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Introduction



Cet essai doctoral, de nature théorique, a pour objectif de documenter et de vérifier une
hypothese de recherche sur la mouvance de I’espoir dans un contexte de soins palliatifs en
démontrant que |’espoir n’est pas un état, mais bien un processus, un mouvement, une
évolution dans le temps qui est soumis a I’influence de facteurs internes et externes. Plus
spécifiquement, cette recension des €écrits sera axée sur la mani¢re dont ’espoir demeure
en mouvance dans le parcours de la maladie grave, notamment lorsqu’un adulte se trouve
confronté¢ non seulement a une maladie incurable, mais aussi lorsqu’il doit vivre la
transition des traitements curatifs aux traitements palliatifs. Cet essai a pour but de
proposer quelques éléments de définition de I’espoir, de témoigner d’informations et de
conceptions qui existent dans la documentation scientifique, d’examiner le processus par
lequel I’espoir se transforme ainsi que de proposer des pistes d’intervention pour susciter

I’espérance aupres de patients en soins palliatifs.

Selon la mythologie grecque, Pandore, la premi¢re femme de Ihumanité, recut en
cadeau de Zeus une boite qu’il lui avait défendu d’ouvrir. Ne pouvant résister a la
tentation, elle ’ouvrit. Les maux, les miséres humaines ainsi que tous les dons
s’échapperent de la boite et se répandirent dans le monde — tous, sauf un : I’espoir. Sans

lui, les hommes n’auraient jamais pu endurer leur sort (Snyder, 1994).

Qu’est-ce que I’espoir? Permet-il vraiment a I’homme de supporter son sort? Nous
ridiculisons ceux qui en ont trop et hospitalisons ceux qui n'en ont pas assez. Les mots

peuvent |’anéantir. Une journée sans lui est horrible. Une journée remplie d’espoir offre



peu de garanties. Comment certaines personnes, contrairement a d’autres, trouvent-elles
des raisons d’espérer, particulierement dans le cas de maladies graves comme un cancer
terminal? Compte tenu de tous les bouleversements engendrés par un diagnostic de cancer,
n’y a-t-il pas lieu de se demander si [’espoir subit des transformations selon le pronostic de
la maladie? Subit-il des mutations lorsque le malade est confronté a vivre la transition des
soins curatifs aux soins palliatifs ou, pour reprendre les paroles de Singer (2004), « lorsque

I’espoir n’est plus tourné vers I’avenir, mais vers |’invisible » ?

Six sections distinctes se retrouvent dans cet essai doctoral. La premiere section décrit
brievement en quoi consiste le contexte des soins palliatifs. La seconde propose quelques
définitions de I’espoir et expose certains principes qui y sont associés. Ces définitions sont
d’abord de nature générale; par la suite, les définitions tendent a préciser les déterminants
de I’espoir en tenant compte des nuances davantage associ¢es au contexte de la maladie
grave. Enfin, les définitions cherchent a établir des distinctions entre I’espoir et certains
construits connexes. Dans la troisiéme partie, I’espoir est ensuite abordé comme un
processus inhérent a la maladie terminale; les transformations qu’il subit ainsi que les
thémes communs a I’expérience de I’espérance en soins palliatifs seront étudiés. Un
modele de transformation de I’espoir y est également proposé qui décrit le processus par
lequel les malades en phase terminale continuent a espérer malgré leur mort imminente.
Certains facteurs qui font osciller I’espoir du malade seront étudiés a la section suivante.
La cinquieme partie offre, quant a elle, des éléments qui permettent d’ouvrir des
alternatives d’intervention afin d’aider le malade a garder espoir, méme lorsqu’il est
confronté a la mort. Enfin, un bref retour est proposé pour conclure cet essai doctoral de

nature théorique.



Contexte des soins palliatifs



Comme nous I’avons déja précisé, cet essai doctoral porte sur I’espoir dans le contexte
de 1a maladie grave, plus précisément aupres d’adultes en phase terminale. Il est pertinent
de souligner que dans les phases préterminales, lorsque le patient est sous traitement
curatif et que 1’arsenal médical est déployé pour enrayer la maladie, I’espoir du malade est
orienté vers la guérison physique (De Montigny, 2007). Par contre, face a la phase
terminale, lorsque les traitements ont une visée palliative et non curative, que la guérison
physique n’est plus possible, I’espoir du patient subit alors des transformations (Benzein,
Norberg & Saveman, 2001; De Montigny, 2007; Duggleby & Wright, 2005; Eliott &
Olver, 2007). C’est a ce niveau que se situe le noyau de ce contexte théorique. 11 fait appel
a deux éléments intimement liés : I’espoir et les soins palliatifs. Avant d’approfondir le
concept de I’espoir, il est approprié de décrire bri¢vement en quoi consistent les soins

palliatifs.

C’est en Angleterre qu’est d’abord apparu, en 1967, le concept des soins palliatifs. En
1974, le Québec voyait naitre la premiere unité de soins palliatifs en Amérique du Nord a
I’hopital Royal Victoria de Montréal, sous la direction de docteur Balfour Mount.
L’hopital Notre-Dame de Montréal devenait par la suite, en 1979, la premiére unité
francophone de soins palliatifs au monde. Depuis, ce type de soins s’est développé un peu
partout a I’échelle mondiale sous différentes formes : en institution, a domicile ainsi que

dans des maisons de soins palliatifs (Mouren-Mathieu, 1989).



Les statistiques démographiques indiquent que la population canadienne est en voie de
vieillissement : au cours des quarante prochaines années, la demande en mati¢re de soins
palliatifs augmentera de fagon considérable. En 2000, le quart de tous les déces étaient liés
au cancer, et plus de 90% de ceux qui recevaient des soins palliatifs étaient atteints de
cette maladie (Carstairs & Beaudoin, 2000). A I’heure actuelle, entre 5% et 15% des
Canadiens ont accés a des services de soins palliatifs (Association canadienne de soins

palliatifs, 2006).

Carstairs (2002) a proposé la vision suivante des soins palliatifs :

Des soins palliatifs et des soins en fin de vie de qualité concernent non seulement

les professionnels des soins de santé, mais également les familles et les autres
soignants. Elle englobe non seulement la dimension physique, mais aussi les
dimensions spirituelle, sociale, psychosociale, culturelle et émotionnelle des soins

aux patients. (p. 2)

Cette vision a le mérite d’inclure toutes les personnes impliquées dans la prise en
charge du malade ainsi que de considérer celui-ci dans toutes ses dimensions. La transition
d’une vie en bonne santé a celle d’une vie confrontée a une mort prochaine se traduit par
une expérience de stupéfaction et de souffrance (Benzein & al., 2001). Musi (2005),
suggere que la souffrance humaine trouve sa source dans les quatre dimensions suivantes :
physique, psychologique, relationnelle et existentielle. Dans le cas d'une maladie
terminale, toutes ces facettes risquent d’étre atteintes lorsqu’une personne doit faire la
transition des traitements curatifs aux traitements palliatifs. Le soulagement de la douleur
est une préoccupation fondamentale des soins palliatifs et il s’agit d’une prise en compte

de la souffrance globale. Les traitements en soins palliatifs se limitent a pallier les effets

physiques et psychologiques de la maladie sans pour autant assurer une rémission ou une



guérison physique. Cette période se caractérise par une dépendance accrue du malade face
a son entourage (Delvaux, 2006) ainsi que par une détresse psychologique (De Montigny,

2007).

Il est intéressant de se demander comment certains patients, face a |’adversité
engendrée par une mort prochaine, arrivent a trouver une certaine sérénité alors que
d’autres sont aspirés dans une spirale les menant au désespoir. Plusieurs personnes ayant
fait face a des événements traumatiques majeurs s’accordent a dire que I’espoir fut une
aide précieuse. L’espoir est d’une importance vitale pour le bien-€tre du patient en soins
palliatifs (Buckley & Herth, 2004; Eliott & Olver, 2007) et demeure une stratégie
d’adaptation importante face a la maladie terminale (Benzein & al. 2001; Duggleby &
Wright, 2004; Herth, 1995). De Montigny (2007) affirme que |’espoir demeure un signe
vital que méme [’acte de mourir ne saurait abolir. Avant d’examiner comment |’espoir
peut €tre présent chez quelqu’un qui sait que sa mort est proche, une tentative de mieux

cerner la nature et les contours de ce concept s’impose.



L’espoir : quelques définitions et distinctions



La section suivante propose un effort de définition qui sera mené en trois temps. Dans
un premier temps, les définitions de I’espoir seront de nature générale. Par la suite, ces
définitions chercheront a préciser les composantes de I’espoir. Enfin, une tentative de
dégager des affinités et des distinctions entre I’espoir et certains construits qui y sont

fréquemment associés sera proposée.

Les définitions de I’espoir deviendront par la suite plus spécifiques au contexte de
soins palliatifs. En effet, [’espoir dans le contexte de la maladie terminale differe de
I’espoir en général : il y a une rareté du temps (Breibart, Gibson, Poppito & Berg, 2004;

Cohen & Block, 2004).

Le mot espoir est un dérivé du verbe espérer. Vers 1050, ce verbe est issu du latin
sperare qui signifie « considérer quelque chose comme devant se réaliser » et de spes qui
réfere a une « attente d’un événement heureux ». 1l s’est introduit en frangais avec le sens
du latin, qu’il conserve dans |’usage courant. Vers 1120, il signifie par la suite « attendre,
s’attendre a » ainsi qu’ « avoir confiance en ». LLe nom espoir, espeir vers 1155, désigne le
« sentiment qui porte a espérer » et vers 1160 « le fait d’espérer » (Dictionnaire historique

de la langue frangaise, 2006).

Les mots espoir, espérance et espérer sont des mots abstraits dont le sens varie pour
chaque personne selon les circonstances et les moments de la vie. L’espoir connait une

infinit¢ de nuances. Toutefois, toutes les définitions de I’espoir ont quelque chose en



commun : elles se réferent a I’attente d’un bien que I’on ne posséde pas encore ou a la
perception d’un état futur dans lequel on atteindra un but désiré (Nuland, 1994). Une des

caractéristiques de I’homme est qu’il ne peut vivre sans penser a I’avenir (Frankl, 1993).

Plusieurs définitions de I’espoir se retrouvent dans la documentation et en voici
quelques-unes. L’espoir est essentiel a notre vie affective et c’est le sentiment exaltant
que I’on éprouve lorsqu’on croit a la possibilité d’un avenir meilleur (Groopman, 2004).
L’espoir est un état subjectif qui peut influencer des réalités a venir (Farran, Herth &
Popovich, 1995). L’espoir est une force vitale dynamique et multidimensionnelle qui se
caractérise par une attente a la fois confiante et incertaine d’atteindre un bien futur; pour la
personne qui espere, I’atteinte de ce bien demeure dans la réalité du possible et est
également significatif pour elle (Dufault & Martocchio, 1985). L’espoir est une
anticipation positive du futur, basée sur la mutualité des relations avec les autres, sur un
sentiment de compétence personnelle, sur des habiletés d’adaptation, sur un bien-étre
psychologique, sur un sens a la vie ainsi que sur un sens du possible; la personne qui
espére s’attend a faire I’expérience de conséquences positives (Miller & Powers, cités dans
Hobfoll, Briggs-Phillips & Stines, 2003). Cette derni¢re définition considére I’espoir
comme une attente générale positive qui nourrit le comportement, mais qui ne tient pas
compte des efforts de la personne, des autres ou de toute autre force extérieure a la

personne elle-méme.



Angles sous lesquels I’espoir peut étre examiné
Les définitions précédentes, d’ordre général, démontrent a quel point I’espoir est un
construit multidimensionnel, complexe et de nature intangible; il est difficile a définir et

encore plus a décrire de fagon univoque.

Les contributions des auteurs dont il sera question dans cette section donnent acces a
diverses composantes associées a |’espoir. Ces auteurs ont tenté de décortiquer I’espoir
afin d’approfondir la compréhension de ce concept et de dégager certains mécanismes qui

le sous-tendent.

Espoir en tant que but, volonté et moyen

Snyder (1994) définit ’espoir comme étant la somme de la volonté et des moyens
qu’un individu posséde pour atteindre ses buts'. Ces trois éléments sont intimement liés a
I’espoir. Un but est quelque chose que la personne désire obtenir (un objet physique) ou
atteindre (un état, un accomplissement). Le second élément li¢ a I’espoir, la volonté, est de
nature davantage spirituelle car il fait appel a la vie intérieure de I’individu. [l s’agit d’une
énergie mentale qui pousse la personne a atteindre son but : la volonté, ¢’est-a-dire vouloir
vivre, survivre, continuer, surmonter, guérir, apprendre, etc. Sans cette volonté, cette
détermination, cet engagement, ce désir intrinséque a I’individu, il n’y a pas d’espoir. La
troisieme composante de I’espoir est la capacité ou I’habileté mentale a trouver un ou
plusieurs moyens pour atteindre le but. Cette habileté peut reposer sur la confiance que la
personne a en ses propres capacités ou dans les capacités d’autrui. Cependant, cette

habileté a elle seule ne suffit pas a générer de I’espoir chez un individu; elle doit étre

' “Hope is the sum of the mental willpower and waypower that you have for your goals.” (Snyder, 1994, p.
5)
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conjuguée avec la volonté. Snyder (1994) affirme donc que I’espoir est un mécanisme qui
ne peut étre enclenché que si les trois €léments suivants sont présents : un but, une volonté

et un moyen.

Espoir en tant que vision

L’espoir est également lié a la capacité de voir au-dela des circonstances présentes
(Herth, 1990; Yahne & Miller, 2003). C’est une vision qui transcende le présent. Un
individu peut considérer que quelle que soit son expérience présente, elle viendra a passer.
L’espoir en tant que vision et horizon implique une ouverture a |’expérience, une

disposition a imaginer ou non les possibilités ainsi que de la transcendance (Frankl, 1993).

Espoir en tant qu’action

L’espoir est présent dans I’action. Agir malgré des circonstances « sans espoir » est
sans doute la forme d’expression de |’espoir la plus profonde. Frankl (1993) décrit
comment certains prisonniers des camps de concentration encourageaient les autres et leur
insufflaient de I’espoir malgré leur triste sort. Ce type d’espoir se transforme : il passe

d’un ressenti et de la volonté a vouloir changer une situation a une action concreéte.

Construits fréquemment associ€s au concept d’espoir
L’espoir peut donc €tre examiné sous |’angle des buts, de la volonté et des moyens,
comme une vision ou comme une action. Pour ajouter a la complexité de ce concept, il
peut également étre associé a divers construits. Dans les écrits scientifiques, |’espoir est
souvent associé a I’optimisme, au locus de contrdle interne, a la cohérence, aux attentes

positives, au sens donné 4 la vie, au sentiment d’efficacité personnelle et au fait d’avoir du



pouvoir (empowerment) (Yahne & Miller, 2003). Il est pertinent d’identifier les affinités
et les distinctions qui existent entre ces construits et ’espoir lui-méme afin de cerner le

mieux possible le concept de I’espérance.

L’optimisme n’est pas synonyme d’espoir. La personne optimiste a la croyance que
des choses positives vont lui arriver sans avoir de plan précis pour arriver a ses fins
(Groopman, 2004; Snyder, 1994). Lorsqu’elle est confrontée a une difficulté, il lui est plus
difficile qu’a une personne pleine d’espoir (hopeful) de s’adapter. La personne pleine

d’espoir cherchera a contourner les difficultés en modifiant ses plans (Snyder, 1994).

L’espoir, le souhait et le désir se ressemblent: ils présupposent une attente
quelconque. (Yahne & Miller, 2003). Dans les trois cas, on retrouve les éléments de
volonté et d’habilet¢ mentale a trouver des moyens pour atteindre le but évoqué par
Snyder (1994). Toutefois, I’espoir se distingue du souhait et du désir par le degré
d’importance accordé au but. Une personne peut désirer ardemment un objet qu’elle
considére comme banal, comme un cornet de créeme glacée. Par contre, ses raisons
d’espérer ont trait & des thémes d’importance vitale (Averill, Catlin & Chon, 1990).
L’objet de I’espoir est aussi de nature moins matérielle et plus abstraite que celui du

souhait ou du désir (Averill & al. 1990).

Bien que le locus de contréle interne soit compromis en cas de maladie grave, ce
construit est intimement 1ié a I’espoir. Il correspond a I’attente généralisée selon laquelle
I’individu attribue les conséquences de ses actes a ses propres conduites et caractéristiques

personnelles (Morin & Bouchard, 1997). Bunston, Mings, Mackie et Jones (1995) ont



démontré que le locus de controle interne était corrélé positivement avec I’espoir auprés
d’une population gravement malade. Hunt Raliegh (1992) n’a pas trouvé de corrélation
significative entre I’espoir, le locus de contrdle et le sentiment d’efficacité personnelle;
cette étude ne s’appuyait toutefois pas sur des outils standardisés pour mesurer ces
construits. Elle s’est attardée a un type d’espoir moins orienté vers un but précis. La
chercheuse pourrait avoir plutdt mesuré la corrélation entre e locus de contréle et I’espoir
existentiel a défaut de I’espoir orienté vers un but observable — comme un comportement
ou un résultat (Hobfoll & al., 2003). Il est donc possible que les résultats de son étude
refletent une absence de corrélation entre le locus de contréle et I’espoir existentiel. 1l est
possible également que les sujets ayant un faible sentiment de contrdle puissent trouver
leur espoir dans d’autres sources que celles dont les questionnaires tiennent compte.
Antonovsky (1979) a identifié plusieurs sources d’espoir qui n’étaient pas orientées vers
un but précis : le sentiment que les proches d’une personne avaient ses intéréts a cceur, une
croyance dans un monde juste, I’existence d’un €étre supréme, I’appel a la priere. Ceci
suggere que ’espoir peut étre ressenti méme lorsqu’une personne ne peut exercer de

controle sur ses buts.

Espoir existentiel
Un des construits associés a I’espoir abordé dans la section précédente, soit le locus de
contrle interne, propose une nuance intéressante qui mérite une attention particuliere :

I’espoir existentiel. 1 en sera question dans les lignes qui suivent.

L’espoir est également une vision qui transcende le présent (Herth, 1990; Yahne &

Miller, 2003), c’est-a-dire une croyance que tout finira par s’arranger, quelles que soient



les circonstances. Il s’agit ici de I’espoir existentiel. Cet espoir repose sur une « force » qui
soutient I’individu durant les périodes difficiles de sa vie au cours desquelles ses
ressources apparaissent insuffisantes. Cette force fait appel a la spiritualité, a un sentiment
de confiance a I’endroit du destin ou d’une puissance supérieure. L’espoir existentiel
concerne également le sens accordé a la vie. Les individus qui développent une spiritualité
parmi leurs ressources personnelles seraient plus enclins a manifester ce type d’espoir

(Hobfoll & al., 2003).

Les définitions de I’espoir les plus largement acceptées dans la littérature incluent
systématiquement la poursuite d’un but (Snyder, 1994). Ce type d’espoir est centré sur
I’individu lui-méme (individual-centered hope). Dans une telle perspective, la personne
posséde ou pergoit qu’elle a des ressources pour atteindre un but ou surmonter un obstacle.
Ces ressources incluent des habiletés a la résolution de problémes, un réseau social

soutenant ainsi qu’une bonne estime de soi (Hobfoll, 2003).

L’espoir centré sur I’individu et I’espoir existentiel sont deux concepts qui se
retrouvent sur un méme continuum (Hobfoll & al., 2003). Herth (1993) suggere que les
adultes agés maintiennent leur espoir, mais que leurs buts et leurs réves sont modifiés
selon le contexte dans lequel ils se trouvent. Leur espoir peut évoluer d’un espoir centré
sur I’individu (davantage orienté vers des buts ou des réalisations futures) vers un espoir

existentiel qui est basé sur la spiritualité.



Espoir et soins palliatifs

L’espoir existentiel n’est pas 1’objet d’études aussi nombreuses que I’espoir centré sur
I’individu (Hobfoll & al., 2003). Toutefois, certaines définitions de I’espoir dans un
contexte de maladie grave en tiennent compte. Selon Benzein et al. (2001), I’expérience de
I’espoir se définit comme étant une tension entre deux dimensions de ce construit : espérer
quelque chose, comme espérer €tre guéri, ainsi que vivre dans |’espoir, c’est-a-dire espérer
se réconcilier avec la vie et la mort. La dimension qui est au premier plan varie avec le
temps. Pour les adultes aux prises avec un diagnostic sévere, le sens de |'espoir semble
étre lié¢ a la volonté de vivre un peu plus longtemps. Méme s’ils sont conscients de leur
mort prochaine, ces personnes malades affirment qu’elles doivent vivre aussi longtemps
qu’elles sont vivantes (Benzein & al., 2001). C’est comme si elles prenaient conscience de
la rareté du temps. L’espoir en soins palliatifs repose également sur la croyance que des

meilleurs jours ou moments peuvent arriver (Scanlon cité dans Benzein & al., 2001).

Un modele multidimensionnel de I’espoir en soins palliatifs fait ressortir |’aspect
intangible et subjectif de I’expérience de I'espoir (Nekolaichuk & Bruera, 1998). Ce
modele repose sur trois dimensions: 1) la vie spirituelle propre au patient, soit ses
expériences personnelles liées au sens ainsi que sa relation avec le temps quant au passé,
présent et futur; 2) ’aspect « risque » qui a trait a I’expérience spécifique d’étre en soins
palliatifs selon I’équilibre entre ce qui est prévisible et ce qui est incertain, c¢’est-a-dire sa
tolérance face a I’incertitude; 3) et des soins prodigués de fagon authentique qui mettent

I’accent sur des relations interpersonnelles empreintes de respect. Ce modéle accentue le



fait que I’expérience de I’espoir en soins palliatifs demeure une expérience interne, voire

intime, ancrée dans les liens avec soi et I’entourage.

En résumé, il n’existe pas de définition universelle de I’espoir. L’espoir a été défini en
termes d’une anticipation positive du futur (Groopman, 2004; Miller & Powers, cités dans
Hobfoll & al., 2003), comme un état subjectif (Farran & al, 1995), en tant que
transcendance (Frankl, 1993; Yahne & Miller, 2003), comme la poursuite d’un but
(Snyder, 1994), comme une force vitale dynamique et multidimensionnelle (Dufault &
Martocchio, 1985) et comme une expérience spirituelle (Hobfoll et al., 2003). En d’autres

mots, I’espoir est un concept complexe et de nature multidimensionnelle.

Cette section avait comme objectif de proposer des définitions globales de I’espoir
ainsi que de certains concepts qui y sont rattachés. Les définitions sont par la suite
devenues plus spécifiques au contexte de soins palliatifs. Ces précisions avaient pour but
d’établir des assises théoriques essentielles a la compréhension du chapitre suivant:
I’espoir comme processus, ¢’est-a-dire la transformation qu’il subit dans le contexte de la

maladie grave.



L’espoir comme processus



L’espoir est une expérience unique a [’homme (Groopman, 2004). Il s’agit d’'un
ressenti, d’une fagon de penser, d’une fagon de se comporter et d’une fagon d’entrer en
contact avec soi-méme et avec le monde extérieur. L'expérience de |’espoir se trouve
souvent a P’extérieur de notre champ de conscience; ceux aux prises avec le désespoir
deviennent conscients de I’espoir par son absence (Jevne, 2005). L’espoir fait appel a une
fluidité, a une capacité d’adaptation. Si le résultat escompté ne s’avére pas possible,
I’espoir peut quand méme €tre présent (Farran & al., 1995). En ce sens, I’espoir est avant
tout un processus (Benzein & al., 2001; De Montigny, 2007; Duggleby & Wright, 2005;
Eliott & Olver, 2007). 11 peut étre transformé en un autre type de guérison que la guérison
physique : la guérison psychologique (Nuland, 1994) ou la guérison spirituelle (De

Montigny 2007).

La prochaine section traitera des transformations qualitatives que subit I’espoir dans le
contexte de la maladie terminale. Une tentative de dégager les thémes communs a
’expérience de I’espérance en soins palliatifs sera proposée. Par la suite, une description
des mécanismes du processus de transformation de I’espoir sera examinée afin d’apporter

un €clairage sur ce phénoméne qui prend place en fin de vie.

En présence de maladie grave, I’espoir est souvent associé a la guérison physique. On
réduit I’essence de I’espérance a la guérison ou a la rémission. Lorsque ceci s’avere
impossible, les patients et leurs médecins ont besoin de trouver leur espoir d’une autre

fagon que de retarder la mort ou d’essayer de la vaincre. Lorsque I’imminence de la mort
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ne fait plus de doute, il convient de redéfinir I’espoir; il prend alors un sens plus vaste
(Yahne & Miller, 2003). Les objets sur lesquels porte I’espoir bougent, comme s’ils
étaient bousculés par le temps et par |’intensité — ce qui modifie I’horizon de la personne
malade. Il y a alors un changement qualitatif qui prend place dans la vie intérieure du
malade. D’ailleurs, Vinay (2006) affirme que I’importance que I’individu accorde a la
dimension spirituelle de sa vie croit avec la gravité de sa maladie, comme c’est le cas

lorsqu’il se retrouve en soins palliatifs (figure 1).

S S
P P
Maladie aigué Maladie grave

Figure 1. La place du spirituel (S) et du physique (P)
selon le type de maladie.

Le malade peut trouver son espoir dans I’existence d’un Dieu, d’une vie aprés la mort,
dans I’espérance de voir sa douleur physique soulagée, d’atteindre une paix intérieure, ou
d’avoir une belle mort (Kodish & Post, 1995). La personne peut également espérer
accorder un sens a son passé, son présent et son futur. Elle peut aspirer a se libérer de ses
objectifs irréalistes, d’un secret ou d’une culpabilité, vouloir se dépasser en s’adaptant et

en acceptant avec dignité sa maladie, découvrir la profondeur de ses relations humaines
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avant la séparation ultime, actualiser un réve qui lui a toujours tenu a cceur, laisser un
message percutant a ses proches (De Montigny 2007). [l s’agit d’une décision intérieure;
toute personne peut choisir ce qu’elle deviendra dans des circonstances particulieres. La
fagon dont I’homme accepte et porte sa souffrance lui donne I’occasion de donner un sens

plus profond a sa vie (Frankl, 1993).

Thémes communs associés a ’espoir en soins palliatifs
Afin d’approfondir la compréhension du changement qualitatif qui prend place dans la
vie interne du patient, Benzein et al. (2001) ont relevé quatre thémes inhérents a
I’expérience de I’espoir en soins palliatifs :
1} Pespoir de guérir;
2) I’espoir de vivre le plus normalement possible;
3) Pespoir et la présence de relations validantes pour le patient;

4) I’espoir de se réconcilier avec la vie et la mort.

L’espoir de guérir

L’espoir qui est le plus investi par les adultes atteints de cancers incurables est celui de
guérir (Benzein & al, 2001). Ces auteurs ont démontré que les patients sont conscients
qu’ils ne vont pas recouvrer leur santé et qu’initialement ils n’ont plus d’espoir. Toutefois,
la présence de I’espoir est essentielle a leur volonté et a leur capacité de continuer a vivre.
Méme si du point de vue intellectuel ils savent qu’ils vont mourir, I’espoir de guérir ou
d’aller mieux demeure une expression fondamentale de I’élan vital qui les anime. Ils
continuent d’espérer un miracle et/ou que la médecine propose un nouveau traitement. Par

ailleurs, I’espoir de guérir est li¢ aux traitements palliatifs offerts; I’espoir est présent tant
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qu’un traitement est en cours — qu’il soit de nature médicale ou alternative (Benzein & al.,

2001).

L’évolution de la maladie influence également I'espoir (Benzein & al., 2001; Eliott &
Olver, 2007). Un bon contrdle des symptdmes de la maladie, comme une bonne formule
sanguine, est un €lément qui accentue I’espoir des malades. Inversement, I’espoir de guérir
diminue lorsque les symptomes de la maladie augmentent (Benzein & al., 2001). Une
douleur physique qui n’est pas contrdlée entrave I’espoir du malade (Buckley & Herth,
2004; Duggleby & Wright, 2005; Herth, 1990) et ne permet pas d’intervention

psychologique (Cohen & Block, 2004).

L’espoir de vivre le plus normalement possible

L’espoir de vivre le plus normalement possible émerge de la volonté de vouloir
continuer a vivre (Benzein & al., 2001). Cet espoir inclut le fait de se fixer des buts, bien
que ceux-ci soient a court terme (Benzein & al., 2001). Méme en étant conscients qu’ils ne
peuvent mener une vie normale, certains malades en soins palliatifs acceptent leur
situation et sont reconnaissants des petites choses de la vie (Benzein & al., 2001). L’espoir
que nourrit un mourant dépend quelquefois de la réalisation d’un réve des plus modestes

(Nuland, 1994).

L’espoir et la présence de relations validantes pour le patient
L’expérience de I’espoir est également associée a la présence de relations validantes

qui confirment la valeur du patient, son attachement et son sentiment d’appartenance.
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Elles incluent les relations avec soi, les proches, le milieu, les animaux de compagnie et

les relations de nature transcendantale (Benzein & al., 2001).

L’espoir de se réconcilier avec la vie et la mort

Les personnes en soins palliatifs esperent €tre bien préparées a la mort, tant du point de
vue pratique qu’émotionnel (Benzein & al., 2001). Lorsque la mort est imminente, elles
aspirent a une paix intérieure et a du repos (Benzein & al., 2001). D’autres vont opter de
cesser les traitements médicaux. Cette décision implique du courage et est également une
fagon de maintenir ’espoir. Le sens donné a cette décision peut approfondir I’expérience
de I’espoir (Benzein & al., 2001) en permettant au patient de vivre en harmonie avec lui-
méme. Bien que les conditions offertes par le contexte soient tres influentes, le malade
demeure un étre de choix et de vie jusqu’au bout. Par cette décision, il affirme qu’il est

actif plutot que résigné.

Les quatre thémes communs que Benzein et al. (2001) ont associés a I'espoir en soins
palliatifs apportent un éclairage quant aux changements qui prennent place dans la vie
interne du malade en phase terminale'. Ces auteurs affirment que ’espoir est un processus
dynamique qui subit des transformations, sans pour autant décrire les mécanismes qui
permettent ces mutations. La rubrique suivante propose un modele qui explique la fagon

dont I’espoir se transforme lorsqu’un malade sait qu’il va mourir.

! Certains facteurs associés a ces thémes influencent espoir du patient négativement ou positivement; ceux-
ci seront traités plus en profondeur dans le chapitre intitul€ « Facteurs qui font osciller I'espoir du malade ».
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Comment I’espoir se transforme : le modele de Duggleby et Wright (2005)

Il ne fait aucun doute que I’espoir est essentiel en soins palliatifs. Des entrevues avec
des patients ont permis de démontrer qu’ils définissent I’espoir comme une ressource
interne et une stratégie d’adaptation essentielle a leur qualité de vie (Benzein & al., 2001;
Buckley & Herth, 2004; Herth, 1990). Comme mentionné précédemment, certains
malades ont espoir de ne pas souffrir, d’avoir une belle mort ou espérent une vie apres la
mort; d’autres esperent une vie meilleure pour leurs proches, esperent se libérer d’objectifs
irréalistes ou encore de laisser un message important. Les objets de [’espoir pour les
patients en soins palliatifs varient non seulement d’un individu a "autre, mais different
également des autres malades. Par exemple, les patients ayant subi une chirurgie
(Perakyla, 1991) ou ayant été victime d’un accident cérébrovasculaire (Bays, 2001)
esperent que leur santé va s’améliorer et qu’ils vivront encore longtemps. Le fait que les
patients en soins palliatifs définissent I’espoir différemment confirme que leur fagon

d’espérer différe de celle des autres populations malades.

Les patients en soins palliatifs utilisent différentes stratégies pour favoriser leur espoir.
IlIs peuvent, entre autre, s’entourer de personnes significatives, nourrir leur vie spirituelle,
se fixer des objectifs a court terme, prendre plaisir aux petits bonheurs de la vie, utiliser
leur sens de I’humour, se remémorer des souvenirs heureux. Toutefois, le processus qui
permet aux malades en soins palliatifs de continuer a vivre et a espérer malgré une
espérance de vie écourtée est inconnu. Duggleby et Wright (2005) ont réalisé une étude
théorique a base empirique décrivant le processus qui permet a ces patients de continuer a
espérer, malgré leur mort imminente. Seize entrevues ont été menées auprés de 10 patients

caucasiens anglophones atteints de cancer qui recevaient des soins palliatifs a domicile, en
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région rurale dans I’Ouest canadien; leur moyenne d’age était de 75 ans. Cette étude
comporte plusieurs limites, notamment en ce qui a trait a la taille de I’échantillon, a I’age
des participants ainsi qu’a leur ethnie. Il serait donc peu approprié de généraliser les
résultats auprés d’une population d’age différent, hospitalisée, vivant en milieu urbain ou
ayant une autre maladie que le cancer. Malgré ces réserves, et étant pionniére dans le
domaine, cette €tude mérite une attention particuliere puisqu’elle est I’une des premieres
(sinon la premiére) a tenter de décrire et de proposer un modele de la transformation de
I’espoir au stade des soins palliatifs. Méme si sa validité et fidélité ne sont pas démontrées,

elle pourra tout au moins susciter et nourrir une réflexion chez le lecteur.

Tout comme d’autres auteurs (Benzein & al., 2001; De Montigny, 2007; Eliott &
Olver, 2007), Duggleby et Wright (2005) ont démontré que I’espoir était un processus
dynamique, qui subissait des transformations selon I’évolution de la maladie. Les
participants de leur étude ont avoué avoir pris une décision consciente de transformer leur
espoir, en adoptant un changement d’attitude; alors qu’ils espéraient initialement vaincre
le cancer, vivre plus longtemps et avaient des buts a long terme au début de leur maladie,
ils entrevoyaient désormais leur futur en termes de minutes, d’heures et de jours. Selon
Duggleby et Wright, (2005) cette transformation de I’espoir est facilitée par les trois
facteurs suivants :

1) une bonne gestion des symptomes;
2) desrelations soutenantes pour le patient;

3) la spiritualité (figure 2).



- Bonne gestion des symptdmes
- Relations soutenantes
- Spiritualité

La
transformation

de
I’espoir

Figure 2. La transformation de I’espoir selon le modéle de Duggleby et Wright (2005).
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D’autres chercheurs confirment que ces trois facteurs ont une influence sur |’espoir.

Des symptomes non contrdlés, comme la douleur physique, entravent I’espoir du malade

(Buckley & Herth, 2004; Herth 1990) et mettent un frein a la transformation de I’espoir.

Des relations soutenantes, o les proches réconfortent, appuient et encouragent le malade,

permettent a ce dernier de continuer & espérer (Benzein & al., 2001). Enfin, la spiritualité

aide les patients en phase terminale a trouver un sens a leur épreuve et s’avere une

stratégie d’adaptation leur permettant d’approfondir I’expérience de I’espoir (Benzein &

al., 2001; Buckley & Herth, 2004; Herth, 1990).
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Duggleby et Wright (2005) ont raffiné leur modele en dégageant trois sous-facteurs
permettant la transformation de I’espoir. Les participants de leur étude ont affirmé que
cette transformation était possible grice au fait de reconnaitre la vie telle qu’elle est, de
tenter de découvrir un sens et de faire une réévaluation positive de leur situation (figure 2).

Dans les lignes qui suivent, ces trois sous-facteurs seront examinés plus en détail.

Reconnaitre la vie telle qu’elle est

Les participants de I’étude de Duggleby et Wright (2005) ont amorcé le processus de
transformation de 1’espoir en reconnaissant les changements qui avaient pris place dans
leur vie. Cette prise de conscience est une transition qui permet au malade de réaliser que
ses attentes de jadis face a la vie ne sont plus adéquates' (Bridges, 2006). Ce mouvement
est possible grace a deux moyens : chercher de I’information quant a son état de santé et

reconnaitre qu’un changement a pris place, que la vie n’est plus ce qu’elle était.

Le fait de recevoir de I’information honnéte de la part des médecins et infirmiéres,
méme si elle est difficile a entendre pour le patient, lui permet de prendre des décisions
éclairées. Benzein et al. (2001) sont d’avis que le manque d’information contribue a faire
augmenter I’incertitude chez les patients en soins palliatifs; toutefois, des recherches plus
poussées sont nécessaires afin de déterminer si la fagon de communiquer de I’information

aux patients a une influence sur Jeur espoir (Duggleby & Wright, 2005).

Afin d’étre en mesure de reconnaitre qu’un changement a pris place et que sa vie n’est

plus ce qu’elle était, le malade doit faire face a ses nombreuses pertes (Bridges, 2006;

' Le processus qu’engendre la transition des soins curatifs aux soins palliatifs au point de vue psychologique
sera trait¢ dans la section “Intervention™.
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Duggleby & Wright, 2005). En admettant que son cancer est incurable, il peut ainsi
convenir, par exemple, qu’il ne lui est plus possible de planifier des vacances a long terme
ou qu’il ne sera pas présent pour la naissance de son petit-enfant. Les objets de son espoir
changent et subissent alors une transformation. Un des participants de I’étude de Duggleby
et Wright (2005) a avoué que le fait de ne pas accepter qu’il avait une maladie terminale le
faisait plus souffrir du point de vue émotif que son cancer lui-méme. En se faisant a cette

idée, sa souffrance aurait diminué.

Découvrir un sens

La recherche de sens est le deuxiéme des trois sous facteurs préconisés par Duggleby
et Wright (2005) qui permet aux personnes en soins palliatifs de continuer a espérer. Selon
ces chercheurs, ce sens peut étre trouvé de trois fagons : en faisant un retour sur sa vie, en
essayant d’y trouver une valeur et en laissant un héritage. En réfléchissant a sa vie et en y
trouvant un sens, le malade sait que sa vie aura été utile (Frankl, 1993). Le récit de vie est
un concept important en soins palliatifs qui permet aux patients de continuer a espérer
(Benzein & al., 2001; Herth, 1990). Ce retour leur permet de constater que leur vie a eu de
la valeur et engendre un sentiment de fierté qui les incite a continuer d’espérer. Cette
stratégie est orientée sur I’individu et est la deuxieme fagon qui permet au malade de
trouver un sens. La troisiéme méthode qu’a le malade de nourrir son espérance est de
laisser un héritage qui lui permettra de rester vivant dans le cceur de ses proches aprés son
départ : ainsi, sa vie n’aura pas été vaine. Cette stratégie est orientée vers les personnes
significatives. L’ héritage peut prendre différentes formes : lettre, cadeau, enregistrement

audio ou vidéo, ceuvre d’art faite par le malade, contribution dans son domaine
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professionnel, etc. En trouvant un sens a leur vie, les patients étaient en mesure de voir ce

qui leur arrivait sous un angle plus positif (Duggleby & Wright, 2005).

Réévaluation positive

Le troisitme sous-facteur permettant la transformation de [’espoir a trait a la
réévaluation positive. En reconnaissant la gravité de leur état de santé et en trouvant un
sens et une valeur & leur vie, les participants de 1’étude de Duggleby & Wright (2005) ont
été en mesure de réévaluer positivement leur situation. Leurs attentes face a la vie ainsi
que leurs buts ont été modifiés par cette réévaluation, leur permettant ainsi de trouver de
nouveaux objets d’espoir. Cette réévaluation s’est avérée étre un processus favorisant leur
adaptation aux changements engendrés par une mort imminente et facilitant ainsi la

transformation de leur espoir.

Réflexions engendrées par l’étude théorique de Duggleby et Wright (2005)

L’étude théorique a base empirique de Duggleby et Wright (2005) est la premiere du
genre & tenter de décrire les mécanismes qui alimentent la transformation de I’espoir pour
les patients en phase terminale. Leurs résultats sont similaires & ceux de Benzein et al.
(2001) ou les patients avaient espoir de se réconcilier avec la vie et la mort; ils étaient
préparés a la mort autant du point de vue pratique qu’émotionnel. Les conclusions de
Duggleby et Wright (2005) concordent également avec les résultats de Buckley et Herth
(2004) ainsi que ceux de Herth (1990) en ce qui a trait a I'importance des relations
soutenantes, de la spiritualité, de trouver de nouveaux objets d’espoir. Toutefois, aucune

de ces études n’a mis en relief la fagon dont P’espoir pouvait se transformer.
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Le fait de reconnaitre la vie telle qu’elle est demeure I’un des €léments du processus de
transformation de I’espoir. Benzein et al. (2001) ont également reconnu que |’acceptation
est essenticlle a la réconciliation de la vie avec la mort; contrairement & Duggleby et
Wright (2005), ils n’ont pas examiné comment cette acceptation pouvait influencer le
mouvement de I’espoir des personnes en phase terminale. Il est important d’ouvrir une
parenthése en mentionnant que le fait de reconnaitre la vie telle qu’elle est pour un malade
en soins palliatifs ne "empéche pas d’utiliser le déni comme mécanisme de défense'. Le
patient peut utiliser le déni dans I’une des sphéres de sa vie tout en étant apte a reconnaitre
qu’il est atteint d’un cancer terminal; ces deux possibilités ne sont pas mutuellement

exclusives (Rustoen, Wiklund, Hanestad, & Moum, 1998).

Le deuxieme sous-facteur de transformation de I’espoir préconisé¢ par Duggleby et
Wright (2005) a trait & la recherche de sens. D’autres auteurs ont également reconnu
I’importance de cet aspect en soins palliatifs (Benzein & al, 2001; De Montigny 2007,

Herth, 1990).

Benzein et al. (2001) ainsi que Herth (1990) reconnaissent que la réévaluation positive,
le troisiéme sous-facteur de la théorie de la transformation de I’espoir, est un concept
important en soins palliatifs. IIs ne se sont pas attardés a décrire le processus sous-jacent a
cette réévaluation. Selon Duggleby et Wright (2005), il s’agit d’un changement d’ordre
cognitif de la perception de la situation, des attentes et des buts du malade. Le malade

« déciderait » de changer d’attitude.

1 s . .. I . .
Le déni en soins palliatifs sera traité plus en profondeur dans la section « Intervention ».
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La théorie de Duggleby et Wright (2005) suggére que le fait de garder espoir a la fin
de la vie demeure un processus qui est dynamique et non statique. Les participants de leur
étude ont décrit les facteurs de la transformation de I’espoir comme €tant intimement reliés
les uns aux autres. Par exemple, il était impossible pour les malades en soins palliatifs de
trouver un sens a leur expérience ou de réévaluer positivement leur situation s’ils ne
reconnaissaient pas leur vie telle qu’elle était; leur espoir ne pouvait alors pas se
transformer. La transformation de I’espoir reposerait sur ces trois sous-facteurs et ne serait
pas possible sans Jeur présence. Ce mouvement est plus complexe que de se fixer des buts,
ce qui est le cceur de la théorie traditionnelle de I’espoir de Snyder (1994, 2000).
D’ailleurs, Nekolaichuk et Bruera (1998) ont proposé un modéle multidimensionnel de
’espoir qui est un reflet plus juste de la réalité¢ des soins palliatifs que la théorie classique
de I’espoir. Ils ont fait ressortir |’aspect intangible et subjectif de I’expérience de I’espoir
en soins palliatifs. lls ont tenu compte des trois dimensions suivantes : 1) la vie spirituelle
du patient ; 2) son expérience spécifique d’étre en soins palliatifs en ce qui a trait a sa
tolérance face a I’incertitude ; 3) et des relations interpersonnelles empreintes de respect.
Ces dimensions rejoignent ce que Hobfoll et al. (2003) décrivent comme [’espoir

existentiel.

En somme, la théorie a base empirique proposée par Duggleby et Wright (2005) tient
compte non seulement de facteurs muitidimensionnels, mais apporte un éclairage nouveau

sur la conceptualisation de I’espoir.

Suite a la parution de I’article de Duggleby et Wright (2005), une équipe de

chercheurs de 'université de Saskatchewan a mis sur pied un programme d’intervention
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psychosociale intitulé « Living with Hope Program » (LWHP) dans le but d’augmenter
’espoir et la qualité de vie chez les adultes dgés aux prises avec un cancer terminal et
vivant a la maison. Deux ans plus tard, Duggleby, Degner, Williams, Wright, Cooper,
Popkin et al. (2007) évaluaient ce programme qui reposait sur la théorie originale de la
transformation de I’espoir de Duggleby et Wright (2005). Leur échantillon était composé
de soixante adultes agés en moyenne de 74,97 ans, atteints de différents cancers et qui
recevaient des soins palliatifs depuis 5,3 mois. A I’intérieur du programme LWHP, sur une
période d’une semaine, les participants devaient regarder un film sur I’espoir. Ils devaient
également choisir une activité d’espoir parmi les trois suivantes : écrire ou demander de
’aide pour écrire une ou plusieurs lettres a quelqu’un; commencer une « collection
d’espoir » (collectionner tout ce qui suscite I’espoir, i.e. : poémes, photos, histoires, piéces
musicales, etc.); commencer une « collection a propos de moi » (raconter son histoire de

vie par le biais d’une collection de cartes, de photos, etc., ou par I’écriture d’un journal).

Les objectifs de cette étude quantitative et qualitative étaient les suivants : d’abord
évaluer Iefficacité du programme LWHP pour savoir s’il augmente |’espoir et la qualité
de vie chez les adultes dgés de 60 ans et plus vivant a domicile et ayant un cancer
avancé et ensuite décrire la relation entre les variables hypothétiques (bonne gestion des

symptdmes, relations soutenantes et spiritualité) et les scores d’espoir et de qualité de vie.

Cette étude avait pour but de vérifier les deux hypothéses suivantes :

1) les patients ayant complété le programme LWHP auront des scores significativement

plus élevés que ceux du groupe contrdle quant aux scores d’espoir et de qualité de vie;
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2) les patients du groupe expérimental auront des scores plus €levés que ceux du groupe
contrdle quant aux scores de la sous-échelle du contréle des symptdmes, de la sous-

échelle des relations soutenantes et de la sous-échelle de la spiritualité.

Les résultats de I’étude de Duggleby et al. (2007) ont permis de démontrer que leur
premicre hypothése était valide : les patients ayant complété le programme LWHP ont eu
des scores d’espoir et de qualité de vie significativement plus élevés que ceux du groupe
controle. Les activités proposées dans le programme étaient en lien direct avec les sous-
facteurs de la théorie de transformation de I’espoir de Duggleby et Wright (2005), c¢’est-a-
dire reconnaitre la vie telle qu’elle est, découvrir un sens et faire une réévaluation positive.
Ces résultats valident donc une partie de leur théorie de la transformation de I’espoir pour
une population dgée, ayant un cancer terminal et vivant a la maison en région rurale

canadienne.

La deuxiéme hypotheése de 1’étude de Duggleby et al. (2007), & savoir qu’il y aurait
une augmentation de la spiritualité¢, du contrble des symptémes et des relations
soutenantes, n’a pas été confirmée. Il n’y avait aucune différence significative entre le
groupe contrdle et le groupe expérimental. Ces trois variables faisaient partie intégrante de
la théorie a base empirique de la transformation de I’espoir de Duggleby et Wright (2005).
Toutefois, ces trois variables ont été mesurées a I’aide de sous-échelles contenues dans un
questionnaire mesurant la qualité de vie et un autre mesurant [’espoir. 1l est possible qu’un
outil plus spécifique mesurant chacune de ces variables aurait été¢ plus sensible que les

sous-échelles utilisées. D’ailleurs, d’autres chercheurs ont déja établi que ces variables



34

avaient des répercussions sur I’espoir des personnes en phase terminale (Benzein & al.,
2001; Buckley & Herth, 2004; Herth, 1990; Hobfoll & al., 2003; Nekolaichuk & Bruera,

1998).

Comme nous I’avons déja mentionné, les résultats de I’étude de Duggleby et Wright
(2005) ne peuvent €tre généralisés. Des recherches ultérieures permettront sans doute de
raffiner leur modele théorique et peut-étre méme de voir émerger de nouvelles théories de
la transformation de [’espoir. Toutefois, par le biais de leur recherche, ces chercheurs nous
ont proposé€ une compréhension plus vaste de la fagon dont les patients en phase terminale
vivent avec I’espoir. Ainsi, les raisons d’espérer des malades évoluent et changent, méme
lorsqu’ils sont confrontés & une mort prochaine. 1] s’agit d’un processus dynamique et
complexe qui peut étre influencé par une multitude de variables. La prochaine section

traitera des facteurs qui peuvent faire osciller I’espoir du malade en phase terminale.



Facteurs qui font osciller 'espoir du malade



L’espoir est reconnu comme un élément essentiel dans le processus de guérison au
sens large (Yahne & Miller, 2003) et est d’une importance vitale pour le bien-étre du
patient (Eliott & Olver, 2007). Dans la maladie terminale, il s’inscrit dans un processus en
mouvance et il subit des transformations qualitatives. D’un point de vue clinique, il est
pertinent d’examiner brieévement les facteurs qui le soutiennent et ceux qui entravent son

expression dans la phase palliative de la maladie.

Facteurs qui soutiennent I’espoir
Deux principales études ont permis de déterminer sept facteurs qui modulent I’espoir
de fagon positive auprés de patients en phase terminale (Buckley & Herth, 2004; Herth,

1990).

L’amour de la famille et d’amis, qui inclut la présence de relations significatives
réciproques ainsi que d’aimer et d’étre aimé, représente le premier facteur qui favorise
’espoir. Le second est de nature spirituelle et est li¢ a la foi, que ce soit en Dieu, en la
famille ou en la vie aprés la mort. Une autre stratégie d’espérance concerne le fait de se
fixer des buts ou des objectifs; ceux-ci donnent une direction au malade. Le quatriéme
facteur repose sur une relation positive avec les professionnels de la santé; si ceux-ci sont
respectueux et qu’ils traitent le patient avec respect et dignité, son espoir est maintenu.
Une aptitude a prendre plaisir aux petits bonheurs, aux espi¢gleries et a I’humour est une
ressource interne qui permet au patient d’entrer en relation de camaraderie avec son

entourage en affectant positivement son sentiment d’espérance. Le sixieme élément
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concerne les caractéristiques personnelles du malade qui lui permettent de garder espoir
face a I’adversité. Il s’agit du courage, de la détermination ainsi que de la sérénité. Enfin,
la septieme fagon de promouvoir I’espoir des patients en phase terminale se trouve dans le
fait de se remémorer des souvenirs heureux; ces souvenirs passés viennent enrichir leur

présent.

Facteurs qui font obstacle a I’espoir
Les facteurs qui font obstacle a I’espoir sont ceux qui inhibent la possibilité¢ d’atteindre

ou de maintenir I’espoir ou qui interférent avec elle.

Buckley et Herth (2004) ainsi que Herth (1990) ont relevé trois éléments qui
affectaient négativement I’expérience de I’espoir des patients en soins palliatifs. Le
premier facteur qui entrave |’espoir chez le patient a trait a un sentiment d’abandon et
d’isolement. Ce sentiment peut provenir du fait qu’il ne se sent pas soutenu par sa famille,
par ses amis ou par le personnel soignant. La distance physique et émotionnelle qu’il
ressent de son entourage I’empéche de partager ses peurs et ses anxiétés. La douleur
physique non contrdlée ainsi que I’inconfort est le deuxieme élément qui entrave I’espoir
chez le malade. Ce ne sont toutefois pas la douleur et I’inconfort qui freinent I’espérance,
mais bien la douleur et I’inconfort non soulagés par la pharmacothérapie ou par les
interventions du personnel soignant. Le dernier élément relevé par Buckley et Herth
(2004) ainsi que par Herth (1990) qui affecte négativement |’espoir concerne le sentiment
de dévalorisation que le patient peut éprouver suite a un commentaire dénigrant ou

dégradant de la part de I’un de ses proches ou du personnel soignant.
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D’autres facteurs empéchent également I’expression de |’espoir, dont le désespoir.
Lorsque 'espoir est perdu, le désespoir s’installe; la vie perd de son sens (Brooksbank &
Cassell, 2005). La personne s’enlise doucement dans le gouffre du désespoir jusqu’a ce
qu’elle cesse de faire des efforts. Dans le contexte médical, les patients aux prises avec le
désespoir sont souvent décrits comme ayant « abandonné » (Brooksbank & Cassell, 2005).
Il est rare qu’une personne en phase terminale n’ait pas pensé au suicide (Kissane, Clarke
& Street, 2001); ses idéations suicidaires sont souvent une réponse a une douleur physique
intolérable (Byock, 1997). Les personnes qui éprouvent de la douleur s’imaginent que
leurs symptdmes ne pourront pas étre soulagés, ce qui engendre une détresse. Le désir de
vouloir se suicider est souvent un signe que la souffrance du patient n’a pas ¢té traitée. Le
désespoir, le sentiment que la vie n’a plus de sens, I’impuissance ainsi que la détresse
existentielle sont des phénomenes qui sont observés fréquemment dans les unités de soins
palliatifs. Ils font partie du syndrome de Ja démoralisation (Kissane & al., 2001). La
démoralisation est une réaction psychologique normale due & un événement stressant
identifiable (comme la survenue d’un cancer ou ’annonce d’un cancer incurable). Elle se
distingue de la dépression par le fait qu’elle n’implique pas un déreglement des
neurotransmetteurs (Angelino & Treisman, 2001). A I’inverse du patient dépressif qui
souffre d’anhédonie, le patient démoralisé peut éprouver du plaisir lorsque son attention
est détournée de la source de sa détresse (Angelino & Treisman, 2001). Si elle n’est pas
traitée, la démoralisation peut évoluer vers un trouble dépressif majeur. (Kissane & al.,

2001).
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Ce bref chapitre a permis de rendre compte que les facteurs qui alimentent ou qui
freinent I’espoir de la personne en soins palliatifs sont variés. Ces éléments influencent
son bien-€tre et ils peuvent jouer un réle crucial dans I’intervention. La prochaine section
sera d’ailleurs consacrée a I’intervention dans le but de promouvoir I’espoir chez les

personnes en phase terminale.



Intervention



Dans le contexte de cet essai, une attention particuliere est placée sur le mouvement de
’espoir chez le patient lui-méme. La section suivante propose une réflexion quant a la
fagon dont I’intervenant professionnel peut contribuer & soutenir I’espoir de la personne
malade. Bien que ’accent soit axé sur la relation entre le psychologue et le malade, cela ne
diminue en rien ’importance cruciale des proches dans cette expérience de I’espoir. Dans
le parcours de la maladie grave, le psychologue n’a pas la prétention de soutenir a lui seul
I’espoir de I’autre. Il doit demeurer conscient qu’il n’est pas en dyade pure avec le patient

et tenir compte des liens significatifs qui existent dans la vie du malade.

Le fait de déceler et de comprendre quelles sont les sources d’espoir et de désespoir du
malade dans un contexte de soins palliatifs demeure un outil précieux dans I’intervention
thérapeutique. La prochaine section offre des éléments qui permettent d’ouvrir des
alternatives d’intervention afin d’aider le malade & garder espoir, méme Jorsqu’il est
confront¢ & la mort. Il sera d’abord question des qualités qui sont requises chez un
intervenant qui s’engage auprés des mourants. Par la suite des pistes d’intervention seront

proposées, suivies de questions qui pourraient inciter la personne malade a s’ouvrir.

Durant les mois qui suivent I’annonce d’un diagnostic, les malades en phase terminale
ne pensent pas a autre chose que le fait qu’ils vont mourir et ce, dés qu’ils ouvrent |’ceil

(Hall, 1990). Si les gens bien portants ont besoin d’espoir, on peut imaginer combien ceux
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qui sont malades ou qui font face a une mort prochaine en ont besoin. Comment alors, en

tant que professionnel, peut-on aider ces malades a traverser leur derniére étape de vie ?

Herth (2000) souligne qu’en promouvant I’espoir, les intervenants peuvent contribuer
a améliorer la qualité de vie des patients, ce qui devient un des buts visés par Carstairs
(2002) dans son rapport ayant trait aux soins en fin de vie. Pour ce faire, et avant méme

d’intervenir aupres de ces personnes, le thérapeute doit posséder des qualités particulieres.

Qualités requises pour faire de I’accompagnement en fin de vie
D’une fagon générale et quel que soit le contexte, il faut posséder plusieurs habiletés
pour faire de la relation d’aide, notamment de la présence, de I’écoute, de I’empathie ainsi
que la capacité d’aider un client a explorer ses sentiments, ses expériences et ses
comportements (Egan, 1992). L’accompagnement en soins palliatifs a ceci de particulier :
il exige d’affronter de maniére quotidienne la fragilité humaine et |a finitude de la vie. Les
intervenants qui accompagnent les personnes en phase terminale doivent posséder des

qualités particuliéres afin de leur permettre de garder espoir face a leur mort prochaine.

Qualités de savoir- étre pour inciter le malade a garder espoir

Il a déja été souligné qu’une des fagons qu’a un malade de continuer a espérer est de se
savoir entouré de professionnels qui le soutiennent dans son épreuve (Buckley & Herth,
2004; Duggleby & Wright, 2005; Herth, 1990). Par leur savoir-€tre, ces intervenants

incitent le malade & garder espoir.
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Selon Kiibler-Ross (1969), la qualité¢ la plus importante qu’un intervenant doit
posséder pour accompagner une personne en fin de vie est d’avoir fait un travail
d’introspection. L’intervenant doit €tre en mesure de regarder en toute honnéteté ses
attitudes face au mourir et a la mort avant de pouvoir s’asseoir calmement et sans anxiété
devant une personne aux prises avec une maladie terminale. [ doit également s’assurel
que ses deuils soient résolus pour ne pas qu’ils interférent avec I’histoire de la personne

malade et afin qu’il puisse offrir un espace libre de ses propres blessures.

Johnson (2006) affirme que P’intervenant doit faire preuve d’humilité; il s’agit de la
rencontre de deux étres humains plutdt que de la rencontre d’un spécialiste avec un malade
et ce, méme si le psychologue est formé a I’accompagnement, a I’intervention et au
soutien au patient. Ceci rejoint les propos de Nadeau (2006) qui soutient qu’une relation
bien particuliére s’établit entre deux personnes dans un contexte de soins palliatifs, dans
un rapport qui, a premiere vue, semble inégal. L’une des personnes est souffrante, tandis
que l'autre lui offre son aide. L’intervenant accompagne la personne malade dans son
passage vers la mort, mais il ne passe jamais a sa place. Il I’épaule sur une route qu’il n’a
jamais lui-méme empruntée. En tant que professionnel, il est d’ailleurs intéressant de se
demander ce que I’on peut apprendre des personnes qui ne deviennent pas désespérées

lorsqu’elles savent qu’elles vont mourir.

Il est également souhaitable que le professionnel de la santé puisse €tre respectueux en
étant en mesure de mettre son propre agenda de coté dans le respect de I'expérience de
I’autre (Johnson, 2006). Il doit ainsi savoir s’adapter a la condition changeante du malade.

Dans le méme ordre d’idées, I’intervenant devrait faire preuve d’ouverture et de souplesse
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face aux croyances de I'autre en ayant une attitude dénuée de jugement (Johnson, 2006).
De Hennezel (2006) souligne qu’il est important pour le professionnel d’€tre capable de
composer avec |’incertitude, les doutes et I’émerveillement; il faut accepter que certaines
questions demeurent sans réponses et reconnaitre que la vie et la mort demeurent des
mysteres. De Montigny (2007) ajoute qu’il faut étre capable de composer avec le silence

du patient en restant a I’écoute d’une parole émergente.

Le thérapeute a le privilege d’entrer dans I’intimité du patient et d’€tre témoin de ses
moments les plus difficiles et parfois les plus heureux. Ce privilége améne une
responsabilité¢ profonde de la part du thérapeute. Il ne s’agit pas d’avoir la responsabilité
de trouver ses réponses ou de le sauver, mais bien de posséder des qualités de conscience
et de présence (Yahne & Miller, 2003). Chalifour (2006), affirme que la qualité des
interventions est intimement liée a la qualit¢ de I’engagement et de la présence de
I’intervenant aupres du malade et de sa famille. II souligne que la présence peut prendre
les formes suivantes: compatissante, empathique, responsable, physique et affective,
respectueuse, invisible, attentive et engagée. Il ne faut pas oublier non plus que le malade
doit avoir un espace pour choisir (Nadeau, 2006). Est-il d’accord a recevoir la présence
que l’intervenant lui offre ? L’insistance a lui offrir une présence non désirée va a

[’encontre de ce que Johnson (2006) décrit comme le respect de I’expérience de I’autre.

Bref, afin de promouvoir I’espoir et de susciter la mouvance de |’espérance en
contexte de soins palliatifs, les qualités requises d’un thérapeute sont nombreuses, telles
que : manifester de la chaleur humaine, de I’intérét, du support, de I’empathie, de la

crédibilité, une attitude positive envers le patient (Orlinsky, Ronnestad & Willutzki, 2003),
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ainsi qu’une habileté a I’encadrer et le soutenir dans sa détresse (De Montigny 2007).
Dans un sens, inciter le malade a avoir de I’espoir implique une maniére d’étre avec lui. [

s’agit d’offrir une qualité de présence ainsi qu’une présence de qualité.

Le thérapeute qui souhaite travailler I’espoir avec un malade en phase terminale doit
également posséder une qualité additionnelle : celle d’avoir réfléchi a la relation qu’il

entretient lui-méme avec I’espérance. Il en sera question dans la prochaine rubrique.

L’espoir de l'intervenant

Nourrir notre propre espoir et celui de nos patients ne fait habituellement pas partie
de la liste des compétences requises du thérapeute. Pourtant, un thérapeute ne pourra étre
porteur d’espoir s’il n’y croit pas lui-méme; il ne peut pas donner ce qu’il n’a pas (Jevne,
2005). Ses actions ne sont pas neutres et chaque communication a le pouvoir potentiel

d’influencer I’espoir de I’autre — positivement ou négativement.

Comme thérapeute, possédons-nous le langage pour entretenir un dialogue sur I’espoir
sans I’anéantir ? Quelles motivations nous animent en ce qui a trait a |'espérance ?
Comment suspendre notre jugement ? Comment arrive-t-on a entendre les espoirs de
I’autre sans avoir besoin de les réviser ? Les professionnels de la santé privilégient souvent
leur propre espoir au détriment de celui de leurs patients. Jevne (2005) illustre bien cet état

de fait en relatant les propos d’un patient atteint d’un cancer.

Mon espoir est sacré. De quel droit insistez-vous pour que j’espére seulement la
méme chose que vous, pour que je privilégie votre espoir au mien ? Espérer,
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c’est avoir une vision. C’est voir ce qui ne peut pas étre encore vu. Je n’ai pas a

vOir ce que vous voyez. (page 275)

Une orientation empreinte d’espoir permet & |’intervenant d’entrevoir les possibilités
malgré des probabilités peu encourageantes, comme c’est le cas en soins palliatifs. Cette
fagon d’étre permet au thérapeute de voir que ce qui n’est pas possible a un certain
moment, peut |’étre ultérieurement; ce qui ne peut pas €tre accompli par une personne,
peut I’étre par une autre; ce qui ne peut pas étre effectué d’une certaine fagon, peut étre
fait différemment (Edey, cité¢ dans Jevne, 2005). Cette vision permet de faire une place a
imprévu tout en ne minimisant pas la réalit¢ de la situation : la mort imminente. De
I’angle de I’intervenant, il ne s’agit pas d’espérer pour lui-méme, mais d’espérer pour
I’autre — espérer la guérison sur un autre plan que le plan physique. Avec cette mouvance
de I’espoir chez le malade correspond une mouvance de I’espoir chez le soignant car ce
dernier est tenu lui aussi de déborder des frontieres du guérir physique pour entrer dans un

champ plus vaste.

Selon Jevne (2005), seuls les intervenants munis d’un espoir personnel bien ancré
peuvent reconnaitre le désespoir de I'autre sans craindre pour leur bien-étre. Elle affirme
que lorsque les intervenants ont peur de se retrouver avec des personnes ayant des niveaux
de désespoir élevés, ils se construisent des structures personnelles et institutionnelles afin
de se protéger d’un sentiment d’impuissance. Du point de vue personnel, ces stratégies
peuvent se manifester sous la forme d’un abus de pouvoir, dans la fagon de minimiser ou
d’éviter le contact avec le malade ou par de I’arrogance savamment déguisée en expertise
professionnelle. Du point de vue institutionnel, la menace est camouflée sous une rigidité

des regles.
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Dans la relation d’aide, le travail avec I’espoir ne repose pas sur des techniques
spécifiques qui vont alléger le désespoir. Il y a un savoir-faire et un savoir-étre a I’espoir
que I’on offre (Jevne, 2005). A cela, s’ajoute la qualité de présence et celles dont il a été
question dans la rubrique précédente. Muni de ces atouts, le thérapeute pourra alors

intervenir de fagon professionnelle aupres de la personne mourante.

Pistes d’intervention

Avant de se pencher sur des pistes d’intervention qui suscitent |’espoir aupres des
personnes en phase terminale, il y a lieu de distinguer deux termes inhérents a
I’intervention, mais qui sont souvent confondus: le changement et la transition. Un
changement désigne une réalité concrete et objective, alors qu’une transition correspond a
une réalité psychologique et subjective (Bridges, 2006). Par exemple, un patient a qui on
annonce qu’il doit passer des traitements curatifs aux traitements palliatifs fait face a un
changement bien concret. Ce changement va engendrer diverses adaptations internes face
a cette nouvelle réalité; il s’agit du volet subjectif du changement, c’est-a-dire celui de la
transition. Cette transition est un processus difficile qui comporte trois étapes : accepter de
renoncer & une situation existante (ce qui rejoint 'un des piliers de la théorie de la
transformation de [I’espoir de Duggleby & Wright, 2005), passer par une phase
intermédiaire marquée par Iincertitude et enfin s’élancer dans un nouveau départ
(Bridges, 2006). Ce processus exige une capacité d’adaptation qui est influencée par
I’expérience de vie, I’dge, la santé physique, le bien-étre psychologique, les valeurs, les
responsabilités familiales, sociales, financiéres, etc. (Ouellet & Pellerin, 1996). Il s agit
d’un mécanisme complexe, particulierement lorsqu’une personne se retrouve sous

traitement palliatif. Chaque changement objectif affectant I’état de santé entraine une
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succession de transitions qui mettent a I’épreuve les capacités adaptatives. Le psychologue
a alors un réle important a jouer afin de soutenir le patient quant a I’intégration
psychologique de toutes ces transitions. [l peut ainsi aider la personne a découvrir ses

nouvelles ressources intérieures face a sa mort imminente.

La prochaine section sera consacrée a I’intervention psychologique auprés d’adultes
qui vivent une transition des soins curatifs aux soins palliatifs. Puisque toute transition
s’accompagne d’incertitude (Bridges, 2006), notamment face a la mort (De Hennezel,
2006; de Montigny, 2007), cet élément sera pris en considération dans I’intervention
aupres des mourants. Jevne (2005) nous rappelle que I’espoir est un outil thérapeutique

fondamental qui aide I’étre humain a cohabiter avec I’incertitude.

Concepts de base dans l'intervention orientée vers l'espoir avec les personnes en fin de
vie

L’espoir fait partie intégrante de la vie. L’espoir est toujours li¢ au futur (Dufault &
Martocchio, 1985; Groopman, 2004; Nuland, 1994) et le futur est un construit qui est
formé par ce qu’une personne connait du présent, par ses pensées, ses croyances et par ce
qu’elle espére et souhaite qui deviendra réalité. De plus, les peurs, les soucis, les
inquiétudes, les besoins, les expériences passées, I’éducation et les autres sont autant de
facteurs qui influencent I’idée qu’une personne se fait du futur (Brooksbank & Cassel,
2005). La personnalité joue également un r6le important dans la relation qui existe entre le
futur et I’espoir. Certaines personnes sont davantage pleines d’espoir, ont des croyances et
une foi plus fortes, ont des espoirs plus intenses, tandis que d’autres sont plus pessimistes.

En contexte de soins palliatifs, la relation qu’un patient entretient avec I’espoir nous révele
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des aspects de sa personnalité. La personnalité est donc 1’un des aspects qui doit étre pris

en ligne de compte par |’intervenant.

Il est tout aussi important d’avoir de I’espoir une heure avant de mourir qu’au cours
des différentes étapes de la vie (Hall, 1990). Le désespoir rétrécit I'horizon de la personne,
I’espoir I’élargit (Jevne, 2005). Les mourants sont vivants jusqu’a leur dernier souffle. Les
interventions qui sont axées sur la vie du patient et qui stimulent des discussions sur le
sens et la qualité de leur vie facilitent le passage de la vie a la mort (Hall, 1990). Certains
malades parlent de la mort, alors que d’autres ne le font pas; cela demeure leur choix.

L’intervenant doit alors mettre ses qualités de respect de I’avant.

Au fil du temps, les soins aux personnes dans les unités de soins palliatifs ont évolué.
Au contrdle des symptomes et de la douleur, s’ajoutent désormais des approches axées sur
la personne dans sa totalit¢ qui tiennent compte de ses dimensions psychologiques,
psychosociales, existentielles et spirituelles. Devant un adulte en phase terminale, le
thérapeute fait face a des défis particuliers. 1l doit le soutenir dans ses réactions de deuil,
I’épauler dans la recherche d’un sens a sa vie et I’aider a se désengager en maintenant des
liens (Cohen & Block, 2004). Dans un sens, inciter le malade a avoir de 'espoir implique
une maniere d’étre avec lui, c’est-a-dire une qualité de présence. Avec le patient, le
thérapeute doit pouvoir se pencher sur les enjeux suivants lorsqu’il I’accompagne en fin de
vie: se préoccuper de sa douleur physique, distinguer ses réactions de deuil de la
dépression, explorer ses peurs, faciliter son récit de vie, examiner I’aspect spirituel de sa
vie, aborder les relations significatives qu’il entretient, I’aider a gérer les situations

inachevées (Kubler-Ross, 1969), I’épauler dans sa prise de décisions, aborder ce qu’il
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souhaite laisser comme héritage (Cohen & Block, 2004). De Montigny (2007) affirme que
le thérapeute doit inciter le malade a aller chercher son potentiel intérieur, la partie intacte

et non endommagée par la maladie afin de transcender le déclin physique.

Ces interventions holistiques soulignent I’importance de la spiritualit¢ et de la
recherche de sens qui sont des ressources précieuses pour composer avec la souffrance
émotionnelle et existentielle a I’approche de la mort (Breitbart & al., 2004). La recherche
de sens a la fin d’une vie n’est pas une mince affaire. Cela exige du courage, de
’engagement, de la réflexion ainsi que la capacité a s’approprier sa propre existence
(Frankl, 1993). Face a une maladie terminale, cette quéte de sens n’est plus un concept
vague ou lointain. D’ailleurs, il s’agit d’un élément cl¢ permettant la transformation de
I’espoir (Duggleby & Wright, 2005). Cette recherche de sens est souvent animée par un
sentiment d’urgence, alors que le temps tire bientdt a sa fin. Le sens doit étre découvert
par le malade lui-méme et non pas imposé par une tierce personne (Breitbart & al., 2004).
L’intervenant peut inciter le malade a trouver un sens a sa souffrance alors qu’il s’appréte
a affronter la mort. Cette quéte peut engendrer des sentiments de culpabilité, d’anxiété ou
de désespoir qui peuvent étre des tremplins pour explorer la relation que le malade

entretient avec lui-méme et avec les autres (Breitbart & al, 2004).

Comme en témoignent les tdches énumérées ci haut, le réle du psychologue dans
I’accompagnement d’une personne en fin de vie est complexe. L’espoir est un atout
majeur dans un tel contexte. Comment alors I’intégrer dans I’intervention thérapeutique ?
Voici brievement trois fagons de nourrir et de susciter I’espoir chez I’autre: par

I’enseignement, en I’incitant & explorer ses ressources internes et en lui « prétant » notre



51

espoir (Yahne & Miller, 2003). Du point de vue de ’enseignement, le thérapeute peut
aider le client a percevoir que quelle que soit la situation, il a la liberté de choisir comment
il la pergoit et la comprend. Frankl (1993) affirme que dépouillé de tout, y compris de
I’espoir de vivre, I’lhomme conserve tout de méme la derniére des libertés humaines, soit
celle de choisir [’attitude avec laquelle il fera face a une situation. Grace a |’exploration, le
thérapeute peut également susciter I’espoir chez le client en ’incitant a découvrir que son
potentiel est beaucoup plus élevé qu’il ne le croyait (De Montigny, 2007; Yahne & Miller,
2003). Enfin, le thérapeute peut « préter » au client son propre espoir jusqu'a ce qu'il
puisse se I’approprier lui-méme. C’est un cadeau puissant de voir une personne non
seulement telle qu’elle est, mais d’entrevoir comment elle pourrait étre. Il s’agit de croire

en ce client jusqu’a ce qu’il puisse arriver a croire en lui.

Cette rubrique se voulait un bref survol des concepts de base inhérents a I’intervention
orientée vers I’espoir avec les personnes en fin de vie. Trois autres facteurs méritent une
attention particuliere pour tout professionnel qui désire intervenir aupres d’une personne
en phase terminale : la qualit¢ du discours du patient lorsqu’il parle de I'espérance, la

signification de ses différents pleurs et le déni.

Qualité du discours du patient lorsqu’il parle d’espérance

Il importe que I’intervenant puisse prendre conscience d’une subtilité présente dans le
langage du patient Jorsque ce dernier parle d’espérance afin d’orienter son intervention de
fagon appropriée. Cette nuance passe souvent inapergue, bien qu’elle soit une piste

d’intervention intéressante pour le professionnel.
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En effet, I’espoir a des connotations différentes dans le discours des personnes avec un
cancer terminal, selon qu’il est employé comme nom ou comme verbe (Eliott & Olver,
2007). Lorsqu’il est utilis€ comme nom, il est invariablement associé a la sphére
biologique de P’individu. L’affirmation «il y a de I’espoir » référe a la possibilité
d’obtenir des traitements assurant une guérison ou une rémission, tandis que la déclaration
« il n’y a plus d’espoir » signifie que la mort est imminente car il n’y a plus de traitements
disponibles (Eliott, 2005). Ce type d’espoir est orienté exclusivement vers |’aspect
physique de I’individu au détriment de sa vie psychologique, relationnelle ou spirituelle. 1l
est synonyme de vie ou de mort. Sous cet angle, ce genre d’espoir confére du pouvoir au
monde médical tandis que le patient adopte un role passif (Eliott & Olver, 2007). L’espoir
comme nom peut également étre employé en termes quantifiables: « il y a un peu ou
beaucoup d’espoir». Il devient alors une source de motivation pour continuer les
traitements et s’y conformer. Bref, [’espoir comme nom a trait a la croyance du patient
qu’une action, que quelque chose ou qu’un tiers (habituellement reli¢ au corps médical) va

réussir & prévenir ou retarder la mort (Eliott & Olver, 2007).

Lorsqu’il est employé comme un verbe, [’espoir permet au malade d’envisager le futur
avec des aspects positifs et négatifs. Il lui permet de se voir présent dans le futur. Ce type
d’espoir suggére une action de la part du malade plutdt que sa soumission au corps
médical (Eliott & Olver, 2007). Il peut s’affirmer et participer aux activités de la vie.
Lorsque le malade « espére », il reconnait la possibilité d’une issue positive ou négative
dans le futur. Méme face a I’éventualité de la mort, I’espoir comme verbe permet au
patient de verbaliser et d’anticiper de quelle fagon sa mort pourrait étre acceptable (Eliott

& Olver, 2007). Il favorise donc les échanges de nature interpersonnelle tant avec ses
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proches qu’avec les soignants. Il lui permet également de voir un futur ou il sera absent :
« Jespére que ma famille va continuer & bien s’entendre aprés mon déces ». En ce sens,
I’espoir comme verbe référe a la capacité d’agir avant sa mort pour que les actions du
malade aient des répercussions dans le futur, méme aprés sa mort. Il s’agit d’un héritage
durable (Duggleby & Wright, 2004; Eliott & Olver, 2007) et ce type d’espoir confirme la
valeur du malade, méme aprés son déces. Cet espoir est lié au sens de la vie de celui qui

espere et le lie & la vie elle-méme.

L’espoir comme nom est de nature plutdt individualiste, contrairement a |’espoir
comme verbe qui refléte un construit davantage interpersonnel (Eliott, 2007). Ceci rejoint
le concept d’espoir existentiel (Hobfoll & al., 2003). Ces nuances dans le discours du

malade sont importantes pour orienter le thérapeute dans son intervention.

Un autre élément, tout aussi fondamental que la qualité du discours du malade sur
I’espérance, a trait a la signification que représentent les différents types de pleurs
observés chez les personnes en phase terminale. Il en sera question dans la rubrique qui

suit.

Les différents pleurs des personnes en soins palliatifs et leurs fonctions

II est courant, pour un malade en soins palliatifs, de pleurer. 1l importe que les
intervenants saisissent et comprennent les différents types de pleurs ainsi que le sens que
le malade y accorde, afin d’intervenir le mieux possible. Cette remarque raméne

I’intervenant au début de la vie du jeune enfant et au défi des parents de décoder et
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d’interpréter ses pleurs avant la période du langage. Les grands malades, tout comme les
jeunes enfants, peuvent se retrouver dans un état de vulnérabilité ou les mots peuvent étre
inadéquats pour exprimer tout ce qui se passe; les pleurs deviennent alors des indicateurs
de demande et d’états différents. Le fait de réconforter un patient lorsqu’il pleure ne
s’avére donc pas toujours la meilleure intervention. Rydé, Friedrichsen et Strang (2007)
ont démontré qu’il existe trois types de pleurs en contexte de soins palliatifs : des pleurs
intenses et de découragement permettant de ventiler des besoins urgents, des pleurs plus
doux, empreints de chagrin et issus d’une décharge consciente d’émotions ainsi que des

pleurs sans larmes qui font office de stratégie de protection.

Dans leur étude, Rydé et al. (2007) ont démontré que les pleurs intenses et de
découragement du malade étaient bien souvent liés a des mauvaises nouvelles concernant
sa santé. Le fait d’€tre confronté a la mort peut provoquer une détresse psychologique chez
le patient (De Montigny, 2007) qui peut se manifester par des pleurs intenses, sans qu’il ne
puisse s’arréter. Il importe de saisir et de comprendre que lorsqu’un étre pleure de la sorte,
il se met a nu. Un intervenant qui comprend, confirme et normalise la réaction de pleurs
du malade, lui offre un environnement sécurisant dans une situation chaotique ou il a
momentanément perdu pied. Ainsi, ses sentiments d’embarras et de vulnérabilité
pourraient €tre atténués par une telle intervention. 1l est souhaitable que les intervenants
demeurent calmes et soient respectueux en ayant le courage de rester avec le patient mais
en lui offrant également I’espace pour I’intimité dont il a besoin avec ses proches. Lorsque
le malade pleure intensément, il est peu professionnel d’essayer de donner des détails sur

la maladie ou de suggérer des moyens de gérer la situation (Rydé & al., 2007). Ce type de
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pleurs prend du temps, autant pour permettre a la personne de finir de pleurer que de se

remettre et de retrouver son €quilibre.

Le deuxieme type de pleurs identifié par Rydé et al. (2007) en soins palliatifs différe
du premier en ce sens qu’il est plus doux. Il s’agit d’une stratégie d’adaptation qui permet
aux personnes de se libérer d’une décharge €motive; elles €prouvent alors un sentiment de
soulagement. Leur étude a démontré que les patients percevaient ces larmes comme des
larmes tristes et néfastes. Il était donc nécessaire pour eux de pleurer et d’évacuer leur
peine. Lorsqu’un individu pleure de la sorte, il est possible pour Iintervenant de
communiquer avec lui et lui offrir du soutien psychologique. Toutefois, en contexte de
soins palliatifs, ces pleurs n’offrent qu’un soulagement temporaire. Le patient sera
confronté a de nouveaux événements, a d’autres pertes ou sera envahi par des pensées
tristes qui déclencheront d’autres épisodes de pleurs. Les pleurs doux s’averent une bonne
stratégie d’adaptation pour le malade, car ils ouvrent la voie & une communication
importante et permettent de solidifier la relation qu’il entretient avec son entourage,

notamment avec I’intervenant (Rydé et al, 2007).

Le troisitme et dernier type de pleurs reconnu par Rydé et al. (2007) semble
paradoxal, car la personne pleure sans verser de larmes. Les patients de leur étude ont
défini cet état comme étant des pleurs internes. Ils retenaient leurs larmes jusqu’a ce qu’ils
se retrouvent dans leur intimité, tandis que d’autres ne versaient jamais de larmes. Certains
adoptaient ce comportement par souci de protection afin de masquer le sentiment de honte
qu’ils éprouvaient a pleurer. La personnalité, la culture, I’éducation et I"histoire du patient

sont autant de facteurs qui influencent sa fagon de pleurer. Il faut se rappeler que face a la
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mort et au mourir, il y a d’autres stratégies d’adaptation que de pleurer. L’intervenant
devrait se garder d’inciter les malades a pleurer a tout prix et ces derniers ne devraient pas

pleurer dans le but de plaire a I’intervenant.

L’étude de Rydé et al. (2007) révele les différentes nuances qui existent lorsqu’une
personne, qui est face a une mort prochaine, pleure. L’intensité des pleurs varie ainsi que
le sens que la personne y accorde. Chaque type de pleurs demeure une tentative pour le
patient de retrouver un équilibre émotif (Rydé & al., 2007). Les intervenants devraient étre
sensibles a ces subtilités et se rappeler que de réconforter une personne n’est pas toujours
la meilleure solution; parfois, il vaut mieux se faire discret et laisser la personne a son

intimité.

Le déni

Le déni constitue un autre élément en soins palliatif auquel les intervenants sont
souvent confrontés et qui a des répercussions sur la relation thérapeutique ainsi que sur
’adaptation de la personne malade face a sa condition. Dans la pratique médicale, le déni
est souvent considéré comme une stratégie inadaptée, malgré la fonction adaptative qu’il
occupe lorsqu’un un individu est confronté & une crise personnelle ou & une crise touchant
son état de santé (Russell, 1993). Le déni est une forme d’auto-tromperie (self-deception)
qui protege le moi des menaces extérieures. L’individu a alors une perception déformée de

la réalité et voit celle-ci avec des « lunettes roses ».

Le déni est une stratégie d’adaptation dynamique qui fluctue dans le temps (Lazarus,

1983). Dans le cas de problémes de santé, I'individu peut s’adapter & un stade de sa
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maladie pour ensuite €tre percuté par un autre lorsque sa maladie évolue. Les niveaux de
déni vont alors changer selon que les menaces au concept de soi croissent ou diminuent.
Pour le thérapeute, cela permet d’avoir une lecture des changements qui prennent place

dans la dynamique du patient.

En ce qui a trait aux personnes en phase terminale, elles sont en quelque sorte
déracinées de leurs repéres antérieurs et font face a un futur inconnu. Leur réalité n’est pas
différente de celles des gens en santé, sauf que ces personnes n’ont pas le droit de nier leur
mort prochaine. Il est acceptable pour les bien portants de ne pas négocier leur mort alors
que les grands malades doivent voir cette étape comme leur destin, a défaut de quoi on les
accuse de faire preuve de déni ou de prendre leur désirs pour des réalités (Hall, 1990).
Conséquemment, les malades doivent parfois lutter contre les croyances des gens de leur
entourage en ce qui a trait a ce que leur réalité devrait étre. Méme si leur vie pouvait étre
aussi riche et entiere que celles de d’autres gens, on ne s’attend pas a ce qu’ils vivent une

vie normale, mais a ce qu’ils se préparent & mourir (Hall, 1990).

Face a la maladie terminale, le déni est chose commune (Brooksbank & Cassel, 2005).
Il empéche le malade d’avoir un plan « B » ou d’envisager des solutions alternatives face a
sa mort prochaine, ce qui pourrait I’amener a douter de son propre déni. On peut penser a
une personne qui n’a pas de testament. Le fait d’en faire un, alors qu’elle est trés malade,

met en péril sa croyance qu’elle va survivre.

Le patient peut également utiliser le déni dans I’une des sphéres de sa vie tout en étant

apte a reconnaitre qu’il est atteint d’un cancer terminal; ces deux positions ne sont pas
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mutuellement exclusives (Rustoen & al., 1998). Par exemple, il n’est pas rare d’entendre
un patient affirmer qu’il sait qu’il va mourir bient6t et de le voir s’activer a faire des
projets a long terme. Ceci rejoint une nuance relevée par Shontz (1982). Face aux
réactions de crise concernant I’état de santé, cet auteur souligne qu’il est important de
distinguer ’acceptation de I’adaptation. Dans le cas de I’acceptation, le déni n’existe plus
et le patient a reconnu la réalité¢ de sa situation, telle qu’elle était. L’adaptation, quant a
elle, n’implique pas nécessairement d’accepter la réalité. Par exemple, un individu ayant
perdu une jambe peut s’adapter a vivre avec une mobilité réduite, mais nier qu’il est pergu
par les autres comme une personne handicapée. Une adaptation réussie n’est donc pas

dépendante d’une acceptation.

Un autre mécanisme de défense est fréquemment observé dans le contexte de la
maladie grave. 1] s’agit de la dissociation qui est une autre forme de déni (Brooksbank &
Cassel, 2005). Le malade se dissocie des informations qui contredisent ce qu’il désire ou
souhaite entendre, comme par exemple la détérioration de son état de santé. Ainsi, les

autres ne sont pas autorisés a « démolir » ses réves.

Le déni est parfois observé non seulement chez le malade, mais au sein de son couple
ou de sa famille (Brooksbank & Cassell, 2005). La personne qui fait preuve de déni ou de
dissociation, enfouit la partie d’elle-méme qui connait la vérité au dela de son champ de

conscience; elle est alors moins « compléte ».

Le déni peut également engendrer des scénarios peu souhaitables: il peut empécher

une personne de consulter un médecin, alors qu’elle a un cancer qui peut étre décelé en
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début de maladie (Antonovsky & Hartman cités dans Russell, 1993). En contexte de soins
palliatifs, le déni peut empécher un malade de veiller a ses affaires personnelles. Par
exemple, le patient pourrait éviter de planifier le soutien futur des personnes qui sont a sa

charge (jeunes enfants, enfants handicapés, parents 4g€s).

Les professionnels de la santé devraient étre sensibles au fait que le déni demeure une
stratégie d’adaptation importante. Russel (1993) suppose que les patients confrontés a une
crise touchant leur santé vont faire preuve de déni et qu’une incapacité¢ a employer cette
stratégie pourrait engendrer une dépression. Selon Brooksbank & Cassel (2005) I'envers
du déni est la panique. Face a la mort imminente, le déni et la dissociation sont des
mécanismes qui tiennent la panique a distance. La panique est présente, mais au-dela du

champ de conscience de la personne (Brooksbank & Cassel, 2005).

Le déni a d’autres fonctions adaptatives. [| permet a I’individu de se défendre contre
les menaces et d’avoir une perception de contrdle ainsi qu’un sentiment d’efficacité
personnelle exagérés; ceci a pour effet de réduire son anxiété. Cette diminution d’anxiété
lui permet alors d’avoir des capacités décisionnelles accrues en situation de stress et de

maintenir une qualité de vie (Russell, 1993).

Le déni minimise les aspects de la réalité que la personne ne peut tolérer (Hall, 1990).
En d’autres mots, le fait d’étre peu réaliste peut aider le patient a s’adapter a une réalité
difficile. Le déni ne devrait pas étre confronté, & moins qu’il engendre un probleme ou des

conséquences pour le patient ou sa famille. En tentant de promouvoir le bien-étre
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psychologique, nous devons nous garder de demander a nos patients d’€tre « trop »

réalistes.

Certains grands malades parlent de la mort, alors que d’autres n’en parlent pas (Hall,
1990). Tout intervenant devrait respecter ce choix. L’intervenant n’a pas a remettre en
mots tout ce qui se passe au point de vue non verbal. Le respect qu'un intervenant
manifeste envers un malade est porteur d’espoir, car il est I’un des facteurs qui soutient ce
dernier dans la phase terminale de sa vie (Buckley & Herth, 2004; Herth, 1990). Ceci
n’empéche pas I’intervenant de tendre des perches a la personne malade, par le biais de
questions ouvertes, afin de I’inciter & s’ouvrir sur sa vie et sur son expérience avec la

maladie grave.

Questions qui peuvent inciter la personne malade a s’ouvrir

La psychothérapie avec des personnes en fin de vie pose des défis particuliers pour le
psychologue. Cette psychothérapie est différente de celles avec d’autres clientéles a cause
de la limite de temps. D’abord, avec des malades qui vont bientét mourir, ce n’est pas le
changement qui est I’objectif premier de la thérapie — bien que certains patients souhaitent
changer - mais bien I’acceptation (Cohen & Block, 2004). Ensuite, pour les mourants, la
thérapie vise a les aider & se désengager et a lacher prise tout en maintenant des liens alors
qu’avec d’autres types de clientele, le centre d'intérét de la thérapie est souvent de les

inciter a s’engager davantage dans la vie (Cohen & Block, 2004).

Face a la mort, le malade a plusieurs tiches a accomplir: faire de deuil d’une

multitude d’éléments, trouver un sens a sa vie, lacher prise et dire au revoir (Cohen &
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Block, 2004). A titre d’exemple, le mourant peut vouloir laisser un héritage, gérer des
choses inachevées du point de vue relationnel, se questionner sur sa spiritualit¢ ou
s’occuper de sa famille. Le psychologue peut guider la personne malade a travers cette
étape de sa vie, alors qu’elle négocie ces aspects délicats. Une des fagons d’inciter le
patient & s’ouvrir est de lui poser des questions ouvertes. Quelques exemples, inspirés de

Cohen et Block (2004) seront proposés dans les lignes qui suivent.

Avant d’entreprendre tout travail d’exploration avec un malade en fin de vie, il faut
d’abord tenir compte de son état physique. La psychothérapie est impossible pour les
patients qui sont sous sédation ou qui souffrent de douleur physique (Cohen & Block,
2004). Le psychologue peut s’enquérir de I’état physique du malade par une question

directe et en observant son langage non verbal.

Afin d’établir un lien et de pouvoir apprendre & connaitre le malade, le psychologue
peut commencer son entrevue avec les questions suivantes : « Que connaissez-vous de
votre état de santé ? Qu’est-ce que les médecins vous ont dit? ». Les réponses
permettront au psychologue de jauger ou le patient se situe par rapport au déni. Une des
fagons d’aider un malade a composer avec le déni est de I’inciter a « espérer pour le
mieux, mais a se préparer au pire »'. Sans le brusquer, le psychologue peut alors proposer
au malade la chose suivante: « Tout comme vous, j’espére que votre état de santé
s’améliorera. Toutefois, au cas ou cela ne se passerait pas comme vous le souhaiteriez,
croyez-vous que |’on pourrait regarder cet aspect ensemble ? ». Le psychologue peut

rappeler au malade que cette approche n’est pas contradictoire. En effet, cette fagon de

' “Hope for the best, prepare for the worst” (Cohen & Block, 2004).
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faire peut I’aider a se préparer a mourir, sans pour autant anéantir ses espoirs de vouloir
continuer a vivre. A cause de ses diverses fonctions adaptatives, le déni ne devrait pas étre
confronté & moins qu’il engendre un probléme ou des conséquences pour le patient ou sa

famille (Hall, 1990).

Le psychologue peut également soutenir la personne dans ses nombreux deuils en lui
offrant un cadre sécurisant, dénué de jugement et qui lui donne I’occasion de se pratiquer a
dire au revoir. La relation thérapeutique qui s’établit ainsi aide le patient a tolérer
« Iintolérable ». Les questions suivantes facilitent le deuil d’une personne en fin de vie :
« Vous arrive-t-il de pleurer ? Qu’est-ce qui vous rend le plus triste ? Qu’est-ce que vous
souhaiteriez qui soit différent ? A qui et & quoi vous sera-t-il le plus difficile de dire au

revoir ? ».

Une autre fagon d’accompagner le malade en fin de vie est de I’épauler dans sa prise
de décision. Certains malades ont besoin de s’occuper des aspects davantage pratiques
avant qu’ils ne puissent se concentrer sur leur croissance psychologique. Les points
suivants peuvent étre abordés directement: « Avez-vous fait un testament ? Avez-vous
pensé a ce qu’il adviendra de votre mere apres votre déceés ? Avez-vous parlé a un avocat
concernant la garde de votre enfant 7 Avez-vous prévenu vos médecins et vos proches de
ce qu’ils devraient faire face a la réanimation cardiaque ou a |’usage d’un respirateur
advenant que vous ne soyez pas dans un état permettant de prendre une telle décision ? ».
Il n’est pas interdit pour un thérapeute d’étre directif. 1| peut aussi donner des exemples de

la fagon dont ses autres patients ont réussi a négocier ces divers problémes. La majorité
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des patients éprouvent du soulagement d’avoir la permission de parler si ouvertement de

ces aspects (Cohen & Block, 2004).

Le récit de vie est I'une des fagons qui aide la personne en phase terminale a trouver
un sens a sa vie (Benzein & al., 2001; Duggleby & Wright, 2005, Herth, 1990). Certaines
personnes choisissent de faire ce récit a leur famille et a leurs amis. D’autres n'y
parviennent pas car elles sont isolées ou parce que leurs proches ne sont pas disponibles
sur le plan émotif. Par son écoute et I’intérét qu’il manifeste, le psychologue confirme
alors la valeur du patient, méme si ce dernier se sent diminué par sa maladie et par la perte
de son autonomie. Les questions suivantes facilitent la réminiscence : « Qu’est-ce qui vous
a incité a occuper un tel emploi ? Quelles personnes ont été importantes pour vous au
cours de votre vie? De quoi étes-vous le plus fier ? Qu’auriez-vous aimé faire

différemment ? ».

Un autre aspect important en soins palliatifs concerne les peurs du malade. Elles sont
nombreuses et variées. 1l peut s’agir d’une peur de I’inconnu, de la solitude, de I’abandon,
d’étre séparé de ses proches, de la douleur, de la régression, de la dépendance, de la
débilitation, d’étre un fardeau pour les autres ainsi qu’une peur de perdre ses fonctions
corporelles, son identité, sa dignité, son sens d’intégrité personnelle et une peur de perdre
le contréle. Le malade peut également avoir été témoin de la mort traumatique d’une autre
personne et avoir peur de mourir de la méme fagon. Ces peurs peuvent étre explorées en
posant tout simplement les deux questions suivantes : « Quelles sont vos peurs face a la
mort ? De quoi avez-vous le plus peur ? ». Les choses qui semblaient inexprimables pour

le patient sont souvent moins effroyables lorsqu’elles sont verbalisées.
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La spiritualité¢ d’une personne en fin de vie mérite que I’on s’y attarde. Pour plusieurs
personnes, elle offre de bonnes stratégies d’adaptation face a I’adversité. La spiritualité
englobe des concepts comme les croyances, les motivations, les valeurs, |a signification ou
le sens donné a quelque chose, les comportements ainsi que les expériences subjectives
(Cole & Pargament, 2003; Miller & Thoresen, 2003). La participation ou I’adhésion a une
entité sociale religieuse « organisée » n’est qu’une des dimensions de la spiritualité. La
relation qu’un malade entretient avec son Dieu est considérée comme une relation
interpersonnelle qui doit étre explorée au méme titre que toute autre relation. Voici
quelques questions qui pourront inciter le patient & s’ouvrir sur sa spiritualité : « Est-ce
que la religion ou la spiritualité est I’une des ressources sur laquelle vous vous appuyez ?
En quoi avez-vous la foi ? Comment votre foi vous aide-t-elle & composer avec le stress de
votre maladie ? Qu’est-ce qui pourrait vous aider a vous appuyer davantage sur votre foi

en cette période difficile ? ».

La psychothérapie avec les mourants peut aider a alléger leur douleur psychologique, a
soulager leur détresse et a leur fournir des opportunités de croissance personnelle dans
cette derniére étape de vie. Ce travail exige du psychologue de posséder des qualités
particuli¢res de savoir-€tre et de savoir-faire. Ce professionnel peut ainsi assurer une
présence de qualité et une qualité de présence qui confirme au patient qu’il a de la valeur.
De plus, les interventions du psychologue auront pu étre un des facteurs qui aura permis
au malade de faire une réévaluation positive de sa situation, de voir ses objets d'espoir

évoluer, changer et se transformer, méme face a une mort prochaine.
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Ce volet sur I'intervention avait comme objectif de comprendre et d’offrir des pistes
d’intervention au psychologue qui souhaite aider le malade a garder espoir face a la
maladie terminale. Le thérapeute, muni d’une vision de ce qu’il est possible d’accomplir,
peut ainsi accompagner la personne en fin de vie afin de I’aider a négocier les nombreuses

taches qui ’attendent.



Conclusion



Cet essai doctoral avait pour objectif de répertorier et de commenter les appuis
théoriques a I’hypothése de la mouvance de I’espoir lorsqu’un adulte, atteint d’une
maladie grave, se retrouve dans un contexte de soins palliatifs. Tres peu d’études
cherchent a décrire les mutations de ’espoir ainsi que les mouvements associés dans la
trajectoire de la maladie vers la mort. En fait, bien que plusieurs observations cliniques et
apports théoriques corroborent la pertinence d’une telle hypothese, une seule étude peut, a
ce jour, prétendre offrir une confirmation récente et validée. L’étude de Duggleby et
Wright (2005), malgré un petit échantillonnage, ouvre ainsi une voie qui apparait riche et
prometteuse. Elle mérite d’€tre poursuivie en élargissant les populations de recherche et en
diversifiant leurs caractéristiques. L’analyse critique des écrits scientifiques a permis de
soutenir I’hypothése de recherche selon laquelle I’espoir n’est pas un état, mais bien un
processus et une évolution dans le temps qui est soumis a I’influence de facteurs internes

et externes.

Malgré tous les efforts de définition du concept de I’espoir, le sens qu’il prend dans la
vie de chacun, a divers moments de la traversée de la maladie et face a une mort
prochaine, il invite a beaucoup de nuances et de respect. Chaque vie est en quelque sorte
signée par son auteur. Or, ’espoir est tiss¢é a méme la vie. Vivre avec une maladie
terminale ne signifie pas vivre sans espoir. Méme si I’espoir de guérir s’avére impossible,
il n’en demeure pas moins que I’espoir peut quand méme étre présent. L’espoir change

alors d’objet, de lieu, de cible et ce changement qualitatif est personnel a chacun.
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Le fait de comprendre les divers leviers et opportunités qui existent pour promouvoir
[’espérance du malade dans un contexte de soins palliatifs demeure un outil précieux pour
’intervention thérapeutique et, par ricochet, pour le bien-étre psychologique de la
personne malade. Le savoir-étre et le savoir-faire de |’ intervenant sont des atouts essentiels
pour aider le patient a « espérer pour le mieux et se préparer au pire ». Il est délicat de
soutenir I’espoir tout en préparant une alternative : en cohérence avec les principes de la
pensée complexe, il ne s’agit pas d’une chose ou I’autre, mais bien d’une chose et |’autre.
La prise en compte du caractere paradoxal de la situation peut atténuer les risques de

désengagement ou d’enfermement de la part de I’intervenant.

[l faut se rappeler que ce qui semble faire une différence pour les malades eux-mémes
en termes de qualité de présence et d’accompagnement n’est, pour le moment, accessible
qu’a une faible proportion de la population en général. Cette réalité¢ suscite d’'immenses
questions par rapport aux conditions dans lesquelles d’autres malades vivent leur fin de

vie.

D’un point de vue personnel, [’auteure de cet essai espére qu’un jour les intervenants
professionnels seront davantage en mesure de comprendre le concept de I’espoir pour
mieux rejoindre ceux qui sont coincés dans un désespoir profond. Il est a souhaiter que
malgré les épreuves et les incertitudes, chacun puisse disposer des meilleures conditions

de soins et de présence humaine pour dire « oui » a la vie.
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