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Résumeé

La détresse des Hommes en fin de vie constitue le sujet de cette these doctorale de
psychologie. La détresse est un défi pour les soins palliatifs. Elle interpelle, convoque les
soignants dans leurs limites a supporter la souffrance d’autrui. Elle devient 1’enjeu de débats
pour la société avec des réponses telles que I’euthanasie et 1’altération de la vigilance encore
appelé sédation. Cette étude a pour objectif d’étudier cette détresse a travers la rencontre des
psychologues avec leurs patients. Elle vérifie en particulier I’hypothése d’une articulation de
la détresse avec une crise d’identité générée par la maladie 1étale. Elle étudie la participation
éventuelle du mécanisme de la dissociation a la co-existence de la détresse et du bien-étre.
Plus largement elle analyse la fonction thérapeutique des entretiens psychologiques proposés
aux patients. Méthode : pendant un an, 14 psychologues analysent leurs accompagnements au
moyen d’un livret. Pour controler les résultats, un second groupe de 12 psychologues répartis
en France réitere ’expérience. L’analyse statistique est réalisée avec STATA 10.0 et la partie
libre avec Alceste. Résultats : 801 entretiens réalisés aupres de 237 patients 4gés en moyenne
de 67 ans (33-95) démontrent que la maladie létale génére une crise identitaire dont le vécu
est la détresse. L’évolution longitudinale des entretiens démontre une métamorphose
identitaire possible et une réduction de la détresse. Discussion : L’intersubjectivité des
entretiens restaure le sentiment d’étre soi méme a proximité du déces. Conclusion: La
détresse peut se résilier si un cadre thérapeutique est proposé pour accompagner les ruptures

du sentiment d’étre soi et sa métamorphose.

Mots clés : crise d’identité, détresse, psychothérapie, soins palliatifs, fin de vie.
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Abstract

The plight of Men in late life is the subject of this doctoral thesis in psychology. Distress is a
challenge for palliative care. It questions caregivers in their limits to bear the suffering of
others. It becomes a burning issue in society and raises debates with answers such as
euthanasia and induced coma (also called sedation). This study aims at investigating this
distress through the encounter of psychologists with their patients. It verifies in particular the
assumption of a link between distress and an identity crisis generated by the lethal disease. It
studies the possible participation of the dissociation mechanism to the co-existence of distress
and well-being. More broadly this thesis analyzes the therapeutic function of psychological
interviews offered to patients. Method: for one year, 14 psychologists analyze their
accompaniments using a booklet. To check the results, a second group of 12 psychologists
throughout France reiterates the experience. Statistical analysis was performed with STATA
10.0 and the free part with Alceste. Results: 801 interviews conducted among 237 patients
aged 67 years (33-95) demonstrate that the lethal disease generates an identity crisis which is
experienced by the patients with a feeling of distress. The longitudinal course of the
interviews shows a possible identity transformation and distress reduction. Discussion:
intersubjectivity interviews restore a sense of self even near death. Conclusion: The distress
may terminate if a therapeutic framework is proposed to accompany the ruptures in the sense

of self and its metamorphosis.

Keywords : identity crisis, distress, psychotherapy, palliative care, end-of-life.
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Introduction

Quelle est mon identité ? Celle d’une psychologue qui a fait le choix il y a une douzaine
d’années de pratiquer ce métier auprés d’hommes et de femmes atteints de maladies
létales. Ces hommes et ces femmes, sans cesse différents, s’éclipsant au rythme de leur
maladie, m’ont parlé de leur détresse. S’évoquer I’image d’une « baleine » avec les
corticoides, ne plus pouvoir extraire son corps du fauteuil, reprendre un souffle laborieux
entre deux mots. J’ai tenté de contenir cette détresse, de I’accompagner puis de
I’interroger. C’est le sens de ce travail : comprendre la détresse au seuil de la vie, lorsque
la maladie agresse le corps et I’identité de son propriétaire. Comprendre signifie saisir sa
signification et sa composition dans I’objectif de 1’entendre mieux et peut-&tre d’améliorer
son accompagnement. Je souhaite théoriser cet affect fort de vulnérabilité profonde pour
pouvoir I’intérioriser dans ma lecture de leur réalité. Ainsi que le souligne Corinne
Pelluchon, la recherche enrichit le réel et accroit notre responsabilité (Pelluchon, 2009, p.
85).

Je suis une praticienne sans lien d’appartenance avec un courant particulier de pensée. Je
compte user de cette libert¢ pour m’approprier 1’ensemble des concepts de psychologie
nécessaires avec pour seule limite la nécessité de comprendre. Selon Daniel Lagache
(2002, p16) la diversité des domaines que la pratique force bien a distinguer n’empéche
pas en effet la reconnaissance de leur chevauchement. La mise en tension de ces
chevauchements nous permet d’atteindre un surcroit de sens a la condition de les

apprehender correctement avec leurs référents propres.
Effectuer une recherche sous la forme d’un monologue n’est pas sans danger :

« On cede trop aisément a la tentation d’écarter les pensées qui voudraient l'interrompre, et I'on
acquiert en échange un sentiment d’incertitude que I'on cherche finalement a étouffer sous une
assurance exagérée » (Freud S. , L'avenir d'une illusion, 1927, p. 29).
Je n’ai donc pas souhaité faire ce chemin seule : quatorze psychologues, également
praticiens en soins palliatifs m’ont accompagnée. Jacques Gaucher nous a tracé la voie de
’articulation entre pensée intuitive et construction cohérente d’une théorie dans laquelle

chaque elément a été vérifié.



Sujet d'étude

La détresse des Hommes en fin de vie constitue le sujet de cette thése en tant que défi pour
les soins palliatifs (Chochinov & al., 2009) : cette perte de sens de ’existence lorsque
surgissent des angoisses diffuses, des vécus extrémes de vulnérabilité, de solitude profonde
et 'impression de perte de soi. Ces dix dernicres années ce sujet émerge dans I’ensemble
des travaux menés par les équipes au contact des patients. Il interpelle, convoque les
soignants et les familles dans leurs limites a supporter la souffrance chez autrui. Il devient
I’enjeu de débats pour la société avec des réponses telles que I’euthanasie et la sédation.
Pour éviter les malentendus je préciserai ici que la sédation est la recherche, par des
moyens médicamenteux, d’'une diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’a la perte de
conscience. Son but est de diminuer ou de faire disparaitre la perception d'une situation
vécue comme insupportable par le patient, alors que tous les moyens disponibles et adaptés
a cette situation ont pu lui étre proposés et/ou étre mis en ceuvre sans permettre d’obtenir le

soulagement escompté (Blanchet, 2010).

L’insupportable de la détresse les justifie t’elle ? Rend-elle la vie insensée ? La détresse en
fin de vie est-elle une fatalité a laquelle nous ne pouvons répondre qu’en 6tant au patient sa

conscience ou sa vie ?

En cancérologie, aux Etats-Unis, a I’initiative de la National Comprehensive Cancer
Network, un groupe multi-disciplinaire a proposé a partir de 1997 des standards et
recommandations de bonnes pratiques cliniques pour 1’évaluation et la prise en charge de
la détresse (Holland J., 1999). Celle-ci est alors considérée comme partie intégrante de ce
qui doit étre entendu et traité par 1’équipe médicale. Une prise en charge de qualité se doit
d’étre globale. Une des missions du médecin est d’entendre le vécu difficile des patients,
appréhendé sous forme d’humeur dépressive ou anxieuse, de situation sociale précaire ou
encore de déesequilibre familial. Des réponses thérapeutiques sont préconisées telles que
des traitements anxiolytiques ou des antidépresseurs. En complément une prise en charge
psychologique, sociale (...) peut étre proposée. Ces réponses restent pourtant inefficaces
face a des comportements de panique, d’agitations et des émotions extrémes. Deux ans
aprés ces propositions, Véronique Blanchet, médecin d’une équipe mobile de soins
palliatifs, réunissait en France un groupe de travail sous 1’égide de la Société Frangaise
d’Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) pour questionner les pratiques de

sédation et leur pertinence en réponse aux detresses échappant a toute thérapeutique. Une
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situation de détresse est alors definie comme un « sentiment d’abandon, de solitude
profonde »*, parfois résumée par le terme de « souffrance existentielle ». Selon ces experts,
la prise en compte de ce type de souffrance ne peut se réduire a une prise en charge
médicale ou pharmacologique. « Le défi pour les soignants est plutét de repérer, a
Uintérieur d’une telle souffrance, ce qui peut faire objet de soin ». Les travaux sur la
détresse ont ainsi entrepris d’investiguer ses causes possibles au niveau social, spirituel et
physiologique (Tuinman & al., 2008 ; Zabora & al., 2001, Ziegler & al, 2011). Ses
mécanismes psychologiques restent aujourd’hui encore mal compris. Elle représente
toujours, selon Robert Zittoun, un defi pour la relation thérapeutique plus encore que la
mort (Zittoun, 2007, p.217).

Pour certains la détresse est le signe d’une inadaptation du patient, pour d’autres comme
Gary Rodin et Camilla Zimmerman (Rodin & Zimmermann, 2008) plutot 1’expression
d’une crise développementale d’identité générée par la maladie mortelle :

« La maladie menagant la vie peut étre considérée comme précipitant une crise développementale,

laquelle peut ou ne peut pas se résoudre mais qui donne une derniere possibilité de changement

créatif et de croissance» (traduction libre).
J’ai choisi d’étudier cette détresse et ses liens avec une crise d’identité a travers le prisme
des psychologues, leurs vécus au contact des patients. Au cceur de ma démarche se loge la
question de I’identité personnelle dans son inscription concréete et son expérience par les
sujets malades. La maladie Iétale met en jeu ce qui fait qu’ils restent une méme personne.
Etrangement, les psychologues, trés souvent en premiére ligne pour entendre et
accompagner la détresse des patients en soins palliatifs, s’expriment peu sur leur propre
expérience. De nombreuses études recueillent pourtant les vécus des médecins (Van
Lander & al., 2010), des soignants et des familles (Gironde & al., 2010). En 2009, Martine
Ruszniewski a analysé les mécanismes de défense a I’ceuvre chez les différents
protagonistes, patients, familles et soignants dans un ouvrage trés pédagogique. A sa
lecture, les soignants comprennent plus clairement leurs propres mécanismes défensifs
dans le contexte de la maladie létale. Mon objectif est différent : je veux questionner les

psychologues sur leurs vécus pour nous éclairer sur celui des patients.

La détresse ne peut en effet a mon sens étre comprise qu’a travers la subjectivité d’un autre
qui la percoit et la signifie. En réponse les psychologues proposent une relation particuliére

: une relation thérapeutique sous la forme d’entretiens psychologiques. Leur expérience

1 www.sfap.org/pdf/111-O3-pdf.pdf
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m’intéresse non pas pour comprendre leurs difficultés mais pour lire a travers elles la
détresse de leurs patients. Je souhaite utiliser cette voie d’acces pour examiner la résonance
de la détresse dans leur rencontre. Les relations intersubjectives des psychologues et des
patients constituent ainsi mon champ d’observation. Nous allons étudier ces interactions

particuliéres dans lesquelles le troisieme protagoniste est la maladie létale.

Revue de littérature

Compte tenu de sa dimension éclectique, la revue de littérature se présentera au fil de cette
étude notamment dans sa partie conceptuelle (partie 1), ceci pour nous éviter une trop
grande dispersion.

Il est & noter que je me permettrai de citer les auteurs de fagon peu académique en
accompagnant les noms des prénoms et non des initiales. En effet, certains d’entre eux
m’étaient inconnus avant de découvrir leurs travaux. Conserver leur identité compléte offre
des moyens mnémotechniques supplémentaires et permet de personnaliser ces auteurs. Le
faisant pour certains, il m’a paru plus correct de 1’étendre a I’ensemble des personnes
citées.

Je rappellerai donc simplement ici ce qu’il en est des recherches menées en psychologie
dans le domaine des soins palliatifs. En France nous trouvons peu de recherche doctorale
de psychologie dans le domaine des soins palliatifs : Benoit Maillard?, psychologue en
Soins Palliatifs & Nantes, Jérome Alric® & Montpellier et Stéphane Amar” & Paris. Il n’y a
pas de travaux collectifs et le constat est identique a 1’étranger. Aucune recherche ne
questionne les psychologues sur leurs expériences emotionnelles de la situation de transfert
avec des patients atteints de maladie létale. Et pourtant, dans les psychothérapies de
soutien, les psychologues s’interrogent quotidiennement sur leur expérience affective des
patients pour atteindre une certaine compréhension de leur détresse et pouvoir se constituer

en « Moi auxiliaire ». IIs ne sont pas seulement le miroir dans lequel les patients peuvent se

2 Clinique de la maladie létale. De [’effraction corporelle d la réponse du sujet, Thése de doctorat en
Psychologie clinique et pathologique, sous la direction d’A. Albelhauser, Université Rennes 2, 2010.

® La psychanalyse au risque du mourir. Menace de disparition et relance désirante, Thése de doctorat en
Psychopathologie clinique et Psychanalyse, sous la direction de R. Gori, Université Aix-Marseille, 2006.

* Psychanalyse et soins palliatifs. Le statut de I’angoisse de mort a I'épreuve des cliniques de la péri-
mortalité , These de doctorat de psychanalyse et médecine, sous la direction de D. Brun, Université Paris 7,
2009.
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retrouver. La détresse les atteint et la compréhension de ces atteintes leur permet d’étre au
plus pres des patients. En avril 1998, lors d’une journée scientifique organisée a Paris avec
pour sujet les états de déetresse, Bernard Brusset le confirmait :

Dés lors que la détresse trouve expression dans la relation, dans l'intersubjectivité constituante de

la clinique analytique, elle a partie liée avec le contre-transfert. Il est l'instrument le plus direct de

sa perception pour autant qu’il implique l'identification imaginaire au patient » (Brusset, 1999, p.31)
Recueillir dans un objectif de recherche la subjectivité de la rencontre parait pertinent.
Etonnamment, dans le domaine de soins palliatifs aucune recherche a ce jour n’a étudié
I’impact de I’intersubjectivité créée entre psychologues et patients sur la détresse et la crise
d’identité de ces derniers. Ceci est d’autant plus étonnant que les entretiens cliniques sont
considérés comme une des thérapeutiques majeures en soins palliatifs. Leurs facteurs
internes participent aux changements chez les patients. Et pourtant aucune recherche ne
porte sur les processus internes aux entretiens cliniques proposés en réponse a la détresse

des patients en soins palliatifs

Avec cet objectif d’étudier chez les psychologues les impressions cliniques (Bion, 1965,
p.9) de leurs expériences aupres des patients « en fin de vie », nous tenterons de combler

cette absence d’étude scientifique en psychologie dans le domaine des soins palliatifs.

Hypothese

L’idée centrale de cette étude est que les impressions cliniques des psychologues
confirmeront I’existence d’une rupture du sentiment d’étre Soi avec la maladie mortelle :
d’une crise d’identité. Je pense en effet, comme Gary Rodin et Camilla Zimmerman que la
détresse est le signe et le moteur d’une crise d’identité, crise nécessaire pour intégrer les
atteintes physiques et constituer une nouvelle perception de soi adaptée. Affect archaique,

la détresse serait le signe d’une période transitoire de perte de soi.

Le sentiment prévalent en fin de vie ne serait pas la peur de mourir mais le sentiment de
perte de soi. Vérifier cette assertion nous permettrait de 1I’accompagner comme signifiante
d’un travail psychique du mourir. Le sentiment d’indignité rencontré chez des patients en
fin de vie serait alors a relativiser a une période de crise identitaire transitoire et

n’appellerait pas de réponses extrémes telles que maintenir une vie ou une mort digne.

Pour structurer ce travail, j’ai choisi un plan somme toute trés classique. Nous

commencerons par explorer son contexte puis son champ conceptuel. Les concepts de
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détresse, de crise d’identité et d’intersubjectivité seront circonscrits et articulés de fagon
théorique ce qui nous servira d’étayage pour la partie suivante qui exposera la méthode
choisie pour cette étude, au carrefour entre enquéte quantitative et analyse introspective.
Dans une quatrieme partie les résultats principalement statistiques seront exploités de
facon trés exhaustive. Enfin la derniére partie permettra de les discuter avec 1’objectif de
verifier la justesse de nos réponses a deux questions principales : la détresse en fin de vie
s’articule-t-elle a une crise d’identité ? Vérifions-nous 1’existence d’une crise du Mourir ?

La formulation de ces questions s’affinera a la lumiére de la partie conceptuelle.

Illustration

Jillustrerai ce travail des images métaphoriques créées par Paule Horace, artiste-peintre en
Auvergne. L’objectif de ses ceuvres est d’interpeller notre subjectivité pour éprouver ce
gue nous comprenons de fagon raisonnée par la démarche scientifique.
« L’art forme un royaume intermédiaire entre la réalité qui interdit le désir et le monde imaginaire
qui réalise le désir » (Freud S., 1913, p.211).
Principe de réalité et principe de plaisir réconciliés offrent ainsi de nouvelles images de la
réalité. Ainsi que 1’écrivait Sigmund Freud de I’art, I’objectif secondaire est de 1’éprouver
en commun (Freud S. , 1927, p.20). Les ceuvres exaltent les sentiments d’identification.
Nous créerons ensemble un mouvement commun dans la recherche de compréhension du
vécu des patients en fin de vie. Commengons tout de suite par cette premiére ceuvre
« Naissance au bord de 1’abime ». Elle représente 1’éclosion possible d’une mystérieuse
beauté au sein d’un univers stérile et tragique. Les soins palliatifs permettent de la méme

facon que se cotoient des réalités forts différentes.
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Naissance au bord de I'abime

Source : Paule Horace pour Van Lander, A (2012)
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Premiere partie : Contexte

Le contexte de cette recherche présente deux niveaux. Le cadre contextuel est composé par
I’environnement institutionnel des patients c¢’est-a-dire les structures de soins palliatifs. Le
contexte plus intime est constitué des caractéristiques propres aux patients rencontres par
les psychologues : étre atteint d’une maladie 1étale. Avant d’aller plus avant dans la
déclinaison de cette recherche, examinons ces différentes questions qui peuvent d’emblée
se poser : quelles sont les spécificités de ce contexte ? Les patients rencontrés différent-ils
de ceux que les psychologues pourraient recevoir dans d’autres secteurs de soins ? Mes

éclaircissements dresseront la toile de fond du tableau de cette recherche.

Chapitre I - Les soins palliatifs

Concernant 1I’environnement des patients, je vais commencer par dresser un bref historique
du développement des soins palliatifs. Nous examinerons ensuite les formes des différentes
structures proposeées, leurs valeurs fondatrices et nous terminerons par la fonction sociale

de ces soins.

1 - Développement des structures palliatives

Précédés par une tradition religieuse d’accompagnement des mourants, les soins palliatifs
se sont ancrés dans une culture et un savoir-faire qui se sont développés surtout sur ces
quarante dernieres années autour du confort global des patients : physique bien sir mais
aussi psychique et spirituel. Dés les années cinquante, des articles paraissaient en effet sur
I’impact psychologique de la maladie en cancérologie aux Etats-Unis. Les recherches
traitaient de la complexité psychologique de la confrontation a la mort et des difficultés a
transmettre 1’information médicale. Progressivement deux courants complémentaires mais

distincts se sont développés : celui de la Psycho-Oncologie et celui des Soins Palliatifs.

La psycho-oncologie s’est développée autour des facteurs psycho-sociaux,
environnementaux et éthiques de la cancérologie avec des chercheurs tels Jimmie Holland
et David Spiegel. En France, I’association Psychologie et cancer a été créée en 1975 pour
devenir en 1994 la Société Frangaise de Psycho Oncologie (SFPO). Ce courant a permis la
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création d’équipes qualifiées de soins de support, implantées dans la plupart des centres de
cancerologie et le développement de réunions spécifiques a la prise en charge globale des
patients. Une bonne articulation des champs médicaux et psychologiques est maintenue
notamment grace a I’engagement de psychologues telles Marie-Frédérique Bacqué et
Sylvie Pucheu et a la diffusion auprés des professionnels de la revue « Psycho-oncologie ».
On peut pourtant craindre pour 1’avenir une instrumentalisation des psychologues en
cancérologie et par la méme une médicalisation du champ psychique avec 1’influence
grandissante des Thérapies Comportementales et Cognitives (TCC), pourtant tres

intéressantes dans le cadre de la recherche.

Concernant le courant des soins palliatifs, Cicely Saunders peut certainement étre
considérée comme une de ses principales pionnieres. Elle fonde a Londres en 1967 le
premier établissement spécialisé de soins palliatifs « le saint Christopher Hospice ». Elle
développe progressivement des soins adaptés grace a ses recherches sur la morphine et le
soulagement de la douleur tout en incluant I’importance de [’écoute dans
I’accompagnement. Patrick Verspieren organise trois ans apres son ouverture la visite de
cet établissement avec des étudiants en médecine pour qu’ils s’en inspirent dans les soins
proposés en France. Dans le méme temps le Dr Elisabeth Kiibler-Ross publie aux Etats-
Unis « On death ans dying » (1969) dans lequel elle théorise les réactions psychologiques
des malades confrontés au mourir. Mais paradoxalement en France, c’est bien plutét le
développement dans les années 80 du mouvement en faveur de l'euthanasie qui en
opposition génere un véritable intérét pour les soins palliatifs. Des philosophes,
associations de bénévoles, médecins, religieux s’organisent pour proposer une réelle
alternative a I’euthanasie avec la possibilité de vivre dignement jusqu’a sa mort en étant
soigné et «accompagné ». Parmi eux, on peut citer Maurice Abiven (1924-2007),
specialiste de médecine interne, et Charles-Henri Rapin (1947-2008), méedecin gériatre en

Suisse, qui ont soutenu le développement des soins palliatifs dans la pratique médicale.

La politique de santé n’amorce pourtant cette introduction qu’a partir de 1984. Edmond
Hervé, secrétaire d’état a la Santé, créé une commission ministérielle présidée par
Geneviéve Laroque, alors inspectrice Générale des Affaires Sociales, pour réfléchir a
I’organisation des soins et a I’accompagnement des malades en phase terminale. Au terme
de deux années de travail, un document est rendu public sous la forme de la circulaire du
26 ao(t 1986 (DGS/275/3D). Diffusé aupres de tous les Directeurs Régionaux et
Départementaux des Affaires Sociales et Sanitaires, et des Directeurs d'Hbépitaux, il définit
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les grandes lignes du développement des soins palliatifs avec notamment la création de
petites unités d’accueil (USP). La premiére Unité de Soins Palliatifs de douze lits est creée
le ler juin 1987 a I'Hopital International de I'Université de Paris, devenu depuis I'Institut
Mutualiste Montsouris. Deux années plus tard, avec I’apparition des consultations et des
équipes mobiles, les professionnels et les bénévoles engagés se regroupent au sein de la
Société Frangaise d’ Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP). En 1999, ainsi plus de
dix plus tard, Bernard Kouchner, alors Ministre de la Santé, lance le premier plan triennal
de développement des soins palliatifs avec la mise en place d’équipes mobiles au sein des
institutions hospitaliéres. La loi n° 99-477 du 9 juin 1999 est votée a ’unanimité pour
garantir le droit d’acces aux soins palliatifs. L’ Article 1 modifi¢ et codifié dans le Code de
la santé publique a I’art. L1110-10 définit les Soins Palliatifs comme :

« Des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou a
domicile. lls visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, & sauvegarder la
dignité de la personne malade et a soutenir son entourage ».

Aujourd’hui la circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 organise I’offre de soins
palliatifs. Depuis 1991 « ces soins font partie des missions de I'hopital et leur acces est
présenté comme un droit des malades » (CCNE, avis n°63 4). Ce droit est également
inscrit dans le Code de déontologie médicale de 1995 (art. 37-38), qui rejette I'acharnement
thérapeutique. Enfin, suite & la commission Jean Leonetti « sur [’accompagnement de la fin
de vie », la « Loi relative aux droits des malades et a la fin de vie » est promulguée en
2005. Elle reconnait le droit aux malades d’interrompre ou de refuser des traitements qui
maintiennent artificiellement en vie, méme lorsque cette interruption peut entrainer la
mort. lls peuvent indiquer dans des directives anticipées ce qu’ils ne souhaitent pas comme
par exemple le fait d’étre réanimés. En février 2010, un Observatoire de la fin de vie est
inauguré par la ministre Roselyne Bachelot avec Régis Aubry, medecin en soins palliatifs

comme président.
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2 - Les formes des structures de soins palliatifs

En France, les soins palliatifs sont ainsi un droit quel que soit le lieu de vie des malades.
Ceux-ci peuvent en bénéficier qu’ils soient a 1’hopital ou a domicile. C’est la circulaire
DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 qui précise le réle et les missions des différents types
d’équipes a disposition. Je vais succinctement présenter leurs caractéristiques puisque

notre étude est réalisée dans ces différents lieux.

Pour commencer, selon le dernier recensement effectué par la SFAP en 2011, les unités de
soins palliatifs sont au nombre de 112. Ce sont des services d’hospitalisation qui sont des
lieux de formation et ont pour vocation d’accueillir les patients présentant des
problématiques médicales, psychologiques ou sociales complexes. Elles sont le plus

souvent de petites tailles, une dizaine de chambres.

Les équipes mobiles de soins palliatifs sont au nombre de 365 (SFAP, 2011). Les équipes
hospitalieres font appel a leurs compétences pour aider des équipes non dédiées a
s’approprier la culture palliative et a assumer des situations complexes via un soutien, des
actions de formation, I’animation de réunions pour faciliter le questionnement éthique. Les
équipes mobiles sont le plus souvent constituées de medecin, infirmieres et psychologue.
Pour conseiller leurs confréres, elles peuvent s’entretenir avec les patients et leurs familles.

En accord elles peuvent parfois décider de participer plus activement aux suivis

Des lits identifiés de soins palliatifs, aujourd’hui appelés prise en charge identifiée de
situations palliatives, renforcent les compétences en interne des équipes hospitalieres. Ces
lits sont affectés dans les services reconnus pour leur collaboration avec les équipes
mobiles. Classiquement les services d’oncologie peuvent avoir deux a trois lits mais
également certains services de soins de suite ou des cliniques. Leur recensement est
difficile. lls seraient au nombre de 1176 lits selon celui de la SFAP et de 4800 lits selon le
rapport a mi-parcours du programme national de développement des soins palliatifs 2008-
2012 (Aubry, 2011).

Pour le domicile, les réseaux de soins palliatifs proposent 1’intervention d’équipes
également interdisciplinaires. Souvent départementaux, ils sont en 2011 au nombre de 119.
Leurs fonctionnements sont plus hétérogénes. Leurs objectifs consistent a coordonner
I’ensemble des professionnels libéraux autour des patients, & les sensibiliser aux soins

palliatifs et a proposer aux patients et a leurs familles un accompagnement global. Ils ont
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un réle de conseil aupres des médecins traitants qui restent les référents principaux des
soins. lls doivent améliorer la collaboration entre les libéraux et les hospitaliers en
diffusant les informations necessaires sur les patients et en facilitant les ré-hospitalisations
lorsque 1’état de santé des patients le nécessite. Ils interviennent directement aupres des

patients et des familles dans un role de soutien et d’expertise.

68 services d’hospitalisation a domicile sont également susceptibles de proposer des

accompagnements palliatifs.

Au sein de ces différentes structures les missions des psychologues sont similaires. Ils
proposent des entretiens cliniques, des suivis de deuil, des formations et des groupes de
parole.
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3 - Les valeurs des soins palliatifs

Ces différentes équipes de soins palliatifs, composant le cadre contextuel de notre étude,
ont développé une culture spécifique sous-tendue par un référentiel de valeurs: le
« prendre soin » (care) qui implique la reconnaissance du malade comme sujet, la notion
de prise en charge globale répondant a I’ensemble des besoins du sujet envisagé dans toute
sa complexité et la pluridisciplinarité des équipes nécessaire a la visée holistique de cette
clinique. La fin de la vie des patients est considérée comme une étape importante qu’il faut
respecter et accompagner pour qu’elle soit supportable. Cet accompagnement n’a alors
plus pour objectif la guérison mais il consiste a aider a vivre jusqu’au bout avec le plus de
sérénité possible ce qui passe, bien évidemment, par le soulagement de la douleur

physique, mais pas uniquement (Pelluchon, 2009, p.49).

Du c6té médical, la clinique se caractérise par une clinique «sans clinique » visant
principalement a 1’anticipation de la crise somatique plutdt qu’a sa gestion réactionnelle.
La durée de vie n’est pas privilégiée au détriment de sa qualité. La prolongation des
souffrances par acharnement thérapeutique est proscrite. Les symptdmes extrémes comme
les hémorragies ou les détresses respiratoires, possibles lors des phases agoniques, sont
anticipés par la rédaction de « prescriptions anticipées personnalisées ». Les médecins
facilitent ainsi la rapidité d’intervention des équipes habilitées a mettre en ccuvre les
médications nécessaires pour éviter aux patients les sensations pénibles des symptémes.

Leur posture est d’étre au coté des patients dans une relation symétrique.

En complément, les soignants tentent d’améliorer le confort des patients qui devient le
critere principal de leurs choix thérapeutiques. Ils ont développé autour de la fin de vie une
forme d’idéologie : leur idéal exclue le mensonge, prone I’authenticité relationnelle et
I’individuation. (Zittoun, 2007, p.273-274). 1l vise a soutenir le désir, a faire admettre la

non-maitrise et la réalité de la maladie mortelle.

Le confort d’une personne malade repose sur différentes dimensions: somatique,
psychique et sociale. Au plan somatique, les équipes s’efforcent de réduire les symptomes
ressentis comme pénibles causés par la maladie et les traitements (douleurs, nausées, toux,
essoufflement, démangeaisons, fatigue, etc.). Les soignants sont également vigilants aux
atteintes de I’image de soi et a la diminution des capacités fonctionnelles. Ils peuvent étre
aidés par des psychomotriciens et des kinésithérapeutes pour aider les patients a maintenir

leur intégrité corporelle par des exercices de stimulations et des séances de « toucher-
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massages ». lIs respectent le rythme lent des patients imposé par leurs déficits somatiques.
Les stagiaires en visite dans les unités de soins palliatifs sont souvent surpris par ce rythme
institutionnel. Pour la dimension psychologique, les équipes médicales veillent
particuliérement a I’occurrence et la sévérit¢ de I’angoisse et de la dépression, le plus
souvent réactionnelles a la situation, ainsi qu’aux troubles cognitifs, défaut de
concentration et de mémoire ou états confusionnels, particuliérement pénibles pour les
proches. Les psychologues interviennent par des entretiens cliniques pour soutenir les
patients dans leurs vécus de ces situations particuliérement difficiles de crise somatique.
Afin d’accompagner les patients et leurs familles dans ’intégration et la préparation a la
mort prochaine, les soignants s’engagent dans une démarche de construction de sens. Dans
leurs soucis d’adaptation des soins et de juste distance relationnelle, ils investissent les
psychologues pour les aider a contenir la détresse des patients et pour comprendre leurs
propres émotions. Enfin pour la dimension sociale les équipes sont vigilantes aux
difficultés vécues au plan familial, professionnel, et financier, ainsi qu’a la réduction ou a
I’abandon des activités de loisirs. Les équipes associent tres largement les familles a la
« re-socialisation » de la fin de vie. Dans la plupart des unités de soins palliatifs, des
locaux (chambres, cuisines) sont mis a disposition pour vivre aupres des proches malades.
Des bénévoles interviennent avec le souci de maintenir un lien avec la cité : des citoyens
aupres d’autres citoyens touchés par la maladie. Un congé d’accompagnement peut étre
obtenu sur certificat médical pour faciliter le maintien a domicile. Dans les
accompagnements a domicile, des aides financiéres spécifiques aux soins palliatifs sont
proposées. Tres souvent, les équipes des réseaux sont issues des unités hospitaliéres de
soins palliatifs ou se coordonnent avec elles. Leur philosophie et leur fonctionnement

interdisciplinaire sont similaires.
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4 - Les soins palliatifs, une réponse idéologique

défensive.

Malgré cet accompagnement, il serait illusoire de penser que les patients rencontrés par les
psychologues conservent jusqu’au bout une qualité de vie optimale. Dans la plupart des
situations, elle se détériore progressivement. Les recherches sur la qualité de vie en phase
terminale (El Jawahri & al., 2011, Morris & al., 1986) nous incitent & modérer notre
croyance en une bonne mort possible. Cet idéal de bonne mort des professionnels a bien
plus la valeur d’une réponse culturelle aux angoisses du mourir, ce qui est d’ailleurs
signifié par 1’étymologie du mot palliatif qui renvoie au fait de recouvrir d’un manteau.
Les soins palliatifs civilisent la mort au sens freudien de civilisation : ils nous protegent de
« I’énigme douloureuse de la mort » (Freud, 1927, p.22) et de cette peur qu’elle peut
provoquer, peur que Georg Hegel décrit en terme de maitre absolu.
« Cette conscience a précisément éprouvé I'angoisse non au sujet de telle ou telle chose, non
durant tel ou tel instant, mais elle a éprouvé 'angoisse au sujet de l'intégralité de son essence, car
elle a ressenti le peur de la mort, le maitre absolu. Dans cette angoisse, elle a été dissoute
intimement, a tremblé dans les profondeurs de soi-méme, et tout ce qui état fixé a vacillé en elle. »
(Hegel, 1941, p. 161-6).
Les soins palliatifs sont une réponse culturelle pour élaborer psychiquement notre peur et
proposer un « apprivoisement de la mort », titre ainsi utilisé par Marie-Frédérique Bacqué
dans un de ces ouvrages (Bacqué, 2003). Ils donnent des repéres, des mots, des idées, des
idéaux.
« Nous sommes peut-étre encore désarmés, mais nous ne sommes plus paralysés sans espoir,
nous pouvons du moins réagir » (Freud S. ,1927, p.22).
Les soins palliatifs proposent aux patients et aux familles des interlocuteurs investis d’un
savoir. Ils expliquent I’inconnu. Face a la détresse des patients les médecins incarnent une
figure paternelle qui dirige et signifie le sens des soins jusqu’au bout. Une maxime souvent
répétée par les equipes, inspirée par Cicely Saunders, est celle-ci : les soins palliatifs ¢ ’est
tout ce qu’il y a encore a faire quand il n’y a plus rien a faire. La solution vient d’un autrui
protecteur contre le destin mortel. Les soins palliatifs proposent une réponse aux cris de
détresse des patients, a ces cris qui en appellent a autrui. Selon Freud la détresse de

I’enfant, toujours présente en I’adulte, en appelle effectivement a une réponse paternelle
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puissante (Freud, 1927, p.43). En fin de vie ce sont les médecins qui incarnent cette
réponse. lls rendent supportable 1’impensable et procurent une alternative, une illusion
rassurante, la réalisation du désir de toute-puissance face a 1’inéluctable. Cette illusion de
maitrise de la mort n’est pas une erreur. Elle n’est pas nécessairement fausse ou
irréalisable. Elle signifie le désir humain de vivre jusqu’au bout, malgré les atteintes de la
maladie mortelle. Les psychologues de notre étude évoluent dans cet univers idéologique.
Ils peuvent osciller entre des positions de partage de ces valeurs défensives et des
questionnements critiques avec le souci de vérifier que ces valeurs restent en adéquation
avec les demandes des patients. Un accompagnement récent m’a confirmé que cette
adéquation pouvait se rompre lorsqu’un patient présente une grande détresse. Les médecins
de mon service ont décidé d’utiliser des anxyolitiques a visée sedative sans en informer la
« bénéficiaire » décrite comme trop angoissée. Celle-ci, institutrice, en pleine possession
de ses moyens intellectuels, leur décrivait des périodes insupportables de doute sur le sens
de sa survie. Elle éprouvait une grande panique et beaucoup de colere a devoir vivre la
perte de ses capacités. Trés fiere de son corps elle refusait 1’aide de quiconque et
s’enflammait contre I’inutilit¢ des soins de confort qui ne pouvaient la guérir. Elle est
décédée au terme d’une semaine de cette sédation non abordée, pétrie d’escarres et de
soins vécus comme dégradants par les soignants puisqu’elle ne les aurait pas acceptés si
elle n’avait pas été aréactive. Les soins de bouche qui la rebutaient pouvaient enfin étre
effectués sans opposition. Cette femme, si active, qui se décrivait comme un étre de
relation et de réflexion est décédée inconsciente. L’objectif de confort peut ainsi parfois
s’opposer aux principes d’autonomie. Les valeurs des soins palliatifs conduisent a des
questionnements éthiques sur : comment réaliser le mieux pour I’autre ? Les psychologues
participent a ces réflexions complexes mais ils ne portent pas la lourde responsabilité des
décisions médicales. Leur rdle dans ces structures est de réhabiliter la légitimité de
certaines detresses. Ils soutiennent les équipes dans leurs efforts pour ne pas agir en
réponse a leurs propres sentiments d’impuissance qui conduisent souvent a vouloir faire
disparaitre ces symptémes dérangeants, parfois au prix de la conscience des patients et
contre leur volonté. La position du psychologue ne se caractérise pas par une position
d’autorité. Son articulation avec les notions d’interdisciplinarité mériterait un

développement ultérieur de réflexions, au-dela de cette étude.
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Chapitre II - Les patients

Le second niveau du contexte de cette étude est constitué des caractéristiques des patients
accueillis en soins palliatifs, c'est-a-dire de fagcon générale celles d’avoir un corps malade,

de présenter un pronostic létal et d’étre confronté a une conscience du mourir.

1 - Un corps malade

Selon la définition donnée par la SFAP (charte de la SFAP, 1994), la caractéristique
premiére des patients suivis en soins palliatifs est leur statut de patients atteints d’une
maladie grave, évolutive ou terminale. lls sont entrés en maladie, une maladie non curable
mais gérable. Pour la plupart, cette maladie est & un stade d’évolution qui la rend visible.
Les patients présentent des modifications physiques pouvant également étre consécutives
des lourds traitements curatifs antérieurs. Rares sont les patients qui restent autonomes
jusqu’au bout. Si nous prenons I’exemple de 1’unité¢ de soins palliatifs ou j’interviens, en
général seul un ou deux patients sur les quatorze accueillis restent en capacité de sortir de
leur chambre, de manger seuls, etc... La dépendance fonctionnelle est importante.
Beaucoup sont alités et doivent adapter leur environnement a une vie de plus en plus
marquée par les conséquences de la maladie. Celle-ci n’est plus curable mais impose
toujours le recours a une médication importante dans 1’objectif (vu précédemment) de
limiter les symptémes. Les traitements de I’humeur sont fréquents et peuvent avoir pour
effet de diminuer la vigilance. Les patients, hospitalisés en soins palliatifs, présentent ainsi
le plus souvent des états de conscience modifiés et trés fluctuants. La forme ultime de cette
médication est la sédation qui vise a atténuer la perception douloureuse d’un symptome

échappant a toute autre thérapeutique.

2 - Un pronostic létal

Une autre caractéristique de ces patients concerne leur pronostic vital. Leur maladie est
mortelle sans que la médecine puisse indiquer 1’échéance de ce délai. L’évaluation de la
durée reste actuellement trés subjective. Celle du caractere palliatif d’une pathologie parait
plus aisée méme si dans certaines pathologies, gériatriques par exemple, elle reste
complexe. Pour bon nombre de médecins la connaissance du pronostic est nécessaire pour

choisir au mieux les thérapeutiques. L’étude de Nicholas A. Christakis (Christakis, 1997)
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illustre son importance pour étre au mieux du travail clinique lorsque les options

thérapeutiques sont limitées.

Concernant la connaissance de la pathologie et du pronostic, les régles éthiques, rappelées
dans la loi du 4 mars 2002, veulent que les patients soient informés.

« Toute personne a le droit d’étre informée sur son état de santé », « cette information incombe a

tout professionnel de santé, les seules exceptions admises étant I'urgence, l'impossibilité

d’informer, et la volonté du malade d’étre tenu dans l'ignorance ».
La pratique actuelle veut que les patients ne soient pas informés de la durée de 1’échéance
qui reste une donnée tres subjective. Parfois les médecins indiquent leur propre scepticisme
au sujet d’une éventuelle guérison en précisant que la pathologie impose le recours a des
soins palliatifs a des fins de confort. lls nomment la gravité de la pathologie et proposent
d’en accompagner 1’évolution par [’adaptation quotidienne des thérapeutiques. Les
éventuelles demandes des malades de rester dans 1’ignorance sont respectées. La difficulté
réside dans cette tension entre 1’objectif d’information et les capacités des patients a
recevoir cette vérité. Tres concretement la plupart des médecins apprennent a distinguer le
rythme des patients dans leur découverte personnelle de la maladie grave. lls invoquent
souvent les questions posées par les patients comme offrant des reperes pour avancer en
cohérence avec leur cheminement. Ils se positionnent comme délivrant des réponses
recherchées et donc supportables. La pratique veut pourtant qu’un certain nombre de
patients restent dans 1’ignorance sans qu’on sache vraiment si c’est alors par défaut de

réponses ou fonctionnement défensif des patients.

Avec I’aggravation de la maladie, le statut de patient se double donc de celui de mourant.
Robert William Higgins, philosophe et psychanalyste, a critiqué 1’'usage de ce terme
comme la marque d’une appropriation médicale de la fin de vie. Et effectivement, avec les
soins palliatifs, le mourir est bien entré dans le champ de la médecine. Le fait d’étre
mourant en appelle a un savoir médical particulier et une intervention technique
spécialisée. Les patients sont accueillis dans un environnement sous-tendu par les valeurs
des soins palliatifs et étayé par un dispositif législatif autorisant 1’arrét des traitements

déraisonnables (depuis la loi Léonetti de 2005).
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3 - Une conscience du mourir

La derniére caractéristique des patients de notre étude réside dans leur conscience du
mourir. Quelle que soit la qualité de I’information sur la pathologie une question ressurgit
invariablement : quelle est leur connaissance de la maladie ? Cette question est souvent
posée par les professionnels mais également par les familles: est-ce qu’il sait et en
filigrane qu’est-ce qu’il en pense ? Est-ce qu’il est conscient qu’il va mourir ?
Nous pouvons constater que la gravité de la pathologie et la proximité du déces modifient
les repéres habituels des patients. Se nourrir peut devenir contre-indiqué, I’hydratation étre
synonyme de douleurs accrues et de difficultés supplémentaires pour respirer... et surtout
la mort devenir une menace réaliste. Rappelons-nous ce témoignage de David Servan-
Shreiber dans son dernier ouvrage on peut se dire au revoir plusieurs fois lorsqu’il relate
cette peur éprouvée a I’apparition de sensations évoquant la survenue de sa mort.
« L'autre nuit, j'étais dans mon lit, allongé sur le cété gauche, c’est-a-dire le coté qui est
actuellement handicapé par la progression du cancer. Je voulais me retourner et je ne le pouvais
pas. Je sentais une sorte d’engourdissement qui s'emparait de mon corps. Tout a coup, j'ai eu peur
que cet engourdissement progresse, qu'il attaque mes muscles thoraciques et finisse par bloquer
ma respiration. Je me suis dit : si je ne peux plus respirer, je vais mourir. Je vais mourir 14,
maintenant, cette nuit, comme ¢a, sans que personne ne Soit 1a, ni ne sache ce qui est en train de
se passer. Et jai eu tres peur » (Servan-Shreiber, 2011, p.71).
Ce témoignage relativise les propos de Martin Heidegger concernant la conscience de notre
mort qui serait pour tous une possibilité mais qui resterait toujours virtuelle. Le pronostic
vital et les symptomes somatiques modifient la conscience du danger mortel. Et méme si
ce savoir n’est pas celui de tous les patients, il est celui qui est partagé par les équipes de
soins palliatifs. L’environnement et le quotidien sont rythmés par le pronostic vital. Une
patiente m’expliquait sa prise de conscience du danger lorsque les soignants lui
expliquerent I’inanité de son régime alimentaire. La proposition de croissants au petit-
déjeuner prenait la méme signification que la derniére cigarette du condamne. Elle
ressentait chaque chose comme vécue pour la derniére fois avec cette volonté évidente de
ne pas la gacher. On imagine I’intensit¢ de son investissement lorsque ses proches

I’embrassaient avant de la quitter.
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Syntheéese et lieu géographique

La toile de fond de cette recherche est donc composée du contexte de la fin de vie au sein
des différents types de structures de soins palliatifs. Les entretiens psychologiques en sont
le cadre d’observation. Ce contexte limite notre étude aux psychologues et aux patients en
demande d’entretien psychologique, présentant les spécificités décrites, et accompagnés

par des équipes de soins palliatifs.

Le lieu géographique choisi est celui d’une région frangaise. Cette région francaise est
I’ Auvergne, non seulement parce que j’y interviens moi-méme mais également parce que
C’est un choix opportun en tant que région présentant 1’un des plus fort taux de mortalité.
Au dernier recensement de 2009 (Insee, source 2011) il est de 10,8 pour 1000 habitants
soit bien supérieur a celui de la France (8,4 pour 1000). Cela représente 14 712 déces sur
I’année dont 76,5% sont consécutifs a des pathologies organiques. Les déces par maladies
tumorales atteignent 315,3 habitants sur 100 000. Seule une autre région francgaise présente
un tel taux de mortalité par maladie tumorale (le Limousin). La moyenne frangaise est a
titre de comparaison de 249,3 malades pour 100 000 habitants. La superficie de son
territoire place 1’Auvergne parmi les plus grandes régions européennes. Elle représente
vingt-six mille kilomeétres carrés et comportent environ un million quatre cents mille
habitants. Son profil démographique la rattache a un large ensemble de 88 régions
européennes : la Bourgogne, deux régions espagnoles (Asturies et Estrémadure), deux
régions portugaises (Centro et Alentejo), la grande majorité des régions allemandes,
roumaines, bulgares et Baltes et quelques régions scandinaves. Leurs caractéristiques sont
de présenter une densité de population plus faible que la moyenne européenne, un

vieillissement plus accentué et un moindre dynamisme démographique.

Au niveau de I’offre de soins, I’Auvergne propose 885 lits d’hdpitaux pour 100 000
habitants contre 593 en moyenne en Europe. Elle est composée de quatre réseaux
départementaux intervenant a domicile, de sept équipes mobiles se déplacant dans
I’ensemble des services de soins, d’une unité d’hospitalisation de soins palliatifs de
quatorze lits et d’une équipe transversale de soins palliatifs intervenant sur un
établissement hospitalier sans la qualification d’équipe mobile. Ces equipes représentent
un total de quinze postes de psychologues dont un était vacant au moment de mon travail

de recherche. Tous acceptent de participer a cette étude.
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Deuxieme partie :

Champ conceptuel.

Le contexte de cette étude est celui des soins palliatifs, son champ conceptuel découle de la
pratique clinique de ces psychologues intervenant auprés de patients en fin de vie. Le
probléme central de la psychologie clinique, nous rappelle Daniel Lagache, est 1’adaptation
c'est-a-dire les conflits et la résolution du conflit. Ce conflit en soins palliatifs s’ inscrit dans
la rencontre avec la maladie létale. Cette rencontre bouleverse selon mon hypothese
I’identité méme du sujet. Pour illustrer la pertinence de ce concept d’identité en fin de vie,
je vais ici partir des propos d’une patiente actuellement hospitalisée dans I’unité de soins
palliatifs ou j’interviens. Elle est actuellement trés précaire et mourra probablement d’ici
peu, si ce n’est pas déja le cas au moment ou je retranscris ces mots : « je ne suis plus moi.
Je suis a nouveau moi quand j'arrive a faire a nouveau ce qui me ressemble, c'est-a-dire
pouvoir signer mes chéques et ¢a je suis en train de le réapprendre. » Dans notre entretien
précédent elle m’expliquait ne plus savoir se situer, ne pas savoir juger de la situation
présente qui lui échappait. «lis m’ont menti. Ils m’ont dit que mon cancer au sein
guérirait. Ca a commencé par le bras. Je m’y suis adapté. Mais maintenant ce sont les
jambes et je sens bien gue c’est grave. Peut-étre qu’ils me [’ont dit mais alors je ne me
souviens plus. Si le pire doit arriver je dois le savoir». Cette patiente agée de 40 ans est
atteinte d’un cancer du sein métastas¢ avec des atteintes osseuses et cérébrales. Les
atteintes au niveau du sein sont tres impressionnantes : purulentes avec des ulcérations
atteignant jusqu’aux omoplates. « Mon corps n’est plus mon corps. Quand elles refont le
pansement je leur demande a quoi ¢a ressemble. Je ne parle plus de moi en termes de qui
mais de quoi. » Dans notre entretien le plus récent elle m’expliquait devoir se retrouver
elle-méme sinon ¢’était le vide, 1’angoisse. « Je me sens absente, partir peut-étre mais je
veux sentir qui je suis. C’est Moi quand je tiens la main de mon mari. C’est & nouveau Moi
qui vous parle... » Sans aller plus loin dans cette description, nous pouvons déja sentir
I’importance du sentiment d’exister quand 1la menace mortelle se précise. La difficulté de

rester Soi génere une grande détresse, un sentiment de chaos.

Pour étudier ce conflit psychique entre 1’individu et sa maladie 1étale, j’ai donc choisi les

concepts fondamentaux de détresse et de crise d’identité. Concernant la relation
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thérapeutique, qui est notre voie d’accés pour étudier la détresse et la crise du Mourir, j’ai
choisi le concept d’intersubjectivité. Je définirai également la fonction des psychologues
qui sont tout a la fois les acteurs et les observateurs des résultats que nous analyserons.
Mettre au travail ces concepts dans le contexte des soins palliatifs permettra de préciser a
nouveau mon hypotheése.
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Chapitre I - Le patient

Je commencerai par le concept de détresse, essentiel dans la clinique du Mourir. Nous
verrons ensuite les concepts d’identité et de crise pour clore ce chapitre conceptuel sur la

notion de Crise du Mourir.

1 - La détresse

1-1 Pertinence et prévalence en cancérologie et soins

palliatifs

La détresse échappe a la nosographie psychiatrique. Elle ne reléve d’aucune catégorie telle
que définie par nos manuels de classification nosographique en psychiatrie, qu’il s’agisse
du Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) ou de la Classification statistique
Internationale des Maladies et des problémes de santé connexes (CIM). Les troubles
psychopathologiques structurés ne sont pas efficients pour les patients en situation de
maladie (Brédard & al., 2009). Leurs manifestations psychiques dépendent en fait
étroitement de leur contexte somatique. Pour exemple, les anhédonies peuvent s’expliquer
par des fatigues générées par le cancer sans pour autant étre révélatrices d’une dépression.
Le concept de détresse m’apparait donc comme nécessaire pour comprendre les

manifestations psychiques observées en lien avec la maladie grave.

En médecine c’est certainement Hans Selye qui est le premier a utiliser le concept de
détresse. Enseignant en bio-chimie et directeur de I’institut de médecine et de chirurgie de
Montréal, il différencie en 1974 dans son ouvrage stress sans détresse, le stress et la
détresse. Le stress est un signal d’alarme, un syndrome général d’adaptation aux
changements imposés par la maladie. La détresse est pour lui le signe d’un épuisement du
systéme d’adaptation, un échec de la régulation opérée au moyen du coping (mécanisme
d’ajustement).

A partir de 1997, aux Etats-Unis, a I’initiative du National Comprehensive Cancer
Network (NCCN) un groupe multidisciplinaire composé de psychiatres, assistantes
sociales, infirmieres, représentants religieux, représentants des patients et de psychologues
avec pour présidente Jimmie Holland, se réunit pour développer un référentiel en

cancérologie sur la détresse. Leur objectif initial est de proposer aux spécialistes un modele
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de compréhension du vécu des patients qui ne les stigmatise pas comme psychiatriques et
qui identifie les situations nécessitant des prises en charge spécifiques. Ce modele évite la
controverse initiée par Hans Selye sur adaptation “normale” ou “pathologique”. La notion
centrale est celle du retentissement du trouble psychique sur la vie de I’individu
déterminant la nécessité d’aides. Jimmie Holland et son équipe proposent une définition de
la détresse, actuellement retenue en oncologie :
« Une expérience désagréable de nature émotionnelle, psychologique ou spirituelle qui interfére
avec l'aptitude a gérer son traitement. Elle se prolonge dans un continuum allant d’un sentiment
commun normal de vulnérabilité, de tristesse, de peurs, jusqu’a des problématiques plus majeures
comme une anxiété, des aftaques de panique, une dépression, ou une crise spirituelle. » (Holland,
2003).
Cette définition de la détresse met 1’accent sur la notion de vulnérabilité, d’anxiété et

d’affects. Les sentiments qu’elle évoque sont ceux de peurs et de tristesse.

Afin d’améliorer I’évaluation de la détresse, ils proposent aux spécialistes de la mesurer a
I’aide d’une échelle visuelle analogique, sur le modele de celle utilisée pour la douleur. 11
s’agit d’une échelle & un seul item qui propose au patient de se situer sur un continuum
allant de « pas de détresse du tout » a un « niveau de détresse intense ». La question porte
sur le jour méme. Ce thermométre est accompagné d’une liste de problémes qui aide le
patient a identifier la ou les source(s) de sa détresse. Le NCCN recommande une prise en
charge spécifique lorsque la détresse est supérieure ou égale a 5/10. L’équipe doit poser
des questions additionnelles sur les causes de la détresse et proposer un soutien psycho-
social. Un certain nombre d’études comparatives (Thekkumpurath & al., 2009) ont
démontré la validité et la simplicité d’utilisation de la Distress Thermometer (DT) en
comparaison d’autres échelles. Les données sur sa validité indiquent plut6t un seuil de
significativité a 4/10. Une détresse significative serait présente chez au moins un tiers des
patients atteints de cancer (Carlson, et al., 2004). La détresse devient ainsi en cancérologie
un critére aussi important que la douleur. L’association canadienne de Psycho-oncologie,
la CAPO la considére méme depuis 2004 comme étant le “sixiéme signe vital” (Bultz &
Carlson, 2006). La Distress Thermometer est validé dans sa version frangaise en 2003
(Dolbeault & al, 2003).

A partir de cette définition, des recherches (Jacobsen & al., 2005, Ransom & al., 2006) ont

été conduites pour identifier la prévalence de la détresse et ses facteurs en cancérologie et
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en soins palliatifs. Certaines utilisent la Distress Thermometer, d’autres des instruments

d’évaluation de la dépression, du stress et de 1’anxiété.

Un certain nombre d’études utilisent ’"HADS (Moorey, et al., 1991), The Brief Symptom
Inventory (Derogatis, 1993), le State Trait Anxiety Inventory (Spielberger, Gorush, &
Lushene, 1970), le General Health Questionnaire (Goldberg & Williams, 1988), le
Sickness Impact Profile (Bergner & al., 1981) et I’Edmonton Symptom Assessment
System. L’utilisation de la Brief Symptom Inventory a I’hopital John Hopkins chez 5000
patients cancéreux a identifié une détresse avec un niveau significatif chez 35% des
patients. Déja en 1987, 1’équipe du Dr Derogatis (Stefanek, Derogatis, & Shaw, 1987)
rapportait une détresse chez environ un patient sur trois avec des niveaux importants de
dépression et d’anxiété. Cette étude ne retrouve pas de corrélation avec le statut marital,
I’age du patient, le sexe et les activités. En Allemagne, I'utilisation d’un questionnaire sur
le stress chez 1721 patients cancéreux (Herschbach & al., 2003, Herschbach & al., 2004) a
identifié¢ la peur de 1’évolution du cancer comme étant a 32,2% le probléme le plus
fréquent a 1’origine de la détresse, puis le fait de ne plus étre capable de faire ses activités
(24%) et la peur d’étre réhospitalisé (23,2%). La recherche de facteurs révéle que les
patients jeunes de moins de 57 ans et atteints de cancers métastatiques avec une durée de

maladie de plus de 6 mois seraient plus a risque.
Est-ce que la prévalence de la détresse est différente en soins palliatifs ?

En soins palliatifs, la revue de littérature sur la détresse démontre une augmentation du
nombre de recherches ces dernieres années. Le concept est actuellement plus
classiqguement utilisé dans les congres pour dénommer le vécu des patients alors que plus
anciennement ¢’était le terme de souffrance qui prévalait. En 2003, une étude francaise
(Herbaud & al. 2003) menée dans une unité de soins palliatifs a démontré une détresse
significative chez 42% des patients avec la DT et chez 58 % avec I’HADS. Elle s’est
confrontée a des difficultés de passation chez des patients tres altérés par la maladie. Seul
1/3 des patients hospitalisés ont pu étre inclus ce qui représentait 50 patients. Ceci reflete le
taux habituel d’inclusion en soins palliatifs (Urch & al. 1998). Malgré ces difficultés
d’inclusion, la prévalence de la détresse apparait clairement supérieure en soins palliatifs.
En 1995-96, une étude canadienne (Roth & Breitbart, 1996, Breitbart, 1995, Woodruff,
1999) avait déja démontré qu’elle était plus fréquente avec une prévalence de 60 a 70%
chez les patients avec un cancer avance contre 21% dans les groupes contrdles. Concernant

la recherche de facteurs, la localisation des cancers ne semble pas avoir d’incidence au
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contraire de 1’dge. Un jeune age et le statut de célibataire sont des variables corrélatives
d’une détresse plus élevée. Dans 1’étude Ellis & al. conduite en 2009, les hommes et les
femmes présentent les mémes risques alors que d’autres ¢tudes menées en cancérologie
indiguent une prévalence plus élevée des symptdmes dépressifs et de la détresse chez les
femmes (Stommel & al., 1993, Wilson, et al., 2007). Cette différence en fait s’atténuerait
lors de la phase terminale (Lloyd-Williams & al., 2004). Récemment une recherche
réalisée par 1’équipe de Camilla Zimmermann (Nissim & al., 2009) avec 406 patients en
ambulatoire, révele I’implication forte du désespoir et de la résignation. Elle utilise la Beck
Hopelessness Scale qui comporte 20 items mesurant 3 aspects majeurs du désespoir : la
capacité a imaginer le futur, la perte de motivation et les attentes ou espérances. Les

résultats obtenus peuvent étre prédictifs de risque de passage a 1’acte suicidaire.

La corrélation entre la détresse et I’approche du décés est contradictoire dans I’ensemble
des études. Selon 1I’étude Cheung & al. (2009) son intensité diminuerait a 1’approche du
déces. Menée chez 198 patients avec I’ESAS, elle démontre que la dépression et 1’anxiété
ne sont pas significatives en fin de vie. Cette méme équipe nuance ce résultat deux ans plus
tard (Zimmermann, Cheung, Lo, & Rodin, 2011). Leur recherche menée chez 365 patients
en ambulatoire a I’aide de la Beck Depression Inventory révéle une augmentation de

maniere curviligne de la dépression vers la fin de la vie.

Pour clore cette revue de littérature sur la détresse, d’un continent a 1’autre (Brédard & al.,
2009) que ce soit en Amérique du Nord (Carlson & Bultz, 2003, Carlson & al., 2004,
Jacobsen, et al., 2005, Roth & al., 1998, Zabora & al., 2001), en Asie (Akizuki & al.,
2003, Kugaya & al., 2000, Kugaya & al., 1998), en Afrique (Ozalp & al., 2007, Berard &
al., 1998) ou en Europe (Aass & al., 1997, Brédart & al., 1999, Gil & al., 2005, Strong &
al., 2007), on peut rapporter des chiffres assez convergents : un taux de prévalence de la
détresse allant de 35 a 45% et jusqu’ a 58% chez les patients en phase palliative (Grabsch
& al., 2006, Kissane & al., 1998). Une bonne synthése a été effectuée par Watson et Bultz
(Watson & Bultz, 2008) dans 1'un des cours en ligne proposé conjointement par
I’International Psycho-Oncology Society (IPOS) et la European School of Oncology
(ESO).

La critique que nous pouvons formuler a 1’égard de I’ensemble de ces études porte sur
leurs définitions divergentes de la détresse et sur la multiplicité des outils d’évaluation.
Jimmie Holland avait pour objectif d’éviter la catégorisation de la détresse par I’anxiété et

la dépression. La plupart de ces études utilise pourtant cette symptomatologie classique. La
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prolifération et la dispersion des outils d’évaluation de la détresse pourraient étre les signes

de la difficulté a circonscrire une conception consensuelle du concept de détresse.
1-2 Délimitation du concept en psychologie

La définition de la détresse proposée par le groupe de Jimmie Holland releve de fait d’une
proposition pragmatique sans réelle delimitation du concept. Nous allons donc recourir &
d’autres définitions pour mieux la comprendre. Pour commencer 1’étymologie du mot
détresse renvoie a la méme idée que celle de 1’angoisse : étre a 1’étroit, oppressé avec
I’idée d’une réduction des possibles. En psychologie le dictionnaire fondamental (Bloch,
1997) nous propose cette définition :
« Sentiment de délaissement, d’abandon, ressenti dans une situation critique, nécessitant une aide
extérieure et/ou amenant un sujet @ demander de I'aide, un secours social ou psychique {(...). Le
sujet en détresse souffre d’'une disparition de ses investissements affectifs et d’une sidération de
ses mécanismes de défense, pouvant le conduire, surtout dans la vieillesse, a une grave
défaillance psychique (...). »
En psychanalyse, Sigmund Freud utilisait le mot Hilflosigkeit qui signifie étre en manque
d’aide. C’est parfois traduit par le terme «désaide ». Il désigne I’état d’extréme
démunition, de vulnérabilité vitale de I’enfant dépendant dans ses premiers temps de vie de
I’environnement maternel. Indifférencié de sa meére, I’enfant est alors dans 1’illusion de
toute-puissance et I’identification narcissique primaire. Les absences maternelles lui font
rencontrer la frustration et la désillusion. 1l fait I’expérience de 1’altérité. Au rien maternel
correspond alors la détresse infantile. C’est un état d’affect fort li¢ a la dépendance totale.
La détresse est attente de ’autre et de I’action spécifique qui y mettra un terme. Ce
désespoir permet la (re)connaissance de ’autre et 1’identification narcissique secondaire.
L’autre a extérieur de soi est symbolisé et intégré en soi pour en supporter 1’absence.
Cette expérience permet a 1’enfant d’acquérir les capacités de répondre par lui-méme a sa
propre détresse. Cela nécessite qu’il soit étaye par la certitude de la permanence de la mere
et de son retour. Si, a cette étape, I’environnement maternel n’est pas suffisamment bon la
détresse infantile ne sera pas élaboréee. Cette détresse infantile non élaborée serait centrale
dans les personnalités narcissiques et les organisations psychotiques. Pour Donald Woods
Winnicott c’est une expérience extréme d’agonie primitive, de mort psychique, d’une
effraction du pare-excitation étendue et profonde qui provoque une douleur psychique

intense. La détresse aboutit 4 une absence a soi et a 1’élaboration d’un faux-self. Pour René
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Spitz c’est a I’origine de la dépression anaclitique décrite sous le terme d’hospitalisme.
L’enfant se retire de soi. Wilfred R. Bion utilise le concept de terreurs sans nom, René
Roussillon de terreur agonistique. Ce dernier concept est défini par son auteur comme :

« Un état de souffrance psychique extréme mélé a une terreur de cet éprouvé ou de la violence

réactionnelle qu’il mobilise » (Roussillon, 2004, p.140).
Cet éprouvé ne peut évoluer que vers deux issues :

- étre symbolisé a I’aide du r6le de « moi auxiliaire » de 1’environnement qui donne sens

et étaye le travail de liaison interne de I’excitation pulsionnelle ;

- conduire le sujet a se retirer de I’expérience en clivant sa subjectivité ce qui affecte en
retour son identité. Pour continuer a se sentir étre, il se retire de la partie de lui-méme
en détresse. Ultérieurement, la détresse clivée pourra faire retour, méme tardivement
dans la vie de I’individu a I’occasion d’autres situations extrémes qui auront pour
caractéristiques de confronter le sujet & une perte ou a une séparation (Freud, 1926).
Ces réactualisations permettront une reconstruction aprés-coup du « traumatisme
perdu » si le sujet subjective I’expérience et se représente 1’éprouvé primitif. Ces

réactualisations dans les démences dégénératives sont a I’étude en gérontologie.

En psychanalyse et psychologie la détresse correspond donc a une expeérience extréme
vécue en situation de dépendance. On la distingue le plus souvent de la peur et de
I’angoisse, en appui sur les définitions proposées par Sigmund Freud (Freud, 1915-17,

p.372) mais on la rapproche de I’effroi qui se définit comme étant :
« L’état qui survient quand on tombe dans une situation dangereuse sans y étre préparé »

La peur désigne un objet défini alors que I’angoisse alerte sur le danger le sujet qui est
ainsi prét a sa survenue ce qui évite I’effraction traumatique. Pour certains psychanalystes
(Chabert, 1999) la deétresse est ainsi moins élaborée que I’angoisse dont elle empéche en
outre le développement. N’étant pas alerté, le sujet ne peut se préparer au trauma et ses
défenses sont sidérées (Michel De M’Uzan, 1994, p.167).

1-3 Spécificités en soins palliatifs

Ces distinctions sont importantes mais me paraissent difficiles concernant la détresse de
nos patients. Peur et angoisse me paraissent conjointement participer a leur détresse,
comme le précisait d’ailleurs la définition de Jimmie Holland. Les peurs irrationnelles,

infantiles sont réactivées par la situation de danger. David Servan-Shreiber, pour citer
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encore une fois son dernier livre évoquant son vécu du cancer et de la rechute mortelle, est
tres explicite sur cette participation de tous ses ressentis :
« Quand on est plongé dans ce degré extréme de maladie, et que les perspectives sont
alarmantes, des peurs enfantines, irrationnelles, primitives peut-étre, ressurgissent du tréfonds du
psychisme. On est entouré d’ombres bizarres, de signes inquiétants, de bruits sinistres. Depuis
quelques mois, je m'apergois que cette peur prend des formes surprenantes ; je m’'endors avec la
hantise, tout a fait inattendue, d’étre attaqué par des vampires et des loups-garous. La derniére fois
que ces créatures maléfiques m’ont fait trembler d’effroi, je devais avoir huit ans. Et voila qu’elles
reviennent peupler mes nuits » (p. 77).
Quels recours face a ces terreurs, a ces pensées magiques ? Une bombe lacrymogeéne et le
psaume de David. L’angoisse n’est alors pas une angoisse-signal mais plutot 1’angoisse
telle que Sigmund Freud la définissait dans sa premiere théorie. Pour Jean Laplanche
(1980, p.56) la déroute subjective lie étroitement I’effroi a un traumatisme. Le sujet est
débordé, il ne peut penser. Cette déroute est ce qui me parait le plus significatif chez les
patients en fin de vie. Patrick Ben Soussan le reprend en ces termes :
« il y a des souffrances indicibles, des douleurs qui ne s’expriment que par le cri et le mutisme
parce qu’en portant le sujet aux extrémes de sa détresse, elles le dépossédent de la « factiité » au
sens heideggerien du terme, que le langage confere a 'humain. Se trouver « démuni »
(Hilflosigkeit), c’est aussi se trouver « démuni » de parole vraie sans pouvoir étre affecté par le
signifiant dans une situation vitale extréme » (2004, p.21).
La maladie éveille donc la détresse primitive, cette expérience d’€tre sans secours et sans
recours, méme pas celle de la pensée, du sens :
« Lorsque le cancer surgit, pour peu que la vie répete trop intensément cet état de détresse, le
désespoir trouve alors la concrétisation de sa certitude : rien ni personne ne peut faire barrage a la
progression mortifere des cellules, rien ni personne ne peut comprendre et contenir 'angoisse
qu’elle réveille. Rien ni personne ne peut faire obstacle au travail du désespoir enfin incarné. Au

rien maternel correspond I'expansion illimitée du tout cancéreux » (Deschamps, 1997, p.192).
La tristesse est un affect plus évolué que la détresse mais semble y participer tout comme
les affects dépressifs. Ce sont surtout des sentiments de perte en réaction a la désillusion
d’omnipotence. Certains patients nous disent éprouver la sensation d’avoir perdu leur
protection de bonne santé, leur illusion d’une permanence bienfaitrice. Tristesse, peurs,
angoisse, désespérance, dépression, sentiment d’abandon, désarroi, solitude profonde,
vulnérabilité : autant de termes qui peuvent qualifier la détresse des patients en soins

palliatifs.
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2 - Les concepts d’identité et de crise

La définition proposee par Jimmie Holland et son équipe suggere que la détresse des
patients peut évoluer jusqu’a un vécu de crise spirituelle. Nous allons examiner cette crise

mais plutdt au niveau identitaire.

Le concept d’identité existe dans de nombreuses disciplines: philosophie, sociologie,
anthropologie et méme en politique. Rappelons-nous ce débat public souleve en France en
2010 sur notre identité nationale. Toutes mes recherches utilisant alors ce terme ramenait a

des articles sur la crispation sociale, sur le fait de se définir qui signifiait exclure autrui.

2-1- Revue de littérature

Avant d’en définir le concept, je vais présenter son utilisation dans les études menées en
soins palliatifs. Les mots clés «identity et palliat* » (en juillet 2011 sur medline)
permettent de retrouver 75 articles publiés sur une période de 20 ans. Parmi ceux-ci seules
22 études concernent les patients. Les autres ont pour sujet ’identité des soignants, des
soins palliatifs ou des proches. Concernant les patients trois articles sont hors-sujet. Sur les
19 articles restants, ils peuvent se regrouper en quatre thématiques :

- deux articles abordent I’'impact de 1’environnement, du domicile et des soins
palliatifs (McKinlay, 2011, Williams, 2004) ;

- quatre articles concernent les conséquences sur I’identité de certaines dysfonctions
du corps, au niveau de la sexualité et de I’alimentation (Gurevich & al., 2004,
Woodhouse & Baldwinn, 2008, Gwilliam & Bailey, 2001, Locher, et al., 2009) ;

- sept articles traitent du rapport a la culture (religion, croyances...) et a la spiritualité
des patients ( espoir, récits de vie) : Kellehear, 2009, Koffman & al., 2008, Mjelde-
Mossey & Chan, 2007, Ek & al., 2011, Raoul & Rougeron, 2007, Chaos & al.,
2002, Shaufel & al., 2011.

- et enfin six articles ont pour sujet les modifications identitaires des patients par la
maladie.

Cette derniere thématique est celle qui nous intéresse. Elle représente donc peu de travaux
d’autant plus qu’un de ces articles concerne le développement identitaire des enfants avec
une maladie sans qu’elle soit obligatoirement 1étale (D'Agostino & al., 2011) un autre le
fait d’étre mere avec un cancer du sein ce qui ne concerne pas directement les soins

palliatifs (Fisher & O'Connor, 2011) et un troisiéme 1’impact du cancer des ovaires (non
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palliatif) en termes de détresse et de perturbation de 1’identité (Hamilton, 1999). Sur les 3
travaux restants, un article aborde les processus d’identification a I’identité de dialysé
(Hermés & Sifer, 2005), un autre le fait d’étre malade et médecin (Fromme & Billings,
2003) et le dernier le sens de la plainte des patients au niveau identitaire (Gagnon, 2005).
Ce dernier article Figures de la plainte : la douleur, la souffrance et la reconsidération
traite directement de ’impact de la maladie au niveau identitaire sans pour autant étre le
résultat de travaux menés aupres de patients. Nous pouvons en retenir ceci :
« Une profonde transformation de la subjectivité est simultanément a I'ceuvre, une individualisation
de I'expérience, et la médecine scientifique, loin de toujours y faire obstacle, contribue a la
renforcer, en centrant l'attention sur le corps justement, devenu expression premiére de la
singularité et de la subjectivité ». (Gagnon, 2005)
Eric Gagnon entend la maladie comme une rupture du cours ordinaire de la vie qui impose
d’en faire un récit pour rétablir une continuité.
Au vu du peu de résultats obtenus par les deux mots-clés utilisés, j’ai étendu cette revue de
littérature aux notions plus large de maladie (somatique) et de crise d’identité. Les résultats
sur I’articulation entre pathologie et crise d’identité sont plus intéressants.
En 1984, Rudolf H. Moos et Jeanne A. Schaefer” (Moos & Shaefer, 1984) ont analysé la
crise d’identit¢ comme le résultat de changements occasionnés par la maladie physique. Ils
ont repris les changements qu’elle opérait dans la vie des patients comme autant de points
de rupture dans leur vie. lls ont ainsi énuméré plusieurs types de changements indicateurs
d’une crise: identitaire, géographique, des rbéles, du soutien social et enfin des
changements pour I’avenir évoquant I’incertitude. Ils ont ensuite décrit chez les malades
trois processus d’ajustement : 1’évaluation cognitive de la pathologie, les problémes
d’adaptation (préserver un équilibre émotionnel, une image de soi, maintenir les relations a
autrui, se préparer a ’avenir incertain) et enfin les capacités d’ajustement ou de coping (le
coping centré sur 1’évaluation, celui centré sur le probléme ou celui sur 1’émotion). Au sein
de cette perspective, une adaptation saine implique une évaluation réaliste de la pathologie,
des résolutions de problemes adaptées et des stratégies de coping constructives. Une
réponse mal adaptée entrainerait non pas une maturation mais une régression. A partir
d’entretiens aupres de victimes de viols et de patients souffrants de pathologies cardiaques
et de cancer, Taylor et son équipe (Taylor, 1983) ont complété cet examen des moyens par

lesquels les personnes s’ajustent aux événements menacants (y compris la maladie). Ils ont

5 Cité dans Ogden, J (1996). Health Psychology: A Textbook. Open University Press, Trowbridge.
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identifié trois autres processus : la recherche de sens et de maitrise ainsi que la recherche
d’une image de soi plus positive (self-enhancement). Ils ont montré que ces trois processus
sont essentiels au développement et au maintien d’illusions qui constituent un processus
d’adaptation. Dans cette perspective, I’issue souhaitée du processus d’ajustement ne serait
pas D'orientation vers la réalité mais le développement d’illusions (d’autres recherches
postulent au contraire la nécessité d’orienter les patients vers la réalité pour qu’ils puissent
prendre des décisions raisonnables les concernant). Selon ce modéle de 1’ajustement,
I’individu s’ajuste a la maladie grace a une interprétation positive de la réalité et au
développement d’illusions. Le souhait de I’individu est de revenir a I’état antérieur a la
maladie et de rétablir I’équilibre alors vécu.

Dans ces recherches, le concept de crise d’identité semble réservé a la recherche
d’éléments de vulnérabilité ou d’adaptation chez les patients. La plupart des études font
référence a la psychologie cognitive et comportementale avec des notions telles que le
Coping. Le concept de crise n’est par contre pas utilisé dans des recherches portant sur les
patients en soins palliatifs. Avant de 1’utiliser dans notre étude, nous allons donc devoir le
définir : que signifient I’identit¢ et la crise d’identité ? Quelles sont leurs portées

signifiantes dans une recherche abordant la détresse en soins palliatifs ?
2-2 Définition et développement de l'identité

Concernant le concept d’identité plusieurs termes peuvent étre utilises, ceux d’identité bien
sOr mais aussi ceux de soi et de self ce qui en complexifie la compréhension. En sciences
humaines, c’est le psychanalyste Victor Tausk (1919) qui a introduit le premier le terme de
Soi en parlant de la découverte par 1’enfant des objets et de sa personne propre (le soi).
Sigmund Freud I’avait abordé mais principalement a travers la notion d’identification.
Dans les années 30, Erik Erikson, qui travaille dans la mouvance du courant culturaliste
ameéricain, différencie le Soi du Je. Les Soi sont dans I’ensemble préconscient ce qui
signifient qu’ils peuvent devenir conscients quand le « Je » les rend tels et dans la mesure
ou le Moi donne son agrément. Erik Erikson différencie identité du Moi et identité de Soi.
L’identité du Moi est synthétique des exigences de 1’Idéal du Moi et du Ca. L’identité de
Soi est intégratrice des images de Soi. Heinz Hartmann, a I’origine aux Etats-Unis du
courant théorique intitulé /’ego-psychologie désigne quant a lui par Soi la personne totale
de I’individu, son corps et son organisation psychique. La conscience de soi, I’identité et

les troubles du sentiment d’identité sont alors I’objet d’une décennie de travaux pour Edith
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Jacobson (1964). Heinz Kohut propose d’appréhender le Self comme objet de tous les
investissements narcissiques, et a ce titre comme concept clé des névroses et de la
destruction au cceur des relations d’objet. Le Self représente le Soi contenu dans le Moi.
Jean-Bertrand Pontalis localise quant a lui le Soi entre dehors et dedans, entre moi et non-
moi. Tous ces auteurs utilisent principalement le concept d’identité pour I’appliquer aux
domaines touchant a la délinquance, aux pathologies narcissiques et a la psychose.
« Soi, self, identité » sont des concepts difficiles a différencier hors de leur utilisation par
ces auteurs. William James (1842-1910), dans son « précis de psychologie », traduit en
1946, inverse méme la relation en subdivisant le concept de Soi en deux sous-concepts :
celui du Moi et celui du Je. Le «Je » serait le bastion de I’identité et le « Moi » serait
I’objet de connaissance du « Je ». Je ne retiendrai pas pour notre recherche ces différentes
distinctions. Leurs subtilités m’échappent lorsque je reviens a la pratique, certainement de
par ma formation qui n’est pas psychanalytique. Je retiendrai la proposition d’Erik Erikson
et de Jean-Bertrand Pontalis d’identité de soi comme intégratrice des images de soi, située
au niveau préconscient en lien avec la symbolisation, la création, a la périphérie du Moi
dans I’interface avec les perceptions extérieures. J utiliserai le concept d’identité avec deux
caractéristiques :

1. L’identité est la représentation et la conscience que le sujet a de lui-méme, elle est
nécessaire pour 1’auto-informer. Pour vivre nous avons besoin de nous sentir. Cette
compréhension de 1’identité se retrouve également en psychologie sociale ou
cognitive. Alex Mucchielli, dans son essai de réaliser selon les différents courants en
psychologie un ouvrage synthétique sur 1’identité, nous propose celle-ci :

« L'identité est un ensemble de significations (variables selon les acteurs d’une situation) apposées
par des acteurs sur une réalité physique et subjective, plus ou moins floue, de leurs mondes vécus,
ensemble construit par un autre acteur. C’est donc un sens pergu donné par chaque acteur au
sujet de lui-méme ou d’autres acteurs. » (Mucchielli, 1986, p.12)

2. L’identité est a I’interface entre la définition extérieure de soi et la perception intérieure,
entre 1’objectif et le subjectif, entre soi et autrui. Pour certains, comme Abram
Kardiner, I’identité est un systéme d’adaptation a I’environnement social dans un
rapport de I’intérieur vers I’extérieur au lieu d’étre un systeme de structuration interne.
A cette conception, nous préférons la notion d’identité se développant dans un
processus de séparation-individuation. L’identité est cette liaison interne-externe qui
fait que I’on devient soi par le regard de I’autre. C’est un long processus qui s’exprime

fortement de la naissance a 1’adolescence et se poursuit a 1’dge adulte. Selon les
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périodes de vie, I’identité ne reste pas identique. Elle n’est pas répétition du méme. On
se sent toujours soi mais un soi différent. Donald Woods Winnicott met I’accent sur la
nécessité d’un environnement étayant pour la constitution du Self qui initialement
n’est pas différencié :
« Si complexe que soit, au fur et @ mesure de la croissance du bébé, la psychologie du sentiment
du soi et celle de I'établissement d’une identité, aucun sentiment du soi ne peut s'édifier sans
s’appuyer sur le sentiment d’ETRE (sense of BEING). Le sentiment d’étre est quelque chose
d’antérieur a un étre-un avec parce qu'il n’y rien eu d’autre que l'identité... cette premiere
expérience... inaugure toutes les expériences d’identification qui vont suivre. Les identifications
projectives et introjectives proviennent de ce lieu ot chacun est le méme que I'autre » (Winnicott D.
W., 1975, p.112).
L’identité est notre premiére expérience dans un « nous » symbiotique avec la mere.
Pour Margaret Mahler, I’identité est ensuite la résultante du processus de séparation-
individuation de la mere. L’enfant se découvre lui-méme au travers de ses perceptions
et de ses actions. Ce sont I’absence et la frustration qui ’ameénent a percevoir que la
réponse a ses besoins provient d’un autre que soi. Pour supporter 1’absence il intégre
en lui la trace de I’objet, construit psychiquement sa présence en étant capable de se le
représenter. L’objet transitionnel (le doudou) lui sert d’intermédiaire entre 1’interne et
I’externe. Il construit I’autre et par la méme se différencie dans son identité. La
reconnaissance maternelle est alors essentielle. La mére reconnait 1’identité de son
enfant. Pour René Roussillon cette reconnaissance est premiére dans la constitution
d’une identité :
« Ce travail d’autoaffectation ne peut s'effectuer « du-dedans » que s'il a pu précédemment avoir
suffisamment lieu entre soi et le miroir-environnement primaire et secondaire. Le self, le soi, congu
comme I'ensemble des potentialités du sujet, ne sera subjectivé que dans la mesure de cette
reconnaissance par l'autre. » (Roussillon, 2004, p.106)
Elle fait émerger en miroir chez I’enfant un « théme d’identité » a partir duquel
apparait son « sentiment d’identité », dont toutes les variantes constituent le Self. Tout
au long de ce développement, la présence d’étayage est essentielle. Selon René Kaés
(inspiré de Sigmund Freud), I’identité s’étaye évidemment sur la mére mais également
sur le corps, sur le groupe et sur le Soi. Le corps n’est pas seulement le lieu du
dépérissement et de la finitude humaine. Son corps constitue la base de
I’identification. Sa connaissance rationnelle, I’apprentissage de ses fonctionnalités et

sa gestion sociale traduisent un investissement identitaire. L’enfant peut jouer avec les
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facons de se déplacer, de se tenir pour composer un corps modelé selon son identité
sociale.
A partir de ces deux caractéristiques de I’identité, on peut retenir qu’elle est un processus
permanent et dynamique qui s’inscrit dans une expérience de I’existence. L’individu
acquiert la conscience de soi par le rapport a autrui. Il integre progressivement les
qualités de ’environnement par identification et différenciation. Dynamique, I’identité
est un effort constant pour gérer la continuité dans le changement (Ostrowetsky, 1999,
p.42). Elle est en equilibre précaire entre les logiques extérieures et les nécessités internes.
Elle oscille entre processus d’unification et processus de rupture. La notion de sens de soi
est centrale mais comme un processus toujours en mouvement.
Edmond-Marc Lipiansky (Lipiansky, 1992) synthétise ces caractéristiques de 1’identité en
la définissant a partir de cing points (cité par Welnowski-Michelet, 2008, p. 72) :

L'identité « ne peut en aucun cas se concevoir comme fixée, parachevée, stabilisée une fois pour
toutes, a un moment donné de la vie. Elle se construit et se transforme continuellement tout au

long de I'histoire d’un sujet. Elle est, par essence, dynamique » ;

Elle « se construit et se transforme a travers de multiples interactions du sujet avec son
environnement, en particulier son environnement social. L'expérience de I'Autre est d’une

importance capitale dans la production de la conscience de soi » ;

Elle « est multidimensionnelle et structurée. L'’identité est par essence plurielle, dans la mesure ol
le sujet est confronté & une multitude de situations, d’interactions appelant une réponse identitaire
spécifique (on a une identité comme parent, travailleur, citoyen, personne, etc.). En méme temps,

l'identité n’est pas une juxtaposition de ces multiples identités. Elle en constitue l'intégration en un

tout structuré, plus ou moins cohérent et fonctionnel » ;

« Malgré le caractére, mouvant selon les situations et changeant dans le temps, de l'identité, le
Sujet garde une conscience de son unité et de sa continuité, de méme qu'il est reconnu par les

autres comme étant lui-méme » ;

« Enfin, les individus et les groupes ont une certaine maitrise du choix de leurs groupes
d’appartenance et de référence. lls ont, dés lors, prise sur leur identité et la capacité de développer

des stratégies identitaires».
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un soi uni dans la multiplicité

Source : Paule Horace pour Van Lander, A (2012)

2-3 Les sentiments d’identité

Nous venons de voir que 1’identité est un processus qui permet d’étre auto-informe sur soi.
Selon Erik Erikson et Gordon Willard Allport ce sont les sentiments d’identité qui le
permettent. Le concept de sentiment d’identit¢ nous amene ainsi a un autre registre
théorique et épistémologique, celui de la phénoménologie, nécessaire pour entendre chez
les patients leur vécu identitaire. Le sens de soi est constitué des sentiments d’identité qui
informent I’individu. Le sentiment banal d’exister, d’étre Soi, est un processus subjectif
d’évaluation de soi dont les résultats sont traduits en sentiments, en impressions vécues.
« L'identité doit étre définie non plus comme une formation fixe ou fixée mais comme un processus
qui repose sur la mise en ceuvre de capacités réflexives, que celles-ci soient conscientes ou non ».
(Roussillon, 2004, p.139)
Les sentiments d’identité ont pour notion centrale celle de la permanence qui implique

deux dimensions : celle de mémeté et celle d’ipséité. La mémeté représente ce qui reste
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identique dans I’identité sous les changements : malgré les changements induits par la
maladie le patient conserve certaines caractéristiques comme par exemple avoir deux bras
ce qui lui permet de se reconnaitre le méme. L’ipséité, selon Paul Ricoeur, c’est au
contraire 1’identité en tant que fidélité a Soi. Ce n’est pas la dimension du « quelque
chose » qui prime mais celle du « qui ». Le patient reconnait cette maigreur induite par la
maladie : il reste soi en reconnaissant cette nouvelle caractéristique comme étant la sienne.
L’ipséité est nécessaire aux patients pour intégrer les changements. Un patient dont
I’identité ne serait conditionnée que par la mémeté sans la dimension de I’ipséité
présenterait une identité qui se réduirait.

Pour Erik Erikson les sentiments d’identité sont composés du sentiment subjectif d’unité
personnelle, du sentiment de continuité temporelle, du sentiment de participation affective,
du sentiment de différence, du sentiment de confiance ontologique, du sentiment
d’autonomie, du sentiment de self-control, des processus d’évaluation par rapport a autrui,
des processus d’intégration de valeurs et d’identification. Pour Gordon Willard Allport, ils
sont composés de sept eléments essentiels : le sentiment corporel, le sentiment de 1’identité
du Moi dans le temps, le sentiment des appréciations sociales de notre valeur, le sentiment
de possession, I’estime de soi, le sentiment de pouvoir raisonner et 1’effort central
(intentionnalité de 1’étre). Nous allons regrouper ces différents sentiments d’identité en six
catégories distincts que nous allons définir. Ces définitions nous sont nécessaires pour
comprendre les changements qu’observent les psychologues chez leurs patients dans le

contexte de la maladie létale.
e Le sentiment de continuité

La premiére dimension développée par Erik Erikson est la continuité, la permanence dans
le temps. William James était certainement le premier a 1’avoir proposée en 1946 dans son
précis de psychologie :

« En ce sens, mon identité personnelle ne differe pas de l'identité que I'on attribue aux autres
objets complexes ; c’est toujours une affirmation fondée soit sur la ressemblance de certains traits
essentiels, soit sur la continuité de phénoménes rapprochés et comparés » (James, 1946, p.259).

Selon Donald Woods Winnicott ce sentiment de continuité est déterminé par la continuité
des soins que nous avons regu lorsqu’enfant nous étions dépendants (1975, p.253). Nous
avons alors intégré que tout n’était pas que perpétuels recommencements imprévisibles. Le
sentiment de continuité nous permet de nous situer dans le temps et dans ’espace lorsque

ceux-ci se modifient. Leurs changements doivent se produire progressivement et des points
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de ressemblances doivent subsister. Ainsi une personne qui se transporte dans un pays
étranger, utilise le temps du trajet pour s’adapter a sa destination. Elle n’est pas projetée
immédiatement dans un nouvel espace. L’ancien espace est progressivement désinvesti au
profit d’un lieu nouveau qui conserve des points de similarités. Le sujet continue a se sentir
soi : se rappeler soi dans le passé, se sentir soi au présent ou s’imaginer soi dans 1’avenir.
Le sujet se sent le méme malgré ses différences identitaires et n’éprouve pas de rupture de
son existence. Il s’approprie au fur et a mesure les changements et les pensées multiples
comme lui appartenant dans une impression de continuum. Christiane Gohier utilise
I’exemple de la poupée gigogne :

« C'est pourquoi l'identité se définit par les pensées ayant appartenu au méme, encloses dans

cette immense poupée gigogne que forment les je qui les pensent » (Gohier, 1990, p.109).
Pour maintenir cette poupée gigogne dans la maladie, comme dans notre exemple du
voyage, des points de similarité et un temps progressif d’adaptation sont nécessaires. Ainsi
le corps ne doit pas changer radicalement et rapidement (Mucchielli, 1986, p.73). Dans le
cas contraire le sujet éprouve un sentiment de crise d’identité. Cela peut étre le cas des
patients en soins palliatifs lorsqu’ils vivent de fagon rapprochée et répétée des ponctions
d’ascite qui modifient radicalement leur périmetre abdominal. Pour éviter la rupture du
sentiment de continuité, Georges Devereux, dans son ouvrage sur la Renonciation a
[’identité, met I’accent sur I’importance de la réverie. Le réve effectue la soudure entre hier

et demain et maintient I’identité du réveur pendant son sommeil (Devereux, 1967, p. 57).
e Le sentiment d’unité ou de cohérence, de fidélité a soi

La deuxiéme dimension, le sentiment d’unité, nous permet de nous sentir comme « un » et
non dilué avec autrui. Nous avons I’impression d’une certaine unité méme si les situations
sociales nous incitent a jouer plusieurs personnages. Erik Erikson évoque ce sentiment en
termes d’égalité a soi-méme :
d’ « unité de la personnalité qui soit acceptable et, si possible, dont on soit fier, comme un fait
historique irréversible » (Erikson, 1972, p.262).
Un effort constant d’autonomisation, de séparation et d’affirmation sont nécessaires pour
que le sujet se sente en cohérence avec qui il est. Sa différence doit étre valorisée. Lorsque
le sentiment d’unité est rompu, le sujet se sent dépendant, assimilé a autrui, nié dans son
individualité. La douleur peut étre a 1’origine d’une telle rupture. Elle peut conduire un
patient & des comportements honteux qu’il ne se reconnait pas, & des appels déséspérés et

humiliants pour que la douleur cesse. Une cadre de santé m’évoquait le role déshumanisant
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des chemises de malade. Qu’elles révélent la nudité des patients n’expliquait pas sa colére.
C’était le fait qu’elles soient unifiante : I’habit du condamné qui impose un abandon d’un
soi différencié. Claire Marin nous explique, dans I’ouvrage relatant sa propre pathologie,
que ce costume de malade participait a ce qu’elle accepte ce qu’elle s’était pourtant promis
de refuser (Marin, Hors de moi, 2008). Cette chemise de nuit a également pour effet de
rompre le sentiment de continuité vu précédemment : il annule le rythme habituel nuit/jour.

Le costume de [’activité nocturne devient permanent.
e Le sentiment d’originalité ou d’unicité

A T’identité comme continuité et unité (ressembler a soi-méme) s’ajoute 1’identité comme
ne ressembler a personne d’autre. On est unique, incomparable. Dolto insistait sur
I’importance de ce sentiment d’étre le seul a pouvoir étre a la place que I’on occupe au
niveau social, familial...
« Cette identité, elle vient de la certitude et de la confiance qu'il (l'enfant) a d'étre lui-méme, de la
conscience qu'il a de la valeur de son sexe et de son ége et de la place qu'il est en droit d’occuper
dans le monde. Il a une place qui lui revient et que personne ne peut prendre, comme lui ne doit
pas prendre la place du voisin. » (Dolto, 1988, p.21)
La reconnaissance de cette place est reconnaissance de I’identité du sujet. Il est
irremplacable. La non-reconnaissance de cette place produit le sentiment d’étre nié dans
son unicité. Etre remplacable, confondable avec autrui produit un sentiment d”humiliation.
Robert Zittoun interpréte ainsi les effets possibles de la maladie lorsque 1’on devient « un
malade » pour 1’autre (2007, p.106). On n’est plus unique mais un parmi tant d’autres avec

lesquels on peut étre confondu.
e Le sentiment de diversité

En complément de ces trois sentiments, celui de diversité nous permet de nous sentir
potentiellement multiples. On peut discerner deux podles dans 1’identité, 1’identité du Je au
sens égoique et 1’identité de roles. On a la faculté d’étre autre que soi qui présente ainsi de
multiples facettes. On se définit par des possessions diverses : des roles, un nom, des
origines, des investissements qui sont autant de parties de soi-méme. Cela implique une
souplesse pour revenir une fois le role exercé a I’identité égoique et une certains distance
pour ne pas se confondre en eux. Le sentiment de diversité permet le sentiment
d’autonomie (Mucchielli, 1986, pp. 75-76). Un patient qui n’est plus en capacité¢ d’étre
diversifié dans son identité éprouve une réduction de soi & un seul de ses aspects et une

dépréciation.
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e Le sentiment de réalisation de soi par I’action

La cinquieme dimension de 1’identité inscrit I’action comme étant le terreau des sentiments
d’identité. Pour Erik Erikson la realisation de taches sérieuses procure le sentiment de
compétence (Erikson, 1972, p.131). L’action donne la sensation a I’individu de se réaliser.
Il donne sens a ce qu’il est en mettant en actes son intelligence. Il se sent suffisant dans ses
moyens pour agir. L’action permet de s’affirmer au présent mais également dans les
différentes temporalités. Les actions passées valorisent 1’identité et les actions futures
apportent un sentiment d’objectifs pour 1’existence, d’intentionnalité. Le sentiment de
réalisation de soi par I’action englobe ainsi le sentiment d’effort central de Gordon Willard
Allport déja cité. L’individu a besoin d’un projet, une intentionnalité qui sous-tend ses
efforts de vie.
Ce sentiment de soi réalisé par 1’action nécessite :
« La faculté d’agir de la fagon planifiée suppose une mémoire de ses projets antérieurs, une
poursuite de ses intentions au fil du temps, et un souvenir de ses motivations précédentes. Mais il
y a une condition plus élémentaire, une condition en quelque sorte préalable, a cette forme de
permanence dans le temps : ¢’est qu'il existe une continuité vécues entre lintention et I'action, que
l'individu ait le sentiment d’étre l'initiateur ou I'auteur (ou encore le sujet) de ses actes. » (Pachoud,
1999, p.36).
Réaliser ainsi ses valeurs oriente sa vie, donne le sentiment d’en étre acteur et procure une
sensation de bien-étre (Mucchielli, 1986, p.79). On éprouve la vérité de ce qu’on est, de ce
que I’on fait et de ce qu’on est capable de faire. C’est en péril lorsque le sujet n’a plus le
sentiment de posséder les moyens d’actions ou la faculté de décider pour lui-méme. La loi
Léonetti reconnait aux patients le droit de décider pour soi des meilleurs scénarii de leur
propre fin de vie. La possibilité de rédiger des directives anticipées, permet de les planifier.
Les médecins les consulteront si le patient n’est plus conscient ou cohérent pour formuler
ses choix et ses refus. Certains patients sont rassurés par cette reconnaissance qu’ils restent

jusqu’au bout acteurs de leur existence.
e Le sentiment d’estime de soi

Ce dernier sentiment est dans la suite logique des précedents : I’individu se sent valorisé
par rapport & lui-méme et par rapport aux autres. Le concept d’estime de soi est trés utilisé
en Thérapie Cognitivo-comportementale pour travailler avec le sujet les pensées positives

ou négatives qui alimentent son auto-satisfaction. Nous nous situerons dans une acception
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différente, notamment il faut bien ’avouer par méconnaissance et donc par incapacité a
utiliser leurs travaux sans prendre le risque de les caricaturer. Nous allons ainsi rester dans
un référentiel clinique.

Initialement I’estime de soi provient pour Freud de I’amour naturel de I’enfant pour lui-
méme et de la gratification de la libido objectale, c’est-a-dire I’amour pour les autres. La
grandeur du moi et la toute-puissance de I’enfant se transforment en estime de soi et idéal
du moi. lls se developpent corrélativement a la qualité de la confiance fondamentale
acquise par la stabilité et la profondeur de la relation primitive a la mére. C’est la répétition
et la synthése permanente d’un ensemble d’évaluations qui constituent 1’estime de soi.
L’individu s’auto-évalue et s’auto-investit en référence a ces instances idéales. Mucchielli
énumeére (Mucchielli, 1986, pp. 74-75), dans son condensé sur I’identité, les différentes

évaluations qui alimentent 1’estime de SOi :
—  D’évaluation de notre influence sociale,

—  D’évaluation de notre désirabilité sociale qui est le résultat d’une comparaison de

ce gque nous croyons étre aux normes idéales,
— I’évaluation de nos actions par rapport aux normes sociales et notre idéal,

— notre comparaison aux autres et la comparaison entre I’image de soi et I’image

idéale de soi.

L’estime de soi informe le sujet sur ce qu’il réalise en soi des caractéristiques adéquates a
ses repéres, sur ce qu’il doit étre, et ainsi, ce qui le rend aimable aux yeux d’autrui. Ce
sentiment provient le plus souvent de comparaisons au regard de nos instances idéales.
Celles-ci régulent ce qui peut faire partie de Soi comme étant approprié. L’étude de cette
régulation nous fait appréhender la question du narcissisme. Le versant opposé de ’estime
de soi est le sentiment de honte. Pour Erik Erikson la Honte est produite par une exposition
de soi. On prend conscience de Soi par le fait d’étre vu, observé alors qu’on n’est pas prét a
ce visible en soi. Daniele Deschamps reprend cette articulation entre estime de soi et honte
dans la maladie grave :

« la honte pourrait étre éprouvée toutes les fois ot , sous I'effet d’un traumatisme, I'auto-clivage

narcissique serait réactivé, avec réinvestissement de l'instance d’auto-observation fortement

idéalisée aux dépens du moi corporel et psychique qui se trouve alors appauvri en estime de
S0i »(2005, p.204).
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Moi et I’Autre

-

Avec la maladie je
me vois de

[exterieur.

Je ne vois
évidemment que

Ces ravages :

la perte de

cheveuy,
la maigreur,

la ou d’autres me
percevraient

encore jolie.

Que puis-je voir

lorsque la maladie
est devenue mon

reflet ?

Source : Paule Horace pour Van Lander, A (2012)
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2-4 Les ruptures identitaires

Aprés avoir examiné le concept d’identité et ses sentiments penchons-nous maintenant sur
la crise d’identité, concept employé dans la définition de Jimmie Holland ainsi que par
Gary Rodin et Camilla Zimmermann (2008). Ce concept renvoie a une conception
développementale. Erik Erikson complete les stades psychosexuels de Freud par des stades
de développement de 1’identité personnelle, corrélés a tous les &ges de la vie. Nous avons
vu que I’identité correspondait a un processus. C’est la crise qui rend possible les
changements. Elle représente la transition nécessaire entre chaque période d’équilibres
identitaires, entre chaque stade.

La crise est « synonyme de tournant nécessaire, de moment crucial dans le développement

lorsque le sujet doit choisir entre des voies parmi lesquelles se répartissent toutes les ressources

de croissance, de rétablissement et de différenciation ultérieure » (Erikson, 1972, p.11).
La crise est nécessaire pour élaborer la réalité perpétuellement changeante. La crise la plus
célébre est sans doute la crise d’adolescence. Avant I’épreuve de la maladie grave, les
patients ont ainsi déja vecu des crises d’identité. Ils ont déja éprouvé des ruptures de leurs
sentiments d’identité. Entre chaque crise, ils ont rétabli leur équilibre par I’intégration des
changements dans leur identité. Il se produit un mouvement de jeu et de création d’une
nouvelle identité dans la continuité de la précédente. Les rétablissements identitaires
permettent un renforcement des sentiments d’identité. Selon René Kaés (en référence a
Donald Woods Winnicott) la crise ouvre un espace de possibles, un espace transitionnel.

« C'est par la crise que 'homme se crée homme, et son histoire transite entre crise et résolution,

entre ruptures et sutures. Entre ces limites, un espace de possible création, de dépassement et de

Jjeu : ce que D.W. Winnicott a appelé I'espace transitionnel » (Kaés, 1979, p.4).
La non-résolution de cette crise conduit au contraire a une « diffusion » de 1’identité, qui
est un syndrome pathologique fait de passivité, d’identité négative ou de crainte de perdre
son identité. Si le théme d’identité ne se maintient pas, I’angoisse d’anéantissement surgit.
Pourtant selon René Roussillon ce serait bien plus I’absence de crise qui serait destructrice
pour I’individu. L’écart a soi, 1’écart de 1’identité serait nécessaire comme une ouverture a
la symbolisation et a la réflexion. L’identité a soi, I’arrét du jeu de I’identité, la non
reconnaissance de ’altérité qu’elle recéle, la forclusion sur soi, font surgir la violence et la
destructivité.
La crise est donc nécessaire mais elle reste une épreuve pour I’individu. Erik Erikson a

repéré chez les vétérans de guerre la présence a la fois d’une tension somatique, d’une
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panique sociale et d’une angoisse du moi. Lucien Millet, chargé d’enseignement de
psychiatrie et psychologie médicale a la faculté médicale de Toulouse, évoque dans son
ouvrage sur la crise du milieu de vie cette période comme une période d’agression et un
état de grande détresse du sujet :

« un état de détresse surtout psychologique manifestant une triple agression somatique,

psychologique, sociologique » (Millet, 1993, p.44).
La personne ne sait plus comment elle se positionne et comment elle évolue. Elle ne sait
plus a quel groupe elle appartient et a quel groupe se référer. Elle fait I’expérience d’une
rupture des sentiments d’identité. La crise comporte une menace aigué pour son intégrité.

« Sous l'effet de certains événements, cette expérience de la rupture vient, pour le sujet, mettre en

cause douloureusement la continuité du soi, I'organisation de ses identifications et de ses idéaux,

'usage de ses mécanismes de défense, la cohérence de son mode personnel de sentir, d’agir et

de penser, la fiabilité de ses liens d’appartenance & des groupes(...) » (Kaes, 1979, p.23).
Dans un premier temps, sous le choc, le sujet ne peut déployer ses défenses habituelles et a
recours a des défenses archaiques telles que le déni, le clivage ou la sidération. Selon René
Thom (1976) dans sa théorie des catastrophes, la crise perturbe temporairement les
mécanismes de régulation. Le mouvement habituellement observé est de s’accrocher a
I’identité perdue en luttant contre la crise et les incertitudes qu’elle engendre. La perte d’un
contenu génere un malaise et une idéalisation de 1’équilibre antérieur. Pour Gérald Caplan
(Caplan, 1964), I’accumulation de tentatives itératives pour résoudre le déséquilibre est un
des critéres pour qualifier la crise d’identité. La sexualité, la compulsion de répétition et
’agressivité seraient des comportements pour lutter contre le déséquilibre. Pour René Kaés
I’angoisse générée pendant cette période fonctionne comme un signal d’alarme activateur
de mécanismes d’extinction. Ces mécanismes consistent en un Vvéritable travail

d’¢élaboration psychique qu’il compare a un travail de deuil.

Si nous etudions les événements internes ou externes aux sujets qui provoquent les crises
identitaires, nous pouvons repérer que la séparation est une caractéristique fondamentale
commune. Les autres caractéristiques de ces événements nous permettent ensuite de

distinguer les différentes crises selon deux typologies principales :

e Les crises de type maturatives désignent une etape dans le développement de
I’individu. Elles sont consécutives a une phase d’évolution biologique, sociale et
professionnelle et entrainent un travail d’adaptation, d’abandon et de

réaménagement de 1’identit¢ globale. Les crises maturatives dites structurelles
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habituellement admises sont la crise de la naissance, la crise d’adolescence, la crise

du milieu de vie et la crise de sénescence.

e Les crises conjoncturelles sont liées a un événement accidentel (maladie, veuvage,
perte d’emploi...). Il rompt la dynamique identitaire et déstructure 1’identité
primaire, les fondements identitaires construits dans 1’enfance par 1’héritage
familial.

La crise d’identité qui nous intéresse, la Crise du mourir, présente une origine interne aux
sujets. Nous allons en étudier les caractéristiques au-dela du fait qu’elle représente 1’ultime

séparation.
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3 -La Crise du Mourir

Les concepts de crise et d’identité nous permettent maintenant d’étudier les conséquences
d’une rencontre au niveau identitaire avec la maladie létale. Notre champ conceptuel
concernant les patients est constitué du concept de crise d’identité mais cette crise est
générée par un evénement particulier. La crise d’identité, observée par les psychologues
chez leurs patients, est le résultat d’une modification du corps et la rencontre du pronostic

mortel.

Quelles sont les spécificités d’une crise dont 1’origine est une rupture somatique ?
3-1 Une rupture générée par la maladie organique

En fait les troubles de I’intégrité corporelle sont le plus souvent a I’origine des ruptures
identitaires, qu’elles soient maturatives ou conjoncturelles. Bon nombre de philosophes
considérent aujourd’hui le corps comme lieu de centration de I’identité contemporaine
(Queval, 2008, p.15). Le maitriser c’est assurer son identité. (Queval, 2008, P.21). Pour
David Le Breton, le corps est la condition de I’homme et le lieu de son identité. Le
modifier équivaut a modifier son rapport au monde (Le Breton, 2008, p.105). A propos
d’une maladie organique grave et douloureuse, Roland Gori (2004a) évoque 1’égarement
identitaire des patients. Se rapporter a soi devient une difficulté. Par I’effraction du corps
qu’elle génére, la maladie grave provoque une rupture. Elle interroge la permanence de
I’identité et ses critéres. Claire Marin nous décrit ce vécu de rupture identitaire dans le récit

tres percutant de son propre vécu de la maladie grave :

« Cette maladie me met hors de moi. La colere dit cette insupportable dépossession. C’est de ma
propre vie, de mon identité que je suis amputée. Je ne suis plus celle que jétais. Ce n'est pas
I'effet d’une usure naturelle, un essoufflement inévitable du vivant qui vieillit. Je ne me reconnais
plus. Ni en photo, ni en souvenir. Elle a fait de moi quelqu’un d’étranger. Pour me retrouver je dois
encore lutter. Pour me retrouver mon visage et sa finesse d’autrefois je ne mange plus. Pour
effacer les marques de nuit qui ne reposent pas, je brile mon visage au soleil. Je n’ai pas le droit.
Mais c’est le seul moyen de me reconnaitre encore un peu. Je refuse d’augmenter les traitements

qui stimulent mais qui font enfler mon visage comme celui d’un écureuil. » (Marin, 2008, p.22-23)

Elle différencie trés bien ce qui est de I’ordre de la crise maturative considérée comme

naturelle et cette crise réactionnelle qui fait effraction. D’¢étayant de 1’identité, le corps
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devient lieu de confrontation & la maladie, a une force destructive de soi. La maladie
modifie le corps en générant des pertes. L’image spéculaire est brutalement trouée.
Daniele Deschamps, dans son ouvrage Psychanalyse et cancer, au fil des mots un autre
regard, nous rappelle cet écrit de Ferenczi de 1932 dans lequel il décrit son vécu de crise
identitaire générée par une crise sanguine. Il prend conscience de ne plus étre protégé. Plus
rien ne garantit son intégrité corporelle et son avenir. Cette prise de conscience de la
relativité de sa propre vie, de sa propre finitude I’améne a un vécu d’aménagement
identitaire comme seule issue et alternative possible :
« Et de mémes que je dois maintenant reconstituer de nouvelles globules rouges, est-ce que je
dois (si je peux) me créer une nouvelle base de personnalité et abandonner comme fausse et peu

fiable celle que j’avais jusqu’a présent ? Ai-je le choix entre mourir et me réaménager ? »
(Deschamps, 1997, p.218).

Les certitudes s’effondrent.

3-2 La rencontre du Mourir

La spécificité de la maladie non seulement grave mais également létale c’est que
I’effraction corporelle est un danger pour le corps mais également un danger pour le soi. Le
temps du mourir est spécifique par la menace mortelle de la pathologie. Comme nous
I’avons vu précédemment 1’identité de malade se double de celle de mourant pour lequel la
vie devient comptée. A travers les tensions et les conflits, cette derniére crise est ainsi a la
fois accidentelle et conjoncturelle. Elle contraint le sujet aux derniers changements de son
identité.
Pour représenter cette tempéte intérieure que la crise d’identité génére, Erik Erikson cite
William James. Celui-ci, proche du terme de sa vie, rapporte son vécu de confusion
d’identité et de perte de reperes au réveil d’un réve particulierement perturbant. C’est le
dernier qu’il publia a une période ou il cherchait a comprendre les « illuminations
mystiques ». Erik Erikson I’interpréte comme le résultat d’un conflit entre I’espérance
humaine éternelle d’une intégrité supérieure et le désespoir final.

« décidément, je n’étais plus en prise sur mon « moi » et je faisais I'expérience d’'un état de

détresse mentale comme je n’en avais jamais connu auparavant et dont I'analogue le plus

rapproché était I'angoisse de sombrer et d’étre pris de vertige, que I'on peut avoir, en forét, lorsque

I'on découvre que I'on s’est bel et bien « perdu » » (Erikson, 1972, p218).
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Dans sa recherche doctorale, publiée en partic en 2011 dans 1’ouvrage co-écrit avec le
médecin de son unité, Jérome Alric, psychologue a 1’équipe mobile de soins palliatifs de
Montpellier étudie 1I’impact du pronostic mortel. Selon lui I’annonce de la maladie 1étale
provoque une véritable incertitude de 1’étre (Alric & Bénézech, 2011, p.60). La parole
médicale excéde les capacités du sujet a connaitre sa mort et rompt la continuité d’étre. Le
patient est comme figé dans un temps a 1’arrét, suspendu.
Sigmund Freud en 1915 (cité par Eliott Jaques, 1979, p.288) décrivait effectivement notre
rencontre de la mortalité comme une impossibilité :
« Nous soutenions volontiers que la mort est la fin nécessaire de la vie... Cependant, en réalité,
nous avions I'habitude de nous comporter comme s'il en était autrement. Nous manifestions une
nette tendance a « mettre de c6té » la mort, a I'éliminer de notre vie. Nous essayions d’étouffer
I'affaire... C'est de notre propre mort qu'il s'agit bien sir... Personne ne croit a I'éventualité de sa
propre mort... Dans l'inconscient, tout le monde est convaincu d’étre immortel ».
Selon lui, c’est par le déni que le sujet se défend de ce réel de la mort impossible. Le déni
est nécessaire pour éviter 1’intolérable angoisse de mort que Freud n’aborde le plus souvent
qu’en tant qu’angoisse de castration. La mort de soi n’a pas d’existence dans I’inconscient
et ne peut étre représentée. La rencontre de notre propre mort n’est possible que par
identification a la mort de 1’autre et donc par la douleur de la perte. La vision du cadavre
nous figure sa réalité concréete sans nous permettre de croire a notre propre destin mortel.
Lorsqu’en 1920, dans I’aprés-guerre, touché par des deuils personnels et les premiers
symptémes de son cancer diagnostiqué en 1923, Sigmund Freud élabore une place possible
pour la mort dans notre psychisme, il crée le concept de pulsion de mort: force de
répétition, de retour a I’inorganique, a I’absence de tension du Nirvana et donc a
I’anéantissement de la vie psychique. Cette théorie des pulsions répond a la nécessité de
comprendre les forces de destructions en soi mais ne répond pas au travail psychique
consecutif a la mort naissante en soi.
Cette impossibilité immédiate a concevoir notre propre mort a etayé Elisabeth Kibler-Ross
dans sa conception des étapes du mourir qui ont considéerablement influencé les équipes
soignantes intervenant en soins palliatifs. La crise du mourir serait constituée d’une
progression psychologique relativement linéaire avec des étapes défensives envers la
réalité de la mort, graduellement intégrée jusqu’a pouvoir devenir consciente. La derniere
étape serait celle de 1’acceptation qu’on peut entendre comme celle d’un rétablissement
identitaire. 1l ne s’agit pas d’une étape heureuse. Elle la définit plutét comme un état vide

de sentiments. Tandis que le malade a trouvé une certaine paix, son cercle d’intérét se
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rétrécit. Il désire étre seul. Les conversations se réduisent a des gestes amicaux. C’est en
quelque sorte le repos final avant le long voyage qui survient lors de la phase agonique.
Elle insiste sur le fait que tous les patients ne traversent pas cette phase (Richard, 2004,
p.8).

Certains psychanalystes, comme Ernest Becker (1973), critiquent cette conception du déni
de la mortalité. 1l refléterait chez Sigmund Freud son propre déni a 1’égard de son cancer et
de sa mort. Certaines études récentes conduites en Soins Palliatifs confirment chez les
patients la possibilité d’une conscience de la mort comme n’étant pas nécessairement
intolérable et n’altérant pas inévitablement I’envie de vivre comme la phase d’acceptation
le décrit.

Avery Weisman (1972) propose de considérer les fonctionnements psychiques comme
différents entre les personnes en bonne santé et les patients en fin de vie. L’étude de Gary
Rodin et Camilla Zimmermann (2007) portant sur 300 malades avec un cancer
métastatique découvre une coexistence possible entre 1’espoir, la volonté de vivre et la
conscience de leur mortalité. Plus de la moitié des patients avoue s’attendre a souffrir mais
conserve des buts et le sens de leur vie. Pour Gary Rodin leur mécanisme de défense
fondamental est bien plus la dissociation que le mécanisme archaique de déni. Les
sentiments de bien-étre pourraient coexister avec des sentiments de détresse. Ce
mecanisme maintiendrait 1’illusion des patients d’une unité du Soi et d’une bonne santé
mentale en tant que permettant de supporter et tolérer les changements discontinus au
niveau du Soi générés par la maladie létale. Un processus identitaire serait donc possible
chez les patients en fin de vie qui présenteraient un double niveau de conscience : au
niveau conscient et rationnel la pleine conscience de leur mortalité et au niveau pulsionnel
le désir de vivre. Cette envie de vivre ne serait pas le signe d’un déni de la mort mais du
maintien de leur capacité a se projeter dans ’avenir dans une possible continuité de soi.
Michel De M’Uzan décrit également dans son ouvrage De [’art a la mort ce puissant
mouvement d’expansion libidinale des patients comme une « tentative de se mettre
completement au monde avant de disparaitre ». Dans la méme mouvance, Erik Erikson
(1972) suggere que 1’angoisse de mort n’est pas nécessairement destructive et qu’elle peut
entrainer un développement oscillant entre intégrité et désespoir. Cette croissance
dépendrait entre autre du contexte relationnel.

Je m’attacherai donc dans cette recherche a vérifier la présence chez les patients en fin de
vie d’une rupture générée par la maladie mortelle, rupture altérant leurs sentiments

d’identité. J’examinerai les liens entre leur crise d’identité et les fluctuations de leurs
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détresses ou sentiments de bien-étre. La crise du Mourir présente t’elle comme spécificité
grace au mécanisme de dissociation de permettre la coexistence de détresse et de bien-
étre ? Ou encore peut-on imaginer comme le suggere Erik Erikson, que la crise du Mourir

puisse s’¢laborer au moyen de la dissociation en un nouvel état d’intégrit¢ qui rend

possible I’apparition de bien-étre ?

Le morcellement identitaire
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Source : Paule Horace pour Van Lander, A (2011)
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Chapitre II - L'Intersubjectivite

Le concept d’intersubjectivité est également essentiel pour notre étude puisque nous
examinons la détresse dans le cadre d’une rencontre patient/psychologue. La détresse et la
crise d’identité étudiées sont accueillies par les psychologues. La rencontre crée un
nouveau texte, différent de celui des subjectivités individuelles, qui produit des résonances,
sources de transformation chez les patients. C’est I’espace partagé qui constitue notre réel
champ d’investigation. La compréhension obtenue est celle de I’interaction entre deux

subjectivités.
1- Une voie de connaissance

Le concept de I’intersubjectivité nous intéresse en cela qu’elle produit le changement
thérapeutique mais également parce qu’elle constitue dans notre étude la voie d’acceés pour
connaitre la subjectivité des patients : leur détresse et leurs sentiments d’identité. La limite
imposée par ce choix c’est que nous ne pourrons connaitre que la subjectivité partagée
dans les entretiens. L’intersubjectivité met en rapport les pdles les plus externes des
psychés des protagonistes. Nous ne pourrons pas appréhender le péle le plus interne des
patients, I’intrapsychique, qui échappe a ’influence de la réalité externe. Pour autant ce
n’est pas 1’objectif de notre étude qui concerne la connaissance de I’identité, ce qui est

donc appréhendable par I’intersubjectivité.

Certains pourraient objecter, qu’ainsi obtenu, le matériel sur I’identité ne présentera que
des résultats subjectifs. L’influence de 1’observateur fait effectivement partie du processus
et de ce fait ne peut étre évitée. Notre connaissance ne sera pas absolue mais nous irons
dans le sens de Heinz Kohut en affirmant que renoncer au savoir absolu est préférable a
I’illusion d’un savoir objectif impossible. Nous pensons également comme Thomas Nagel
qu’objectivité et subjectivité sont dans tous les cas inseparables dans la connaissance
psychologique. En outre la compréhension des réactions défensives des sujets pour
conserver leur intégrité identitaire nécessite 1’introduction de I’intersubjectivité comme
voie de connaissance :
« L’extension de la cure conduit a ne plus s’en tenir a la dimension purement intrapsychique et

conflictuelle de la psyché et a prendre en compte les liens intersubjectifs et les défauts structuraux

de la psyché. Défense et résistance changent de sens et de fonction : elles ne sont pas toujours
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dirigés contre la menace représentée par la connaissance du refoulé ; elles renvoient a d'autres

dangers constitués par des traumas et elles ont pour but d’assurer la protection du self »

(Oppenheimer, 1996, p.186).
Au débat sur connaissance objective et subjective Sigmund Freud avait répondu par le fait
que notre connaissance de 1’univers ne peut étre considérée comme indépendante de notre
appareil de perception psychique. Il avancait plusieurs arguments : tout d’abord notre
appareil psychique est constitué pour une part du monde extérieur et de la méme facon il
fait partie de ce monde. L’investigation de 1’un inclut donc également I’investigation de
’autre. Cette investigation scientifique est possible si elle se limite a faire voir ce monde
en intégrant le caractere particulier de notre appareil de perception. Enfin les résultats de la
science ne sont pas seulement conditionnés par notre organisation mais également par ce
qui a agi sur elle. Il en déduit que :

Non, notre science n’est pas une illusion. Mais ce serait une illusion de croire que nous puissions

trouver ailleurs ce qu’elle peut nous donner. » (Freud S. , L'avenir d'une illusion, 1927, p80).
Appliqués a notre étude ces arguments signifient que I’investigation de la subjectivité des
patients inclut la subjectivité des psychologues dont nous devrons appréhender les
caracteres particuliers. Notre étude ne recueille pas I’impact objectif de la maladie 1étale.
Le sentiment que le patient a de lui-méme est cerné au travers de la subjectivité de son
psychologue. On pourrait alors se demander si la subjectivité du psychologue est bien
consécutive de I’entretien ou ne pourrait pas €tre liée a sa subjectivité personnelle, au fait
par exemple qu’il est contrarié par des difficultés de sa vie personnelle. Sa subjectivité est
issue évidemment de toute sa personne qui n’est pas dissociable, méme si
professionnellement il s’y essaye, a travers notamment la supervision de sa pratique. En
réponse a cette difficulté nous devrons choisir une méthodologie qui associera plusieurs
psychologues pour recueillir la subjectivité commune. La subjectivité personnelle des
psychologues apparaitra comme une donnée singuliére, non significative. La subjectivité
issue de I’impact de la maladie 1étale, le « commun-partagé », apparaitra au contraire
comme significative. Notre connaissance sera ainsi relative a I’intersubjectivité créée dans

les entretiens.
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2- Définition

Le concept d’intersubjectivité est développé la premiere fois par Emmanuel Kant 1790)
dans I’idée que les hommes sont des sujets pensants capables de prendre en considération
la pensée d’autrui dans leur jugement propre. Comme concept central en psychologie, il
met en évidence la place de I’autre pour construire sa propre identité. Comme nous 1’avons
déja vu, le soi se constitue effectivement dans la relation a 1’autre. Dans la mouvance de

Donald Woods Winnicott, René Roussillon écrit ainsi :
« Le sujet est transitionnel » (Roussillon, 2004, 103).

Il est nécessaire d’avoir été sujet pour autrui avant de pouvoir étre sujet pour soi. Mais la
notion d’intersubjectivité va plus loin. Nous sommes construits par 1’autre mais avec lui
nous pouvons également construire un monde nouveau, commun.
« C'est dans cet entrelacement des mondes intérieurs des deux partenaires du couple analytique
que l'intersubjectivité prend corps, ce qui n'implique pas, pour autant, la symétrie des
protagonistes » (Green, 2002, p.38).
L’intersubjectivité créé un monde qui n’est ni vraiment I’un ni complétement 1’autre. Son
étude suppose que nous prenions en compte la connaissance de soi pour appréhender
’autre. L’idéal pour connaitre 1’autre n’est plus la neutralit¢ mais 1’é¢tude en soi de son
impact, nos mouvements contre-transférentiels. Nous pourrons ainsi saisir dans les
interactions la part de la subjectivité de ’autre, évidemment modifiée par la situation

d’entretien.
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3- Dans la relation thérapeutique

Dans notre étude I’intersubjectivité est une voie d’accés pour la connaissance mais
participe ¢galement au processus thérapeutique. La rencontre présente la spécificité d’avoir
un objectif thérapeutique pour les patients. La relation thérapeutique investit les
psychologues dans la position de répondre a leur détresse. Les psychologues sont les objets
qui peuvent apaiser la tension des pulsions dans :

une « relation donc entre un psychisme élémentaire, menacé de désorganisation, fortement en
demande de satisfaction, et un psychisme développé qui répond a cette demande — en offrant ce
qu'il possede pour répondre a la situation » (Green, 2002, P.51).

Comme I’était la mére dans la situation inaugurale de la détresse, les psychologues servent
d’objet-recours pour permettre aux patients de vivre le désespoir sans se retirer de soi. Le
soi peut ainsi se reconstruire dans la relation. Les patients infligent aux psychologues les
particularités de 1’expérience traumatique inélaborable. L’intersubjectivité des entretiens a
pour effet de permettre aux patients de reconstruire leur ressemblance et de retrouver leur
dissemblance pour se sentir uniques. Un sentiment d’unité peut se retrouver :

« Dans ces conditions tres particulieres, l'individu peut « se rassembler » et exister comme unité,
non comme une défense contre 'angoisse, mais comme l'expression du JE SUIS, je suis en vie, je
suis moi-méme. A partir d’une telle position tout devient créatif » (Winnicott, 1975, p.114).

Le fait de dire a un autre, en I’occurrence un psychologue, transforme 1’expérience parce
que, comme nous le rappelle Andrée Green (2002, p.56), la parole se réfléchit sur elle-
méme : les patients peuvent se dire « pourquoi est-ce que je lui ai dit cela ? Qu’est ce que
Jj’ai dit ? ». Enoncer une parole produit I’intégration de ce qu’ils imaginent des pensées et
des réponses des psychologues.

« La relation intersubjective a la propriété de créer une plus-value de sens par rapport a la
signification que prend celle-ci pour chacun des partenaires » (Green, 2002, p.59).

Le sens produit est supérieur a ce que chacun peut seul comprendre. Les psychologues
induisent des effets de résonance. Ils utilisent 1’empathie, entendue par Agnes
Oppenheimer (analysant les propositions de Heinz Kohut, 1996, p.129) comme une
objectivité qui inclut le subjectif. C’est un moyen d’accés a un savoir objectif de 1’autre
mais relatif, qui inclut ’expérience subjective : I’intersubjectivité. C’est une connaissance

de D’entre-deux.
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Cela nécessite que les psychologues incarnent 1’Autre a la fois semblable et différent :
suffisamment proche des patients pour que ceux-ci puissent s’identifier et différents dans
une place extérieure et separée pour qu’ils soient des interlocuteurs auxquels les patients
peuvent s’adresser. La relation a 1’autre est une relation a un autre avec sa propre identité
étayée au sein d’un groupe, social, familial, professionnel. Les psychologues sont présents
aupres des patients avec toutes leurs caractéristiques identitaires qui ont des effets dans la
relation. Par exemple, ’euthanasie évoquée par un patient peut générer une position
défensive du psychologue, dans un lien de loyauté vis-a-vis d’une équipe qui défend 1’idée

d’une vie a respecter jusqu’au bout.
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La situation d’entretien

Source : Paule Horace pour Van Lander, A (2012)

Paule Horace figure ainsi la situation d’entretien. A l’'image de ce que nous avons
conceptualisé de la rencontre avec la maladie létale, le patient est fragmenté dans son
identité, le rouge sang symbolisant sa detresse. Le psychologue apparait plus serein, dans
des couleurs plus neutres, mais également atteint d’un certain estompement, tel l’'informe
identitaire décrit par Michel De M’Uzan (2005) comme nécessaire a la rencontre
thérapeutique. Le pont peut symboliser le passage, la communication mais également ce qui

est crée en commun, [’intersubjectivite.
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Chapitre III - Fonction des

psychologues

Le dernier volet de notre champ conceptuel concerne cet Autre de la relation
thérapeutique : dans notre étude les psychologues sont a la fois les acteurs et les
observateurs de la relation thérapeutique tissée dans ces situations particuliéres de la fin de
vie. Je définirai en premier lieu leur cadre d’exercice et leurs missions puis leur pratique

thérapeutique.
1 - Cadre d’exercice et missions

1-1 Cadre juridique et institutionnel

En 2002, a la demande de Jean-Francois Mattéi, alors Ministre de la Santé, Marie De
Hennezel, psychologue durant dix années en unité de soins palliatifs, réalise « un état des
lieux des pratiques des professionnels de santé et des attentes de la population sur la fin de
vie »°. Elle réalise alors un «tour de France » pour rencontrer les professionnels et les
sensibiliser au moyen de conférences organisées au sein des Hopitaux. Elle intervient ainsi
a Clermont-Ferrand et dans de nombreuses villes sur le theme des soins palliatifs. Son
rapport souligne la nécessité de renforcer le r6le des psychologues :
« Nous sommes convaincus que la démarche d’accompagnement au sein d’'un service ne peut se
mettre en place et se développer qu’a partir du moment ou I'équipe dispose d’un psychologue
suffisamment présent. »
Mais qu’est-ce qu’un psychologue ?
L’exercice professionnel de la psychologie requiert le titre et le statut de psychologue.
L’usage du titre de psychologue est défini par la loi n°85-722 du 25 juillet 1985 publié au
J.O. du 26 juillet 1985. Selon Marie De Hennezel la formation universitaire qui est ainsi

validée par un dipléme ne suffirait pas pour exercer en soins palliatifs :
« la formation universitaire ne prépare pas nécessairement a la mort d’autrui »

Elle préconise en complément :

® J.F. Mattéi, in M. DE Hennezel, Rapport Fin de vie et accompagnement, remis au Ministére de la Santé, de
la Famille et des Personnes handicapées, Octobre 2003.

66



« une formation complémentaire personnelle » et « une formation dans le cadre d’un Dipléme

Universitaire de soins palliatifs ou un stage d’une semaine au moins dans une unité de soins

palliatifs » pour « évaluer s'il est prét ou non a travailler dans un service confronté & la mort des

patients, s'il peut accueillir sans trop d’angoisse celle des autres, patients, familles, soignants ».
Nous verrons que c’est le cas des psychologues de cette étude qui majoritairement
disposent d’une supervision et d’une formation complémentaire. Marie De Hennezel ne
revient pas sur la place et le statut des psychologues dans 1’organigramme institutionnel. Il
me parait important de les préciser pour autant qu’ils définissent le cadre d’intervention
auprés des patients. Dans la fonction publique hospitaliere, les psychologues sont de
catégorie A, appelée niveau de direction, qui représente 4% des effectifs hospitaliers. Le
niveau hiérarchique est équivalent dans la convention 51 qui intégre les psychologues au
regroupement 1.8 intitulé « cadre de santé ». Cette position hiérarchique n’assigne pas une
fonction de dirigeant par rapport & autrui. Elle confére par contre une certaine
indépendance dans ’exercice professionnel, en adéquation avec le code de déontologie du
22 mars 1996 révisé en 2012 :

« Le fait pour un psychologue d’étre lié dans son exercice professionnel par un contrat ou un statut
a toute entreprise privé ou tout organisme public, ne modifie pas ses devoirs professionnels, et en
particulier ses obligations concernant le secret professionnel et indépendance du choix de ses
méthodes et de ses décisions ».
Cette liberté peut étre perturbante dans un mode de fonctionnement trés hiérarchisé des
institutions. Elle n’est pourtant pas synonyme d’absence d’autorité. Les psychologues sont
assujettis a 1’autorité directe des directeurs d’établissement. Le décret n°91-129 du 31
janvier 1991 indique dans son article 65 que « [’autorité investie du pouvoir de nomination
est compétente pour procéder a la notation des psychologues. » L’autorité de notation qui
est le directeur d’établissement est celui qui indique I’autorité compétente pour évaluer les
psychologues. Le plus souvent ce sont les chefs de service et éventuellement les directeurs
de site. Pour les psychologues contractuels le renouvellement de leur contrat dépend des

avis des chefs de service.

Ce cadre institutionnel permet aux psychologues d’étre indépendants des cadres de santé
avec lesquels ils sont dans une relation de collaboration. Ils sont placés sous 1’autorité
déléguée des chefs de service et restent indépendants dans la conduite des thérapies qui ne
sont pas prescrites médicalement. La récente Circulaire DGOS/RHSS/2012/181 du 30 avril
2012 relative aux conditions d’exercice des psychologues au sein des établissements de la

Fonction Publique Hospitaliere confirme ces dispositions.
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1-2 Missions et principes éthiques

Le cadre étant défini quelles sont les missions dévolues aux psychologues ?

Les missions des psychologues dans les équipes hospitaliéres sont affirmees dans le décret
du 31 janvier 1991 et confirmées dans la circulaire citée précédemment. Il s’agit d’étudier
et traiter :

« au travers d’'une démarche professionnelle propre, les rapports réciproques entre la vie
psychique et les comportements individuels et collectifs afin de promouvoir I'autonomie et la
personnalité. Ils contribuent a la détermination, a l'indication et a la réalisation d’actions préventives
et curatives assurées par les établissements et collaborent a leurs projets thérapeutiques ou
éducatifs tant sur le plan individuel qu'institutionnel. lis entreprennent, suscitent ou participent &
tous travaux, recherches ou formations que nécessitent I'élaboration, la réalisation et I'évaluation
de leurs actions {(...). ».

Les missions sont similaires dans les structures associatives. La convention 51 definit le
metier ainsi :
« Le psychologue congoit et met en ceuvre, au travers d’une démarche professionnelle propre des
méthodes spécifiques d’analyse, d’évaluation, de démarche clinique, de soins psychologiques de
conselil et de prévention, en collaboration avec I'équipe médicale et soignante, socio-éducative et
les travailleurs sociaux. Le titre de psychologue est une qualification de praticien-chercheur ».
Nous allons en découvrir les implications pratiques et les spécificités en soins palliatifs
avec pour fil directeur les principes de leur code de déontologie de mars 1996 révisé depuis
février 2012, code reconnu dans leur contrat de travail. Dans la relation spécifique aux

patients en fin de vie, ces principes permettent en effet de définir le cadre professionnel :

e Le premier principe concerne le consentement des patients. L’injonction d’une
équipe a rencontrer un patient ne peut suffire pour la mise en place d’un suivi. Elle
peut avoir valeur d’indication pour se présenter aux patients qui restent libres
d’accepter la proposition d’entretiens psychologiques. Les psychologues
n’interviennent auprés des patients « qu’avec le consentement libre et éclairé des
personnes concernées ». Les équipes sont considérées comme des tiers facilitateurs
avec cette réalité de terrain que les demandes directes émanant des patients restent
rares. Les psychologues doivent distinguer 1’expression des équipes de leurs
propres difficultés des vraies indications a rencontrer les patients. Les équipes ou

les médecins peuvent représenter des intermediaires mais le principe rappelé par le
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code de déontologie est celui-ci: « toute personne doit pouvoir s’adresser

directement et librement a un psychologue. »

e Le second principe concerne 1’objectif des entretiens proposés. Lorsque les
patients acceptent des entretiens individuels, «la mission fondamentale des
psychologues est de faire reconnaitre et respecter la personne dans sa dimension
psychique. Son activité porte sur les composantes psychologiques des individus,
considérés isolément ou collectivement et situés dans leur contexte » (Code de
déontologie des psychologues pour la France Chap. I-art.2). En soins palliatifs cette
mission est complétée par 1’objectif posé par la loi d’ «apaiser la souffrance
psychique »’ des patients. Les psychologues partagent avec I’équipe « la culture
palliative » (Rossi, 2010). Elle les inscrit dans un mouvement d’appréhension des
reperes medicaux et simultanément de revisitation des concepts fondamentaux de
psychologie pour comprendre les tensions psychiques générées par la maladie
mortelle. Ils s’informent sur les aspects de la réalité médicale des patients. Ils
maintiennent cette tension entre 1’aide apportée aux équipes, leur « savoir palliatif »
et I’accompagnement des patients qui nécessite parfois paradoxalement une

ignorance de ce savoir dans le temps de la rencontre.

e Le troisieme principe concerne la notion de confidentialité. La culture palliative
prone ’interdisciplinarité comme élément clé du fonctionnement des équipes. Cela
implique de communiquer aux autres professions des éléments pertinents sur les
patients. Les psychologues restent juges du bien-fondé de ces éléments avec ce
principe rappelé par le code de déontologie :

« Le psychologue préserve la vie privée et l'intimité des personnes en garantissant le respect du

secret professionnel. Il respecte le principe fondamental que nul n’est tenu de révéler quoi que ce

soit sur lui-méme ». (Principe 1, Code de Déontologie des psychologues 1996 révisé).
Qu’un patient soit objet de soins ne justifie pas de livrer son intimité.
La charte européenne des psychologues, adoptée a Athénes le 1% juillet 1995 par
les 29 pays membres lors de 1’assemblée générale des associations professionnelles
de psychologues (FEAP) inscrit le respect de la confidentialité dans son premier

principe concernant le respect de la personne :

" Art 1-Loi n°99-477 du 9 juin 1999 du Code francais de la Santé Publique visant A garantir I’accés aux soins
palliatifs.
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Il assure la confidentialité de I'intervention psychologique et respecte le secret professionnel, la

préservation de la vie privée, y compris lorsqu’il est amené a transmettre des éléments de son

intervention.
Se reférer a ces principes est important pour les psychologues. Cela leur permet de
maintenir les spécificités de leur identité professionnelle. Partager la culture palliative des
équipes peut parfois amener a une certaine confusion des réles avec un partage des
connaissances ne respectant pas toujours les limites de la confidentialité. Les psychologues
interviennent aupreés des équipes dans un réle contenant des angoisses et étayant. lls
peuvent parfois en oublier le véritable destinataire de leurs interventions. Marie De-
Hennezel, dans son rapport, met ainsi I’accent sur la compétence du psychologue a :

« Contribuer a diminution de I'angoisse au sein de I'équipe » ainsi qu'a « affronter la souffrance

psychologique et affective des patients, des familles et des soignants sans trop d’angoisse ».

Ceci ne précise pas pour autant ce qui peut se passer au sein des entretiens psychologiques.
Examinons maintenant les pratiques psychothérapiques proposées spécifiguement aux

patients.
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2 - Pratique psychothérapique

Les techniques adaptées aux soins palliatifs sont peu diversifiées. Certains psychologues
s’inspirent des techniques de relaxation et de sophrologie, d’autres se forment a
I’haptonomie ou a I’hypnose. Ces techniques ne sont en fait que des outils facilitant la
pratique d’entretien. Le code de déontologie nous rappelle effectivement que :

« La pratique du psychologue ne se réduit par aux méthodes et aux techniques employées. Elle est

indissociable d’une appréciation critique et d’une mise en perspective théorique de ces

techniques. » (Code de déontologie, Chapitre Ill, Art.23, 2012)
La pratique consiste donc globalement a proposer des entretiens cliniques pour soutenir les
patients dans leur subjectivation de la maladie grave. Pour Marie-Sylvie Richard, médecin
a Jeanne Garnier® :

« les soignants proposent au malade ou a ses proches de rencontrer la psychologue lorsqu’ils

constatent, chez certains malades, un exces de souffrance psychique, une forte angoisse devant

les pertes imposées par la maladie et la mort, ou s’ils sont démunis ou déconcertés devant les

dires et les comportements des malades. »
2-1 Les psychothérapies psychodynamiques

Au-dela de nos frontiéres, quatre modéles d’interventions psychothérapiques sont reconnus
comme pouvant étre proposés en soins palliatifs : les psychothérapies psychodynamiques,
systémiques, cognitivo-comportementales et humanistes/existentielles (Lloyd-Williams
Ed., 2008, p.169). Nous pouvons rapprocher les entretiens cliniques d’inspiration
analytique, que nous pratiquons presqu’exclusivement en France, au modéle de la
psychothérapie psychodynamique. C’est ainsi le modéle de référence des psychologues de
notre étude et donc le seul modele que je vais maintenant présenter. Pour cela, je vais
plutbét me référer a des ouvrages américains ou canadiens au regard des travaux moins
nombreux en langue frangaise. Ceci provient du nombre plus restreint en France des
recherches effectuées par des psychologues cliniciens dans le domaine de la maladie grave
au contraire des psychologues cognitivistes, plus enclins a accepter les contraintes

imposées par I’investigation scientifique avec I’objectif d’évaluer leur efficacité.

® Thése de Doctorat en Ethique Médicale et Santé Publique, Le malade, sa famille et les soignants en unité de
soins palliatifs, Paris V (2000).
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Les psychothérapies psychodynamiques présentent trois orientations possibles (qui peuvent

étre associées dans la méme psychothérapie) :

Les psychothérapies dites de soutien ont pour objectif d’améliorer 1’adaptation
du patient a la situation traumatique en soutenant ses capacités d’ajustement
pour diminuer sa détresse et restaurer son bien-étre (Stiefel & al. 1998, Rodin &
al. 2000, Guex & al. 2000). Le terme apparait au détour de la seconde guerre
mondiale en méme temps que celui de psychothérapie psychanalytique se
généralise. Robert Knight, un des premiers théoriciens des états-limites,
I’identifie comme une démarche ou les psychologues sont en face a face, actifs,
encourageant les patients a développer des capacités d’intégration, d’adaptation
et d’évaluation de la réalité. Ils se proposent comme écran possible pour les
projections de 1’ldéal du Moi des patients. L’objectif thérapeutique est de
renforcer les fonctions défensives et adaptatives du Moi et de respecter les
défenses psychonévrotiques et les symptdmes qui protégent les patients contre
la désorganisation psychotique. Les psychologues se constituent en moi

auxiliaire lorsque les défenses sont effondrées. Leur position est étayante.

Les thérapies axées sur l’introspection ou la prise de conscience (insight-
oriented therapy) s’adressent aux patients moins vulnérables avec des fonctions
du Moi conservées (Rodin & al. 2000). Pour Franz Alexander et Thomas
French (1946) 1’objectif est d’amener le malade a prendre conscience de ses
difficultés au travers des expériences émotionnelles de la situation de transfert
et a modifier ses aptitudes pour les maitriser.

Les psychothérapies axées sur les récits de vie tentent de restaurer le sentiment
de continuité rompu par la maladie. Les psychologues aident les patients a
comprendre leurs réactions a la maladie en les mettant en lien avec des
éléments de leur trajectoire de vie. Cela permet de discerner un sens la ou les
patients n’éprouvaient que désordres et incompréhensions (Viederman, 2000).
Max Chochinov a proposé en 2005 un modele de thérapie nommeé la « Dignity
Thérapie » qui consiste a aider les patients a écrire leur récit de vie. En réponse
a leur détresse I’objectif est de restaurer le sentiment de sens a leur vie par la
relecture de celle-ci. Cette technique a pour objectif de répondre a la détresse
des patients en restaurant leur sentiment d’un sens a leur vie par une relecture

de celle-ci. Les auteurs reconnaissent pour limite a ce modele qu’il est plus
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adapté a des personnes agées. C’est effectivement similaire & la notion de bilan

de vie qui s’est développé en France dans le domaine de la gérontologie.

Au-dela de I’orientation choisie, I’efficacité de la psychothérapie réside dans le référentiel
théorique des psychologues : le fait qu’ils soient étayés sur un référentiel théorique solide.
Trés majoritairement® ils se référent aux concepts de la psychologie clinique. C’est une
clinigue «aux mains nues » sans outil d’évaluation. L’étymologie du terme clinique
signifie «se tenir au chevet du patient». Et c’est bien le dispositif en place: les
psychologues se tiennent au coté des patients alités. Lorsqu’il enseignait a 1’université
Lyon Il, René Kaés répétait tres souvent cette distinction a retenir : le dispositif constitue le
cadre mais le cadre ne se limite pas au dispositif. Examinons I’un et 1’autre dans les

entretiens réalisés en soins palliatifs.
2-2 Cadre et dispositifs

Pour rappel le dispositif peut se modifier au gres des aléas alors que le cadre thérapeutique
reste un invariant. Les fondements caractéristiques du cadre sont : I’expression verbale,
’association libre, la prévalence de I’imaginaire et du fantasme et I’abstinence. Le cadre
est plus interne a I’entretien, c’est ce qui est partagé par les patients et les psychologues. Le
cadre instaure un rituel cohérent étayé sur les théories des thérapeutes. Pour le dire
grossierement c’est le contenant qui :

« minimise les stimulations exogenes et maximise I'attention portée a I'excitation interne, premiére

condition de sa compréhension » (Anzieu, 1986, p.2).
On a la sensation avec les patients d’étre hors de ce qui nous entoure, de ne plus entendre
le temps de I’entretien les bruits environnants. Pour Michel De M’Uzan (De M'Uzan,
2005), dans le contexte de la fin de vie les fonctionnements secondarisés se réduisent et les
limites dedans-dehors se confondent pour permettre d’instituer un point de rencontre
électif avec I’informe identitaire des patients. Le transfert est modulé par la présence du
risque mortel, ainsi décrit par Daniele Deschamps (2004, p.205)

« Sur le plan du rythme, je suis parfois amené a travailler pendant un nombre assez limité de

séances, d'une grande intensité transférentielle, et a des niveaux trés vite archaiques. (...) Ces

moments de grand risque vital poussent les malades a une identification-régression accélérée a

des parties d’eux-mémes enfouies et en détresse. »

% Selon une enquéte réalisée il y a plusieurs années auprés des psychologues sous 1’égide de la Société
Francaise d’ Accompagnement et de Soins Palliatifs.
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Michel De M’Uzan constate également que dans les entretiens réalisés avec un sujet
mourant le transfert est d’une grande intensité :
« lui et moi nous savions que le temps pouvait nous étre compté. Si bien que, a l'inverse de ce qui
Se passe le plus souvent, un travail intense s’est immédiatement engage. » (2005, p.48)
Le dispositif concerne les constituants matériels : espace, temps, lieu... En soins palliatifs,
nous avons vu que les psychothérapies psychodynamiques proposent un dispositif en face a
face ou bien plut6t « & coté », dans la chambre des patients. René Roussillon reconnait que
cette position peut étre nécessaire dans certaines problématiques identitaires :
« Je ne suis pas partisan d’une réponse systématique par le face-a-face a la souffrance identitaire,
mais cet aménagement ne me parait pas exclu dans certaines conjonctures transférentielles »
(Roussillon, 2004, p.62).
Il évoque la position fauteuil-fauteuil. On serait plus dans une relation fauteuil-tabouret ou
quoi que ce soit ou les psychologues peuvent dans la chambre trouver une position
confortable pour étre disponibles pour les patients. Rares sont ceux qui restent debout dans
une position asymeétrique et distante. Le face-a-face permet aux patients de voir et d’étre vu
ce qui permet & chacun de dire « en corps », en « signes corporels ». Il présente 1’avantage
d’offrir un appui visuel sur les psychologues qui intensifie la fonction miroir de la relation.
Parfois les patients peuvent ressentir le besoin d’un contact physique, d’un étayage par le
toucher dans un mouvement tres régressif de réassurance sur la relation d’objet. Du coté
des psychologues le face-a-face peut avoir pour désavantage d’imposer une plus grande
attention a leurs propres expressions physiques.
« Le face-a-face ouvre plus que tout autre a ce que jappellerais la question de I’ « épreuve de
contre-transfert », c'est-a-dire la question de notre effective réponse affective au transfert, au-dela
de toute profession technique de neutralité bienveillante. » (Roussillon, 2004, p.64).
Une collegue m’exprimait cette difficulté : «j’avais peur qu’elle voit sur mon visage le

choc que je ressentais a la voir si changée ».

Concernant le lieu, les entretiens en bureau sont rarissimes. La durée des entretiens est
adaptée a la fatigue des patients et le rythme s’adapte aux contraintes des soins. Les

entretiens en matinée sont par exemple plus aléatoires.
2-3 L'analyse transitionnelle

Dans les psychotherapies pratiquées en soins palliatifs, nous sommes trés proches de ce

que René Kaés qualifiec d’analyse transitionnelle (1979, p. 65; 2002, p. 26). L’analyse
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transitionnelle est une méthode générale d’investigation des effets des expériences de
rupture dans D’espace interne et dans I’espace intersubjectif. C’est une méthode de
traitement de la crise. Les conditions de 1’analyse sont 1’établissement d’un cadre assurant
des fonctions conteneurs et transitionnelles. En plus de ce que nous venons de voir du
cadre, la fonction conteneur nécessite que le psychologue contienne et métabolise les
contenus destructeurs de I’entretien. La fonction transitionnelle consiste a restaurer le jeu
de la pensee, a recréer une aire d’illusion et de jeu. L’élaboration du vécu critique conduit a
des changements significatifs se traduisant par une plus grande liberté, s’accompagnant
d’une activité de représentation plus approfondie et étendue. Pour Donald Woods
Winnicott il s’agit d’amener un patient d’un état ou il n’est plus capable de jouer a un état

ou il est capable de le faire (Winnicott D. W., 1975, p.84).

Plus qu’une technique particuliére dans la conduite des entretiens, accompagner la détresse
de ceux qui perdent leur présence ordinaire au monde (M. de M’Uzan, 2005) sollicite ce
positionnement particulier de 1’analyse transitionnelle. Durant les entretiens, les
psychologues sont des réceptacles contenants qui font écho aux patients. Au-dela du
contenu des mots, ils sont sensibles a ce que René Roussillon homme « une ambiance
d’étre ». Ils sont vigilants a I’égard de leurs propres ressentis pour les accompagner au
mieux dans leur cheminement. Les éprouvés prennent valeur de révélateurs. Pour cette
patiente qui me rendait nerveuse par ces multiples changements de position, j’utilisais mon
impression d’un certain inconfort ou pour ce patient mutique je nommais ma difficulté a
trouver des mots sensés ce qui lui permettait, par association, d’exprimer sa difficulté a
penser. A D’image du psychanalyste cela demande aux psychologues de penser
I’impensable ce qui peut parfois étre périlleux.

« Bion nous I'a appris, penser est douloureux, et quand la tache est de penser la douleur, comme

la clinique nous le propose si souvent, la pensée clinique affronte l'insurmontable. Si 'empathie est

nécessaire, penser reste indispensable. » (Green, La pensée clinique, 2002)
Pour Daniéle Deschamps (1997) la relation thérapeutique contient alors la détresse des
patients et les soutient dans ce combat entre le percu et le ressenti pour que le réel soit vécu
et intégré dans le moi. Pour Jérome Alric les entretiens permettent aux sujets de se
positionner autrement face a ce qui fait crise, c’est-a-dire le Mourir :

« La mise en mouvement dans la parole des expériences de perte dissout I'angoisse et peut

amener le sujet & se positionner autrement face au réel de la mort ». (2004, p.246)
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2-4 Le travail de I'apres-coup

La pratique psychothérapique comporte deux temporalités. Apres coup, les psychologues
réfléchissent a leurs impressions sur les patients, a ce qu’ils ont pu éprouver. C’est un
temps de remémoration pour tracer une trame signifiante du contenu de I’entretien. Ce
recueil est difficile. Son analyse peut étre facilitée par 1’écriture. Certains psychologues
rédigent un compte-rendu dans le dossier des patients mais également a des fins de travail
personnel. lls articulent ainsi le matériel brut a leurs connaissances théoriques. Dans cette
étude nous avons demandé aux psychologues d’utiliser ce temps de remémoration. Nous
leur avons proposé en I’occurrence d’utiliser une trame d’analyse de I’intersubjectivité des

entretiens (présentée dans la partie méthodologie).
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Reformulation des hypotheses

En articulant les concepts de détresse, de crise d’identité, d’intersubjectivité avec la
fonction des entretiens psychologiques, notre recherche se définit comme une étude des
processus psychothérapeutiques en soins palliatifs. Selon Jean-Michel et Monique Thurin
(2007, p.69) les tres nombreux facteurs qui interviennent dans le processus
psychothérapeutique peuvent étre regroupés en quatre facteurs : le patient et son probléme,
le thérapeute et sa technique, I’interaction patient-thérapeute et le contexte. Nous allons les
étudier dans 1’objectif d’identifier a travers ses processus I’impact de la détresse, et ses
facteurs dans I’espace intersubjectif mis en tension. Chaque relation est bien évidemment
unique a I’image de I’unicité de chaque patient et de chaque psychologue. C’est le contexte
des soins palliatifs qui constitue le commun partagé entre les patients et les psychologues
de notre étude. Les patients partagent le fait d’étre atteint d’une maladie létale et les
psychologues d’intervenir dans un accompagnement palliatif. Au moyen de

I’intersubjectivité nous visons donc 1’étude du commun partagé au niveau identitaire.

Avant de présenter la méthodologie de notre étude, je peux maintenant repréciser mon

hypothese qui se décline en trois volets :

- Les atteintes somatiques occasionnées par la maladie létale générent une rupture des
différents sentiments d’identité : unité, continuité, cohérence, diversité, originalité et
estime de soi. C’est cette crise identitaire qui produit le vécu subjectif de détresse.

- Dans la maladie létale la détresse co-existe avec des états de bien-étre au moyen de la

dissociation.

- Les entretiens psychologiques ont un effet bénéfique sur la détresse et la crise

d’identité au moyen de contre-transferts specifiques des psychologues.
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Troisieme partie :

Méthodologie clinique

Donc commencons : quelle méthode m’a paru la plus adéquate a la vérification de ces

hypotheses ?

Avant de présenter notre méthode observationnelle, les co-investigateurs, les patients,

I’outil de recueil et I’analyse statistique je vais préciser notre cadre éthique et scientifique.

Soumissions éthique et scientifique.

Ce cadre découle de deux facteurs importants: la typologie de notre recherche qui
correspond a une recherche observationnelle sans modification de la pratique habituelle et
sa date de déroulement. Elle débute en novembre 2009 or a cette époque en France, la
recherche dite observationnelle ne reléve pas du domaine d’application régissant les
recherches biomédicales, au sens de D’article L.1121-1-1 et de D’article R.1121-3. Cela
signifie selon la loi du 9 Aout 2004 dans son alinéa 1 que, lorsque «tous les actes sont
pratiqués et les produits utilisés de maniére habituelle, sans aucune procédure
supplémentaire ou inhabituelle de diagnostic ou de surveillance » la recherche ne reléve
pas du domaine d’application de la loi. Le décret d’application du 26 avril 2006 dans
I’article R1121-2 précise que les recherches définies au 1° de l'article L. 1121-1 appelées
"recherches non interventionnelles™ sont des recherches pour lesquelles la stratégie
médicale destinée a une personne qui se préte a la recherche n'est pas fixée a l'avance par
un protocole et releve de la pratique courante. La loi n’impose pas de procédure
d’autorisation spécifique. La recherche ne reléve pas d’une soumission a un Comité de
Protection des Personnes (CPP). L'article L. 1122-1-1 du code de santé publique prévoit
pour les recherches observationnelles I’obligation d’une information simple des patients.
La non-opposition est presumee puisque la recherche ne présente aucun risque et aucune
modification des «entretiens » courants. La loi prévoit une dérogation a 1’obligation
d’information :

« A titre exceptionnel, lorsque dans l'intérét d'une personne malade le diagnostic de sa maladie n'a

pu lui étre révélé, l'investigateur peut, dans le respect de sa confiance, réserver certaines
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informations liées a ce diagnostic. Dans ce cas, le protocole de la recherche doit mentionner cette

éventualité. »
A la date d’initiation de ma thése, le cadre juridique des recherches biomédicales ne
s’applique pas mais, en tant que membre du CPP Sud-est VI, il me parait pourtant
nécessaire de soumettre cette recherche a un avis éthique : celui du Comité d’Ethique des
Centres d’Investigation Clinique de I’inter-région Rhénes-Alpes-Auvergne, commun avec
I’institut national de la santé et de la recherche médicale. Le 14 janvier 2010, ce comité
rend un avis consultatif favorable sur le plan éthique avec comme numéro de dossier CE-
CIC-GREN-09-20 (cf. : annexe 37).

La création d’une base de données Access pour saisir les informations sur les entretiens,
les psychologues et les patients impose également que nous la déclarions a la Commission
Nationale de I’Informatique et de Libertés. Cette déclaration est réalisee le 14 janvier 2010.
L’organisme déclarant est le Centre Hospitalier Universitaire de Clermont-Ferrand avec
pour finalité « évaluer la détresse des patients atteints de pathologie grave a partir des
entretiens psychologiques proposés lors de leur suivi habituel, analyser la pratique des
entretiens. » Le numéro de déclaration adressé par la CNIL est 1457498 v O (cf : annexe
38). La question de I’information du patient se pose et est stipulée a la CNIL. En effet les
recherches observationnelles partent des réalités de terrain pour les décrire de la maniere la
plus fidéle possible. Mais par définition, elles supposent que le cours naturel des choses ne
soit pas infléchi. L’information peut apparaitre comme modifiant I’entretien et surtout étre
parfois difficile, dans ces situations de grande détresse, alors que nous ne connaissons pas
la représentation du patient de sa pathologie et de sa gravité. Ce point de difficulté a été
souleveé par les psychologues participant a la recherche. Nous avons donc introduit dans
notre déclaration a la CNIL le fait que I’information ne serait pas systématique avec cette
dérogation déja préalablement citée, prévue par le législateur «Les patients seront
informés de la recherche lors de leurs entretiens psychologiques dans la limite d’une
compatibilité avec leurs connaissances sur leur propre diagnostic médical et leur
pronostic vital. Le législateur a prévu cette dérogation possible a [’obligation
d’information : lorsque, pour des raisons légitimes que le médecin traitant apprécie en
conscience, le malade est laissé dans [’ignorance d’un diagnostic ou d’un pronostic
grave. » Nous I’avons précisé aux psychologues inclus dans la recherche en précisant que
la régle reste d’informer le patient. Pour plus de garantie nous 1’avons inscrit dans le livret

(présente chapitre 1V) qui leur est remis :
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« Informer la patient ? La CNIL autorise ['utilisation des données de vos entretiens et du dossier
médical du patient. Vous devez informer le patient de la recherche si cette information vous parait
compatible avec ses processus psychiques a I'épreuve de la maladie létale. Vous indiquez au dos
du livret si vous donnez cette information : je participe avec d’autres psychologues a une recherche
dont le sujet est le vécu des personnes malades. Je communique de fagon anonyme des éléments

d’analyse de nos entretiens » (page 1 du livret).
En cohérence avec les engagements pris vis-a-vis de la CNIL toutes les données sont
anonymes et sont saisies sur une base sécurisée gérée par la DRCI du CHU de Clermont-

Ferrand. Les psychologues ne communiquent pas 1’identité de leurs patients.

Depuis 2010, il est également possible de soumettre nos recherches a I’avis du Comité
Scientifique de la Société Frangaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs. Cette
recherche a été la seconde a faire I’objet d’'un examen par ce comité. L’objectif de cette
soumission est de permettre la participation du college des psychologues de la SFAP. Un
certain nombre de psychologues est alors effectivement demandeur pour s’associer a la
recherche. Cela impose I’impression de nouveaux outils et donc de nouveaux
financements. Le comité scientifique rend le 15 octobre 2010 ’AVIS 002 :
« l'avis du Comité scientifique, apres une réunion physique le 22 septembre rassemblant 8 de ses
18 membres et apres échanges de courriels et échanges téléphoniques élargissant la concertation
a 14 de ses 18 membres, ainsi qu’aprés avoir pris I'avis d’un expert de recours psychologue
clinicien, Hélene Brocq, est le suivant : Le CS propose que la SFAP encourage ce projet de
recherche. Cependant, au stade de cette recherche, tant que la validation de I'hypothese n'a pas
été démontrée, il n'y a pas lieu que le logo de la SFAP apparaisse sur les livrets. » (cf : annexe 39).
A cette étape de la recherche, la question du logo se pose pour permettre officiellement la
participation de psychologues du colléege nationale de la SFAP. Anne Richard, présidente
de la SFAP et Guillemette Laval, présidente du Comité Scientifique confirment leur accord
pour que le college des psychologues de la SFAP participe a la recherche, méme si le logo
de la SFAP n’apparait pas sur les outils utilisés par les psychologues mais plutdt la

mention « collége des psychologues SFAP ».

Dans le méme temps, aprés présentation a son conseil d’administration, 1a ligue contre le
cancer, comité départemental du Puy-de-D6me accepte de subventionner I’impression des

livrets et certains frais inhérents a 1’étude durant trois années.
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Chapitre I - Interprétation
compréhensive et élaboration

statistique

Cette étude est observationnelle et prospective sur une durée d’une année par groupe : elle
porte sur tous les entretiens cliniques réalisés par les psychologues. En psychologie et plus
particuliérement a 1’époque actuelle on est souvent rapporté a un choix entre une méthode
quantitative et qualitative. J’ai fait le choix d’articuler ces deux méthodes avec d’une part
un échantillon étendu et d’autre part une analyse en profondeur effectuée par les co-
investigateurs de I’intersubjectivité des entretiens. Alors que la méthode clinique consiste
le plus souvent a approfondir les observations a partir d’un cas individuel, notre technique
d’observation s’étaye sur une saisie des perceptions des psychologues de tous leurs
entretiens. Rien n’oblige en effet a penser que les questions d’identité se posent dans les
mémes termes pour tous les patients. Il est donc nécessaire de multiplier les observations.
En complément des hétéro-évaluations, c’est le choix de méthodes statistiques qui me
permet d’étendre notre observation a un échantillonnage trés étendu de patients présentant
pour facteur commun la maladie létale. L’interprétation compréhensive opérée par les
psychologues dans les entretiens détecte les faits psychologiques pour nous aider a
concevoir la rencontre psychique avec la maladie grave dans une sorte de schématisation
générale des réalités individuelles. La synthése des données multiples procede ainsi de
I’¢élaboration statistique et de I’interprétation compréhensive.

La méthode reste ainsi clinique en tant qu’approche scientifique de la conduite humaine
(Lagache, 2002 p49-52) dans une situation d’une signification vitale accentuée.

« L’investigation clinique se situe dans une rencontre personnelle » (Lagache, 2002, p37)
L’investigation permet d’étudier les processus psychothérapeutiques congus comme une
série d’actions entrainant des interactions entre les psychologues et les patients lesquelles
produisent des changements. Nous allons les aborder de fagon longitudinale pour découvrir
les liens entre les modulations significatives des interactions dans les entretiens et les

changements percus chez les patients au niveau de leur détresse et de leur identite.
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Cette étude utilise donc des hétéro-évaluations introspectives realisées par les
psychologues. Nous pouvons objecter que la participation des patients a cette évaluation
serait souhaitable afin d’atteindre une plus grande objectivité. Il n’est pas sir que les
évaluations réalisées par les patients puissent étre considérées comme plus réelles.
Répondre a une demande d’évaluation sur soi implique toujours un destinataire : le patient
réalise son évaluation pour ’adresser a autrui. Son évaluation comporte un objectif de
message qui implique une part de subjectivité et d’altérité. Lorsque par exemple j’évalue
ma douleur comme tolérable et que je communique qu’elle est trés forte je fausse mon
message, influencée par la crainte d’une aggravation possible et qu’alors 1’infirmiére ne
soit pas disponible. De la méme fagon 1’auto-évaluation d’un affect comme la détresse
n’est pas plus juste et surtout n’est pas toujours réalisable. La détresse peut étre percue
chez autrui, vécue avec lui, elle n’est pas toujours interrogeable, notamment lorsque son
intensité est élevée. D’un point de vue éthique, questionner dans un objectif de recherche
des patients en fin de vie sur leur détresse, m’a également paru discutable. Certains
scientifiques peuvent m’objecter que les soignants questionnent quotidiennement les
patients sur leurs vécus, notamment parfois avec le Distress Thermometer. C’est exact,
pourtant cette difficulté a le concevoir ne m’a pas été simplement personnelle. Lorsque je
I’ai évoqué avec les psychologues co-investigateurs ou en congrés avec mes pairs (SFAP
2010, SFAP 2011, SRAAP 2011), la possibilité d’une auto-évaluation de la détresse leur a
paru absurde, inutile et irrespectueuse. Un collegue m’a donné I’exemple d’un homme qui
se noie : «on ne le questionne pas sur son vécu au moment ou on intervient auprés de lui,
on répond a sa détresse et dans |’apres-coup on pourra se souvenir de la panique qu’on a
pu percevoir chez lui. » L’intervention interrogeante aupres des patients créerait également
une triangulation déformant 1’espace intersubjectif constitué lors des entretiens. Les
questions représenteraient un matériel étranger, extérieur a la relation vécue dans 1’igi et

maintenant.

La procédure générale choisie pour cette étude est donc celle-ci : les psychologues
répondent a la détresse des patients et nous font part ensuite des impressions qu’ils ont
conservées des entretiens a I’aide d’un outil de recueil que je présenterai aprés avoir

précisé qui sont les psychologues co-investigateurs de cette étude et les patients rencontrés.
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Chapitre II - Les co-investigateurs

et un groupe controle

Dans son exposé au Congres international de psychanalyse de 1989 a Rome sur la
nécessité de développer la recherche clinique, Jean Bergeret me semble formuler deux
propositions essentielles pour acquérir une méthodologie scientifique. Je vais citer sa
premiere proposition concernant I’importance du groupe de co-investigateurs.
« Nous sommes génés dans une recherche qui se voudrait scientifique par le petit nombre des
observations cliniques a partir desquelles nous entendons émettre ou vérifier nos hypothéses. Jai
déja répondu plus haut a cette objection en proposant une démarche organisée en équipes, a
partir de définitions de base devenues communicables ; il nous serait alors possible de travailler
sur une assise expérimentale plus large. Sil'enquéte de modéle épidémiologique n’est pas
envisageable auprés de nos patients, il reste tout a fait possible d'interroger le clinicien et un
certain nombre de cliniciens volontaires pour cela et préparés a cette forme de recherche qui
intéresse en fait beaucoup de collegues » (Bergeret, 1995, 244-45)
C’est la méthodologie que j’ai retenue pour notre recherche : privilégier la multiplicité des
observations en associant tous les psychologues intervenant dans le cadre des équipes de
soins palliatifs de la région Auvergne avec pour objectif que leurs conclusions soient le
reflet de ce qui est habituellement partagé par les psychologues avec leurs patients. Nos
résultats sont ainsi issus d’une pratique qui n’est pas unique mais habituelle en soins
palliatifs. Méme si ce n’est pas mon objectif premier, ils apportent ainsi des informations a
la fois sur le profil des patients suivis par des psychologues, sur les psychologues eux-
mémes mais aussi sur le profil des suivis psychologiques. Ces données intéresseront tout

particuliérement les géographes de la santé.

Au nombre de quatorze, les psychologues ont signé un accord de collaboration les
engageant a utiliser durant 1’année 2010 un outil d’analyse de leurs entretiens, entretiens
réaliseés dans le cadre habituel de leur fonction. Dans 1’objectif d’évaluer I’impact de leur
différences professionnelles et identitaires, ils ont accepté de fournir des curriculum-vitae
détaillés avec leur parcours professionnel, leur &ge et genre, le nombre d’années
d’expérience, le nombre d’années en soins palliatifs, les formations complémentaires
universitaires et leur mode de supervision. Pour disposer de données comparatives avec
I’ensemble des patients suivis en soins palliatifs, ils m’ont également transmis des extraits
des rapports d’activité de leurs équipes concernant 1’année 2010. Ces éléments concernent
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le nombre de patients pris en charge, leur age et la proportion homme/femme. Pendant
toute leur participation, ils appliquent leur pratique habituelle issue de la psychologie
clinique et se réunissent tous les trois mois dans le cadre de leur college. Ces réunions leur
permettent de se coordonner dans une compréhension homogene des concepts utilisés dans
I’étude.

Initialement, je n’envisage pas la possibilit¢é d’un groupe contréle. Les psychologues
travaillant en soins palliatifs sont dispersés sur le plan national. Le groupe régional
auvergnat apparait comme une exception. En 2009, lorsque Josette Le Barbier, responsable
du college national de la SFAP interpelle les psychologues pour que nous communiquions
I’existence de nos colleges, seule la région Auvergne répond. Il parait donc difficile de
créer un second groupe de psychologues dans une autre région méme si sur le plan
méthodologique cela serait souhaitable. Pourtant une surprise se produit : en juin 2010
lorsque je présente cette recherche au congrés de la SFAP, des psychologues présents
m’interpellent pour utiliser dans leur pratique le livret, ’outil d’analyse des entretiens.
Josette Le Barbier, responsable du Collége des psychologues (aprés 1’accord du Comité
Scientifique SFAP) donne son accord pour s’associer a la recherche, notamment en
transmettant 1’information aux psychologues par la liste de discussion nationale. Une
proposition de participation est ainsi adressée aux trois cents psychologues de la liste.
Douze psychologues, répartis dans des équipes en France (USP, EMSP, Réseaux et HAD)
se portent volontaires. L’outil principal est réimprimé puis leur est adressé en novembre
2010. L’objectif de cette seconde phase est de vérifier les données hors des particularités
régionales du groupe « auvergnat ». Ce groupe régional peut en effet présenter une certaine
cohésion identitaire pouvant influencer les résultats. Dans un souci de durée de la
recherche, cette seconde phase est limitée a une année (novembre 2010-2011) ou cent

Suivis.
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Chapitre III - Les patients

Les psychologues des deux groupes doivent me communiquer I’intersubjectivité partagée
avec tous leurs patients dans le cadre des entretiens qu’ils pratiquent avec pour seule critére
que ces patients relévent de soins palliatifs et donc soient atteints d’une pathologie grave,
évolutive ou terminale (cancéreuse, neurologique ou liée au vieillissement). La pratique
d’entretien implique que les patients présentent évidemment un niveau de vigilance
suffisant pour les réaliser c'est-a-dire coté un, deux et trois a I’échelle de Rudkin : les
patients éveillés et orientés, somnolents et yeux fermés mais répondant a 1’appel. La
pratique d’entretien implique également que les patients soient en demande d’une aide
psychologique qui ait justifié la rencontre du psychologue. Les entretiens concernés
peuvent étre ponctuels ou nombreux pour un méme patient. Les psychologues intervenant
sur tous les types d’équipe, les patients rencontrés peuvent a la fois étre suivis a leur

domicile ou lors d’hospitalisation ou d’institutionnalisation.

Cette étude étant observationnelle et ne modifiant pas la pratique habituelle des
psychologues, je n’ai pas réalisé de formulaire d’information pour les patients mais le
document distribué aux psychologues indique les modalités de présentation de la
recherche. Certains pourront critiquer la non-systématisation d’information des patients.
Cette adaptation au caractére particulier des soins palliatifs me parait pourtant nécessaire et
répond aux demandes des psychologues. En réponse a mon insistance pour informer les
patients, une psychologue m’a un jour rétorqué : « c’est indécent d’interrompre un patient
en grande souffrance pour l’informer de ma participation a une recherche qui est ma
réalité et mon souci et non la sienne. J apporte un élément étranger a son expérience que
nous partageons. » Sans doute qu’informer les patients est un principe éthique que nous
devons conserver comme objectif en reconnaissant qu’il ne peut toujours étre atteint au vu
de la situation particuliere du mourir. Ceci nous impose une grande vigilance pour ne pas
communiquer des informations sur 1’identité des patients et pour rester sur une description

de nos perceptions des entretiens.
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Chapitre IV - Nécessité d'un outil

de recueil

J’ai crée un outil de recueil avec pour premier objectif d’indiquer aux psychologues ce
qu’ils doivent analyser. Un étre vivant n’a en effet qu’une vision du monde partielle et
partiale du monde qui I’entoure (Lagache, 2002, p. 8). La participation des psychologues a
cette étude nécessitait qu’ils soient vigilants aux incidences de la maladie grave dans
I’intersubjectivité des entretiens. Cet outil permet d’aiguiser leur attention selon cette
activité psychique décrite par Sigmund Freud de les inciter a aller :
« a la rencontre des impressions des sens au lieu d’attendre passivement leur apparition » (1911,
p.137)

Le second objectif de cet outil était d’introduire un systéme de marques pour qu’ils
mémorisent des éléments des entretiens et les restituent ensuite dans 1’objectif de la
recherche. Ce systeme de marques est proposé sous la forme d’un livret de recueil de leurs
impressions, compatible avec leur pratique d’écoute et d’accompagnement. La revue de
littérature révele qu’aucun outil ne permet actuellement ce recueil dans le cadre des soins
palliatifs. Les questionnaires a destination des patients, comme I’HADS (Noble & al.,
2000) ou I’ESAS (Bruera & al, 1991) se limitent a une recherche de symptémes. Leur
forme n’est en outre pas adaptée a des états altérés de vigilance. lls excluent jusqu’a 1/3
des patients relevant de soins palliatifs (Zigmond & Snaith, 1983). Le Distress
Thermometer (Holland, 1999) est intéressant pour évaluer la détresse mais comme les
autres échelles il impose une auto ou une hétéro-évaluation en présence des patients ce qui
n’est pas compatible avec la pratique cliniqgue des psychologues. Les entretiens
évolueraient vers des entretiens dirigés. Surtout, 1’utilisation de ces echelles ne permettrait
pas d’étudier I’intersubjectivité. Notre outil devait permettre d’abstraire et d’analyser le
contenu des entretiens et étre utilisable, aussi bien a 1’hopital par des psychologues
d’équipe mobile qu’a domicile dans le cadre des réseaux de soins palliatifs. Pour ne pas
exclure 1/3 des patients, il devait étre adapté aux patients présentant un niveau de

conscience coOté sur 1’échelle de vigilance de Rudkin de 1 & 3 (Picard & al., 2005).

Cela a imposeé la création d’une trame conceptuelle a destination des psychologues

exercant en soins palliatifs pour qu’ils 1’utilisent dans leur pratique quotidienne dans
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I’aprés-coup des rencontres avec les patients : une trame conceptuelle commune abordant

le contre-transfert pour interroger la relation intersubjective des entretiens.
1 - Création d’un livret

J’ai crée cet outil avec deux préoccupations concernant sa forme : qu’il soit simple
d’utilisation dans la pratique quotidienne et agréable pour garantir son utilisation sur une
longue durée. Concernant son contenu, il devait étre en adéquation avec la pratique
clinique des psychologues c'est-a-dire ne pas les enfermer par des questions binaires mais
plutdt chercher a recueillir des impressions cliniques a partir de themes prédéfinis. La
forme d’un questionnaire était donc exclue. L’objectif était ardu : comment quantifier le

qualitatif d’une relation ?

Une premicre piste était de ne pas s’enfermer dans de I’informatif c'est-a-dire le contenu
des entretiens. Cet outil devait se différencier d’un questionnaire sur le réel pour plutot
recueillir les analyses des psychologues de leurs impressions a postériori. Dans la logique
d’étude de processus il devait permettre d’étudier les quatre facteurs rappelés
précédemment (Thurin, 2007, p.69) : le patient et son probléme, le thérapeute et sa
technique, I’interaction patient-thérapeute et le contexte. Concernant le contexte, 1’outil
devait permettre de recueillir I’dge et le genre du patient, le lieu des entretiens, la
pathologie et I’information du patient, la présence de 1’entourage, le pronostic et la
survenue du déces. La plupart de ces données ne variant pas, leur recueil en début de suivi
et fin de suivi suffisait sans qu’il soit nécessaire de les noter & chaque entretien. Concernant
le patient et son probleme, je 1I’ai intitulé « processus psychiques du patient ». Concernant
le thérapeute et sa technique, I’outil devait permettre de recueillir les contre-transferts des
psychologues. En complément nous devions connaitre les éléments caractéristiques de la
pratique de chaque psychologue : leurs diplomes, années d’études, ages au démarrage de
I’étude... Ces ¢€léments ne variant pas, il n’était pas nécessaire de demander aux
psychologues de les rappeler dans I’outil. Un questionnaire en début d’étude suffisait pour
collecter ces informations. Enfin I’interaction pouvait s’évaluer a travers ce qui était
partagé c'est-a-dire I’entretien. Nous pouvions 1’étudier a travers la variation de ses
fonctions. L’outil a ainsi été structuré sous la forme d’un formulaire composé de trois
parties principales : les processus psychiques des patients a I’épreuve de la maladie 1étale,
les contre-transferts des psychologues et les fonctions des entretiens. Il était a utiliser apres

chaque entretien.
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Pour vérifier I’hypothése par I’analyse statistique de ces facteurs, ils ont été reconsiderés

en tant que variables indépendantes, dépendantes, modératrices et médiatrices :

le contexte constitue les variables moderatrices c'est-a-dire pouvant modifier I’effet

de la maladie sur la détresse des patients.

La maladie létale constitue notre variable indépendante, c'est-a-dire la cause de la
détresse. J’ai choisi de la mesurer a travers ses effets sur les patients c'est-a-dire les

pertes qu’elle engendre.

Selon mon hypothese les pertes causent des états émotionnels chez les patients telle
la détresse. Les états émotionnels constituent ainsi notre variable dépendante.

Cette recherche consiste a vérifier que ces pertes géenérent la détresse parce qu’il se
produit une rupture des sentiments d’identité chez les patients. La crise identitaire
constitue donc notre variable médiatrice. Une variable meédiatrice définit le
processus par lequel la variable indépendante (la maladie) peut arriver a influencer
la variable dépendante (la détresse). J’ai considéré les mécanismes de défense, les
contre-transferts des psychologues et les fonctions des entretiens comme
constituant également des variables médiatrices. Le deuxieme volet de mon
hypothese consiste en effet a vérifier que le mécanisme de défense de dissociation
permet la coexistence de bien-étre avec la détresse et le troisieme volet nécessite de
vérifier que les entretiens et les contre-transferts des psychologues ont un effet
thérapeutique sur la détresse. L’effet thérapeutique est a évaluer par les
psychologues a la fin des suivis puisqu’évaluer 1’effet de chaque entretien parait
difficile.

Variables modératrices, médiatrices, dépendantes et indépendantes présentent ainsi les

correspondances suivantes avec les trois parties du formulaire :

la partie « processus psychique du patient » permet d’évaluer les pertes générées
par la maladie (variables indépendantes), les états émotionnels des patients
(variables dépendantes), les modifications des sentiments d’identité¢ des patients et

leurs mécanismes de défense (variables médiatrices),

la seconde partie évalue les contre-transferts des psychologues (variables

médiatrices) ;

et la derniere les fonctions des entretiens (variables médiatrices).
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Pour que ces variables soient évaluables par les psychologues et mesurables, il a fallu les
traduire en items représentatifs et concrets. Si I’on prend 1’exemple du contre-transfert, il
était nécessaire de le décliner en émotions et réactions perceptibles par les psychologues.
Pour toutes les variables, il a fallu réaliser cette méme déclinaison en choisissant les items
considérés comme pertinents et spécifiques dans le contexte de la fin de vie. J’ai été guidée
par les résultats des travaux récents en soins palliatifs et en oncologie. Les trois parties sont
ainsi composées de trente items a évaluer. Je les décrirai dans la présentation du livret

final.

J’ai choisi comme instrument principal de mesure une échelle visuelle numérique sur le
modeéle de la Distress Thermometer (DT) et un tableau qualitatif pour évaluer les
sentiments d’identité (explicité plus loin). L’intérét d’une échelle visuelle est sa facilité
d’utilisation et son adéquation avec 1’objectif de mesurer des processus faisant appel a la
perception fine. Elle est tres sensible pour détecter des effets induits par une variable
indépendante. Le cadre des réponses possibles est ouvert et non binaire. J’ai choisi deux
qualificatifs unipolaires pour que les psychologues caractérisent les items : la fréquence et
I’intensité. Pour certains items, les psychologues indiquent a 1’aide d’une marque leur
évaluation de la fréquence sur un continuum allant de nulle a trés importante. Pour
d’autres items, ce continuum permet d’indiquer leur intensité entre nulle et tres forte. Il
m’a paru en effet important de différencier 1’évaluation des processus psychiques des
patients de I’évaluation de I’interaction. Concernant 1’évaluation des processus des patients
il me paraissait difficile pour les psychologues de qualifier une intensité et plus simple
d’estimer une fréquence. Si on prend pour exemple la détresse, nous pouvons la ressentir
comme presente chez un patient mais il est difficile ensuite de discerner ses différences
d’intensité. Il est plus aisé de discerner si sa présence est fréquente. Cette évaluation de la
fréquence permet de saisir son importance dans le quotidien d’un patient. Concernant au
contraire les contre-transferts des psychologues et les fonctions des entretiens, ce n’est pas
leur fréquence qui importe mais bien plutét leur intensité. Les psychologues doivent ainsi
utiliser difféeremment les échelles visuelles selon qu’ils mesurent leurs perceptions des
patients ou leurs perceptions de leurs propres contre-transferts et des entretiens. Cette
consigne est rappelée au dessus des échelles visuelles avec ces deux phrases en fin de
livret : concernant les processus psychiques du patient «indiquez par une croix la
fréquence des items chez le patient : comprise entre nulle et tres importante » ; concernant
le contre-transfert et les fonctions de I’entretien « indiquez par une croix [’intensité de
votre contre-transfert et des fonctions assurées par [’entretien pour le patient ». Jai
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accompagné cette échelle visuelle de cette consigne : « vous analysez au premier entretien
ce que vous constatez ou ce qui vous est relaté par le patient de son vécu depuis la maladie
grave. Si vous realisez avec le méme patient plusieurs entretiens : vous analysez ce que

vous constatez et ce que le patient vous relate de son vécu depuis la derniere rencontre. »

Afin de découvrir I’évolution dans le temps des liens entre détresse, pertes et crise
d’identité il paraissait nécessaire de proposer une évaluation apreés chaque entretien et donc
de fournir plusieurs formulaires permettant des évaluations répétées. Pour garantir et
maintenir dans le temps une bonne compréhension des items a évaluer il m’a paru
judicieux de proposer aux psychologues un livret contenant des citations et définitions pour
chaque item du formulaire. Cela devait également garantir une compréhension similaire
des items entre les psychologues. Pour éviter que les psychologues n’aient pas ce livret a
leur disposition lorsqu’ils remplissent un formulaire, j’ai imprimé suffisamment de livrets
pour qu’ils disposent d’un livret par patient. Le livret comporte ainsi dans un rabat les
formulaires a utiliser pour analyser tous les entretiens avec le patient. Les psychologues ont
toujours a leur disposition les explications auxquelles ils peuvent se référer lorsqu’ils
analysent un entretien et remplissent un formulaire. Le livret présente 1’avantage de
permettre aux psychologues d’inscrire les données concernant le contexte vues
précédemment (nos variables médiatrices) ainsi que I’évaluation au terme du suivi de

I’effet thérapeutique.

En pratique, les psychologues utilisent un livret par patient et remplissent un formulaire
lors de leur travail de réflexion sur un entretien, dans la limite d’une semaine apres celui-Ci
pour pouvoir encore se remémorer leurs impressions cliniques. Sur le formulaire ils

indiquent sur la premiere page la date de I’entretien, le numéro d’entretien et son lieu.
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2 - Ajustement du livret

Ce livret a été utilisé par le groupe auvergnat sur une durée d’un mois aupres de 23 patients
dans 37 entretiens avec pour objectif de vérifier son adéquation a la pratique des
psychologues et de le modifier en conséquence. Au terme de cette phase test, les quatorze
psychologues ont retourné un rapport d’utilisation composé d’un tableau qui les

questionnait sur I’adéquation des notions a leur pratique.

Voici la synthéese des tableaux :

Critiques des psychologues d’Auvergne.

Partie du A modifier Données a rajouter
formulaire

Les liens d’attachement qui ne sont pas parfois I.a colére
associés a un mécanisme de résilience mais davantage

de persécution, d’aliénation (ambivalence du lien). Eléments
Quels degrés de détail concernant les pertes, trop
vastes, quoi privilégier comme éléments ? Difficiles
d’utiliser une échelle pour la fréquence et intensité
présentée de maniere similaire. Difficile & quantifier,
souvent on ne connait pas lhistoire de vie du patient,
fonctionnement avant maladie. Echelle numérique.
Ligne entre modifications identitaires

d’anamnese

Difficulté a étre précise en ayant recours aux
chiffres, quantifier

Ambiguité entre idéal du moi et surmoi. Difficile
a quantifier

Calcul de 'effet thérapeutique. Livret nécessaire ~ Plus d’infos pour le

surtout pour les modifications identitaires E1 e \CE NI
effets secondaires

Vert trop foncé pour l'effet thérapeutique Détails sur dispositifs

Date annonce pronostic : annonce de Annonees

I’échappement, récidive ? Connaissance du
diagnostic et pronostic
aulieu de date ?

Ils pouvaient indiquer dans une partie libre leurs remarques et leurs évaluations du livret.
Voici quelques-uns des propos assez représentatifs de ce qu’ils ont pu rapporter
oralement : « pas simple mais utile pour réfléchir apres un entretien difficile », « dans
[’ensemble ce livret est plutot simple et agréable d’utilisation » , « je trouve les livrets
plutét bien faits et clairs. Pas de modification notable a apporter selon moi » , « j ai trouvé
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dur de coter [’effet thérapeutique mais pour le reste il faut juste prendre le coup de main je

pense... ».

IIs ont demandé¢ la modification de I’échelle visuelle numérique en échelle visuelle
analogique. La présence de chiffres était selon eux en contradiction avec une évaluation
fine introspective. L’échelle visuelle a donc été¢ modifiée pour proposer une échelle de
couleur nuanceée de claire a tres foncée pour indiquer la progression. Elle permet également
d’¢éliminer les biais de réponse lies au fait que les psychologues devaient effectuer
plusieurs fois les mémes évaluations : elle évite qu’ils mémorisent ou comparent leurs
réponses antérieures. L’endroit de la marque est plus difficile a retenir. Trois couleurs ont
été choisies pour différencier les trois thématiques principales. Pour bien identifier I’item
détresse une couleur rouge a été choisie. En fin de livret des exemples ont été ajoutés pour
rappeler que 1’échelle visuelle permet d’identifier la fréquence concernant les patients et
qu’elle permet d’évaluer I’intensité concernant les dimensions du contre-transfert et des

fonctions des entretiens (voir livret, annexe 43)

Trois items ont changé d’intitulé portant a confusion : I’item clivage chez le patient a été
remplacé par I’item dissociation plus évocateur, I’item léthargique a été remplacé par
I’item épuisant plus simple et I’item « élaboratrice » par transformatrice. Les psychologues
ont également demandé a redéfinir I’item surmoique dans le livret (ce qui a été fait) et a
faciliter par des exemples I’utilisation du tableau du CGI (explicité plus loin) proposé pour

évaluer I’effet thérapeutique de leurs entretiens.

Sur ce petit échantillon I’analyse statistique a démontré un bon équilibre des réponses sur
les échelles visuelles numériques. Un item redondant et non informatif a été supprimé au
regard de ’analyse statistique : ’impression d’étre « tendu » du psychologue. Une partie
libre intitulée « pertes induites par la maladie» a été remplacée par un tableau proposant 4
cateégories de pertes a la fois en réponse aux demandes des psychologues mais aussi dans

un objectif statistique. Ces modifications ont porté le nombre d’items a 35.
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3 — Descriptif du livret définitif.

Je vais maintenant retracer le cheminement suivi dans la composition du livret définitif : en

amont pourquoi ai-je choisi ses items et ensuite comment sont-ils présentés dans le livret ?

Le livret est composé de 10 pages et de 5 formulaires vierges glissés au dos dans un rabat.
Les deux premieres pages présentent 1’objectif de la recherche et les conditions
d’utilisation du livret. Les 7 pages suivantes proposent des définitions et des citations des
items a utiliser dans le formulaire pour analyser les entretiens. Le dos du livret permet de
recueillir les données biographiques et cliniques gue les psychologues connaissent a travers
les dossiers médicaux des patients : 1’age, le genre et la profession, la présence de
I’entourage, les pathologies principales et secondaires ainsi que les dates des diagnostics. Il
permet de préciser si le pronostic palliatif est engagé. Cette notion de pronostic palliatif
signifie que la pathologie représente un risque vital pour le patient méme si I’échéance ne
peut étre connue. La maladie grave n’est plus curable et oriente la prise en charge vers des
« soins de confort » qui privilégie la qualité de vie, parfois au détriment de la « durée de
vie ». Concernant les informations transmises aux patients, les psychologues peuvent
indiquer si les diagnostics et les pronostics palliatifs leur sont communiqués. Dans
I’hypothése ou le décés des patients survient, la date doit étre notée. J’attendais de ces
données de pouvoir connaitre leurs effets sur les résultats concernant 1’intersubjectivité
dans les entretiens : est-ce que par exemple la détresse d’un patient est plus fréquente
lorsqu’il est isolé ? Est-ce que le fait d’étre plus jeune a une incidence sur les ruptures

identitaires ou encore est-ce que les contre-transferts des psychologues alors varient ?

La derniére page fournit le tableau du Clinical Global Impression, I’item 3 (CGl-item 3),
(Guy, 1976) pour que les psychologues évaluent au terme des suivis leurs impressions de
I’effet thérapeutique. Le choix de ce tableau s’est fait a défaut. 1l est délicat de demander a
un thérapeute d’évaluer I’effet thérapeutique des entretiens sur son patient puisque par
nature cet effet est subtil, individuel et surtout intersubjectif et de ce fait se préte peu a une
quantification sur le modele des sciences expérimentales. Nombre de facteurs peuvent
influencer le cours du suivi : la gravité de la pathologie létale, les événements de vie, les
traitements de I’humeur... Une question surtout se pose : que devons-nous mesurer pour
connaitre |’effet thérapeutique d’un suivi ? De nombreux auteurs ont insisté sur le fait qu’il
ne suffit pas de modifier les symptdmes et les syndromes pour obtenir un résultat

satisfaisant. Concernant les traitements psychiatriques, qui rencontrent les mémes
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difficultés d’évaluation que les entretiens cliniques, un rapport de I’OMS (Sartorius, 1993)
a proposé un certain nombre de criteres qui incluent la notion d’utilité pratique (qualité de
vie, amélioration des capacités...), la sécurité, les effets secondaires et les problémes
éthiques. En soins palliatifs ces critéres sont difficilement appréciables. La qualité de vie
des patients se détériore avec 1’aggravation de la pathologie. Nous devons donc faire appel
aux jugements des thérapeutes sur ce qu’eux-mémes percoivent de I’effet des entretiens sur
les patients dans la situation difficile de la fin de vie. Le troisiéme item du CGI m’est
apparu comme étant le seul permettant ce questionnement sur les impressions des
thérapeutes. C’est un instrument d’évaluation globale qui propose un score composite entre
effets secondaires et effet thérapeutique. Le plus souvent, le Clinical Global Impression
(CGl-item 3) est utilisé dans les essais cliniques (Zaider TI, 2003) pour évaluer des
traitements ou des thérapies. Initialement congu dans le cadre de la schizophrénie et des
pathologies bi-polaires, il a I’avantage d’étre simple d’utilisation et de recueillir les
impressions des psychologues. Dans notre étude les psychologues 1’utilisent donc pour
indiquer au terme du suivi et au dos du livret leur estimation de 1’effet thérapeutique par le

chiffre correspondant.

Tableau du CGI
VALUER L’EFFET DE(s) ENTRETIEN(s) SUR LE PATIENT

(3ieme item du C.G.l.) : indiquez au dernier entretien au dos
du livret un chiffre compris entre 1 et 16.

"Jusqu'a son décées, le patient utilise les en-

g;) "le  patient "Les entretiens  tretiens pour exprimer sa détresse el contenir
wdl éprouve de for-  contiennent for-  ses angoisses mais sans changement notable
E tes  angoisses  tement la détres-  de son fonctionnement. Suite aux entretiens des

aprés  lentre- se du  patient  -momenis régressifs sont nécessaires sans que
a tien sans effet  sans representer ce soit significatil pour son fonctionnement
- positif” d ‘effet négatif” habituel ”

=16 1 =6



Cette évaluation est importante pour Vérifier le troisiéme volet de 1’hypothése : nous
pourrons Vérifier une possible correspondance entre une diminution de la détresse des
patients et un effet thérapeutique considéré comme élevé par les psychologues. Nous
devrons le compléter des données concernant les fonctions des entretiens. L’évaluation de
I’effet thérapeutique nécessite de la part des psychologues une position de méta-analyse
c’est-a-dire d’analyse en « position méta ». En soins palliatifs, le critére principal n’est pas
I’amélioration clinique mais plut6t la qualité de la relation thérapeutique et ses effets sur le
fonctionnement du patient. Un protocole randomisé nous permettrait de déterminer dans le
score obtenu ce qui est li¢ a I’entretien clinique et ce qui ne le serait pas. Nous aurions un
groupe contrdle dans lequel on n’utiliserait pas des entretiens cliniques mais d’autres
techniques comme des thérapies cognitives. La comparaison des résultats déterminerait ce
qui est spécifique aux entretiens cliniques. Malheureusement la situation particuliere des
patients en soins palliatifs ne nous permet pas ce type d’approche. Il ne serait pas éthique
de refuser a un patient en détresse un entretien clinique qui représente actuellement la
technique la plus adéquate et nous ne disposons pas aujourd’hui d’autres modalités
thérapeutiques équivalentes. Les résultats au CGI ne seront donc pertinents que dans leur
croisement avec les autres items du livret : est-ce que la détresse a diminué lorsque les
psychologues évaluent D’effet thérapeutique du suivi comme important ? Est-ce que

certaines fonctions assurées par les entretiens augmentent 1’effet thérapeutique ?

Les formulaires sont imprimes au format A4 recto verso. Les psychologues doivent remplir
un formulaire a chaque entretien. Le verso propose une partie libre permettant d’indiquer
tout ce qui leur parait significatif. Les 35 items a évaluer sont au recto. Comme je I’ai déja
indiqué, ils sont structurés en trois parties et sont numérotés pour facilement retrouver dans

le livret les explications correspondantes. Nous allons maintenant les découvrir.

3-1 Les processus psychiques des patients.

La premiére partie, intitulée « processus psychique du patient », est la plus importante du
formulaire. Elle représente un total de vingt-deux items, regroupés en quatre thematiques :
les modifications somatiques induites par la maladie, les états subjectifs (detresse, bien-étre

et lassitude) et les mécanismes de défense et de résilience.
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3-1-1 Les modifications somatiques induites par la

maladie

La premiére sous-partie permet aux psychologues d’indiquer I’importance des pertes
générées par la maladie dans un tableau qualitatif ordinal. Je voulais mesurer ainsi
I’évolution de I’incidence de la maladie et déterminer la part de corrélation entre une
défaillance touchant le corps et une crise d’identité dans le sens d’un désétayage mobilisant
une tension spécifique de 1’appareil psychique. La création de ce tableau a été difficile. La
sélection d’items impose une rationalité du corps c'est-a-dire a la fois une cohérence et une
objectivité qui ne devaient pas occulter la dimension sensible. Le danger est de donner la
sensation d’un corps objet dont il faut mesurer les défaillances alors que notre objectif est
d’évaluer les inaptitudes du corps par rapport a la volonté des patients mais également
comme lieu d’expression de leur subjectivation originale. Nos catégories s’inspirent de la
notion d’étayage de I’identité. J’ai créé quatre catégories qui s’inspirent du quadruple
étayage de I’identité de René Kaés (déja évoqué) méme si elles ne sont pas complétement
transposables. Pour René Kaés (1979, p.9) I’identité s’étaye sur le corps, sur la mére, sur le
groupe et sur le soi. La défaillance d’un de ces étayages mobilise un mouvement de
dépression et le recours ou retour a un étayage plus solide. Ce jeu mobilise une tension
psychique impliquée dans les situations de crise. Pour I’étayage sur le corps j’ai créé deux
catégories, les fonctionnalités du corps et ’image du corps. Je voulais différencier les
pertes réelles du corps qui altérent ses fonctionnalités des pertes subjectives altérant
I’image du corps. Par exemple, un patient peut tres bien ignorer sa perte de la capacité a
marcher qui n’altere pas son image du corps. A I'inverse il peut trés bien avoir la sensation
d’étre marqué dans sa chair par la pathologie sans pour autant présenter des pertes de ses
fonctionnalités. Pour I’étayage sur la mére j’ai créé la catégorie fonction pare-excitatrice™
et pour 1’étayage sur le groupe la catégorie sociale. Concernant I’étayage sur le soi je n’ai
pas proposé de catégorie. Il est déja présent dans notre catégorie « image du corps », méme
si ¢’est plus restrictif. Je ne voulais pas induire de confusions avec ce qui est ensuite coté
par les psychologues dans la partie identitaire concernant 1’estime de soi. La partie
« pertes » devait rester axée sur le corps et ce qui en derive au niveau social. J’ai propose

en complément de ces catégories une partie « autre ».

% Dans I’Esquisse d’une psychologie scientifique de 1895 Freud laisse entendre que la mére sert de pare-
excitation auxiliaire au bébé. Classiquement c’est le terme de fonction de pare-excitation qui est utilisé mais
on utilise également actuellement le terme de fonction pare-excitatrice comme peut le faire René Kaés ou
encore Claudine Vacheret (2000) dans son ouvrage Photo, groupe et vie psychique. Paris : Dunod.
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Ces différentes catégories de pertes n’impliquent pas les mémes processus, processus que

nous allons maintenant découvrir et qui sont résumés dans le livret.

Les fonctionnalités du corps sont les fonctions de relations (qui permettent de se mouvoir,
d’entendre, de s’exprimer, toucher), les fonctions de nutrition (qui permettent de se
maintenir en vie par les échanges avec notre environnement en s’alimentant, respirant,
¢liminant...) et les fonctions de reproduction (appareil génital). Elles représentent notre
corporéité, non pas le corps comme un objet mais comme un ensemble organique et
organisé dans sa réalité biologique. Selon Spinoza :
« toute chose qui augmente ou diminue, aide ou contrarie la puissance d’agir de notre Corps, l'idée
de cette méme chose augmente ou diminue, aide ou contrarie, la puissance de penser de notre
esprit » (Spinoza, 1999, p. 11)
C’est une puissance d’agir que peut contrarier la maladie en d’autres termes I’évaluation de

cette catégorie permet de mesurer la dépendance vécue par les patients.

« Un esprit

contrarié »
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La seconde catégorie, I’image du corps, est I’ensemble des perceptions et des
représentations qui servent aux patients a évoquer leur corps, comme objet physique mais
aussi chargé d’affects. C’est I’aspect imageant du corps comme support affectif. L’image
du corps est la premiere représentation inconsciente de soi, comme principe unificateur,
comme passage entre le dedans et le dehors, comme médiateur de la relation a ’autre.
Cette représentation de soi dépend de la qualité de I’environnement ainsi que de la
formation du narcissisme. A tout moment elle peut étre modifiée, a 1’épreuve de la vie
relationnelle. Elle peut s’éprouver étayante de I’identité ou détruite, valorisante ou rejetée.

C’est la corporalité des patients.

Concernant notre troisiéme catégorie, 1’étayage sur le groupe, je I’ai intitulée pertes
sociales, ce qui englobe les pertes des différentes appartenances groupales possibles des
patients (familiales, professionnelles, culturelles...), consécutives a la maladie grave. Ces
appartenances sociales définissent des normes sociales d’occupation du corps : le manger,

le rythme de vie, son « entretien » (sport, normes esthétiques...)...

La derniére catégorie, la fonction pare-excitatrice, s’inspire de 1’étayage sur la mére. Des
I’ « Esquisse d’une psychologie scientifique » de 1895 Sigmund Freud laisse entendre que
la mere sert de pare-excitation auxiliaire a ’enfant. Etayés par la mére, les patients ont
développé a partir de leur enfance la capacité de lier les perceptions issues de leur corps et
de leur environnement avec des représentations pour les supporter. Le travail de
signification permet d’éviter 1’effraction au niveau psychique. Les perceptions sont
subjectivées et représentées. Pour se figurer cette fonction, nous pouvons 1’imaginer
comme étayée sur la peau, a la surface de leur corps (le moi-peau de Didier Anzieu
développé a partir de 1974), qui réduit et transforme ce qui peut les atteindre. lls
supportent la douleur tant qu’ils la vivent comme provenant de leur corps, circonscrite en
un lieu et contenue. Une perte de la fonction pare-excitatrice signifie une capacité moindre
a supporter la douleur, qui les envahit avec une origine qu’ils ne différencient plus entre
provenant d’eux ou de I’extérieur. La douleur est partout et prend toute la place. Elle

devient leur univers.

Dans cette étude, lorsque les psychologues évaluent un entretien en remplissant un
formulaire, ils commencent donc par indiquer I’importance des pertes dues a la maladie,

structurées dans ces différentes catégories proposées dans un tableau.
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Tableau Pertes.

Tres importartes

Pertes : (cocher d'une croix )

Des fonctionnalités du corps
Au niveau de 'image du corps
Sociales

De la fonction pare-excitatrice (douleurs)
Autre :

Source : Axelle Van Lander,, formulaire dimpression dinigue des processus psychiques a lépreuve de la maladie Itale, 2010.

Le livret fournit les explications nécessaires pour 1’utiliser de fagon adéquate :
Explication Pertes

LES PROCESSUS PSYCHIQUES DU PATIENT
Vous indiquez dans cette partie les pertes induites par la maladie, la fré-
quence des états de détresse, de lassitude et de bien-étre, les modifications
au niveau identitaire puis les processus de résistance et de résilience.

1. LES FONCTIONS DU CORPS sont les fonctions de relation (systéme
nerveux, sensoriel, musculaire et osseux), les fonctions de nutrition (digestif,
circulatoire, urinaire et respiratoire) et les fonction de reproduction (appareil
génital).

2. L’IMAGE DU CORPS est I’ensemble des perceptions, et des représen-
tations qui nous servent a évoquer notre corps.

3. LES PERTES SOCIALES englobent les pertes d’appartenances grou-
pales (familiales, professionnelles, culturelles...).

4. LES FONCTIONS PARE-EXCITATRICES sont assurées par le

« moi-peau » pour réguler les tensions internes (douleurs) ou externes. Une
perte peut signifier une capacité moindre a supporter la douleur.

Source : Axelle \Van Lander,
Livret pour psycholoques dinidens de Méta-analyse des processus psychiques a I€preuve de la maladie Itale, 2010.
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3-1-2 Les états émotionnels des patients

Les psychologues doivent ensuite évaluer ce qu’ils percoivent des états émotionnels des
patients. J’ai sélectionné trois états : la détresse évidemment mais aussi la lassitude et le

bien-étre.

EVA Détresse, lassitude, bien-étre.

Fréquence ntille

Source : Axelle Van Lander, formulaire dimpression dinigue des processus psychiques a lépreuve de la maladie Etale, 2010.

Les états de détresse et de bien-étre sont des variables nécessaires pour vérifier le second
volet de I’hypothese concernant leur co-existence possible au moyen de la dissociation.
J’ai ajouté le sentiment de lassitude pour vérifier s’il est tres présent chez les malades
(Zittoun, 2007, p.79) et s’il participe aux deux autres états. Daniéle Deschamps le met en

exergue dans les écrits de Freud lorsqu’il évoque son vécu du cancer :

« Sa lassitude pointe, pour la premiére fois ouvertement : « dés qu’on S'interroge sur le sens et la
valeur de la vie, on est malade. Car ni l'un ni 'autre n’existent objectivement, on avoue simplement
posséder une réserve de libido insatisfaite, a laquelle quelque chose d’autre a di arriver, une sorte

de fermentation aboutissant & de la tristesse et a de la dépression». (Deschamps, 1997, p.157)
Le poete Henri Michaux évoque cette fatigue existentielle :

« Il allait lentement, le plus lentement possible pour que son dme put éventuellement rattraper son

corps » (H. Michaux, « la ralentie », choix de poemes, p 25-26).

Ces données participeront également a la vérification du premier volet de I’hypothese
lorsque nous examinerons leurs variations selon la crise d’identité. Dans le livret j’ai

expliqué ces notions en une page.
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Explications détresse, lassitude, bien-étre.

6. ETAT DE DETRESSE
La détresse, en psychanalyse, trouve son premier terme chez Freud "Die Hil-
flosigkeit" : littéralement état de détresse ou désaide.
La détresse peut étre active a prédominance

; ' . d’angoisse et passive a prédominance de d¢-
« Le vécu de détresse peut étre ; s . : 5
en rapport avec des phénoménes  SOSPETANCE, dépression et rés1gr.1at10n. Clest
de dépersonnalisation- Ul état d’affects forts de désarroi, d’abandon,
déréalisation, de morcellement,  de solitude profonde, de vulnérabilité, de tris-

de transformation corporelle ou  tesse, de peurs et de danger.
de perte de contact avec le
corps, de perte d'identité ou de
désubjectivation, de troubles du

cours de la pensée, de confiron- « Etat d'affect fort, la détresse appelle presque
lation & la pa/'adoxa/i[é Sans instantanément /'image, sans doute pour
issue du raisonnement, et peut- contenir ['exces, le risque de débordement ...
Clre surtoul ¢ des sensations o le réveil aussi de douleurs aigué"s, celle notam-
des affects privés de sens et in- ment qui s attache a ['état d'impuissance du
Sl‘(pp()r[ah[@s' au sentiment de fout-petit, celle liée a son état de dépendance
vide et de destruction des objets totale, et surtout celle qui accompagne celle
et de soi. » (Brusset, ). attente immense, démesurée, cette allente es-

sentielle de I'autre et de |'action spécifique qui
permeltra de mettre un terme a la situation
extréme » (Chabert,.).

ETAT DE LASSITUDE : état de BIEN-ETRE : état agréable ré-

fatigue sous I’action répétée sultant de la satisfaction des
d’un élément de tension. Erosion du  besoins du corps et du calme de
désir et du plaisir. Le patient aspire ~ l'esprit.

a un état hors tension.

Source : Axelle \Van Lander,
Livret pour psycholoques dinidens de Méta-analyse des processus psychiques a Iépreuve de la maladie Itale, 2010.
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3-1-3 Les mouvements identitaires

Concernant les mouvements identitaires, je propose dans le formulaire un tableau qualitatif
catégoriel qui s’inspire de celui de Patricia Welnowski-Michelet (2008), validé dans sa
these [’identité a I’épreuve de [’exclusion socioprofessionnelle dont le titre m’a d’ailleurs
inspirée. Elle reprend les différents sentiments d’identité proposés par Erik Erikson (déja
vus dans le champ conceptuel) pour indiquer leur rupture. Pour exemple, lorsqu’un
psychologue percoit chez le patient le sentiment de ne pas rester le méme avec la maladie,
il indique sur le formulaire une rupture du sentiment de continuité. Je demande en
supplément aux psychologues d’indiquer s’ils per¢oivent un nouveau sentiment d’identité
dans 1’objectif d’évaluer si les entretiens psychologiques permettent une résilience

identitaire et donc de comprendre leur éventuel effet bénéfique.

Tableau sentiments d’identité

Sentiments de : (cocher) Rupture | Nouveauté

Continuité : reste le méme

D’unité : est cohérent avec soi-méme

D’originalité: est unique, le seul a ...

Diversité : est pere, malade, ami...

Soi réalisé par action : est ce qu’il fait

Estime de soi : se sent quelqu’un de valeur

bkt pd \D
W =-Oo

MODIFICATIONS IDENTITAIRES

Source : Axelle Van Lander,, formulaire dimpression dinique des processus psychiques a lépreuve de la maladie Itale, 2010.

La définition proposée dans le livret pour 1’identité est celle de Pierre Tap (1998, p.65).
Pour faciliter la compréhension des différents sentiments d’identité, je les ai illustrés
d’exemples de propos tenus par des patients correspondant a une rupture et a une

nouveauté.
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Explications Tableau sentiments d’identité.
ES MODIFICATIONS IDENTITAIRES

L’identité¢ est « /'ensemble des représentations et
des sentiments qu 'une personne développe a propos
d’elle-méme » et « ce qui permet de rester le méme,
de se réaliser soi-méme et de devenir soi-méme,
dans une culture donnée, et en relation avec les au-
tres» (P. Tap).

Erikson aborde I’identité en trois niveaux : la conti-
nuité temporelle (la certitude de rester le méme dans le
temps), 1’unité fonctionnelle (renvoie 4 la similitude avec
soi & travers les expériences de vie) et la différenciation
(je me reconnais a travers ceux qui me ressemblent et me dif-
férencie des autres). Nous pouvons en retenir 6 senti-
ments d’identités.

« En un sens restreint, I'identité per-

sonnelle  concerne  le « sentiment
d'identité » que le terme idem résume
el qui renvoie A cette « mémeté »
qu'évoquail Frangoise Dolto, ¢'est-i-
dire le fait que Uindividu se pergoit le
meme, reste le méme, dans le temps,
En un sens plus large, on peat assi-
miler au
de representations »par lequel le sujet
se singularise - et I"on serait ici dans
le domaine de IMis-dem, de ipséite.
Mon identité, ¢'est done ce qui me
rend semblable & moi-méme et difté-
rent des autres ; ¢'est ¢e par quoi je
me sens exister ausst bien en mes
personnages (proprictes, tonctions ¢t
roles sociaux) qu'en mes actes de
personne  (significations,  valeurs,

«systeme de sentiments ¢t

LE SENTIMENT DE
CONTINUITE : le sentiment
de rester le méme a travers des
temps et espaces différents.
Rupture : « je ne sais plus ot j’en suis ».

Nouveauté : «je reste moi-méme malgré
les changements ».

1 O LE SENTIMENT D'UNITE ou
de cohérence de soi : la re-
présentation que le patient se fait de
lui-méme, de sa personnalité et que
les autres se font de lui « je suis co-
hérent avec moi-méme, j'ai une bonne
image de moi-méme... ».
Rupture : «je ne suis plus comme il

Jaut. » .
Nouveauté : «je suis a nouveau moi-

méme. »
1 LE SENTIMENT DE REALI-
SATION DE SOl PAR L’AC-
TION : se sentir soi par les réalisa-
tions, les responsabilités et les enga-

gements.

Rupture : « je suis inutile, je ne suis plus
capable...».

Nouveauté : « je suis capable d’aider les
infirmiéres, je sais pouvoir... ».

orientations). Mon identité ¢’est ¢e
par quoi je me définis ¢t me connais,
CC par quor j© me sens aceepie ct
reconnuy - comme  tel par au-
trut (... ), » (P, Ben Soussan, 2004),

1 LE SENTIMENT D ORIGINA-
LITE OU D'UNICITE : le sen-

timent d’étre unique, différent.

Rupture : «je suis comme tous ces mala-

des ».

Nouveauté : « je suis le seul qui vit ce que

Jjevis».

1 LE SENTIMENT DE DIVER-
SITE : le sentiment de pou-

voir étre différent selon les rdles

joués faisant appel a différentes

identités (professionnelle, familia-

le...).

Rupture : « je ne suis plus qu'un malade »

Nouveauté : « je suis un malade mais aussi

un pere. un bon ami... »
L’ESTIME DE SOI : senti-

ment d’autonomie et d’affir-
mation de soi, renforcés par le senti-
ment de valeur personnel.
Rupture : « je ne vaux plus rien ».
Nouveauté : « je sais étre estimé. J'ai déve-
loppé des capacités de patience qui m'ai-
de...».
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3-1-4 Les processus de résistance et de résilience

J’ai choisi dans le titre de cette sous-partie de faire cohabiter deux concepts ce qui induit
I’idée d’une articulation forte de I’un et de 1’autre mais peut aussi signifier une opposition.
Ceci me permet d’aborder aussi bien les mécanismes de défense conscients et inconscients
et les mécanismes de résilience. La question de leur articulation pourrait faire 1’objet d’un

débat dans une étude ultérieure.

Cette derniére sous-partie sur les processus psychiques des patients nous permet de
travailler la seconde hypothese concernant une coexistence possible du bien-étre et de la
détresse au moyen de la dissociation. Cela nécessite que les psychologues évaluent les
mécanismes de défense comme la dissociation mais également d’autres mécanismes pour
veérifier leur réle respectif.

Pour les définir, je me suis inspirée du DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, 1994) qui évalue leur role comme protecteur :

« Les mécanismes de défense (ou style de coping) sont des processus psychologiques
automatiques qui protegent l'individu de I'anxiété ou la prise de conscience des dangers ou des
facteurs de stress internes et externes. Souvent, les sujets ne sont pas conscients de ces
processus quand ils operent » (p.751).

A cOté des tests projectifs, les entretiens cliniques sont la méthode la plus employée pour
les identifier. Pour Anna Freud (1965) :
« Bien que ces mécanismes soient automatiques et non conscients en eux-mémes, les résultats
auxquels ils aboutissent sont manifestes et facilement accessibles a l'observation ».
Recueillir leur analyse dans les entretiens est donc faisable encore fallait-il déterminer
lesquels nous intéressent pour cette étude. Le DSM IV propose une classification
conceptuelle et empirique en 7 niveaux du mécanisme le plus archaique au plus évolué :
1/ Le niveau de la dysrégulation défensive caractérisé par 1’échec de la régulation

provoquant une rupture avec la réalité objective (délire, distorsion et déni psychotique)
2/ Le niveau de ’agir (passage a I’acte, retrait apathique, plaintes)

3/ Le niveau de distorsion de 1’'image de soi et des autres (réverie autistique,

identification projective, clivage de I’image de soi et des autres)

4/ Le niveau du désaveu maintenant hors de la conscience (deni, projection,

rationalisation)
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5/ Le niveau de distorsion mineure de I’image de soi, du corps et des autres

correspondant a des défenses narcissiques (dépréciation, idéalisation, omnipotence)

6/ Le niveau des inhibitions mentales, maintenant hors de la conscience, idées,
sentiments, souvenirs (déplacement, dissociation, intellectualisation, isolation de

I’affect, formation réactionnelle, refoulement, annulation).

7/ Le niveau adaptatif éleveé qui autorise la perception consciente des sentiments, idées
(anticipation, affiliation, affirmation de soi, altruisme, auto-observation, humour,

sublimation, répression, coping fonctionnel).

Pour étre plus opérationnel dans notre recherche, je les ai synthétiseés sur trois niveaux : les
mécanismes archaiques reprenant les catégories de 1 a 4, les mécanismes élaboratifs ou
évolués reprenant la catégorie 6 et 7 et le coping. Celui-ci est distinct dans son
fonctionnement. Il n’intervient de fagon consciente que secondairement aux mécanismes
de défense sur ce qui reste perceptible de la menace interne ou externe (Chabrol, 2004,
p.156). Nos trois niveaux ne reprennent pas la catégorie 5 « distorsion mineure de [’image
de soi... ». Elle est trés proche de ce qui est déja évalué dans le formulaire a travers les

modifications des sentiments d’identité.

Pour ces trois niveaux, j’ai choisi des mécanismes essentiels dans la période de la fin de
vie. J’ai opéré ce choix a partir de mon expérience en soins palliatifs mais aussi a partir de

la littérature :

e Pour le niveau des mécanismes archaiques j’ai choisi le mécanisme de dissociation
et celui de régression. Comme je I’ai déja indiqué dans la présentation conceptuelle
de la crise du mourir, la revue de littérature révele plusieurs périodes historiques
dans la compréhension de cette période de vie. En 1915, Freud présentait le déni
comme fondamental dans la rencontre humaine de la condition mortelle (1920).
Dans les années soixante-dix, Elisabeth Kibler-Ross a développé I’idée vite
répandue d’étapes défensives progressives. En 2007, 1’étude de Rodin et
Zimmermann confirmait plutét le mécanisme de dissociation (ou clivage) comme
central chez les patients en fin de vie. En 2005, Michel De M’Uzan avait déja
défendu cette idée :

« L'appareil psychique le plus « sain », c’est-a-dire celui qui gouverne un étre totalement convaincu

de sa finitude irrémédiable, dépend donc d’un mécanisme dit psychotique, d’un clivage quasi

existentiel, opéré au sein méme de son Moi ». (2005, p.44)
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En plus de ce mécanisme de dissociation, un grand nombre d’auteurs ont également
repéré chez les patients en fin de vie une diminution de leur libido disponible pour
leur environnement avec une reéintrojection. Michel Renault (2002) décrit ce
processus de régression comme un espace de liberté du mourant. J’ai donc choisi
ces deux mécanismes, la dissociation et la régression, pour notre catégorie

mécanismes de défense archaiques.

Dans les mécanismes plus évolués, Elisabeth Kiibler Ross posait I’acceptation de la
réalitt  mortelle comme le dernier stade des fonctionnements défensifs.
Actuellement cette notion est moins contributive dans la clinique. Les
professionnels percoivent plutdt un processus dynamique de résilience permettant
d’¢élaborer des espaces psychiques préservés de ’atteinte sidérante de la menace
mortelle. Cette notion a I’avantage de pouvoir s’articuler avec le concept de crise
d’identité en Vérifiant la participation de ses mécanismes a une résilience de la
crise. Déja introduit par John Bowlby dans ses écrits sur I'attachement, la résilience
est développée en France par Boris Cyrulnik. Il décrit I’importance de mécanismes
préconscients comme [’humour, la réverie ou encore l’intellectualisation, trois
mécanismes que nous avons choisis dans le livret comme créant des espaces de
jeux entre soi et I’événement, des espaces transitionnels qui élaborent le chaos.
L’intellectualisation est définie dans le livret en référence a Donald Woods
Winnicott (1970) lorsqu’il évoque son action face au chaos :

« Alors que l'action de penser est un aspect de I'imagination créative de l'individu, son exploitation

peut servir, dans I'économie individuelle, de défense contre I'angoisse archaique et contre le chaos

et contre les tendances désintégratives ou les souvenirs d’un effondrement désintégratif en rapport

avec la déprivation ». (Winnicott D. , La pensée chez l'enfant : un autre éclairage, 1965, pp 201-2).

Concernant le Coping, la psycho-oncologie I’explicite comme un effort conscient
pour contréler la maladie et les émotions. Le concept de coping, traduit en francais
par « stratégie d’ajustement » est apparu dans les années 1960. Issu de la théorie du
stress, il part du constat selon lequel les réactions des individus aux événements de
la vie sont tres variables. Confrontés a un événement qui vient menacer leur
équilibre vital, les individus mettent en place pour s’ajuster un ensemble de
réactions cognitives, émotionnelles et comportementales. Le coping est I’ensemble
des efforts cognitifs et comportementaux destinés a maitriser les exigences internes

ou externes qui menacent ou dépassent leurs ressources. Un nombre important
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d’outils évaluent le coping et font état de la diversité des items et des dimensions
qui lui sont associées. Dans les explications que j’ai proposées dans le livret je suis
restée plus succincte. Pour ceux qui seraient intéressés par ce concept et son
articulation avec la détresse, la these de Sylvie Dolbeault (2009) peut apporter des

éclairages complémentaires.

J’ai choisi d’adjoindre a ces mécanismes la notion de liens d’attachement qui
évoque celle de tuteur de résilience de Boris Cyrulnik. Ce mécanisme me parait
intermédiaire entre la notion de résilience et celle de Coping. Il pourrait étre
assimilé & une des modalités les plus adaptatives du coping vigilant : la recherche
de soutien social. En psycho-oncologie ce mécanisme représente la capacité de

recourir & autrui ou P’affiliation. C’est a distinguer d’une attitude de dépendance.

On se « tourne vers les autres pour chercher de I'aide ou du soutien » (DSM IV, p.175).

Ces 7 mécanismes sont a évaluer sur des échelles visuelles analogiques. Les psychologues

peuvent également ajouter un mécanisme qui leur paraitrait essentiel.

EVA Mécanismes de défense et de résilience.
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Source : Axelle Van Lander, formulaire dimpression dinigue des processus psychiques a lépreuve de la maladie tale, 2010.
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Explications mécanismes de défense et de résilience dans le livret

ROCESSUS DE RESISTAN CE ET DE RESILIENCE

1 HumMOUR : métamorphose
une pesante tragédie en 1é-
gére euphorie.

1 6 INTELLECTUALISATION
Un sens se retrouve comme
en le créant pour échapper a 1’absur-
de, au chaos (Winnicott 1970), au
vécu d’injustice.
1 7DISSOCIATION : clivage de
la réalité. Le patient présen-
te une double conscience, deux atti-
tudes psychiques différentes, oppo-
sées et indépendantes I’une de 1’au-
I’'une tournée vers la réalité
’autre vers le désir.

1 REGRESSION : une diminu-

tion de la libido disponible
pour l’environnement et introver-
sion.

Clest ainsi que "'Homme répare les
accrocs dans son maillage identitaire :
qu’une maille file et aussitot il s’agira
de « se raccommoder ». Avec soi-
méme el en soi. L humain dispose de
capacités de reprise — au double sens
de rapiégage ct de récalaboration —
étranges et inconnues qui lui permet-
tent de dépasser. comme le proposait
Nictzsche, certaines confrontations
violents avec le mal, le malheur, la
souffrance ou la maladic. » (Ben
Soussan P. . 2004)

1 LIENS D’ATTACHEMENT :

relations d’objets réels ou
fantasmatiques qui peuvent étre des
personnes ou des obiets partiels.
« I’identité émerge a travers la cons-
truction d’objets qui sont des sup-
ports dans la recherche de satisfac-
tions » (F. Giust-Despraires)

2 CoOPING : effort conscient
pour controler la maladie et
les émotions.

2 1 REVERIE : le patient se ré-
fugie dans un espace imagi-
naire préservé de la réalité sidéran-

te. Une pensée est & nouveau possi-
ble.

2 2 Autre : indiquez ce qui ne
rentre dans aucune catégo-
rie ‘

Source : Axelle Van Lander,
Livret pour psychologues dinidens de Méta-analyse des processus psydhiques a Iépreuve de la maladie Iétale, 2010.
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3-2 Les dimensions du contre-transfert des psychologues

La seconde partie du formulaire demande aux psychologues d’évaluer les dimensions de
leurs contre-transferts avec deux objectifs sous-jacents. Tout d’abord le troisiéme volet de
I’hypothése postule 1’idée d’une participation des contre-transferts au processus
thérapeutique. Mon objectif dans le formulaire est donc de decouvrir les contre-transferts
impliqués dans la relation a un patient en détresse. La seconde raison concerne notre
méthodologie : cette étude repose sur les perceptions des psychologues or ces perceptions
sont liées a leurs contre-transferts. Ceux-ci sont I’instrument le plus direct de perception de
la détresse lorsqu’elle trouve expansion dans la relation, dans [D’intersubjectivité

constituante de I’entretien.

J’ai conscience qu’inclure I’étude des contre-transferts peut étre un point de discussion.
Cette capacité a la clairvoyance sur soi est parfois contestée aux psychologues cliniciens,
notamment par les psychanalystes qui rappellent la nécessité d’une analyse personnelle
pour y parvenir. Les psychologues cognitivistes contestent quant a eux 1’utilit¢ du contre-
transfert pour améliorer notre compréhension des patients. Je ne trancherai pas ce débat
mais dans la pratique quotidienne en soins palliatifs les psychologues utilisent souvent
leurs propres contre-transferts dans 1’accompagnement des patients : leurs sentiments
d’impuissance, leur envie de passage a l’acte ou leur colére. Un grand nombre de
psychologues bénéficient également de contréle individuel ou groupe de supervision. Par
cette étude, nous interrogeons la leur intimité. Quelle est la relation entre leurs éprouves et

la détresse de leurs patients ?

3-2-1 Définition et importance

Pour saisir les impressions cliniques du contre-transfert la sélection s’est avérée plus aisée
que pour la partie précedente. La définition du contre-transfert est plus homogene et plus
consensuelle.

C’est « I'ensemble des réactions inconscientes de I'analyste & la personne de I'analysé et plus

particulierement au transfert de celui-ci » (Vocabulaire de la psychanalyse, Laplanche et Pontalis).
Donald Meltzer (1971) souligne la nécessité pour le psychologue de recevoir
I’identification projective du patient avec la souffrance qui lui est inhérente. Les émotions
sont en résonance et sont un instrument de compréhension des processus psychiques du

patient. Dans ’entretien, le fonctionnement mental du psychologue est fortement sollicité
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pour élaborer et intégrer a la fois les projections du patient et ses propres réactions. Selon
Michel De M’Uzan (1994), cette activité est nécessaire a la relation thérapeutique. Le
thérapeute doit parfois s’abandonner a des moments de fusion et de confusion. Des
moments de plus grande distance sont également importants. Propices au travail de la
pensée, ils favorisent 1’¢élaboration du contre-transfert pour [I’intégrer dans la
compréhension du patient. Le contre-transfert donne des indices au psychologue pour se
situer adéquatement et sentir la facon dont il peut moduler ses interventions et
interprétations. Il est signe de double rencontre selon les termes de Conrad Stein (1971), de

co-construction d’une aire d’intimité.

3-2-2 Ses spécificités en soins palliatifs

Ce sont les contre-transferts spécifiqguement en jeu en soins palliatifs qui nous intéressent,
c'est-a-dire ceux qui participent a 1’¢élaboration identitaire et a 1’accompagnement de la
détresse chez les patients. Des questionnaires de contre-transfert ont déja été élaborés mais
ne sont pas spécifiques aux soins palliatifs. Le questionnaire élaboré par 1’équipe Bradley
et al. en 2005 (Betan, 2005) propose huit contre-transferts. Ils ont alors pour objectif de

découvrir des corrélations avec des types de personnalité chez les patients.
1. sentiment d’étre submergé/désorganisé : le psychologue est marqué par le désir
d’éviter le patient, des craintes, de la répulsion, du ressentiment.
2. sentiment d’impuissance : le psychologue est marqué par la peur d’étre inadéquat,
incompétent. 1l éprouve sentiment d’impuissance et anxiété.
3. sentiment positif : il marque le sentiment d’un travail positif d’alliance et de lien
étroit avec le patient.
4. sentiment de sur-implication : le psychologue a 1’impression que le patient est
spécial par rapport aux autres patients et qu’il nécessité plus d’aide. C’est le signe de
débordement des frontieres avec un décalage des horaires, des divulgations,
I’impression de culpabilité, de responsabilité par rapport a ce qui concerne le patient.
5. sentiment sexualisé : cette catégorie décrit les sentiments sexualisés a 1’égard du
patient ou les expériences de tension sexuelle.
6. sentiment de désengagement : le psychologue éprouve le sentiment d’étre distrait,
réveur, ennuyé ou agacé dans 1’entretien.
7. sentiment parental/protecteur : le psychologue ressent 1’envie de protéger et nourrir

le patient dans un sens parental au-dela des sentiments positifs

110



8. sentiment critique/d’étre maltraité : le psychologue a I’impression d’étre rejeté, non

apprécié et dévalorisé par le patient.

Les auteurs ont ainsi démontré une corrélation entre des personnalités narcissiques et
I’envie de désengagement des psychologues. Ces catégories de contre-transfert me
paraissent particulierement pertinentes dans notre exercice clinique. Elles correspondent a
des réactions et a des émotions de surinvestissement ou d’évitement, ce qui est également
caractéristique des vécus des psychologues en soins palliatifs. Michel De M’Uzan dans son
ouvrage Aux confins de l’identité (2005) nous décrit cette défense de 1’analyste contre les
modifications de sa propre identité :
Cette maniére d’étre avec l'autre ne peut advenir, on le congoit, que lorsque nos frontiéres
identitaires se sont suffisamment altérées, que le dedans et le dehors tendent a se confondre, et
qu’ont été réduits autant que nécessaire, ou souhaitable, ou possible, les fonctionnements
secondarisés de l'esprit. (...) En l'occurrence, et c’est frappant, I'analyste se défend « contre-
transférentiellement » pour éviter que n’adviennent les profondes, et néanmoins indispensables,
modification de son étre psychique. (...) les prémices de la mort instituent un point de rencontre
électif avec l'informe. (p.106-108).
René Roussillon dans son ouvrage Agonie, clivage et symbolisation souligne combien il
est alors difficile aux thérapeutes de rester au contact des patients.
« Tous ceux qui ont été confrontés, lors d’un traitement au long cours, a la destructivité inhérente a
I'élaboration des agonies, savent combien il est difficile de garder le contact élaboratif avec ce type
de traumatisme, et combien la tentation est grande de tenter de se soustraire aux impératifs
contre-transférentiels auxquels le processus confronte le thérapeute ». (Roussillon, 2004, p.142)
Nous allons donc étudier les contre-transferts a valeur défensive contre la détresse et la

crise identitaire mais également a valeur thérapeutique chez les patients.

3-2-3 huit contre-transferts

J’ai effectué une sélection de huit contre-transferts d’évitement ou de sur-investissement
avec le risque comme pour les items précédents d’ignorer des contre-transferts pourtant
essentiels. J’ai procedé par un appui sur différents écrits de thérapeutes intervenant en
soins palliatifs comme par exemple Daniele Deschamps, (1997), Antoine Bioy, (2005) et
Jerome Alric (2004). Daniele Deschamps synthétise ainsi ces différentes réactions :

« Les « Balpha » provoquent toute sorte de réactions : peur, angoisse, colere, rejet, fuite,

compassion, identification projective, confusion. lls convoquent d’urgence a la fonction maternelle
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et paternelle du thérapeute, la fonction d’enveloppe, de contenance, de tiers, de mur solide pour
recevoir les projections, dans la juste distance thérapeutique. » (2005, p.196)
Concernant les contre-transferts marquant I’investissement du thérapeute, j’ai proposé
quatre items: les contre-transferts maternels et de toute-puissance, les réactions
interprétatives et la réverie. Concernant les contre-transferts marquant 1’évitement j’ai
choisi quatre autres items : la sidération, le sentiment d’impuisance, 1’épuisement et les
affects dépressifs. Je les ai ensuite mixés dans le formulaire pour qu’ils n’apparaissent pas

liés entre eux au moment de leur cotation.

Contre-transfert maternel et toute-puissance

J’ai tout d’abord repris la notion de contre-transfert parental du questionnaire de 1’équipe
Bradley et al. pour I’étendre a deux catégories distinctes : maternel et paternel. Le contre-
transfert maternel évoque la notion de protection en termes de contenance mais également
de remplissage. Pour Freud la mére est la premiére protection contre 1’angoisse. En soins
palliatifs les envies maternelles de protéger de la détresse sont sollicitées chez les

psychologues avec I’enjeu de rester vivant en les exercant.

Concernant le contre-transfert paternel je 1’ai intitulé « tout-puissant » pour qu’il soit plus
suggestif pour les psychologues. Il constitue une réponse a la demande de protection des
patients. Freud expliquait ainsi le rapport entre la détresse et la religion, qui constituait
selon lui une réponse au besoin de secours :
L’impression terrifiante de la détresse infantile avait éveillé le besoin d’étre protégé — protégé en
étant aimé — besoin auquel le pére a satisfait : la reconnaissance du fait que cette détresse dure

toute la vie a fait que 'homme s’est cramponné a un pére, a un pére cette fois plus puissant.
(Freud S. , L'avenir d'une illusion, 1927, p.41)

Les réactions interprétatives

Les réactions interprétatives proposent également une réponse. Pour Wilfred R. Bion
I’interprétation est une transformation (Bion, 1965, p.10). C’est le travail par lequel le
psychologue remonte du sens en passant par les associations du patient et son attention
flottante. James Strachey a montré que la communication de ces interprétations pouvait
étre efficace dans la mesure ou elle entrainait une prise de conscience d’un émoi jusque la
ignoré. Le psychologue s’adresse au Moi conscient en des termes utilisant ce que le patient
a livré de sa réalité concrete. Dans certains cas pourtant cette communication n’obéit pas a
une volonté d’aider le patient mais répond a I’impulsion de s’en défendre par la maitrise,

pour reassurer son narcissisme maltraité. Donald Woods Winnicott posait comme objectif
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de ses interprétations le fait de communiquer les limites de sa compréhension avec pour
principe que seuls les patients détiennent les réponses. L’envie d’interpréter 1’alertait sur sa
signification défensive. Il posait alors la nécessité pour le thérapeute de pouvoir résister
aux attaques sans étre dans la représaille au moyen de ses interprétations, forme de passage
a I’acte (Winnicott, 1975, p.172). Michel De M’Uzan, en référence a Didier Anzieu, repére
bien cette tendance défensive dans les situations limites de fin de vie :
Ainsi Didier Anzieu a montré qu'il existe une corrélation entre la montée de I'angoisse chez le
patient et le méme phénomeéne chez l'analyste (...) Toute interprétation énoncée dans une telle
circonstance — et quand méme elle serait congue pour rassurer le patient — est comparables en fait
a un « passage a l'acte » vide et ne cherche qu’a évacuer la quantité ou a contre-investir la venue
de n’importe quelle représentation. (De M'Uzan, la bouche de l'inconscient, 1994, p. 80). Or,
l'interprétation, affectée comme il vient d’étre dit, s’exprime dans un langage excessivement
secondarisé. Ce n'est méme plus un message, c’est une information, une explication logique qui
s’adresse aux couches les plus différenciées du Moi ou elle va s’agréger au savoir le plus
intellectuel. A 'extréme, 'analyste s’adresse & son patient comme a un interlocuteur quelconque et
donne dans l'explication de texte. Bien heureux quand I'angoisse ne le conduit pas a son insu a

énoncer des recommandations. (De M'Uzan, 1994, p. 88).

Ce contre-transfert n’est pas présent dans le questionnaire Bradley et al.
La réverie

Ce contre-transfert apparait plus élaboré. Le questionnaire, dans sa catégorie 6, I’ interpréte
comme une fuite de la réalité. Nous pouvons également ’entendre comme un moyen de
mise en sens dans une sorte de transitionnalité partagée avec le patient. Wilfred R. Bion
met ’accent sur ’importance de la réverie de I’analyste comme analogon de la réverie

maternelle.

La réverie du clinicien peut étre un soutien pour la pensee des patients (Destandau et
Lemaignan, 2005, p.87). Pour Michel De M’Uzan la réverie mobilisée par les propos du
patient sont une des sources importantes de I’activité défensive de 1’analyste (De M'Uzan,
2005, p. 118). Daniéle Deschamps 1I’évoque de fagon trés poétique :
Alors, notre capacité de résonnance, de réverie, les aidera peut-étre a déployer I'écran blanc du
réve, pour y projeter enfin ces images terrifiantes d’eux-mémes aux prises avec un monde
inhumain. Cela suppose que nous ayons nous-mémes laissé place a ce féminin pur dans notre
étre thérapeute, ce qui est loin d’étre évident, méme pour une femme ! Car cette réverie est une
ascese, pour « adopter une position qui nous permette de ne pas nous trouver face a notre propre

douleur, notre mémoire et notre désir », dit Bion(™79. Elle nous méne a une attitude contre-
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transférentielle extréme, qui doit nous permettre de nous engager avec nos patients dans un
processus de découverte, de contenance et de symbolisation. (Deschamps, 2004, p. 111).
Les liens de la réverie des psychologues avec la détresse des patients nous intéressent tous

particulierement.

Le sentiment d’impuissance

Parmi les contre-transferts d’évitement, j’ai choisi le sentiment d’impuissance comme trés
pertinent en soins palliatifs. Il est fréeguemment évoqué par les psychologues comme
reflétant leur réponse a la détresse des patients. Ce sentiment s’inspire de la catégorie 2 du
questionnaire.
« Cela met souvent a rude épreuve le contre-transfert de 'analyste qui doit revivre impuissance et
détresse 4 la place de son patient, ou du moins avec lui, a partir de ses propres éprouves, tout en

assurant sa propre présence a lui-méme pour élaborer, reconstruire et interpréter, mettre en mots

ce magma émotionnel, cette conjoncture traumatique. (Deschamps D, 2004, p.207)

Les affects dépressifs

L’item suivant « les affects dépressifs » reprend la catégorie 8 du questionnaire. En soins
palliatifs, les affects dépressifs du psychologue sont réactivés par la proximité du trauma.
Le psychologue se sent insuffisant, remet en cause ses compétences qui lui paraissent bien
insignifiantes face a la charge affective de la situation : aider un patient & mourir qu’il va
transformer souvent par cette phrase défensive « j’aide a vivre ». Dans 1’ouvrage collectif
écrit avec Patrick Ben Soussan deux psychologues travaillant en soins palliatifs les
décrivent ainsi :
Lors de la rencontre avec ces patients, le psychologue est, dans son mouvement contre-
transférentiel, confronté lui aussi a la violence de ces éprouvés, potentialisés par l'intense
déréliction de celui qui lui fait face. Il peut arriver qu'il soit débordé par l'impact de la situation.
Comme dans toute prise en charge, le risque existe que les affects dépressifs du patient viennent
réveiller le propre noyau dépressif du psychologue. Dans le contexte clinique ici évoqué, cela se
joue de maniére plus intense, vu la rapidité du dénuement et la pauvreté du recours a la parole. Le
psy peut alors se retrouver face a sa propre « démunition », entravant sa pensée associative et
créatrice, le menagant de quitter une certaine position d’attention. » (Destandau & Lemaignan,
2005, p. 77).

L’ épuisement

Les psychologues évoquent également tres fréquemment leur épuisement. Patrice

Cannone, dans ’ouvrage collectif de Patrick Ben Soussan (2005, p.54) 1’explique par
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I’effort que cela nécessite de se dégager des affects bruts pour tenter d’élaborer ce qui se
joue dans la relation. Donald Woods Winnicott (Winnicott D. W., 1975, p.213) expliquait
cet épuisement du thérapeute par la tdche consistant a réfléchir en miroir ce que le patient
apporte dans 1’entretien. Pour Daniéle Deschamps, qui fait également référence a Donald
Woods Winnicott, le patient qui génere cette fatigue est celui qui tente de maitriser sa
réalité intérieure par la domination obsessionnelle du langage. On ne retrouve pas vraiment
cette notion dans le questionnaire vu précédemment sur les contre-transferts, certainement

parce qu’il n’est pas spécifique de désordre de la personnalité.

La sidération

Ce dernier item « la sidération » s’inspire de la catégorie 1 du questionnaire si I’on en
exclut le sentiment de répulsion. L’angoisse est trés présente chez les patients en soins
palliatifs. Pour Jean Laplanche (Laplanche, 1989, p.217), la pensée mise a 1I’épreuve de
I’angoisse présente un mouvement de spirale ascendante, un cercle purement répétitif.
C’est la sidération. Les associations des psychologues sont mises en échec et les

psychologues éprouvent un vide de pensée.

3-2-4 Leurs explications dans le livret

Dans 1’étude les psychologues doivent évaluer ces huit contre-transferts sur des échelles

visuelles analogiques. Je les ai définis en une page dans le livret.

EVA contre-transferts.

Source :
Axele Van
Lander,
formulaire

dimpression

dinique des

processus
psychiques a
Iépreuve de
la maladie
létale, 2010.




Explications du livret

23-30

LE CONTRE-TRANSFERT DU PSYCHOLOGUE

« Les « Balpha » provoquent toute sorte de réactions : peur, angoisse, colére, rejet, fiite, compassion,
identification, confusion. lls convoquent d'urgence a la fonction maternelle et paternelle du thérapeu-
te, la fonction d'enveloppe, de contenance, de tiers, de mur solide pour recevoir les projections, dans

la juste distance thérapeutique. » (Deschamps. D.).

23 SIDERATION : vous étes en
difficulté pour penser, vous
pouvez ressentir une sensation de
vide, d’absence.

2 SENTIMENT D'IVIPUISSANCE :

vous étes démuni, votre
pensée associative et créatrice est
entravée. Toutes vos tentatives sont
mises en échec.

2 REVERIE (Bion) : vous vous

évadez agréablement dans
des images, des idées autres que la
situation d’entretien vécue avec le
patient.

2 EPUISEMENT : usure de vos

capacités psychiques. Im-
pression d’étre phagocyté. Penser
vous demande une grande concen-
tration.

2 ATTEINTE  DEPRESSIVE :

votre estime de soi est at-
teinte (« je ne suis pas a la hauteur »),
votre fonction (« parler est ineffica-
ce»), et la fonction de I’entretien

(« & quoi bon, c’est tellement terrible il ne
peut pas le vivre autrement »).

28 REACTION INTERPRETATI-
VE : des idées, images ou
théories sont sollicitées en vous.
Vous ressentez une impression de

découverte compréhensive du fonc-
tionnement du patient.

2 9 ENVIE  DE  TOUTE-

PUISSANCE : vous ressentez
I’envie de projeter votre savoir, la
Solution pour le Bien du patient
(conseil).

3 0 EMOTION ~ MATERNELLE :

vous ressentez 1’envie de
combler le manque chez le patient,
de le protéger de toute tension.

Source : Axelle \Van Lander,

Livret pour psychologues dinidens de Méta-analyse des proaessus psydhiques a lépreuve de la maladle Iétale, 2010.
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3-3 Les fonctions des entretiens

La derniere sous-partie du formulaire permet d’évaluer les fonctions assurées par les
entretiens. Elle permet de saisir I’interaction patient/psychologue. Cette évaluation est
nécessaire pour vérifier I’hypothése d’un effet thérapeutique des entretiens. L hypothése
sera confirmée si nous découvrons que les patients présentent a nouveau des états de bien-
étre, une reésilience identitaire malgré leur détresse ou une diminution de la détresse que
nous pourrons mettre en lien avec des effets des entretiens. Wilfred R. Bion utilise le terme
de fonction pour désigner un ensemble d’actions, physiques ou mentales qui obéissent ou
aspirent a une méme fin (Bion, 1963, p.16). Il donne comme but principal aux fonctions
des entretiens d’accroitre la capacité du sujet a supporter la souffrance et non a faire
disparaitre cette derniére. Si elle diminue lors d’une analyse réussie c’est surtout que
I’expérience analytique accroit la capacité de souffrance du patient (Bion, 1963, p.62-63).
Lorsqu’elle cite Antonino Ferro, Daniele Deschamps réaffirme cette idée que 1’objectif des
entretiens est d’étendre les capacités psychiques par une relation a 1’unisson avec le
patient :

Nous ne trouvons pas chez Bion l'idée de quelque chose a découvrir ou a interpréter mais plutét
l'idée de quelque chose qui doit étre construit dans la relation a partir de cet « unisson » qui permet
une expansion de la psyché et de la capacité de penser. Etre & 'unisson avec le patient veut dire
« étre avec lui non pas a la recherche de vérités objectives ou historiques », mais sur la méme
tonalité affective, en lui offrant un modéle de relation mentale qu'il puisse introjecter et qui ne passe
pas par l'acquisition de données, mais par I'acquisition de qualités’... » (Deschamps, 2004, pp.
24-25).

Pour ce faire les entretiens assurent un certain nombre de fonctions possibles pour les
patients. Pour les repérer, les psychologues en soins palliatifs font le plus souvent réference
aux travaux de Wilfred R. Bion (1974) mais aussi de Donald Woods Winnicott (1975) et
de René Kaés (1979). lls évoquent les fonctions contenantes, étayantes, transitionnelles,
surmoiques et transformatrices dans une co-construction, catégories que j’ai retenues pour

notre formulaire.

1 Ferro, A. (1997). L’enfant et le psychanalyste. Toulouse, Erés, p.26.

117



3-3-1 La fonction contenante

En référence aux travaux de Wilfred R. Bion, la fonction contenante consiste a contenir
activement les projections du sujet en crise. La mere est le premier conteneur psychique.
L’entretien est un refuge ou le patient peut se retrouver soi et se détendre.
Avant de travailler sur les contenus de pensée, il doit proposer un temps, un lieu et un champ
relationnel qui les rendent possibles et les recueillent. Il y est lui-méme partie prenante comme
personnage et acteur essentiel pour pouvoir reconstruire I'appareil psychique détruit de ses
patients. Il s'offre d’abord comme contenant possible des émotions et des sensations primitives,
pour qu’elles puissent étre métabolisées en ébauche de pensées affectées, affectivées, réactivées
par l'intermédiaire de l'image visuelle ; et pour cela que cela permette a ses patients de devenir
acteurs et auteurs de leur réves, « penseurs de leurs pensées ». (Deschamps, 2004, pp. 158-159).
La fonction contenante est assurée par I’enveloppe de I’entretien : la permanence du décor
et de sa temporalité. Le patient investit ’entretien comme assurant une enveloppe
protectrice, contenante dans ce temps ou lui-méme se sent dispersé. Avant de travailler sur
les contenus de pensées, 1’entretien accueille les émotions, les sensations, les pensées
terrifiantes parfois délirantes. Le psychologue est en position de maintenir le cadre de
I’entretien qui est garant du sentiment de permanence. Il s’agit moins de penser que de
suppléer a une incapacité de penser, a imaginer, a ressentir. On peut s’attendre dans les
résultats a une fonction trés contenante des entretiens lorsque la détresse des patients est

extréme.

3-3-2 La fonction transformatrice dans une co-

construction

Cette fonction est possible lorsqu’une pensée peut a nouveau émerger. Apres la contenance
il s’agit de donner forme et sens aux contenus de 1’entretien, aux eéprouveés bruts et violents.
Pour Eric Dudoit (2004, p.266) I’état extréme de détresse du patient en fin de vie
proviendrait de 1’échec du psychisme a se représenter la détresse. Daniele Deschamps
compare la thérapeute a une meére qui écoute en silence, rumine et prédigere les
interprétations pour le patient. Elle transforme les éléments bruts, indigestes en éléments de
sens et assure ainsi la fonction alpha de Bion. David Le Breton compare cette fonction a
celle du chamanisme :

« qui assigne une forme et un sens la ou il se déployait auparavant un chaos de sensations brutes
et absurdes » (2008, p.159).
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Claude Lévi-Strauss déja opérait la méme analogie :

« Toutes deux visent a provoquer une expérience ; et toutes deux y parviennent en reconstituant
un mythe que le malade doit vivre ou revivre. Mais dans un cas, c’est un mythe individuel que le
malade construit a 'aide d’éléments tirés de son passé ; dans l'autre, c’est un mythe social, que le
malade regoit de I'extérieur, et qui ne correspond pas a un état personnel ancien » (C. Lévi-
Strauss, 1958, p.220).
Dans Construction dans [’analyse Sigmund Freud (1937) affirme que la Vvérité de la
construction a le méme effet qu’un souvenir retrouvé. L’entretien permet de construire la
verité historique a partir du réel ainsi subjectivé dans une co-construction produite par les
patients et les psychologues. Cette transformation rend le vécu accessible a la
représentation. La fonction transformatrice de I’entretien peut faire appel aux
interprétations mutatives des psychologues vues précédemment mais cela nécessite selon
Michel De M’Uzan que I’interprétation soit subjectivée :
« par un patient capable d’assumer le dérangement inaugural et momentané de son sentiment
d’identité » (1994, p.100).
On peut s’attendre a ce que la fonction transformatrice ait pour effet sur la détresse de la

diminuer puisque celle-ci devient représentable.

3-3-3 La Fonction étayante

La fonction étayante d’un entretien est moins évoluée que la fonction contenante et
transformatrice. Elle a pour fonction de proposer un soutien la ou la maladie altere les
étayages identitaires des patients. Ceux-ci s’étayent sur ’entretien pour restaurer leur
capacit¢ a étre. Face a I’angoisse d’abandon, D’entretien assure un role de soutien
anaclitique. Les psychologues incarnent a nouveau cette fonction maternelle qui consiste a

porter les patients.

3-3-4 La fonction transitionnelle

Pour René Kaés cette fonction est essentielle dans les expériences de rupture.
L’¢laboration de la rupture requiert une phase paradoxale dans laquelle la continuité de la
rupture est élaborée. Le temps transitionnel est hors du temps, entre illusion et réverie.
L’entretien forme des aires transitionnelles génératrices d’illusion, de symbolisation et de

créativité. La fonction transitionnelle réunit les qualités des fonctions précédentes :
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« les fonctions de conteneur, de liaison et de transformation de I'expérience et de pensées,
capable de soutenir le jeu interprétatif nécessaire a I'élaboration multidimensionnelle de
I'expérience de la crise » (Kaés, 1979, p. 6-7).
Michel De M’Uzan rapproche cet espace transitionnel de la constitution d’une unité
patient/psychologue :
Lorsqu'ily a un doute sur les identités et que les paroles échangées ne semblent venir ni tout a fait
d’un des protagonistes ni tout a fait de I'autre, ou bien qu’elles semblent procéder des deux,
l'interprétation est pour le patient comme proférée par la personne de lui-méme, c'est-a-dire par
son double. Son double qui parle depuis un lieu transitionnel, dans cette zone d’individuation
indécise que je serais tenté d’appeler un everyman’s land. (De M'Uzan, la bouche de l'inconscient,
1994, p. 103).
Patient et psychologue semblent partager le méme langage, le méme monde avec 1’illusion
d’une certaine complétude. La fonction transitionnelle d’un entretien n’est que passagere
mais produit un sentiment retrouvé de légereté la ou la maladie génere un sentiment de
pesanteur dramatique. Contrairement a la fonction transformatrice, il n’y a pas production
de pensée mais plutét ’accés a un nouveau mode de pensée : une pensée créative et
récréative. On peut imaginer que cette fonction rétablisse au niveau de 1’identité des

patients I’estime de soi ou encore le sentiment de diversité.

3-3-5 La fonction surmoique

Pour René Kaés la fonction de ’entretien n’est pas seulement de réparer, de suturer ou de
soutenir contre la rupture, il s’agit aussi de susciter un horizon extra-maternel (1979, P.74).
La fonction surmoique d’un entretien consiste a assumer une fonction d’auto-observation,
une fonction de conscience morale (de censure) et enfin une fonction d’Idéal. En effet la
maladie (comme nous 1’avons vu dans la partie conceptuelle sur la crise d’identité) altere
I’estime de soi des patients. La fracture du corps procure un sentiment de honte sous le
regard de I’autre. L’entretien vise a restaurer ce regard, ce miroir plan de I’idéal du moi, a
assouplir la persécution de 1’individu par un surmoi le culpabilisant de ne pas réaliser ses
propres valeurs. Les patients projetant dans I’entretien leurs propres reproches, mettant a
jour leurs propres défaillances, peuvent s’assigner un idéal du moi plus en conformité avec
leurs capacités. Le regard valorisant des psychologues les soutient dans ce réaménagement
de la confrontation a soi. La fonction surmoique permet de résorber son sentiment
d’indignité. Les entretiens offrent la possibilité de s’assigner de nouveaux objectifs moins

exigeants et plus valorisants.
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3-3-6 Explications dans le livret

Comme pour les items précédents les psychologues évaluent chaque fonction au moyen

d’une Echelle Visuelle Analogique

EVA Fonctions des entretiens.

trés forte

Intensité nulle

Source : Axelle Van Lander, formulaire dimpression dinique des processus psychiques a lépreuve de la maladie tale, 2010.
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3 CONTENANTE : I’entretien

restaure une enveloppe
protectrice pour contenir 1’angois-
se du patient, sensation de créer
une bulle.

3 2 TRANSFORMATRICE dans

une co-construction :
I’entretien permet une transforma-
tion des éléments béta en élément
alpha (Bion). « Cette coconstruc-
tion n'a d’autre but que de per-
mettre au patient de retrouver son
réseau langagier, son terroir si-
gnifiant ; bref, les mots qui 1’on
construit et qui constituent son
histoire. La mise en mouvement
dans la parole des expériences de
perte dissout [’angoisse et peut
amener le sujet a se positionner
autrement face au réel de la
mort » (J.Alric).

3 ETAYANTE : soutien du

narcissisme du patient
dans un role de présence patiente
du clinicien.

LES FONCTIONS DE L’ENTRETIEN

Explications « Fonctions des entretiens » dans le livret.

3 TRANSITIONNELLE : illu-

sion de compréhension
commune. L’entretien crée un es-
pace intermédiaire entre la réalité
interne et externe a I’image du jeu
(un crée intérieur et un trouvé ex-
térieur). Utilisation de symboles,
métaphores.

3 SURMOIQUE : en référen-

ce a la 2nde topique de
Freud le Surmoi assume trois
fonctions : une fonction d’auto-
observation, une fonction de cons-
cience morale (de censure) et en-
fin une fonction d’idéal (a laquelle
s’applique actuellement le terme
d’idéal de moi). L’entictien est un
lieu d’élaboration des sentiments
de culpabilité en rapport avec la
conscience morale et des senti-
ments d’infériorité avec la fonc-
tion d’idéal (Bergeret J.). Le re-
gard du clinicien renvoie contre le

sentiment de honte un miroir plan
de I’Idéal du Moi.

Source : Axelle Van Lander,
Livret pour psycholoques dinidens de Méta-analyse des processus psychiques a I€preuve de la maladie Itale, 2010.

Le formulaire propose ainsi un total de 35 items a évaluer a I’aide d’EVA et de tableaux.
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Chapitre V - Analyse statistique

L’ensemble des données récoltées a partir du livret est saisi sur une base Access puis
analysé statistiquement sous STATA 10.0 (Stata Corporation, College Station, TX, USA).
Cette étape est réalisée en collaboration avec Bruno Pereira, Docteur en Biostatistique de la
Délégation Régionale a la Recherche Clinique Innovante (DRCI) du Centre Hospitalier

Universitaire de Clermont-Ferrand.
1 - Nombre de sujets nécessaire

En premier lieu, le nombre de patients nécessaire a été défini pour que les résultats soient
pertinents cliniquement et statistiquement. Ceci est essentiel afin d’assurer la puissance
statistique de 1’étude et permettre la mise en évidence d’une corrélation possiblement
significative entre la mesure de la détresse et la mesure de I’identité (pour série d’entretiens
dans un premier temps).

Ce calcul du nombre de sujets repose sur I’hypothése de nullit¢é du coefficient de
corrélation p qui permet d’étudier I’intensité de la liaison qui peut exister entre les
parametres quantitatifs. Ainsi, pour détecter un coefficient de corrélation statistiguement
différent de p fixé (voir tableau ci-apres), il faut inclure N sujets pour lesquels on dispose

des deux mesures a corréler:

4(217% +2, ,)°

2]

r B=04 02 0,1 0,05 0,01 a=0,05
1 A \
0.8 —1—
06
04
0.2
0
2 3 4 5 6789 20 30 40 50 60708090 200 300 4005006«;08‘%00 n
1 10 100 1000

Nombre de sujets dans [’hypothese de nullité du coefficient de corrélation
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Ce calcul devait intégrer un éventuel « effet psychologue » (plusieurs patients ayant un
méme psychologue) qui peut avoir un impact sur I’indépendance des observations et donc
sur la variabilité de I’échantillon. De par la relative pauvreté des données de littérature sur
le sujet et considérant 1’éventuelle difficulté de mesurabilité des parameétres, la DRCI a fixé
un seuil de recrutement nécessaire de 200 patients sur la base des simulations proposées

dans le tableau suivant pour un risque o de 5% et une puissance de 95% :

p N N corrigé @@
0.3 139 242
04 76 133
0.5 46 81
0.6 30 53
0.7 20 35

W Prise en compte d’un taux de perdus de vue des patients de 20%.
@ Prise en compte d’'un « effet psychologue » via un coefficient de corrélation intra-groupe de 0.05 et un

recrutement estimé a 10 patients par psychologue. [54,55]
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2 - Saisie des données

Les données saisies sur la base ACCESS sont veérifiées par un contréle au dixiéme. Nous
attribuons un numéro d’anonymisation a chaque psychologue. De méme, chacun des
psychologues anonymise les patients inclus ; les codes restent identiques tout au long de
I’évaluation afin de pouvoir assurer le suivi logistique longitudinal.

Concernant le tableau des pertes la codification suivante est opérée pour la saisie : absence

de perte=0; peu importante=1; importante=2 ; tres importante=3. Un score est ainsi
calculé pour chacune des pertes mais aussi pour ’ensemble en les additionnant avec un
score compris entre 0 et 12.

Le tableau identitaire est codifié comme suit : une rupture=-1 ; pas de changement noté=0 ;

une nouveauté=1. Un score est ainsi établi pour chaque sentiment compris entre -1 et 1. Un
score total est calculé en les additionnant pour obtenir un score compris entre -6 et 6. Un
score négatif fait apparaitre une rupture alors qu’un score positif correspond a une
nouveauté identitaire.

Pour les échelles visuelles analogiques les résultats sont mesurés a I’aide d’une regle et

sont compris entre 0 et 10. En prenant exemple sur les études réalisées sur la détresse, un
résultat strictement supérieur a 4/10 est considéré comme indiquant une présence
significative de I’item. Concernant les mécanismes de défense et de résilience, un score
total est calculé par I’addition des EVA de tous les items déefensifs (de 15 & 21), un score
dit archaique par 1’addition des EVA des items dissociation et régression ainsi qu’un score
dit évolué par 1’addition des EVA des items Humour, Intellectualisation, et Réverie. Les

items « liens d’attachement » et coping sont conservés comme des items indépendants.

Les pathologies des patients sont répertoriées en huit catégories : les cancers ORL, les
cancers pulmonaires, urologiques, hépato-digestifs, les cancers du sein, les autres types de
pathologies cancéreuses ou apparentées (glioblastome, leucémie, lymphome, les cancers
cutané et osseux, les maladies auto-immunes type hystiocytose, les adénocarcinomes et les
myélodysplasie), les scléroses latérales amyotrophiques et les scléroses en plaques et enfin

les polypathologies (cardiaques et respiratoires).

Les items concernant 1’age et le genre des psychologues et des patients, le lieu des
entretiens, les types d’équipes des psychologues, la présence de la famille, I’antériorité du
diagnostic, le décés, I’information sur la pathologie et le pronostic sont considérés comme

constituant le contexte.
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3 - La validité du livret

Avant d’utiliser le livret aupres des 200 patients il était nécessaire de vérifier sa validité. La
fidélité du formulaire a été testée a travers I’homogénéité des trois thématiques par 1’alpha
de cronbach (a) considéré comme pertinent au-dela d’une valeur de 0,70. Au regard de la
problématique une analyse de corrélation a été réalisée entre tous les items en considérant

un risque de 1% espéce de 5%.

Par le biais d’ANOVA pour données répétées, les variabilités inter-patients et inter-
psychologues ont été étudiées afin de mesurer les sensibilités des items inter/intra patient et
psychologue.

Enfin, la distribution des résultats des EVA a été étudiée pour évaluer 1’adéquation de cette

échelle de mesure.
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4 - Les relations entre les items

La population est décrite pour toutes ses caractéristiques démographiques et cliniques par
des pourcentages pour les variables qualitatives et catégorielles ainsi que par des moyennes
(% écart-type) voire des médianes (avec étendu) pour les parametres quantitatifs.

Parmi les résultats qui nous intéressent prioritairement, nous allons Vvérifier 1’hypothése
selon laquelle les ruptures des sentiments d’identité¢ des patients sont corrélées avec la
fréquence de leur détresse. Je souhaitais également étudier les liens entre 1’ensemble des
items pour découvrir les mécanismes psychiques participant a la crise ou a sa résilience.
Pour ceci nous avons donc étudier les corrélations entre tous les items. Tous les tests

statistiques sont bilatéraux et un p<0.05 est considéré comme significatif. La statistique

rv/n-2 - . . . . . —_
T:—Z, qui suit une loi de Student a n-2 degrés de liberté, est utilisée pour tester

1-r

I’hypothese nulle Hy : p=0. Le coefficient de corrélation (Pearson ou Spearman) est estime
et présenté avec son intervalle de confiance a 95%. Pour rappel, afin de faciliter cette
analyse statistique, les items sont reconsidérés a des fins opérationnelles en tant que
variables indépendantes (les pertes), dépendantes (états émotionnels), modératrices
(contexte) et médiatrices (sentiments d’identité, effet thérapeutique, mécanismes de
défense, contre-transfert et fonctions des entretiens). Lorsqu’une corrélation est considérée
comme significative nous calculons la valeur du coefficient de régression. Dans la
présentation des résultats, les coefficients de régression (b) indiquent le sens des relations
entre deux parameétres (corrélation négative ou positive). Ils sont présentés avec un
intervalle de confiance a 95%. Les coefficients de régression seront indiqués dans la suite
entre crochet et nous utiliserons le sigle « b » pour indiquer leur valeur. lls seront suivie de
I’intervalle de confiance codifié ainsi: (le premier intervalle/le second intervalle). Les
correlations entre items seront indiquées en annexe au moyen de tableaux dans lesquels
apparaissent les valeurs des coefficients de régression lorsque p est inférieur a 0,05.

Des analyses descriptives multidimensionnelles (analyse en composantes principales ACP)
et/ou multivariées prédictives (modeles et statistiques inférentielles) vérifient les relations

entre les différents scores et I’ensemble des items.
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5 - Analyse longitudinale

L’évolution des relations entre les items au cours du temps (différentes visites/entretiens)

est étudiée via des modeles mixtes en prenant en compte I’effet répétition (entretien).

L’analyse longitudinale de cette étude peut apparaitre paradoxale en ceci qu’elle se situe

sur un continuum entre le premier et le dernier entretien, suivis interrompus le plus souvent

par 1’aggravation de la maladie ou le décés des patients. Nous sommes dans le temps du

pronostic palliatif. L’analyse est celle de I’évolution de I’intersubjectivité au fur et a

mesure de 1’ « épuisement » de ce temps. Elle est essentielle pour appréhender si les

derniers entretiens présentent plutdét une tendance a la résilience identitaire ou si au

contraire la proximité du déces accroit la détresse des patients et leur crise d’identité ?

L’analyse longitudinale est réalisée par deux approches complémentaires.

Une premiere methode consiste a analyser les résultats de tous les entretiens et a
évaluer I’évolution de chaque item. Cette méthode a pour principal inconvénient de ne
pas vérifier si la disparition de certains patients entre les entretiens, pour cause de déces
par exemple, influence les résultats. Chaque patient a nécessairement un premier
entretien mais peut décéder ensuite ou interrompre le suivi et donc ne pas avoir de
second ou troisiéme entretien... Leur disparition aux entretiens suivants peut alors
occasionner des variations dans les moyennes sans que ce soit révélateur de réelles
modifications des résultats et ce malgré les modéles utilisés de type a effets aléatoire

(analyse en intention de traiter).

Une étude complémentaire a donc été mise en ceuvre en considérant un groupe fixe de
patients a savoir les patients présentant un suivi « standard » défini par le nombre
moyen d’entretiens. Cela permet de constituer un groupe de patients identique d’un
entretien a l’autre. Cette meéthode présente 1’avantage de permettre 1’analyse de
I’évolution des items, d’entretien en entretien dans un groupe constitué des mémes

patients du début a la fin du suivi (analyse en per-protocole).

L'évolution des differents paramétres au cours des entretiens est présentée graphiquement

dans la suite de ce document. Afin de simplifier la lecture, il a été décideé que :

dans le cadre d'une comparaison entre groupes indépendants, l'intervalle de confiance a
95% serait présentg,

128



- dans le cadre d'une description de I'évolution de parameétres sans comparaison entre
groupes indépendants, seule la borne supérieure de l'intervalle de confiance a 95%

serait conservée,

- les graphiques seront constitues de deux parties : celle a gauche indiquera 1’évolution

pour tous les suivis et la partie de droite 1’évolution des suivis standards.
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6 — Analyse sémantique

Le contenu des écrits des psychologues, au dos des formulaires, est analysé a 1’aide du
logiciel Alceste. C’est un logiciel d'Analyse de Données Textuelles issu du C.N.R.S. et
propriété de la société IMAGE, qui le développe et le commercialise depuis 1986. C'est un
outil fondamental d'aide a l'analyse automatique des données textuelles (questions
ouvertes, oeuvres littéraires, articles de revues, essais, etc). Le logiciel Alceste trouve ses
applications dans de nombreux domaines, en général dans ceux ou 1’0on trouve de grandes
quantités de texte a traiter. L'objectif est d’en extraire les structures signifiantes les plus
fortes pour dégager les informations essentielles. Les recherches ont montré (Jean Pierre
Benzecri, Max Reinert) que les structures signifiantes sont étroitement liées a la

distribution des mots dans un texte.

La Classification Descendante Hiérarchique est la méthode utilisée par Alceste. Cette
méthodologie n'exige aucune connaissance a priori sur le texte a analyser. Elle procéde par
fractionnements successifs du texte, découpé en unités textuelles qui sont des morceaux de
texte classifiés en fonction de la distribution du vocabulaire. Elle repere les oppositions les
plus fortes entre les mots du texte et extrait ensuite des classes d'énoncés représentatifs. En
standard, Alceste procéde a deux classifications descendantes hiérarchiques, en faisant
varier la taille des unités de contexte. Cette double classification confére & Alceste une
méthodologie originale, robuste et pertinente. Les deux groupes d'unités présentent un
vocabulaire le plus différent possible en utilisant la métrique du khi2. Alceste repeére
ensuite le plus grand des deux groupes et continue le processus, de maniere itérative,
jusqu'a I'obtention d'un nombre de classes généralement prédéfinies a l'avance. Apres avoir
croisé les deux classifications obtenues et conservé les classes d'énoncés stables, Alceste
recherche pour chaque classe les présences et les absences significatives, c'est-a-dire le

vocabulaire caractéristique de la classe.

Les oppositions entre les classes sont représentées graphiquement a 1’aide d’une analyse
factorielle des correspondances. Elle nous donne les représentations en corrélations,
contributions et coordonnées des classes, des individus et des formes. Une classification
ascendante hiérarchique par classe détermine ensuite les distances de proximité entre les

mots caractéristiques d'une classe.

De facon pratique nous réalisons I’analyse en 4 étapes. Un dictionnaire du vocabulaire des

psychologues est établi puis un dictionnaire des formes réduites. Par exemple les termes
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« mort », « mourir », « morte » sont rassemblés sous le méme radical « mort ». Le logiciel
découpe ensuite des unités de contexte et effectue leur classification en fonction de la
distribution des vocabulaires. Cette étape est essentielle puisque c’est sur ces classes que
va s’appuyer notre interprétation. La troisieme étape fournit les principaux résultats avec
les différentes classes retenues, leur dépendance mutuelle, le vocabulaire dominant et les
mots outils caractéristiques des classes. La derniére étape du logiciel effectue des calculs
complémentaires sur chacune des classes sur les concordances, la classification ascendante
... Cette procédure se situe au carrefour de plusieurs techniques d’analyse des données :
segmentation, classification hiérarchique, dichotomie d’aprés une analyse factorielle des
correspondances, nuées dynamiques (Reinert 1983, Benzécri 1970). Jean Paul Benzécri,
créateur de la méthode d’analyse factorielle des correspondances écrivait, il y a presque 30

ans .

« L’analyse des correspondances a été initialement proposée comme une méthode inductive

d’analyse des données linguistiques » (1982).
J’ai fait le choix de cette technique pour donner une représentation spatiale schématique
des écrits des psychologues et ainsi illustrer le commun partagé dans les entretiens
psychologiques. Ces résultats nous permettront de compléter les résultats statistiques
obtenus aux items. Nous pourrons par exemple évaluer si le vocabulaire des psychologues
change entre le premier entretien et les suivants. Nous pourrons savoir si des themes sont
redondants dans leurs écrits, ce qui nous permettra de compléter les données quantitatives

précédentes.
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7 - Analyse complémentaire

Pour approfondir les données, je proposerai ensuite une lecture et une interprétation des
entretiens dans lesquels la détresse est extréme c'est-a-dire comprise entre 9/10 et 10/10
aux EVA. Je rapporterai certains écrits des psychologues, issus de leurs formulaires. Nous

conclurons cette partie par la présentation d’un livret caractéristique des principaux

résultats quantitatifs.
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Quatrieme Partie :

Les résultats

Je vais présenter dans cette partie 1’ensemble des résultats des trois phases de notre étude :
e |e premier temps d’analyse de la validité du livret ;

e la seconde phase d’étude des suivis réalisés par les psychologues du groupe
principal (auvergnat) ;
e la troisieme phase de contrdle des résultats par 1’étude des suivis réalisés par le
groupe national de 12 psychologues.
La présentation de tous ces résultats principalement statistiques et quantitatifs peut
apparaitre fastidieuse a ceux qui seraient plus adeptes des analyses qualitatives. Les
illustrations de Paule Horace nous permettront sans doute de reprendre notre respiration
entre les différents graphiques.
Pour rappel les résultats les plus importants concernent ceux qui vont nous permettre de

vérifier notre hypothese c'est-a-dire :
e [D’existence d’une corrélation entre la détresse et la rupture des sentiments
d’identite ;
e la coexistence de la détresse avec le bien-étre au moyen de mécanismes de défense

comme la dissociation ;

o et I’effet thérapeutique des entretiens sur la détresse au moyen de ses fonctions.

Présentation des psychologues

La premiére et la seconde phase sont réalisees avec le méme groupe de psychologues,
c’est-a-dire ceux intervenant en Auvergne. Avant de présenter les résultats de ces deux
phases, je vais donc commencer par présenter les caractéristiques de ce groupe et ses effets
sur les résultats au livret. Nous allons vérifier différents effets possibles: les jeunes
psychologues sont-ils plus sensibles a la détresse des patients ? Les perceptions sont-elles
identiques selon qu’ils sont formés en soins palliatifs ? Les contre-transferts varient-ils

selon 1I’expérience professionnelle ?
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Quatorze psychologues composent le groupe auvergnat. lls sont répartis sur les quatre
départements de la région. Il s’agit de treize femmes et un homme agés en moyenne de 33
ans et 4 mois (x6). Cing psychologues interviennent en Equipe mobile, six en réseaux,
deux sur des hopitaux locaux avec des lits identifiés et enfin la derniére en Unité de Soins
Palliatifs. Un des psychologues d’Equipe Mobile intervient également dans un service
organisé comme une unité de soins palliatifs sans en avoir la reconnaissance
institutionnelle. Ils sont tous dipldmés en psychologie clinique depuis en moyenne sept
années, d’universités différentes mais avec une proportion non négligeable (50%) issue de
Lyon : quatre personnes sont dipldmeées de 1I’Université Lyon 2 et trois de ’Ecole des
Psychologues Praticien. Les diplémes de psychologie clinique sont spécialisés pour la
moitié des psychologues en Gérontologie et en Psychologie de la Santé pour deux
psychologues. Les cing psychologues restant sont diplémés en Psychopathologie. En
complément de leur formation initiale, la moitié dispose d’un dipléme universitaire de
soins palliatifs. Dans leur pratique quotidienne dix psychologues sont supervisés en groupe
ou en individuel. lls participent également au groupe trimestriel régional des psychologues
travaillant en soins palliatifs. Les psychologues exercent en moyenne a % de temps, depuis

6 ans en tant que psychologues [1-13ans] et 3,7 ans en soins palliatifs [0,3-9ans].

Nous avons étudié les effets de ces différentes caractéristiques sur les résultats au livret.
Au total neuf items sur trente-cing sont influencés par le profil des psychologues : la
détresse et le bien-étre des patients, leurs ruptures du sentiment de continuité et de
diversité, les contre-transferts de sidération, de réverie, de réaction interprétative et
d’émotions maternelles et la fonction contenante des entretiens. Nous allons examiner en

détail ces effets.

Les données concernant le genre des psychologues ne peuvent étre retenues comme
significatives puisqu’un seul homme participe a 1’étude. Nous n’exploiterons donc pas
cette donnée dans la suite de 1’é¢tude méme si par curiosité j’en présente ici les resultats. Le
seul homme de I’étude évalue de facon plus importante les pertes =42 ©88/7.73)] hotamment
au niveau de ’image du corps =1 0422391 ot Jeg pertes sociales =% O8] maijs aussi
la lassitude des patients "=342 ©.750.09 yj >y 3 pas d’autres effets significatifs sur les autres
items. L age des psychologues ne présente un léger effet qu’au niveau de 1’évaluation des
variations identitaires des patients : plus ils sont agés moins ils percoivent de résilience =
014 (0.280)1 ot notamment au niveau des nouveautés identitaires [°=0* (019700021 5, hiveay

des sentiments de continuité =004 (00701 ot de diversité [P=003 (00501 | ayr expérience en
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tant que psychologue n’exerce également un Iéger effet qu’au niveau de leurs évaluations
des sentiments d’identité des patients. De la méme facon que leur age, plus ils sont
expérimentés moins ils percoivent de résilience =018 (93501 et ceci au niveau du sentiment
de continuité =005 (0080021 1 >oxnérience en soins palliatifs présente comme effet cette
méme sous-évaluation des nouveautés au niveau de ce sentiment de continuité (=005 ¢01/0]
L’ancienneté en soins palliatifs a surtout pour effet de diminuer la tendance des

psychologues a la réverie [P=0:25 (0:49/-002) g [P=03 (0581002 ) o

et aux réactions interprétative
fait d’étre diplébmé en soins palliatifs n’a pas d’incidence au contraire du temps de travail.
Plus le temps de travail des psychologues en soins palliatifs est important et moins ils
percoivent de bien-étre chez leurs patients "=213 (3810401 "ot par contre sans effet sur
leurs perceptions de leur détresse. Travailler plus les amene également a moins ressentir de
sidération [P=242 (47610001 ot de raverie P=277 (3327022] 1o fait de bénéficier d’une
supervision individuelle ou groupale présente la méme incidence sur 1’évaluation des états

de bien-étre auxquels ils sont moins sensibles [P=122 (2470.04]

. Il augmente également leur
perception de la détresse =158 0930701 on |ien avec une perception accrue des pertes de
fonctionnalité du corps des patients =08 ©09159 " Etre supervisé ameéne également a
développer de fagon importante les sentiments maternels dans les entretiens [P=245 0.1/4.79)]
Le fait de participer au groupe trimestriel de pairs présente ’effet inverse en diminuant leur

o [b=-1,87 (-3,42/-0,32)]

évaluation de la détress . Cela les amene également a sous-estimer la

fonction contenante de leurs entretiens [P=227 (4.28-0.25]

En conclusion de cette partie, le profil habituel des psychologues est d’étre une femme,
agée d’une trentaine d’années, dipldmée en psychologie clinique depuis 7 ans, souvent en
gérontologie avec en complément un Dipldme Universitaire de Soins Palliatifs, travaillant
en soins palliatifs depuis 4 ans, supervisée dans sa pratique et participant au groupe

trimestriel de pairs.

Ces caractéristiques n’influencent pas ou tres peu leurs evaluations des pertes, de la
lassitude, des mécanismes de défense, des modifications identitaires et des fonctions des
entretiens a 1’exception de la fonction contenante. Par contre 1’évaluation de la détresse
peut varier si le psychologue est supervisé ce qui est tempéré par sa participation a un
groupe de pairs. Pour résumer, un psychologue plus agé, avec plus d’expérience en soins
palliatifs, travaillant a plein temps, bénéficiant d’une supervision et participant a un groupe
de pairs a tendance a évaluer moins de bien-étre et de résilience identitaire chez ses

patients. 1l se sent moins réveur, moins sidéré et interprétatif dans les entretiens et plus
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maternel et enfin il pergoit les entretiens globalement moins contenants. Parmi ces
influences, celles de la supervision est assez étonnante. La relecture et 1’analyse a 1’aide de
tiers de sa pratique auraient pour effet de sensibiliser aux affects de désespoirs des patients

et en réaction a ses propres émotions maternelles.

Ces variations des résultats sont tempérées dans 1’étude par le nombre suffisant de co-
investigateurs présentant des profils différents. Nous pouvons par contre regretter de ne pas
avoir pu inclure plus de psychologues de genre masculin méme si cette répartition
homme/femme est a I’image du profil habituel des psychologues rencontrés en soins
palliatifs.
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Chapitre I - La pertinence du livret

L’effet des caractéristiques des psychologues sur 1’ensemble des résultats étant vérifié, il
parait maintenant nécessaire de vérifier la pertinence de I’outil qu’ils utilisent : le livret.
Cette pertinence se vérifie si les résultats statistiques sont adéquats avec notre objectif ainsi
qu’avec la pratique des psychologues en soins palliatifs. Cette veérification constitue la
premiére phase de cette étude. Elle est réalisée a partir des 100 premiers livrets avec un
questionnement des psychologues apres leur utilisation. Ces premiers livrets sont utilisés
aupres de patients agés en moyenne de 69 ans (33-91) et majoritairement atteints d’une
pathologie cancéreuse (89%). 78% d’entre eux décedent durant 1’étude. Les psychologues

réalisent 284 entretiens et remplissent donc un nombre similaire de formulaires.

Nous réalisons sur ces formulaires une étude statistique des résultats en termes de validité,

sensibilité et fidélite.
1 - La validite

La validité d’un test fait référence au contenu du test en question. La validité est
déterminée de fagon empirique. Il s’agit d’évaluer le construit désiré. Dans cette étude le
construit désiré du livret est constitué de la détresse et des sentiments d’identité. Nous
devons Vérifier cette question : est-ce que le livret mesure ce qu’il est censé mesurer c'est-
a-dire la détresse et ses liens avec les sentiments d’identité ? Je présenterai ici deux types
de résultats : les résultats statistiques puis en complément les résultats du livret selon les
psychologues qui I'utilisent.

Les résultats statistiques démontrent une bonne validité de construit du formulaire.
L’analyse de corrélation et I’analyse en composante principale montre que les items choisis
sont liés de facon significative a la détresse (p<0,05). La corrélation est ainsi significative
entre les contre-transferts des psychologues et la détresse des patients: sentiment
d’impuissance (p<0,001), sidération (p=0,004), épuisement (p=0,007) et affects dépressifs
(p<0,001). Ces résultats sont nécessaires a notre étude puisque nous voulons étudier par le
livret I’évolution d’entretien en entretien de cette corrélation. Nous voulons par exemple
évaluer si certains contre-transferts des psychologues augmentent en méme temps que leur

évaluation de la détresse.
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La bonne utilisation par les psychologues des formulaires va également dans le sens d’une
bonne validité de contenu. Ils ont tous €té intégralement et correctement remplis avec des
items bien utilisés. Les psychologues n’ont pas saisi 1I’opportunité d’ajouter d’autres items.
Le nombre de formulaire avec des notes (+50%) prouve également un bon investissement
de I’outil. Ces résultats indiquent une bonne correspondance avec les représentations des

psychologues.

En complément de ces résultats, les psychologues ont témoigné de leur appropriation du
livret lors de réunions et de congres. Ils jugent non seulement le livret adapté a 1’évaluation
de la détresse mais également pouvant constituer un outil de travail pour leur quotidien. Je
peux ainsi citer le témoignage de Céline Deveuve-Murol, présenté lors du congres de la
SFAP en 2010 a Marseille (consultable sur le site internet dévolu aux congrés). Nous
aurions également pu prendre I’exemple du témoignage d’Isabelle Godard-Auray au
Congres de la SFAP en 2011 a Lyon, sensiblement identique. L’intervention de Céline a
¢été préparée avec le groupe auvergnat sans qu’a aucun moment je n’intervienne dans son

contenu. J’en ai pris connaissance lors de sa présentation. Je le retranscris ici en totalité :

« Le fait que I'étude soit observationnelle, n'entraine pas d'impact sur la pratique auprés des
patients. L'étude et le matériel utilisé n'interferent et ne nuisent pas a leur accompagnement mais
offre un support d'analyse. lis ne représentent aucune contrainte pour les patients. Le protocole
concerne uniquement le relevé des impressions cliniques dans I'apres-coup de la rencontre. Il ne
détermine en aucun cas le déroulement et le contenu de I'entretien. Le respect de I'anonymat et de
la confidentialité sont assurés par le systeme de codage des livrets, s'inscrivant dans une
démarche éthique. Le théme au cceur de I'étude correspond a une réalité clinique, la maladie létale
entraine de nombreux changements et vient menacer l'identité dans ses différentes composantes.
La détresse est un élément souvent présent pour les personnes en soins palliatifs, les demandes
faites par les équipes sont fréquemment liées a elle, dans I'attente ou I'espoir que notre
intervention la fasse disparaitre. L'expression de la détresse vient souvent bousculer ceux qui en
sont témoins. A travers cette étude, c'est I'objectif de mieux comprendre le réle et le sens de la
détresse dans le cheminement de la personne. L'étude repose sur un outil, les livrets de « méta-
analyse des processus psychiques a I'épreuve de la maladie létale ». C'est un outil que chaque
investigateur s'approprie. Un certain nombre de repéres théoriques sont partagés et définis
briévement dans chaque livret, mais chacun s'appuie sur ses impressions cliniques propres.
L'essai qui a été fait sur 1 mois, fin 2009, nous a permis de repérer les éléments qui posaient
question afin qu'ils soient ajustés (comme I'évaluation des pertes avec la mise en place de
niveaux). Les réunions trimestrielles du collége des psychologues de la SRAAP sont aussi

l'occasion d'échanger sur les formulaires, leurs utilisations et les éventuelles questions. L 'utilisation

138



quotidienne des formulaires permet d'interroger pour chaque entretien clinique la problématique de
l'identité et le degré de présence d'indicateurs de détresse psychologique. Il est ainsi plus facile de
repérer I'évolution de ces éléments tout au long de I'accompagnement mais également l'impact de
divers facteurs tels que I'apparition de nouveaux symptémes, les changements de traitement, de
services, de projets (d'un retour & domicile & un accueil en établissement). Dans ma pratique, il
m'arrive assez fréquemment d'accompagner des patients par « intermittence », avec différentes
étapes dans divers services, avec des périodes plus ou moins longues de retour a domicile. Les
livrets permettent de centraliser un nombre important d'éléments: les données recueillies lors des
entretiens, mais aussi des informations sur le contexte familial, le diagnostique et le pronostique
engagés. lls facilitent le lien dans I'accompagnement qui est parfois mis a I'épreuve. Les
formulaires se composent de trois parties qui permettent de relever, de prendre en compte, les
mouvements psychiques du patient, I'analyse du contretransfert et la situation d'entretien. Bien que
I'on aborde les trois axes de l'entretien, les propositions ne peuvent étre exhaustives. La partie «
note » en derniére page de chaque formulaire d'entretien permet de préciser toute autre
problématique ou particularité repérées au cours de l'entretien et qui offre un éclairage
complémentaire de la rencontre. C'est également parfois I'occasion de consigner certains
événements du réel qui impactent sur le vécu du patient. Cet espace « libre » fait que l'outil est
souple et ouvert, adapté a I'entretien clinique. C'est entre autre pour cela que j'utilise les livrets
comme seul support de mes accompagnements auprés des personnes en soins palliatifs. Les
formulaires permettent ainsi de recueillir des données quantitatives mais également qualitatives.
Cet outil est adapté a l'entretien clinique mais également au contexte du soin palliatif par les
concepts qui le sous-tendent. Les livrets offrent un support standardisé mais qui n'aseptisent et
n‘appauvrissent pas pour autant l'entretien ». (Deveuve-Murol dans Van Lander A, Congres SFAP
2010)

Le début de I’intervention de Céline Deveuve-Murol peut apparaitre assez défensif. Elle

semblait craindre des réactions critiques des psychologues présents au congrés par rapport

au fait d’utiliser un outil pouvant donner 1’impression de standardiser sa pratique et de

quantifier et caricaturer une pratique clinique par essence qualitative. Comme je 1’ai déja

indigué les réactions ont au contraire été tres positives avec une demande de psychologues

présents de s’associer a I’étude. Son intervention a ainsi donné lieu a la création du groupe

Cette appropriation rapide et cet enthousiasme des psychologues témoignent de la validité

du livret par rapport a la pratique d’entretiens en soins palliatifs et a 1’objectif

thérapeutique d’accompagner la détresse des patients.
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2 — La sensibilité

La sensibilité d’un test est définie par des résultats suffisamment différenciés entre les
sujets et par sa capacité a detecter des différences dans le temps chez un méme sujet. Le
sujet de I’étude doit également évidemment apparaitre de fagon significative avec de

bonnes distributions des résultats sur les échelles choisies.

Le formulaire présente une bonne sensibilité inter-individuelle. Le calcul de variance
indique que les psychologues évaluent difféeremment chaque patient en fonction de leurs
spécificités individuelles. Pour la détresse la variance inter-patients est de 40%. Pour les
deux tableaux sur les pertes et les sentiments d’identité elle est respectivement de 47 et
45%. La variabilité est ainsi supérieure a 40% et 1’écart-type est supérieur a 2/10 a 80%

des items.

L’étude longitudinale démontre que le formulaire est apte a mesurer les changements
psychiques des protagonistes entre les entretiens. Par exemple la capacité de réverie des
patients augmente significativement a tous les entretiens. Ou encore les résultats au niveau
de la détresse P=°%) de la crise identitaire ®°%?) de la réverie et du contre-transfert
interprétatif des psychologues ®=°%Y sont significativement différents au 5™ entretien. Par
contre le formulaire ne présente pas de variabilité longitudinale pour les fonctions des

entretiens. Celles-ci ne varient pas significativement tout au long d’un suivi.

La distribution des résultats est adéquate sur I’ensemble des valeurs comprises entre 0 et 10
aux Echelles Visuelle Analogique qui peuvent étre considérées comme adaptées aux
phénomeénes mesurés. Les items concernant les états de détresse, de lassitude et de bien-
étre ont permis d’indiquer une détresse des patients dans 88% des entretiens avec une
médiane a 5/10 et une moyenne a 4,7 (£ 2,9), un état de lassitude dans 72,9% des
entretiens avec une médiane et une moyenne a 4 (£3,38) et un état de bien-étre dans 62,3%
des entretiens avec une médiane a 2 et une moyenne a 1,8 (*1,8). Une détresse
significative (>4/10) est évaluée dans 53% des entretiens ce qui est équivalent aux résultats
des études réalisées en soins palliatifs qui rapportent une proportion comprise entre 30% et
58% (Herbaud & al., 2003 ; Grabsch & al., 2006) mais en concluant souvent a une sous-
estimation. Pour les items sur les mécanismes défensifs, les psychologues ont opéré un
choix pour chaque patient de trois ou quatre items correspondant a leurs représentations.

La seconde thématique sur les contre-transferts paraissait plus délicate. Les items ont
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pourtant été bien utilisés avec seulement une tendance a indiquer sur les EVA des valeurs
plus basses, comprises entre 0 et 5/10.

Les deux tableaux présentent également une bonne sensibilité. Le tableau des pertes
permet d’indiquer leur importance dans 88% des entretiens. Le tableau identitaire permet
aux psychologues d’indiquer la présence de changements identitaires chez leurs patients

dans 69% des entretiens.
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3 - La fidélité

La fidélité d’un test psychologique fait référence a la précision de I’instrument. Un test
fidéle mesure toujours de la méme facon le construit psychologique. Nous devons ainsi
définir si le livret est suffisamment précis dans ses mesures. En psychologie nous n’avons
pas de standard avec lesquels on peut comparer des construits psychologiques tels que
I’estime de soi ou le sentiment d’impuissance. Afin de réduire autant que possible I’erreur

de mesure, nous devons alors utiliser plusieurs indicateurs.

Anne Anastasi proposait comme indicateur la fidélité temporelle. On utilise le méme test a
deux reprises avec le méme échantillon de participants avec un intervalle de temps entre
les deux passations. Plus la corrélation entre les deux tests est élevée plus le test est jugé
fidele. Cette corrélation est par contre difficile a évaluer lorsque 1’on veut mesurer un état
passager comme les émotions. Si nous faisons malgré tout ce calcul de corrélation pour
comparer les résultats entre les entretiens 1, 2, 3 et 4 on retrouve des résultats qui indiquent
une bonne stabilité temporelle du livret du deuxieme au quatrieme entretien pour un méme
patient. Cela signifie que le livret reste fidele a ce que le psychologue évalue plusieurs fois

comme représentatif du suivi.

Une autre technigue consiste a estimer la cohérence interne du test, c'est-a-dire le degré
d’homogénéité des items du livret (ce qui renvoie également a la validité déja vue) avec le
calcul de I’alpha de Cronbach. Un résultat compris entre 0,7 et 1 indique une bonne
cohérence du livret. La cohérence interne du livret est bonne avec un alpha de Cronbach de
0,81 au tableau pertes, 0,70 au tableau identitaire, 0,78 aux mécanismes de défense, 0,76

aux contre-transfert des psychologues et 0,86 aux fonctions des entretiens.

La fidelite de type accord inter-juge peut également étre calculée : est-ce que les
psychologues utilisent de la méme fagon le livret ? Les résultats différent évidemment d’un
patient a un autre mais nous pouvons percevoir si les psychologues s’entendent sur la
présence ou I’absence d’une caractéristique telle la détresse chez leurs patients. Des
résultats trés divergents d’un psychologue a un autre nous ameneraient a penser que le
livret ne permet pas une utilisation homogéne et « objective ». Nous avons mesuré le
niveau d’accord ou de divergence en pourcentage. L’accord inter-juge concernant la
détresse est trés important, de I’ordre de 85%. Ceci signifie que les variations des résultats
ne s’expliquent en grande partie que par les variations inhérentes aux patients et aux

situations d’entretien. Ce score révele une grande homogénéité dans la fagcon dont les
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psychologues utilisent I’échelle visuelle analogique pour évaluer la détresse de leur patient.
Le score concernant les sentiments d’identité est de 60% et concernant les pertes de 59%
ce qui révele une plus grande variance liée a la subjectivité des psychologues mais les

résultats varient encore principalement sous 1’effet de I’individualité des patients.
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4 - Syntheéese

L’analyse statistique complétée par les retours des psychologues, réalisée sur les 100
premiers livrets, permet de conclure & une bonne pertinence statistique et clinique de
I’outil. La validité, la sensibilité et la fidélité sont satisfaisantes. Le livret peut permettre

d’étudier les liens entre détresse et sentiments d’identité dans les entretiens cliniques.

Le ciel est encore obscur mais on dispose d’un outil pour avancer.

Ciel obscur
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Chapitre II - Etude principale

Ce second chapitre est le plus important de ce travail. Il présente les résultats de la seconde
phase qui s’est déroulée sur une année avec le groupe d’Auvergne. En janvier 2010 les
quatorze psychologues ont recus chacun une trentaine de livrets lors d’une réunion de

présentation et les ont utilisés jusqu’en janvier 2011.

En introduction de ce second chapitre, je vais présenter le profil des suivis qu’ils ont
réalisés et des patients qu’ils ont accompagnés avec ensuite ’influence des variables
modératrices dans les résultats. Nous étudierons ensuite dans un premier sous-chapitre
I’ensemble des résultats obtenus aux 35 items du livret. Cette étude est assez longue en
conseéquence du nombre important de calculs réalisés entre les items. Elle laisse peu de
place aux débats que nous réserverons a la partie discussion. Je présenterai les résultats de
la variable indépendante (les pertes) puis des variables dépendantes (les états subjectifs des
patients) et enfin des variables médiatrices (tous les autres items). Pour chacune nous
examinerons les données obtenues sur I’ensemble des suivis puis les évolutions
longitudinales pour enfin étudier les corrélations avec les autres variables. Au vu du grand
nombre de variables, les corrélations sont consultables en annexe (huméro 1 a 36) dans des
tableaux qui indiquent les coefficients de régression pour les corrélations significatives
(avec p<0,05). Dans les cas ou la corrélation n’est pas significative je 1’indique par la

présence d’une étoile.

Comme je I’ai déja mentionné, I’analyse longitudinale est réalisée par deux techniques : la
premiere consiste a examiner 1’évolution de tous les suivis d’entretien en entretien ; la
seconde la compléte par I’examen des suivis standards de 1’étude, qui comporte le méme
nombre de sujets a chaque entretien. Dans notre étude ces suivis standards concernent les
patients qui ont tous bénéficie de trois entretiens avant leur decés. Cela représente un total

de 43 patients et de 129 entretiens.

Dans le second sous-chapitre je présenterai les résultats de 1’étude sémantique réalisée a
I’aide d’Alceste a partir des écrits des psychologues (contenus dans les formulaires). Dans
le sous-chapitre suivant, j’analyserai les écrits correspondant aux formulaires dans lesquels
les psychologues ont mesuré une détresse a son seuil maximal compris entre 9/10 et 10/10.
Ce chapitre va ainsi nous permettre de confirmer ou d’infirmer notre hypothése concernant
une corrélation entre la détresse et les sentiments d’identité, la coexistence de bien-étre et
de deétresse au moyen de la dissociation et I’effet thérapeutique des entretiens.
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Nous verifierons nos réponses dans le chapitre suivant, le chapitre Il dans lequel nous

examinerons les résultats obtenus par le groupe contréle, le groupe national.

Introduction : profil des patients et des suivis

Les équipes de soins palliatifs des psychologues ont fourni leur rapport annuel d’activité
(2010), a Dexception des deux hodpitaux locaux pour lesquels les psychologues
interviennent «sur des lits identifiés ». Ces équipes ont accompagné 4957 patients en

Auvergne.

USP
3%

Les 4 réseaux et I’'USP ont fourni les données
R eseaux concernant 1’dge et le genre de leurs patients.

18% Nous connaissons ainsi pour 43% des 4957
patients suivis leur genre et pour 32% leur age.
IIs sont &gés en moyenne de 71 ans. 51,4% sont
des hommes et sont 4gés de 69 ans contre 72

ans pour les femmes.

1 - Les patients en entretien

Sur ces 4957 patients, 236 sont rencontrés par les psychologues. Les psychologues
réalisent aupres d’eux 801 entretiens et retournent ainsi 801 formulaires et 236 livrets. Ces
236 patients ont en moyenne 68 ans [25-95; +13,2]. lls sont en majorité des femmes
(52%). Leur pathologie est principalement cancéreuse (analyse des pathologies paragraphe

2). Les suivis durent en moyenne 37 jours [Md=14 +65,1].

Sur ces 236 patients, 26 sont déja suivis antérieurement a la recherche par les psychologues
et 210 sont des nouveaux patients au moment de leur inclusion. Pour les 26 patients le
premier formulaire ne correspond donc pas a un premier entretien. Les résultats au premier
formulaire s’avérent significativement trés différents entre les deux groupes. Ceux des
anciens patients sont similaires a ce que I’on observe que plus tardivement pour les
nouveaux patients, a partir du troisieme ou quatrieme entretien. Cette différence est

intéressante puisqu’elle argumente en faveur d’une bonne utilisation du formulaire dont les
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résultats varient selon que le patient en est réellement a son premier, deuxiéme ou
troisiéme entretien. Par exemple, un patient déja connu, rencontré pour la troisieme fois
mais pour lequel c’est le premier entretien dans la recherche présente des résultats a ce
premier formulaire similaire a ceux du troisieme formulaire d’un patient qui en est
véritablement a son troisieme entretien. Les résultats ne sont pas liés au fait que les
psychologues utilisent pour la premiere fois un formulaire pour leur patient mais sont liés a

I’évolution réelle des suivis.

Par curiosité j’ai compar¢ les profils des anciens et des nouveaux patients. Ils s’averent trés
différents. Les anciens patients sont significativement plus jeunes : 60,6 ans en moyenne
[25-89 ; £15,3]. lls sont également en majorité des hommes : 65% alors que pour le groupe
de nouveaux patients cette proportion est de 46%. Les suivis sont beaucoup plus longs : ils
durent en moyenne 97 jours [Md=42,5+112,6] avec en moyenne 5,5 entretiens dans la
recherche alors que les nouveaux patients ont des suivis en moyenne de 30 jours avec 3,1
entretiens. Ces différences s’expliquent en partic par des pathologies différentes : la
proportion de pathologies neurologiques est plus importante avec notamment 19% de
Sclérose Latérale Amyotrophique alors que cette pathologie affecte seulement 6% des
nouveaux patients. De telles différences entre ces deux groupes s’expliquent par la réalité
clinigue en soins palliatifs. Lorsque la recherche a débuté en janvier 2010, les
psychologues ont pour consigne d’utiliser le formulaire pour tous leurs patients. Lorsqu’ils
I’utilisent pour un patient déja suivi, il y a de fortes chances que celui-ci soit atteint d’une
pathologie létale a moins court terme puisqu’il a déja rencontré le psychologue au moins
une fois et donc avec un profil différent de ceux qui n’ont pas le temps de rencontrer le

psychologue plus d’une fois (27% des patients) ou plus de deux fois (49% des patients).

Au vu de ces grandes différences qui peuvent influencer 1’ensemble des résultats, j’ai fait
le choix de ne conserver dans notre étude quantitative que les nouveaux patients que je

qualifie de groupe principal.
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2 - Profil des patients et entretiens sélectionnés

Le groupe principal est ainsi constitué de 210 patients qui bénéficient de 659 entretiens.

Ces nouveaux patients sont agés en moyenne de 68,5 ans [33-95 ans ; Md=68+12,6]. Ceux
de moins de 60 ans sont au nombre de 49. Nous avons une majorité de femmes (54%). Les
psychologues les rencontrent en neuf lieux, le plus souvent en services hospitaliers, a

domicile et en service de soins de suite et de réadaptation.

Lieux des entretiens

Bureau
1%

Hépital de jour
1% Lits identifiés
13%
EHPAD
1%
Service hospitalier
22%

Cancérologie
8%

Selon les lieux de soins, 1’dge des patients varie significativement. Ils sont
significativement plus agés en service de Soins de Suite et Réadaptation (M=71,2;
Md=73+10,8] et en lits identifiés [M=74,6 ; Md=79+13,1] en comparaison des services
hospitaliers ou la moyenne d’age est de 63,1 ans [Md=62,5+12,7]. En service hospitalier la
proportion des patients « jeunes » (moins de 60 ans) est trés importante (37%), c’est
également le cas en cancerologie (25%) alors que cette proportion tombe a 18% dans les
autres lieux. Les patients a domicile et en Unité de Soins Palliatifs (USP) présentent un age
intermédiaire respectivement en moyenne de 69,2 ans [Md=68+12,9] et 68,1 ans
[Md=67+11,8]. Il est rare que les patients de 1’étude soient isolés. Ils sont majoritairement
(91%) entourés. C’est en général le conjoint qui est présent (46%), les enfants (37%), les

amis (5%) et rarement des parents (1%). L’entourage secondaire est constitué¢ en majorité
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par les enfants (71%). L’entourage tertiaire est en large part constitu¢ d’amis (22%). Les
psychologues connaissent la profession de 174 patients, que nous pouvons classifier selon
la nomenclature INSEE 2003. Le nombre réel de retraités est plus important que ce qui est
indiqué dans ce tableau mais ce qui nous intéresse c’est I’identité professionnelle des

patients. J’indique donc leur profession qu’ils soient retraités ou non au moment de 1’étude.

Professions des patients

Professions Pourcentage
1 : agriculteurs 5,3
2 : Artisans, commercants et chef d’entreprise 10,8
3 : Cadres, professions intermeédiaires supérieures 10,8
4 : Professions intermédiaires 5,8
5 : Employés 20,6
6 : ouvriers 22,4
7 : retraités 20,2
8 : sans activité 4,1

Les psychologues connaissent les pathologies de 199 patients. Elle est principalement
cancéreuse (84%). 51,7% des cancers sont métastatiques. Un seul patient est atteint d’une
SEP. Les psychologues connaissent la date de diagnostic de 186 patients (88,6%) qui est
antérieure en moyenne de 23,6 mois [Md=8,6+41,4]. Selon les psychologues 98% des
patients sont informés de leur pathologie. Le pronostic est engagé pour 85,9% d’entre eux
et 68,2% en sont informes. 57,1% des patients décedent au cours de leur suivi

psychologique et environ 20% aprés son interruption.
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Pathologies des patients.

Pathologies Fréquence Percent Cum
Canceéreuses :

Pneumologie 49 24,62% 24,62

ORL 14 7,04% 31,66

UROLOGIE 21 10,55% 42,21
Hépato-digestif 62 31,16% 73,37

Sein 13 6,53% 79,9

Autres 17 8,54% 84,44

SLA/SEP 12 6,03% 94,47

Hémopathie, cardiaque, polypathologies. 11 5,53% 100
Total 199 100% 100%

Les psychologues suivent ces patients sur une durée moyenne entre le premier et le dernier
entretien de 30 jours [M=29,9jours ; 1-416jours ; Md=13+52,6]. Les entretiens présentent
un rythme généralement hebdomadaire. Comme je 1’ai déja indiqué, un suivi standard
correspond a 3,1 entretiens [Md=2,7]. Lorsque les patients décedent, le premier entretien a
eu lieu en moyenne 41 jours avant sa date [1-238jours ; Md=26+44]. Les patients sont
suivis en majorité par les psychologues en équipes mobiles (52%), puis par les réseaux
(21%), et enfin a proportion égale par les psychologues en unité de soins palliatifs et lits
identifiés (14%).

Les suivis excédant 10 entretiens ne représentent que 8 patients et 30 entretiens. La
puissance de cet échantillon n’est pas suffisante pour que statistiquement les résultats
restent fiables au-dela de 10 entretiens. Nous resterons en deca de ce nombre pour notre
analyse statistique. Notre analyse principale concerne ainsi 210 patients et 629 entretiens.
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3 - Influences du profil

Les differentes données recueillies par les psychologues nous permettent d’étudier 1’effet
de I’age et du genre des patients, de la présence de leur entourage, du fait de déceder
pendant le suivi, du délai entre le premier entretien et le décés, de 1’ancienneté du
diagnostic, du lieu de vie au moment des entretiens, du type d’équipe de soins palliatifs des
psychologues intervenant auprés d’eux, de leur profession et de leur pathologie.

3-1 Effet de 1’age et genre

L’ age des patients influence les résultats de sept items. Les moins de 60 ans présentent une
lassitude plus fréquente =109 ©32188)] " Ayec 1’avancée en 4ge, les mécanismes de défense
de dissociation [P=004 (006700211 ' g copjing [P=0.04 (0.0670.0D] gt Jeg Jiens d’attachement =003
(0.061-0008)] sont 1égerement moins fréquents. En miroir les psychologues ressentent trés
légérement moins de sidération (=002 (003700091 - qo sentiment d’épuisement [P=002 (0.04—

00091 et d’atteintes dépressives [P=002 (0.041-0005]

L’identité de genre des patients
n’influence que leurs mécanismes de défense. Les hommes présentent moins de

dissociation P=0:%¢ (2030091 ‘p1ys de liens d’attachement =07 @138 ot moins de coping
[b=-0,55 (-1,1/0,001)]

Il est intéressant de noter que ces résultats ne confirment pas les résultats trouvés dans la
littérature : les psychologues ne reperent pas plus de détresse chez les patients plus jeunes

et les femmes.

3-2 Présence de 1l’entourage

La présence de I’entourage augmente I’importance des pertes vécues par les patients au
niveau de leur image du corps =02 ©02083] mais par contre diminue leurs pertes sociales

[b=034 (06470091 "E|le augmente également de fagon importante leur sentiment de lassitude

[b=165 (05672731 ~ Au niveau de Didentité, les ruptures du sentiment d’originalité sont
légérement plus importantes =019 (0340091 30 ranpellerai ici qu’un coefficient de
régression négatif au niveau des sentiments d’identité¢ indique plus de ruptures du
sentiment. Au niveau des mécanismes de défense, la présence de I’entourage augmente de
facon importante la fréquence des liens d’attachement =176 0662801 ot on miroir diminue
les contre-transferts de type maternel [P=072 (140051 gas psychologues. La présence du
tiers a ainsi paradoxalement pour effet d’accentuer chez les patients la conscience des

modifications de leur corps tout en procurant un soutien social.

151



3-3 L’information donnée

Les psychologues percoivent une détresse beaucoup plus élevée =254 ©18491 chey |es

patients qui sont informés du diagnostic. Ces patients présentent également plus de

ruptures de leurs sentiments de continuité P=069 (1.22-019)] "> [b=-039 (0.77/-0.0L)] gt

[b=-047 (0,921-002)] | >

originalité

d’estime de soi information sur leur pronostic présente une influence

toute autre : le fait de connaitre le danger mortel n’a pas d’influence sur leur subjectivité et

leurs sentiments d’identité. Par contre cela augmente leur propension a I’intellectualisation

[b=0.76 (003149 ot en miroir le sentiment d’épuisement des psychologues =068 ©14110] pe

la méme facon les fonctions des entretiens deviennent plus transformatrice [P=0€7 ©:14/1.22] ot
plus transitionnelle =02 ©07L1N1 ) o Mourir en appelle manifestement & un travail partagé

de signification, vivifiant pour les patients et épuisant pour les thérapeutes.

3-4 Le déces

Assez logiquement, les patients qui décedent présentent des niveaux plus importants de

[b=0,19 (0,007/0,37)]

perte des fonctionnalités du corps durant leur suivi . Les psychologues

percoivent plus de ruptures de ’estime de soi (=012 (0230021 "n15 de défenses archaiques

[b=085 (0.0UL28)] ot moins d’intellectualisation =05 (108/018)] ot de coping [P=086 (141-0.3D]

Avec ces patients les psychologues ressentent plus de contre-transferts défensifs [P~

(0,23/3,13)] [b=0,35 (0,04/0,66)]

. lls sont plus sidérés , impuissants =034 O8] qanressifs =038

(0,02/0,74)] et moins réveurs [b=-0,33 (-0,6/-0,06)].

Par contre, étonnamment, plus le moment du déceés se rapproche et plus I’importance des
pertes diminue. Les psychologues repérent également une augmentation tres légere des
états de bien-étre [P=0009 ©00800UT ot yne diminution de la détresse P=0.01 (0.02-0003)] ot g
ruptures identitaires (=000 00020081 1} oq sentiments de continuité =092 0009 o g estime

[0=0,002 (0/0,004)]

de soi se resilient sensiblement IIs présentent plus de tendance a la

dissociation [P=0:009 (0.0010.02)] ot 3 |3 raverje (0006 C00LO0D] ot mojins 3 Ia régression P=00t ¢

002-0002] | es psychologues deviennent plus interprétatifs et « tout-puissants »

[0=001(0,006/0,02) ; (0.002/001)]1 &t mpins maternels [P=0008 (0.01-0002) | a5 entretiens sont alors
moins contenants P=0008 (0.01-000001 ot pq transitionnels =000 (0003001 1) grsque les
psychologues pratiquent les derniers entretiens de facon trés proche du moment du déces
cette influence sur I’identité est légérement plus marquée avec la découverte chez les
patients en sus de la dissociation de plus de mécanismes de coping [P=00t (0.0018/0.02)] o ge

liens d’attachement [°=00t7 (00030.02901 ot de fonctions surmoiques des entretiens =%
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(0.00070011 avec une Iégére réapparition chez les psychologues d’une tendance a la réverie
[6=0.006 (0.002/00D] " Ceg résultats concernant I’impact du déces peuvent nous surprendre. Ils

indiguent une légére amélioration globale accompagnant le processus du Mourir.

3-5 Durée de la maladie

L’ancienneté de la pathologie augmente trés légérement 1’importance des pertes sociales
[6=0.003 (0.0003/0.005]] a5 permet par contre aux patients de diminuer progressivement les
ruptures identitaires [=0:006 ©00200D1 notamment celle du sentiment d’originalité =000
(0.0006/0.003)1 "y diagnostic plus ancien permet également aux psychologues de s’éprouver
moins impuissants et maternels [P=0:007 (001-0000L] ot tras |¢gerement plus réveurs =000

(0.001/0.0091 " Ceci nous indique qu’une longue maladie favorise la dynamique identitaire en

comparaison des pathologies trés rapidement évolutives.

3-6 Le lieu de vie

Enfin le lieu de vie des patients est trés significatif dans 1’ensemble des résultats. Pour le
mettre en exergue nous réalisons deux types de calcul : nous comparons les résultats
obtenus sur les 629 entretiens selon les lieux des patients au moment des entretiens puis
nous comparons les résultats obtenus aux 210 suivis selon les lieux de vie principaux des
patients. En effet, un méme patient peut parfois rencontrer son psychologue en deux lieux
différents : pendant son hospitalisation et a son domicile. Ces deux comparaisons
permettent d’identifier I’effet du lieu sur les entretiens et sur les patients. Pour ces calculs
nous utilisons le test de Kruskal-Walllis qui indique si les différences sont significatives

c’est-a-dire si le « chi-squarred probability » (chi) est inférieure a 0,05.
Les pertes

Lorsque les entretiens sont réalisés a domicile ou en cancérologie et que c’est le lieu de vie

principal des patients I’ensemble de leurs pertes sont plus importantes €"=00001).

Les états subjectifs

Les entretiens réalisés a domicile M=2*29 et en cancérologie M=>**?") présentent une

e (Ni=0.0003) par rapport notamment aux entretiens réalisés

fréguence supérieure de la détress
en EHPAD M=25239) ot ggR M=4228) (Cette différence n’est par contre pas significative
entre les patients (chi=049)  Cela signifie que ce n’est pas le lieu de vie principal des patients
qui exerce une influence sur la fréquence de leur détresse mais leur lieu de vie au moment

des rencontres avec les psychologues.
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Concernant les sentiments de bien-étre ils sont plus fréquents lorsque les patients vivent
principalement & domicile et en SSR. Les entretiens réalisés a domicile ne présentent par
contre pas de différence significative des états de bien-étre des patients. C’est donc bien le
fait de vivre principalement a leur domicile qui augmente la fréquence des états de bien-
étre des patients et non le lieu de rencontre des psychologues. Cette distinction ne se
retrouve pas pour les patients en SSR dont les entretiens présentent également des
fréquences supérieures du bien-étre. Les patients vivant en EHPAD ne présentent pas de
différences significatives de leur bien-étre par contre c’est le cas des entretiens qui sont

réalisés dans ce lieu.

Lorsque les patients vivent principalement a domicile M=532%) et en EHPAD M=62283) |gyy
lassitude est plus fréquente =001 notamment par rapport aux patients en services
hospitaliers M=3%8£311) et en cancérologie M=*%*33) Dans les entretiens, la lassitude est

plus fréquente =000 1orqu’ils ont lieu a domicile M4%#313) et en cancérologie

(M=4.6+309) har rapport notamment aux entretiens réalisés en services hospitaliers 28302

ou en USP M=257£362) et [jts jdentifigs M=25+299),
Les sentiments d’identité

Les entretiens présentent globalement une résilience identitaire supérieure ("i=0.000D

lorsqu’ils ont lieu en EHPAD M=11251%) ot inférieure en cancérologie M=333%28) | g5

(chi=0,0004) (M=-

ruptures identitaires sont plus nombreuses chez les patients vivant a domicile

315£198) ot hospitalisés en cancérologie M=3°*2%9) et dans les entretiens réalisés dans ces
lieux CM=0000L) "} o5 nouveautés identitaires sont au contraire plus nombreuses chez les
patients ©"=0%92) et dans les entretiens "= réalisés en EHPAD M=15¥212: M=187£2.23) oy

rapport notamment & "USP M=0 et M=0.15052) 55 services hospitaliers (M=015:054 &t M=035:088)

(M=0,69+1,14 et M=0,72+1,12) L’

et a la cancérologie ¢tude de chaque sentiment d’identité montre

des ruptures plus significatives des sentiments de diversité €N=00001: M=-0582066) " 4>ogtime

i (chi=0,001 ; M=-0,58+0,62) (chi=0,0001 ; M=-0,51%0,77) |Or3que

de so et d’unité les entretiens sont réalisés

(chi=0,0001 M=041£0.7) |orsqu’ils sont réalisés a

en cancérologie, et des sentiments d’unité
domicile. Concernant les entretiens réalisés en EHPAD, la résilience est significative au
niveau de Pestime de soi =000 M=012:083) | o5 comparaisons des patients entre eux pour

chaque sentiment d’identité n’indiquent pas de différences significatives.

Les processus de résistance et de résilience

Les patients et les entretiens réalisés a domicile présentent globalement des fréquences

chi=0,0001 ; M=2456£12,6)
g ( ) A

supérieures de leurs défense la fois au niveau des défenses dites
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évoluées =090 majs ggalement archaiques "D Dans le détail, lorsque les patients
vivent & domicile, ils présentent plus fréquemment des mécanismes de régression €M=0002:
M=3,9813,36)' de diSSOCiation (chi=0,004 ; M=3,7613,15)’ deS liens d,attachement (chi=0,0001 ; M=4,74+3,3) et
des mécanismes de coping =001 M=4E£357) (egt goalement le cas des entretiens qui s’y
déroulent. lls ne présentent par contre pas plus de réverie, d’humour ou
d’intellectualisation alors que le domicile, comme lieu des entretiens, augmente ces
mécanismes (C"1=0:0001: chi=0.001; chi=0.008) ') o entretiens réalisés en cancérologie présentent

plus de mécanismes d’intellectualisation ©"=%%%®) Tout comme les patients & domicile,

ceux hospitalisés en USP sont globalement plus défensifs ("1=00001: M215.73£102) qyec yne

fréquence supérieure au niveau des liens d’attachement “"=2%%Y | es patients hospitalisés
sur des lits identifiés de soins palliatifs et leurs entretiens présentent au contraire moins de
défenses M867#1L8) notamment archaiques %D moins de liens d’attachement

(chi=0.0001) ‘ot moins de coping =09 Globalement les entretiens réalisés en EHPAD
présentent également des fréquences défensives moindres (=0:0001: M=148+17.12)

Les contre-transferts des psychologues

Les contre-transferts des psychologues sont plus intenses lorsque les patients vivent a

domicile €N=00001:M=195£1253) ot (e ¢’est le lieu des entretiens M=0:0001: MEISATEIOTT) ot gont

moins intenses sur les lits identifigs M=6:35+10.33 et M=588:8.59) ' 1ans Je détail les psychologues
éprouvent alors dans les accompagnements a domicile plus de sentiments de réveries

(chi=0,0001 ; M=2,1ltl,61)’ d’épuisements (chi=0,002 ;M=1,8+2,81) de réactions interprétatives (chi=0,003 ;

=0,0001 ; M=1,9+2,32)

M=3482.9) ot de toute-puissance " que dans les autres lieux. Les patients

vivant en EHPAD générent plus de sentiments d’impuissance =004 M=42283) o deg

0,0001; M=3,

émotions maternelles "= 5#4%) chez les thérapeutes par rapport aux patients

hospitalisés dans d’autres lieux comme par exemple ceux en lits identifiés (M=1+1,88 et

M=L04£218) " Cet effet ne se répercute pas dans les comparaisons entre entretiens. Dans les

entretiens c’est le lieu du domicile qui génére le plus ces contre-transferts ™

(impuissance)=3,023,09 ; et M(maternel)=3,42:2.65) chez les psychologues avec également de la sidération

(chi=0,03 ; M=1,3+2,17)

Les fonctions des entretiens

Les fonctions des entretiens sont globalement percues comme plus intenses lorsque les

(chi=0,0005 ; M=15,67+10,62) (chi=0,0001 ;

patients vivent a domicile et que c’est le lieu des entretiens

M=18.55:1087) et moins intenses sur les lits identifigs M(Patients)=5.77<7 et M(liew)=6.58:6.62) ' yang |e

détail, les fonctions les plus étayantes concernent les patients CM=00001: M=461£268) ot |ag
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entretiens & domicile CM=00001: M=5.24£248) ') o5 entretiens en moyenne les plus contenants
(chi=0,0001 ; M=4|26i2,75)1 tranSfOI’mateUI’S (chi=0,0001 ; M=2,8512,81)1 tl’anSItlonne|S (chi=0,0001 ; M=3,45+2,82)
et surmoiques (N1=00001: M=275:269) sqnt ggalement réalisés a domicile sans que ce soit en
lien avec le lieu de vie des patients. Concernant les lieux de vie des patients, les fonctions
sont plus transitionnelles lorsqu’ils sont en cancérologie ("=0002: M=294£251L) ot plyg
surmoiques lorsqu’ils vivent en EHPAD ("=0007: M=35£4.9%) "comme pour le domicile, les

entretiens sont plus transformateurs lorsqu’ils ont lieu en cancérologie "=0:0001: M=2772.21)

sans que ce soit lié au lieu de vie principal des patients €"=019,

Synthese

En synthése, ces deux types de calcul présentent un profil trés différent des entretiens et
des patients vivant a domicile et hospitalisés en cancérologie par rapport aux autres lieux
avec des fréquences et intensités genéralement supérieures des items. Les entretiens et les
patients en EHPAD, SSR et sur les lits identifiés présentent généralement des résultats
significativement moindres. Ces résultats confirment les propos des psychologues
concernant les difficultés a réaliser des accompagnements a domicile en lien avec un cadre

d’entretien qui se doit d’étre plus contenant.

3-7 Le type d’équipe de Soins Palliatifs

Nous avons réalisé les mémes comparaisons des résultats selon que les psychologues
travaillent dans un réseau, une équipe mobile (EMSP), dans le cadre de lits identifiés ou
une Unité de Soins Palliatifs (USP) pour vérifier si leur appartenance a un type d’équipe
présente une influence. Pour rappel les patients a domicile sont accompagnés par des
psychologues salariés sur des réseaux, les patients hospitalisés (cancérologie, services
hospitaliers, SSR) par des psychologues en équipes mobiles et les patients en USP par les
psychologues du service. Les patients vivant en HEPAD peuvent étre accompagnés par des
psychologues en réseaux ou en équipes mobiles et les patients hospitalises sur des lits
identifiés par des psychologues de I’établissement ou par des psychologues en EMSP. Les
différences significatives vues précédemment concernant le domicile se retrouvent
globalement en miroir dans les résultats obtenus par les psychologues des réseaux. Cet

effet miroir ne se vérifie pas pour quelques items :

- Concernant les contre-transferts des psychologues, les sentiments d’impuissance sont

les plus intenses chez ceux travaillant en USP ("=0:0001: M=332£3.36) 51515 que ce contre-
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transfert est en moyenne le plus intense lorsque les entretiens sont réalisés a domicile
(chi=0,0001, M=3,01+3,09)

- Les défenses des patients sont évaluées dans les entretiens comme plus fréquentes par
les psychologues travaillant en USP (Ci=0:0001: M=2057£7.82) ot moins fréquentes par les
psychologues travaillant sur les «lits identifiés » M=427*6%) alors que ce sont les
entretiens & domicile qui présentent les plus fortes moyennes ("1=0.0001 M=24.56+1265) ') oq

mécanismes d’intellectualisation sont évalués plus fréquents chez les patients et dans

les entretiens par les psychologues travaillant en USP (Chi(patients)=001; M=4.28:38 et

chi(entretiens)=0,0001; M=368:3.74) alors que ce sont les entretiens réalisés a domicile qui

présentent les plus fortes moyennes (€h=0.008 : M=287:33)

- La résilience identitaire est évaluée de facon inférieure par les psychologues travaillant

en USp (ni=0.0001: M=-186:21) nar rapport aux psychologues travaillant en réseau ™=

083£332) alors que ce sont les entretiens réalisés en cancérologie (N=0001: M=333£28) ¢ )i

présentent le moins de résilience et ceux en HEPAD qui présentent le plus de résilience
(M=1,12+1,96)

Ces discordances signifient que les lieux de vie et de rencontre des patients présentent des

effets qui ne sont pas explicables par les différences d’évaluation entre psychologues

travaillant en réseau, EMSP, USP et lits identifiés.

3-8 Synthese

Les caractéristiques démographiques et cliniques des patients influencent donc un grand
nombre de résultats. Si nous reprenons les effets principaux, 1’information sur le diagnostic
accroit considérablement la fréquence de leur détresse et celle sur le pronostic 1’intensité
globale des fonctions des entretiens. La présence de 1’entourage augmente leur lassitude
mais également leurs liens d’attachement. Le déceés des patients augmente lors de leurs
suivis antérieurs les ruptures de 1’estime de soi méme si elles se résilient en se rapprochant
de I’échéance. La proximité du decés augmente dans les entretiens la fonction
transitionnelle et respectivement les contre-transferts évolués et la dissociation chez les
patients et la réverie, les réactions interprétatives et les envies de toute-puissance des
psychologues. Les évaluations réalisées a domicile et en cancérologie présentent des

niveaux de fréquence et d’intensité plus élevés.
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Score [0-12]

1 - Etude quantitative

Nous connaissons maintenant les effets des profils des patients, des psychologues et du
contexte sur les résultats. Nous ne connaissons pas encore pour autant les résultats en eux-
mémes. Qu’en est-il des résultats quantitatifs obtenus aux items des 629 formulaires dans
I’accompagnement des 210 patients ? Comment les psychologues analysent-ils entretien
apres entretien les pertes consecutives a la pathologie, les états subjectifs des patients, leurs
sentiments d’identité et leurs fonctionnements defensifs, leurs propres contre-transferts et
les fonctions des entretiens ? Pour comprendre I’importance de ces résultats quantitatifs, je
les articulerai avec une lecture de leurs significations pour notre hypothése et pour la

clinique de la maladie létale.
1-1 Les pertes induites par la maladie

Commencons par notre variable indépendante, les pertes induites par la maladie létale.
Pour rappel nous proposions 3 niveaux de grandeur : peu importante (1 point par item),
importante (2 point par item) et trés importante (2 point par item). L’absence d’item coché
correspond a la valeur 0 = pas de pertes. L’addition des 4 catégories de perte donne donc
peu importante de 1 a 4, importante de 5 a 8, trés importante de 9 a 12. Cette variable doit

nous permettre de connaitre I’évolution de la gravité de la pathologie.

Les psychologues identifient des pertes dans 86% des entretiens. Lorsqu’elles sont
présentes, elles sont pour 50% des patients tres importantes. Le score est maximal dans

seulement 0,3% des entretiens.

Evolution longitudinale des pertes.
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Cette évolution longitudinale des pertes est étonnante. Selon notre contexte la maladie des
patients est grave, évolutive ou terminale. On peut supposer que le niveau d’importance
des pertes augmente jusqu’au décés. Lors du premier entretien les patients présentent un
niveau de perte important (M=6,8/12 Md=7/12). Les psychologues analysent ensuite au
cours des entretiens suivants une amélioration somatique des patients. L’évolution globale
des pertes indique une baisse progressive, malgré une légére augmentation au 7° entretien.
pieme

Les pertes régressent jusqu’a devenir peu importantes (M=3,3/12) aul entretien.

Cette évolution est difficilement explicable. Elle n’est pas compatible avec notre
expeérience clinique selon laquelle les pertes des patients devraient au contraire s’aggraver.
Si nous examinons les suivis standards (43 patients bénéficiant de 3 entretiens avant leur
déces), leur évolution est identique : les psychologues analysent chez les patients une

diminution des pertes lors de leur troisieme et dernier entretien avant leur déces !

Dans le contexte de cette étude, j’ai précédemment rappelé que la dépendance des patients
devient importante avec 1’aggravation de la pathologie : en toute logique les psychologues
devraient percevoir une augmentation des pertes des catégories « fonctionnalité du corps »,
« image du corps » et de la fonction pare-excitatrice. Si ce n’est pas le cas, il est possible
que ce soit en fait la catégorie « sociale », préservée de 1’atteinte somatique, qui modifie
cette variation longitudinale du score global. 1l est en effet imaginable que 1’entourage soit
de plus en plus présent en se rapprochant du moment du décés. Une récupération des pertes
de cette catégorie compenserait alors 1’aggravation des autres pertes, jusqu’a les masquer

dans le score global.

Si nous examinons séparément les catégories de perte, leur évolution longitudinale apparait

en fait trés similaire.
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Score [0-3]

Evolution longitudinale par pertes
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Ma supposition antérieure ne se Vvérifie pas. Pour toutes les catégories le premier
entretien marque le temps ou le niveau est maximal. L’évolution est ensuite
descendante a I’exception du 7° entretien. L’analyse longitudinale des suivis standards
confirme cette baisse progressive trés significative des pertes entre le 1°, le 2¢ #=000 gt |g 3°

entretien #=0003),

Examinons isolément les catégories :

e Les fonctionnalités du corps correspondent a ce qu’on peut qualifier de corporéité.
C’est le corps dans ses caractéres organiques. Cette catégorie est la plus marquée
par la maladie grave, notamment au premier entretien ou les pertes sont importantes
(M=2,2 £0,85). Les psychologues percoivent une récupération significative aux

entretiens suivants a I’exception des temps 4, 6, 7 et 10.

e L’image du corps correspond a ce qu’on peut qualifier de corporalité. C’est le corps

tel qu’il est habité, ce qu’Aristote nommait I’ame du corps, mais également le corps
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tel qu’il est vécu. C’est ici I’organisme dans sa réalité psychique. Cette catégorie
est moins atteinte par la maladie que le corps réel. Sur I’ensemble des suivis, les
psychologues évaluent les altérations de la corporalité, le corps vécu par les
patients, comme toujours inférieures aux altérations de la corporéité, le corps reel.
Le niveau de perte est de 1,7/3 au premier entretien et baisse significativement pour
étre en dessous du seuil d’importance au dernier entretien (M=0,7) malgré un pic
significatif au 7° entretien (M=1,5/3). Cette évolution favorable se vérifie dans les
suivis standards pour ce qui concerne le deuxieme entretien. Concernant le
troisieme entretien, a proximité du déces, les psychologues évaluent une légére
augmentation des altérations. Celles-ci n’atteignent pas pour autant le niveau du

premier entretien.

e Les pertes sociales peuvent étre consécutives des pertes précédentes lorsque celles-
ci limitent les interactions aux semblables. Déja peu importantes (M=1,5/3+0,9) au
premier entretien elles régressent ensuite & tous les entretiens suivants. Cette

réduction est confirmée dans les suivis standards.

e Les pertes de la fonction pare-excitatrice signifient une augmentation des
perceptions somatiques et une capacité moindre a les supporter. Ces pertes sont peu
importantes sur 1’ensemble des entretiens (M=1,1/3£0,9). La moyenne est de 1,4/3
au premier (£0,87) et 0,7/3 au 10e entretien. La récupération est notable a

I’exception des entretiens 7 et 10. C’est confirmé par les suivis standards.

La maladie est le dénominateur commun de ces quatre catégories de pertes qui peuvent
donc présenter entre elles des corrélations significatives. Leur examen est intéressant pour
déterminer si par exemple une aggravation des pertes fonctionnelles se répercute sur
I’image du corps. Nous pouvons répondre par 1’affirmative a cette question. Les resultats
au livret présentent effectivement des corrélations significatives (annexe 1). Les pertes de
I’'image du corps et des fonctionnalités du corps sont trés corrélées. Cela compléte nos
premiers résultats longitudinaux en nous confirmant que la dependance en termes de pertes
fonctionnelles prédomine par rapport aux conséquences psychiques. L’image du corps est
altérée mais de moindre facon. Cette relation aurait sans doute été différente dans des
contextes de maladie psychique. Les pertes sociales et les altérations de la fonction pare-

excitatrice ont pour leur part moins d’influences conjointes.

Ces premiers résultats au livret nous indiquent que les psychologues percoivent une

récupération par leurs patients de leurs pertes au fur et a mesure des entretiens et que parmi
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ces pertes ce sont les fonctionnalités du corps qui sont les plus atteintes. Les psychologues
ont pour consigne d’évaluer dans les entretiens exclusivement les pertes induites par la
maladie. La maladie serait donc de moins en moins présente dans ces consequences
nefastes.

Un corps de
Plus en plus

léger !

Source : Paule Horace pour Van Lander, A (2012)
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Score EVA [0-10]

Il faut bien avouer que pour I’instant je n’ai pas d’explication a ce résultat d’une
récupération somatique. En parallele, dans les entretiens, quelles sont les conséquences

perceptibles de la maladie sur les états subjectifs des patients?
1-2 Les états subjectifs des patients (variables dépendantes)

Comment les psychologues percoivent-ils la détresse, la lassitude et le bien-étre des
patients ?

1-2-1 Moyenne et évolution

Concernant la détresse nos résultats sont identiques a ceux rapportés dans la littérature qui
indiquent des seuils pouvant aller jusqu’a 58% en soins palliatifs. Les psychologues
indiquent qu’une détresse >4/10 est présente chez 52,9% des patients et dans 41,9% des
entretiens. La détresse fait donc partie du quotidien des psychologues en soins palliatifs :
ils la rencontrent de facon significative dans plus d’un entretien sur deux. Sur I’ensemble
des entretiens elle est en moyenne de 3,9/10 (£1,9; Md=4/10). Nous avons vu
précédemment que 1’age et le genre des patients n’influencent pas significativement le
niveau de détresse. Pour correspondre a la pratique de la plupart des études, je vais malgré
tout indiquer leurs moyennes. Les 49 patients de moins de 60 ans présentent une détresse
Iégerement inférieure (M=3,7/10 +3,05) que les 161 patients agés de 60 ans et plus
(M=4,04/10 +2,83). Le genre ne modifie pas la moyenne déja indiquée (M=3,9/10).
Comment les psychologues évaluent-ils 1’évolution de la détresse au cours d’un suivi ?
Contrairement & ce que nous pouvions supposer 1’évolution longitudinale présente une

diminution de la détresse chez les patients, confirmée par 1’étude des suivis standards.

Evolution longitudinale détresse
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Score EVA [0-10]

Au moment de la premiere rencontre la détresse est & son niveau maximal (M=4,7/10 +2.8;
Md=5). D’entretien en entretien, les psychologues 1’évaluent ensuite en diminution. Le
nombre d’entretiens avec des fréquences supérieures a 4/10 diminue progressivement entre
le 1°, 2° et 5° entretien. Le niveau atteint un seuil trés bas au 10° entretien (M=1,6 ; [0-4] ;
Md=1). Cette évolution favorable se confirme dans les suivis standards avec une moyenne
élevée au 1° (M=5,2/10 +2,83) et plus basse au 3e entretien (M=3,56/10 +3,16). Si nous
¢tudions I’évolution de chaque suivi, seuls 20 patients sur les 210 ne présentent pas cette
évolution et présentent au contraire une augmentation de leur détresse avec un niveau
supérieur lors du dernier entretien. Nous verrons dans les paragraphes suivants si cette
diminution de la détresse s’explique par I’effet de la dissociation ou par I’effet
thérapeutique des entretiens. Mais avant d’évaluer les corrélations entre la détresse et les
autres items, examinons les autres états subjectifs. Est-ce que les psychologues évaluent

une évolution similaire de la lassitude et du bien-étre chez les patients ?

La lassitude est significative chez les patients rencontrés. 41,4% des patients présentent
une lassitude supérieure a 4/10 ce qui représente 35,7% des entretiens. Son évolution
longitudinale est effectivement similaire a celle de la détresse.

Evolution longitudinale lassitude, Bien-étre
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La détresse des patients s’accompagne donc assez souvent d’une abrasion du désir. A
I’affect fort de désarroi se surajoute une fatigue existentielle, un épuisement de la libido, un
désir de retour a I’état inorganique. Les patients aspirent a une tranquillité hors tension et

hors réflexion.

Méme si, comme le propose Boris Cyrulnik, le malheur n’exclue pas le bonheur, il semble
bien que la présence de détresse exclue la possibilité de bien-étre. Les états de bien-étre
apparaissent peu fréquents aux psychologues. La souffrance extréme ne permet pas aux
patients d’éprouver des états agréables résultant de la satisfaction des besoins du corps et
du calme de I’esprit. Seulement 6,7% des patients présentent un bien-étre supérieur a 4/10
ce qui représente 12,2% des entretiens. L’évolution des états de bien-étre des patients
apparait comme inversée a celles de la détresse et de la lassitude. Par contre ils deviennent
plus fréquents d’entretien en entretien. Au premier entretien, la moyenne sur 1’ensemble
des entretiens est de 1,6/10. Ce résultat augmente ensuite significativement, a I’exception
des temps 2, 7 et 8. Cette progression est confirmée dans les suivis standards. La maladie
évoluant, des états de bien-étre réapparaissent et se multiplient jusqu’a devenir significatifs

au 10° entretien avec une moyenne a 5/10.

1-2-2 Corrélations entre états subjectifs

Cette évolution inversée signifie t’elle que les états subjectifs des patients s’influencent

mutuellement ?

Si nous analysons les corrélations en prenant en compte 1’effet-patient et 1’effet-entretien,
les états subjectifs apparaissent effectivement corrélés (annexe 2). La comparaison des
effets respectifs de la détresse, du bien-étre et de la lassitude démontre que la présence de

détresse diminue le bien-étre =034 (0380290 ot aygmente la lassitude =042 03610491 ) o

bien-étre diminue la possibilité de détresse [P=0.71(082-0.62)]

alors que la lassitude
’augmente =047 @409 " Ceg résultats signifient que les psychologues peuvent évaluer une
part de bien-étre dans la détresse mais qu’a I’inverse le bien-étre ne tolere pas la détresse.
L’effet de la lassitude sur le bien-étre est nettement moins marqué. En ’occurrence la
lassitude permet le bien-étre °=015 (021001 510r que le bien-étre laisse peu de place & la

lassitude [P=033 (0430231 1 - satisfaction exclue I’érosion du désir.
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1-2-3 Corrélation avec les pertes

Ces premiers résultats sur les états subjectifs confirment ce qui était le point de départ de
cette étude : la détresse est tres fréquente chez les patients en soins palliatifs. Tout comme
pour les pertes son évolution est par contre étonnante : la détresse régresse et les états de
satisfaction se multiplient alors que les patients se rapprochent de leur déces.
L’amélioration somatique vue précedemment explique t’elle cette amélioration
psychique ?

L’analyse de corrélation confirme effectivement les liens entre I’importance des pertes
somatiques et les états subjectifs des patients (annexe 3). L’importance des pertes engendre
une augmentation de la fréquence de la détresse [P=04° 0380521 ot do |3 |assitude =04
(0.341048)] et yune diminution (moins marquée) des états de bien-étre °=013 (0.19-008) gj e
amélioration somatique se produit, elle peut donc avoir un effet bénéfique au niveau
psychique. Nous pouvons ici répondre a une éventuelle question concernant les pertes qui
présentent le plus d’impact sur la détresse. Comme le pressentait Daniéle Deschamps, ce
ne sont pas les altérations des fonctionnalités ou de I’image du corps qui sont
préférentiellement a 1’origine de la détresse mais bien plutdt les pertes de la fonction pare-

excitatrice [P=08 (0531071

« Les barriéres de sécurité sont rompues, comme le systeme de « pare-excitation » psychique et
sensoriel, sous l'intensité du choc. Il provoque une douleur impensable physiquement et/ou
psychiquement » (Deschamps D., 2004, p.180-181).

Lorsque le corps devient bavard et que sa douleur n’est pas contenable, cela se traduit par

I’exacerbation de la détresse.

Par ordre d’importance, ce sont ensuite les atteintes de la corporgité [P=037 @1064] |

es
fonctionnalités du corps qui augmentent la détresse. Elles réduisent également tres
significativement les possibilités de bien-étre. 1l est intéressant de noter que les atteintes de

I’image du corps générent quant & elles bien plus de lassitude [P=0:6° ©:38/0.93)]

que de détresse
[b=035 (0.07/0.63) 1 perte d’une image unifiante du corps produit chez les patients une
difficult¢ a se mouvoir psychiquement au méme rythme qu’antérieurement, avec cette
impression de lourdeur et de perte d’envie. La difficulté a se représenter, a se ressentir, a se
percevoir altére leur capacité a investir 1’environnement, & occuper leur espace. Les pertes
sociales representent la catégorie de pertes la moins significative dans ses effets sur la

détresse.
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J’attendais un lien unidirectionnel entre 1’importance des pertes et la fréquence de la
détresse or les résultats révélent en fait un lien bidirectionnel (annexe 4) : la fréquence des
états subjectifs exercent en retour une influence sur I’importance des pertes. Un patient
avec une détresse élevée, c'est-a-dire supérieure a 4/10 présente une forte probabilité
d’accroitre encore ses pertes globales induites par la maladie P20 (61241 ot de chacune
des 4 catégories de pertes. La détresse des patients exacerbe principalement les pertes des
fonctionnalités du corps P02 @00 ot deg appartenances groupales [P0 (©07/0.12)]
(familiales, professionnelles, culturelles...) mais également les autres catégories. La
lassitude amplifie de la méme fagon I’importance des pertes "=04 @303 1 >ayomentation
des états de bien-étre permet un effet inversé mais de moindre importance [°=032 (0430211
Le sentiment de satisfaction diminue globalement I’impact de la maladie. Cet effet du bien-

étre sur chacune des catégories de pertes de facon individualisée est moins signifiant.

Comment expliquer cet effet inversé ? Avant de tenter de 1’expliquer, examinons ses
conséquences pour notre étude : il démontre que notre variable indépendante est fort mal
nommeée puisqu’elle est influencée par 1’état psychique des patients alors qu’elle ne devrait

varier que sous I’effet de I’aggravation de la pathologie.
En réponse deux éléments :

e L’étude comparée des influences nous permet de conclure a un effet supérieur des
pertes sur la détresse par rapport a I’effet retour. Nous réaliserons également dans la
partie suivante concernant la crise identitaire un tableau multivarié pour vérifier
que nos catégories ne se confondent pas avec la détresse et qu’on peut les
considérer comme des données indépendantes méme si leurs résultats sont

influencés.

e Le second élément est clinique. Nos catégories de pertes s’inspirent des étayages
identitaires de René Kaés. En toute logique elles sont donc influencées par le vecu
des patients puisqu’un mouvement de crise identitaire peut participer a leur
désétayage et inversement une résilience identitaire a leur réétayage. Notre
corrélation d’effet inversé ne signifie donc pas que les pertes réelles s’aggravent

mais que leur vécu prend plus d’ampleur et de présence dans les entretiens.

Ces corrélations sont présentes a tous les entretiens mais toutefois moins significativement
dans I’analyse des suivis standards. Pour compléter ces résultats, nous pouvons comparer

deux groupes : les patients présentant une détresse supérieure a 4/10 (courbe rouge) aux
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patients avec une détresse inférieure ou égale a 4/10 (courbe verte) et observer si leur

niveau de perte differe et évolue différemment.
Evolution longitudinale des pertes selon la détresse

15

10

Score pertes

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 nentretien
Entretiens
Les deux groupes évoluent manifestement tres difféeremment. Les patients avec une
détresse plus élevée présentent tout au long de leur suivi un niveau de perte bien supérieur.
Aux trois premiers entretiens, I’évolution longitudinale des deux groupes est similaire a
celle que nous avons déja commentée : une diminution progressive des pertes. Dans les
entretiens suivants ce n’est plus le cas des patients avec une détresse élevée. lls présentent
a nouveau une augmentation de leurs pertes. Le 7° entretien marque pour les deux groupes
une inversion de leur tendance respective : ceux avec une détresse élevée présentent une
baisse de leur perte alors que 1’autre groupe montre une augmentation. Je n’explique pas ce
qui peut se passer dans cet entretien mais 1’étude isolée des pertes nous a démontré que ce
sont les pertes de I’image du corps qui augmentent lors de ce septiéme temps. L’étude
précédente de corrélation a également révelé que la détresse est moins influencee par cette
catégorie que par les pertes de la fonction pare-excitatrice ce qui explique 1’évolution
inversée des deux groupes. En effet les patients avec une détresse élevée présentent plutdt
des pertes de la fonction pare-excitatrice qui n’augmentent pas lors du 7° entretien alors
que les patients avec une détresse peu élevée presentent des pertes de 1’image du corps qui

augmentent sans pour autant genérer plus de détresse.

Concernant les états subjectifs, ces premiers resultats indiquent que les psychologues
percoivent une évolution similaire de la maladie et des états subjectifs. Est-ce que pour

autant I’évolution de la maladie explique en totalité leur détresse ?
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1-3 Les modifications identitaires (variables médiatrices)

Les résultats que je vais maintenant présenter sont essentiels. La revue de littérature
rapporte la présence chez les patients en fin de vie d’une crise qui serait, selon Gary Rodin
et Camilla Zimmerman, la derniére occasion de croissance identitaire. Mon hypothese
postule que cette crise, repérable par une rupture des sentiments d’identité, est a 1’origine
de la détresse dont je viens de présenter les résultats. La maladie létale n’occasionnerait
une détresse chez les patients qu’a la condition d’entrainer une crise identitaire. En
I’absence de ce vécu de crise, les patients en fin de vie ne vivraient pas de détresse
significative. Deux résultats sont donc maintenant déterminants pour 1’hypothese : les
psychologues percoivent-ils une crise d’identité chez les patients ? Lorsque c’est le cas est-

elle générée par la maladie et est-elle corrélée ensuite avec le vécu de détresse ?

Avant de présenter les résultats, rappelons la procédure permettant le calcul des scores
identitaires. Pour chaque entretien, les psychologues indiquent dans un tableau si les
patients ressentent une rupture ou un nouveau sentiment d’identité a 6 catégories
(sentiments de continuité, d’unité, d’originalité, de diversité, de soi réalisé par 1’action et
d’estime de soi). S’ils cochent une rupture nous le codons -1. Une nouveauté est codée +1.
L’absence de modification est codée « 0 ». Un score total est obtenu par 1’addition des
résultats. Il est compris entre -6 et +6. Un score total des ruptures est calculé en
additionnant les ruptures aux 6 sentiments. Il est compris entre -6 et 0 et nous 1’indiquons
ainsi : x/-6. Un score total des nouveautés identitaires est calculé en additionnant les
nouveautés. Il est compris entre 0 et +6 et nous ’indiquons ainsi : X/6. Avec ce mode de
calcul un résultat négatif indique une rupture et un résultat positif une nouveauté
identitaire. Lorsque le résultat est négatif a I’ensemble du tableau nous le qualifierons de
crise identitaire, lorsqu’il est positif nous le qualifierons de résilience identitaire. Pour le
calcul de corrélation, un coefficient de régression négatif entre un item et une rupture
identitaire indique une augmentation de la rupture puisque la valeur négative augmente. Au
contraire, un coefficient positif indique une diminution des ruptures ou une résilience

identitaire.

1-3-1 Moyenne et évolution longitudinale

Les résultats confirment une partie du premier volet de notre hypothése : les psychologues
percoivent chez la majorité des patients accompagnes des ruptures identitaires. C’est le cas

chez 162 patients ce qui représente 77% des suivis. Environ la moitié des patients vivent
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des ruptures d’au moins trois sentiments d’identité. Le seuil est maximal (6/6) chez 14
patients dans 44 entretiens. Ces résultats ne signifient pas que les psychologues rencontrent
des ruptures identitaires dans tous leurs entretiens. Lorsque les patients vivent des ruptures
identitaires cela ne concerne pas toutes les rencontres. Elles peuvent disparaitre ou évoluer
vers des nouveauteés identitaires. Les psychologues sont ainsi confrontés a des ruptures
identitaires chez leurs patients dans environ un entretien sur deux (56%). La moyenne des
ruptures identitaires sur I’ensemble des entretiens est de -1,7/-6 (£1,9 et Md=-1). Les
nouveautés identitaires sont perceptibles dans seulement 28% des entretiens. Elles
concernent peu de patients : 20% des patients. La moyenne sur les 10 entretiens est de
0,6/6 (x1,2 et Md=0).

Quels sont les sentiments identitaires les plus atteints ?

Sur les 629 entretiens, nous pouvons calculer pour chaque sentiment le nombre
d’entretiens dans lesquels les psychologues percoivent des ruptures ou des nouveautés pour

les présenter en pourcentage.
IIs percoivent :

e une rupture du sentiment de continuité dans 42% des entretiens, une nouveauté

dans 14% et aucun changement dans 43% ;

e une rupture du sentiment de soi réalis¢ par I’action dans 35% des entretiens, pas de

changement dans 57% et un nouveau sentiment dans 8% ;

e une rupture du sentiment d’unité dans 29% des entretiens, une nouveauté dans 10%

et aucun changement dans 61% ;

e une rupture du sentiment d’estime de soi dans 26% des entretiens, pas de

changement dans 65% et un nouveau sentiment d’estime de soi dans 9% ;

e une rupture du sentiment de diversité dans 21% des entretiens, une nouveauté dans
12% et aucun changement dans 67% ;
e et enfin une rupture du sentiment d’originalité dans 16% des entretiens, une

nouveauté dans 9% et pas de changement dans 75%.

Les psychologues évaluent donc les ruptures du sentiment de continuité et de soi réalisé
par I’action comme étant les plus fréquemment rencontrés chez les patients. Le sentiment

d’unité est le troisieme sentiment le plus fréquemment atteint.

Comment évoluent les modifications identitaires au fur et a mesure des entretiens ?
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Score [-1al], Rupture [-1-0], Nouveauté [0-1]

Nous ne serons plus étonnés par 1’évolution longitudinale de la crise identitaire. Tout
comme celle des pertes et de la détresse 1’évolution est favorable aux patients. Les ruptures
identitaires sont maximales au premier entretien avec une moyenne de -2,3/-6 (1,8 et
Md=-2). Les psychologues percoivent leur diminution progressive et en parallele une
augmentation des nouveautés. L’évolution longitudinale indique ainsi une tendance

significative a la résilience identitaire confirmée par celle des suivis standards.

Evolution longitudinale des ruptures et nouveautés
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A Tlexception du 7° et 9° entretien, tous les entretiens permettent d’augmenter
significativement le score identitaire, qui est en moyenne de 0,3/6 au 10° entretien.
L’évolution longitudinale des nouveautés ne fait pas ressortir de nette tendance : les
nouveautés augmentent sensiblement un entretien sur deux pour rebaisser ensuite. Ce sont
en fait les ruptures qui diminuent sur 1’ensemble des entretiens (sauf au 7°) pour présenter a
partir du 8° entretien un score identitaire positif c'est-a-dire plus de nouveautés identitaires
que de ruptures. Au fur et a mesure des entretiens les valeurs extrémes sont moins
importantes. Au 1° entretien nous retrouvons dans les extrémités 6 ruptures et 6

nouveautés, a partir du 8° entretien ces extrémes se réduisent a 3 ruptures et 2 nouveautés.

Nous pouvons étudier en détail I’évolution longitudinale de chaque sentiment mais la

représentation sous forme de graphique est nettement plus difficile a décoder.
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Score [-1al]

Score [-1a1]

Evolution longitudinale des sentiments d’identité
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informations

intéressantes. Pour commencer la résilience identitaire du sentiment de diversité est la plus

rapide. La résilience du sentiment de continuité est significative a tous les entretiens a

I’exception du temps 7 et 10. Pour le sentiment d’unité la résilience par rapport au premier

entretien n’est pas significative au temps 6-7 et 9-10. La résilience du sentiment de soi

réalisé par 1’action n’est significative qu’aux trois premiers entretiens méme si la tendance
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ensuite va bien vers une diminution des ruptures et une augmentation des nouveautés. La
résilience de Destime de soi est trés significative au temps 3 %% e sentiment
d’originalité ne présente quant a lui une diminution significative des ruptures qu’a partir du
5° entretien. Enfin I’analyse des suivis standards confirme une résilience significative aux
trois premiers entretiens pour les sentiments de continuité, de diversité et le sentiment de

soi réalisé par 1’action.

1-3-2 Corrélation entre sentiments d’identité

Nous pouvons calculer les effets mutuels entre sentiments d’identité (cf : annexe 5). Il est
en effet possible qu'une crise d’identité débute par la rupture d’un sentiment d’identité qui
atteindrait ensuite les autres sentiments par un effet de cascade. L’effet inverse pourrait

également s’observer.

Tous les sentiments d’identité sont corrélés. On peut donc penser que la modification d’un
seul sentiment peut entrainer des conséquences méme si les sentiments d’originalité et de
diversité paraissent plus indépendants. Lorsqu’il s’agit de rupture c’est le sentiment de
continuité qui peut étre a I’origine de la plus grande influence sur les autres sentiments. Il
est trés corrélé au sentiment d’unité =02 @803L] yi-mame tres corrélé a Pestime de soi
[6=027 (0.210.34)] Lorsqu’il s’agit de nouveauté identitaire c’est le sentiment de continuité qui

est le plus résiljg!? P=0:31 (0:27/035)]

Ces résultats nous confirment que la présence de ruptures identitaires chez les patients peut
étre le résultat d’un effet en cascade a partir d’un seul sentiment d’identité, rejoignant ainsi
le propos de certains auteurs sur la crise (Mucchielli, 2009, p.67). Pour autant 1’origine
premicere de ces ruptures d’identité est extérieure a I’identité. Pour rappel 1’identité est un
processus régulateur assurant 1’homéostasie du sentiment de soi. Le corps est son étayage
premier.
« Le corps est la souche identitaire de 'homme, le lieu et le temps ou le monde prend chair a
travers un visage singulier. Il est I'axe de sa relation au monde » (Le Breton, 2008, p.17-18)
En conséquence, avant de vérifier 1’hypothése selon laquelle cette crise produirait ensuite
la détresse des patients, vérifions que son origine peut étre expliquée par des atteintes

somatiques génerées par la maladie létale.

12 pour plus de simplicité nous utiliserons de facon impropre le terme résilier comme verbe de la résilience.
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1-3-3 Corrélation avec la variable indépendante

Ce résultat est important puisqu’une composante du premier volet de 1’hypothése s’appuie

sur I’idée que la maladie létale constitue I’origine de la crise identitaire des patients.

Les corrélations et les coefficients de régression répondent positivement a cette partie de
I’hypothése en démontrant un impact fort des pertes sur les sentiments d’identité des
patients (annexe 6). Toutes les catégories de pertes génerent une rupture des sentiments
d’identité, a 1’exception du sentiment d’originalité qui n’est pas touché par la maladie.
Contrairement aux corrélations entre pertes et détresse, ce sont les pertes de I’image du
corps [P=041 (063018 ot o5 pertes sociales =04 (06102D1 i occasionnent le plus
d’impact sur les sentiments d’identité des patients. Lorsque les pertes régressent la crise
identitaire se résorbe. Lorsqu’elles sont évaluées comme augmentant alors la crise

[b=-033 (-0.39"-0.27)] ot caci méme sur trois entretiens avant le déces.

[b=-

identitaire est plus présente
Les pertes pare-excitatrices présentent moins d’influence sur les sentiments d’identité
022 (-043-0.008]1 ') a5 corrélations les plus fortes entre les différentes catégories de pertes et de

sentiments d’identité sont celles-Ci :

- L’effraction de I’'image du corps augmente les ruptures des sentiments de continuité et
d’unite [ (continuite)=-0,11 (-0,18/-0,04) et b (unité)=-0,12 (-0,19/-0,6)]

- Les pertes sociales augmentent les ruptures du sentiment de continuité [P=012 (0.18/-009)]

et d’estime de soi [P7012 (0.18/006)]

- Les pertes des fonctionnalités du corps augmentent la rupture du sentiment de soi

réalisé par ’action [b=-0,16 (-0,21/-0,09)]

mais n’ont pas d’influence sur les autres sentiments
identitaires. Ainsi la corporéité est nécessaire a I’action et donc au sentiment qu’on se
réalise par elle. Une atteinte réelle, organique limite la capacité d’action et atteint la
possibilité du patient de se réaliser. Déja Jean-luc Nancy nous le faisait entendre dans
son récit [intrus :

« Comment devient-on pour soi une représentation ? Et un montage de fonctions ? Et ou disparait

alors I'évidence puissante et muette qui tenait tout ¢a sans histoire assemblé ? » (2000, p.16).

Cette atteinte des fonctionnalités est la seule a limiter la possibilité de nouveaux

[0=-012 (:0,23-0.008)] | ag

sentiments d’identité limites du corps sont limites identitaires.

Comme pour la détresse on peut également repérer un effet des ruptures identitaires sur
I’importance des pertes (cf: annexe 7). A I’exception des sentiments d’originalité et de

diversité, la diminution des ruptures des sentiments d’identit¢é diminue les pertes
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somatiques. L’effet le plus important est celui du sentiment de soi réalisé par 1’action qui
permet de compenser la perception des pertes des fonctionnalités du corps [P=047 (0.61/-034)]
L’apparition de nouveauté identitaire ne présente par contre aucun effet significatif sur les

pertes.

La maladie fait donc bien trauma comme le soupconnait Daniel Deschamps lorsqu’elle
décrit que celui-ci atteint non seulement le corps mais le sentiment d’exister :
Il « fait effraction dans le corps, ou dans le psychisme, ou les deux. Il provoque une rupture de
certitude, fait voler en éclat ou effrite peu a peu la ligne de vie, celle qui garantit la vie, le sentiment
d’exister. » (2004, p.180-181)
Les pertes de la corporalité atteignent principalement les sentiments d’unité et de
continuité des patients. La perte de I’adhésion immédiate a soi instaure une contradiction
dans la perception d’exister : ma différence au présent ne me permet plus de repérer une
continuit¢ de moi dans le temps. L’expérimentation de la fragmentation du corps découpe
le temps avec un passé présentant le « jamais plus » et un présent marqué par la perte de

I’évidence. Je ne suis plus le méme au fil du temps.

CEuvre « image du corps et rupture de soi »

L’individu rendu

comme ce qui I’identifie.

I’ébranlement de cette

corporalité est alors aussi

moteur.

méconnaissable par la maladie
devient ce qu’il ne devrait pas

étre. La maladie inscrit I’altérité

L’habitude du corps se délite et

déstabilisant que le déséquilibre
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1-3-4 Corrélation avec les variables dépendantes

Venons-en maintenant au résultat le plus important :

Est-ce que cette crise identitaire augmente le vécu de détresse des patients ? En son
absence est-ce que la détresse persiste ?

Les coefficients de corrélation et de régression répondent clairement par I’affirmative a la
premiére question. Les résultats confirment fortement mon hypothése d’un lien entre les
sentiments de perte de soi des patients et leur détresse (cf: annexe 8). Une rupture des

[b=-0.79 (-:0.9/0.67)]D) | 3 détresse

sentiments d’identité accroit fortement la détresse des patients
est corrélée fortement avec tous les sentiments d’identité a 1’exception du sentiment
d’originalité. Voici leur influence amplificatrice et atténuante de la détresse par ordre
d’importance : le sentiment d’estime de soi [b=-088, (1:29°047)) ' de soi réalisé par I’action [o=-
07 (10970321 |e sentiment d’unité¢ =07 (208033D " ge continuitg P=057 (0890241 ot e

diversité [P=05 (086-0.13)]

Nous avons précédemment découvert que I’estime de soi est atteinte dans la maladie par
les pertes sociales, que le sentiment de réalisation par 1’action dépend des pertes des
fonctionnalités et les sentiments d’unité et de continuité principalement des pertes de
I’image du corps. Ainsi les pertes sociales, les atteintes de la corporalité et de la corporéité
en rompant ces sentiments générent chez les patients une détresse plus importante. La
réalité du malade qui s’inscrit dans une logique de la perte et du morcellement identitaire
se subjective sous forme de détresse. L’incertitude de continuer a étre, la rupture de
I’évidence de soi génére la détresse. A la fin de sa vie, Sigmund Freud écrivait & Lou
Andréa-Salome:

« J'ai bien enduré toutes les réalités répugnantes, mais j'accepte mal les possibilités. Je n'admets

pas cette existence sous menace de congé » (S. Freud, cité par Canguilhem G. , 2002).
Le corps inscrit en soi le destin létal et devient source de menace.

Si nous comparons les patients avec une détresse supérieure a 4/10 (courbe rouge) aux
autres patients I’importance de leurs ruptures identitaires est significativement tres
supérieure a chaque temps des entretiens. L’évolution longitudinale des deux groupes
indique de fagon identique une tendance a la résilience. Ce résultat est intéressant pour
comprendre que si la détresse est générée par la crise identitaire elle ne constitue pas pour

autant un obstacle au processus identitaire.
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Evolution longitudinale des ruptures identitaires selon la détresse
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A partir du temps 8 la détresse qui était supérieure a 4/10 disparait. La résilience identitaire
(diminution des ruptures et augmentation des nouveautés) des patients a un effet apaisant
significatif sur la fréquence de leur détresse. La résilience identitaire diminue également la

fréquence de la lassitude = 057 (0867048 ot agmente la fréquence des états de bien-étre
[b=0,33 (0,27/0,4)]

La plupart des corrélations que nous venons de voir sont bidirectionnelles (cf : annexe 9)
mais avec un effet moins important. La lassitude et la détresse augmentent en retour les
ruptures identitaires contrairement au bien-étre. Les patients avec une lassitude et une
détresse plus fréquente présentent trés légérement moins de probabilité de nouveautés

S [b(lassitude)=-0.08 (-0,11/-0,05) et b(détresse)=-0.09 (-0,12/-0,06)] alors que

identitaire le bien-étre 1’augmente

légérement [P=0:16 (0.1100.2)]

Concernant notre seconde question sur la présence de détresse en I’absence de rupture

identitaire, j’ai réalisé deux calculs différents, présentés sur la page suivante :

e le pourcentage d’entretiens dans lesquels la détresse est évaluée comme supérieure
a 4/10 et pour lesquels les psychologues évaluent pour chaque sentiment d’identité

des ruptures, des nouveautés ou aucun changement.

e |e score moyen de la détresse lorsque les psychologues évaluent dans les entretiens
des ruptures des sentiments d’identité. Lorsque le score de la détresse est
significativement différent en présence de nouveautés et/ou d’absence de
changement nous indiquons alors sa moyenne. Par curiosité j’indique le méme

calcul pour les états de bien-étre.
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Moyenne des états subjectifs selon les sentiments d’identité

Sentiments % d’entretiens détresse >5| Moyenne détresse | Moyenne bien-étre
De continuité : Rupture 62,5% 5,3/10 1,4/10
Sans changement 2,3/10
Nouveauté 8,8% 3/10 3,2/10
D’unité : Rupture 51% 6/10 1,4/10
Sans changement 2,3/10
Nouveauté 6,9% 3/10 3,3/10
D’originalité : Rupture 63,7% 5,5/10 1/10

Sans changement

Nouveauté 11,9% 3,5/10

Diversité : Rupture 32,9% 5,7/10 1/10

Sans changement

Nouveauté 10% 3,2/10
Réaliser/action :Rupture 55,9% 5,5/10 1/10
Sans changement 3/10 2,2/10
Nouveauté 10% 3,2/10 2,9/10
Estime de soi : Rupture 47,1 6,1/10 1/10
Sans changement 3,2/10 2,2/10
Nouveauté 6,1% 3/10 2,9/10

(J’indique les moyennes lorsqu’elles sont significativement différentes les unes des autres).
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Ces calculs nous permettent d’affirmer que le pourcentage d’entretiens dans lesquels la
détresse reste elevée (>4/10) en I’absence de rupture identitaire et en présence de
nouveauté ne représente que 6 a 11% des entretiens. La moyenne de la détresse est
également significativement différente en présence d’une rupture par rapport a une
nouveauté identitaire pour tous les sentiments. Le niveau est en général autour de 3/10 en
présence d’une nouveauté identitaire alors qu’il est pratiquement multipli¢ par deux en
présence d’une rupture. Indéniablement la présence de ruptures identitaires explique le

niveau de détresse des patients.

Mais imaginons qu’en réalité nos ruptures identitaires ne soient que le reflet des pertes
somatiques ? Il est fort possible qu’elles n’apportent rien a notre connaissance de la
détresse si elles ne sont que la retranscription au niveau identitaire des pertes. Notre
concept d’identité présuppose que celle-ci fonctionne tel un processus avec ses propres lois
de fonctionnement. L’identité est en capacité, par exemple, d’intégrer la perte pour la
métaboliser et la dépasser. Les résultats ne devraient donc pas présenter d’équivalence
entre pertes et sentiments d’identité¢ dans leurs effets sur la détresse. Les pertes peuvent
également présenter d’autres effets que je n’aborde pas dans cette étude et avoir une
incidence sur la détresse sans 1’ « intermédiaire » identitaire. Pour le vérifier nous avons
réalisé un tableau multivarié avec une probabilité d’erreur de 5% qui prend en compte
I’effet-patient et ’effet-temps avec d’un coté la détresse et de l'autre ses facteurs
possibles : les quatre catégories de pertes et les six sentiments d’identité. Les ruptures
identitaires apparaissent comme le premier facteur expliquant la détresse avant les pertes
de facon globale. Je présente en annexe (40) les premiers et derniers tableaux multivariés.

Ils nous signifient trois choses essentielles :

e les deux catégories « image du corps » et « pertes sociales » sont peu différenciées
des sentiments d’identité. Nous pourrions ne pas les conserver dans le tableau des

pertes sans que cela modifie les résultats.

e Les ruptures identitaires sont bien distinctes des pertes des fonctionnalités du corps

et de la fonction pare-excitatrice dans leurs effets sur la détresse.

e La fonction pare-excitatrice présente la plus forte influence sur la détresse, alors
que son effet sur I’identité était insignifiant. Ce résultat apporte une explication au
fait que la détresse reste élevée en 1’absence de rupture identitaire dans 8 & 11% des
entretiens. La présence de douleurs fortes peut genérer une forte détresse méme en

I’absence de crise identitaire.
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Concernant les résultats quantitatifs, le premier volet de I’hypothése est vérifié. Les
psychologues confirment la présence chez leurs patients d’une crise identitaire causée par
la maladie létale. La détresse est alors générée a la fois par cette crise identitaire et par les
pertes de la fonction pare-excitatrice. Nous allons maintenant aborder le second volet :
quels sont les mécanismes psychiques observables chez les patients en réponse a leur
détresse ?

1-4 Les mécanismes de défense et de résilience

Le second volet de mon hypothése consistait a vérifier le réle de la dissociation comme
permettant, selon la revue de littérature, au bien-étre de coexister avec la détresse. Nous
allons donc maintenant repérer si les mécanismes de défense et de résilience des patients
exercent un effet sur la détresse et la crise identitaire. Permettent-ils de limiter les
sentiments de perte de soi ? Est-ce que des mécanismes de défense évolués dits
habituellement résilients comme la réverie ou I’humour permettent de limiter 1’impact

mortifére ?

1-4-1 Moyenne et évolution longitudinale

Les psychologues évaluent la présence de mécanismes de défense dans 95% des entretiens
avec une moyenne de 14/70 (£10,9 et Md=12). Le coping et les liens d’attachement sont
les plus présents. Le coping, que j’avais conservé comme une donné indépendante, est
présent dans 66,8% des entretiens. Sa moyenne sur 1’ensemble des entretiens est de 2,7/10
(£2,8 et Md=2). La moyenne des liens d’attachement est encore supérieure a celle du
coping (M=3/10 £3 et Md=2). Les psychologues repérent ce mécanisme dans 70,6% des
entretiens avec a ce moment la une moyenne de 4,3/10 (2,7 et Md=4/10). Ce résultat
rejoint ce que disait Henri Bianchi de I’importance des liens d’attachement a la fin de la
vie. Il les considérait comme le propre de tout psychisme développé. Il entendait par

attachement :

« L'idée d’un lien affectif trés fort, & des situations, états, signes et finalement objets, liens par le

moyen duquel le sujet accéde au sentiment d’une existence propre. (Bianchi (Ed.), 1989, p.33)
Les liens d’attachement ne sont pas en péril dans les suivis réalisés par les psychologues.

Les défenses archaiques (régression et dissociation) quant a elles sont présentes dans

73,8% des entretiens. Leur fréquence moyenne est de 4/20.
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Score EVA Défense [0-80], archaique [0-20], évolués [0-30]

Les défenses évoluées sont présentes dans 74,8% des entretiens avec une moyenne plus
basse 4,3/30 (+4,8 et Md=3).

Nous avons vu précédemment que les évolutions des pertes, de la détresse et des crises
identitaires étaient bénefiques aux patients. Est-ce que 1’évolution de leurs défenses peut

nous I’expliquer ?

Evolution longitudinale des mécanismes archaiques et évolués :
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L’évolution longitudinale du total des mécanismes de défense ne présente pas de différence
significative. L’étude des défenses des suivis standards présente par contre une
augmentation trés significative ®% au temps 2 avec notamment une augmentation des
défenses evoluées. Cette évolution des défenses évoluées se vérifie pour ’ensemble des
suivis. L’étude longitudinale des défenses évoluées présente plutét une augmentation a

n (M=41%0 2455 Md=3) jysquau 10° entretien M=5430 £54: MI=3) a1gré une

partir du 1° entretie
baisse entre le 4° et le 8°. Les écarts-types sont importants sur I’ensemble des entretiens
M=48) ce qui indique une forte disparité entre les patients. L’évolution longitudinale des

n (M=45 $39; Md=2)

défenses archaiques révéle un score maximal au 1° entretie puis une

diminution progressive malgré une remontée au 7° entretien pour atteindre une moyenne de
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Score EVA [0-10]

2,4/20 au 10° entretien ©2* M¥=2) | es seuils maximaux diminuent également : ils sont de
18/20 au 1° entretien et de 6/20 au dernier. L’évolution longitudinale des défenses
archaiques et des défenses évoluées parait donc inversée. Encore une fois le 7° entretien
semble différent des autres temps. Pour rappel dans les parties précédentes nous notions au
7° entretien une forte hausse des pertes de la corporalité et des ruptures identitaires
notamment du sentiment de continuite. Nous verrons plus loin si les mécanismes
archaiques sont effectivement corrélés avec les ruptures identitaires et les mécanismes

évolués avec leur résilience.

Observons maintenant 1’évolution longitudinale de chaque mécanisme et leur importance
respective entretien par entretien. Au vu du nombre d’items le tableau est par contre

évidemment nettement moins explicite.

Evolution longitudinale : liens d’attachement, coping et mécanismes

archaiques
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Que pouvons-nous repeérer de significatif pour chaque mécanisme ?

e Le coping augmente tout au long des suivis a 1’exception de I’entretien n°5. Il
présente un score supérieur a 4/10 dans 25% des entretiens et chez 28% des
patients.
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Score EVA [0-10]

Evolution longitudinale
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La fréquence moyenne des liens d’attachement dans les entretiens est de 3/10 avec

une augmentation significative a partir du 5° entretien. Ce mécanisme est présent

avec une fréquence supeérieure & 4/10 dans 29% des entretiens et chez 30% des

patients.

Dans le premier entretien la dissociation et la régression sont ensuite les

mécanismes les plus présents. Leur évolution marque une diminution progressive.

Le mécanisme de régression est présent dans 49,6% des entretiens et dans 17% des

entretiens et chez 20,1% des patients lorsqu’il est supérieur a 4/10. Il marque une

hausse importante au 7° entretien. Le mécanisme de dissociation est présent dans

54% des entretiens et il est supérieur a 4/10 dans 19,2% des entretiens et chez 23%

des patients.

: Intellectualisation, humour et réverie.

3 n entretien
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En 5*me position ’intellectualisation ne présente pas d’évolution discernable. Elle
est présente dans 54,8% des entretiens. Lorsqu’elle est supérieure a 4/10 elle est

présente dans 16% des entretiens et chez 18% des patients.
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L’humour et la réverie sont trés peu présents au début des suivis. L’humour est
présent au total dans 43,6% des entretiens et la réverie dans 37,8% des entretiens.
L’humour avec une fréquence supérieure a 4/10 n’est présent que dans 8,6% des
entretiens et la réverie dans 7,5% des entretiens. L’humour présente une
augmentation progressive ce qui est le cas aussi de la réverie mais avec une baisse

importante entre les entretiens 5 et 8.

L’étude des suivis standards présente les mémes évolutions avec par contre un

effondrement de ’ensemble des mécanismes lors du dernier entretien avant le déces, a

I’exception de la régression qui augmente.

Dans ces résultats, la régression et la réverie évoluent de facon inversée et semblent

s’exclure. Si nous calculons leur proportion en pourcentage sur le total des mécanismes

présents dans les entretiens cette inversion est plus flagrante avec une inversion de leur

tendance pour chacun au 7° entretien.

Proportion réverie et régression
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Nous connaissons maintenant 1’importance des mécanismes de défense et de résilience

dans les entretiens. Avant d’évaluer leur role au niveau psychique, examinons leurs

influences respectives. J’avais constitué des catégories dont les effets peuvent étre le

résultat des interactions des mécanismes les constituant.
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1-4-2 Corrélations entre mécanismes

Le mécanisme de régression est le seul a exercer une action réduisant la présence d’un

autre mécanisme de défense (cf : annexe 10), en I’occurrence celle de "humour =042 (066"

0171 Lorsque la régression diminue I’humour augmente et inversement. Pour visualiser cet

effet on peut représenter leur présence dans les entretiens par le calcul de leurs proportions.

Proportion humour et régression
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La régression parait trés différente des autres mécanismes avec lesquels elle n’a pas de
corrélation a I’exclusion de ’humour qu’on vient de voir et de la dissociation qui exerce
sur elle un effet décuplant =02 0060651 e rasultat confirme mon intuition premiére de
calculer un score dit archaique (dissociation/régression) mais en fait la dissociation
présente une action tres différente : elle accroit la régression mais participe également a

[b=0,43 (0,1/0,75)] L’

une augmentation de la réverie [P=081 @380 ot gy coping inverse ne se

verifie pas. Ce résultat indique peut-étre la part de dissociation dans la réverie et le coping.

Du c6té des mecanismes dits évolués on peut vérifier une corrélation unilatérale entre la
réverie et I’humour, la présence du premier augmentant le second [6=0.75 (0.39/L.12)] 1 >hyumour
est également accru par les liens d’attachement =03 ©060591 | o mécanisme de coping

exerce un effet positif sur I’intellectualisation =03 @008 ca quj est réciproque =04

(0.070.74] ot sur |a réverie [P=032 (0.09/0.54)]

Ces corrélations nous permettent de discerner trois types de mécanismes : d’une part la
régression, d’autre part les mécanismes évolués fonctionnant avec le Coping et les liens

d’attachement et enfin la dissociation comme mécanisme intermédiaire. Pour rappel les
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processus de coping (nous incluons dans cette explication les liens d’attachement), plus
conscients interviennent sur ce qui reste perceptible de la menace apres les modifications
exercees par les mécanismes de defense. Les mécanismes de résilience constituent les
mécanismes les plus évolués et transforment la menace. Deux voies sont ainsi
possibles pour les patients : soit une rigidification des défenses au moyen de la régression
pour ne pas vivre la maladie soit 1’élaboration de la menace au moyen des mécanismes
évolués. Nous allons maintenant appréhender si une de ces deux voies est
préférentiellement mobilisée par la maladie. Nous verrons ensuite si la dissociation permet

en tant que mécanisme intermédiaire la coexistence de la détresse et du bien-étre.

1-4-3 Corrélation avec les pertes

Les mécanismes de défense s’activent logiquement en présence d’une menace interne ou
externe. J’ai proposé dans cette étude de considérer la maladie létale comme une menace
interne qui s’évalue au travers de 1’importance des pertes qu’elle occasionne. Nous allons
donc étudier les corrélations entre I’importance des pertes et les mécanismes de défense

des patients.

Les résultats concernant les corrélations entre pertes et mécanismes de défense (cf : annexe
11) confirment que I’importance des pertes des patients mobilise certains mécanismes de
défense : il s’agit de la régression sous I’effet des pertes de I’image du corps [=0:3# (0.08/061]
et des pertes de la fonction pare-excitatrice =06 @409 de | intellectualisation sous 1’effet

[0=034 (0.140.57] ot de |a réverie sous I’effet des pertes sociales

des pertes de I’image du corps
[b=021 (0.18/04)] ' Etonnamment et contrairement & ce que I’on peut observer dans les suivis
standards dans lesquels pertes des fonctionnalités du corps et mécanismes archaiques sont
corrélés, ce n’est pas le cas pour ’ensemble des patients pour lesquels les pertes des

fonctionnalités du corps sont sans effet sur les mécanismes de défense.
Trois catégories de pertes exercent donc un effet significatif :

e Les pertes de la fonction pare-excitatrice, a I’origine d’une détresse plus élevée (vu

précédemment) mobilisent le mécanisme de régression.

e Les pertes de I’image du corps, impliquées dans les ruptures des sentiments de
continuité et d’unité, mobilisent le mécanisme de régression ainsi que le mécanisme

d’intellectualisation.

e Les pertes sociales, qui altérent I’estime de soi et le sentiment de diversité,

augmentent la réverie des patients.
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La mobilisation des autres mécanismes de défense comme le coping, les liens
d’attachement et la dissociation ne s’expliquent pas par l’importance des pertes.
Concernant I’humour qui est réduit c’est en fait le cumul des pertes qui présente cet effet

[b=-06 (0.1470.000)] ot o [es pertes isolées.

L’effet des pertes sur les mécanismes de défense est bidirectionnel a 1I’exception de celui
des pertes sociales sur la réverie (cf : annexe 12). Trois mécanismes de défense présentent

une action significative :

e Les liens d’attachement diminuent I’importance des pertes sociales [b=027 (0475

0,08)]

e L’intellectualisation augmente la perception des pertes de I’image du corps [b=0.42

(0,21/0,64)]

e Le mécanisme de régression augmente la perception de toutes les catégories de
pertes. Cet effet de la régression se vérifie également dans les résultats des suivis

standards.

En synthése ces corrélations nous indiquent que la fonction pare-excitatrice, responsable
d’une plus grande détresse chez les patients mobilise également des comportements de
régression. Par contre elles n’expliquent pas la mobilisation de I’humour, de la
dissociation, des liens d’attachement ou encore du Coping, que nous avons vu comme
présents dans les entretiens. Leur présence doit comporter une autre origine que les pertes
somatiques. Nous examinerons dans la partie corrélation avec les sentiments d’identité
(partie 1-4-5) si les ruptures identitaires peuvent étre considérées comme représentant cette

menace interne qui mobilise ces mécanismes de défense.

1-4-4 Corrélation avec les états subjectifs

Nous allons maintenant étudier 1’action des mécanismes de défense sur les états subjectifs
des patients. Cette etude va ainsi Vérifier le second volet de notre hypothese qui soutient
I’idée d’un role de la dissociation pour permettre la co-existence du bien-étre et de la

détresse chez les patients.

Les résultats concernant les corrélations (cf : annexe 13) répondent négativement a cette
possibilité d’un role de la dissociation. En présence de la détresse, la dissociation est
sidérée [P=007 (CO13F00I] “notamment lorsque la détresse est supérieure & 4/10 =037 (0.4~

[b=-082 (LY-054)] |q

009 Cest le cas pour la dissociation mais également pour 1’humour
coping [b=-0,44 (-0,79/-0,1)] et la réverie =03 (0590021 "ca rgsyltat rejoint les propos de
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Hans Selye lorsqu’en 1974 il définissait la détresse comme un échec de la régulation
opérée au moyen du coping. Ce dernier est limité par la détresse. Le score total des
mécanismes de défense baisse significativement et de facon importante lorsque la détresse
est supérieure & 4/10 [P=127 (237F01D] 1 -offet de la détresse est par contre inverse sur la
régression qui reste le seul mécanisme dont la fréquence s’amplifie [b=161 (1.26/1.9)] ") og

défenses de type intellectualisation ou liens d’attachement ne sont quant a eux pas atteints.

René Kaés a déja constaté que la régression et la sidération des autres mecanismes
coincidaient avec la présence de la détresse, méme si chez ces patients ce n’est pas la
maladie qui est en cause mais les variations du cadre thérapeutique.
« Toute rupture dans le cadre (...) est ressentie comme une attaque contre l'intégrité du Moi, au
moment ou celui-ci ne dispose pas des mécanismes de défense suffisants pour lutter contre
I'angoisse catastrophique. J'ai pu constater que les régressions sont fréquentes chez certains
sujets en transitionnalité » (1979, p.70).
Si nous comparons les patients présentant une détresse supérieure a 4/10 aux autres
patients nous percevons trés clairement un niveau de régression supérieur, a 1I’exception du

temps 7.

Evolution longitudinale de la régression selon la détresse :
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Les psychologues qui rencontrent la détresse dans les entretiens sont donc également en

contact avec des comportements tres régressifs.

Si les autres mécanismes de défense sont sidérés ne peut-on pas pour autant percevoir

qu’ils ont encore un effet possible sur la détresse ?

Seuls deux mécanismes (cf: annexe 14) sont en capacité de limiter I’importance de la
détresse. 11 s’agit de Phumour P=1% (2030491 ot de |q raverie [P=107(L0.21 g

o [b(humoun=147 (0.92/1)] et b(réverie)=099 (0421571 | as autres

augmentent également le bien-étr
mécanismes (intellectualisation, coping, dissociation, liens d’attachement) n’ont aucun

effet sur les états subjectifs des patients.

Le graphique suivant démontre que la régression et la réverie sont inversées dans
I’importance qu’elles prennent au fur et a mesure des suivis. La proportion de réverie
augmente alors que la régression diminue. Cette évolution coincide avec celle de la

détresse.

Corrélation de la détresse avec la régression et la réverie
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Concernant 1’effet des autres états subjectifs, le bien-étre présente un effet inverse sur les
mécanismes de défense : il mobilise tous les mécanismes =114 ©87L4] 5 pexception
encore une fois du mécanisme de régression. La lassitude a peu d’effet. Seule la régression

[b=0,39 (0,33/0,46)] =-0,1 (-0,15/-0,05)]

est amplifiée et ’humour légérement diminué [°
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Ces résultats ne confirment donc pas le deuxieme volet de mon hypothese : les
psychologues ne repérent pas de réle au mécanisme de dissociation. Il est sans effet sur les
états subjectifs. La régression est le seul mécanisme tres corrélé avec la détresse mais il ne
permet pas la co-existence d’état de bien-étre. Les autres mécanismes impliqués sont

I’humour et la réverie qui permettent de diminuer la détresse.

Si la dissociation est sans effet sur les états subjectifs des patients, quelle est son action sur
les ruptures identitaires ? La dissociation pourrait-elle exercer un effet sur la détresse en

favorisant une diminution des ruptures identitaires ?

1-4-5 Corrélation avec 1’identité

Donald Woods Winnicott nous disait des défenses qu’elles accompagnent le mouvement
d’individualisation.
« Chaque individu les organise en méme temps qu'il émerge de la dépendance pour aller vers une
expérience indépendante fondée sur un sentiment d'identité » (Winnicott D. , La crainte de la folie,
1965, p.218).
Nous allons examiner I’action des défenses au niveau identitaire mais avant nous allons
étudier la possibilité énoncée plus tot d’une mobilisation des défenses par les ruptures
identitaires. L’importance de la maladie n’expliquait pas la mobilisation de I’humour et de
la dissociation chez les patients. Est-ce que les ruptures identitaires constituent une menace
interne qui active au niveau psychique des mécanismes défensifs pour maintenir
1’équilibre ?
Les mécanismes de défense qui n’étaient pas mobilisés par les pertes sont effectivement
mobilisés par les modifications identitaires des patients (cf : annexe 15). Par contre comme

les pertes somatiques, les ruptures identitaires ne mobilisent que la régression [P=052 (063"

0413 Cest I’apparition de nouveautés identitaires qui mobilise des mécanismes évolués

comme 1’humour P=04% ©35062)]1 1-inteflectualisation P702° ©14044] jeq fiens d’attachement
[0=043 (0.2810.590] |4 raverie [P=0°2 0390891 majs aussi la dissociation =0 ©4307) gt |e coping
[b=057 (04/0.74)] | 4 résilience identitaire semble mobiliser tout le panel des mécanismes &
disposition a I’exception de la régression. Cette influence de I’identité sur les mécanismes

est d’un coefficient plus élevé [P=064 0361090

que l’influence exercée par les défenses sur
I’identité =003 COM00)] Coci [aisse présumer une action premiére identité/mécanismes de

défense plus importante. Les modifications en termes de nouveautés au niveau du

13 Nous rappelons qu’un coefficient de régression négatif aux ruptures indique qu’elles ont un effet positif.
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sentiment de continuité et de diversité exercent le plus fort impact développant les

défenses : sur 1’humour [b(continuité)=0,34 (0,11/0,58) et b(diversité)=0,36 (0,1/0,63)] le Coping [b(continuité)=0,41

(0,13/0,7) et b(diversité)=0,44 (0,11/0,76)] et la réverie [b(continuité)=0,45 (0,21/0,69) et b(diversité=0,37 (0,1/0,64)]. A
I’exclusion du sentiment d’originalité et de diversité les autres nouveautés identitaires ont
en outre un effet limitant du mécanisme de régression. Parmi eux, les sentiments d’unité et
de se réaliser par I’action n’ont d’ailleurs que pour seul effet de limiter la régression. Le
sentiment d’originalité exerce un effet paradoxal sur les défenses : il diminue 1’humour [b=-
037 (0661008 ot augmente le mécanisme de dissociation =03 ©03075] ) 3 menace

identitaire ne mobilise donc pas les défenses, c’est le mouvement de résilience qui les met

a contribution.
Quel est I’effet thérapeutique des défenses au niveau identitaire ? (cf : annexe 16).

Pour répondre a ma question sur le réle de la dissociation, celle-ci ne présente aucun effet
sur les ruptures identitaires. Elle permet par contre de fagon globale d’augmenter les
nouveautés identitaires °=%3 ©07053)] parmj les mécanismes de défenses repérés chez les
patients, la régression et I’intellectualisation participent a 1’augmentation des ruptures

identitaires [b(régression)=-1,35 (-1,69/-1,01) et b(intellectualisation)=-0,53 (-0,89/-0,16)] Les seuls mécanismes de

défenses a présenter une valeur résiliente sont la réverie pour le sentiment de continuité
[b=028 (0.07/049)] "Jo coping pour les sentiments de diversité [b=0,14 (0,02/0,26)] et de soi
réalisé par I’action =02 ©09033] gt |eg Jiens d’attachement pour les sentiments d’unité
[b=015 (0.007/0.29] ot de diversité "=016 0040201 "ce rple de la réverie confirme les propos de
Georges Devereux (1967, p.57) qui la considérait comme nécessaire pour assurer au
dormeur la jonction pendant son sommeil entre sa journée passée et celle du lendemain. La

réverie est nécessaire a la jonction entre 1’identité de bien-portant et 1’identité de malade.

1-4-6 Synthese

Ces résultats ne nous permettent pas de vérifier le second volet de mon hypothése. La
dissociation ne permet pas la coexistence de bien-étre et de détresse. Elle ne permet pas
non plus de réduire les ruptures identitaires. Elle participe essentiellement a la possibilité
de nouveautés identitaires. Cette partie nous a par contre éclairés sur le fonctionnement et
le r6le des autres mécanismes de défense et de résilience dans le contexte de la maladie

létale :

e Concernant leur fonctionnement, j’ai confirmé 1’effet sidérant de la détresse sur les

mécanismes de défense évolués ainsi que son effet décuplant sur le mécanisme de
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la régression. Dans les entretiens ou la détresse est élevée, les psychologues
accompagnent des patients avec des comportements trés régressés et en difficulté
pour mobiliser d’autres moyens de gestion de la réalité. Les seuls mécanismes non

modifiés par la détresse sont I’intellectualisation et les liens d’attachement.

e Concernant leur réle, nous avons découvert que I’intellectualisation aggrave les
ruptures identitaires alors que la réverie, le coping et les liens d’attachement les
réduisent. L’humour et la réverie permettent de diminuer la détresse. Ainsi réverie,
coping, humour, liens d’attachement et dissociation sont nécessaires au travail de la

crise identitaire.

Si nous comprenons leur importance, nous ne comprenons pas pour l’instant les
mécanismes de réactivation de la réverie, du coping, de I’humour et de la dissociation
apres leur sidération par la détresse. C’est en général une menace qui présente cet effet. En
I’occurrence, dans notre contexte, les pertes somatiques ou les ruptures identitaires
pourraient constituer cette menace. Or, si I’importance des pertes peut expliquer pour une
certaine part la mobilisation de la réverie, elle n’explique pas celle des autres mécanismes
pourtant présents dans les entretiens. Pour ce qui concerne les ruptures identitaires, elles
ont au contraire pour effet de les sidérer a I’exception du sentiment d’originalité qui
augmente la présence d’humour. Mais la rupture de ce sentiment est rare, elle n’est

présente que dans 16% des entretiens.

Comment apparaissent donc I’humour et les autres mécanismes ? NOus pouvons pour
I’instant constater leur action dans les entretiens en méme temps que 1’augmentation des
nouveaux sentiments d’identité mais je n’explique pas comment ils sont mobilisés. Ils
participent en tout cas a la résilience identitaire, ce qui est le cas en 1’occurrence de la
dissociation. Si ce mécanisme ne permet pas la coexistence de la détresse et du bien-étre, il

participe par contre a I’apparition de nouveaux sentiments d’identité.
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1-5 Les contre-transferts des psychologues

Nous venons d’examiner 1’'un des composants de ’intersubjectivité des entretiens plus
directement attribuable a la subjectivité des patients. Nous allons maintenant étudier les
variations interagissant au niveau de la subjectivité des psychologues. Ceci constitue une
partie du troisieme volet de mon hypothese. Je vais aborder la question du comment :

comment ’entretien devient-il thérapeutique pour les patients ?

Dans la partie conceptuelle de cette these (chapitre 111) nous avons examiné la pratique des
psychologues : c’est une clinique aux mains nues. Le seul véritable outil & disposition est

constitué de leur personne. Elle est 1’écran sensible du transfert, moteur de la relation
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thérapeutique. Leur contre-transfert en est I’instrument. On est bien loin en soins palliatifs
de I’idéal de neutralité. Dés lors que la détresse trouve expansion dans 1’intersubjectivité,
elle suscite le contre-transfert des psychologues qui devient a la fois I’instrument le plus
direct de sa perception mais également une réponse thérapeutique. Je vais présenter dans
cette partie son evolution et ses liens avec les processus psychiques des patients pour
évaluer ensuite, dans la derniere partie de cette étude quantitative, les fonctions
thérapeutiques attribuées aux entretiens. Nous sommes la au cceur de I’intersubjectivité
dessinée par les ressentis communs, fait de I’un et de I’autre dans la rencontre avec la

maladie létale.

Pour rappel je proposais aux psychologues d’évaluer si huit contre-transferts sont activés

par la situation d’entretien. A des fins d’analyses, on peut les regrouper en trois poles :
- un pdle maternel incluant les items « émotions maternelles » et « réverie »,

- un pole paternel incluant les items «envie de toute-puissance» et « réaction

interprétative »,

- et quatre items décrivant le travail de destruction a 1’ceuvre chez les psychologues en
réaction a la détresse, les items «sidération », «sentiment d’impuissance »,

« épuisement » et « atteintes dépressives ».

Face a la difficulté d’évaluer leurs propres ressentis et réactions je pouvais craindre que les
psychologues ne répondent pas a cette partie. lls ont pourtant bien identifié leurs contre-
transferts dans 85% des entretiens. Ils indiquent par contre des niveaux d’intensité tres bas
compris dans I’intervalle 0-5 plutét que 0-10. Le score total des 8 contre-transferts fait
apparaitre une moyenne de 8,5/80 [0-64]. Cette tendance était déja apparue lors de la
période de test du livret. J’avais alors hésité a proposer des EVA avec des intervalles
différents de ceux des autres parties du livret. J’avais préféré les conserver identiques
puisque cette information me paraissait essentielle : les psychologues identifient des
contre-transferts qui restent la plupart du temps infimes, c'est-a-dire qu’ils leur servent
d’indices et d’outils thérapeutiques sans qu’ils soient envahissants. Les psychologues nous
disent ainsi que I’idée commune de « psychologues se sacrifiant » pour accompagner leurs
patients mourants ne correspond pas a leur ressenti. La plupart du temps, leurs contre-

transferts ne sont pas d’une intensité intolérable.

Quels sont les contre-transferts les plus présents et intenses dans les suivis réalisés en soins

palliatifs ?
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Etonnamment ce ne sont pas les contre-transferts les plus attaquants qui sont au devant de
la scene. Le contre-transfert le plus intense est le contre-transfert maternel (M=1,8/10 +2,2,
Md=1). Il est présent dans plus d’un entretien sur deux (54%) avec une moyenne de 3,3/10
(x2 ; Md=3). On retrouve une intensité supérieure a 4/10 dans 14,3% des entretiens. En
position maternelle les psychologues font essentiellement office de contenant. Au plus prés
des processus primaires, ils accompagnent la détresse par un murmure qui tout comme le
holding de Donald Woods Winnicott (1975) porte les patients. lls sont les plus malléables
possible avec des interventions toute en souplesse pour adoucir les effets traumatiques de

la détresse. Les émotions maternelles posent un cataplasme sur les blessures.

Théoriquement la réverie participe de cette position maternelle des psychologues. Nous
verrons dans le paragraphe suivant si les deux contre-transferts sont effectivement corrélés
mais prenons déja le parti de les examiner en tant que tels. L’intensité de la réverie
(M=0,7/10 +1,6 ; Md=0) la positionne comme le 6° contre-transfert sur les huit proposés.
Elle est pourtant présente dans prés d’un entretien sur quatre (24%) avec une intensité
moyenne de 2,8 (£ 2,1; Md=2). Une intensité supérieure a 4/10 représente 4,6% des
entretiens et 5,7% des patients. La réverie est mobilisée par la négativité projetée par les
patients dans les entretiens. Elle permet aux psychologues de s’absenter, de s’extraire mais
également en réaction de réver. Leurs pensées métaphoriques, préconscientes résonnent et
symbolisent la destructivité qui ainsi est contenue dans la relation. Selon Wilfred Bion la
réverie est une ascése pour :

« adopter une position qui nous permette de ne pas nous trouver face a notre propre douleur, notre

mémoire et notre désir » (Bion W. R., 1974)
Les images mobilisées chez les psychologues par 1’ici et maintenant des entretiens les
conduisent face aux patients dans une attitude contre-transférentielle de I’extréme qui

permet de s’engager dans un processus de contenance et de symbolisation.

C’est le pont qui relie la détresse des patients a I’appareil psychique des psychologues.
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La réverie, notre pont psychique

Serait-on en présence d’un pont

psychique, intersubjectif ou

interpsychique ?

Source : Paule Horace pour Van Lander, A (2012)

Nos résultats sont susceptibles de faire rebondir cette question. Nous vérifierons
notamment plus loin les possibles corrélations entre cette tendance a la réverie des

psychologues et les fonctions assurées par les entretiens pour les patients.

Le pendant a I’attitude maternelle (composée de réverie) des psychologues est constitué du
contre-transfert interprétatif qui est méme plus présent que le contre-transfert maternel
mais avec une intensité légérement moins importante (M=1,7 +2,1; Md=1). Les
psychologues I’éprouvent dans plus de la moitié des entretiens (60,6%) avec une moyenne
a 2,9/10. Une intensité supérieure a 4/10 se retrouve dans 12,6% des entretiens avec 16,7%
des patients. Ce contre-transfert traduit la position paternelle des psychologues. En position
paternelle, le travail interprétatif est vécu comme un contenu pénétrant qui peut effracter
mais également étre fécond pour les patients. Les mots posent 1’altérité. Les psychologues
peuvent ressentir la tentation de les utiliser pour se différencier et se défendre de I’informe
identitaire. Ce contre-transfert signifie qu’en soins palliatifs la position secondarisée, la
pensée, est trés présente chez les psychologues, presqu’autant que les émotions

maternelles. Pour autant les envies de toute-puissance, que nous pensions corollaires du

196



contre-transfert interprétatif sont trés peu présentes. Elles sont les contre-transferts les
moins ressentis en soins palliatifs (M=0,6/10 £1,5, ; Md=0). Présentes dans seulement
18,4% des entretiens, I’intensité est de 3,1 (1,1 ; Md=2) avec un niveau supérieur a 4/10

assez rare (4,6% des entretiens avec 5,3% des patients).

Ses deux poles, maternels et interprétatifs constituent 1’équilibre psychique des
psychologues. Les sentiments défensifs face au danger d’effraction et de confusion
identitaire en miroir de la détresse ne leur sont que secondaires. Contrairement a ce que
I’on pouvait imaginer, parmi ces sentiments défensifs, ce n’est pas la sidération qui est
premiére. Elle est au contraire la derniere a étre activée, c’est le sentiment d’impuissance
qui est le plus présent. Les psychologues éprouvent de fagcon mesurée mais réguliére cette
sensation d’étre démunis face a la souffrance des patients, sans moyen adéquat pour lui
répondre. La moyenne de ce contre-transfert sur I’ensemble des entretiens est de 1,4/10
(£2,3; Md=0). Il est présent dans 40,2% des entretiens avec une intensité moyenne de
3,4/10 (£2,5 ; Md=2). Un niveau supérieur a 4/10 représente 12,2% des entretiens et 16,7%
des patients. Les psychologues éprouvent de fagcon moindre les atteintes dépressives dont
ils sont 1’objet. Ce risque d’une activation du noyau dépressif des psychologues par les
affects dépressifs des patients nous paraissait pourtant tres présent en soins palliatifs. Sur
I’ensemble des entretiens les affects dépressifs restent en réalité peu intenses (M=0,9/10
11,9 ; Md=0). lls sont présents dans 31,2% des entretiens avec une intensité moyenne de
3/10 (22,3 Md=2). Un niveau supérieur a 4/10 se retrouve dans 6,9% des entretiens avec
9,6% des patients. Les psychologues s’éprouvent également peu épuisés. L’intensité
moyenne de 1’épuisement est de 0,8/10 (£1,9; Md=0) sur I’ensemble des entretiens. Il
n’est présent que dans 25% des entretiens avec un niveau moyen de 3/10 (£2,6 ; Md=2).
Une intensité supérieure a 4/10 est présente dans 5,9% des entretiens avec 9,5% des
patients. Cette clinique de I’archaique ne semble pas exiger une énergie psychique extréme
au quotidien, en tout cas pas dans la majorité des entretiens. La gravité de la détresse, au
contraire de certaines pathologies psychiatriques, ne suscite pas le sentiment d’étre épuise.
La sideration est donc le dernier contre-transfert percu par les psychologues avec une
intensité moyenne de seulement 0,6/10 (1,5 ; Md=0). Elle n’est présente que dans 22,7%
des entretiens avec une intensité moyenne de 2,7/10 (£2,2 ; Md=2). Un niveau supérieur a

4/10 représente 4,5% des entretiens et 5,7% des patients.

Comment évolue le contre-transfert des psychologues au fur et a mesure d’un suivi ? Peut-

on repérer chez les psychologues une évolution en miroir de celle des patients ?
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1-5-1 Evolution longitudinale

A I’image de la détresse des patients, les psychologues décrivent effectivement un niveau

maximal lors de la premiére rencontre de leurs contre-transferts (M=10/80 +10,7 ; Md=6,

[0-64]) puis une baisse progressive jusqu’au dernier entretien (M=4,6/80 +6,1 ; Md=2, [0-

17]). L’analyse des suivis standards confirme une baisse au second entretien mais révele

une légére augmentation au troisiéme et dernier entretien avant le déces des patients. Ce

résultat est cohérent avec ce que nous avions déja découvert de I’effet du déces des patients

sur les psychologues, ¢’est-a-dire une augmentation des contre-transferts défensifs (p.148).

Evolution longitudinale du total des contre-transferts

12,0 4 12,0
0.0 I 10,0

- -

(@] .

5 \ . /l\ [
8,0

(=) V \ 8,0

S TN l

L ©° m 6,0

(O]

S

8 4,0

A+ 4,0
2.0 2,0
0.0 T T T T T . . T . 0.0

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

—p— - ONTRE-TRANSFERT

1 ' 2 ' 3 N entretien

Globalement les psychologues éprouvent une diminution de leur contre-transfert tout au

long des suivis a I’exception du temps 4 qui marquait également une augmentation de la

détresse des patients.

Est-ce le cas de tous les mécanismes que nous venons d’examiner ?
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L’évolution de tous les mécanismes au cours des entretiens apparait peu homogene. Nous
ne pouvons dégager que trois informations. Les pbles maternels et paternels sont les plus
intenses tout au long des suivis avec une tendance soit au maintien soit a 1’augmentation.
En parallele les contre-transferts défensifs présentent au contraire une tendance a la
diminution a I’exception du temps 4. Enfin les psychologues ressentent une baisse
importante des réactions interprétatives et des émotions maternelles et une hausse du
sentiment d’impuissance lors du 7° entretien, entretien que nous avons déja signalé dans les

parties précédentes comme un temps particulier.

Ces résultats sont organisés selon les trois plles crées au regard de nos reperes
conceptuels. Est-ce que les résultats aux formulaires confirment I’existence de liens entre
ces items ? Est-ce que par exemple les émotions maternelles sont réellement corrélées avec

la tendance a la réverie des psychologues ?

1-5-2 corrélation entre contre-transferts

Les résultats au livret (annexe 17) vérifient 1’existence de trois pdles mais pas tels que je

les avais imaginés.

Concernant le p6le maternel, les résultats ne présentent pas le contre-transfert maternel
comme corrélé avec la réverie. On peut évidemment concevoir ces deux contre-transferts
dans le méme pole théorique mais ils restent indépendants dans leurs effets. Les émotions
maternelles exercent en fait un effet intéressant sur les psychologues. Plus les

psychologues éprouvent cette envie de protéger les patients de leurs détresses, plus ils

¢ [b=053 (0.25/0,81)]

ressentent le sentiment d’étre impuissan et ’envie inverse d’étre tout-

puissant [b=022 001043 [ eyrs émotions maternelles peuvent également s’accroitre sous

I’effet de mécanismes défensifs comme les affects dépressifs [P=048(0.08/089)]

[b=0,44 (0,03/0,85)]

et ’épuisement

Concernant le p6le paternel, en realité les psychologues ressentent la réverie comme plutdt
activée par ce pOle. Les réactions interprétatives en appellent de facon trés forte a ce
processus (=08 C&LD1 1 ¢*a0irait donc plutdt dans cette étude d’une « réverie paternelle »
qui propose un contenu aux patients et non un espace psychique maternel agréable et
contenant. Les réves des psychologues participent a leur travail interprétatif et a ses effets
mutatifs. Lorsque les sentiments d’impuissance des psychologues sont élevés, ce contre-

o [0=039 (:064/013)]

transfert peut étre mis en échec. Son intensité est limité . En plus de la

réverie, les réactions interprétatives augmentent également les envies de toute-puissance
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[b=0.77 (053] des psychologues (également augmentées par la réverie) confirmant ainsi
I’existence d’un pdle paternel des contre-transferts. En fait ’envie de toute puissance
n’exerce lui-méme pas d’action sur les autres contre-transferts. 1l peut également étre

activé par les émotions maternelles [P=0:22 (0.01043)]

Les résultats vérifient 1’existence du troisiéme péle constitué des « contre-transferts
défensifs » : les items sont tres corrélés. Le sentiment d’impuissance accroit

considérablement les autres items de cette catégorie et notamment les affects dépressifs
[b=0,95 (0,67/1,23)]

A partir de ces influences mutuelles, je préfere conserver pour la suite de cette étude ces
trois nouveaux podles: un pble défensif constitué de la sidération, du sentiment
d’impuissance, de 1’épuisement et des affects depressifs, un pdle paternel fait de réverie,
d’envies interprétatives et de sentiment de toute-puissance et enfin celui des émotions

maternelles.

Pour comprendre ce que sont les contre-transferts et les évaluer par le livret, j’avais utilisé
la définition du Vocabulaire de la Psychanalyse qui les présente comme un ensemble de
réactions aux patients (voir partie Il1). Nous devrions en toute logique découvrir des
corrélations entre les contre-transferts des psychologues et les processus psychiques des
patients. Elles sont nécessaires pour que les contre-transferts soient considérés comme un
élément clé de Pintersubjectivité et qu’ils constituent cet instrument privilégié de la
thérapie pour d’une part révéler aux psychologues la subjectivité des patients et d’autre

part exercer un effet sur celle-ci.

1-5-3 Corrélation avec les pertes

Nous allons commencer par examiner les liens avec I’évolution de la maladie 1étale (cf :

annexe 18 et 19).

L’importance des pertes des patients a plutot tendance a augmenter 1’intensité des contre-
transferts des psychologues [P=062 ©43082] " Etonnamment les pertes réelles, celles des
fonctionnalités du corps sont sans effet. Les pertes de la fonction pare-excitatrice

augmentent par contre tous les contre-transferts [+ (0:93/24)

, a ’exception du pole paternel.
La douleur génere ainsi détresse chez les patients et sentiments d’impuissance chez les
psychologues. Les pertes de 1’image du corps augmentent les sentiments de sidération
[b=0.18 (001035)] ot |es réactions interprétatives (032 @053 " Enfin les pertes sociales des

patients augmentent les émotions maternelles =025 (0.05/0:42)]
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Seul un contre-transfert semble présenter un effet thérapeutique. Les envies de toute-
puissance des psychologues limiteraient les vécus de pertes des patients au niveau de
I'image du corps [P=0% (070091 Trois contre-transferts présentent également un effet
mais en terme d’augmentation des pertes : le sentiment d’impuissance sur la fonction pare-

[b=0,59 (0,36/0,83)] [0=033 (001/0.64)] ot

excitatrice , les atteintes dépressives sur les pertes sociales

enfin les émotions maternelles sur les pertes sociales =033 ©1/059] gt gy 1a fonction pare-

excitatrice [P=046 (0.26/0.67)]

1-5-4 Corrélation avec les variables indépendantes :

les états subjectifs

Si les contre-transferts des psychologues semblent avoir un effet modeste sur le vécu de
pertes des patients, qu’en est-il au niveau de la détresse ? Est-ce que d’une part les
psychologues peuvent se fier a leur contre-transfert pour repérer la détresse chez leurs

patients et d’autre part exerce t-il un quelconque effet thérapeutique sur celle-ci ?

Les résultats (cf : annexe 20) confirment que la détresse des patients est a 1’origine d’une
fluctuation importante de I’ensemble des contre-transferts des psychologues, a 1’exception
des réactions interprétatives. Lorsque la détresse des patients est fréquente les
psychologues éprouvent des contre-transferts défensifs plus intenses [P=08 ©620.98) gingj
qu’une légére augmentation de leurs émotions maternelles =01 ©05019) | 5 gétresse baisse
légérement également leur tendance & la réverie [P=0:05 (009700071 1) 3 |assitude présente un
effet similaire. Le bien-&tre des patients diminue au contraire certains contre-transferts des

[-0,32 (-0,41/-0,23)]

psychologues : le sentiment d’impuissance de fagon importante , puis les

affects dépressifs 1019 (02670101 > arisement =015 (0237008 ot enfin Ia sidération =01 €

0160091 A I’inverse de la détresse, le bien-étre augmente la réverie des psychologues =0
(0,14/0,61]

Nous pouvons repérer de fagon longitudinale cette évolution conjointe de la détresse avec
les sentiments d’impuissance et de sidération en observant comment ces derniers évoluent
selon que les psychologues accompagnent des patients avec une détresse supérieure a 4/10

(groupe matérialisé en rouge) ou des patients avec une détresse inférieure ou égale a 4/10

(matérialisé en bleu).
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Les contre-transferts des psychologues apparaissent tres nettement plus intenses sur les
sept premiers entretiens lorsqu’ils accompagnent des patients avec une détresse plus
¢levée. Le sentiment d’impuissance est beaucoup plus élevé que leur sentiment de

sidération. 1l parait bien étre le contre-transfert le plus spécifique de la détresse.

Si les ressentis sont effectivement vécus en commun, cela n’a par contre aucun effet
thérapeutique sur la détresse (cf: annexe 21). Aucun contre-transfert ne contribue a
diminuer les perceptions de détresse chez les patients. Lorsqu’il y a un effet c’est dans le
sens d’une amplification et alors que la détresse amplifie six contre-transferts, seule la
moitié exerce en retour un effet : la sidération de facon importante, puis les émotions

maternelles et les sentiments d’impuissance.

Par contre un effet est perceptible au niveau du bien-étre et de la lassitude. Lorsque les
psychologues sont plus réveurs ils percoivent plus fréquemment chez leurs patients des

états de bien-étre [°=0:7% Q061321 ot 1orsqu’ils éprouvent plus d’envies de toute-puissance ils

percoivent moins de lassitude [P=11 (206016 [b=1.59

(0,87/2,31)]

Les sentiments d’impuissance
, les affects dépressifs [P=04 ©1419) ot |es émotions maternelles =101 ©37/1.65)

participent au contraire a une augmentation de la lassitude.

Les contre-transferts des psychologues sont bien le reflet de la détresse des patients,
notamment le sentiment d’impuissance mais ils ne présentent pas d’effet thérapeutique sur
celle-ci. 11 est possible par contre qu’ils présentent plutdt un effet thérapeutique au niveau

identitaire.
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1-5-5 Corrélation avec les variables médiatrices

1-5-5-a Les modifications identitaires

Nous allons examiner les corrélations entre les contre-transferts des psychologues et les
ruptures ou les nouveautés identitaires des patients (cf.: annexe 22 et 23). Peut-étre
pourrai-je ainsi répondre a la question de la participation des contre-transferts des
psychologues aux processus identitaires de leurs patients.

L’impact de la présence de ruptures identitaires chez les patients sur les contre-transferts
des psychologues est identique a celui de la détresse. Il consiste & augmenter trés

significativement les contre-transferts défensifs et les contre-transferts maternels (=02

0350171 " Concernant les contre-transferts défensifs, ce sont en priorité les sentiments
d’impuissance =044 (0550341 ot |es atteintes dépressives P70 (04470201 )i sont
mobilisés chez les psychologues. Seules les ruptures du sentiment d’originalité font
exception en présentant 1’effet paradoxal de diminuer certains contre-transferts défensifs en

I’occurrence la sidération des psychologues [b=038 (0.1408L] * Cette baisse ne peut étre

d’aucun effet sur les autres contre-transferts non défensifs.

En supplément, les ruptures identitaires ont également pour effet de mobiliser des contre-
transferts paternels. Ainsi une rupture du sentiment d’unité mobilise les sentiments de
toute-puissance =033 (055011 " se rappelle que le sentiment de toute-puissance est le
moins présent dans 1’ensemble des entretiens chez les psychologues et qu’il est sans

influence sur 1’activation des autres contre-transferts.

Lorsque les patients présentent plutét des nouveautés identitaires et non des ruptures, elles

ont plutdét pour effet de limiter les contre-transferts défensifs comme le sentiment

[6=02 (037F0.0] ot g augmenter la réverie (03¢ ©25/048] " Cette capacité a la

é [b=0,29 (0,1/0,47)] et

d’impuissance
réverie est surtout restaurée par les nouveaux sentiments de continuit

d’estime de soi [P=042 (019/0.65)]

Si nous observons 1’effet des contre-transferts des psychologues sur les ruptures
identitaires, il est peu significatif. Le seul contre-transfert a exercer un effet
potentiellement thérapeutique est le contre-transfert paternel c'est-a-dire le sentiment de
toute-puissance qui diminue les ruptures du sentiment de diversité =024 ©02048] 'santiment
que nous avions vu pour autant peu contributif de la détresse. On peut également distinguer
un effet possible de leurs réactions interprétatives sur I’émergence globale de nouveaux
sentiments d’identité [P0 088 Ay total on peut compter quatre autres effets
significatifs mais qui vont dans le sens d’une aggravation des ruptures identitaires : le
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sentiment d’impuissance participe aux ruptures des sentiments de continuité =038 (057"

[b=-0,22 (-0,38/-0,06)] et de ’estime

[b=-0,28 (-

0‘18)], d’unite [P=04 (057 '0’24)], de réalisation de soi par I’action

de soi [P=034 (O8I0 16g sentiments maternels a la rupture du sentiment d’unité
0,42/-0,13)]

Tout comme pour la détresse, le sentiment d’impuissance éclaire donc les psychologues
sur la présence de rupture des sentiments d’identité. Leur contre-transfert paternel semble

seul susceptible de participer a une résilience identitaire.

1-5-5-b Les mécanismes de défense des patients

Il nous reste une derniére corrélation a étudier concernant les contre-transferts des
psychologues. C’est celle les unissant avec les mécanismes de défense des patients. L’effet
thérapeutique de leurs contre-transferts peut en effet agir par leur intermédiaire. On peut
imaginer un effet levier des contre-transferts des psychologues qui participerait a la
réactivation des moyens de défense des patients sidérés par la détresse. Nous avons vu que
la détresse et les ruptures identitaires des patients mobilisent chez les psychologues le pdle
maternel et défensif des contre-transferts mais également les envies de toute-puissance.
Ces contre-transferts des psychologues pourraient avoir pour action de soutenir chez les
patients certaines défenses dont nous avons expliqué 1’action bénéfique sur la détresse et la

crise sans pouvoir en comprendre ’activation.

Les mécanismes de défense des patients et les contre-transferts présentent en effet de
nombreuses corrélations (cf : annexe 24 et 25). Pour commencer les défenses des patients
augmentent de facon significative les contre-transferts des psychologues =027 (020341
L’effet le plus important est celui de la régression sur le sentiment d’impuissance des

s [b=25 213)]

psychologue . lls sont alors également plus sidérés =22 @181 dépressifs =1

(L51228)] - anuisgs =112 O.73L5L] ot maternels =134 095173 1) 3 tendance & intellectualiser
des patients augmente la tendance de leurs psychologues a I’interprétation [P=10° /6611521 g
leur humour augmente leur réverie P=115 O76L3%]1 1) o sy lien limitant les contre-transferts
des psychologues est présent dans le couple réverie des patients/émotions maternelles des

psychologues [b=-057 (-1,1/-0,05)]

Comme je le supposais en introduction de cette partie, les contre-transferts des
psychologues (a 1’exception de I’épuisement) ont pour effet d’augmenter certains
mécanismes de défense chez les patients [P=027 ©19038)] Concernant les contre-transferts
défensifs et les émotions maternelles, leur action participe en fait au processus de la

détresse en augmentant la régression chez les patients. Par contre ce n’est pas le cas des
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contre-transferts paternels. Les contre-transferts paternels incluant les réactions
interprétatives, la réverie et les envies de toute-puissance soutiennent chez les patients tous
les mécanismes de défense évolués, la dissociation, les liens d’attachement et le coping.
Nous avons vu précedemment que les sentiments de toute-puissance pouvaient étre activés
chez les psychologues par la présence de ruptures identitaires chez les patients. Ceci
expliquerait ensuite le mouvement observé. A plusieurs reprises j’ai questionné 1’origine
de cette réactivation des défenses évoluées chez les patients. Seul un danger interne ou
externe pouvait I’expliquer, or je n’avais pas trouvé de corrélation ni avec les pertes, ni
avec la détresse, ni avec les ruptures identitaires. Il semble bien que ce soit en fait les
sentiments de toute-puissance des psychologues, pourtant peu présents dans les entretiens,

qui présentent cet effet. 1ls décuplent chez les patients la dissociation =128 (0:48208)]

[b=102 (0.35/L68)] o

I’humour le coping [P=09 @087 " yn effet en cascade peut ensuite se

produire en direction d’autres mécanismes de défense. Pour rappel le mécanisme de

dissociation et le coping sont trés corrélés au mécanisme de réverie [P(dissociatio=081 (0.58/1.05)

et blcoping)=0.32 (0103 1 *humour et le coping augmentent également les mécanismes

d’intellectualisation [b(humour)=0,71 (0,3/1,1) et b(coping)=0,35 (0,06/0,65)]

Lorsque nous comparons les coefficients des couples mécanismes de défense/contre-
transfert et contre-transfert/mécanismes de défense pour définir des liens généraux de
causalité les résultats concernant la régression des patients influencent plus les
psychologues que le contraire. Pour les autres résultats, les contre-transferts des

psychologues sont plus influents.

1-5-6 Synthese

J’ai ainsi répondu pour une partie au troisieme volet de mon hypothése concernant les
processus thérapeutiques de la relation intersujective. L’examen des contre-transferts des
psychologues nous permet de comprendre que contre-transferts et mecanismes de défense
sont intriqués dans les entretiens et participent aux processus thérapeutiques expliquant les

évolutions bénéfiques observées.

J’ai d’abord établi que les contre-transferts des psychologues ont pour valeur d’indiquer
aux psychologues la présence de détresse et de ruptures identitaires chez les patients.
Préférentiellement ce sont leurs sentiments d’impuissance qui peuvent les guider. Nous
avons ensuite découvert un réle thérapeutique de leurs envies de toute puissance. A

I’origine la présence de ruptures du sentiment d’unité chez les patients mobilise en réaction
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chez les psychologues les sentiments défensifs, maternels mais également de toute-
puissance. En miroir les sentiments de toute-puissance ont pour effet d’augmenter chez les
patients I’humour et la réverie qui participent aux processus thérapeutique en diminuant la
détresse (partie 1-4). La réverie restaure également le sentiment de continuité des patients.
Je ne comprenais pas le processus permettant de les activer puisqu’ils sont plutot sidérés
par la détresse et la crise identitaire. C’est en fait les envies de toute-puissance des

psychologues qui peuvent presenter cet effet.
1-6 Les fonctions des entretiens psychologiques

Cette derniére partie va nous permettre de déterminer si des fonctions particuliéres des
entretiens participent aux processus thérapeutiques observés.

Pour rappel, j’avais demandé aux psychologues de repérer cing fonctions : la fonction
contenante, transformatrice, étayante, transitionnelle et surmoique. Je leur avais également
demandé¢ d’estimer au terme des suivis leur effet thérapeutique au moyen du CGI-item3.
L’effet thérapeutique est évalué avec des codes oscillant entre 1 (effet le plus important) et
16 (nul avec effet secondaire). Ces codes correspondent ensuite a un nombre compris entre
0 (nul) et 4 (effet le plus important). Pour exemple le code 5 (effet thérapeutique modéré et

sans effet secondaire) est requalifié 3.

Le plus souvent, les psychologues évaluent les suivis comme présentant un effet
thérapeutique moderé. La moyenne sur 1’échelle allant de 0 & 4 est de 2,18/4 (1,1 et
Md=2). 39,5% des suivis sont considérés comme présentant un effet thérapeutique moderé,
30,2% un effet thérapeutique minime, 18,5% un effet thérapeutique important et 11,7% un
effet thérapeutique nul. Cet effet thérapeutique n’est pas évalué en fonction de la détresse
avec laquelle nous ne trouvons pas de corrélation. Les psychologues évaluent par contre

I’effet thérapeutique comme 1égérement plus important lorsque les suivis sont plus longs.
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Effet thérapeutique selon le nombre d’entretiens

n | N mean sd med min max
_________ B e e e

1 | 205 2.019122 1.069216 i 433 4
2 | 150 2 T F33 1.08043 2 s 4
3 | 100 2.1626 1.137928 2 -5 4
4 | 57 2.380175 1.197082 2 .5 4
5 | 35 2:3 LB 71 2 .67 4
6 | 21 2.47619 1.167007 2 1 4
7 | T2 2.708333 1.214652 2.5 T/ 4
8 | 12 2.708333 1.214652 2.5 1.5 4
9 | 9 2.555556 1.184389 2 LB 4
10 | 7 2.857143 1.180194 3 1ze:B 4
_________ ST S e S SN R SR i S S, R S e S

Total | 608 2.176168 Lo H2ATTH 2 G338 4

Les psychologues évaluent également les suivis comme significativement plus
thérapeutiques lorsque les pertes induites par la maladie sont plus importantes et que les
patients présentent des mécanismes de défense évolués (humour, réverie,
intellectualisation), les mécanismes que nous avons effectivement repérés comme

participant au processus thérapeutique.

Concernant les fonctions assurées par les entretiens, leur score total indique une moyenne
sur I’ensemble des entretiens de 10,8/50 (Md=9/50 ; +8,73).

Quelles sont les fonctions les plus présentes dans les entretiens ?

Les deux fonctions les plus présentes dans les entretiens correspondent aux deux qualités
nécessaires a la reconstruction psychique. Elles proposent par 1’écoute et la présence du
thérapeute une peau et un appui qui s’interposent au présent mortifiant : la fonction

contenante et la fonction étayante.

e La fonction contenante est la plus intense dans les entretiens (M=3,2/10 +2,4 ;
Md=3). Elle est premiére dans ’accueil de la situation de crise. Pour rappel, cette
fonction consiste a rétablir par un contenant les processus psychiques aptes a la
transformation des contenus destructeurs. Les psychologues la reperent dans 80%
des entretiens avec une moyenne de 4/10 (£2,1 et Md=4). Une intensité supérieure

a 4/10 est présente dans 30% des entretiens avec 30,5% des patients.

e La fonction étayante est ensuite la plus intense (M=3/10 £2,6 ; Md=3). Elle propose
aux patients un soutien face aux angoisses anaclitiques. La compréhension des

psychologues étaye les patients sans obligatoirement les éclairer sur les contenus.
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Les entretiens portent et maintiennent une continuité d’étre. Cette fonction est
assurée par 72,6% des entretiens avec une moyenne de 4/10 (2,2 ; Md=4). Une
intensité supérieure a 4/10 est présente dans 27,9% des entretiens avec 25,8% des

patients.

Dans un nombre d’entretiens plus restreint un travail d’élaboration des contenus de la crise

peut ensuite advenir au moyen des autres fonctions :

Le travail de transformation n’est présent que dans la moiti¢ des entretiens (55,3%).
Il s’adresse aux patients qui présentent les qualités requises de solidité de leur Moi.
Il s’agit d’affecter une forme et un sens aux processus vécus. La fonction
transformatrice présente une intensité moyenne sur I’ensemble des entretiens de
1,8/10 (£2,2 et Md=1). Lorsque cette fonction est assurée son intensite est de 3,3/10
(£1,9 et Md=3). Une intensité supérieure a 4/10 est présente dans 14,7% des

entretiens avec 15,3% des patients.

La fonction transitionnelle est celle qui permet 1’¢laboration de la rupture par la
constitution d’une phase paradoxale, d’un temps hors temps transformant la
séparation en réunion (A. Green, 1975, p.107). L’intensité moyenne de la fonction
transitionnelle est de 1,7/10 (£2,3 et Md=0). Nécessaire selon René Kaés au travail
thérapeutique de la crise, elle n’est pourtant présente que dans un peu moins de la
moitié des entretiens (46,1%) avec une moyenne de 3,6/10 (2,2 ; Md=3) lorsque
c’est le cas. Une intensité supérieure a 4/10 est présente dans 13,6% des entretiens

avec 13,4% des patients.

La fonction surmoique est la moins intense avec une moyenne de 1,1/10 (1,9 et
Md=0). Elle consiste a proposer une fonction identificatoire plus souple et ainsi
restaurer les patients dans leur identité. Cette fonction n’est en fait présente que
dans 38,1% des entretiens avec lorsque c’est le cas une intensité moyenne de 2,9/10
(2,14 et Md=2). Une intensité supérieure a 4/10 est présente dans 9,1% des

entretiens avec 8,6% des patients.

Les entretiens ont donc pour fonction premicre d’accueillir la détresse. Ils ne proposent un

effet symbolisant que pour la moitié d’entre eux. Avant d’évaluer si les fonctions sont

corréelées aux processus psychiques des patients, observons comment elles évoluent dans le

temps des suivis. Est-ce que 1’on peut repérer une évolution longitudinale similaire a celle

de la détresse ?
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1-6-1 Evolution longitudinale

Observons pour commencer 1’évolution du score total des fonctions.

Evolution longitudinale du total des fonctions des entretiens
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Les fonctions étayantes et contenantes ne présentent pas d’évolution notable. Elles
correspondent aux conditions nécessaires des entretiens qui donc varient peu. Nous
pouvons juste noter une baisse significative pour la fonction étayante au 7° entretien. La
fonction surmoique ne présente pas non plus d’évolution. La fonction transitionnelle
présente un score maximum et significativement différent au 8° entretien (2,7/10). La seule
fonction a présenter une évolution est la fonction transformatrice (malgré une baisse entre
le temps 5 et 6). Elle présente une moyenne de 1,8/10 au 1° entretien et de 2,8/10 au

dernier.

1-6-2 Corrélations entre fonctions

Nous pouvons évaluer si les fonctions des entretiens sont corrélées entre elles : est-ce que
par exemple la fonction transitionnelle dépend de I’instauration préalable de la fonction

contenante ?

Corrélee avec tous les items (cf : annexe 26), il semble bien que la fonction étayante soit
contributive de toutes les fonctions. Parmi celles-ci, on peut discerner deux groupes
distincts interagissant : les fonctions contenantes et surmoiques d’un c6té et les fonctions
transitionnelles et transformatrices de 1’autre. Les psychologues confirment dans ces
résultats une partie des propos de René Kaés sur I’analyse transitionnelle centrée sur
I’¢laboration de I’expérience de la crise :
« L'analyse transitionnelle implique I'instauration d’un cadre, a la fois ferme et malléable, propre &
rétablir les fonctions de conteneur, de liaison et de transformation de I'expérience et de pensées,
capable de soutenir le jeu interprétatif nécessaire a I'élaboration multi-dimensionnelle de
I'expérience de la crise » (Kaés, 1979, p.6-7).
Si la thérapie de la crise en appelle a la fonction transitionnelle, celle-ci rétablit les
fonctions transformatrices =06 (024098 ot gtayantes (=062 ©2409)] Ejle est également
activée par les fonctions étayantes, transformatrices et surmoiques qui 1’augmentent
significativement [b(étayante)=0,56 (0,28/0,84) ; b(transformatrice)=0,85 (0,5/1,19) ; b(surmoique)=0,51 (0,12/0,89)]. Seul
son lien avec la fonction contenante n’est pas confirmé. Les deux fonctions restent

indépendantes dans leurs effets.

Nous connaissons maintenant les composants thérapeutiques des entretiens. Pour répondre
au troisieme volet de notre hypothése il est encore nécessaire d’étudier leurs interactions

avec les processus psychiques des patients puis les contre-transferts des psychologues. Les
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fonctions des entretiens sont constituées de ces processus et doivent normalement

participer a leur transformation.

1-6-3 Corrélation avec 1’importance des pertes

Pour commencer évaluons I’interaction des fonctions des entretiens avec 1’importance de
la maladie. Plus t0t nous avons vu que les psychologues évaluent I’effet thérapeutique des
entretiens plus important quand la maladie est plus évoluée. Inversement cela veut dire que
lorsque I’autonomie du patient est conservée, avec une absence de pertes liées a la maladie
grave alors les psychologues évaluent I’effet thérapeutique des suivis comme plus souvent

nul. L’importance de la maladie contribue a mobiliser des fonctions plus intenses [b=05

(03071 3 exception de la fonction transformatrice (cf : annexe 27).

Les différentes catégories de pertes augmentent surtout la fonction contenante des
entretiens P=02 Q1702901 confirmant ainsi que cette fonction est importante en soins
palliatifs lorsque le corps est atteint. Daniele Deschamps nous 1’explique ainsi :
« Dans ce monde de sensations innommables, ot le corps est éclaté, trougé, le psychisme aplati,
les pensées désaffectées ou terrifiantes, délirantes, ce qui compte d’abord c’est I'étre du

thérapeute, sa capacité d’étre la et de penser les empiétements terrifiants tout en restant

suffisamment contenant » (2004, p.94).
Les autres fonctions sont mobilisées par les atteintes de I’image du corps des patients.

En retour trois fonctions d’entretiens amplifient la perception des pertes dans les entretiens
(cf: annexe 28): la fonction contenante augmente I’importance des pertes des
fonctionnalités du corps [=02° ©11047] ‘jas nertes sociales P07 (4010341 gt pare-excitatrices
[b=022 (0061039 | 3 fonction étayante augmente les pertes au niveau de I’image du corps
[b=027 (007/048)] ot ay niveau de la fonction pare-excitatrice =02 (©030391 "Enfin Ja fonction

surmoique augmente les pertes de I’image du corps =08 ©:14/0.64)]

Ces corrélations révelent que la fonction transformatrice des entretiens est sans lien avec

I’importance de la maladie. Elle est au-dela des atteintes somatiques.

1-6-4 Corrélation avec les états subjectifs

Dans la logique des processus thérapeutiques, les états subjectifs des patients devraient
mobiliser les fonctions des entretiens qui pourraient alors participer a les contenir voir a les

transformer.
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La détresse et la lassitude des patients (annexe 29) augmentent effectivement de facon

globale I’intensité des fonctions des entretiens [P(@esse)=0.5 (0.38/0,77) ; bllassitude)=0.42 (0.210083)]  co

sont les fonctions contenantes [b(détresse)=0,37 (0,31/0,43)] S [b(détresse)=0,14 (0,08/0,2)] et

S [b(détresse)=0,11 (0,06/0,16)]

, étayante
surmoique qui sont mobilisées alors que le bien-&tre mobilise les
fonctions transitionnelles =02 ©1403L] ot transformatrices [P=01° @027 et diminue la

fonction contenante [P=026 (:0.35-0.16)]

Concernant I’effet thérapeutique des suivis, lorsqu’il est considéré par les psychologues
comme important au moyen du CGl, la détresse des patients n’est pas diminuée. En fait si
nous examinons les effets de chaque fonction (cf: annexe 30) seule la fonction
transitionnelle présente un effet bénéfique sur la détresse. Alors que cette fonction n’est
présente que dans prés d’un entretien sur deux, elle permet effectivement de limiter son
importance =082 (15370111 "Efle participe également 4 I’augmentation des états de bien-
étre [P=0.75 (0267125)] g jusque la, au bout d’un nombre de pages conséquent, nous n’avons
pu découvrir que I’humour et la réverie comme processus permettant la coexistence du
bien-étre et de la détresse, il semble bien que la fonction transitionnelle participe également
a ce processus. Ces résultats confirment ’intérét de I’analyse transitionnelle comme
méthode possible pour les soins palliatifs. La fonction transformatrice présente en

o [0=0.73 (0:24/1,22)]

complément ’intérét d’augmenter les états de bien-étr . Parmi les autres

fonctions, la fonction contenante participe au contraire a 1’augmentation de la détresse

[b=188 (137/2.41)] g o [0=063 (014/L13)] ¢ 3 o [0=-1.18 (-L54/

la lassitud la baisse des états de bien-étr

0,82)] e [b=0,98

. C’est également le cas de la fonction surmoique qui augmente la détress

(0191771 "|es fonctions transformatrices et étayantes sont sans effet.

Le processus thérapeutique est donc constitué d’une part de la fonction transitionnelle qui
diminue la détresse et de la fonction contenante qui I’accompagne. A chaque fois que la
détresse est extréme, la fonction contenante est convoquée pour la border sans pour autant
la diminuer. Nous pouvons percevoir de fagon longitudinale ce réle en divisant les
entretiens en deux groupes : ceux dans lesquels la détresse est supérieure a 4/10 (en rouge)

et les autres (en bleu) en évaluant I’intensité de la fonction contenante.
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Evolution de la fonction contenante selon la détresse :

; [

Y l
NS

Score EVVA T0-101

1 2 3 4 g 8 7 a g 1g  hentretien

La différence entre les deux groupes est trés significative. Le temps 7 semble encore une
fois marquer un temps particulier durant lequel la fonction contenante augmente pour les
patients qui ne présentent pourtant pas d’augmentation de leur détresse et baisse pour ceux
qui continuent a présenter une détresse importante. Dans les autres temps la fonction

contenante est bien plus importante lorsque la détresse est supérieure a 4/10.

Je viens donc de démontrer un réle thérapeutique des entretiens a travers la fonction
contenante qui accompagne la détresse et a travers la fonction transitionnelle qui la réduit.

Qu’en est-il de I’effet des entretiens sur la crise identitaire ?

1-6-5 Corrélation avec les autres variables

médiatrices

1-6-5-a Les modifications identitaires

Je vais maintenant déterminer si certaines ruptures identitaires investissent les entretiens de
fonctions particuliéres et inversement si ces dernieres présentent un effet résilient sur les

sentiments d’identité.

Les ruptures d’identité les plus fréquentes (continuité, réalisation de soi par I’action) n’ont
en fait pas d’effet sur les entretiens. Seules les ruptures du sentiment d’unité, d’estime de
soi et d’originalité mobilisent certaines fonctions (annexe 32). Nous avions vu que la
rupture du sentiment d’unité est la troisieme la plus présente dans les entretiens (29%) et la

rupture de I’estime de soi la quatrieme (26%). La rupture du sentiment d’originalité
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paraissait plutbét marginale. Comme la détresse, ces ruptures identitaires mobilisent les
fonctions contenantes [b(unité)=-0,65 (-1/-0,29) ; b(orginalité)=-0,39 (-0,76/-0,01)], étayantes [b(unité)=-0,63 (-0,95/-
031 et surmoiques [Pestime de so=031 (060011 majg ggalement la fonction transitionnelle
[b(unité)=-0.35 (-0.6810,02) ; bleriginalité)=-0.38 (:0.731-0.02)] “fanction que nous venons de voir essentielle
pour son effet sur la détresse. L’apparition de nouveaux sentiments conduit également les
entretiens & présenter des fonctions plus intenses P=0%° O46L331 mais 3 la place de
contenants, ils sont alors plutdt transformateurs =02 ©08/038] ) orsque les psychologues
évaluent I’effet thérapeutique des suivis comme modéré plutét que nul la moyenne des

nouveautés identitaires est significativement supérieure (M(Moderé)=0.88+138 > M(nul)=00820,34;

p<0,0001)

Thérapeutique sur la détresse, les entretiens le sont également sur les ruptures identitaires
et permettent ’apparition de nouveaux sentiments d’identité (annexe 31). Lorsque les
psychologues évaluent I’effet thérapeutique des suivis comme important les patients

[b=0,72 (0,28/1,17)]

présentent effectivement une diminution significative des ruptures par

rapport aux suivis avec des effets modérés. C’est encore plus marqué par rapport aux suivis

aux effets nuls =076 (O.13/1.39)]

. L’action bénéfique des entretiens est assurée par les
fonctions étayantes, transitionnelles et surmoiques. La fonction surmoique, vue
précédemment comme augmentant la détresse, est la moins présente dans les entretiens :
elle n’a un effet résilient que sur la rupture du sentiment d’originalité =041 0270501 " Cette
rupture du sentiment d’originalité est la moins rencontrée dans les entretiens (16%). On
peut par contre se souvenir que ce sentiment est corrélé a 1’estime de soi et au sentiment de
diversité. Sa résilience peut donc permettre de résilier également ces sentiments. La
fonction transitionnelle exerce une action globale alors que la fonction étayante exerce un

effet 1éger de résilience du sentiment de soi réalisé par I’action.

Une autre fonction présente un effet au niveau identitaire mais en augmentant les ruptures

du sentiment d’unité =018 (030001 " g réalisation de soi par Paction P=017 (0.28-008)] g

[b=-0,17 (-0,28/-0,06)]

d’estime de soi . I s’agit de la fonction contenante. Cette fonction semble

donc non seulement accompagner la détresse mais également les ruptures identitaires.

L’effet thérapeutique des entretiens pourrait également s’expliquer par une action sur les
mécanismes de défense des patients. Nous avons vu que parmi ceux-ci I’humour et la
réverie sont essentiels. Si les entretiens participaient a leur soutien, nous pourrions

considérer cet effet comme thérapeutique.
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1-6-6-b Les mécanismes de défense (cf. annexe 33-34).

Pour commencer certains mécanismes permettent de mobiliser 1’intensité des fonctions des

entretiens. La présence de comportements régressifs chez les patients, du coping et des

liens d’attachement, investit les entretiens de fonctions plus contenantes [P(rearession)=0.95

(0,45/1,46) ; b(coping)=0,86 (0,37/1,36) ; b(liens)=0,77 (0,28/1,27)]. Lorsque les patients sont p|US en capacité

d’intellectualiser, les entretiens présentent également une fonction transformatrice plus
intense (=09 (0491411 1) 3 fonction transitionnelle est mobilisée quant a elle par la présence

d’humour =134 @744 ot do raverie =122 OSTLEON Enfin |a fonction surmoique est

sollicitée par le mécanisme de dissociation (=07 ©57/L37)]

Si certains mécanismes sollicitent les fonctions des entretiens, ces derniéres, comme je 1’ai
supposé précedemment, exercent en retour un effet mobilisant les défenses des patients. La
fonction contenante, comme précédemment pour la détresse, ne suscite que le mécanisme
archaique de régression =092 ©47138] mais par contre les fonctions transitionnelles,

transformatrices, surmoiques et étayantes soutiennent également des mécanismes de

[b=137 (09/184)] |

défense plus évolués. La fonction transitionnelle augmente 1’humour a

réverie (P09 Q441301 ot Jeg liens d’attachement 0% CO0NT ot permet de diminuer la

q [b=08 (141-019)]

régressio . La fonction transformatrice permet d’augmenter de facon

importante la réverie des patients [P=1:02 (0567247 (051 (0050097

[b=0,53 (0,03/1,03)]

mais également I”humour
I’intellectualisation et les liens d’attachement =072 ©2128] | 3 fonction
surmoique que nous avons vu peu présente dans les entretiens a cet effet paradoxal
d’augmenter la régression "% ©872201 mais également la dissociation =104 041671 gt |e

coping [b=1 (0,36/1,66)]

. La fonction étayante, que nous avons vu tres présente dans les
entretiens (72,6%), permet de soutenir tous les mécanismes (a 1’exception de la
régression).

Les fonctions des entretiens permettent donc de mobiliser chez les patients les processus
thérapeutiques nécessaires a 1’élaboration de la crise, plus précisément I’humour et la
réverie. La fonction transitionnelle et la fonction transformatrice, assurées par la moitié des

entretiens, sont essentielles dans cette élaboration vivifiante face a la menace mortelle.

1-6-6-c Les contre-transferts des psychologues (annexe 35-36)

Les fonctions des entretiens constituent 1’apogée de I’intersubjectivité en tant que produit
par I’interaction patient-psychologue. Elles sont & la fois investies par les patients pour leur
valeur thérapeutique et soutenue par les psychologues, par leur maitrise de la pratique, le

cadre instauré et le dispositif. Quand j’emploie ces termes «soutenue par les
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psychologues » cela signifie que c’est au moyen de leur personne constituée de leurs
contre-transferts. Nous avons vu précédemment que ceux-ci participent aux processus
thérapeutiques, nous devrions maintenant découvrir leurs liens avec les fonctions

thérapeutiques.

Pour commencer, les contre-transferts des psychologues participent globalement a

[b=0,32 (0,25/0,39)]

I’intensité des entretiens . Un seul contre-transfert présente pour effet de

diminuer I’efficacité des entretiens. Il s’agit du sentiment d’impuissance qui diminue
fortement les fonctions transitionnelles =120 (1837089 ot transformatrices [(°="1%% (177069
mais ne présente par contre pas d’effet sur les autres fonctions. Cela signifie que ce ressenti
présente pour valeur d’alerter les psychologues sur la détresse des patients mais qu’il peut
entraver ’efficacité des entretiens lorsqu’il devient trop important. D’ailleurs lorsque les
psychologues évaluent I’effet thérapeutique des entretiens comme nul la moyenne de leur

i i = + , . . ,
[M(impuissant)=2,16£2.38] oot supérieure que lorsqu’ils évaluent les

[M(impuissant)=1,08+2,32]

sentiment d’impuissance
suivis avec des effets thérapeutiques importants . Les autres contre-
transferts participent tous a augmenter les fonctions des entretiens. Le pdle paternel
présente le plus d’effets sur toutes les fonctions. C’est le cas de la réverie qui exerce un trés

fort impact (=58 (3:24/8:36)]

Les fonctions des entretiens sollicitent de la méme facon les contre-transferts des
psychologues [6=0.25 (0.18/0:34)] I’exception du sentiment d’épuisement. La seule corrélation
négative est assurée par la fonction étayante qui améne les psychologues a éprouver moins

de sentiments d’impuissance (=06 (1.02-0.]

1-6-7 Synthese

Je viens de vérifier le troisiéme volet de 1’hypothése. Les entretiens sont thérapeutiques en

vertu de plusieurs caractéristiques :

e ils soutiennent les mécanismes de défense des patients nécessaires a 1’élaboration
de la crise. C’est le cas des fonctions étayantes, transformatrices et transitionnelles

des entretiens.

e La fonction transitionnelle présente la particularité de diminuer la détresse et la

fonction contenante de I’accompagner.

e La fonction contenante répond a la présence de ruptures identitaires sans pour
autant les diminuer. Ce sont les fonctions surmoiques, étayantes et transitionnelles

qui présentent cet effet et permettent I’émergence de nouveaux sentiments.
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Au niveau de leur fonctionnement, ces qualités des entretiens sont mobilisées par
I’avancée de la maladie, par les processus psychiques des patients mais également par

I’ensemble des contre-transferts des psychologues.
1-7 Conclusion étude quantitative

Nous avons réalise des tableaux multivariés pour vérifier I’ensemble des résultats (annexe

40) : les coefficients de régression confirment ce que j’ai présenté. Dans les résultats il

apparait que les ruptures identitaires ont plus d’impact sur la détresse =053 (0.66/-039)]

g [h=027 (0.19/035)]

que
les pertes somatique . Si nous poussons la comparaison avec chaque
catégorie de perte, les pertes sociales et les pertes de 1’image du corps ne sont pas
significatives. Les pertes pare-excitatrice présentent par contre un effet Iégérement
supérieures [P=071 Q480981 g 13 détresse. J’ai également réalisé deux analyses en
composante principale (ACP, annexe 42) qui confirment les corrélations présentées. La
premiere utilise les différents scores. Pour le score rupture nous I’avons indiqué en valeur
positive pour ne pas inverser les relations. La seconde ACP présente les corrélations entre
les différents items. Dans un souci de visibilité nous les avons coupées en ne présentant
que les aires comportant des items. La premiére ACP traite 65% des informations des
livrets dont 40% sur I’axe 1 qui caractérise le degré des états subjectifs. La moitié
inférieure de I’ ACP caractérise les états de bien-étre, la moitié supérieure la détresse. L’axe
2 caractérise les intensités des items: a gauche les suivis qui générent des paramétres
élevés versus les suivis avec des degrés plus neutres (absents de notre ACP). Ces ACP
démontrent les corrélations déja décrites. Je les accompagne des ACP de la cohorte 2,

c'est-a-dire du groupe contréle que je vais analyser dans le chapitre 111 de ces résultats.

Mille cing cent pages de statistiques pour I’analyse des items du livret dessinent ainsi
quelques lignes de sens qui réfutent une hypothese et en vérifient deux. Une recherche de
sens qui peut apparaitre sous la forme d’une quéte quasi obsessionnelle qui n’est pas sans
me rappeler mon propre travail en soins palliatifs. Ma rencontre avec les patients du
service me confronte sans cesse a cette nécessité de chercher a m’ancrer a un systéme
conceptuel pouvant nous éclairer sur la voie souvent sombre de la maladie. Ici, il a fallu
chercher au milieu des chiffres, débroussailler pour trouver une logique dans les
corrélations, les coefficients de régression et les tableaux multivariés. Dans mon domaine
je suis souvent considérée abusivement comme 1’expert qui décode les signes psychiques.

L’univers des chiffres m’est longtemps resté impénétrable. J’ai suivi de nombreuses voies
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sans issue dans I’incapacité de comprendre ce que je voyais. L’apparition du sens nécessite
d’abord de se perdre et souvent aussi de trouver un guide qui tel le psychologue contient le

désespoir et esquisse des pistes.
Donc nous disposons maintenant de trois idées qui font sens en quelques lignes.

Ma premiére hypothese se vérifie : la maladie létale génere des ruptures identitaires,
principalement au niveau des sentiments de continuité, de se réaliser par 1’action et d’unité.
Le vécu subjectif de cette crise est repérable sous la forme d’une détresse plus fréquente

chez les patients.

La seconde hypothése se modifie : le mécanisme de dissociation ne permet pas la
coexistence du bien-étre et de la détresse. Il apparait comme un processus intermeédiaire
entre les mécanismes évolués et la régression. Le processus thérapeutique utilise chez les
patients I’humour et la réverie et chez les psychologues les envies de toute-puissance et les

émotions maternelles qui bordent la détresse.

Le troisieme volet affine le processus thérapeutique : la détresse des patients augmente les
comportements régressifs et suscite chez les psychologues des sentiments d’impuissance.
Au niveau des entretiens c’est la fonction contenante qui est alors la plus opérante. Les
entretiens modifient cette détresse et génerent la résilience identitaire par les fonctions
transitionnelles et surmoiques, présentes dans I’interaction entre 1’humour et la réverie des

patients et les contre-transferts paternels des psychologues.

Du sens mais pas de chair ! Nous allons devoir faire vivre ces lignes en les nourrissant des
propos des psychologues, de leurs émotions, des difficultés qu’ils ont rencontrées dans les
entretiens et qu’ils nous relatent dans leurs formulaires. Je pourrai peut-étre expliquer les

variations quantitatives observées entre les entretiens, notamment au temps sept.

C’est encore

I'obscurité !
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2 - Etude sémantique

Je vais me servir du logiciel Alceste pour analyser cette masse importante et essentielle
d’écrits. Pour rappel les psychologues ont cette consigne : « Au dos du formulaire vous
pouvez indiquer ce qui vous parait important des processus psychiques a [’épreuve de la
maladie létale ». Les notes sont donc de I’initiative des psychologues, sans contrainte et
objectif précis. Je voulais qu’ils puissent se les approprier, les habiter en toute liberté. Je
vais commencer par 1’analyse générale des notes de tous les formulaires remplis sur les
236 suivis puis j’affinerai par ’analyse de celles de notre groupe principal constitué des
210 patients. J’utilise deux méthodes de sélection: je commence par 1’analyse de
I’ensemble des données puis je différencie celle du premier entretien des suivants. Les
données quantitatives nous ont effectivement indiqué que la détresse et la crise d’identité
sont les plus présentes au premier temps des suivis. Je vais donc rechercher dans les écrits
des psychologues si les themes abordés different. En premiére intention Alceste réalise une
analyse avec une classification double. Si celle-ci ne permet pas d’analyser suffisamment

de données c’est une classification simple qui est réalisée.

2-1 236 suivis

Concernant les 236 patients (anciens et nouveaux patients), les psychologues inscrivent des
indications sur 520 formulaires ce qui nous fournit des données cliniques pour 65% des
entretiens. J’ai réalisé une analyse au moyen d’une classification simple qui permet
d’analyser 97% des données alors que la classification double ne retient que 65% des
données. L’écran de synthése regroupant les données en classes indique la présence de 3

catégories sémantiques différenciées : patient, évoquer, domicile.

De fagon générale on trouve peu d’adjectifs dans cette classification. Les psychologues
sont peu descriptifs et beaucoup plus informatifs. La classification ascendante par classe
nous permet de mettre en évidence des groupes de mots en fonction de leur distance de
proximité. L’analyse factorielle des correspondances indique les représentations en
corrélations, contributions et coordonnées des classes, des individus et des formes. Nous

pouvons ainsi étudier pour les trois themes (patient, évoquer, domicile) leurs sous-thémes.
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Synthése sémantique, 236 suivis
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La représentation en arbre nous permet de déterminer que les catégories « patient » et

« évoquer » sont liées entre elles alors que la catégorie domicile est plus différenciée.
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Lorsque les psychologues traitent du theme du domicile, leurs écrits n’évoquent pas ce qui
concerne la maladie et I’échange. Ce théme est plus factuel contrairement aux deux autres

qui décrivent les émotions et réactions a la situation de crise.

Analyse factorielle 236 suivis.

Axe 2 (43%)

n h .
o Thi “%%i@%
rI;||I|:ID lex

I1'1|:|S|:Iil;-5||i

Axe 1 {57%)

] .
"FEIENN .
n | essayer
affecke trowsver

'echange

La représentation spatiale confirme que ces trois thémes sont tres différenciés (tres
éloignés) dans les écrits de psychologues. Les termes sont difficilement lisibles sur ce

graphique. Nous allons donc étudier indépendamment chacune des catégories.

e Commencons par la catégorie « patient » : les psychologues relatent les efforts
cognitifs des patients pour se saisir de la situation, se la représenter et en
communiquer leur compréhension ou incompréhension dans I’entretien. Ils

décrivent le travail de signification ou sa mise en échec par la douleur.
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Arbre sémantique « patient »
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Les psychologues indiquent la volonté des patients de s’exprimer dans les
entretiens, de montrer et comprendre. On est dans le temps des entretiens. Les
termes sont plutdt descriptifs.

e La classe sémantique « évoquer » : le second théme « évoquer » concerne plus les
contenus des entretiens : la maladie, les pertes, le corps mais aussi ceux qui
entourent les patients (les enfants, conjoints...), également affectés par ce moment
particulier. Les psychologues évoquent les vécus comme les vécus de colére. La
notion de famille est tres présente, avec parfois dans les écrits des psychologues la

description des liens et des positions de chacun.
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Theme « évoquer »
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e Catégorie sémantique « Domicile » : la troisieme classe « domicile » regroupe les
écrits des psychologues qui concernent le contexte médical (I’hospitalisation, la
chimiothérapie, la prise en charge, les rendez-vous médicaux). Cette catégorie
sémantique indique que 1I’état de santé en général est souvent évoque dans les
entretiens et que les psychologues ressentent 1’obligation d’en faire état. Ils
énumeérent parfois longuement ses conséquences en termes de traitements et lieux

de vie. Les psychologues évoquent le plus souvent le domicile dans leurs écrits
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pour indiquer ce qui est perdu ou peut étre retrouvé comme une référence précieuse

pour les patients et comme dépendant de leur état de santé.

Theme Domicile, 236 suivis.
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Je ne pousserai pas plus loin cette analyse qui est plutét introductive de notre propos pour
nous familiariser aux présentations fournies par le logiciel. Je m’intéresse en effet

prioritairement aux 210 suivis pour lesquels j’ai réalisé 1’étude quantitative précédente.
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2-2 Groupe principal, 210 suivis.

Concernant le groupe principal, les psychologues écrivent leurs perceptions des entretiens
dans 65% des formulaires. Seuls 233 formulaires sont vides. La proportion de formulaires
vides est équilibrée sur 1’ensemble des suivis. Parmi les suivis realisés, 56 (27%) ne
comportent qu’un seul entretien. Pour 34 d’entre eux cela s’explique par le déces des
patients. Le % de formulaires non remplis varie entre 35% et 44% entre le 1° et le 10°
entretien. Il est a noter que parmi tous les entretiens c’est le 7° temps qui présente le plus
de notes : seul 23% des formulaires sont vides. Si nous croisons avec les données
quantitatives précédentes le 7° entretien marquait effectivement une augmentation des
pertes de I’'image du corps, des ruptures des sentiments de diversité, de continuité,
d’originalité et d’unité, de la régression, du sentiment d’impuissance des psychologues et
une baisse de la fonction étayante. 1l semble bien que les psychologues réagissent a ces
changements par un recours plus important a 1’écriture. Nous ne pourrons pas affiner plus
cette analyse puisque je ne peux pas individualiser 1’analyse de leurs notes. En tout cas ces

changements, quel qu’ils soient, sont secondarisés par les psychologues.

Pour affiner notre analyse j’ai choisi d’analyser deux cohortes, la premiére constituée de
tous les premiers entretiens et la seconde constituée de tous les entretiens suivants. Je
pense pouvoir ainsi expliquer 1’évolution bénéfique significative repérée lors de 1’analyse
quantitative. J’ai tenté de réaliser cette analyse entretien par entretien mais cet exercice est
rendu impossible par le mode de saisie et par le fait que le nombre de décés est important

entre chaque temps des entretiens.

le premier entretien

Concernant le premier entretien, seuls 35% des livrets ne comportent pas de notes. Nous
disposons ainsi de 136 suivis avec des écrits. Je les ai analysés au moyen d’une
classification double en conservant comme unité les notes de chaque entretien séparées les
unes des autres. Le logiciel Alceste obtient trois catégories sémantiques qui représente

77% du corpus : « entretien », « hopital », « choc ».

Le discours présente beaucoup de marqueurs de la personne (351 soit 258% ; il, elle, je...)
et de verbes (242 soit 178%) marquant 1’action. Nous trouvons 118 adjectifs et adverbes
(87% ; grand, anxicux, difficile, brutal, récent, fort...) et 62 « mots outils » (46% ; tres,
beaucoup, plus...) marquant I’intensité. Les notes comportent peu d’outils marqueurs
d’une relation temporelle (12% : avant, apres, longtemps...). Le discours reste au présent.
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Les marqueurs d’une relation spatiale sont présents dans 49% des entretiens. Le verbe
angoisser revient 34 fois soit dans 25% des entretiens et les psychologues citent les propos
des patients dans 23% des entretiens. Nous pouvons représenter cette classification sous la
forme d’un arbre qui nous permet de repérer les liens entre chaque terme, ainsi que

I’importance de chaque classe.
Classification double sémantique, premiers entretiens
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On peut remarquer que la classe rouge, représentant le theme « entretien » est la plus
importante. Lors du premier entretien les psychologues semblent éprouver le besoin d’en
poser le cadre. Nous pouvons également représenter ces trois classes sous la forme d’un

arbre de classification sémantique.
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Arbre classification sémantique, premiers entretiens.
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Cet arbre nous permet de repérer que le verbe « angoisser » est associé au theme de la mort

dans les écrits des psychologues.
Examinons maintenant chacune des classes sémantiques.
e [’entretien

Les données les plus présentes dans les écrits des psychologues concernent donc 1’entretien

lui-méme. Voici quelques phrases™* sélectionnées dans les livrets par alceste :

entretien limité par ses capacites respiratoires ; entretien laborieux du fait des troubles cognitifs ;
au debut de sa maladie et ne souhaite pas de nouveau entretien ; apres la prise de contact, il
s'implique dans I'entretien ; la prise de contact a pris un temps important dans I' entretien.
expression orale tres difficile. utilisation de la gestuelle et entretien avec I' epouse ; somnolence. un
theme revient plusieurs fois dans l'entretien: celui de la dependance medicamenteuse ; presente
au fil de I' entretien une confusion qui se majore: dans le debut de I' entretien une confusion qui se
majore ; dans le debut de I'entretien il evoque le fait qu' il ne sait pas ce-que il a ; entretien familial
avec la patiente, son epoux et sa fille ; elle attend que les soins palliatifs y repondent. entretien

verbale impossible: uniquement expression.

1 L’orthographe des citations est épuré par le logiciel (pas d’accentuation par exemple).
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Les notes des psychologues nous décrivent les difficultés rencontrées pour réaliser
I’entretien et maintenir son cadre. Ils évoquent la demande des patients, le rythme et les
contenus principaux. Concernant les contenus, ils précisent d’une part ce que les patients
ne souhaitent pas évoquer et d’autre part ce qu’ils abordent prioritairement: leurs

demandes manifestes et les émotions associées.

sa confusion est majorée lorsqu' il evoque un changement de lieu d' hospitalisation ; elle refuse d'
evoquer ses emotions qui pourtant sont presentes a certains moment ; elle evoque son espoir de
sortir sur ses deux jambes mais son incertitude ; besoin de tout cela pour faire face a la maladie.
elle evoquera quand-meme qu' elle a des moments difficiles ;Me P se dit « resignee » ; elle evoque
sa situation palliative avec une grande lucidite ; anxieux et n' a pas confiance dans ses
interlocuteurs. il evoque son cancer pulmonaire et une metastase cerebrale ; en demande d' un
lien inter subjectif fort. elle evoque sa degradation progressive, le fait que son corps lache ; dame
anxieuse qui a pu depasser toutes ses inquietudes, evoquer les questions, preoccupations, qu' elle
avait a ce moment ;il evoque une mauvaise image de Soi par les atteintes physiques ; patiente tres
religieuse. elle evoque ses questionnements concernant I' abandon d' autrui ; c-est la qu' il est le

mieux. il evoque et met en lien cette asthenie avec son cancer.

La mort est tres présente dans ce contenu. Les psychologues décrivent les propos des

patients sur leur propre mort mais également leurs ressentis associés.

Il utilise I' humour des-qu' il evoque la mort meme si c'-est lui qui amene cette thematique ; grande
angoisse avec crainte d' une mort brutale a court terme ; une grande ambivalence : desir de mort
important et egalement demande de nouveau traitements ; il evoque la mort a venir ; angoisse de
mort sous-jacente ; sentiment d' étrangete qui I' affectait ; évocation de sa mort qu' il sentait

proche ; il pense que c'est une fatalite jusqu'a sa mort, « parler ne sert a rien » ; beaucoup de
souffrance, pertes, et d' angoisse, castration, mort, abandon: colere et investissement important de
la relation ;anxieux face a son corps qui, « lache » ; angoisse de mort importante ; il utilise I
humour pour « déjouer » ; choc vecu par la reanimation et angoisse de mort exprimée en lien avec
une realite medicale ; tres grande angoisse de mort avec agitation anxieuse, logorhee, tension

physique. Sideration.

Les deux autres classes semantiques sont liées entre elles. Elles représentent les autres

données des entretiens : [ 'hospitalisation et le choc.
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e Lechoc

Le choc représente 10% des données. Cette catégorie est intéressante puisqu’elle peut
expliquer ’origine de la détresse observée préférentiellement dans le premier entretien lors

de I’étude quantitative. Qu’est ce qui fait choc dans cet entretien ?

Theme Choc, 210 suivis, premiers entretiens
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Cette catégorie sémantique décrit le choc observé par les psychologues chez leurs patients
avec trés souvent pour origine une annonce médicale. Lorsque 1’état de santé est évoqué

c’est en termes de gravité réalisée par les patients.

Me T est encore sous le choc de cette annonce brutale dont elle tente de contenir I' angoisse tres
forte ; il attendait beaucoup de ce rendez-vous. il semble sous le choc de I' annonce. degradation
brutale de I' etat general ; la patiente est encore sous le choc de sa decompensation et de son
hospitalisation ; patient sous le choc de I' annonce du diagnostic ; angoisses et émotions un peu

par decharge encore sous le choc.

Le choc est corrélé avec les thémes qui abordent les enfants et le domicile évoqué en

termes de non retour possible ou d’espoir.
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ses proches lui manquent. il souhaite son retour a domicile mais realise la gravite de son etat de
sante ; arreter les ponctions pleurales ; projet d' un retour a domicile ; retour a domicile la veille.
ambivalence: soulagement et angoisse ; ambivalence. soulagement et angoisse lie au domicile ;

une fille de 6 ans: role de mere reamenage

e Catégorie « hopital ».
La troisieme catégorie « hospitalisation » est associée a ce choc vécu par les patients mais
plus en termes de contextualisation du drame et d’obligation a « rester » hospitalisé. Les

psychologues décrivent 1’histoire des hospitalisations et le contexte des entretiens.

Théme « hopital », premiers entretiens.
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Les psychologues décrivent le sejour, le lieu des entretiens. Voici quelques extraits de leurs

écrits :

cette rencontre s'inscrit dans le cadre d' une reponse de I' accompagnement engage lors-du
precedent sejour a I hopital du patient. ; il accepte la proposition de rencontre mais manifeste une
certaine mefiance relationnelle. le fait d' etre rester alite lui a ete tres penible ; le patient apres une
succession d' hospitalisation dans differents hopitaux et etablissement dit vouloir se « poser ».
Sson epouse est accueillie dans le service de long sejour, un etage au-dessus de son service.

atteinte d' une demence, elle a perdu beaucoup de reperes et ne le reconnait pas toujours ; le
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patient manifeste dans un premier temps une certaine reserve voir un repli mais il accepte la
proposition de rencontre. il se sent faible mais parvient a trouver des positions de confort dans son
lit. il a ete hospitalise suite a une degradation de I' etat general et un amaigrissement important lie
a un arret de I' alimentation ; elle reprend son histoire et insiste sur le ressenti lors-de son sejour a
I"hotel-dieu. elle s' est sentie manipulee sans etre consideree ; ce-qui revient en premier lieu c'-est
le souvenir penible des vomissements alimentaires. il a des reperes flous concernant sa maladie et
ne veut pas trop en savoir pour le moment ; il accepte que je lui propose une prochaine rencontre ;
la patiente exprime son souhait de rentrer chez elle, elle ne comprend pas pourquoi elle reste aussi
longtemps a I'hopital. lorsqu' elle reprend son histoire, son parcours « medical hospitalier », elle fait
seulement mention de sa fracture et a aucun moment du lymphome ; cotation difficile au niveau
des pertes pour ce premier entretien car la patiente retrouvait avec soulagement des fonctions
comme le langage, I' envie de s' alimenter ; la patiente exprime les angoisses associees a sa
paralysie. elle reste tout-d™-abord centree sur la paralysie comme si elle etait isolee puis elle
reprend son histoire medicale et parle de la metastase cerebrale puis de son poumon ; premiere
rencontre avec me P_ presence d' une de ses filles lors-de I' entretien ; possibilites qui ont ete
successivement abandonnées ;la patiente n' avait plus souhaite me rencontrer pendant cette
periode. plusieurs hypothese de traitement etaient a l'etude, la chirurgie, la chimiotherapie ;cela

entraine la vente de sa maison ;dans la maitrise...

Les premiers entretiens sont donc le temps de 1’annonce, du choc de la maladie qui n’est
pourtant pas récente selon nos résultats concernant le profil des patients. Nous allons
étudier les entretiens suivants pour évaluer si les themes sont différents dans les écrits des

psychologues.

Les entretiens suivants

Nous disposons pour les entretiens suivants de notes sur 260 formulaires. La classification
double du corpus ne permet d’analyser que 60% du corpus. Je préfere effectuer une

classification simple reéalisée entretien par entretien qui permet d’analyser 86% du corpus.

La classification simple entretien par entretien présente 4 classes principales. Le contenu
des entretiens est classifié en deux grandes catégories : d’un c6té « Echange/difficile » et
de I’autre « Retour/évoquer ». La notion de « choc » est absente de ces entretiens. Le verbe
angoisser revient moins souvent que dans les premiers entretiens : 47 fois soit dans 16%
des entretiens au lieu de 24%. Les psychologues citent 33 fois (11%) les propos des
patients ce qui est également nettement inférieur au premier entretien (23%). Le discours

est beaucoup plus actif par la présence de verbes (268% au lieu de 178% dans le premier
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entretien). Il est moins contextualisé dans 1’espace (44% au lieu de 49%) mais on retrouve
plus de marques de la temporalité (24% au lieu de 12%). On peut toujours retrouver
beaucoup de marqueurs de la personne (296%) et de marqueurs d’intensité (82%) par

contre moins d’adjectifs et d’adverbes marquant cette intensité (41% au lieu de 87%).
Classification simple sémantique, 210 suivis, entretiens suivants.
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En comparaison du premier entretien qui évoque le temps de « choc » de la rencontre avec
la maladie 1étale, les entretiens suivants sont composés d’évocation des difficultés (classe

4) liées a la douleur, a I’inconfort et au devenir mais aussi des temps de vie axés sur les
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liens familiaux, les désirs, les demandes ou la projection dans une vie & domicile. Nous
allons examiner chacune des catégories sémantiques. Je vais commencer par ce que les
psychologues décrivent de 1’échange puis des difficultés.

e [’échange:
Comme pour le premier entretien, les psychologues éprouvent a nouveau le besoin de
décrire 1’échange, a la fois son cadre mais également ce qui peut le mettre en péril comme

la confusion de certains patients.

Théme « échange », entretiens suivants.
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Ils decrivent les relations aux patients, les envies de ces derniers, leurs demandes, la fagon

dont ils se positionnent :

Il investit la rencontre de facon plus spontannee et se montre beaucoup moins sur la reserve ;
receptive a ' echange. elle est plus ouverte et s' exprime de facon moins abrupte. elle se
preoccupe de ses proches ; entretien ou il exprime toute son angoisse et sa colere de facon tres

brute, propos crus ; il reste centre de facon relativement defensive sur ses difficultes ...
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Cette catégorie sémantique est liée a la catégorie suivante qui décrit a la fois les difficultés

rencontrées dans les entretiens et celles des patients.

Les difficultés :

Theme « difficile », entretiens suivants.
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Les difficultés concernent 1’état somatique des patients en termes de douleur et d’inconfort

mais également les difficultés vécues dans les entretiens pour s’exprimer de la part des

patients et pour comprendre de la part des psychologues. Par ces écrits les psychologues

nomment les avatars de 1’intersubjectivité et ses nécessités comme le fait de s’engager dans

le processus thérapeutique. Quelques extraits :

son arrivee dans le service de I' EHPAD est difficile. etre confrontee a des personnes atteintes de
troubles cognitifs lui est difficile et genere meme un sentiment de peur ; les nuits sont difficiles car
chargees de tensions et d' angoisses ; le decalage avec son mode de vie commence a etre
difficile a supporter ; difficile a evaluer dans le sens ou la patiente n' est pas ; elle s' engage dans I'
echange mais il lui devient difficile de maintenir son attention tout au long de I' entretien ; patiente
tres fatiguee par la chimiotherapie en-cours. difficile de verbaliser et d' elaborer ; I entretien est
plus difficile pour moi puisqu' il marque un changement, une evolution ; le retour a domicile a ete
difficile, des nausees tres importantes sont aparues accompagnee ; I' attente des examens lui a ete

plus difficile.
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Les psychologues notent le contenu de ce qui est exprimé par les patients dans les
entretiens. On ressent 1a leur besoin de faire exister leur patient par leurs émotions, leurs

ressentis en réaction a la situation difficile :

il est douloureux au niveau de la tumeur mais il exprime surtour une profonde lassitude. il
communique peu ; elle exprime aujourd' hui les pertes qu' implique la maladie ; elle en fait le
constat douloureux. elle exprime ses desirs aussi et ses manques ; elle exprime des idees tristes
en-plus-de un inconfort provoque ; le patient rapporte des pics douloureux. il exprime qu' il percoit
la douleur comme un signal d' un dysfonctionment ; somnolent, il ne semble pas douloureux. il
parvient a s' exprimer mais cela lui demande un effort important ; un etat anxieux tres important et
une peur de mourir exprimee ; impression de comprendre une partie de ce-que elle souhaite
exprimer ; la patiente exprime ses angoisses et inquietudes et attend d' etre contenue ; patiente a
conscience de sa maladie et du pronostic, elle exprime ses inquietudes et ses angoisses sans en

etre debordées ; il s' exprime facilement et avec beaucoup d' angoisses et d' idees noires.

Les deux catégories suivantes sont plus descriptives des situations vécues par les patients a

I’extérieur des entretiens.

e La catégorie « évoquer, famille » :

Theme « familial, Evoquer », entretiens suivants.
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La catégorie « évoquer » concerne en fait le vécu des patients de la maladie et de ses
conséquences sur leurs proches. C’est décrit en termes d’organisation et d’aménagement

des perturbations du quotidien.
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Voici quelques extraits sélectionnés par le logiciel Alceste :

A pu annoncer la maladie a sa famille ; sa vie actuelle comme devant etre un combat contre la
maladie. il prend la metaphore du boxeur ; elle a verbalise sa peur de I' evolution de la maladie.
elle a beaucoup pleure pendant I' entretien ; I'inconnu de I evolution de la maladie la terrifie ; suite
a I"anonce de sa maladie projet de rapprochement familial sur paris ; que ca veut dire qu' elle
continue de vivre meme si sa maladie necessite des traitements importants ; ective des faits et de
son vecu sur I'annee ecoulee de maladie ; ouverture de projets d' avenir ; propre vulnerabilite et le
caractere non curable de ses maladies ; pleure pendant I entretien. elle souhaite que sa maladie n'
evolue pas plus ; évolution physique de sa maladie: douleur, fatigue, ralentissement ; tres

preoccupe par son devenir, I' evolution de la maladie et le risque d' autres hospitalisations...

On est dans le vécu de ses conséquences et moins dans la sidération de sa découverte :

grande violence institutionnelle vecue par me A qui est demandeuse de rentrer chez elle ; moins de
colere et souhaite reprendre le deuil qu' il vit depuis 18 mois suite au deces de son epouse ; il
evoque sa grande souffrance a vivre les changements dans sa vie. il se decrit comme entier ;
source de souffrance en lien avec les pertes vecues ; angoisses liees a I' avenir et aux pertes qu'
elle imagine vivre. colere contre un discours medical sans espoir ; ca veut dire qu' elle continue de
vivre meme si sa maladie necessite des traitements importants ; sentiment d' inutilite important, ne
Souhaitant pas continuer a vivre comme cela ; defensive pour supporter la degradation physique
qu'elle vit ; me C vient d' apprendre qu' elle devra vivre a vie avec la VNI: deception. elle se rend
compte ; elle revendique son desir de vivre et pleure pendant I' entretien ; elle evoque un desir de

vivre, de se battre et de gagner ; parler de sa maladie et de ce-que celle ci lui fait vivre.

On peut ressentir a cette lecture un élan de vie chez ces patients et leurs psychologues. Le
theme suivant le confirme. Les psychologues évoquent les projets des patients et/ou des

équipes médicales.
e Le théme du domicile :

Les écrits laissent penser que les symptémes des patients sont mieux gérés, en tout

cas équilibreés, ce qui laisse des perspectives, des projets possibles.
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Théme « domicile », entretiens suivants
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Dans le premier entretien, le « domicile » était évoqué mais plutdt en termes de perte. Dans

les entretiens suivants, il peut correspondre a des perspectives d’avenir. Voici encore

quelques extraits, peut-&tre pas vraiment nécessaires a notre analyse puisqu’il n’est pas

possible de tous les reprendre mais qui nous permettent de saisir plus finement les vécus

respectifs dans les entretiens :

L’état physique de cette patiente s'étant amelioré un retour a domicile est envisage a-partir-de
debut decembre ;des projets ; se questionne sur sa sortie de SSR: retour a domicile ou EHPAD ;
elle espere toujours qu' une possibilite d' une retour a domicile soit possible tout en ayant peur de
cette option ; elle voit son retour a domicile comme une mort imminente ; notre rencontre se
deroule deux jours avant le retour a domicile de la patiente. elle vient de debuter une cure de
traitement ; orientation vers I' hospitalisation a domicile. moins de place aux angoisses ; retour au
domicile il-y-a une quinzaine de jours ; transférée en service de soins de suite avant le retour a
domicile avec des aides en personnel ; elle est dans le projet de son retour a domicile: elle investit
beaucoup la reprise de la marche ; se projette dans la perspective d' un retour a domicile ; elle

semble aneantie par I' angoisse du retour a domicile qui se dessine...

On peut étre surpris par cette évocation de projets méme si parfois ils sont source

d’angoisse et pourtant :

entretiens et projections dans I' avenir. fin de suivi. projet de retour a domicile dans un contexte de
remission ; décrit elle meme de sa prise en charge ; elle controle son projet de soins en SSR ; TEP

SCAN necessaire a la prise de decision de son projet de soin, chirurgie, chimiotherapie ; cela ne
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conditionne pas ses projets ; autonomie de I'image qu'elle a d' elle meme et de ses projets. se
questionne sur sa sortie de SSR: retour a domicile ; elle est dans le projet de son retour a domicile:
elle investit beaucoup la reprise ; rememorer la realisation de ce projet vient egalement reparer I
image qu'il percoit de lui ; tranquille, a nouveau sur des projets de spectacle de danses ; quelques
projets sont des-lors envisageables. la patiente garde...; gagnée par I' emotion ce jour : possibilite

d' investir ses projets a court terme.

Ces quelques écrits expliquent ainsi cette résilience identitaire que nous observons dans les
résultats quantitatifs. Les entretiens sont des temps de projets méme si pour la plupart ils ne
se réalisent pas, puisqu’ils sont souvent échafaudés a proximité du déces. Sommes-nous
face a une réverie partagée patient/psychologue ? Les psychologues semblent en effet dans
le méme mouvement de projection dans 1’avenir. Leurs écrits ne nous laissent pas penser

qu’ils en critiquent la faisabilité.

Synthese

D’autres modes de calcul sont évidemment possibles avec Alceste mais ils alourdiraient la
lecture de ce document déja conséquent. A partir de I’analyse de ces différents temps
d’entretien, nous pouvons déja percevoir que les écrits présentent une grande différence
dans la tournure des phrases et les thématiques abordées entre le premier et les entretiens

suivants.

Curieusement nous ne sommes pas dans une pathologie récente et pourtant le
premier entretien semble I’entretien du choc, de la rencontre avec la maladie 1étale.
Les entretiens paraissent difficiles, incertains quant a la continuité des suivis. Les
psychologues s’interrogent manifestement sur I’investissement des patients et leur

demande.

Les entretiens suivants retrouvent une certaine temporalité, plus d’actions et des
perspectives. Les symptoémes (la douleur) sont évoqués mais semblent mieux équilibreés.
L’angoisse est également moins présente. C’est le temps du récit, de la narration d’une

histoire avec la maladie létale.
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3- Données cliniques complémentaires

En complément des analyses statistiques et sémantiques nous allons prendre connaissance
du contenu précis de certains écrits des psychologues. Leur grand nombre impose une
sélection. Avec ce choix d’illustrer la détresse des patients, j’ai sélectionné les entretiens
dans lesquels elle est évaluée comme extréme c’est-a-dire cotée a 9/10 et 10/10 puis j’ai

examine les entretiens qui comportaient des notes.

Les psychologues évaluent une détresse extréme chez 45 patients dans 54 entretiens. Pour
27 d’entre eux c’est alors la premiére rencontre. Ceci confirme que le plus souvent la
détresse des patients est au seuil maximal lors du commencement des suivis. Nous
disposons de notes écrites des psychologues pour 26 des 45 suivis sur 30 formulaires,
puisque quatre patients présentent des seuils extrémes de détresse dans deux entretiens. Les

26 patients bénéficient de suivis comportant entre 1 et 15 entretiens.

Je vais reprendre ces écrits pour les analyser a la lumiére de 1’analyse sémantique
précédente et de I’analyse quantitative. Leur contenu exhaustif est placé en annexe (41). Je
croiserai les écrits avec les données dont nous disposons sur les patients et les
psychologues. Je nommerai les patients par leur numéro d’anonymisation afin de pouvoir
facilement croiser leurs données qui sont numérotées de la méme facon. Bien entendu, cela

ne signifie pas que je considére les patients en tant qu’anonymes numérotés.
3-1 Les difficultés de la rencontre

Pour commencer, les difficultés inhérentes a la pratique de I’entretien sont décrites dans

31% des suivis soit 8 suivis.

Pour Me 6 par exemple, le psychologue cite 1’état pré-agonique comme un obstacle a la
réalisation adéquate d’un entretien. Pour M. 28, c’est sa faiblesse qui est rapportée comme
une donnée importante : « il est tres faible, somnole a la fin de l’entretien » ce qui NOUS
laisse imaginer que celui-ci s’est alors interrompu. Pour M. 54 et Me 68, la psychologue
qualifie les entretiens comme « difficiles » sans préciser si c’est un sentiment partagé avec
ces patients. Concernant la deuxieme patiente, la psychologue précise « difficile face a
[’anxiété majeure de cette dame qui disait savoir qu’elle était foutue ». Pour une autre
patiente la difficulté réside dans I’absence de demande voir le refus de la patiente : la
patiente n°133 « refuse la rencontre ». « Elle explique (a la psychologue) qgu ’en ce moment

elle a besoin d’éviter de parler de sa maladie et de ce que celle-Ci lui fait vivre ». Ce sera
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son deuxi¢me et dernier entretien. Agée de 56 ans, elle décede 6 mois plus tard d’un cancer
du pancréas avec des metastases cérébrales. Pour M. 217 « [’entretien est limité par ses
capacités respiratoires ». Concernant le suivi de Me 7, ses conduites de contréle semblent
freiner la communication avec la psychologue « Elle refuse d’évoquer ses émotions qui

pourtant sont présentes. A certains moments elle écrit je ne veux pas de ¢a ».

Concernant ces 8 suivis les notes des psychologues nous expliquent (ou s’expliquent) les
difficultés de I’exercice a accompagner des patients avec une forte détresse. Les
psychologues sont atteints dans leur fonction et leur identité. Un psychologue écrit avec

beaucoup de franchise « patient qui m’a personnellement touché ».
3-2 Présence de la maladie

Les psychologues évoquent longuement la maladie dans 42% des suivis soit 11 suivis. Il
s’agit notamment de la dégradation physique et des soins qu’elle impose mais également,
en arriere fond, les craintes de nouvelles pertes. Ceci peut nous rappeler les résultats de
I’é¢tude Herschbach et al. (2003) qui rapportait comme participant a la détresse la peur de
I’évolution du cancer. Les psychologues évoquent également les conséquences au niveau

identitaire de la maladie.

« Elle évoque sa dégradation progressive, le fait que son corps lache progressivement sans espoir

possible et sa colére a se sentir anormale, différente, dans l'incapacité a vivre les évenements

ordinaires comme paques. » « Le maintien a domicile était devenu difficile de par son handicap

important ». « L’état clinique de la patiente se dégrade ». « Image tres dévalorisée de lui-méme je

suis végétatif. Emploi de mots forts pour se décrire actuellement. » « Je suis un légume » disait-il a

plusieurs reprises. Sentiment d'inutilité important, ne souhaitant pas a continuer a vivre comme

cela ». « Patient qui a exprimé davantage ce qui I'inquiétait (la perte d’autonomie) ». « Syndrome

cave et cedémes entrainent une image de lui-méme tres dégradée ». « Sidération présente

notamment en lien avec l'image qu’elle a d’elle-méme (handicap du fait de se poches de

stomies) ». « Il et trés angoissé par I'évolution clinique qu'il pergoit avec justesse ». « Les séances
de chimiothérapie sont tres fréquentes (tous les 15 jours) et sont sources de peurs anticipatoires ».
« Litanie qui consiste a dérouler 'ensemble des actions médicales depuis 2008 sur le versant

persécultif, agressif. »

Pour quatre patients les psychologues rapportent 1’inconfort physique sans le mettre en lien

avec une crise identitaire mais plutét avec la détresse extréme constatée. Cela conforte les
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résultats quantitatifs selon lesquels une rupture de la fonction pare-excitatrice se traduit

directement par une détresse plus fréquente.

« Souffrance physique majeure. Idées suicidaires ». « M. était douloureux de jour et inconfortable
(douleur, anxiété, vomissements) ». « Il est trés inconfortable : douleurs, difficulté respiratoire et
angoisse majeure ». « En plus de I'anxiété elle était inconfortable physiquement (vertiges, fatigue,

vomissements). »

Enfin les psychologues évoquent les conséquences de la maladie en termes de pertes du
soutien social en lien avec des fonctionnements régressifs. Les fonctionnements
manifestement different de ceux des patients avec des détresses plus modérées, pour

lesquels les résultats quantitatifs présentaient un maintien des liens d’attachement.

« Elle a une attitude de crainte, de paranoia vis-a-vis de sa famille qu’elle ne reconnait pas. »,
« beaucoup de souffrances a la perte de son travail », « M.G se replie beaucoup dans le sommeil :
peu de communication avec I'équipe », « vécu persécutoire avec l'idée d’'un complot mené par ses

employeurs ».

3-3 La perspective létale

La mort & venir est trés présente dans les propos des psychologues. C’est le cas dans 42%
des suivis soit 11 des 26 suivis. Ces propos illustrent la présence de ruptures du sentiment
de continuité lorsque la détresse présente un seuil élevé. Le temps n’est plus un continuum.
La persistance de soi n’est plus assurée. Les patients ne présentent plus la capacité de se
projeter dans I’avenir. Ces écrits rejoignent les résultats de 1’é¢tude Nissim et al. (2009),
déja évoquée dans la partie conceptuelle, qui présentait la perte de la capacité a imaginer le

futur comme participant au desespoir.

« demande d’euthanasie réfléchie et répétée », « il se sait au carrefour de sa vie. Il espére une
mort douce. » « évocation de sa mort qu’il sentait proche », « verbalisation de ses souhaits pour sa
fin de vie et sa mort et volonté de rentrer chez lui », « il dit étre foutu », « pronostic sombre a court
terme », « il évoque sa crainte que I'on constate son décés alors qu'il serait encore vivant »,

« pronostic & trois mois », « disait savoir qu'elle était foutue », « questionnement intense par

rapport a son devenir et notamment par rapport au fait de savoir si elle va mourir et quand ».
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Ces propos vont au-dela de la perte de la capacité a se projeter. La projection est toujours

possible mais dans un avenir terrifiant.
3-4 Les conséquences identitaires

Les notes des psychologues nous permettent d’entendre la détresse des patients et les
ruptures identitaires ainsi que le processus subjectif de perte du « Je ». Dans leurs propos
précédents concernant la maladie le terme « Iégume » était percutant et tres explicite. La
perte de soi, la rupture du sentiment de continuité génerent une grande détresse que les
psychologues essayent de qualifier dans leurs écrits avec de nombreux adjectifs pour nous

en faire saisir I’importance :

« Questionnement intense », « sentiment d’insécurité intense...vécu d'étre enfermé dans cette
réalité aliénante », « agitation anxieuse importante », « il exprime toute son angoisse et sa coléere
de fagon brute », « elle se décrit comme assommée », « sidération », « vécu d’enfermement dans
un corps sans moyen d’expression et d’appel en cas de besoin. Il éprouve la crainte d’étouffer et le
vécu de dépendance vitale a autrui ». « Trés angoissé ». « Grande difficulté a penser et a
verbaliser ». « Crise d’angoisse ». « Angoisse majeure : versant inhibiteur « médusant » et idées
suicidaires ». « En colere, révolté, vécu d’'un sentiment d’abandon de la part des médecins ».

« Sentiment d’étrangeté ». « ldées suicidaires ». « Treés angoissé ». « Se ressent tres angoissé ».

« Langage direct et vient parfois sur ses angoisses ».

Synthese

Ces écrits nous permettent de mieux saisir ce que qualifient les classes 1 « échange » et 4
« difficile » de la partie sémantique. Lorsque la détresse des patients est extréme la maladie
fait effraction au niveau identitaire. Les sentiments d’indignité sont présents. On ressent
trés fortement la perte de sens concernant leur propre existence. Certains patients évoquent
I’euthanasie comme issue possible. Nous pouvons entendre le désespoir des patients et le
sentiment d’impuissance des psychologues. La maladic en est bien 1’origine mais

également la perspective létale.

Ces quelques écrits vont marquer la fin de ce chapitre dédié a I’étude globale. Je vais

maintenant croiser ces résultats longuement decrits avec ceux du groupe controdle.
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Chapitre III - Résultats du groupe

controle

Pour rappel j’ai prévu ce groupe contrdle pour vérifier que les résultats de 1’étude
principale ne sont pas influences par des particularités régionales ou par les liens
professionnels qui me lient & certains membres du groupe auvergnat. Le second groupe
m’est étranger puisque je n’ai eu que deS contacts par mails pour des motifs

organisationnels.

Concernant ce groupe contrdle, mon objectif est donc d’évaluer les différences ou les
similitudes des résultats en opérant des comparaisons avec le groupe principal. Les mémes
analyses que pour le premier groupe sont donc réalisées avec des calculs de corrélations
entre les résultats obtenus aux items du livret mais aussi entre les caractéristiques des
psychologues et des patients. Ce groupe est national ¢’est-a-dire qu’il est composé de 12
psychologues répartis en France, membres du college national de la SFAP. Pour motif de
maternité, deux psychologues ont interrompu au cours de I’année leur participation. Ils
interviennent au sein de deux services d’hospitalisation a domicile (HAD), sept équipes

mobiles, une unité et trois lits identifiés.
Voici leur répartition géographique :
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Pour commencer les profils des psychologues des deux groupes ne présentent pas de

différence significative. Pourtant dans le second groupe aucun psychologue n’intervient en
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réseau. Cette différence est pour autant statistiguement non significative puisque des
psychologues interviennent a domicile dans le cadre des EMSP et des HAD. Ces
fonctionnements différents sont a 1’image des disparités de I’organisation de soins au
niveau national avec dans certaines régions des HAD fonctionnant comme des équipes de

réseaux, souvent avec le concours des EMSP (parfois il s’agit des mémes équipes).

Sur I’année 2011, les psychologues utilisent 103 livrets pour un total de 314 entretiens. Le
profil des suivis est identique au groupe principal : environ trois entretiens par patient avec
un rythme hebdomadaire. Les patients ne présentent pas de différence au niveau du genre
mais sont légerement plus jeunes, en moyenne 64 ans. Leur entourage est également moins
présent, 83% au lieu de 91% pour le groupe principal et leur pronostic palliatif est engagé
pour 99% d’entre eux. Malgré les consignes, il s’avére que les psychologues n’ont pas
utilisé les livrets pour tous leurs patients atteints de « pathologie grave, évolutive ou
terminale ». lls ont sélectionné ceux pour lesquels le pronostic médical était clairement
engagé et déja signifié. Il s’ensuit qu’un nombre plus important de patients décédent lors

des suivis en comparaison du groupe principal : 71% des patients.

Les résultats aux formulaires présentent des valeurs plus élevées concernant les pertes
générées par la maladie ®=*¥, la détresse ®=V et les ruptures identitaires. Ces différences
peuvent s’expliquer par les pathologies des patients tres clairement plus évoluées, en phase
palliative voire terminale. L’évolution longitudinale confirme celle du groupe principal,
c'est-a-dire une diminution progressive des pertes, de la détresse et des ruptures identitaires
accompagnée de [’apparition progressive de nouveaux sentiments d’identité. Une
différence est pourtant & noter : cette amélioration n’est présente qu’a partir du troisiéme
entretien alors qu’elle 1’est dés le second pour le groupe principal. Ceci confirme deux
¢léments concernant 1’utilisation du livret (en complément de ce que nous avons vu pour sa
validite) : les variances entre les différents temps ne sont pas attribuables a 1’outil et
I’évolution favorable n’est pas liée a un phénoméne d’accoutumance des psychologues
géneré par la répétition des rencontres sinon cette accoutumance se produirait en effet pour
les deux groupes aux mémes temps des suivis. Cette différence peut par contre nous
indiquer que deux entretiens sont nécessaires lorsque la maladie est plus avancée avant

qu’une amélioration clinique puisse apparaitre dans les résultats.

Les résultats de ce groupe-contrdle confirment la forte corrélation entre la détresse, les
pertes et les ruptures identitaires (p<0,001) du groupe principal. Si nous réalisons des

tableaux multivariés, ce sont les pertes de la fonction pare-excitatrices et des
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fonctionnalités du corps qui sont trés corrélées avec la détresse. Comme pour le premier
groupe, les pertes de 1’image du corps sont tres corrélées avec les ruptures identitaires et
n’apparaissent pas comme une donnée indépendante. Concernant les mécanismes de
défense, les contre-transferts des psychologues et les fonctions des entretiens nous

retrouvons les mémes items corrélés avec la détresse :

n (p<0,001 avec b=0,42) (p<0,001 avec b=-0,33) .
b

- larégressio et ’humour

- le sentiment d’impuissance (qui inclut le sentiment de sidération) et 1’épuisement des
psychologues ;

- la fonction contenante et la fonction surmoique. Comme pour le groupe principal le
bien-étre des patients est corrélé avec les fonctions transformatrices et transitionnelles

des entretiens.
Deux résultats différent :

- La réverie des patients n’est pas corrélée avec la détresse. Il est vrai que son action
dans notre groupe principal était modeste et son rdle apparaissait plus important sur le
bien-étre. Par contre la réverie était corrélée avec I’humour. Et ¢’est I’humour qui dans

notre groupe controle a pris toute la place.

- La fonction étayante des entretiens est corrélée avec la détresse mais de fagon négative.
Plus la détresse des patients de ce second groupe est fréquente moins les entretiens ont
une valeur étayante. Ce résultat est trés questionnant et remet en cause [’utilisation de

cet item.

Les résultats de ces 103 suivis réalisés en 2011 au sein de 12 équipes différentes en France
confirment donc ceux observés dans les 210 suivis réalisés en Auvergne en 2010. Les
similitudes sont visibles sur I’ACP présentée au cOté de celle de la cohorte 1 en annexe 42.
Malgré les évidentes différences de lieux, différences de cultures, hétérogenéité des
formations, les psychologues percoivent les mémes évolutions et les mémes liens

indubitables entre maladie, détresse et ruptures identitaires.
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Chapitre 1V - Syntheéese des

résultats

Que pouvons-nous déduire de I’ensemble de ces résultats a la fois statistiques, sémantiques

et cliniques ?

Les patients, suivis en entretien psychologique lors de leur phase palliative, présentent lors
de leur premiére rencontre avec les thérapeutes la fréquence maximale de détresse, de
pertes et de crise identitaire. Les conséquences de la maladie létale sont alors
principalement perceptibles par des altérations des fonctionnalités du corps et de I’image

du corps, toutes deux corrélées entre elles. La maladie instaure la dépendance.

L’importance de ces pertes est corrélée avec la perception chez les patients de ruptures de
leurs sentiments d’identité. Pour reprendre les deux catégories les plus altérées, les pertes
de I’image du corps sont trés corrélées avec une rupture du sentiment de continuité et
d’unité et les pertes des fonctionnalités du corps avec la réalisation de soi par ’action. Se
mettre en acte est une difficulté pour les patients. L’intentionnalité ne les soutient plus dans
leurs efforts de vie. Cette perte signifie une perte de vision de I’avenir ou de possibilité
d’expressions. Lors du premier entretien, les souffrances se situent principalement au
niveau de ces trois sentiments : de continuité (42% des entretiens), d’unité (29,2%) et de
soi réalisé¢ par 1’action (35%). Les pertes et les ruptures identitaires (a 1’exception du
sentiment d’originalité) sont trés corrélées avec une augmentation de la détresse des
patients. Au niveau défensif la régression est repérée comme tres présente méme si les
liens d’attachement résistent. Elle est corrélée avec les pertes de I’image du corps et des
fonctions pare-excitatrices, la detresse et les ruptures identitaires. Les psychologues
éprouvent principalement des sentiments d’impuissance et des émotions maternelles. Les
entretiens ont alors pour principale fonction de contenir la crise. L’analyse sémantique
révele une sidération psychique : un temps suspendu, moins d’action et plus d’angoisse.

C’est le temps du choc.
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Evolution longitudinale des items corrélés avec détresse et rupture

identitaire
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L’évolution longitudinale de I’ensemble des résultats nous permet de discerner un second

temps de résilience : de diminution des pertes, de la détresse et des ruptures identitaires.
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Les mécanismes de défense tels I’humour, la réverie, et les mécanismes de coping sont
plus présents et tres corrélés avec les états de bien-étre et les nouveautés identitaires des
patients. Les psychologues éprouvent plus fréquemment réverie et envies interprétatives
corrélées avec le bien-étre et les nouveautés identitaires. Leurs envies interprétative/toute
puissance sont quant a elles corrélées a tout changement identitaire. Les entretiens ont alors
pour principale fonction d’étre transitionnels. Leur contenu présente une élaboration. Le
nombre moins important de citations des patients révélent une plus grande capacité des
psychologues a penser avec leurs propres mots. Ils évoquent des projets, des perspectives

et des retours a domicile.

Nous allons conclure cette partie par la lecture d’un livret, en tant qu’il reflete les
tendances générales des 313 accompagnements (le groupe principal et le groupe contrdle).
L’utilisatrice de ce livret est psychologue clinicienne avec une spécialisation en
Gérontologie, diplome validé treize ans plus tét. Elle a 43 ans et cela fait neuf ans qu’elle
travaille a temps plein sur une équipe mobile de soins palliatifs avec un temps consacré
pour des « consultations douleurs ». L’Hopital général est situé dans une ville de taille
moyenne d’un département fortement rural. Elle bénéficie d’une supervision groupale a
raison d’une réunion par trimestre. Son patient est 4gé de soixante ans au moment de la
premiére rencontre. Sa pathologie est double : un adénocarcinome déclaré quinze années
plus tét et depuis quelques mois une néoplasie vésicale avec métastases osseuses. Il est
hospitalisé en néphrologie ou il est dialysé trois fois par semaine. Sa sceur est présente. |l
est informé de son diagnostic et pronostic défavorable. Il rencontre la psychologue a deux

reprises.
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viOD

Voici ce qu’elle indique sur le premier formulaire :

[niensité nulle

Pertes : (cocher d'une croix ) | Penimportante | Inportantes | Trisimportanes
Des fonctionnalités du corps )
Au niveau de ’image du corps
Sociales

De la ion par itatrice (douleurs) o |
Autre : I

[
[
[ x

Sentiments de : (cocher) Rupture | Nouveauté
Continuité : reste le méme il

0 D’unité : est cohérent avec soi-

D’originalité: est unique, le seul a ... i |

Diversité : est pére, malade, ami...

Soi réalisé par Paction : est ce qu’il fait

4 Estime de soi : se sent quelqu’un de valeur st
C=
D [ >3 a2
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Manifestement elle éprouve plutdt une tendance a des émotions maternelles avec un patient
qu’elle pergoit en détresse, atteint au niveau de son identité, avec des pertes importantes,
et qui réagit défensivement par la régression. Elle investit I’entretien de fonctions a part

égale contenantes, étayantes et transitionnelles.

Observons maintenant les changements survenus au second entretien, qui a lieu quatre
jours plus tard. Voici ce qu’elle indique :

La psychologue présente une plus grande tendance a la réverie avec un versant
interprétatif. Elle éprouve moins 1’envie de protéger le patient de toute tension. Elle le
percoit d’ailleurs moins en détresse. Elle ne percoit plus de rupture du sentiment de soi
réalisé par I’action et identifie les pertes de la fonction par-excitatrice comme étant moins
importantes. Au niveau de ces mécanismes de défense, elle percoit une diminution du
mécanisme archaique de régression et une augmentation des mécanismes évolués comme

les liens d’attachement, la réverie et I’humour. Elle per¢oit également plus de dissociation.
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Dans ses notes, elle indique que les médecins prennent la décision d’interrompre les
dialyses sept jours plus tard, a la demande du patient avec I’accord de sa sceur. La
psychologue se présente auprés de lui une nouvelle fois mais il n’est plus vigilant. Le
patient décedera quinze jours aprés le second entretien. Au terme de ce suivi la
psychologue évalue 1’effet thérapeutigue comme minime mais avec des interférences
significatives avec le fonctionnement du patient (codé 11). Ainsi, malgré 1’évolution
psychique qui apparait favorable a la lecture du second formulaire, elle ne semble accorder

aux entretiens cliniques qu’une valeur trés modeste.
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Les contraires

La détresse peut cohabiter avec le monde des réves.

Source : Paule Horace pour Van Lander, A (2012)
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Cinquieme Partie :

Discussion

Tous ces résultats me paraissent passionnants en ceci qu’ils nous permettent de mieux
saisir les conséquences de la maladie létale a travers les liens entre patients et
psychologues. Mais avant d’étudier les conséquences cliniques de cette étude, nous allons
veérifier I’incidence de la méthode et les biais introduits par la logique présidant a 1’analyse

des résultats.

Chapitre I - Critique de la méthode

Commengons par un examen critique de la methode choisie. Une premiére critique
générale peut étre formulée si nous nous positionnons sur un versant éthique de cette
recherche. J’ai indiqué dans la partie « soumission éthique » (111° partie) que la régle était
d’informer le patient dans la limite « d 'une compatibilité avec leurs connaissances sur leur
propre diagnostic médical et leur pronostic vital. Le législateur a prévu cette dérogation
possible a ’obligation d’information : lorsque, pour des raisons légitimes que le médecin
traitant apprécie en conscience, le malade est laissé dans [’ignorance d’un diagnostic ou
d’un pronostic grave. » La législation dans le domaine de la recherche est en pleine
évolution avec 1’adoption au sénat le 21 février 2012, au terme de trois années de travail,
de la loi du député M. Jardé, parue au J.O. le 6 mars. Elle distingue trois catégories de
recherche : interventionnelles, non-interventionnelles et celles présentant un risque
minime. Elles relévent toutes de la loi sur la protection des personnes et donc d’un passage
en Comité de Protection des Personnes (CPP) dont les missions sont étendues. Elles
nécessitent dans tous les cas d’informer les patients. Pour les recherches non-
interventionnelles le co-investigateur doit vérifier la non-opposition du patient a son
inclusion. Les seules dérogations possibles concernent le caractére d’urgence et « a titre
exceptionnel, lorsque dans I’intérét d’une personne malade le diagnostic n’a pu lui étre
révélé, I’investigateur peut, dans le respect de sa confiance, réserver certaines informations
liées & ce diagnostic. Dans ce cas le protocole de la recherche doit mentionner cette

éventualité. » Méme si j’ai effectivement indiqué cette éventualité dans le protocole en
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2009 et que cela apparaissait 1également possible, cela parait trés contestable d’un point de
vue éthique et je ne pense pas que cela serait aujourd’hui validé par un CPP. Dans cette
recherche, les psychologues portaient la responsabilité d’évaluer la faisabilité de
I’information. J’aurais du ignorer les difficultés qu’ils rencontraient pour poser comme
principe de ne pas inclure les patients ne pouvant étre informés. Les résultats ne seraient

bien sur plus exhaustifs de leur pratique.

Pour une prochaine étude cela nécessitera certainement d’inclure, dans la formation des

psychologues, les méthodes d’information a la recherche en soins palliatifs.

Concernant maintenant 1’utilisation du concept d’intersubjectivité, j’ai pris garde dans sa
présentation, d’insister sur sa valeur comme moyen de connaissance et pourtant il reste

deux aspects a questionner :

- La connaissance issue de I’intersubjectivité dénature-t-elle notre connaissance du
sujet ?

- Les impressions des psychologues peuvent-elles étre considérées comme un éclairage

juste des fonctionnements psychiques des patients ?
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1 - Critique de l'intersubjectivité comme moyen

de connaissance

Commengons par la premiére question. Dans cette étude notre connaissance des patients

est exclusivement issue de I’intersubjectivité.

Ceci induit une premiére conséquence dommageable. Choisir I’intersubjectivité comme
moyen d’étude exclut tous les patient qui ne sont pas en capacité de supporter la relation a
autrui. Les patients coupés d’eux-mémes, dits forclos, et coupés des autres ne peuvent pas
avoir acces aux entretiens proposés par les psychologues. Sans évoquer de diagnostic
psychiatrique particulier, cela concerne les patients qui peuvent étre dans 1’impossibilité de
subjectiver leur souffrance par la relation thérapeutique. Ceci exclut également les patients
dont le niveau de vigilance n’est pas suffisant. Certains patients accompagnés par les
psychologues peuvent ainsi présenter un état agonique ne permettant plus la réalisation
d’entretien. Les suivis s’interrompent alors que dans le méme temps leur détresse peut
augmenter. Nous n’avons pas de données les concernant. Nos explications sur la détresse
ne sont applicables aux patients qu’a la condition qu’ils soient a la fois objets de la

médecine et sujets des psychologues.

La seconde conséquence concerne la critique possible d’une connaissance issue de la
relation. Nos résultats sont issus de 1’analyse de patients en relation avec des psychologues.
Ces patients sont-ils identiques lorsqu’ils sont seuls ? Nous pouvons répondre qu’un sujet
n’est lui-méme qu’en étant en relation a autrui. Il est en relation en toute chose et en tout
temps. Une identité en dehors de tout lien a autrui n’a pas d’existence. Nous avons vu dans
notre partie conceptuelle que D’identité se construit par ’autre. L’€tre est un sujet
transitionnel.

« Le sujet est la avant d’étre Ia, il ne pourra se définir que comme proces d’appropriation, de

reprise, d’un crédit de subjectivation venu de l'autre. » (Roussillon, 2004, p.103).
La méthode s’adapte donc au fait que les patients ne peuvent étre connus qu’en tant que
sujets transitionnels et non comme objets d’étude individualisée. Les résultats concernent
les sujets en relation avec une subjectivité venue des autres qui les constituent. L’étude du
sujet transitionnel est celle de sa subjectivité construite avec et par 1’autre. La crise prend
valeur pour un sujet vivant au sein d’un tissu relationnel. Une autre critique peut encore

étre formulée : les patients ne sont-ils pas différents quand ils sont en relation avec un
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psychologue ? En effet, dans cette étude la relation présente la spécificité d’étre
thérapeutique. Analyser le vécu subjectif partagé avec un thérapeute représente une
sélection d’un type spécifique de relation. Le sujet est présent et en méme temps soumis a
un travail psychique d’éprouvé de soi par ’autre pour faire 1’épreuve de lui-méme. Nous
retrouvons la cette limite déja décrite dans le paragraphe précédent: nos résultats
concernent les patients en capacité d’entretiens psychologiques mais ils sont également
modifiés par I’intersubjectivité partagée.

Par conséquent, méme si j’ai mesuré ’influence des particularités respectives, nous ne
pouvons dissocier ce qui est véritablement issu des patients et des psychologues. Nos
résultats éclairent les relations thérapeutiques a 1’épreuve de la maladie 1étale avec

I’ensemble des caractéristiques issues des rencontres.
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2 - Valeurs des impressions des psychologues

Examinons maintenant la seconde question : les impressions des psychologues peuvent-

elles étre considérées comme un éclairage juste ?

Les impressions des psychologues sont issues tout a la fois de leur écoute mais aussi de
leurs éprouvés corporels. Leurs impressions de détresse sont globales et basées sur leurs
connaissances acquises des patients, leurs perceptions de variations infimes. René
Roussillon décrit ainsi son positionnement auprés de 1’un de ses patients diagnostiqué
schizophrene :
« Avec Liccio jutilise ma sensibilité, voire ma sensorialité, mes éprouvés corporels tout autant que
je l'écoute parler. Il me transmet souvent, au-dela du contenu des mots, par son ton, son style, son
souffle, tous les éléments de son discours, ce que j'appellerais une « ambiance d’étre » qui me
parait tout aussi essentielle que ce qu'il souhaite me dire. » (Roussillon, 2004, p.96).
Les résultats aux livrets sont issus de cette ambiance d’étre et pas simplement du recueil
des discours secondarisés des patients. lls imagent le vécu profond partagé des patients.
Tout comme le travail thérapeutique ils représentent « 1’existence d’un irreprésentable ». Si
cela permet de recueillir I’infra-mots des patients, cela nécessite de la part des
psychologues un travail d’appropriation subjective des perceptions puis d’élaboration
consciente. Dans I’entretien ils vivent la rencontre avec les patients : c’est le temps de
I’expérience complexe, un condensé multisensoriel d’éprouveés de soi, d’éprouvés de soi en
rapport avec I’autre et de 1’autre en rapport avec soi. Remplir les livrets c’est étre dans le
temps de 1’aprés-coup. Ceci nécessite un travail de saisie de la complexité a partir de la
figuration proposée par le livret: un travail d’analyse qui ne peut se faire dans
I’immédiateté de 1’éprouvé premier, un travail de décondensation des parts respectives de
soi et de l'autre. Participer a I’étude nécessite donc un investissement important des
psychologues. Quelle garantie avons-nous qu’ils prennent effectivement le temps
nécessaire a une juste analyse de leurs impressions ? Le dos des formulaire est rempli dans
prés de 65% des entretiens alors que cette partie est optionnelle, laissée a la liberté des
psychologues. Le grand nombre de notes nous confirme donc le fait que les psychologues

investissent le temps nécessaire a une bonne analyse de leurs impressions.

Nous pouvons pourtant imaginer une part d’ombre dans ce recueil : une difficulté a
représenter dans les livrets des éléments des entretiens. Le nombre important de citations

des patients dans les écrits des psychologues indique en effet une difficulté a s’approprier
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certains éléments qu’ils laissent a 1’état brut. Pour autant ce qui ne peut étre élaboré par les
psychologues n’est pas absent des résultats. Le recueil de I’intensité¢ de leurs contre-
transferts permet de figurer I’accompagnement de leurs patients méme lorsqu’ils recelent
une part d’irreprésentable. Le livret m’évoque ce qu’écrivait Wilfred R. Bion a propos de
sa grille. C’est une abstraction qui vise a représenter des phénomenes dont les
psychologues font I’expérience. Les items choisis aident a représenter et a penser
I’expérience des entretiens. Il comparait I’exercice de remplissage de sa grille a un exercice
de gamme du musicien, une pratique excellente pour aiguiser et développer I’intuition. La
réflexion créatrice remplace ainsi la prise de notes souvent laborieuses et il devient de plus
en plus aisé d’arriver a des conclusions qui sont au départ le fruit d’une difficile
intellectualisation. C’est bien je crois ce role étayant du livret qui explique son
appropriation et son investissement rapide par les psychologues : le livret est investi
comme révélateur de leurs propres mouvements psychiques en réaction aux situations

d’entretiens.

Nous sommes donc assurés de la bonne utilisation du livret pour autant quel crédit apporter
a cette évaluation par les psychologues de soi et de I’autre ? N’est-il pas seulement utilisé
comme un test projectif qui n’aurait de valeur que pour son utilisateur ? Nous retombons
sur notre question initiale déja abordée dans la partie conceptuelle. Jean Michel Thurin
répond qu’une littérature substantielle de recherches établit la preuve que les thérapeutes
peuvent fournir des rapports utiles et non biaiseés.

« En ce qui concerne notamment le fonctionnement du patient, les thérapeutes peuvent fournir des

données valides. De fagon générale, plus les observations demandées aux thérapeutes sont

spécifiques et concrétes, plus elles sont fiables et valides ». (Thurin, 2007, p.53)
C’est ce que j’ai tenté de faire par le livret : étre précise et concrete. Plus largement, je
crois que cette question aborde celle de la Iégitimité et de la compétence des psychologues.
Sont-ils aptes a reconnaitre ce qui est de ’ordre du transfert et du contre-transfert ? Ma
réponse sera évidemment partisane. Pour ceux qui seraient d’un avis tres critique alors les
résultats de cette etude resteront le reflet des impressions de vingt-six psychologues sans
lien et correspondance avec les vécus des patients. Pour répondre a cette critique une étude
postérieure pourrait étre conduite avec une évaluation croisée effectuée par les patients.
Elle se heurterait par contre a deux difficultés pour lesquelles je ne concgois pas de

solutions :
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- Evaluer ses propres ressentis nécessite un pas de coté par rapport a soi de la part des
patients. On s’observe, se soupese, s’évalue. Cette observation de soi pour communiquer a
autrui notre évaluation critique parait difficile lorsque nous éprouvons une grande détresse

qui met a mal justement notre capacité a s’extraire de soi.

- Le propre de la maladie évoluée est d’éroder 1’énergie physique et psychique. Les
psychologues percoivent que les patients récuperent de leurs pertes mais ceci ne signifie
pas qu’ils soient en capacité d’investir ce qui leur est extérieur. L’imaginaire, la réverie, le
jeu, le sens sont les outils de leur partage avec les psychologues. C’est créer un univers
commun : pas vraiment interne, pas vraiment externe. C’est une rencontre avec un des
partenaires qui accepte d’évoluer au rythme de celui qui est atteint par la maladie. Un
questionnaire, un entretien directif ou semi-directif nécessite d’apporter un matériel
étranger aux patients : leur demander d’écouter des questions puis de formuler des
réponses. Habituellement les patients en soins palliatifs, a proximité de leur déces
présentent des capacités de concentration limitées. Les soignants éprouvent d’ailleurs un
sentiment de malaise, de géne lorsqu’ils doivent obtenir certaines informations alors que
les patients manifestement n’ont pas d’intérét suffisant pour mobiliser 1’énergie nécessaire

pour répondre a leurs questions.

Ces limites ne signifient pas pour autant que des solutions ne seront pas trouvées pour la
réalisation d’autres ¢tudes. Une des pistes possibles consisterait en un enregistrement des
entretiens. Pour autant ce recueil ne rendrait accessible que le discours secondarisé des

protagonistes.

Pour exemple, j’ai souvenir avoir utilis¢ auprés de plusieurs groupes de médecins en
formation la vidéo realisé par Régis Aubry sur I’annonce de la maladie grave. Je co-
animais alors ces séances avec le médecin, chef de service de mon unité, Raymond
Hermet. Régis Aubry interpréte le meédecin qui annonce a sa patiente un cancer tres
avancé. Le ton est calme, posé et contenant. Les propos sont clairs et non techniques. Il
avance au fur et a mesure des questions de sa patiente. Etonnamment, ce que nous
utilisions comme exemple des «bonnes pratiques » devenait invariablement 1’objet
d’attaques vives des groupes : « il utilise la radio pour se défendre », « son calme apparait
comme du détachement », « il est dépassé par ses émotions », « il va trop vite, il dit tout
d’un coup » ... La scéne apparaissait comme violente. En réalité le recueil du visuel et du
verbal ne suffit pas pour que nous comprenions les atteintes identitaires. C’est

manifestement un matériel non verbale qui influengait les spectacteurs. J’ai compriS ces
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réactions lorsque j’ai pu entendre Régis Aubry commenter la vidéo pour expliquer que la
patiente était jouée par une infirmiére du service, et qu’ils avaient tous deux été surpris par
la charge émotionnelle partagée. Pour comprendre les sentiments éprouvés dans la
situation 1étale il est donc nécessaire de questionner le professionnel sur ce qu’il éprouve
de l'autre et de soi-méme. La subjectivité du thérapeute appréhende plus réellement
I’expérience faite par le patient de sa pathologie létale. Le discours secondarisé n’objective

que la part rationnelle de I’expérience.

Un dernier exemple m’a été rappelé par un stagiaire qui a assisté a un entretien que je
réalisais avec I’épouse d’un patient hospitalisé dans mon service de soins palliatifs. Les
évenements qui se précipitaient la conduisaient a un comportement trés opératoire c’est-a-
dire qu’elle agissait de facon tres automatique et efficace. En sortant de 1’entretien, le
stagiaire m’a communiqué son impression qu’elle maitrisait la situation. Et effectivement
tous ses propos le laissaient a penser, alors qu’au contraire, elle m’était apparu en grande
difficulté. Qu’est-ce qui m’avait donc alertée ? Mon propre ressenti d’étre paralysée, d’étre

spectatrice d’une action qui se déroulait sans subjectivité possible.
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3- Critique du livret

Le livret n’est donc pas simplement un recueil de données mais celui d’une analyse opérée
par le psychologue de ses impressions. Pour que ses impressions soient considérées comme
spécifiques des entretiens réalisés et non de la vie personnelle des psychologues cela a
nécessité un nombre suffisant de co-investigateurs. Quatorze psychologues pour le groupe
principal peut malgré tout apparaitre comme insuffisant mais ce groupe représente la
totalité des psychologues de soins palliatifs d’une région francaise. Rapporté également au
nombre de psychologues en France cela peut également apparaitre comme significatif.
Rappelons-nous en effet que le college des psychologues de la Société Francaise
d’Accompagnement et de soins Palliatifs n’est constitué en 2012 que de soixante-sept
psychologues. Pour accroitre le nombre de co-investigateurs, nous pourrons certainement
dans une nouvelle étude nous associer avec d’autres pays européens, méme si les pratiques
différent quelque peu. Sous 1’égide de 1I’European Association of Palliative Care (EAPC),
un groupe de travail de psychologues exercant tous en soins palliatifs a pu ainsi définir le
role propre du psychologue (Jinger et al., 2009). Un questionnaire a été adressé a 323
psychologues sur 41 pays. Il est a noter que seule la France n’a pas participé. Aucun
psychologue frangais n’a été associé. J’ai pu rencontrer Saskia Junger, « pilote » de ce
groupe lors du congres européen en 2011. Nous envisageons une association avec le
college des psychologues de la SFAP. Stéphane Amar, auteur du récent et passionnant
ouvrage sur la spécificité du psychologue en soins palliatifs (Amar, 2012) est associé a

cette réflexion.

Pour revenir a notre présente étude, une derniére critique de la méthode peut encore étre
formulée : le livret par ses items dessine un univers spécifique, une grille de lecture et donc
de pré-conception de I’intersubjectivité. David Le Breton nous rappelle que le monde fait
I’homme en méme temps que I’homme fait le monde. J’ai introduit dans 1’équation des
psychologues un agencement spécifique de leur mode de lecture. L’exigence d’abstraction
par les items a réduit leur monde pour pouvoir genéraliser les savoir particuliers. Sommes-
nous dans une illusion de vérité scientifique fondée sur I’emploi rassurant du livret ? Il est
vraisemblable que le livret ait crée un systeme de marques aiguisant la rencontre des
psychologues avec certaines de leurs impressions. La consigne était de continuer a
pratiquer dans leurs entretiens comme ils le faisaient auparavant. Pourtant I’utilisation du

livret peut modifier cette pratique par 1’exercice répété d’analyses dans 1’aprés-coup en
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suivant la voie que je leur trace par les items. Les résultats statistiques ne présentent pas de
différence dans I'utilisation du livret entre le début et la fin de la recherche, pour autant
nous ne pouvons exclure cette possibilité. Irions-nous jusqu’a penser que la crise
identitaire existe dans les résultats simplement parce que I’on demande aux psychologues

de I’évaluer ?

Nous pouvons objecter que le livret a été concu en appui sur des études précédentes qui
posaient déja I’équation entre détresse et crise d’identité. Les psychologues n’ont d’ailleurs
pas été surpris par les items qui selon eux correspondaient a ce qu’ils observent dans leur
pratique, avant méme 1’utilisation du livret. Les résultats sont donc issus du « commun
partagé » au niveau conceptuel par les psychologues de soins palliatifs. Ce mode de
lecture particulier du monde préexistait a la création et a I’emploi du livret qui le vérifie et
I’approfondit. Ce n’est pas une vérité objective du vécu de la maladie Iétale mais le
recueil juste de son expérience. Cette construction théorique permet de saisir et
d’analyser I’expérience faite par les psychologues de I’intersubjectivité partagée avec
les patients.
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Chapitre II- Des relations causales

1- Interprétation en termes de variables

dépendantes, indépendantes et médiatrices.

La méthode ayant été examinée, vérifions maintenant la logique guidant la lecture des
résultats : les corrélations entre les différentes variables laissaient entendre une relation
causale. J’ai d’ailleurs pris soin de les intituler variables dépendantes, indépendantes,
médiatrices et modératrices. On pourrait dans cette logique conclure: les variables
indépendantes (les pertes induites par la maladie létale) produisent les variables
dépendantes (les états subjectifs) par I’intermédiaire des variables médiatrices (la crise
d’identité, les processus défensifs, les contre-transferts des psychologues et les fonctions
des entretiens) qui en représentent le mécanisme générateur. Les variables médiatrices
représentent le processus par lequel I’importance des pertes induites par la maladie Iétale
influence les états subjectifs des patients, c'est-a-dire augmente la fréquence de leur
détresse. Avant de critiquer cette relation causale essayons d’en comprendre les

mécanismes.

1-1 Analyse du processus

Le processus de la détresse consiste en une rupture des sentiments d’identité, une
régression défensive des patients, un vécu d’impuissance des psychologues et une fonction
contenante des entretiens. Inversement, sa limitation correspond a une diminution de ces
variables et a I’apparition de nouvelles variables : de nouveaux sentiments d’identité
notamment celui d’estime de soi, I’apparition de ’humour chez les patients et d’une
fonction transitionnelle des entretiens. Le processus permettant en paralléle I’augmentation
des états de bien-étre implique un nouveau sentiment d’unité, de I’humour chez les
patients, 1’apparition d’une tendance a la réverie chez les psychologues et une fonction
transitionnelle et transformatrice des entretiens. Cette interprétation causale des résultats

vérifie ainsi mes hypothéses :
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de détresse.

d’identité ainsi qu’une diminution de la détresse.

la fracture du corps génére une crise d’identité et une sidération des mécanismes de

défense a I’exception du mécanisme de régression, s’accompagnant du vécu subjectif

La résilience identitaire au moyen des entretiens est possible puisque la moyenne sur

I’ensemble des suivis présente une tendance a I’apparition de nouveaux sentiments

En suivant cette logique, et en choisissant les variables présentant entre elles les plus forts

coefficients significatifs de leur influence, on pourrait figurer ainsi les variables principales

participant a I’augmentation de la détresse. Les fleches rouges indiquent des corrélations

participant a la détresse, celles en bleu des corrélations positives.

Lecture causale des facteurs de détresse
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Nous pourrions méme pousser le raisonnement en représentant les facteurs de résilience a

partir des variables principales. Les fleches en rouge indiquent une corrélation négative
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Lecture causale des facteurs de bien-étre

MALADIC LETALE

PERTES

MAage corps \

\

Fonctionnalité

Parc-cxcitatrice

) ontinuité
saciales

Inité

Originalité

Diversile

%

7

Soi par action §™

NALLARING SNOLLINQ:A

stime de s0i |

1-2 - Effets des variables modératrices : age, genre,

entourage, déces

Et n’oublions pas pour complexifier les choses les variables modératrices. En effet, dans
les résultats, les caractéristiques des suivis, des psychologues et des patients modérent ces

interactions. Par exemple la présence de 1’entourage limite I’impact des pertes sociales sur
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la détresse mais augmente ’impact des pertes de I’image du corps. Généralement le
soutien social est considére comme protecteur et facteur de meilleure adaptation des
patients. Cette étude présente en fait des résultats contrastés. D’une part la présence de
I’entourage limite effectivement les pertes sociales du patient mais augmente 1’importance
de ses pertes au niveau de I’image du corps. Elle a également pour effet, selon les
psychologues, d’augmenter la lassitude.

Concernant la deétresse des patients les résultats ne présentent pas de différences

significatives selon 1’age ou le genre des patients.

Pour rappel dans cette étude les hommes présentent une fréquence de leur détresse en
moyenne de 3,95/10 et les femmes de 3,98/10. Dans la revue de littérature nous avons vu
que certaines études présentent les femmes comme plus a risque (Stommel et al., 1993;
Wilson et al.,2007) mais cette différence en comparaison des hommes se résorberait en
phase terminale (Lloyd-Williams et al 2004). C’est effectivement le cas de notre étude
avec des différences qui ne sont pas significatives pour des patients que I’on peut qualifier
comme étant pour la plupart en phase terminale. La plupart des études présentent
également un jeune age comme un facteur contributif de la détresse (Wilson et al 2000). Ce
n’est pas le cas dans nos résultats qui présentent des conclusions contraires. Les patients de
moins de 60 ans présentent une détresse en moyenne légerement inférieure (3,7/10) en
comparaison des plus de 60 ans (4/10). Nous devons nuancer cette différence par le fait
que nous avons choisi un seuil a 60 ans alors qu’il est souvent fixé a 45 ans. Le nombre de
patients agés de moins de 45 ans n’était pas suffisamment important dans notre échantillon
pour présenter des résultats fiables.

Dans notre étude, les seuls facteurs que nous pouvons retenir comme vraiment contributifs
de la détresse sont les types de pathologie, les lieux de vie des patients et la supervision des
psychologues. Nous pouvons ainsi trouver des différences significatives pour les patients
atteints de sclérose latérale amyotrophique avec des niveaux supérieurs de détresse. Les

patients suivis a domicile présentent également un risque plus élevé (M=5,25/10).

266



2 - Concomitance plutot que causalite

Et pourtant un resultat pourrait nous faire douter de ces interprétations : les résultats
concernant 1’importance des pertes indiquent leur diminution dans le temps. Les patients

récupérent de leurs pertes en se rapprochant de leur déces.

Pour prendre un autre exemple de causalité ainsi établie par les résultats, j’ai laissé
entendre que la supervision des psychologues augmente la détresse des patients ainsi que
les contre-transferts maternels. Et il est bien vrai que la corrélation le démontre : lorsqu’on
est supervisé on percoit la détresse des patients comme plus fréquente ce qui génere chez
soi plus de contre-transfert maternel. Un contre-argument peut pourtant étre objecté : cette
tendance peut étre celle d’une plus grande sensibilité chez les psychologues préexistant a la
rencontre et les ayant justement conduits a une supervision. Une autre explication est
encore possible : la supervision peut amplifier leur capacité a étre contenant c’est a dire
maternel et en retour cela leur permet d’augmenter leur tolérance a la détresse des patients

qui peut s’exprimer plus fortement.

Ainsi comment Vérifier le lien causal entre nos variables, ce qui est de I’ordre de la cause et
de I’ordre de la conséquence ? Selon I’équipe de Vallerand et Hess, chercheurs canadien :
« la possibilité que les effets observés entre deux variables puissent étre attribuables & une autre

variable représente un danger réel dans les études corrélationnelles » (Vallerand & Hess, 2000, p.
217).

IIs rappellent trois conditions pour qu’une relation de causalité soit établie :

« 1/la présence de la premiére variable doit créer une condition qui a pour conséquence de
produire un événement et son absence une condition que I'évenement ne se produise pas. 2/ La
cause de I'évenement est la totalité de la condition qui a été créée, c’est-a-dire la condition créee
par la variable indépendante (la cause) est attribuable uniquement a cette variable et non a une ou
plusieurs autres variables ; 3/ la cause (ou la condition créée) doit se produire avant les effets
observés. » (Vallerand & Hess, 2000, p.214).

La premiére condition n’est pas réalisable : nous ne pouvons absenter la cause de notre
étude c'est-a-dire la pathologie et ses conséquences sur les patients. Nous pouvons
seulement mesurer si ses effets se modifient lorsque son importance varie, ce que j’ai
étudié par les corrélations avec les niveaux d’importance des pertes. La seconde condition
n’est pas non plus vérifiable. Nous ne pouvons abstraire les autres variables par contre j’ai

contr6lé statistiquement leur influence possible par les analyses multivariées. J’ai ainsi pu
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mettre en lumiére que 1’évaluation des pertes est influencée par le contre-transfert des
psychologues mais que l’effet inverse reste supérieur. Concernant enfin la troisiéme
condition elle nécessiterait qu’on intervienne avant I’apparition de la détresse chez les
patients, or la détresse est souvent le motif de rencontre entre les patients et les
psychologues. Elle préexiste dans les entretiens. Dans de telles circonstances il est ainsi
possible que les relations observées entre les variables puissent étre interprétées de deux
facons : par exemple les pertes physiques causent la détresse ou la détresse cause les pertes
physiques.

Ceci représente la limite de cette étude qui n’est pas expérimentale mais clinique et
observationnelle. Malgré cette limite, les résultats statistiques nous permettent de conclure
a une concomitance des variables présentées, c’est-a-dire a des corrélations négatives ou
positives avec leur degré d’influence. Nous pouvons par exemple conclure que la
fréquence de la détresse n’est pas la méme lorsque les patients présentent une crise
d’identité ou encore que la crise d’identité est plus présente lorsque les pertes sont plus
importantes. Seules la logique et la réflexion peuvent ensuite nous permettre d’en déduire
les processus a I’ceuvre avec évidemment le risque de mauvaise interprétation. Ces
déductions s’étayent sur notre propre expérience mais également sur les résultats des
analyses sémantiques et qualitatives. Les écrits des psychologues confirment les liens forts
entre détresse, perte d’avenir, atteintes somatiques et crise d’identité. Plutdt que les deux
tableaux précédents, je retiendrai que les variables s’influencent réciproquement, ce qui est

la caractéristique de I’intersubjectivité des entretiens psychologiques.

Concernant la détresse, je reformulerai ainsi la réponse aux trois volets de mon hypothése :
dans la situation d’entretien et dans un temps clinique limité (en général moins de trois
entretiens), les psychologues et les patients sont aux prises avec les incidences subjectives
de la maladie létale. L’effraction corporelle (les multiples pertes) coincide avec une
détresse extréme chez les patients et une perte de soi avec en miroir chez les psychologues
un sentiment d’impuissance et des émotions maternelles. Les psychologues témoignent
d’un vécu d’effondrement commun pour lequel ils percoivent que les entretiens sont un

lieu d’accueil, de contenance puis de transformation.

Nous pouvons maintenant compléter ces résultats par une lecture clinique des processus

intersubjectifs.
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Chapitre III - Lecture clinique

Permettons-nous maintenant de penser nos résultats, avec toutes les limites que je viens
d’évoquer mais en nous autorisant aussi a nous en échapper quelque peu. Comment
comprendre les conséquences psychiques de la maladie létale a travers les fluctuations de

I’intersubjectivité constituée par les entretiens?

Reconstituons 1’histoire de la rencontre thérapeutique telle qu’elle nous a été dessinée par
les résultats pour pouvoir I’analyser. Pour se faire je vais suivre la méme logique que celle
employée pour 1’analyse sémantique : étudions les premiers temps des rencontres puis les

entretiens marquant leur « maturité ».
1 - Au commencement

1-1 Des psychologues

Les premiers entretiens sont le reflet d’une temporalité nécessaire pour créer la relation
thérapeutique. Les psychologues évoquent la difficulté des échanges. Ils se questionnent
sur I’adaptation du dispositif et la solidité du cadre. Ils s’interrogent sur la réalité des
demandes des patients et la nécessité d’instaurer un suivi. La détresse des patients brouille
leurs reperes et aggrave le cafouillage inaugural de la rencontre. Elle génére tour a tour des
phénoménes de répulsion et d’attractivité. Les sentiments d’impuissance suggeérent
implicitement de lacher prise. Les sentiments maternels interpellés au coeur méme de
I’intimité des psychologues leur ordonnent au contraire de rester et d’accueillir ces patients
en détresse. Ces phénomeénes contradictoires représentent des accélérateurs de la
subjectivite.

Rester c’est se confronter au réel de la maladie qui inscrit le destin mortifére, la
destructivité dans la vie. Les premieres rencontres avec les patients confrontent a la
découverte d’une realité corporelle qui recele une part d’insupportable. Les psychologues
peuvent étre saisis par les marques visuelles, odorantes... Ils voient des corps dont I’image
ne correspond plus a 1’identité des sujets. Les corps sont mutilés. Les patients peuvent
éprouver des sentiments de honte a montrer en soi cette a-normalité. Un jeune patient avec
un cancer de la gorge m’expliquait la nécessité qu’il éprouvait a porter un foulard pour

masquer aux regards ce trou béant qu’il ne voulait pas que je vois. Comment accompagner
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le sujet sans étre parasité par ce qu’il donne & voir ? Comment avoir confiance dans la
solidité du psychologue et dans I’image qu’il peut se forger de soi ? La confiance ne peut
s’établir instantanément. Les patients sont régulierement trahis dans les systéemes de soins.
Leurs comportements et leurs propos sont rapportés et utilisés par les équipes dans un
objectif de savoir et de maitrise rassurants. lls se savent vus comme différents, dans

I’identité de patients.

L’enjeu de la premiére rencontre est d’estomper la méfiance. Les patients sont vigilants
aux regards. lls interpellent les différences identitaires pour étre réellement entendus de
leur place de sujet. Lors de notre premiére rencontre cet homme «au foulard » m’a
questionné sur mon age et m’a répondu que nous avions sensiblement le méme. Derriére la
maladie et 1’altérité en réalité deux sujets avec de nombreuses ressemblances. Les propos
des psychologues dans leurs écrits révelent que ces premiers entretiens sont ardus mais
sont le nceud d’un accrochage possible. Ils doivent réduire leur arrogance d’homme debout
pour rejoindre les patients au point central de leurs différences. lls peuvent alors éprouver
la crainte d’aggraver la violence en montrant leurs appréhensions vis-a-vis des stigmates de
la maladie. Ces réactions permettent pourtant de rejoindre les patients dans leurs propres
rejets vis a vis de leur corps. C’est le temps des incertitudes. Le risque vital est trés présent
aggravant le sentiment d’impuissance des psychologues. Ils peuvent s’inquiéter d’aller
trop vite, d’imposer par la parole un dévoilement a des sujets qu’ils ne connaissent que par
leur dossier médical et I’image tronquée des équipes. Ils doivent se réassurer sur 1’effet

bénéfique de leur présence pour résister a cette ambiance de détresse et de défiance.

Méme si les psychologues rapportent des contre-transferts qui peuvent étre défensifs, les
sentiments maternels, réponse inaugurale a la détresse, permettent I’accordage affectif. Les
psychologues sont interpellés au niveau de leur féminité primaire, c'est-a-dire leur
malléabilité suffisante pour étre utilisée. Ils accueillent le transfert et sont utilisés dans leur
fonctions pare-excitantes défaillantes chez les patients. Pour René Spitz (1942) c’est
I’angoisse de dépendance du petit enfant qui I’ouvre et le stimule a la construction de son
autonomie. Ce temps n’est pas encore possible chez les patients et les psychologues
répondent aux angoisses anaclitiques. Pour Jacques Gaucher (Congrés national suisse de
soins palliatifs, Lausanne, 2012) :

« L'incapacité de I'enfant & s’ouvrir a la séparation peut créer ce que Spitz nomme I'hospitalisme,

conduite auto-destructrice de I'enfant qui ne peut survivre a cette séparation ».
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Par leur présence contenante les psychologues évitent |’hospitalisme. Les entretiens
proposent des fonctions contenantes qui offrent un Moi auxiliaire. Si les patients présentent
des conduites régressives ce ne sont pas, comme nous le verrons plus loin des conduites de
repli auto-destructeur. Les liens d’attachement sont toujours présents. Mais ce n’est pas

encore le temps de la pensée méme si le temps a disposition est limité.

De la contenance malléable...

Source : Paule Horace pour Van Lander, A (2012)
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1-2 Avec des sujets

Que savons-nous des patients au moment de la premiere rencontre thérapeutique avec ces
psychologues ? Leur demande d’entretien psychologique ne répond pas a un isolement
relationnel. Au moment de cette rencontre, les patients sont trés entourés principalement
par leur conjoint ou par leurs enfants. La présence de cet entourage génere plus de lassitude
mais dans le méme temps limite leurs sentiments de pertes sociales. lls sont ages environ
de 67 ans. lls sont ouvriers ou employés et sont atteints d’un cancer métastasé, le plus
souvent avec une atteinte pulmonaire ou digestive. Ces patients sont pris en charge par une
équipe de soins palliatifs et ¢’est par cet intermédiaire qu’ils accédent aux psychologues.
En géneéral ils sont hospitalisés bien que 23% restent a leur domicile en étant suivi par
I’équipe de soins palliatifs d’un réseau. Ca fait plusieurs mois que la maladie a fait
irruption dans leur existence. Non attendue elle a chamboulé leurs repéres, a imposé des
traitements, des hospitalisations et surtout une dépendance a la médecine. Plus rien ne
releve de la normalité. Le temps est devenu inquiétant, limité, synonyme de pertes. La vie
d’avant s’est interrompue. L’activité professionnelle est suspendue. Ils sont
majoritairement informés de leur pathologie et beaucoup du fait que leur pronostic est
palliatif. Etonnamment I’information concernant le pronostic n’est pas traumatique au
contraire de celle concernant le diagnostic qui provoque une plus grande détresse. Ceci
module d’ailleurs la thése de Jerome Alric concernant la communication du pronostic :

« Lorsqu’elle vient de I'extérieur du sujet lui-méme, l'incitation a se préparer psychiquement a sa

mort, non seulement renforce le traumatisme ouvert par la parole médicale mais aussi, entrave la

possibilité d’un certain cheminement sur cette question ». (Jérome Alric, 2011, p.100).
Il est possible que la distinction entre ’information sur le diagnostic et celle sur le
pronostic ne soit qu’artificiellement distinguable. En effet un médecin qui annoncerait un
diagnostic de cancer du poumon déja métastasé, méme s’il n’aborde pas explicitement le
pronostic, communique certainement son septicisme concernant la guérison. Ainsi, quand
plus tard le pronostic palliatif est annoncé, en réalité cette annonce a plus valeur pour le
médecin puisque pour les patients elle s’est déja produite et s’est souvent trouvée
confirmée par les attitudes ambiantes ou les aggravations somatiques. La temporalité

subjective a déja été obturée.
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1-3 Avec l'effraction corporelle

La maladie est déja tres avancée quand ces patients rencontrent pour la premiére fois un
psychologue. Leur déces survient peu apres, une quarantaine de jours, ne laissant le temps
en général que de trois entretiens. Nous avons vu que le pourcentage de déces est de 57%
mais ce chiffre est a moduler par le fait qu’au moment de 1’arrét de 1’étude une trentaine de
patients étaient encore suivis et sont décédés peu aprés. Nous sommes donc plus proche
des 75% de déces. Dans leurs écrits, les psychologues font référence a des moments de
confusions et de grandes fatigues. Les patients sont dépendants, le plus souvent alités, avec
des traitements pouvant entrainer un certain ralentissement psychomoteur. Lors du premier
entretien le niveau des pertes somatiques est a son paroxysme. Les conséquences des
différentes pertes difféerent au niveau psychique. Les pertes de I’image du corps et des
fonctionnalités du corps rompent les sentiments d’identité alors que les ruptures de la
fonction pare-excitatrice génerent directement une plus grande détresse. Cela s’explique
par le fait que ces trois catégories de pertes ne relevent pas des mémes processus
psychiques. Les pertes de la fonction pare-excitatrice impliquent un mouvement d’addition
de sensations nouvelles le plus souvent douloureuses alors que celles de I’image et des
fonctionnalités du corps impliquent un mouvement de dé-saisissement de soi. Examinons

le premier processus.

1-3-1 Les sensations nouvelles douloureuses.

Morcelé, enveloppe vide et trouée, le corps se remplit de nouvelles sensations. Il est envahi
par la confusion d’excitations discordantes. Au commencement des rencontres les pertes de
la fonction pare-excitatrice sont & leur seuil maximal. L’effraction de la fonction pare-
excitatrice signifie pour les patients une augmentation des perceptions somatiques au
contraire des autres pertes qui signifient quelque chose qui se détache de soi. Les patients
vivent au travers des sensations qu’ils €prouvent d’un corps omniprésent. La maladie
implique une présence des organes sortis de leur silence habituel avec la douleur qui en
devient le langage. La réflexion est happée. Cette perte est la plus corrélée avec une
détresse extréme. La revue de littérature confirme cette relation de cause a effet entre
douleur et détresse. Déja en 1920 Sigmund Freud articulait sa théorie du traumatisme avec
I’effraction du pare-excitation. Il précisait pourtant qu’une atteinte somatique protége
I’individu du traumatisme psychique. L’énergie psychique, la libido, se porte en effet sur la

blessure. Elle est liée & une représentation et ne se transforme pas en angoisse envahissant
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le sujet. Le patient peut dire « j’ai mal a tel endroit » et non « je suis mal ». L’effraction du
somatique, les blessures, protégeraient de la détresse. René Roussillon dans son essai sur la
détresse reévoque ce réle protecteur de la maladie somatique :
« La constitution d’une source somatique de douleur, limitée et cernable, protége de
I'envahissement d’un vécu traumatique ». (Roussillon, p.162)
Les résultats de cette étude ne confirment pas ce réle protecteur de la pathologie somatique
puisque les pertes somatiques sont tres corrélées avec les ruptures identitaires et la détresse
psychique. L’effraction de la fonction pare-excitatrice est méme au contraire un facteur
trés élevé de détresse. Ceci provient certainement des caractéristiques des pathologies
affectant les patients de notre étude : principalement cancéreuses avec des atteintes
multiples de type métastatiques. Ces pathologies ne sont pas localisées en un seul point que
pourrait se représenter les patients et sur lequel ils pourraient focaliser leur attention. La

source somatique de douleur est multiple, diffuse et difficilement représentable.

1-3-2 La perte, une soustraction de soi.

Les pertes de I’image et des fonctionnalités du corps impliquent quant a elles un
mouvement de dé-saisissement de soi. Au travers de nos expériences passées, nous avons
intégré que notre corps est celui dont quelque chose peut étre détaché, coupé, séparé et
perdu. Le concept de castration a organisé notre subjectivité et notre rapport a 1’objet
perdu. Nous avons éprouvé le manque symbolique d’un objet imaginaire. Nourrisson, notre
corps était un monde d’échange avec le monde extérieur. Son auto-insuffisance nous a
ameneé a prendre progressivement conscience de notre dépendance a autrui, alors que nous
pouvions étre dans cette illusion que les réponses maternelles faisaient partie de nous, dans
une illusion de complétude et de toute-puissance. Les contre-temps dans les réponses
maternelles, la frustration de certains de nos besoins nous ont fait rencontrer 1’angoisse de
perte et de 1’absence. Nous avons découvert la puissance de 1’autre et notre propre
incomplétude que nous avons interprétée en termes de quelque chose pris par ’autre,
possédé par I’autre. Les pertes se sont inscrites comme étant de 1’ordre de ce qui a nous a
été Oté : ce n’est pas simplement ce qui nous manque mais ce qu’on a eu et perdu. La perte
s’inscrit comme synonyme de perte de puissance, de désillusion par rapport a soi. Les
pertes des fonctionnalités du corps s’inscrivent ainsi du c6té du manque, de la vulnérabilité

et de la dépendance a autrui.

274



La perte est également ce qui nous a appris a distinguer ce qui est soi de ce qui est
extérieur a soi. La fonction éliminatrice nous a par exemple appris a distinguer les féces
comme n’étant plus soi lorsqu’elles sont expulsées de notre corps. Cette perte est
constitutive de nos relations avec ’extérieur, d’échanges : on peut « offrir » ses féces a la
meére sans se perdre soi. En échange la mere valorise son enfant qui en éprouve un gain
narcissique. Progressivement [’enfant apprend a désinvestir cette partie de soi qui
d’importante prend le statut de déchet. La perte des fonctionnalités du corps telles les
fonctions éliminatrices ou nutritives ré-interrogent cette distinction entre soi et 1’autre. Les
insuffisances de leurs corps aménent les patients a devoir supporter qu’autrui visualise
leurs déchets et méme parfois les mesure sans gain narcissique en échange. La poche de
stomie redonne aux feces le statut d’objet entre soi et I’autre. Les soignants vont les voir,
les manipuler, les jeter. Cette régression narcissique atteint 1’image du corps. Dans nos
résultats la corrélation entre fonctionnalités et image du corps est tres forte. La barriére
imaginaire entre 1’intérieur et 1I’extérieur n’est plus opérante. La limite du corps est trouée.
Les pertes modifient le corps en termes de béance: perte de qualités (contenante,

fonctionnelle...) et perte de composants, de « morceaux organiques ».

Ses absences sont autant de signes apparents de la maladie. La maladie en tant que « mal a
dire » se signifie dans le corps qui devient le terrain de signes, son support visible.
Etymologiquement le terme maladie vient de « male habitus ». Habitus véhicule 1’idée de
maniére d’étre, de constitution, d’allure ou encore de fagon générale 1’idée de contenant, de
vétement. La maladie signifie une mauvaise fagon d’habiter son corps. Le vétement est de
moins en moins ajusté a son propriétaire. Le corps n’est plus ajusté a soi. Il est autre
qu’avant et devient de plus en plus présent par les soins qu’il nécessite pour compenser ces
pertes. Ce corps que 1’on connait depuis sa naissance n’est plus familier. Les patients ne

sont plus en confiance.

1-3-3 L.a crise du mourir

Ce corps devenu étranger compose la matiére sensible par laquelle se fonde 1’existence. I

est :

« un étre ambigu : ¢’'est une chose mais une chose qui est mienne, ou plutét que je suis ».
(Barbaras, 2005, p.207).

Dépendance et régression narcissique, pertes de limites altérent les sentiments d’identité

des patients. La perte ne s’inscrit plus en lien avec ce qui se détache ou sort du corps mais
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en termes de perte de soi. Estime de soi, actions valorisantes, sentiments d’unité et de
continuité s’effritent. Concernant I’estime de soi, les patients ne pergoivent plus leur valeur
pour autrui. Pour se valoriser a leurs propres yeux ils peuvent tenter de se montrer plus
coopératifs selon la norme valorisée dans le systeme de soin mais cela aggrave en retour
les ressentis de dépendance. Concernant le sentiment de soi réalisé par 1’action, les taches
encore réalisables paraissent infantiles se réduisant a répondre aux besoins « primaires ».
Elles luttent difficilement contre le sentiment d’infériorité. La dépendance inscrit les
sentiments d’insuffisance et d’incompétence a pourvoir a son existence par ses propres
moyens. Concernant enfin les sentiments d’unité et de continuité, I’'un et I’autre ne
représentent plus des évidences. Spontanément chacun pense que son corps lui appartient
et qu’il a une certaine unité représentée par I’image vécue et renvoyée. La maladie met a
I’épreuve cette unité. Il est devenu un espace dont la géographie est autre, inconnue. Le
corps dysfonctionne et n’obéit plus. La maladie divise le sujet a I’endroit de son corps et
réduit progressivement le sujet qui avait un corps a un corps qui abrite un sujet. C’est la
réalité du corps qui est premiére. Si le corps appartient toujours au sujet, il ne forme plus
une unification, une unité. Les éléments imaginaires du corps sont détachés de leurs
connexions habituelles. Le corps n’est plus un abri de soi. Il instaure le sentiment de

discontinuité, d’impermanence de soi.

Les altérations physiques rapides, corrélées a 1’idée de la mort, écartent le sujet de lui-
méme. La denutrition signe le mauvais pronostic. La maladie écrit son histoire et son
destin. Le corps devient le reflet de 1’étrangeté et du danger. Il est un assemblage d’organes
défaillants, un morcellement de composants anatomiques, un objet pour la médecine. Les
pertes des fonctionnalités se conjuguant avec la perte d’une image unifiante du corps
produisent une rupture de I’identité narrative et d’unité de soi. La mort présente dans ces
altérations convoque I’individu. Pour Elliott Jaques la mort constitue le point central de la
crise du milieu de vie.

La mort-du moins au niveau conscient- n’est plus une idée en général, ou la perte de quelqu’un

d’autre ; elle devient une affaire personnelle, sa propre mort, le fait d’étre soi-méme réellement et

vraiment mortel. (Jaques, 1979, p.288)
Dans la maladie létale, la rencontre avec la mort devient également personnelle mais elle
présente la caractéristique supplémentaire d’étre réalisable immédiatement. La crise du
Mourir est celle du choc avec cette prise de conscience de sa finitude et de sa mortalité.

Pour les patients le corps ne correspond plus a leur soi et en méme temps il sera la cause de
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leur disparition. Le mourir provient d’eux-mémes. Pour continuer a exister jusqu’a
I’épilogue de leur vie, ils doivent investir un nouvel abri autre que leur corps pour se
ressentir a nouveau unifié, valorisé et dans la continuité : un nouvel habit pour leur
identité. L’accompagnement psychologique vise alors a soutenir ces patients dans le
mouvement de dessaisissement de 1’0bjet perdu sans qu’ils se dessaisissent de 1’empreinte
de ce qu’a été la relation au corps. La perte somatique doit pouvoir étre intégrée en

référence a la fonction qui légitimement est inscrite.

Le corps-

organe
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Source : Paule Horace pour Van Lander, A (2011)

Un sourire semble se dessiner sur les leévres de cette personne alors que son corps peut étre
offert aux regards. Paule Horace illustre sans doute ainsi la passivité et le fatalisme de certains

patients. Le sujet est-il encore présent derriere ses organes ?



1-4 Détresse et régression

L’expérience subjective du désétre est alors extréme. Cette détresse, comme nous 1I’avons
vu dans la présentation des concepts employés, a déja été traversée par les patients. C’est

un retour des éprouvés de 1’époque de la dépendance absolue. Comment réagissent-ils ?

La régression permet aux patients de s’absenter d’eux-mémes. On peut la considérer
comme une mobilisation de « contre-charges » venant stopper le développement de la
désorganisation, une forme de défense primaire destinée a juguler 1’effraction et a dompter
la poussée quantitative traumatique qui n’est plus transformée par la fonction pare-
excitatrice. Pour Donald Woods Winnicott (1967, p.323), c’est une attitude saine qui
consiste a s’effondrer dans un environnement fiable. Il est essentiel de la distinguer des
conduites de repli qui évoquent une indépendance pathologique. La régression, dans le
sens de régression a la dépendance, marque le recours a 1’autre pour compenser ce qui
n’est plus assuré par soi.

Le relachement du corps qui entrainent I'énurésie, le gel de I'esprit qui empéche la souffrance sont

des réponses adaptatives quant on risque de mourir. (Cyrulnik, 2010, p.209).
La régression en appelle a I’environnement comme refuge ou les patients se glissent pour
se laisser porter, accroissant par la méme occasion la perception de leurs pertes
fonctionnelles. Les corps redeviennent I’objet de soins et d’attentions, de bienveillances de
la part des soignants. Michel Renault (Renault, 2002) I’interprete également comme un
refuge nécessaire pour les patients en fin de vie. Ce serait une expression de liberté du sujet
souffrant. L’investissement du monde imaginaire interne et le désinvestissement du monde
extérieur coltent moins d’efforts dans ce temps ou 1’énergie est limitée. Il s’agit bien de
régression et non de conduites de repli puisque les psychologues continuent a percevoir

chez les patients la présence de liens d’attachement.

Dans ce temps de la régression, les mécanismes de défense plus évolués sont limités par la
détresse ce qui manifeste une certaine rigidité des organisations défensives. Dans cet
espace psychique figé, les sentiments d’identité sont rompus. Pour Donald Winnicott c’est
en effet a cet instant que :
« L’indlividu a une rupture de son continuum d’existence (tel qu'il est enregistré sur 'ordinateur
personnel) » (Winnicott D., 1967, p.324-5).
Nous pouvons ici faire un détour par I’essai de Rene Roussillon sur 1’agonie psychique

dans les psychoses pour comprendre ces liens entre régression, détresse et crise d’identité.
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Il comprend la détresse extréme comme étant le résultat d’une expérience dans laquelle
I’enfant ne recevant pas de secours a pendant un temps suffisamment long éprouvé le
désespoir. Cette expérience de souffrance est alors vécue sans issue, sans représentation et
sans fin. Pour survivre le sujet ne pouvant donner sens a I’expérience se retire de lui-méme
pour ne pas la vivre. Il se clive de sa subjectivité produisant ainsi ce paradoxe central pour
René Roussillon de I’identité :

« Pour continuer a se sentir étre, le sujet a du se retirer de lui-méme et de son expérience vitale.

Une partie essentielle de 'expérience est ainsi rendue étrangére a soi-méme ; c’est ce qui définit

I'état d’aliénation de l'identité ou d’une partie de celle-ci » (Roussillon, 2004, p.140).
Cela affecte la fonction réflexive. Rejoignant Donald Woods Winnicott dans 1’importance
accordée a I’environnement, René Roussillon postule qu’ultéricurement la présence d’un
appui est nécessaire pour que le sujet puisse symboliser 1’expérience. Si cet appui est
absent, au désespoir de soi se rajoute le désespoir vis-a-vis de 1’autre ce qui conduit a une
forclusion de la capacité a devenir sujet de son identité. Le sujet n’a pas d’autre choix que
de se construire contre I’expérience et tout ce qui pourrait la rappeler. Lorsqu’au contraire
I’environnement offre un appui, il représente alors 1I’espoir de revivre ’expérience sans
s’en retirer.

« L’espoir résulte donc du fait de pouvoir vivre le désespoir et ne pas s'en retirer » (Roussillon,

2004, p.143).
Ce détour par 1’agonie psychique dans la psychose me parait complétement illustrer nos
résultats concernant les premiers temps d’accompagnement des patients. L’expérience du
mourir confronte a la dépendance et a une nouvelle vulnérabilité psychique. Non
symbolisée elle réactive le vécu de détresse. Les réactions de retrait au moyen de la
régression apparaissent alors plus fréquentes. Les patients se retirent pour ne pas vivre la
crise du mourir ce qui aliéne paradoxalement leur identité. L’expérience de la maladie
létale présente par contre deux caractéristiques la differenciant de 1’expérience traumatique
de la psychose. La premiére c’est qu’elle n’est pas réactivée mais toujours présente au
moment de sa symbolisation par les patients. Elle perdure et se dramatise. La maladie
létale ne survient pas non plus a un moment d’immaturité psychique : nos patients sont en
capacité de se représenter 1I’expérience et ont intégré la notion de temporalité. Ils sont ainsi
en capacité de se représenter une issue a 1’expérience c'est-a-dire d’imaginer son arrét.
Selon René Roussillon cette préconception d’une issue peut participer a rendre la

souffrance tolérable. Pour certains cet arrét est imaginé en termes de guérison ou
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d’amélioration, pour d’autres en termes de déces. C’est sans doute la raison du nombre
important d’occurrences dans les écrits des psychologues concernant 1’avenir limité. Le
risque mortel peut a la fois constituer une composante de la détresse mais egalement lui
offrir une issue. Le déces peut paradoxalement représenter un espoir d’interruption de la
situation intolérable ce que I’on peut entendre derriere les demandes d’euthanasie. Une
autre issue peut étre symbolisée par cet espoir de s’extraire du vécu de détresse par le lien a
Autrui. Comme pour 1’agonie du psychotique, 1’environnement du sujet mourant peut
représenter un appui pour symboliser I’expérience. C’est dans cet espoir que les patients
ont recours a la médecine mais également investissent les psychologues comme objet clé
pour leur permettre peut-étre & un moment donné de pouvoir vivre le désespoir sans s’en
retirer. Mais avant que ce moment de symbolisation puisse éventuellement advenir, c’est le
temps de la régression qui permet aux patients de survivre psychiquement a la crise du

Mourir.
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2 — Maturité de la rencontre

Lorsque d’autres entretiens sont possibles, que les patients acceptent cette prise de risque,
un travail de signification s’opere autour de la continuité de sens. La confiance s’installe.
La détresse s’apaise. Surtout les mécanismes de défense sont plus élaborés et permettent
que les patients tolerent les augmentations de tension psychique et soient a nouveau en

capacité de les élaborer. Les sentiments d’identités se reétayent.

2-1 Fonction de I'entretien

La relation aux psychologues constitue pour les patients un objet de recours au sens de
René Roussillon lorsqu’il évoque dans le traumatisme primaire les différents temps de la
relation a I’environnement :
« Si l'état de détresse s’accompagne de traces mnésiques d’expérience de satisfaction en relation
avec l'objet, il devient alors un état de manque, c’est-a-dire un état d’espoir en relation avec la
représentation d’un objet de recours. Si I'objet de recours « survit » & la détresse et au manque,
c’est-a-dire s'il apporte a temps la satisfaction qui apaise I'état de tension, cette réponse de 'objet
fournit la base d’un « contrat narcissique » avec l'objet. Selon celui-ci 'objet sera investi comme

objet du manque s'il assure par sa présence un palliatif aux états de détresse ». (Roussillon, 2004,

p.18)
L’absence de réponse de I’environnement aurait au contraire sans doute produit une
détresse dégénérant en un état traumatique avec au premier plan I’agonie psychique et une
terreur sans nom. L’impasse subjective provoquerait un état de désespoir existentiel, une
honte d’étre chez le sujet dont la seule issue serait de se retirer de 1’expérience traumatique
en se coupant de sa subjectivité. Pour Henri Bianchi (1989) un tel détachement conduirait
les patients hors de la vie, ce que 1’on peut peut-étre entendre dans certaines demandes
d’euthanasie telles qu’elles sont décrites dans ’analyse des entretiens présentant des
détresses extrémes. On glisserait de la regression aux conduites de repli. La vie psychique
c’est au contraire s’attacher et s’appuyer sur un objet extérieur. Les psychologues
confirment que malgré la détresse les liens d’attachement persistent dans leurs entretiens.
Selon Henri Bianchi, I’attachement ne peut se maintenir a la fin de la vie qu’en choisissant
soit la voie de la régression c’est-a-dire le retour de 1’attachement primaire, soit celle de la
sublimation. Plus élaborative, cette seconde voie nécessite deux conditions : un travail de

détachement et dans le méme temps un pole d’attachement trouvé a I’extérieur du moi qui
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compense la renonciation a la vie. Le deuil du Moi est possible par I’investissement d’une
idée ou d’un objet extérieur qui joue le réle de support de I’identité et maintient le sens de
la vie. Dans les entretiens, la premiere voie, celle de la régression est effectivement
constatée. Concernant la seconde voie, plus élaborative, on ne peut se prononcer sur
I’existence d’un deuil du Moi chez les patients par contre les psychologues constatent
effectivement que dans le temps de maturité des entretiens 1’intersubjectivité procure une
occasion de transformation. Les psychologues sont investis comme 1’objet clé procurant un
pole d’attachement. Examinons les processus thérapeutiques qui se mettent en place mais

d’abord essayons de cerner les qualités nécessaires des thérapeutes pour y parvenir.

Qualités de 1’objet de recours

Quelles sont les qualités nécessaires des psychologues pour accompagner la détresse ?
Selon René Roussillon étre thérapeute face a 1’agonie psychique nécessite cinq qualités :
- ¢tre capable d’étayer la fonction réflexive en souffrance ;

- s’étayer de fagon continue sur le sensible et le domaine de la sensation et des émotions

lorsque la pensée est piégée par les paradoxes et le désespoir ;
- survivre aux modes d’expression de la destructivité du patient ;

- pouvoir rétablir le contact quand se reproduit son mouvement de désubjectivation et de
clivage qui a présidé au retrait primordial de I’agonie ;

- &tre enfin capable d’endurer la répétition et un transfert fortement négatif. Cette
derniére qualité est nécessaire lorsque le thérapeute se ressent tortionnaire de celui qu’il
cherche a aider ce qui est une des caractéristiques de la mise en analyse des

traumatismes primaires.

L’ensemble de ces qualités permettent d’éviter la répétition mortifere au moyen de la
création d’une aire de jeu, d’un environnement symboligéne. Dans cette étude il apparait
que ces qualités correspondent aux réles exercés par les contre-transferts des psychologues.
Le désespoir des patients s’étayent sur les émotions maternelles des psychologues qui sont
eux-mémes sensibles a leurs propres sentiments d’impuissance les alertant sur le fait que la
pensée n’est pas a 1’ceuvre mais qu’au contraire on est dans le temps de la détresse
psychique. Les contre-transferts défensifs des psychologues restent d’une intensité
raisonnable méme lorsqu’ils sont la proie de la destructivité et d’un transfert négatif. Les

contre-transferts paternels permettent quant a eux de rétablir le contact.
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Ces qualités, en interaction avec la subjectivité des patients, produisent des effets dans les

entretiens qui deviennent ainsi thérapeutiques.

Des processus thérapeutiques

Etudions attentivement, dans ce temps de maturité de la rencontre, les effets des contre-

transferts des psychologues dans les fonctions assurées par les entretiens.

Alors que la premiére rencontre est le temps du contre-transfert maternel, nous sommes
ensuite en complément dans le temps du contre-transfert paternel. La consistance propre
des psychologues résiste dans leur malléabilité, ce qui correspond a leur masculinité
primaire. Les psychologues éprouvent plus d’envies de toute-puissance comme par
exemple celle d’intervenir activement dans les entretiens. C’est le temps de
I’ « engagement physique » aupres des patients. Ils deviennent plus interprétatifs. Ils sont
progressivement moins malléables et moins passifs dans des roles de contention. Le travail
de compréhension est a ’ceuvre. Celui-ci consiste a doubler 1’écoute d’une recherche de
lien entre représentations et affects dans les discours des patients. Ils réfractent un transfert
modifié par leurs interprétations. Ils ne communiquent pas toujours leur compréhension
mais ils signifient leur engagement. Michel De M’Uzan (2005, p.79-80) compare ces
interventions orales a une sorte de respiration de 1’activité interprétative. C’est la recherche
de sens bien plus que le sens lui-méme qui alimente le transfert. Cet engagement de la
pensée s’étaye sur des systemes de références théoriques nécessaires pour comprendre les
signes adressés par les patients et pour trouver 1’assurance nécessaire pour le formuler
(Anzieu, 1979, p.199). Les formulations soutiennent la prise de parole des patients et
transforment 1’expérience. Plastiques et malléables, les mots proposent une forme a
I’expérience pour la signifier. IIs enveloppent les éléments sensoriels qui saisissent les
psychologues pour mimer la chose éprouvée. Les enonces sont possibles lorsqu’ils font
écho aux processus partages. Ils proposent un abri commun a la détresse et un habit pour
I’identit¢ déformée par la maladie. Ils positionnent des sujets capables de plaisirs et de
jeux. Les mots permettent de faire un pas de coté par rapport aux expériences présentes du
mourir. Le mot effondrement permet par exemple aux patients de prendre une distance par
rapport au réel : ils disent leur effondrement et dans le méme temps ne le sont plus. Ils se
symbolisent et le symbolisent. Une narration de 1’expérience peut advenir qui restaure le

sens de la continuité.
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Quand le récit que vous faites de I'histoire de votre vie coule comme une riviere avec quelques

tempétes, cette représentation autobiographique crée en vous un sentiment de continuité, une

cohérence a laquelle vous pouvez répondre. (Cyrulnik,, 2010, p.208)
Le récit de soi, ce temps de la narration s’accompagne de 1’émergence de temps de réverie
chez les psychologues. Comme nous I’avons vu une réverie plutét masculine, avec un
contenu de sens. Ces temps sont plus présents chez les psychologues lorsqu’ils ne
travaillent qu’a temps partiel et qu’ils ont encore peu d’expérience en soins palliatifs.
L’ancienneté érode cette capacité a la réverie. Et pourtant ce contre-transfert est essentiel
puisqu’il est le seul a participer activement a la résilience de tous les sentiments d’identité
des patients. Il est également le seul a augmenter leurs sentiments de bien-étre. Il est trés
corrélé avec la fonction transitionnelle des entretiens. L’activité onirique existe dans la
relation en tant que potentialité. Sami-Ali (2000) confirme que la capacité de réverie est
fondamentale dans la maladie grave. A partir de I’accompagnement de six patients atteints
de cancer, il argumente sur la nécessité de libérer le réve pour ouvrir le sujet a son passe et
aux affects. La réverie conjointe permet de s’extraire de la causalité linéaire entre corps et
détresse. C’est un temps d’appropriation subjective et de symbolisation de I’événement. Le
sens émerge. La maladie létale se signifie. Les entretiens ne constituent plus seulement un
temps de contention de la détresse mais de transformation. De contenants et étayants, les
fonctions des entretiens incluent progressivement des fonctions transformatrices et

transitionnelles.
L’accompagnement de la crise du Mourir nécessite donc la présence équilibrée chez les
psychologues de pensée constituée de mots et de réverie.

La rhétorique devient l'instrument de I'accordage affectif. (Cyrulnik, 2010, p.204)

Sami-Ali en conclut que I’action thérapeutique nécessite deux conditions : que le
thérapeute soit vigilant a la réverie et qu’il traite I’affect et la représentation comme 1’avers

et I’envers du méme phénomene. Les affects ouvrent a la connaissance d’autrui.
2-2 Des effets sur I’endurance psychique et les défenses

Un temps d’apaisement de la détresse alors survient. Et pourtant cette diminution parait
paradoxale. Elle est contraire a ce qui est classiquement postulé dans la littérature et aux
impressions que nous avons dans notre pratiqgue. Nous pouvons penser que cette
diminution est en fait le fruit d’une plus grande tolérance partagée par les patients et les

psychologues. Ils sont dans le temps de la symbolisation décrite par René Roussillon
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durant lequel les psychologues proposent un appui et se constituent en objet recours.
L’inconnu est cerné, familier, plus Iéger, moins dramatique. Sa présence peut étre intégrée
dans le quotidien et ne plus étre relevée comme signifiante. Les entretiens sont eux-mémes
contenus a D’extéricur par des équipes qui assurent un rdle contenant a la dyade
psychologue-patient et qui interviennent également directement auprés des patients. Les
médecins sont vigilants a 1’égard des symptomes. Leurs propositions thérapeutiques
permettent de diminuer les effractions de la fonction pare-excitatrice et participent
certainement a une certaine disparition de la composante somatique. Le choc de la
détresse, rencontré lors du premier entretien s’estompe. On peut ici reprendre les propos de
René Roussillon lorsqu’il évoque cette capacité :
« a supporter et a endurer une certaine quantité d’excitation psychique ou de tension psychique
qui, elle, est nécessaire pour effectuer le travail de symbolisation (...) ce qui voudrait effectivement
dire qu’une quantité d’excitation aurait appris a étre considéré comme « bonne » pour la psyché
contrairement au principe de plaisir-déplaisir ». (Roussillon, 2004, p.29)
Les entretiens deviennent une répétition d’éléments connus, déja appréhendés. Le choc de
la maladie, posé au premier entretien est connu, apprivoisé. Un langage commun s’est
établi pour le partager. Un patient m’exposait son impression de s habituer : « je ne suis
pas moins mal mais c’est plus facile a supporter ». La symbolisation primaire rend
possible une certaine endurance de la psyché a la tension pulsionnelle.

Au niveau des mécanismes de défense, la régression laisse la place a d’autres processus. La
dissociation se présente a l’interface des mécanismes archaiques et des mécanismes
évolués avec une action a la fois sur la régression, le coping et la réverie. Donald Woods
Winnicott présentait cette fluidité comme nécessaire a la croissance psychique jusqu’a la
mort :
« Je dirai d’emblée que, selon moi, Jung a fait ceuvre utile en attirant notre attention sur le fait que
les étres humains continuent a croitre a tous égards jusqu’au moment de leur mort, sauf dans la
mesure ou ils demeurent prisonniers de la rigidité de leurs défenses » (Winnicott D. W., 1970,
p.327).
La dissociation relance la création de fantasmes non destructeurs. Déja engagé dans le
processus de séparation nécessaire & la construction identitaire de 1’individu, elle est a
nouveau décisive au seuil de la mort. Elle permet au sujet de se détacher d’une realité
mortifeére par la dépersonnalisation et la déréalisation. Le recours a 1’imaginaire relance les

processus de pensée, porteurs de vie. Nos résultats concernant la dissociation completent
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les travaux déja présentés de Gary Rodin et Camilla Zimmermann (2007) par cette
précision que son rdle n’est pas de permettre directement la co-existence du bien-étre avec
la détresse. La dissociation permet en fait I’apparition de nouveaux sentiments d’identité,
notamment les sentiments de continuité et d’originalité. C’est leur résilience qui offre cette
possibilité d’état de bien-étre.

La durée de la détresse pourrait étre considérée comme le temps nécessaire pour mobiliser
les mécanismes plus évolués comme la réverie. Les patients s’extraient de la réalité
ambiante sans pour autant la dénier. Pour Wilfred R. Bion lorsque la capacité a réver est
absente c’est I’étre qui est en danger. C’est I’absence et la perte de vie créative (Winnicott
D. W., 1975, p.139) qui suscitent la détresse. Lorsque le réel est désolé, la réverie
ressemble a un refuge merveilleux. Le plaisir imaginaire triomphe du déplaisir réel et fait
échec au sentiment d’impuissance. La réverie restaure 1’individu dans son identité et son
sentiment de continuité. A défaut de pouvoir vivre ses réves le sujet réve sa vie avec la
possibilité nouvelle de se créer des perspectives. 1l se détache de ce qui le saisit et en tisse
des fragments pour faire advenir une représentation. Mais la réverie ne suffit pas.
L’humour permet en complément de potentialiser les sentiments de bien-étre. Ce
mécanisme permet également une prise de distance mais sans s’extraire de la réalité. Pour
Boris Cyrulnik (1999) la capacité de faire rire de son malheur fournit la preuve que I’on
n’est pas simplement victime de la situation puisqu’on peut se 1’approprier en la
transformant par la suppression des affects perturbants au profit d’un plaisir partageable.
Sigmund Freud considérait I’humour comme la plus haute réalisation des défenses (Freud
S., 1905, p.407). L’humour est préconscient, toujours une surprise, une victoire du principe
de plaisir. En parallele le coping offre une possibilité d’action sur le réel. Ce processus n’a
pas d’action directe sur la détresse et le bien-€tre mais sur les sentiments d’identité. Se
projetant & nouveau dans une temporalité révee, les patients se fixent des objectifs qui
restaurent leur sentiment de réalisation de soi par 1’action. Le sentiment de diversité est

résilié : ils se sentent a nouveau pouvoir exister differemment selon les rdles assumés.

2-3 La résilience identitaire

Les mécanismes de défense s’articulent avec les contre-transferts des psychologues et
constituent une intersubjectivité a valeur thérapeutique. Les entretiens créent un espace
intermédiaire entre la réalité interne et externe, de nature a permettre aux sujets de

surmonter 1’épreuve de réalité et plus largement de faire place au réve et aux fantasmes.
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Les psychologues rapportent une fonction transitionnelle dans pres d’un entretien sur deux.
La résilience identitaire se réalise dans I’espace transitionnel crée notamment a partir de la
réverie des psychologues et de I’humour des patients. Ils éprouvent conjointement
I’illusion d’une compréhension commune qui joue avec les mots et suspend la temporalité.
Ces résultats concernant ’articulation entre le bien-étre, les nouveautés identitaires, la
réverie et la constitution d’une aire transitionnelle rejoignent les propos de Donald Woods
Winnicott, repris par René Roussillon ou encore Boris Cyrulnik concernant 1’effet
symbolisant de la réverie : symbolisant de 1’événement traumatique et de la détresse mais
également symbolisant de soi avec la détresse. Le réve saisit 1’insaisissable. Il permet aux

patients et aux psychologues de se retrouver en un soi créateur, restauré :

« La présentation de soi-créateur et désirant trouve dans la production onirique de soi une
représentation suffisante pour le narcissisme, une représentation restauratrice de soi. »
(Roussillon, p.233).

Les états de bien-étre se multiplient et accompagnent ce retour du sens et du plaisir. C’est
ce que nous conte David Servan-Schreiber de la fin de sa vie : le plaisir a se créer et a

créer.

« Je suis heureux d’avoir été porteur de valeurs auxquelles je reste extrémement attaché. Cet
ensemble de valeurs, qui n'a pas vraiment de nom en frangais, est appelé en anglais
empowerment. Nos amis canadiens le traduisent par le néologisme « empuissancement ». Il s’agit
de la capacité vitale de reprendre le pouvoir sur soi-méme. Je suis trés fier d’avoir contribué a faire
avancer cette idée dans mon domaine, la médecin — méme s'il reste du chemin a faire. » (Servan-
Shreiber, 2011, P.50).

Le retour sur soi produit a nouveau le sentiment de se réaliser. Les patients éprouvent un

sens retrouvé a travers ce qu’ils font d’eux-mémes. Leur vie constitue une ultime

réalisation dans un processus sublimatoire :

« La créativité c’est pareil : chacun de nous, au fil de la vie, des expériences, est comme ce créne
de buffle (en référence au roman de vendredi ou les limbes du pacifique de Michel Tournier) au
travers duquel souffle la vie générant une mélodie tout a fait inédite. Quel sentiment jubilatoire de
s’apercevoir qu'il n’est pas besoin d’étre un artiste pour vivre sa vie comme un processus créatif | »
(Servan-Shreiber, 2011 p.50).
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L'avenir sublimé

Source : Paule Horace pour Van Lander, A (2012)

Le processus sublimatoire redessine un chemin, un avenir possible. Mais il ne peut

émerger qu’apres la période vue précédemment de pertes inaugurales de la maladie.

Prenons un dernier exemple, extrait de ma pratique de psychologue en soins palliatifs, pour

expliciter ce travail de symbolisation a I’ceuvre dans les entretiens :

Mr C est agé de 44 ans. Il est atteint d’un cancer pulmonaire. Je le rencontre a son domicile
par I’intermédiaire d’un réseau de soins palliatifs. Trés amaigri, épuisé, il a chuté plusieurs
fois, sans gravité, mais il réalise le danger a se mouvoir seul. Pendant cette période de prise
de conscience ses pertes sont tres verbalisées dans nos rencontres, elles sont trés présentes
avec des affects dépressifs exprimés. Il prend progressivement la décision d’acquérir un
fauteuil roulant et de ne plus sortir sans 1’aide de son épouse, qui accepte avec soulagement
cette décision. Il décide également de ne plus conduire sa fille a 1’école. Dans la suite de

nos entretiens il n’exprimera plus ses incapacités. Elles font partie d’un quotidien qu’il a
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aménagé. Ce sont les capacités toujours restantes qui sont au premier plan et qu’il a
développées. Il prend conscience qu’il est le « méme autrement». Je partage ce
mouvement d’oubli des pertes qui ne sont plus perceptibles dans nos entretiens. Lorsque
son déces survient, il me prend au dépourvu. Il me rappelle la réelle gravité de sa maladie

que nous savions pourtant tous deux effectivement tres évoluée.

Cet exemple rejoint les résultats de certaines études portant sur la capacité des médecins a
prévoir le pronostic létale de leurs patients : plus les médecins connaissent leurs patients et
moins ils sont conscients de la proximité du decés. De la méme facon, les psychologues
seraient de tres mauvais « pronostiqueurs », ne percevant plus les pertes mais a leur place

les capacités.

On peut en comprendre que la symbolisation réalisée a travers les rencontres permet aux
patients de se créer pour 1’autre et de créer 1’autre en soi. La symbolisation donne forme et
transforme leurs rapports avec eux-mémes et le monde. Passé le deuil des pertes, les
patients retrouvent le sentiment d’exister en étant soi en rétablissant le sentiment de
continuité. Ce soi est singularisé par I’expérience du Mourir, une expérience subjectivée
devenue tolérable avec une détresse supportée. Il aurait été intéressant dans le livret d’aller
peut-étre au-dela de la classification de Pierre Tap et d’Erik Erikson concernant les
sentiments d’identité en questionnant également le sentiment de différentialité : ce
sentiment d’étre singularisé par I’impact de la mort. Le sentiment d’originalité, dont les
résultats sont difficiles a cerner, I’aborde quelque peu mais certainement pas de fagon assez
précise. Au terme de leur crise du Mourir, les patients peuvent éprouver le sentiment d un
non partageable en soi, ce qui continue a échapper a la symbolisation c'est-a-dire la mort

en tant que limite et son rapport avec cette limite.
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3 - Quelles conclusions pour cette rencontre ?

Nous ne trouverons pas de conclusion posée a la fin des suivis.

Comment clore de fagon définitive ce qui s’est mis en mouvement a partir de 1’effraction

corporelle ?

Il n’y a jamais de dernier entretien avec un patient. Le psychologue ne découvre que dans
I’apres-coup qu’il s’agissait du dernier entretien. Je peux dans cette recherche identifier ce
dernier entretien mais il n’existait pas en tant que tel pour les patients et les psychologues.
La survenue du déces pose un arrét au suivi, une fin définitive qui n’est découverte que
lorsqu’elle s’est déja produite. Elle peut laisser des regrets, une sensation d’inachevé a la

lumiere de toute relation interrompue lorsque ce n’est pas décidé par les protagonistes.

Dans notre étude, les psychologues doivent alors évaluer ’effet thérapeutique du suivi
qu’ils retranscrivent dans le livret. Cette évaluation peut prendre valeur de conclusion.

Mais peut-on évaluer un suivi comme positif a la lumiére d’un décés parfois tragique ?

Encore une fois une mise en sens est nécessaire pour ne pas sombrer, pour que la pratique
ne céde pas sur le non-sens, dans cette collusion entre ce qui est nécessaire et impossible.
Malgré les circonstances, les psychologues arrivent a formuler le fait que leurs entretiens
ont été thérapeutiques méme s’ils évaluent que 1’effet reste modéré. Ce n’est pas en vertu
de la détresse qui aurait diminuée mais lorsqu’ils ont participé a résilier la crise identitaire
et a faire émerger des mécanismes de défenses plus évolués.

Il est a noter que rares sont les suivis interrompus de facon volontaire par les psychologues
ou les patients. Les thérapies pourraient étre qualifiées de suivis sans fin jusqu’a la fin.
Est-ce que cela signifie que les entretiens sont nécessaires dans cette situation de grande
précarité en tant qu’étayage identitaire des patients ?

Je pense que la crise du Mourir présente la caracteristique de pouvoir se résilier sans
jamais pouvoir aboutir a un état achevé. Les patients peuvent éprouver de nouveaux
sentiments d’identité, le sentiment de différentialité par exemple, sans pour autant éprouver
un sentiment d’homéostasie permanent.

Une patiente m’expliquait « je suis la avec vous aujourd’hui mais je ne sais pas si je serais
la demain ». Le mouvement identitaire pour exister au présent reste un effort permanent,

soutenu par le travail thérapeutique qui perdure jusqu’au bout, jusqu’a la fin de la vie des
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patients. En modifiant quelque peu 1’expression de Boris Cyrulnik sur le bonheur, c’est
vivre malgré tout en étant soi sur le fil de la perte absolue. L’identité devient cet oxymoron

qui associe disparition, horreur, Iégéreté et nouveautés.
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Chapitre IV- L'épreuve de la

maladie létale

La maladie létale est donc une épreuve identitaire. Le corps modifié met a mal le sentiment
d’exister. La détresse en résulte. Une question pourtant persiste au terme de ces résultats :
est-ce exclusif de la maladie létale ? Aurions-nous des résultats différents avec des patients

atteints de maladie grave non létale ?

Cette question a émergé pour moi a la lecture passionnante du dernier ouvrage de Claire
Marin Violences de la maladie, violence de la vie. Elle réinterroge en termes
philosophiques I’articulation entre la maladie somatique et 1’identité avec cette question
toujours en suspens a la fin de son ouvrage : jusqu’ou est-on encore soi-méme ? Ses
derniers chapitres présentent pour alternative le comment vivre en étant conscient de la
destruction en soi. Cette destruction en soi est un ¢lément essentiel de 1’évolution plastique
de I’étre humain qui nous construit tout autant qu’il nous détruit.
L’éthique nouvelle serait « reconnaitre que 'homme n’est pas fait pour vivre figé dans la forme
idéale qu'il se sera choisie, mais qu'il doit accompagner pour se la réapproprier cette forme vivante
et changeante qui est la sienne. (...) ». (Marin, 2009, p.179)
La perte est naturelle et tel le principe de réalité de Freud nous permet le changement
identitaire.
« C'est le sens méme de notre existence d’aller vers la diminution » Ceci nous apprend « les
modifications réelles de notre présence et les apprivoiser, s’habituer a d’autres formes du méme

moi. Intégrer la différence dans notre expérience intime de l'identité. Accepter la dimension

métaphorique de notre étre ». (Marin, 2009, p 179).
Mais quelle différence entre ce vécu de la maladie grave et celui de la maladie letale ?
Dans nos résultats, 1’annonce du pronostic n’est pas traumatique contrairement a 1’annonce
antérieure du diagnostic. La réalité du décés n’opére apparemment pas (en tout cas dans les
résultats) de modification dans les processus psychiques des patients, hormis a sa
proximité 1’augmentation des liens d’attachement et du coping. C’est la gravité de la
maladie qui semble faire effraction par I’importance des pertes vécues par les patients.
A I’absence apparente de différence entre maladie grave et maladie létale, je peux proposer

au moins deux explications :
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e Les patients avec une maladie grave peuvent se représenter la maladie sous la
forme d’un danger potentiellement mortel méme lorsque le pronostic 1étal n’est pas

médicalement avéré.

e Ce sont les pertes somatiques liées a la gravité de la maladie qui effractent I’identité
bien plus que le danger mortel. Qu’elles soient 1étales ou non, les conséquences

identitaires des pathologies sont donc similaires.

Cette absence de différence signifierait que nos conclusions peuvent tout autant s’ appliquer
a des patients suivis en cancerologie avec une maladie grave mais curable qu’a des patients
en soins palliatifs. Les vécus seraient les mémes quel que soit le caractére mortel de la
maladie et les entretiens pourraient proposer des fonctions similaires. Ceci pourrait
questionner la différenciation des offres de soins psychologiques entre les soins palliatifs et
la cancérologie. C’est d’ailleurs une question souvent abordée par les psychologues
intervenant dans les équipes de soins de support et de soins palliatifs.

Une derniere question peut de fagon inverse se poser : qu’en est-il des patients atteints
d’une maladie Iétale sans qu’elle soit encore grave ? En d’autres termes une maladie non
visible, sans conséquence somatique peut-elle également engendrer une crise identitaire du
Mourir ? Les corrélations observées entre pertes somatiques et crise identitaire signifient-
elles que cette derniére n’émerge que lorsque la maladie se signifie dans le corps ? Nos
résultats ne nous permettent pas de répondre a ces questions puisque nos patients sont déja
atteints d’une maladie treés évoluée au moment de cette étude. Il pourrait étre intéressant de
mener une telle étude trés en amont pour découvrir si I’effraction identitaire est
obligatoirement synonyme d’effraction somatique ou si la menace mortelle, seule peut étre

a ’origine d’une crise identitaire.
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Conclusion

Si nous ne pouvons conclure les suivis des patients comme je I’ai dit précédemment, il est
pour autant ici nécessaire de poser une conclusion a cette recherche. Comment clore ce flot

d’informations issu du livret ?
Déja par le constat d’un abandon !

Cette multitude de données est 1’objet d’études complémentaires avec la DRCI de
Clermont-Ferrand sur 1’analyse des différents temps d’entretien, notamment le «temps
sept » cité plusieurs fois comme spécifique dans nos résultats. Le second groupe de la
SFAP continue également a utiliser le livret et nous approfondirons certains items peu
analysés comme le coping ou la fonction surmoique. Mais ces résultats ultérieurs ne sont
pas nécessaires a la vérification de mon hypotheése initiale qui concerne d’une part les liens
entre la détresse des patients et une crise d’identité et d’autre part 1’effet thérapeutique des

entretiens psychologiques proposés.

Donc résignons-nous a ne pas poursuivre pour nous recentrer sur la pertinence clinique des
résultats de cette thése, consistant en une eétude observationnelle de 339 suivis
psychologiques.

Les psychologues rapportent dans les livrets une détresse significative chez plus de la
moitié des patients. Réactivée par la situation de dépendance vitale, la détresse correspond
a des ressentis diffus et profonds de vulnérabilité, de peurs paniques irrationnelles,
d’angoisses envahissantes, le tout coloré d’explosions de tristesse incontrélée. La détresse
est la réminiscence de cette situation prototypique de notre enfance durant laquelle la
figure maternelle répond a cette expression de besoin d’aide. A 1’absence de réponse
maternelle correspond le risque d’hospitalisme. A 1’absence de réponse pour les patients

correspond le risque de repli. Mais comment répondre et a quoi répondre ?

J’ai démontré dans les résultats que la détresse est généree par les douleurs somatiques
insupportables qui font effraction mais également par les ruptures identitaires. En I’absence
de ruptures identitaires, rares sont les patients qui présentent un vécu de détresse. Ces
ruptures sont corrélatives d’événements traumatiques ponctuant 1’avancée de la pathologie,
I’annonce du diagnostic, les hospitalisations et les pertes somatiques. Les patients
éprouvent un sentiment de fracture de la continuit¢ de soi dans le temps. L’identité¢ de

malade gomme leurs particularités individuelles. Objet de soins, ils ne s’éprouvent plus

294



acteurs d’une vie planifiée. A I’image du corps fracturé par la maladie répondent les
sentiments d’insuffisances et d’incompétences. La honte prend place et supplante le
sentiment de fierté vis-a-vis de soi. Aux portes de la vie, cette ultime crise confronte a la
nécessité de se retrouver. Elle éprouve la solidité de I’accompagnant a 1’endroit de son
propre jugement sur ’utilité de cette vie pergue comme indigne par son propriétaire. Ceci
nous améne a repenser le soin en reconnaissant la part de violence de la maladie au niveau

identitaire.

L’étude longitudinale des entretiens démontre la possibilité d’un processus résilient a la
fois des pertes somatiques, de la crise identitaire et de la détresse. La détresse n’entrave
pas la possibilité de résilience identitaire. Ces résultats peuvent nous remplir d’espoir
pour le destin psychique des patients accompagnés en soins palliatifs mais ils m’ont
énormément surprise. Lors de leur présentation a notre dernier congrés régional, les
psychologues co-investigateurs du groupe auvergnat m’ont interpellée pour comprendre
cette évolution favorable qui les surprenait. Une collégue a clairement émis des doutes sur
I’interprétation des résultats concernant la détresse. Je comprends cette résistance. Moi-
méme, j’ai eu la méme réaction face a Bruno Pereira, biostatisticien de cette étude. Notre
impression intime est d’accompagner des patients qui s’acheminent vers leur destin fatal
avec une détresse au moins égale sinon plus fréquente a proximité du déces. Et pourtant, si
nous 1’évaluons entretien apres entretien, il faut bien reconnaitre que nos évaluations
présentent une diminution, diminution dont nous n’avons pas une perception consciente.
Nous sommes habités par la connaissance du pronostic qui ne laisse pas place a des
perceptions réjouissantes et pourtant 1’évolution bénéfique est bien réelle dans les

entretiens. La est tout 1’intérét de notre étude.

Quelles conséguences pouvons-nous en conclure pour la fonction thérapeutique des

entretiens ?
Comment répondre a la détresse ?

Dans la discussion j’ai modulé ces résultats en reprécisant qu’ils sont valables dans leur
contexte : c'est-a-dire dans le cadre de ’intersubjectivité des entretiens. Dans la relation
thérapeutique, des le second entretien les ruptures identitaires se résorbent et un patient sur
cing présente méme de nouveaux sentiments d’identité. Les résultats démontrent que les
psychologues accompagnent par le transfert cette resilience identitaire. Leur mobilité

contre-transférentielle soutient les défenses fluides des patients nécessaires a la croissance
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psychique jusqu’a la mort. La réconciliation a soi passe par I’autre. L’intersubjectivité¢ de

la relation thérapeutique offre des recours face a la détresse :

- les sentiments d’impuissance deviennent des instruments de reconnaissance de la

détresse,
- les émotions maternelles accordent le transfert thérapeutique,
- les contre-transferts paternels réamorcent les défenses,
- I’humour et la réverie créent les conditions de la résilience.

Le partage d’affects, 1’investissement du lien augmentent la tolérance du patient.
L’entretien, 1’intersubjectivité soutient la représentation de Soi. Ces résultats sont
essentiels pour nous soutenir dans notre conviction soignante mais également pour nous
situer dans le débat actuel sur 1’euthanasie. Le sentiment d’indignité en fin de vie alimente
en effet le débat entre le mouvement des soins palliatifs et le mouvement qui prone
’euthanasie dont j’ai déja parlé dans I’historique (I-chapitre I). Malgré leurs divergences,
ils ont pour objectif commun de lutter pour que les patients conservent leur dignité. Les
moyens pour y parvenir évidemment différent : 1’un se pose pour principe de soutenir une
vie digne jusqu’au bout, I’autre va opter a défaut pour un mourir dans la dignité. Je ne
reviendrai pas sur le débat philosophique concernant le caractere intrinséque de la dignité.
Ces deux mouvements s’affrontent en réalité sur le sentiment de la dignité des patients qui
peut effectivement étre rompu par le vécu de la maladie létale. Et pourtant les résultats
attestent que ces sentiments d’indignité, de perte de soi peuvent diminuer au fur et a
mesure des entretiens. Ce qui apparait a un moment donné comme insurmontable et
insupportable peut se résilier ce qui doit amener a s’interroger sur la pertinence des

solutions radicales et irréversibles comme s’6ter la vie. Un « aprés-détresse » est possible.
Mais pour aller vers ou ?

Concernant le vécu du handicap, Pierre Ancet, philosophe, répond a cette question par la
notion de métamorphose™. Il nous dit que le retour progressif & soi malgré les pertes,
I’acceptation d’une nouvelle apparence, tient de la métamorphose, qui conceptuellement
n’est pas une transformation. La transformation peut étre comprise comme un passage
réalis¢ d’un état a un autre, tandis que la métamorphose est un mouvement de
transformation qui n’est jamais complétement réalis€. On retrouve la la notion de

dynamique de I’identité : en mouvement mais jamais achevee. Nos résultats déemontrent

!> Proposition formulée lors du Congrés régional d”Auvergne des Soins Palliatifs, Néris-les-bains (2011).
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effectivement un mouvement identitaire possible malgré le dépérissement physique.
Les méandres de la subjectivité et de la créativité echappent a toute prédiction d’une
détresse linéaire qui n’évolue pas au rythme de la déchéance physique. Les patients
évoluent d’un état de perte de soi a un mouvement de réconciliation avec un soi qui ne sera

jamais achevé mais qui intégre la perte.
La question ne serait donc pas vers ou mais comment ?

Comment soutenir cette plasticité identitaire des patients, source de détresse mais

également de bien-étre ?

En termes de méthode pour conduire les entretiens, les thérapeutes peuvent s’inspirer de la
Dignity Therapy de Max Chochinov qui vise a restaurer par le récit le sentiment de
continuité des patients. Ils peuvent également s’inspirer de I’analyse transitionnelle qui
vise a soutenir le processus de métamorphose par I’instauration d’un cadre, d’une fonction
conteneur et d’une fonction transitionnelle. En réalité, en-deca de la méthode, c’est notre

positionnement qui est thérapeutique et fait de nous I’objet clé.
Quels positionnements thérapeutiques émergent de cette étude ?

Etre disponible & la détresse en supportant de se ressentir impuissant et en maintenant notre
envie de protéger 1’autre, reconnaitre que nos envies de toute-puissance n’ont pas pour
objectif le passage a I’acte mais le réinvestissement des patients et conserver ensuite les
qualités nécessaires de réverie. Pour ceci il est certainement nécessaire aux psychologues
intervenant en soins palliatifs de se retrouver autour de concepts communs. Accompagner
les ruptures identitaires générées par la maladie létale c’est également étayer sa propre
identité de thérapeute. Dans cet objectif, il sera nécessaire de continuer ce travail par
I’élaboration d’un référentiel spécifique aux psychologues en soins palliatifs. Nous avons
commencé par la création d’un groupe de travail qui associe les psychologues de terrain
réunis au sein du collége des psychologues de la SFAP, des universitaires et plus largement
I’EAPC.

Je finirai sur ces derniers mots : méme si nous travaillons a plein temps avec une longue
expeérience, conserver les capacités d’humour et de réverie s’aveére fondamental pour
accompagner I’identité a 1’épreuve de la maladie létale! En définitive rien de tres
compliqué : vivre la destructivité en maintenant le lien a I’autre par notre réverie commune

et nos mots !
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L'équilibre identitaire

Patients et psychologues en équilibre sur un fil de Soi.
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Source : Paule Horace pour Van Lander, A (2012)
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ANNEXES

1. Corrélation entre pertes

Effet de : Pertes Fonctionnalité du Image du Sociales Pare-excitatrices
Sur : totales corps corps

Pertes totales * 0,09 * * *
Fonctionnalités du corps 0,27 * 0,46 0,14 0,22

Image du corps 0,28 0,41 * 0,24 0,21

Sociale 0,23 0,15 0,29 * 0,15

Pare-exc 0,22 0,22 0,24 0,14 *

2. Corrélation entre détresse, lassitude et

- Pa
bien-éetre.
Effet de : Détresse Détresse>4 Lassitude Bien-étre
Sur :
Détresse * * 0,47 -0,72
Lassitude 0,43 1,88 * -0,33
Bien-étre -0,34 -1,34 -0,16 *

3. Corrélation pertes

et états subjectifs

Effet des pertes

sur

Total pertes
Fonctionnalité

Image du
corps

sociales

excitatrices

Pare-

Détresse

0,45 0,37

0,35

o

~

0,8

Lassitude

0,41 0,29

0,65

o

~

w|w
N (W

0,30

Bien-étre

-0,13 -0,42

*

-0,31

4. Effet des états subjectifs sur les pertes.

Effet de Détresse Détresse>4 Lassitude Bien-étre
Sur :

Total Pertes 0,45 2,01 0,44 -0,32
Fonctionnalité 0,12 0,54 0,12 -0,12
Image du corps 0,11 0,48 0,13 -0,06
Sociales 0,09 0,51 0,1 -0,04
Pare-excitatrices 0,12 0,5 0,09 -0,09
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5. Corrélation entre sentiments d’identité.

y

Effet de : Total Ruptures Nouveautés | Continuité | Unité | Originalité | Diversité | Action | Estime
Sur : Identités | En diminution de soi
Continuité 0,21 0,22 0,31 * 0,34 * 0,09 0,19 0,19
Unité 0,18 0,21 0,22 0,25 * * 0,11 * 0,31
Originalité | 0,1 0,11 0,1 * * * 0,11 * 0,13
Diversité 0,15 0,16 0,21 0,07 0,11 0,15 * 0,21 *
Action 0,17 0,2 0,2 0,14 * * 0,19 * 0,29
Estime 0,18 0,2 0,24 0,12 0,27 0,12 * 0,26 *
r- - r
6. Effet des pertes sur l'identite
Effet des pertes :
Sur I'identité " @ S 9 S
o g S Y = .
£ g 3 3 ¢
a8 L E 8 g
Total identité -0,33 -0,28 -0,41 -0,41 -0,22
Rupture -0,33 -0,19 -0,49 -0,42 -0,22
Nouveauté * -0,12 * * *
Continuité -0,08 * -0,11 -0,12 *
Unité -0,06 * -0,12 * -0,07
Diversité -0,04 * * -0,07 *
Action -0,08 -0,16 * -0,07 *
Estime de soi -0,06 * -0,08 -0,12 *
- r- - V 4
7. Effet des sentiments d’identite sur les
pertes
Effet sentiments w -
d’identité £ e
c v o
B o S 3
Sur les pertes 5 2 S hS] .S .g
8 S S s 3 5
i x () =) < QG
Pertes totales -0,56 -0,97 -0,81 * -1,14 -0,44
Fonctions -0,15 -0,25 -0,19 * -0,47 *
Image du corps -0,16 -0,29 -0,23 -0,16 -0,26 *
Sociales -0,14 -0,24 -0,22 * -0,19 -0,26
Pare-excitatrices -0,11 -0,2 -0,16 -0,16 -0,23 *
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8. Effet des sentiments d’identité sur les

états subjectifs

Effet de : Total Diminution Nouveauté [+Continuité [+Unit +Originalité [+Diversité +Action +estime
identité  [rupture Rupt. Rupt Ruptur Rupture Rupt. Rupt.
Sur : RAS RAS RAS RAS RAS RAS
Nouv Nouv Nouv. Nouv. Nouv. Nouv.
Détresse -0,61 -0,79 -0,54 -0,57 -0,7 * -0,5 -0,7 -0,88
Moyenne 5,33 6,02 5,47 5,69 5,53 6,1
Moyenne 2,9 3,11 3,53 3,54 3,09 3,25
Moyenne 3,06 3,02 4,8 3,28 3,16 2,96
Significat. 2/3NS 2/3NS 1/3NS 2/3NS 2/13NS 2/3NS
Lassitude -0,57 -0,78 -0,57 -0,65 -0,82 -0,79 -0,7
Moyenne
Moyenne
Moyenne
Significat.
Bien-étre 0,33 0,34 0,48 0,39 0,48 * 0,38 * 0,39
Moyenne 1,38 1,05 1,11 1,05 1,47 0,99
Moyenne 2,35 2,34 2,24 2,2 2,27 2,33
Moyenne 3,17 3,28 2,28 2,96 3,1 3,09
Significat. S S 2/3NS S S S
V4 - - r- - ry
9. Effet des etats subjectifs sur l'identite.
Effet de : Détresse Détresse>4 Lassitude Bien-étre
Sur:
Total identité -0,36 -1,63 -0,36 0,41
Diminution Ruptures -0,26 -1,2 -0,28 0,24
Nouveautés -0,09 -0,38 -0,08 0,16
Continuité -0,08 -0,38 -0,07 0,10
Unité -0,08 -0,35 -0,07 0,09
Originalité -0,01 * -0,02 0,03
Diversité -0,05 -0,22 -0,03 0,07
Action -0,07 -0,32 -0,07 0,06
Estime -0,07 -0,38 -0,07 0,08
r - r
10. Correlations entre defenses
Effet de : Score Archaique | Evolué | Humour | Intellectualisation | Dissociation | Régression | Liens | Coping | réverie
Sur: défensif
Score * * * 6,39 6,11 6,69 5,01 5,10 5,70 7,01
défensif
Déf * * * * 0,47 4,91 5,63 * * *
archaique
Déf * * * 5,66 4,92 1,29 * * 0,76 6,03
évoluées
Humour 0,11 * 0,32 * * * -0,42 0,3 * 0,75
Intel. 0,14 0,08 0,37 0,71 * * * * 0,35 *
Dissociation 0,18 0,46 0,25 * 0,37 * * 0,34 * *
Régression 0,05 0,54 -0,1 * * 0,35 * * * *
Liens 0,18 0,13 0,21 0,53 0,62 * * * * 0,54
Coping 0,18 0,09 0,22 * 0,4 0,43 * * * *
Réverie 0,14 0,17 0,31 * * 0,81 * * 0,32 *




11. Effet des pertes sur les mécanismes de

défense

Effet des pertes

Sur les défenses

Total Pertes

Image du corps

sociales

Pare-excitatrices

Total défensif

Défenses archaique

0,29

0,35

Défenses évoluées

Humour

-0,06

Intellectualisation

0,34

*| *| *| *¥| ¥ *

Régression

0,28

0,35

Réverie

0,21

12. Effet des

meécanismes de défense sur

les pertes
Effet des défenses sur les pertes Total défense Defenses archaique Intellect. Regression Liens
>4 >4 >4
Total Pertes 0,03 0,25 0,7 2,09 *
Fonction 0,01 0,07 * 0,55 *
Image du corps 0,01 0,07 0,42 0,64 *
Sociales * 0,04 * 0,23 -0,27
Pare-excitatrices 0,01 0,07 * 0,69 *
r - -
13. Effet des etats subjectifs sur les
r - y
mecanismes de deéfense.
Effet de : Détresse Détresse>4 Lassitude Bien-étre
Sur :
Total défenses -0,4 -1,27 * 1,14
Défenses archaiques 0,28 1,12 0,35 -0,16
Défenses évoluées -0,36 -1,29 -0,15 0,82
Humour -0,21 -0,82 -0,1 0,43
Intellectualisation * * * 0,14
Dissociation -0,07 -0,38 * 0,18
Régression 0,37 1,61 0,39 -0,35
Liens * * * 0,22
Coping 0,12 -0,45 * 0,23
Réverie -0,1 -0,3 * 0,23
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14. Effet des mécanismes de défense sur

les états subjectifs.

Effet de : Total défenses Archaiques Evoluées Humour>5 Regression>5 Réverie>5
Sur :
Détresse * 0,25 -0,13 -1,26 2,63 -1,07
Lassitude * 0,27 -0,07 * 2,72 *
Bien-étre 0,05 -0,05 0,16 1,47 -1,2 0,99

15. Effet des sentiments d’identité sur les

meécanismes de défense

Effet de : .
Sur: 2 £ 9
' 0 bt = 2 © 2 c @
= > (] =] £ 4 ) I
T E s 3 c = 2 : B =
59 2 ] 5] 5 S ) g 4
[} e = T s ¥ T ¥ +
Total 0,64 * 2,33 1,18 * * 1,32 * *
défenses
Archaiques -0,23 -0,51 * * -0,95 0,74 * * *
Evoluées 0,42 * 1,31 0,69 * * 0,61 * 0,89
Humour 0,21 0,15 0,49 0,34 * -0,38 0,36 * 0,44
Intel. * * 0,29 * * * * * *
Dissociation 0,12 * 0,59 0,35 * 0,39 * * *
Régression -0,36 -0,52 -0,27 -0,32 -0,75 * * -0,40 -0,47
Liens 0,14 * 0,43 * * * 0,44 * *
Coping 0,2 0,13 0,57 0,41 * * 0,44 * *
Réverie * 0,52 0,45 * * 0,37 * 0,33
ry - V 4
16. Effet des méecanismes de defense sur
- r- - r
les sentiments d’identite
Effet de : " 5 S A
U 5 s ¢ g2 |§ |3 w |2 |3
7] = NO) S © (=) =
— € © 3 (<] § < 3 o {,\1 < S
g 3'3 S ° S s S 2 > S S o
S 3 < @ T £33 AN &un S S <
Total 0,03 -0,1 0,10 * -0,62 * -1,82 0,67 * *
Identité
Ruptures (-) -0,07 -0,13 0,03 * -0,53 * -1,35 0,35 * *
Nouveautés 0,05 0,04 0,08 * * 0,3 -0,28 0,3 0,3 0,55
Continuité 0,01 * 0,02 * -0,25 * -0,41 0,15 * 0,28
Unité * -0,04 0,01 * * * -0,44 0,16 * *
Originalité * 0,013 * -0,19 -0,14 * * * * *
Diversité 0,01 * 0,02 * * * -0,26 0,16 0,14 *
Action * -0,02 * * * * -0,37 * 0,21 *
Estime de soi * -0,02 0,02 * * * -0,35 * * *
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17. Corrélations entre contre-transferts

Effet de : Score Sidérant Impuissant Réveur Epuisant Dépressif Interprétatif Maternel
Sur: Contre-
tranfert
Sidérant 0,1 * 0,75 * * 0,74 * *
Impuissant 0,2 0,84 * 0,53 * 0,61 * 0,53
Réveur 0,06 * -0,39 * * * 0,86 *
Epuisant 0,14 0,5 0,53 * * 0,56 * *
Dépressif 0,16 * 0,95 0,47 0,8 * * *
Interprétatif 0,11 * * 0,83 * * * *
Tout- 0,09 * * 0,41 * * 0,77 0,22
puissant
Maternel 0,12 * * * 0,44 0,48 * *
18. Effet des pertes sur les contre-
transferts
Effet de : o o
Sur: t 3 ., ) s . %
g & 3 g s
= S 3 3 S < 3
13 £ 2 <3
[
Total contre-transferts 0,62 * * 1,66
Sidérant 0,09 0,18 * 0,24
Impuissant 0,22 * * 0,75
Epuisant 0,13 * * 0,3
Dépressif 0,18 * * 0,38
Interprétatif 0,06 0,32 * *
maternel 0,15 * 0,23 0,25
19. Effet des contre-transferts sur les
per tes.
Effselfrd:e : e % ?\: < z
T L8 3 ‘@ & e 2
= = N n < v S © =
PSS 3 g L 2 8
S 3 g 2 2 g
Totale pertes 0,12 1,14 1,08 * 1,64
Fonctionnalités 0,03 * * * 0,45
Image du corps 0,03 * * -0,39 *
Sociales 0,02 * 0,33 * 0,33
Fonction 0,03 0,59 * * *

Pare-excitatrice
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20. Effet des états subjectifs sur les contre-

transferts.
Effet de : Détresse Détresse>4 Lassitude Bien-étre
Sur:
Total contre- 0,8 3,65 0,55 -0,54
transferts
Sidérant 0,13 0,58 0,09 -0,1
Impuissant 0,31 1,46 0,26 -0,32
Réveur -0,05 * * 0,16
Epuisant 0,17 0,9 0,12 -0,15
Dépressif 0,21 0,93 0,2 -0,19
Interprétatif * * * *
Tout-puissant 0,04 * * *
Maternel 0,1 0,49 0,13 *

21. Effet des contre-transferts sur les états

subjectifs.
Effet de : Total contre- Sidérant>4 Impuissant>4 Réveur>4 Dépressif>4 Tout- Maternel>4
transfert puissant>4
Sur :
Détresse 0,12 1,29 0,41 * * * 0,83
Lassitude 0,1 * 1,59 * 1,04 -1,11 1,01
Bien-étre -0,03 * -1,22 0,79 * * *

22. Effet des sentiments d’identité sur les

contre-transferts.

Effet de : Total identités -Rupture Nouv +Continuité +Unit +Originalité +Diversité +Action +estime
Sur :

Total -0,71 -1,45 * * -1,82 | * * * -1,32
contre-transfert

Sidérant -0,1 -0,19 * * -0,28 0,38 -0,22 * -0,26
Impuissant -0,3 -0,44 -0,2 * -0,49 * * -0,35 -0,61
Réveur 0,12 * 0,36 0,29 * * 0,24 * 0,42
Epuisant -0,15 -0,27 * * -0,36 * * * -0,39
Dépressif -0,21 -0,36 * * -0,34 * * -0,34 -0,43
Interprétatif * -0,1 0,34 * * * 0,28 * *
Tout-puissant * -0,08 0,16 * -0,33 * 0,35 * *
Maternel -0,11 -0,26 * * -0,47 * * * *
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23. Effet des contre-transferts sur les

sentiments d’identiteé.

Effet de : Total Impuissant>5 Dépressif>5 Interprétatif>5 Tout-puissant>5 Maternel>5
Sur: Contre-tranfert
Total identités -0,06 -1,63 * * * -0,54
Ruptures -0,07 -1,1 -0,53 * * -0,64
Nouveautés 0,02 -0,52 * 0,39 * *
Continuité -0,01 -0,38 * * * *
Unité -0,02 -0,4 * * * -0,28
Diversité * * * * 0,24 *
Action -0,01 -0,22 * * * *
Estime de soi -0,01 -0,34 * * * *
ry
24. Effet des defenses sur les contre-
transferts.
Effet de : Total Def Déf Humour> | Intel>5 Dissoci>5 | Regressio | Liens>5 Coping>5 | Réverie>
défenses | archaiqu évoluée 5 n>5 5
Sur: e
Total 0,27 0,99 * $ $ $ $ $ $ $
contre
transfert
Sidérant 0,02 0,14 * * * * 1,32 * * *
Impuissant * 0,24 -0,1 * * * 2,55 * * *
Réveur 0,07 0,07 0,16 1,15 * 0,32 * 0,42 * 1,42
Epuisant 0,04 0,13 * * 0,56 * 1,12 * 0,42 *
Dépressif 0,04 0,22 -0,04 * * 0,6 1,9 * 0,38 *
Interprétatif 0,09 0,1 0,18 * 1,09 0,5 * * 0,52 1,07
Tout-puissant | 0,05 0,11 0,07 * * 0,63 * 0,44 0,48 *
maternel 0,04 0,19 * 0,5 * 0,74 1,34 * * -0,57
25. Effet des contre-transferts sur les
r - y

mecanismes de defense.
Effet de : Total Sidérant>5 Impuissant>5 Réveur> | Epuisant>5 Dépressi | Interprétatif | Tout- Materne

contre- 5 5 >5 puissant | I>5
Sur: transfert >5
Total 0,27 * -3,22 6,66 * 3,04 4,49 * *
défenses
Archaique 0,21 2,06 0,94 * * 1,97 1,16 * 2,06
Evolue 0,07 * -2,31 4,59 * * 3,05 * *
Humour * * -0,87 2,06 * * 0,5 1,02 *
Intel. * * -0,12 * * * 1,18 * *
Dissociation | 0,06 * * 1,17 * * 1,1 1,28 *
Régression 0,13 1,59 0,36 * * 0,88 * * 1,63
Liens 0,02 * -0,67 1,48 * * 0,72 * *
Coping 0,05 * -0,78 1 * * 0,71 0,9 *
Réverie 0,04 * -0,7 2,2 * * 1,36 * *
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26. Corrélation entre les fonctions des

entretiens.
Effet de : Total fonctions | Contenante>5 | Transformatrice>5 | Etayante>5 | Transitionnelle>5 | Surmoique>5
Sur:
Contenante * * 0,77 * *
0,21
Transformatrice 0,37 * 0,34 0,6 *
0,19
Etayante 0,45 * * 0,62 0,81
0,23
Transitionnelle * 0,85 0,56 * 0,51
0,21
Surmoique * * 0,54 * *
0,15
27. Effet des pertes sur les fonctions
d’entretien.
Effet de : Total Fonction image sociale Pare-exc
Sur: pertes
Total fonctions 0,5 * 0,82 * *
Contenante 0,23 0,32 * 0,23 0,41
Transformatrice * * * * *
Etayante 0,19 * 0,28 * *
Transitionnelle 0,1 * 0,28 * *
Surmoique 0,1 * 0,27 * *
28. Effet des fonctions des entretiens
Effet de : Total Effet Contenante Etayante Transitionnelle Surmoique
Sur : fonctions thérapeutique
Totale pertes 0,09 +:2;3 0,81 0,73 0,16 0,82
-0 1
Fonction 0,02 4=-0,48 0,29 * * *
Image du 0,03 +:2 * 0,27 *
corps 0,38
Sociales 0,02 +:3 0,18 * * *
-:1
Pare- 0,02 +:4 0,22 0,21 * *
excitatrice -:1

319




29. Effet des états subjectifs sur les

fonctions d’entretien.

Effet de : Détresse Détresse>4 Lassitude Bien-étre
Sur:
Total 0,58 2,1 0,42 *
fonctions
Contenante 0,37 1,5 0,17 -0,26
Transformatrice * * * 0,19
Etayante 0,14 0,55 0,15 *
Transitionnelle * * * 0,23
Surmoique 0,11 0,49 0,12

30. Effet des fonctions des entretiens sur

les états subjectifs.

Effet de : Total fonction Effet Contenant>5 Transformatric | Transitionnelle Surmoique>5
Sur : thérapeutique e>5 >5

Détresse 0,1 * 1,88 * -0,82 0,98

Lassitude 0,06 «l1l» 0,63 * * *

Bien-étre * * -1,18 0,73 0,75 *

31. Effet des fonctions des entretiens sur

les sentiments d’identité.

Effet de : Total Effet thérap Contenante> | Transformatr | Etayante>5 Transitionnel | Surmoique>5
Sur: fonctions 5 ice le>5
>5
Total -0,02 -0,82 -0,61 * * *
identités
Ruptures -0,04 -0,52 -0,52 * * *
Nouveautés 0,02 -0,29 * 0,41 0,32 0,38
Unité -0,01 -0,18 * * * *
Originalité * * * * * 0,41
Action -0,007 3=+0,04 -0,17 -0,16 0,12 * *
2=+0,18
Estime de soi * -0,17 * * * *

320




- - - r -
32. Effet sentiments d’identite s/ fonctions
Effet de : Total -Rupture Nouv +Unit +0rigina +Diversité +estime
Sur : identités
Total fonctions * -0,93 0,99 -1,55 * * *
Contenante -0,21 -0,35 * -0,65 -0,39 * *
Transformatrice * * 0,23 * * 0,31 *
Etayante -0,09 -0,29 0,25 -0,63 * * *
Transitionnelle * -0,2 0,44 -0,35 -0,38 * *
Surmoique * -0,14 0,32 * 0,64 * -0,31
y -
33. Effet des defenses sur les fonctions.
Effet de : Score Def Déf Humour Intel Dissoc | Regression Liens Coping | Réverie
Sur : défensif | archaique | évoluée i
Total 0,44 0,59 0,66 * 2,78 2,42 2,21 2,72 3,12 *
fonctions
Contenant 0,07 0,17 0,06 * * * 0,95 0,78 0,86 *
Transform. 0,09 0,07 0,18 * 0,95 * * 0,62 0,69 *
Etayant 0,1 0,13 0,15 * 0,89 0,62 * 0,51 0,68 *
Transitionnel 0,11 0,09 0,24 1,34 0,64 * * 0,68 0,66 1,22
Surmoique 0,08 0,19 0,08 * * 0,97 0,82 * 0,61 *
- ry
34. Effet des fonctions sur defenses
Effet de : Total Effet thérap Contenant>5 | Transform | Etayant>5 | Transitionnelle | Surmoique>5
Sur: fonctions >5 >5
Score défensif 0,46 3:-2,66 * 3,5 3,74 2,31 2,7
4:-5
Pat :*
Déf archaique 0,1 -4 0,64 * 0,7 * 2,45
Pat :*
Déf évoluées 0,22 4:-2,03 -0,81 2,1 1,83 2,6 *
+:1
-4
Pat :*
Humour 0,06 +:2 -0,4 0,51 0,54 1,37 *
-4
Pat :*
Intel. 0,08 * * 0,53 0,81 * *
Dissociation 0,08 4:-1,13 * * 1,09 * 1,04
*
Régression 0,04 4:1,27 0,92 * * -0,8 1,57
1:-
3+
*
Liens 0,09 3:-1,35 * 0,72 0,79 0,55 *
4:-2,15
+:1;-:4
Pat :idem
Coping 0,1 2:+;4 - * * 0,92 * 1,01
Réverie S -0,46 1,02 0,43 0,9 *
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35. Effet des contre-transferts sur les

fonctions des entretiens.

Effet de : Total Sidérant> | Impuissan | Réveur>5 | Epuisant> | Dépressif | Interpréta Tout- Maternel
Sur: ctr- 5 t>5 5 >5 tif>5 puissant> >5
transf 5
ert
Total 0,32 * -3,42 5,8 * * 4,07 5,67 4,58
fonction
Contenante 0,1 * * 1,1 * 1,37 * * 1,67
Transformatri 0,04 * -1,23 0,98 * * 1,21 1,44 *
ce
Etayante 0,09 * * 1,85 * * 0,96 * 1,18
Transitionnell 0,06 * -1,26 1,28 0,76 * 1,16 1,86 0,81
e
Surmoique 0,07 0,9 * 0,78 * * 0,69 1,36 0,88
36. Effet des fonctions des entretiens sur
les contre-transferts.
Effet de : Total Effet Contenante> | Transformat | Etayante>5 | Transitionne | Surmoique>
Sur: fonctions thérapeutiq 5 rice>5 lle>5 5
ue
Total contre- 0,26 * 2,17 * * * 3,02
transferts
Sidérant * * * * * * 0,72
Impuissant * 4:1,48 * * -0,56 * 0,69
+:4
Réveur 0,06 -:4 * * 0,61 0,59 *
Epuisant 0,02 * * * * * *
Dépressif 0,03 * 0,67 * * * 0,63
Interprétatif 0,12 * * 1,34 0,49 0,51 *
+:2
-4
Tout-puissant 0,08 * 0,4 * * 0,66 0,99
+:2
-4
Maternel 0,1 4:-0,93 0,69 * 0,36 * 1,06
+:3
-4
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37. Déclaration CNIL

c N = . Récépissé de déclaration

Cmrir as ar Somdaesks s Flobe e e o0 des Linscche

Monsieur Andre SALAGNAC
MNuméro de déclaration CHU DE CLERMONT-FERRAMD
1457498 v 0 HOPITAL NORD CEBAZFAT 58 RUE MONTALEMBERT
B3000 CLERMONT-FERRAMD

Informations enregistrées par la CHIL -

_Drganisme déclarant

M® SIREM ou SIRET : 288307481

Code NAF ou APE : BE10Z

Mom: CHU DE CLERMONT-FERRAND CENTRE DE SOINS PALLIATIFS

Adresse - HOPITAL NORD CEBAZAT 58 RUE MONTALEMBERT 63000 CLERMOMNT-FERRAMND
Tel : (4737549682 Fax: 473754730 Messagerie : GGOUBY@CHU-CLERMONTFERRAND.FR

Finalité du traitement déclaré
EVALUER LA DETRESSE DES PATIENTS ATTEINTS DE PATHOLOGIE GRAVE A PARTIR DES ENTRETIENS
PSYCHOLOGIQUES PROPOSES LORS DE LEUR SUN HABITUEL, ANALYSER LA PRATIQUES DES ENTRETIENS

Date de la déclaration : 07-10-2010

La délivrance du présent récépisse permet au demandeur de metire en ceuvre le traitement. Elle ne Fexonére pas du
respect des dispositions de |a ko, portant notamment sur 'obligation dinformer les personnes concemeées de leurs droits
{article 32) et de prendre des mesures de sécurite pour assurer la confidentialité des données traftées (article 34).

Paris, le 11 oclobre 2010
Par délégation de la commission

L

—
=
iz,

Alex TUORK
President de la commission

8. rue Vivienna - C5 30223 - 75083 Paris Cedex 02 Tad : 01 53 73 22 22 Fax : 01 53 73 22 00 Site - hitp:fwww.cnil fr
REPUBLIQUE FRANCAISE
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38. Avis Ethique CIC

Comite d’'Ethique des Centres dinvestigation Clinique
de Pinter-région Rhéne-Al pes-Auver gne

D Chiistian Duzla
Char

Dr Jean Luo Cracavesii
Chalr

P Herys Decousus
CIC Sani Etiewna

Dr Bdvouz Kas=al
CIC Lyon

Corktra da Granch e Cartrada Clamanrt Farrand bk@upal unisbyond ¥ an@no st etisrne i
A8 x X033 2 &8 r VOS5 AL DaT28T23 Ao 12120 18
cici@ o wgrenoble.ir cduale@checlermontfenan d.fr Fa: 03771278 20

T, 04 TIAT.04 A0
FaxOR73.17.5%.12

7=l 0470 108200
Fax (R76T682 62

Inserm

Instrutaloral

N ST

Cher confrére,
Nous vous prions de prendre

delasanie st deta recharche medicais

Grenoble, le 14/0172010

cormaissance de 1 évaluation de votre projet précenté au Comuité
Technique du CIC en date du 14/01/2010. Cette décision a été rendue

apres revue de votre

projet selon la loi Francaise sur la recherche biomédicale [1] et la Déclaration dHelsinki de

I'Asscciation Médicale Mondiale [2].
H%‘::Hhm&bhh]urmfobhllmm”ﬁmfumwm sl g
Avec nos sentiments les meilleurs.

Dr Matthieu Roustit — Pharmacien

Dr Jean-Luc CRACOWSKI - Medecin Delégue

| Date de la réunion 14/01/2010

N° IRB 5044

Membres du CT présents Pr Marc Homimel . Pr JL Bosson, Dr A Pans. Me C
Rolland , Me S Rossignol. Dr JL Cracowski, Dr
Matthieu Roustit, Dr Benoit Allenet. Pr Hervé
Pelloux, Pr Jean Francois Payven. Mr N Gomnet

Membres du CT excusés Mr C Mendoza, Dr S Mouret, Dr JP Bagnet,

Experts sollicités pour avis Dr A Pans, Me C Rolland

Tilze du projet sounus L'identle a l'epreuve de la maladie Letale

Nom de I'inveshgatenr principal Dr Axelle Van Lander

N° de dossier [RB CE-CIC-GREN-09-20

Service CIC

CHU de rattachement Grenoble

Autres destinataires du courner Dr C Duale
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CRITERES D’EVALUATION DU PROJET

[ Valide | Nomvalide | Imprecs |

Ethique medicale

Justification de |'éude (bibliographie)

Caractére courant de la pratique chimque

Utilisation courante des medicaments / dispositifs

Caractére courant de la surveillance

Defuution du critere de jugement pnncipal

Justification du nombre de sujets mclus

Autres élements éthiques concernant

Formulaire d"information

Accord du patient pour |'exploitation des données

Procédure d anonymusation des données

Déclaration nomunative CNIL

Autres (a preciser) :

D&ZIZIEI-E RERORE

EEEEE E EEEEEN

O0o0d [Ooopoo

Cadre réglementaire de la recherche

Recherche sur les soms courants

Recherche observanonnelle hors RBM

Décision du CECIC

Awvis consultatif favorable

Réserves de modifications a soumettre au CECIC

| FT | oo e

| Reserves majeures en termes déthique

Reclassement en RBM ou équivalent

Commentaires

Awis consultanf favorable sur le plan éthique.
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39. Avis SFAP

Dr Fréstisic Guitmand
Matson | Servier - Pasz (75)
fusrend@esc sm:

Or Jean-Miches Lassauriere
Hoplsl Hote! Diey - Part= (75)
lesr-miche Jassaurieredii ame &

Dr Aude Le Chvcren
H Necke-Enfens malades Fass (75)
Ause e damrar@nct sch: ¢

De Namaile Wiceral
CH Verzalies (78)

Cr Jear-Chisioghe Uino
Hapial Fiie Sapetiere - Parts (75}
eer-thisphe rano@esi sphp

Eveyne Usiaguin-Pavan, oadre de sane
Fapital C. Cefion ~ by es Moulinesu {32
evsiyne MESAEP-ISEN@CT A0 Y
Mase-Cisage Deyse

Infiwries Everaile ~ Coonmiers 31)
mcdayds Dunrason. Y

Isabete Framantn, rfemier
st A Cute ~ Pasz (75)

SFAP C A 21/10/2010

AVIS 002 du 15 octobre 2010
DU COMITE SCIENTIFIQUE DE LA SFAP
Concernant la méta-analyse des processus psychiques a I'épreuve de la
maladie létale
Thése en cours — Axelle Van Lander (Clermont-Ferrand) 2010

Objet : Demande de soutien : avoeir le label SFAP pour une étude en cours avant
rémpression de l'oufil d’évaluation post-entretien sur lequel le logo
SFAP powrrait étre ajouté.

Le travail soumis a la SFAP est la deuxiéme phase d'un travail de recherche.
dont I'objectif principal est la vahidation d’une hypothése psychopathologique
(les conséquences de la maladie sur 'idenfité percue des patients).

1l s’appuie sur un livret d’analyse réalisé spécifiquement pour les besoins de
cetteru:lﬂdle,qnpmtd’mglsuuhsnnprmmschnu;msdthndu
I’appréciation par le psychologue de son confre-transfert, de ['état

psychelogique du patient et de son propre effet thérapeutique.

L’avis du Comuté apres une réumon physique le 22 septembre
rassemblant 8 de ses 18 membres et aprés de courriels et échanges

téléphoniques élargissant la concertation a 14 de ses 18 membres, ainsi
qu’aprés avoir pris 1’avis d'un expert de recours psychologue clinicien, Héléne
Brocg, est le smvant

Le CS propose que la SFAP encourage ce projet de recherche. Cependant,
au stade de cette recherche, tant que la validation de 'hypothése n’a pas
été démontrée, il n'y a pas lieu que le logo de la SFAP apparaisse sur les
livrets.

SOCIETE FRANCAISE D'ACCOMPAGNEMENT ET DE SOINS PALLIATIFS

lidae wocial & secrdlona! | 104, averve Embe Zoka - 760158 Pork - Brance - 181 01 4575 42 04 - Fan 01 46 70 80 0

Emall © stapestop.omg - Rt //wewaw.itap org - Siret N® J9 &3 353 \.:N P

Masi 10N rEConmMMe 11" e pubiiques por e e 24
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40. Tableaux multivariés

détresse/pertes/ruptures identitaires

_6detresse | Coef. Std. Err.  z P>|z| [95% Conf. Interval]
_____________ e
_In_2| -.3112607 .2146358 -1.45 0.147 -.7319391 1094177
_In_3]| -.3713369 .248377 -1.50 0.135 -.8581469  .1154732
_In_4| .0439455 .304298 0.14 0.885 -.5524676  .6403587
_In_5]| -.2497003 .3746935 -0.67 0.505 -.9840861  .4846855
_In_6] -.1572902 .4771363 -0.33 0.742 -1.09246 778798
_In_7]| -5855901 .5900806 -0.99  0.321 -1.742127 5709466
_In_8] -.2942891 .6132285 -0.48 0.631 -1.496195  .9076167
_In_9| -1.257159 .7053858 -1.78 0.075 -2.63969 1253718
_In_10]| -1.780038 .7906026 -2.25 0.024 -3.329591 -.2304855
ruptures | -.5286111 .0691753 -7.64 0.000 -.6641922  -.39303
pertes | .2744275 .0413538  6.64 0.000 11933755 .3554795
_cons| 1.663534 .2844183 5.85 0.000 1.106085 2.220984
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_6detresse |  Coef. Std. Err. z P>|z| [95% Conf. Interval]

_____________ o e
_In_2| -.3438929 2128618 -1.62  0.106 -.7610943 .0733086
_In_3| -.3709557 2456571 -1.51 0.131 -.8524348 .1105234
_In_4| .0286573 3006256 0.10 0.924 -.560558 .6178726
_In_5]| -.3579582 3690987 -0.97 0.332 -1.081378 .3654619
_In_6| -.2769223 4701783 -0.59 0.556 -1.198455 .6446102
_In_7| -.6427125 5828875 -1.10 0.270 -1.785151 .4997259
_In_8| -.3600203 6056249 -0.59 0.552 -1.547023 .8269827
_In_9| -1.352212 695586  -1.94 0.052 -2.715535 .0111119
_In_10| -1.943189 7793146 -2.49 0.013 -3.470617 -.4157603
Ruptures| -.5786336 0639256 -9.05  0.000 -.7039256 -.4533417
Perte fonction | .3258864  .1184956  2.75 0.006 0936393 .5581335
Pare-excitatrice | .7075346  .126933 5.57 0.000 4587505 .9563186
_cons| 1.718036 2824095 6.08 0.000 1.164523 2.271548

41. Les écrits des psychologues lorsque la

détresse est =9/10.

- Patient 6, entretien 5/5: "Me C est épuisée : entretien impossible.- fatigabilité ++,
somnolence> état pré agonique."

- Patient 7 (1/1) :Me B est dans une demande d'euthanasie réfléchie et répétée. Elle attend
que les soins palliatifs y répondent. Entretien verbale impossible : uniquement expression.
Elle refuse d'évoquer ses émotions qui pourtant sont présentes a certains moments elle écrit
""je ne veux pas de c¢a"". Démarche de contrOle ++ de ses relations avec les différents
interlocuteurs, elle les demande et met fin aux rencontres."

- Patient 14 (6/6) : 1l se sait au carrefour de sa vie. Il espére une mort douce. Il se ressent
trés angoissé et demande un traitement pour I'apaiser

- Patient 15 (1/2) : En demande d'un lien inter-subjectif fort. Elle évoque sa dégradation
progressive, le fait que son corps lache progressivement sans espoir possible et sa coléere a
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se sentir anormale, différente, dans I'incapacité a vivre les évenements ordinaires comme
paques. Elle évoque des moments de grandes paniques lorsqu'elle imagine I'évolution de sa
pathologie, des douleurs douleurs tres presentes.

- Patient 17 (1/5) :Patient tres douloureux, non soulagé. Souffrance physique majeure.
Idées suicidaire

- Patient 18 (1/1) :Patient bien présent pendant I'entretien mais avec des moments de
confusion et de désorientation. Sentiment d'étrangeté qui l'affectait. Evocation de sa mort
qu'il sentait proche.

- Patient 28 (1/4) :M. J est hospitalise parce que le maintien a domicile était devenu
difficile de par son handicap important. 1l est tres faible, somnole a la fin de I'entretien.
Langage direct et vient par moment sur ses angoisses.

- Patient 28 (3/4) M. J investit ++ mes passages. Il les réclame auprés de I'équipe et
directement face a moi : objet d'attachement. M. J est tres angoissé : verbalisation de ses
souhaits pour sa fin de vie et sa mort et volonté de rentrer chez lui. Retour a domicile le 6
avril 2010 prévu avec Clinidom."

- Patient 33 (4/4) : Début mai 2010, I'état clinique de la patiente se dégrade avec des
éléments confusionnels épisodiques dans les propos.

- Patient 47 (2/2) : Elle s'excuse. Elle voit des hallucinations avec des gestes agités. Elle a
une attitude de crainte, de paranoia vis-a-vis de sa famille qu'elle ne reconnait pas. Elle est
sensible au ton et au rythme de la voix pour l'apaiser.

- Patient 54 (1/4) : M. en colere, révoltéT Il parlait beaucoupt en colére contre la société, la
médecine. Vécu d'un sentiment d'abandon de la part des médecins. Il dit étre "foutu".
Image trés dévalorisée de lui-méme "je suis végétatif'. Emploi de mots forts pour se
décrire actuellement.

- Patient 54 (2/4) : Deuxieme entretien moins chargé de colére. Plus de fatigue ce jour.
Support de communication : la musique, son travail en lien avec la musique. Su ce sujet, le
patient se laisse aller et je sentais un plaisir a évoquer ce sujet mais en méme temps
beaucoup de souffrance a la perte de ce travail.

- Patient 54 (3/4) : Entretien difficile. M. était douloureux ce jour et inconfortable (douleur,
anxiété, vomissementst). Beaucoup de pleurs. Il faisait un bilan de sa vie avec des regrets,
des choses qu'il n'a pu faire. Rumination anxieuse importants "je suis un légume" disait-il a
plusieurs reprises. Sentiment d'inutilité important, ne souhaitant pas continuer a vivre
comme cela.

- Patient 69 (2/2) : Patient qui a exprimé davantage ce qui l'inquiétait (la perte d'autonomie)
et son histoire. Entretien ou le patient a davantage abordé son ressenti de la situation.
Patient qui m'a personnellement touchée.

- Patient 84 (2/6) : Angoisse majeure : versant inhibiteur "medusant” et idées suicidaires.

- Patient 84 (3/6) : Son ex épouse ayant appris le pronostic sombre a court terme fait la
proposition de le ramener a la maison. Cela semble bouleverser M. R qui ne peut verbaliser
son vécu a ce sujet clairement (il n'a pu en parler a ses enfants).

- Patient 102 (10/13) : M.G revient pour sa chimiothérapie. Il est trés inconfortable :
douleurs, difficulté respiratoire et angoisse majeure. Syndrome cave et oedéme entrainent
une image de lui-méme trés dégradée. Je lui propose de rencontrer mes collégues
infirmieres et médecin : il accepte.

- Patient 133 (2/2) : Me T refuse la rencontre. Elle m'explique qu'en ce moment elle a
besoin d'éviter de parler de sa maladie et de ce que celle-ci lui fait vivre. C'est trop
douloureux et elle a plutdt besoin de voir du monde qui lui parle d'autre chose. Je rencontre
son compagnon avant qui me demande de la voir toutes les semaines parce qu'elle va trés
mal moralement. Le médecin lui a prescrit un anti-dépresseur qu'elle jetterait en disant
gu'elle le prend. Elle a eu des effets secondaires de la chimiothérapie et elle a eu un rendez-
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vous avec l'oncologue cette fin de semaine qui doit évoquer la visée palliative des
traitements en cours.

- Patient 179 (2/2) : La patiente est transférée, a sa demande, sur un autre établissement de
santé ou elle bénéficie d'une nouvelle prise en charge psychologique.

- Patient 217 (1/2) : M. R est en crise d'angoisse lorsque jarrive vers elle ce qui est
fréquent semble t-il, ce qui a un retentissement important sur ses capacités respiratoires.
Entretien limité par ses capacités respiratoires.

- Patient 218 (1/3) : Grande difficulté a penser et a verbaliser ce qui lui est arrivé en
quelques semaines : sidération présente notamment en lien avec I'image qu'elle a d'elle-
méme (handicap du fait des poches de stomies). Découverte cancer du sein en avril 2010 et
cellulite pelvienne puis gangrene de fournier sur aplasie : infection qui a nécessité une
mutilation (digestive et gynécologique).

- Patient 223 (1/4) : M.T a bénéficié d'une résection du rectum avec stomie de décharge et
une cure de chimiothérapie dont il ne se remet pas : perte de force, d'appétit, de poids,
altération de I'état général rapide. Il est tres angoissé par I'évolution clinique qu'il percoit
avec justesse. Son discours est tres intellectualisé (son frére est médecin). Il maitrise de
facon importante.

- Patient 225 (4/15) : Elle est trés fatiguée aujourd'hui : elle a la fievre depuis plus de 24h
et hémoglobine basse. Elle est en attente d'une transfusion. Elle est tres anxieuse sur les
causes de cet episode infectieux et ses consequences. Elle sait notamment que le protocole
de chimiothérapie ne sera pas tenu et s'inquiéte des répercussions sur son état de santé dans
ce cas la.

- Patient 227 (4/4) : 1l évoque sa crainte que I'on constate son déces alors qu'il serait encore
vivant. Il éprouve un vécu d'enfermement dans un corps sans moyen d'expression et
d'appel en cas de besoin. IL éprouve la crainte d'étouffer et le vécu de dépendance vitale a
autrui.

- Patient 243 (2/3) : Angoisse massive, troubles anxieux trés importants. Les séances de
chimiothérapie sont trés fréquentes (tous les 15 jours) et sont source de peurs
anticipatoires.

- Patient 16 (1/2) : Litanie qui consiste a dérouler I'ensemble des actions médicales depuis
2008 sur le versant persécutif, agressif. Elle se décrit comme assommeée par I'ensemble des
informations médicales dont la derniére dans un établissement de convalescence I'informait
d'un pronostic a trois mois.

- Patient 62 (3/3) : M. G se replie beaucoup dans le sommeil : peu de communication avec
I'équipe. En entretien il exprime toute son angoisse et sa colere de facon tres brute (propos
crus)

- Patient 68 (1/1) : Dame tres anxieuse pendant I'entretien. Agitation anxieuse importante.
(Dame qui a comme antécédent une personnalité anxieuse). En plus de I'anxiété elle était
inconfortable physiquement (vertiges, fatigue, vomissements{). Entretien difficile face a
I'anxiété majeure d cette dame qui disait savoir qu'elle était "foutue".

- Patient 94 (3/3) : Annonce au patient du pronostic palliatif.

- Patient 98 (1/4) : VVécu persécutoire avec I'idée d'un complot mené par ses employeurs qui
financent ses soins de part sa maladie qui est professionnelle. 1l présente un sentiment
d'insécurité intense : "je suis un objet". Il a le vécu d'étre enfermé dans cette réalité
alienante.

-Patient 98 (2/4) : Nécessité de mise en place d'anxiolytiques et antidépresseurs.

- Patient 184 (1/1) : Patiente submergée par I'angoisse. Questionnement intense par rapport
a son devenir et notamment par rapport au fait de savoir si elle va mourir et quand.
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42. ACP Scores et items
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ACP Groupe principal par items.
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ACP Groupe principal gros plan.
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43. Le livret
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