prado, Madrid 
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L'ascension vers l'empyrée, Hieronymus Bosch 
 
Empyrée :  
Du grec « empyros », enflammé : dans l'Antiquité et au Moyen Age, c'était la partie la plus élevée du ciel 
celle qui été regardée comme le séjour des divinités célestes ou le séjour des bienheureux. 
Il est à noter que le cône de lumière de la partie supérieure droite de ce dyptique a été souvent repris 
comme représentation des expériences rapportées de Near Death Experience. 
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Les visages de l’agonie : 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
La mort de Jean Baptiste De LA SALLE (1651-
1719), GRELLET, 1859 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Agonie, Egon SCHIELE, 1912 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Mort dans la chambre de la malade, Edvard MUNCH, 
1895 
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3. LA PHASE ULTIME: DÉFINITIONS 
 
 La phase ultime, ou phase terminale, est une bascule irréversible de l’évolution de la maladie, définie 

par l’apparition de la défaillance d’une ou plusieurs fonctions vitales: cardiocirculatoire, respiratoire et 
cérébrale.  

 L'état du malade se détériore à tel point que l’imminence de la mort est perceptible pour le malade lui-
même et pour l'environnement familial et soignant.  

 La phase terminale peut durer plusieurs jours, alors que l’agonie est souvent définie par les 48 à 72 
heures qui précèdent la mort. 

 
PHASE PALLIATIVE PHASE ULTIME 

 Peut être longue  Très courte (48 heures plus ou moins) 

 L'objectif est de vivre (malgré la crainte de la  
mort, souvent occultée) : 

  avec le maximum d'autonomie 
  sans symptôme pénible 
  en conservant au maximum la communication 

avec les proches. 
 
 
 
 
 Niveau de tension divers dans les relations, mais  
peut s'améliorer.  

 La mort prochaine est perçue. 
 

  La dépendance est souvent totale. 
  Apparition de nouveaux symptômes ou 

 exacerbation des symptômes préexistants:  
 - Syndrome algique de décubitus. 
 - Épisodes de confusion, d'agitation, troubles de 
conscience, coma. 
 - Troubles respiratoires, râle agonique. 
 

  Angoisse familiale exacerbée.  

 Le malade n'évoque pas sa mort.   La mort s'impose. 

 Il se construit face aux difficultés, la famille aussi.  Il subit l'instant. 

D’après LAMAU Marie Louise, manuel de soins palliatifs, Privat, 1994 
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4. LES SIGNES CLINIQUES DE LA PHASE ULTIME 

4.1. LES SIGNES CLINIQUES DE LA PRÉ-AGONIE 
 

Ce que nous appelons une défaillance multi viscérale n’explique pas véritablement ce qu’est la fin de 
vie : on peut imaginer dans sa genèse un affaiblissement inéluctable, une dénutrition, l’hyper 
catabolisme azoté lié au cancer, des manifestations inflammatoires, de multiples troubles biochimiques 
sans savoir de façon exacte ce qui tue le cancéreux, à partir de quel moment est engagé un processus 
terminal irréversible. 

Les signes traduisent une dysrégulation neurovégétative, mais aucun signe n’est spécifique 
La principale difficulté est de mettre en rapport ces signes avec la fin de vie ou de les attribuer 
à une complication curable dont le traitement va permettre d’inverser le cours des choses : c’est 
tout le sens que prendront les décisions thérapeutiques, qui pourront se révéler a posteriori soit 
futiles voire de l’ordre de l’acharnement, ou une perte de chances. 

 
 Signes neurologiques: 

- Conscience variable selon l’oxygénation cérébrale (et/ou l’atteinte neurologique directe) 
- Malade calme ou agité, conscient par moments, coma léger ou état de confusion. 
- Hallucinations visuelles ou auditives possibles 

 
 Signes respiratoires: 

- Accélération réflexe de la fréquence respiratoire.  
- Encombrement bronchique variable.  

 
 Signes cardiovasculaires: 

- Pouls accéléré, filant.  
- TA variable : normale, abaissée ou élevée du fait de l’hypercapnie  
- Signes de cyanose périphérique, marbrures traduisant la vasoconstriction cutanée. Au niveau 

du territoire splanchnique, l’ischémie du tube digestif entraîne une diarrhée profuse. 
- Troubles trophiques au niveau des points de pression, d’installation très rapide, de pronostic 

péjoratif, douloureuses en particulier au niveau des oreilles. : ces escarres inévitables ne 
signifient pas une mauvaise prise en charge. 

 
 Signes généraux: 

- Troubles de la déglutition 
- Dysrégulation thermique, sueurs…  

 
 Manifestations psycho-comportementales : 

De nombreux signes peuvent donner à penser que le malade « sait » qu’il entre dans cette phase 
ultime 
- refus d’alimentation ou au contraire brusque poussée d’appétit 
- amélioration inattendue avec appétence relationnelle 
- ou repli sur le mode régressif : position fœtale, appel à la mère 
- conversations ou allusions obsessionnelles sur la mort 
- crispation sur un objectif (voir quelqu’un, tenir jusqu’à une date) 
- demandes de « rentrer chez soi » 
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La phase pré agonique évolue le plus souvent vers la phase agonique et le décès, mais peut être 
spontanément réversible. 

4.2. LES SIGNES CLINIQUES DE L’AGONIE 
La phase agonique est irréversible et aboutit à la mort. 
Elle se caractérise par les premiers signes de décérébration: 

 
 Signes neurologiques: 

- Coma aréactif  
- Hypotonie, possibles clonies, dyskinésies, contractures, possibles convulsions 
- Disparition du réflexe cornéen 
- La pupille peut être d’interprétation malaisée :  

o myosis en cas de traitement morphinique 
o mydriase induite par la Scopolamine 

 
 Signes respiratoires: 

- La fréquence respiratoire diminue, devient irrégulière (pauses).  
- L’encombrement est constant (hypersécrétion bronchique réflexe): râles agoniques. 
- La cyanose s’intensifie. 

 
 Signes cardiovasculaires: 

- Diminution de la fréquence cardiaque  
- TA basse voire imprenable  
- La vasoconstriction se lève (les marbrures disparaissent parfois) 

 
 Le « masque de la mort » : 

- Pincement des ailes du nez 
- Teint blanc-jaunâtre 
- Odeur caractéristique 



 11 

5. PRISE EN CHARGE DES SYMPTOMES DE LA PHASE ULTIME: 

5.1. CONDITIONS FAVORISANT LE CARACTÈRE PAISIBLE DE LA PHASE ULTIME 
 

 L’objectif serait d’éviter d’en faire un moment de panique pouvant conduire à des objectifs non 
cohérents : escalade ou hospitalisation in extremis. 

 La qualité de la prise en charge dépend d’une réflexion cohérente et commune centrée sur le 
malade et sa famille, leurs souhaits et leurs limites. 

 Intérêt de l’anticipation.  
 

Deux aspects seront développés : 
 
 La prise en charge des symptômes de l’agonie: 

- Prévention et traitement de la douleur et des autres symptômes  
- Ajustement des soins 
- Nursing privilégiant le confort   

 L’accompagnement du trépas : 
- Un environnement paisible: désamorcer la tension 
- La place du patient:  

o Informer, même lorsque la conscience est réduite 
o Maintien de l'autonomie: équilibre entre sédation et communication 

- L'entourage:  
o Réduire si possible l'angoisse des proches 
o Écouter, expliquer, réexpliquer, déculpabiliser  
o Conserver leur place: rassurer, favoriser leur implication 

5.2. AJUSTEMENTS THÉRAPEUTIQUES 
 

Ces ajustements sont parfois difficiles à réaliser, l’entourage risquant de les vivre comme une 
forme d’abandon, prenant à ce moment une conscience plus aiguë de la phase ultime, craignant que ces 
mesures aient pour effet d’accélérer le décès du patient, au moment même où ils seraient tentés 
d’actions thérapeutiques héroïques.   

L’absence de clarté et de cohérence des objectifs, le manque d’explications, la solitude dans les 
décisions, peuvent conduire les soignant à céder aux pressions des familles de poursuivre voire de 
majorer les traitements. 

Expliquer le pourquoi des mesures et travailler en équipe peuvent permettre de faire face à ces 
pressions. 
 
 Arrêter les investigations, en particulier si elles n’impliquent aucune décision thérapeutique :  

- examens sanguins, radiologiques 
 

 Interrompre les traitements inutiles : 
- Médicaments à visée cardio-pulmonaire, laxatifs, antidépresseurs, anti-inflammatoires, 

corticoïdes (voir le tableau suivant) 
 

 Nutrition et hydratation: 
- Réduire l'hydratation qui augmente les sécrétions bronchiques et donc l'encombrement  
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- Arrêter l'alimentation parentérale est rarement facile en raison de la fonction symbolique de 
l’alimentation  

 
 Limiter les prescriptions médicales à l’indispensable: 

- Traitement de la douleur  
- Traitement d'une agitation 
- Traitement de la dyspnée et de l'encombrement 

 Évaluer de façon pluriquotidienne la douleur et les symptômes 
 

 Changer le mode d'administration des médicaments indispensables: 
- Voie sous-cutanée ou IV (si présence d’une CIP), en se méfiant d’une surcharge hydrique ou 

d’une mauvaise résorption des médicaments en cas de collapsus cardio-vasculaire.  
- Plusieurs médicaments peuvent être associés dans un pousse seringue électrique : Morphine, 

Scopolamine, Halopéridol, Midazolam, Métoclopramide (voir le chapitre consacré à 
l’administration des remèdes par voie SC) 

- Voie transdermique pour les morphiniques 
 

 Privilégier les soins de nursing :  
- les soins d’hygiène et en particulier les soins de bouche sont à assurer tout en étant le moins 

traumatisants possibles, 
- Soins de bouche : Le soin de bouche et la lutte contre la mauvaise haleine ont une fonction 

sociale, traduisant le respect que l’on confère au malade plus qu’une nécessité pour lui. Les soins 
d’hygiène et en particulier les soins de bouche sont à assurer tout en étant le moins 
traumatisants possibles, en particulier si l’hydratation n’est plus assurée. s'ils sont 
difficilement réalisables, hydrater la cavité buccale. 

- Incontinence ou rétention urinaire douloureuse: une sonde urinaire peut être nécessaire  
 

TRAITEMENTS Phase pré-agonique Phase agonique 

 Voie orale arrêt arrêt 
 Transfusions non non 
 Oxygène si besoin inutile 
 Antibiotiques non non 
 Perfusions ralenties non ou ralenties 
 Corticoïdes si besoin inutiles 
 Anxiolytiques si besoin inutiles 
 Morphine si besoin inutile 
 Scopolamine SC si besoin oui 

 
D’après Blanchet V. De l’agonie et de son traitement. In : Soins palliatifs: réflexion et pratiques. 
Éditions Formation et développement ; 2004 : 192.  
 
Note : seule la Scopolamine est présentée comme utile jusqu’en phase agonique: il s’agit bien de la 
mise en route d’un traitement. Ceci ne signifie que les traitements morphiniques déjà en cours 
doivent être arrêtés. 
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SOINS Phase pré-agonique Phase agonique 

 Aspirations bronchiques non si possible non 

 Sondage urinaire si besoin non 

 Prévention d’escarres non non 

 Soins d’escarres non non 

 Soins de bouche oui non 

 Hydratation de la bouche si soif inutile 

 Soins d’hygiène minimum minimum 

D’après Blanchet V. De l’agonie et de son traitement. In : Soins palliatifs: réflexion et pratiques. Éditions 
Formation et développement ; 2004 : 192.  

5.3. DOULEUR 
Le traitement obéit aux principes généraux de la prise en charge de la douleur.  
 
 Prévention : 

- Les douleurs de mobilisation sont fréquentes à ce stade, de nouvelles douleurs « de décubitus » 
peuvent apparaître, associées à une raideur.  

- Elles peuvent être limitées par des mobilisations douces, un regroupement des soins, et 
l’anticipation par un supplément d’antalgiques. 

 
 L'évaluation de la douleur est poursuivie:  

- En l’absence de communication, observer les signes végétatifs et les réactions à la mobilisation 
douce et prudente. 

 
 Le traitement antalgique est poursuivi jusqu'au bout: 

- Quel que soit l'état de conscience du patient  
- En adaptant la posologie: si insuffisance rénale, espacer les prises de morphine. 
- Douleurs de métastases osseuses soulagée jusque-là par des anti-inflammatoires: passage à la 

voie injectable. 
 

 Vérifier systématiquement l'absence d'un globe vésical. 

5.4. DYSPNÉE TERMINALE 
 

Elle est plurifactorielle, caractérisée par une tachypnée superficielle et une anxiété. Il est utile de 
rassurer l’entourage en expliquant que le patient n’a pas habituellement une sensation asphyxique, mais 
que ces manifestations respiratoires sont liées à la déficience des centres nerveux.  

 
 Méthodes non médicamenteuses :  

- Ouverture d'une fenêtre, position confortable, environnement paisible, semi-obscurité, 
rafraîchissement du visage. 

- Présence rassurante et toucher. 
 

 Oxygène:  
- Son efficacité sur la sensation de gêne respiratoire n'est pas démontrée. 
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- L’oxygène a surtout une fonction anxiolytique. 
 

 Morphine: 
- L’administration se fait par titration jusqu'à l'obtention d'une fréquence respiratoire plus 

confortable, soit de 15 à 20 cycles par minute.  
- Si le patient est déjà sous morphine: la dose est augmentée de 50%. 

 
 Benzodiazépines: 

- Elles contribuent à améliorer le cercle vicieux dyspnée-anxiété 
- Privilégier les benzodiazépines d’action rapide et de durée de vie brève 

o Diazépam: VALIUM® 
Présentations: cp sécables à 2, 5, 10 mg ; Solution buvable 1% (3 gouttes = 0,1 ml = 1 
mg) ; ampoule injectable 10 mg/ 2ml (administration : IM, IV, rectale, SC) 
Posologie : 2 à 5 mg  

o Midazolam : HYPNOVEL®  
Présentations : ampoules injectables 5 mg/1 ml et 5 mg/5 ml 
2,5 à 5 mg SC (voir l’utilisation dans le chapitre sédation) 

- Pour mémoire :  
o L’ Hypnovel n’est pas disponible en ville (demi-vie de 2 heures) 
o Les 2 seules benzodiazépines injectables hormis Hypnovel sont Valium et Tranxène 
o Le Tranxène a une demi-vie de 40 heures, le Valium de 24 heures 
o Les benzodiazépines de durée de vie les plus courtes sont les somnifères 
o Les benzodiazépines de durée de vie intermédiaire sont : 

 Urbanyl® (Clobazam): 8 heures 
 Seresta® (Oxazépam) : 9heures 30  
 Témesta® (Lorazépam) : 12 heures 
 Xanax®  (Alprazolam) : 13 heures 
 Lexomil® (Bromazépam) : 19 heures 

5.5. RÂLES DE L'AGONIE 
 

 Mécanismes: 
- Hypersécrétion 
- Perte de la déglutition et de la toux spontanées  
- Accumulation de sécrétions de l'oropharynx et la trachée. 

 
 Source d’angoisse et d’inconfort pour l’entourage 

- Ils conduisent fréquemment à des demandes d’aspirations 
- Ils peuvent induire des demandes d’abréger la vie 
- Importance des explications pour l’entourage : 

o Le patient n'est pas en détresse respiratoire 
o Ce n’est pas une source d’inconfort ni de douleurs pour le patient 

 
 Mesures: 

- Changement doux de position : classiquement, on propose la position semi-assise. En pratique, le 
décubitus latéral est plus souvent efficace, parce qu'il permet l'écoulement de secrétions qui 
sinon, resteraient déposées dans le larynx. Par contre cette position semi-assise est parfois 
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difficile à maintenir chez des patients épuisés. C'est l’observation des réactions du patient qui 
permet de privilégier celle qui lui apporte le plus de confort.  

- Réduire ou arrêter les perfusions 
- L'utilité des aspirations se discute dans chaque situation : le "bruit humide" de quelques râles 

expiratoires ne doit pas conduire à une aspiration systématique. Il faudra peser l'agression que 
représente ce geste par rapport aux résultats, en termes de confort pour le malade. 

 
 Antisécrétoires :  

- SCOPODERM TTS®: 1 à 2 mg, soit 1 à 2 patchs en situation rétro-auriculaire 
- SCOPOLAMINE® : 0,25 à 0,50 mg (½ à 1 ampoule) en SC toutes les 8h ou en continu sur 24h au 

pousse seringue. Cette mesure souvent efficace risque par contre d’aggraver la sécheresse 
buccale. 

5.6. L'INCONTINENCE ET LA RÉTENTION 
 

 Incontinence: 
- En phase ultime, élément péjoratif qui précède de quelques jours le décès.  
- Intérêt d’une sonde vésicale. 

 Rétention :  
- Penser à la rétention sous morphine et aux neuroleptiques.  
- Penser à un rectum plein. 

5.7. CONFUSION ET AGITATION 
 

 La confusion terminale: Intérêt de l’halopéridol qui a peu d'effet sédatif :  
- Halopéridol (HALDOL®):  

Présentations :  Cp : 1mg et 5 mg 
Gouttes: 2 mg/ml (10 gouttes =1mg)  
Ampoules injectables 5 mg/1 ml : SC, IM, IV 

Posologie : 1 à 5 mg SC toutes les 6 à 8 heures. 
 

 L'agitation: Si elle peut être dangereuse pour le patient, neuroleptiques plus sédatifs :  
- Chlorpromazine (LARGACTIL®) :  

Présentations :  Cp 25 et 100 mg 
Solution buvable à 4 % :  1 ml correspond à 40 gouttes, soit 40 mg  
Ampoules injectables 25mg/5ml : SC, IM, IV 

Posologie :  
Voie orale : 25 à 300 mg/jour, soit 25 à 300 gouttes/jour pour la solution buvable. 
Voie injectable : SC : 10 à 25 mg par injection, à renouveler en cas de besoin toutes les 8 
heures, sans dépasser la dose de 150 mg par jour. 

- Lévomépromazine (NOZINAN®) :  
Présentations :  Comprimé pelliculé sécable à 25 mg et 100 mg 

Solution buvable à 4 % : 1 ml de solution correspond à 40 gouttes, soit 40 mg 
Ampoule injectable IM, SC : 25mg/ml  

Posologie :  
Voie orale : 25 à 200 mg/j. Dans certains cas exceptionnels, jusqu'à 400 mg/j maximum. 
Solution injectable IM, SC à 25 mg/ml : ½ à 1 ampoule (posologie quotidienne : 25 à 200 mg 
maximum). 
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5.8. MYOCLONIES 
 

 Clonazépam (RIVOTRIL®):  
- Comprimé quadri sécable à 2 mg  
- Solution buvable à 2,5 mg/ml (10 gouttes = 1 mg) 
- Solution injectable à 1 mg/1 ml  (IV, SC): 1 à 3 mg/j en continu au PSE  

 
 Diazépam (Valium®):  

- cp sécables à 2, 5, 10 mg ; Solution buvable 1% (3 gouttes = 0,1 ml = 1 mg), ampoule injectable 
10 mg/ 2ml (administration : IM, IV, rectale, SC) 

- 1 mg peut suffire dans cette indication 
 Midazolam (Hypnovel®):  

- 5 à 10 mg/ 24 heures en SC au PSE après mise en route en milieu hospitalier 

5.9. LA PERTE DE CONSCIENCE 
 

 Maintenir une communication: 
- Expliquer chaque manœuvre qui va être entreprise, chaque soin.  
- Environnement: la place des proches 

 
 Rassurer l’entourage: 

- Le patient ne souffre pas, même s'il y a une respiration bruyante, gémissante, ou un râle dans 
la gorge. 

 
 Certains états d'inconscience ou de coma sont réversibles: 

- Surdosage en morphine.  
- Sédation excessive: neuroleptiques ou benzodiazépines.  
- Hypertension intracrânienne régressant à l’augmentation de la corticothérapie 
- Troubles métaboliques: jusqu’où les rechercher?  
- Sursaut vital du malade. 
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6. L’ACCOMPAGNEMENT DE LA PHASE ULTIME 

6.1. LE TRAVAIL DU TREPAS 
 

 La clinique permet:  
- de comprendre les symptômes 
- d’expliquer ce qui peut être source de craintes: gémissements, râles agoniques 
- d’éviter une escalade de mesures inappropriées 
- mais ne doit pas contredire les interprétations inévitables qui ont pour fonction de donner du 

sens (exemples: une main qui se resserre, larmes…) 
 

 L’agonie n’est pas seulement un ensemble de mécanismes physiologiques conduisant à la mort, 
c’est un processus psychologique et spirituel qui nous échappe en grande partie, non réductible 
à un savoir. Ne l’évoquer que par ses symptômes serait en faire une dernière maladie, encore 
une fois l’affaire des soignants. Or nous sommes précisément convoqués à un mystère. Ne pas 
le respecter relève de l’obscène. 

 
 Après la lutte, la résistance, la volonté et l’espoir de vivre arrive la période de l’abandon, du lâcher 

prise, du détachement : véritable crise physique, morale, spirituelle, mais aussi familiale. Dans ce 
moment ultime, le patient sera « sans pouvoir sur l’instant, livré au regard des autres, dans la 
faiblesse de son aspect physique, avec tout le poids et la force de son passé. L’harmonie ou la non 
harmonie de son comportement sont livrés aux caprices de son corps » (Christian de Beir, Manuel 
de Soins palliatifs) 

 
 C’est un intense travail symbolique de séparation : mourir, c’est échapper à tout, à soi-même et 

aux autres. Mais ce processus ne consiste pas, comme on l'a souvent dit, à faire un deuil anticipé de 
ses objets, voire à prendre congé de la vie. 

 
 Ce que Michel De M’Uzan nomme le travail du trépas, il met en lumière une activité psychique 

présidée par l’expansion libidinale et l’exaltation de l’appétence relationnelle. Pour enclencher ce 
travail, l’individu a parfois besoin d’une personne réelle, réalisant une dyade, sorte de corps 
indépendant qui pour se construire, exige un contact physique entre ses éléments. Ceci implique que 
tout mouvement affectant l’un des protagonistes se répercute et s’amplifie chez l’autre. Le 
moindre retrait contre-transférentiel implique équivaut à une dislocation de la dyade. La personne-
objet doit être disponible et capable de combler les besoins élémentaires du mourant, ce qui 
signifie qu’elle accepte qu’une part d’elle même soit incluse dans l’orbite funèbre du mourant. Faut-
il aider les mourants à faire le deuil d'eux-mêmes ? Michel De M'Uzan y voit une « euthanasie 
psychique » et préfère les aider à vivre jusqu'au bout. 

 
 De plus, le mourant vit un clivage du moi, entre d’une part une mort qui n’existe pas pour 

l’inconscient, et de l’autre la résignation et même le souhait de finir au plus vite. Ce clivage explique 
l’alternance de moments de régression des relations objectales et de phases d’espoir, alternance 
parfois difficile à comprendre et à vivre pour l’entourage. Le danger de la relation terminale réside 
dans la fusion et sa défense, l'indifférence. 

 
 C’est au cours de cette phase ultime que s’achève la relecture de vie (J-L. Hetu) : Cette 

analyse critique de sa vie passée est propre aux périodes de transitions de vie dont notamment la 
proximité de la mort. c’est un processus universel, naturel, d’intégration partiellement narcissique, 
permettant d’unifier l’ensemble de son existence. Elle a pour fonctions de comprendre et 
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d’accepter son passé (question du sens), de se réconcilier avec soi-même (et peut-être avec les 
autres), de préparer le sujet à sa mort et mettre un terme aux choses non-finies, les non-dits et 
les conflits en suspens (unfinished business).  

 
 Cette expérience de la séparation est individuelle, réclamant aux autres (autant à l’entourage 

qu’aux les soignants) de trouver un équilibre instable entre attachement et détachement, 
respectant le rythme du mourant, et sa façon de nous quitter.  

 
 C’est donc aussi un acte social : la mort ne concerne pas que le mourant, il n’y a pas que le mourant 

qui agonise, nous agonisons avec lui : regarder mourir, c’est regarder quelqu’un nous échapper, et 
c’est accepter de se tenir là, sans véritablement comprendre, mais n’est-ce pas cette impuissance 
assumée qui donne un sens à ce moment ? Comment ne pas souhaiter s’approprier aussi ces instants 
ultimes, résister à la tentation d’y projeter ce que nous aimerions qu’elle soit ? Comment échapper 
à la tentation d’être l’élu des dernières paroles, du dernier souffle, d’être présent à ce dernier 
moment comme s’il nous ouvrait une compréhension possible de ce passage ? Comment accepter que 
pour se séparer, il faille parfois cette rupture de communication comme nécessaire, le repli dans le 
silence ou la confusion, et comment comprendre autrement ces malades qui décèdent au moment 
même où le proche qui pourtant a été présent des jours et des nuits finit par s’absenter un court 
moment ? Même si chacun vit à sa façon cette épreuve de séparation, l’amour terminal ne sert qu’à 
cela: aider l’autre à vivre en notre absence. 

 
 Les derniers mots du mourant : un legs inespéré dans la vie du survivant (DE 

MONTIGNY Johanne) : « …La portée des mots que l'un adresse à l'autre, autant que l'absence de 
réactions, est telle que le deuil qui s'ensuit sera marqué par son ouverture sur le monde ou, au 
contraire, par un effondrement personnel. Parce qu'une vie tire à sa fin, les silences, les gestes, les 
regards et les paroles se vivent à fond dans un confort inespéré ou, au contraire, dans un malaise 
que soulève l'intimité de la rencontre ultime. Voici ce qu'il faut retenir de ces séquences 
poignantes : ceux qui meurent devant nous ont un enseignement exceptionnel à nous livrer : la 
réparation d'une affectivité blessée au cours d'une vie peut, en phase terminale, affranchir le 
couple « mourant-survivant » dans leur trajectoire respective.» Les paroles suspendues sont un 
obstacle majeur à la guérison psychique tant pour celui qui meurt que chez le survivant. 

 
 Entre acharnement et tentative euthanasique : dans ce mystère qui se joue, dans ce combat 

mené contre la mort qui s’annonce, persiste toujours le désir de lui disputer encore une part : 
« quand nous avons renoncé aux utopies de l’acharnement thérapeutique, il reste à contester à la 
mort sa maîtrise sur le temps » (Jankélévitch : La mort). Si l’acharnement thérapeutique est un 
assaut contre la «Mors certa », la tentation euthanasique en est un contre la « Hora incerta » 

 
 La mythologie de l’accompagnement : Toute l’activité palliative semble viser à la sérénité. La prise 

en charge des symptômes a pour but de les apaiser. S’agissant de la crise psychologique du 
mourant, les stades décrits par Élisabeth Kübler-Ross » seraient implicitement conçus comme un 
enchaînement dont le résultat idéal serait le consentement. La crise spirituelle se résoudrait 
lorsque le mourant parvient à se mettre en accord avec lui-même, avec ses projets, son entourage. 
Mais il n’est pas si certain que la fin de la vie soit par essence une période devant être vécue 
paisiblement : la mort n’est-elle pas par excellence l’événement qui échappe ? Or on ne se défait 
pas facilement de ce fantasme d’une mort idéale, et le soignant peut poursuivre l’utopie de 
contrôler jusqu’au bout le maximum d’événements. 
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6.2. L’ACCOMPAGNEMENT DES PROCHES 

6.2.1. Les manifestations en fin de vie : 
 
 La phase palliative d’une maladie fait intervenir des mécanismes d’adaptation aussi bien de la part 

du malade que de son entourage, venant s’inscrire dans une histoire personnelle et familiale riche 
de toutes ses expériences et de sa dynamique.  

 La fin de vie majore encore les bouleversements affectifs: 
o Face à l’apparente passivité du malade, existe un risque de débordement de l’entourage dans 

l’hyperactivité 
o Et répondant à la dépendance et à la régression du malade, un risque d’infantilisation 
o La place est difficile à trouver pour l’entourage entre un surinvestissement (vouloir retenir le 

mourant)  ou un détachement prématuré (deuil anticipé)  
 La fin de vie voit souvent se développer dans l’entourage une culpabilité: 

o Ne pas avoir assez fait 
o Vouloir « en finir », que le malade meure 
o Ne pas savoir que faire, comment être 

6.2.2. Préparation au deuil et deuil anticipé : 
  

Le terme "anticipé" peut prêter à confusion, selon que l'on y voit une phase de préparation à la 
mort et au deuil proprement dit, ou un désinvestissement prématuré 
 
La préparation au deuil:  
Elle consiste à trouver un équilibre entre les éléments contradictoires de la situation d'une maladie 
mortelle: 
 être et agir avec le mourant comme un vivant à part entière, tout en étant amputé de l'avenir 
 se préparer à sa perte, alors qu'il nous demande d'investir le présent 
 l'accepter différent de celui que nous aimions tout en respectant son identité 
 assumer la solitude tout en restant proche 
 simultanément "aller de l'avant", et "renoncer" 

 
Les conditions de cet accompagnement préparent le travail de deuil proprement dit: 
 accompagner l'autre n'est pas mourir avec lui, mais accepter nous aussi de ne pas rester 

identiques, de nous élargir dans notre expérience humaine 
 tout en acceptant sa part de solitude, on peut maintenir un investissement dans une relation 

vivante: 
o exprimer ce que l'on ressent à celui que l'on accompagne 
o communiquer par gestes si la parole ne suffit plus 
o être proche physiquement 
o donner de la tendresse 
o essayer d'améliorer la qualité de vie 

 c’est l'occasion de mettre à profit le temps restant pour être proches et de se soutenir 
mutuellement pour accepter progressivement les pertes successives. 
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Le deuil anticipé: 
 
Il est assimilé au processus psychologique consistant à prendre une grande distance affective 
sinon réelle avec le mourant, le mettant déjà au rang des disparus: c’est un mécanisme de 
défense, visant à un détachement précoce afin qu'au moment de la mort, la perte soit moins 
déchirante. 
Ce processus est favorisé par : 

 la longueur de certaines pathologies,  
 certaines attitudes médicales (pronostic chiffré). 

Le désinvestissement est indispensable, mais il ne doit concerner que les espoirs, les attentes 
d'un avenir à long terme envisagé avec et pour cette personne, mais non la personne elle-
même. Dans le deuil anticipé, le proche se comporte comme si la perspective de la mort retirait 
tout intérêt à la vie restante, au point de considérer le mourant comme un mort en sursis. 

6.2.3. Les possibilités d’accompagnement : apaiser  les peurs et la culpabilité 
 
 Concernant la prise en charge des symptômes : informer et rassurer  

Il est important de dissocier toujours ce que l’entourage voit, perçoit, et ce que le mourant 
ressent (ce que le malade vit est sans doute moins terrible que ce que nous en percevons) sinon les 
décisions thérapeutiques risquent de soigner l’entourage plus que le malade. 
Il convient d’expliquer : 
- les symptômes présentés 
- les mesures prises, pour éviter toute confusion entre soulagement et euthanasie: voir le 

chapitre consacré à la sédation 
- l’inutilité d’autres mesures: les objectifs ne sont plus les mêmes. 
 

 Impliquer l’entourage :  
- Les conforter dans leur place 
- Favoriser la présence et non le « faire » 
- Insister sur la communication non verbale lorsque la communication ne passe plus par le langage 
- Sensibiliser à la place des rites 
- Assurer que leurs décisions ont été les bonnes : présence auprès du mourant, décision de 

retour à domicile, ou inversement hospitalisation lors des derniers jours.  
 

 Écouter: permettre un espace de parole 
- Le sentiment de culpabilité lié à une ambivalence de leur désir. 
- L’incapacité à accepter les sentiments de faiblesse, d’inutilité et d’impuissance que la mort 

génère en nous. 
- Une éventuelle demande d'euthanasie  
- Comprendre leur douleur, leur sensation que tout ce qui se vit est long, inutile, surtout si la 

communication est difficile  
- Tenter de redonner du sens à ces derniers jours qui conditionnent en partie le travail de deuil.  

6.3. L’ATTENTION PARTICULIÈRE AUX ENFANTS 
 

 Accueillir leurs questions en y répondant simplement. 
 Expliquer ce qui se passe avec des mots précis : cancer, mort... 
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 A la maison : ne pas fermer la porte mais dans la mesure du possible les associer à ce que vit la 
famille. 

 Autoriser les enfants à vivre leur tristesse en ne leur cachant pas la nôtre, ce qui les encourage à 
montrer leurs émotions et nous permet de leur apporter notre soutien. 

 Anticiper les difficultés en proposant le groupe de parole pour enfants (Service d’onco-
hématologie de l’Hôpital Pasteur, Centre de Coordination en cancérologie: 03 89 12 48 16) 

 
Le groupe de parole pour enfants ayant un parent malade : 

Secrétariat du centre de coordination en cancérologie, 
Bâtiment 16, 1er étage, Hôpitaux Civils de Colmar. 

Tél 03 89 12 48 16 
 
 

 Quand la personne est décédée, prendre le temps de connaître leurs souhaits :  
- Voir ou non le corps de la personne  
- Assister ou non à la cérémonie 
- Prévoir un adulte accompagnant 

 

6.4. LA SOUFFRANCE DES SOIGNANTS 
 

Contrairement au docteur qui apporte sa doxa (ensemble de connaissances structurées) pour 
guérir, le médecin en cette phase ultime est plutôt médiateur, (son nom a la même racine que 
remédier et donc soigner). Les soignants, reconnus dans leur subjectivité et leurs souffrances, 
dans leur humanité et dans leur rôle social, deviennent aussi "passeurs" dans une société où la perte 
de religiosité laisse démuni face à la fin de l’homme.  
 
Les difficultés d’être au clair avec nos relations au mourant, à son entourage, aux membres de 
l’équipe peuvent trouver des éléments de réflexion :  
- Un questionnement permanent (plutôt que des réponses) permet de reconnaître nos propres 

systèmes de défense et de savoir au nom de qui et de quelles valeurs nous parlons et décidons 
- Accepter l’exigence d’un travail pluridisciplinaire :  

o Accepter la confrontation des points de vue  
o Respect des différences (éviter le jugement) 
o Climat de confiance (éviter la rivalité) 
o Reconnaissance des compétences et de la place de chacun 
o Projet commun à redéfinir ensemble régulièrement, entre fatalisme et acharnement. 

 
C'est devenu un lieu commun de dire que la mort comme le mort sont escamotés. Soustraite au 
regard quotidien et à l’expérience, la mort se réfugie et s’exhibe dans les images de télévision ou 
de cinéma, témoignant ainsi de sa radicale extériorité. Devenue un spectacle, elle ne concerne plus 
chacun dans son intériorité. La disparition des rites accompagne la place croissante du savoir 
médical sur le corps. Le rôle des soignants pourrait-il être de resocialiser la mort ? En prenant en 
charge l’agonie sans hyper médicalisation, redonner leur place aux proches, permettant au travail 
de trépas de prendre toute sa signification comme ultime relation. 
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