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INTRODUCTION

Présentation du référentiel

Depuis une vingtaine d’années, I'interdisciplinarité, un principe du
fonctionnement des équipes de soins palliatifs, a orienté les psycholo-
gues vers un partage des connaissances et des compétences dans I'ac-
compagnement des patients. S'il est important pour le travail d'équipe
que tous les membres partagent un socle commun de connaissances
et de valeurs professionnelles, il apparait également nécessaire que
chacun conserve et développe le champ d’expertise qui lui est propre.
Ainsi, il est nécessaire de défendre la rigueur et la cohérence des pra-
tiques cliniques au sein des soins palliatifs et de clarifier I'identité des
psychologues. Plus ils seront dotés d'une conceptualisation de leur
pratique, plus ils seront en mesure de faire valoir sa pertinence dans
I"'accompagnement des patients en fin de vie. Au-dela de la diversité
des pratiques des psychologues cliniciens et de leurs formations d’ori-
gine, il existe une pratique clinique commune reconnaissable, dont on
peut extraire et articuler des parameétres fondamentaux. Cette clinique
nécessite un positionnement particulier qui impose de I'adaptabilité
(suivis ponctuels et courts a proximité des décés, modulés par les at-
teintes somatiques, lieux divers...). Elle est fondée sur une « pensée
clinique » qui présente une identité reconnaissable et une méthode
(I'association libre et ses dérivés) dans une approche psychodyna-
mique du sujet le plus généralement référencée a des concepts de psy-
chanalyse. Elle releve d'un accompagnement « global » (du patient et
de son entourage) et améne les psychologues a réaliser des entretiens
familiaux et des suivis de deuil.



Ce référentiel a ainsi pour objectif d’identifier ce qui est particulier
a la fonction des psychologues et spécifique a ce champ d’exercice
en soins palliatifs. Il définit de fagcon juste et adaptée I'intérét et les li-
mites de cette « offre thérapeutique ». Il se veut un outil pour préciser
la pratique clinique des psychologues, le positionnement nécessaire
et les conditions requises pour cet exercice. |l dépasse la notion ha-
bituelle de « référentiel de compétences » par une définition du « po-
sitionnement », plus apte a rendre compte des caractéristiques de la
rencontre clinique. Les compétences des psychologues peuvent en
étre déduites mais au sein d'un questionnement sur I'ensemble des
conditions requises : formations, recherche, concepts spécifiques...

Ce document vise a servir de référence aux professionnels pour
définir la pratique des psychologues au sein d'une prise en charge
palliative. Les soins palliatifs ne se limitant pas aux équipes de soins
palliatifs, ce texte concernera également les psychologues et les pro-
fessionnels intervenant auprés de patients relevant de soins pallia-
tifs rencontrés dans tous secteurs sanitaires et sociaux. La pratique
clinique est similaire méme si le contexte différe de celui des équipes
mobiles, réseaux et unités de soins palliatifs.

Méthodologie de travail

Ce référentiel a été concu par un groupe interdisciplinaire coor-
donné par Axelle Van Lander en tant que responsable du Collége
des psychologues de la Société Francaise d’Accompagnement et
de soins Palliatifs (SFAP). Il était composé de médecins, infirmiers,
cadres de santé, psychologues, professeurs d’Université de psycho-
logie et de médecine, Docteur en Science de I’éducation, issus des
soins palliatifs mais également d'autres domaines comme la psy-
cho-oncologie. Au niveau universitaire, le laboratoire Santé-Indivi-
du-Société (de l'université Lyon 1 et Lyon 2) a apporté son concours
méthodologique.

Le groupe interdisciplinaire s’est divisé en trois niveaux opéra-
tionnels :

e Un groupe de travail : le College des psychologues de soins
palliatifs d’Auvergne (Claire Chapart, Corinne Ducreux, Guillaume
Gay, Carine Maneval, Angélique Pannetier, Nathalie Schield, Axelle
Van Lander, Lucile Walewski et ses coordonnatrices Annette Begert
et Céline Deveuve), Sigoléne Gautier, Virginie Vignoli, Valérie Piloti,
Audrey Rollin, Caroline Tourbez et Laetitia Hild.

Les psychologues de terrain volontaires prenaient appui sur le
College des psychologues préexistant en Auvergne. Ce groupe s’est
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réuni a Clermont-Ferrand tous les trois mois de septembre 2012 a
juin 2015. Avant le travail d’écriture, il a réalisé avec le concours de
la SFAP et d’Emilie Ghyssens, un premier état des lieux sur les pra-
tigues des psychologues a partir d’'un questionnaire dont les résul-
tats donnaient des indications sur la formation des psychologues,
leurs références théoriques, leur positionnement... lls ont égale-
ment pu utiliser les résultats et les écrits de la these d’Axelle Van
Lander sur |I'étude des entretiens psychologiques en soins palliatifs
avec certains passages qu'’ils ont pu reprendre.

e Un groupe dit « d’'experts » : Axelle Van Lander, Stéphane Amar,
Antoine Bioy, Caroline Gallé, Jacques Gaucher, Emilie Ghyssens,
Charles Jousselin, Cyrille Le Jamtel, Vincent Morel, Christine Prévot,
Yves Matillon, Anne Richard et Sandrine Braud.

Son travail était de relire leur production pour apporter des cri-
tiques aussi bien sur le fond que la forme. Les éléments critiqués
faisaient I'objet d'une réécriture par le groupe de travail. Le groupe
d’experts s’est réuni au méme rythme que le groupe de travail. Le
document final devait obtenir une validation conjointe.

¢ Un groupe de relecteurs : les 24 coordonnateurs psychologues
des régions francaises, Jérome Alric, Marie-Frédérique Bacqué, Jo-
syane Chevallier-Michaud, Nathalie Favre et Daniéele Leboul.

Validation du document

Le conseil d’administration de la SFAP et le College national des
enseignants a la formation universitaire en soins palliatifs (CNE-
FUSP) ont validés la méthodologie utilisé et le document final.
Chaque nouvelle étape du référentiel a fait I'objet de présentation
lors des réunions du College des psychologues aux Congrés natio-
naux des soins palliatifs (Lille, Strasbourg, Montpellier).






CADRE GENERAL






I. Rappels historiques sur les soins palliatifs en France
et la profession de psychologue

1. Les soins palliatifs

Depuis une quarantaine d’année, les soins palliatifs se sont dé-
veloppés autour du confort global des patients atteints de maladie
grave et en fin de vie : physique, bien sir, mais aussi psychique et
spirituel. lls s’inscrivent dans une tradition d’accompagnement des
mourants et sont ancrés dans une culture et un savoir-faire. Des les
années 50, des articles paraissaient 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 dif-
ficultés a transmettre I'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 psy-
cho-sociaux, environnementaux et éthiques de la cancérologie avec
des chercheurs tels Jimmie Holland (2009) et David Spiegel (2000).

En France, I'association Psychologie et cancer a été créée en
1975 pour devenir, en 1994, la Société Francaise de Psycho Oncolo-
gie (SFPO). Ce courant a soutenu la création d’'équipes qualifiées de
soins de support, implantées dans les centres de cancérologie et le
développement de réunions spécifiques a la prise en charge globale
des patients.

Concernant le courant des soins palliatifs, Cicely Saunders est
considérée comme une de ses principales pionniéres. Elle fonde a
Londres, en 1967, le premier établissement spécialisé de soins pallia-
tifs le « Saint Christopher Hospice ». Elle développe progressivement
des soins adaptés grace a ses recherches sur la morphine et le soula-
gement de la douleur tout en incluant I'importance de I'écoute dans

"



I'accompagnement. Elle développe le concept de « douleur totale »
(total pain) : une douleur physique qui intéegre d’autres souffrances,
les souffrances psychologiques, sociales et spirituelles (Saunders,
1995). Elle s'inspire des travaux de Carl Rogers, psychologue huma-
niste américain et de I'école de Palo Alto proposant une théorie de
la communication et de la relation. Trois ans aprés I'ouverture du
St Christopher, Patrick Verspieren organise la visite de cet établisse-
ment avec des étudiants en médecine pour les sensibiliser aux soins
palliatifs et qu’ils s’en inspirent dans les soins proposés en France.
Dans le méme temps Elisabeth Kiibler-Ross publie aux Etats-Unis
« On death and dying » (1969) dans lequel elle théorise les réactions
psychologiques des malades confrontés au mourir.

En France, c’est a partir des années 80 que des philosophes, as-
sociations de bénévoles, sociologues, anthropologues, médecins,
religieux s’organisent pour promouvoir la possibilité de vivre di-
gnement jusqu’a sa mort en étant soigné et « accompagné ». Les
premiers textes relatifs aux droits des patients en fin de vie datent
de 1986. La loi du 9 juin 1999 reconnait les soins palliatifs comme
un droit pour tout patient dont I'état le requiert : I'article 1 modifié
et codifié dans le code de la Santé publique a I'art. L1110-10 définit
les soins palliatifs comme étant « des soins actifs et continus prati-
qués par une équipe interdisciplinaire en institution ou a domicile.
lls visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a
sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son en-
tourage ». La souffrance psychique constitue donc un réel enjeu de la
prise en charge palliative. Les psychologues s’inscrivent dans cette
perspective en apportant leur contribution par leurs compétences
spécifiques.

2. Les pionniers en psychologie en France

La pratique actuelle des psychologues en soins palliatifs a émer-
gé des expériences antérieures de « pionniers » qui se sont confron-
tés aux problématiques particuliéres de la période de la fin de vie.
Ces « pionniers » quelles que soient leurs professions ont mis au
cceur de leurs pratiques et travaux leur réflexion sur la vie psychique
des personnes en fin de vie, de leurs proches.

Lun des axes de travail le plus habituel concerne I'angoisse de
mort et les mécanismes de défense. Théorisant les mouvements
psychiques du sujet dans la proximité de la mort par une caractéri-
sation des mécanismes de défense (choc, déni, colére, dépression
et acceptation), les travaux d’Elisabeth Kubbler Ross ont longtemps
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fait référence car ils apportaient aux équipes soignantes un éclairage
pour appréhender les processus psychologiques en fin de vie.

A l'heure actuelle, les psychologues veillent a ne pas systématiser
un mode de lecture, réhabilitent la valeur des processus défensifs et
les inscrivent au sein d’'une dynamique relationnelle.

La possibilité de pratiquer des entretiens, méme en fin de vie, a
été affirmée par Michel de M’Uzan’ en 1977 dans son chapitre « le
travail de trépas » de son ouvrage De l'art a la mort. Jusque-la, ce
travail thérapeutique n’apparaissait pas comme une évidence. Mi-
chel de M'Uzan décrit des entretiens qui permettent un réel aména-
gement psychique. Il développe le concept de « travail de trépas »
et réalise une théorisation clinique sur la pulsion de vie a I'approche
de la mort. Ce processus ne consiste pas en un deuil anticipé de ses
objets d'amour mais au contraire a un « puissant mouvement d'ex-
pansion libidinale ». || est caractérisé par un « paradoxal appétit rela-
tionnel » dans cette quéte d'une « ultime dyade ». Les psychologues,
qui se limitaient généralement a un travail de soutien des équipes ou
de I’entourage, s'adressent a partir de la aux patients.

Les accompagnements psychologiques en fin de vie se multi-
plient en milieu hospitalier. Marie de Hennezel, psychologue dans
la premiére unité de soins palliatifs francaise pendant 10 ans, re-
late son expérience dans La Mort intime publié en 1995. La fonc-
tion du psychologue est instituée, notamment par la reconnaissance
en 1985 du dipldome de psychologue. Sa pratique se différencie de
celle de psychanalyste. Les objectifs et le cadre sont différents. Les
rencontres par exemple ne s’inscrivent pas obligatoirement dans un
suivi. Elles peuvent étre ponctuelles sans que cela détermine I'inten-
sité transférentielle.

Des psychiatres et des psychologues, tels que R.W. Higgins,
M. Renault et E. Goldenberg ont instauré des supervisions d’équipe
pour aider les professionnels a mieux appréhender la complexité
des mécanismes psychiques en fin de vie du malade, de son entou-
rage mais aussi des soignants.

Michel Hanus (1994) ou encore Janine Pillot (1990) ont réalisé un
travail de recherche clinique consacré au deuil, au suicide et a la
mort dans notre société. Les soins palliatifs ne s’interrompent pas au
déces des patients. Des suivis de deuil peuvent étre proposés sans
limitation de temps.

Enfin, des psychologues ont joué un réle primordial au niveau po-

1) De M’Uzan M., De I’art a la mort, 1983, Gallimard.
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litique pour soutenir le développement des Soins Palliatifs et la né-
cessité d'une prise en compte de I'accompagnement psychologique
des malades. En octobre 2002, le ministre de la Santé confie a Marie
de Hennezel une mission sur la fin de vie. Elle remettra le rapport
« Fin de vie et accompagnement » un an plus tard. En septembre
2007 elle rend un second rapport de mission « La France palliative »
qui fait état des lieux de I'avancée de la culture palliative en France.

3. Le psychologue et I'interdisciplinarité

Le travail en interdisciplinarité est un des fondements de la prise
en charge globale en soins palliatifs. C’est grace a l'interaction entre
les différents acteurs de |'équipe, au partage d’informations, de
connaissance et de savoir-faire, que l'interdisciplinarité prend tout
son sens. En effet, chaque professionnel en fonction de sa discipline,
participe a I'action commune et apporte un éclairage spécifique sur
la réalité du malade et de ses proches. Il en résulte une prise en
considération du sujet dans sa globalité et sa singularité.

La spécificité du psychologue dans cette interdisciplinarité est de
transmettre et de témoigner de la vie psychique du sujet (patient,
famille, proche) afin de favoriser une cohérence dans le soin. Le rap-
port de Marie De Hennezel (2002) souligne la nécessité de renforcer
le réle des psychologues : « Nous sommes convaincus que la dé-
marche 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. »

L'approche basée sur la prise en charge globale et le projet per-
sonnalisé, singulier du patient a pour objectif d'étayer chaque pro-
fessionnel dans sa pratique singuliére : tendre a rompre la solitude
de I'accompagnement et nourrir la capacité de chacun a voir la si-
tuation dans son ensemble. La participation aux échanges des soi-
gnants et des paramédicaux permet au psychologue de transmettre
des éléments sur la dynamique psychique du patient en situation de
souffrance et de recueillir lui-méme des opinions et des informations
sur les prises en charge. Si l'interdisciplinarité est partie prenante de
la prise en charge globale, elle nest pas pour autant facile et évi-
dente. Elle provoque des chevauchements de taches, des enjeux de
pouvoirs, de savoirs, des rivalités... La position du psychologue est
paradoxale en cela qu’il occupe une place dans son équipe tout en
I"élaborant pour s’en différencier : il est dedans et dehors et exerce
une fonction de tiers auprés de I'équipe dans I'analyse et la compré-
hension des situations. Des mots comme pluri/inter et transdiscipli-
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narité sont utilisés pour évoquer les modalités du travail en équipe.
Ils traduisent la participation de disciplines différentes. Pour rappel
la pluridisciplinarité est une juxtaposition des disciplines, sans in-
teraction et commun partagé. Linterdisciplinarité est une collabo-
ration des disciplines dans la construction d'une action commune.
Cela rend l'approche globale parfois difficile. La transdisciplinarité
est la construction d’'un langage commun qui témoigne de la ca-
pacité a envisager toute situation dans sa complexité. Le terme est
issu de l'interdisciplinarité (Nicolescu, 1993). Il a probablement été
introduit, dans les années 1970, par Jean Piaget a I'occasion d'un
colloque sur l'interdisciplinarité. Le « trans. » est au-dela et traverse
les disciplines, il y inclut le sujet (chercheur, observateur, personne).
Cela postule que les savoirs disciplinaires sont décloisonnés, que
la réalité est indépendante de |I'observateur, que la référence d'ob-
servateur donne sens, donne regard a l'observation. Ca témoigne
d’un haut niveau de capacité a envisager et travailler la complexité
des situations. Lintérét de la transdisciplinarité réside dans la ca-
pacité de chaque membre de I'équipe a faire appel aux références
théoriques du psychologue dans sa pratique. Il existe des zones de
recouvrement, cependant elles ne doivent pas dériver vers une toute
puissance ou des glissements de fonctions. Des zones de non savoir
doivent persister. En I'absence du psychologue les compétences
sont assurées par I'équipe (présence symbolique).
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Il La profession de psychologue en soins palliatifs (Le
psychologue, qui est-il ?)

1. Le cadre juridique des psychologues

Lexercice professionnel de la psychologie requiert le titre et le
statut de psychologue. Lusage du titre de psychologue est défini par
la loi n° 85-722 du 25 juillet 1985 publié au J.O. du 26 juillet 1985. Les
psychologues sont inscrits aupres de I’Agence régionale de Santé
avec un numéro ADELI a communiquer a leurs employeurs et qu'il
doit faire figurer sur tous ses écrits professionnels, en vertu de I'ar-
ticle 20 du code de Déontologie :

Les documents émanant d'un psychologue sont datés, portent

son nom, son numéro ADELI, l'identification de sa fonction, ses

coordonnées professionnelles, I'objet de son écrit et sa signature.

La liste départementale des psychologues est accessible a tous et
tenue a jour annuellement. Les psychologues se référent également
au code de Déontologie des psychologues révisé en février 2012.
Pour que le code de déontologie présente une valeur juridique, il
doit étre inscrit dans le contrat de travail.

2. Le cadre institutionnel

Dans la fonction publique hospitaliére, les psychologues sont
de catégorie A, appelée niveau de direction. Le niveau hiérarchique
est équivalent dans la plupart des structures du secteur privé ou
semi-privé. La convention 51 par exemple intégre les psychologues
au regroupement « 1.8 statut cadre ».

Cette position, parfois perturbante dans le fonctionnement trés
hiérarchisé des institutions, n'est pas synonyme d’absence d’auto-
rité. Le psychologue est assujettit a I'autorité directe des directeurs
d’établissement. Le décret n°® 91-129 du 31 janvier 1991 indique dans
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son article 65 que « l"autorité investie du pouvoir de nomination est
compétente pour procéder a la notation des psychologues ». Cepen-
dant, le psychologue est parfois sous 'autorité déléguée des chefs
de service tout en restant indépendant dans la conduite des théra-
pies qui ne sont pas prescrites médicalement. Il est indépendant des
cadres de santé ce qui permet une relation de collaboration. (cf. cir-
culaire DGOS/RHSS/2012/181 du 30 avril 2012 relative aux conditions
d’exercice des psychologues au sein des établissements de la Fonc-
tion Publique Hospitaliére).

Ce statut n‘implique pas de fonction hiérarchique envers autrui
et donne une certaine autonomie en lien avec ses responsabilités.
Le principe d'autonomie n’est pas une volonté d’'indépendance. Le
psychologue est soumis au travail d’interdisciplinarité qui lui impose
un certain nombre d’obligations comme de participer aux réunions
d’équipes et de communiquer avec les différents professionnels.
Il collabore avec les cadres et chefs de service concernant la dyna-
mique de l'institution. Il choisit les modalités d’intervention adaptées.

Ceci est précisé par I'un des principes généraux du code de Déon-
tologie:

Principe 3 : Responsabilité et autonomie

Outre ses responsabilités civiles et pénales, le psychologue a une
responsabilité professionnelle. Dans le cadre de sa compétence
professionnelle, le psychologue décide et répond personnelle-
ment du choix et de I'application des méthodes et techniques
qu’il concoit et met en ceuvre et des avis qu’il formule. Il peut
remplir différentes missions et fonctions : il est de sa responsabi-
lité de les distinguer et de les faire distinguer.

Le fait pour un psychologue d’étre lié dans son exercice profes-
sionnel 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 I'indépendance du choix de ses méthodes et de ses décisions.
Le psychologue peut étre amené a rédiger un rapport d’activité
annuel, souvent intégré a celui de I'institution. Ce travail, avant tout
qualitatif, lui permet une relecture et une analyse de I'évolution de sa
pratique. Ce support offre une lisibilité de son activité aux autres pro-
fessionnels de I'institution ainsi qu’aux responsables hiérarchiques.

3. Les missions et principes éthiques

Les missions générales des psychologues dans les équipes hos-
pitaliéres sont affirmées dans le décret du 31 janvier 1991 et confir-
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mées dans la circulaire citée précédemment. Il s’agit d’étudier et trai-
ter « 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 I'indication et a la réalisation d’ac-
tions préventives et curatives assurées par les établissements et
collaborent a leurs projets thérapeutiques ou éducatifs tant sur le
plan individuel qu’institutionnel. Ils entreprennent, suscitent ou par-
ticipent a tous travaux, recherches ou formations que nécessitent
I’élaboration, la réalisation et I’évaluation de leurs actions {(...) ».
Les missions sont similaires dans les structures privées. La
convention 51 définit le métier ainsi :
Le psychologue concoit et met en ceuvre, au travers d’'une dé-
marche professionnelle propre des méthodes spécifiques d’ana-
lyse, d’évaluation, de démarche clinique, de soins psychologiques
de conseil et de prévention, en collaboration avec I'équipe médi-
cale et soignante, socio-éducative et les travailleurs sociaux. Le
titre de psychologue est une qualification de praticien-chercheur.

Dans la relation spécifique aux patients en fin de vie, le code de
Déontologie de mars 1996 (révisé en février 2012) définit en complé-
ment les principes pratiques du cadre professionnel :

e Le premier principe essentiel en soins palliatifs concerne le
consentement libre et éclairé des patients (principe 1 du Code).

La demande d'une équipe de rencontrer un patient ne peut suf-
fire pour la mise en place d'un suivi. Elle a valeur d’indication pour
se présenter aux patients mais ceux-ci restent libres d’accepter la
proposition d’entretiens psychologiques. Les psychologues n’in-
terviennent auprés des patients « qu’‘avec le consentement libre
et éclairé des personnes concernées ». Les psychologues doivent
faire la différence entre I'expression des difficultés de I'équipe et les
réelles indications a rencontrer les patients.

Le psychologue « favorise I’acces direct et libre de toute personne
au psychologue de son choix ». Pour autant, les équipes ou les mé-
decins sont considérés comme des tiers facilitateurs dans la ren-
contre avec un patient.

¢ Le deuxiéme principe concerne I'objectif des entretiens proposés.

Lorsque les patients acceptent des entretiens individuels, « la mis-
sion fondamentale des psychologues est de faire reconnaitre et respec-
ter la personne dans sa dimension psychique. Son activité porte sur les
composantes psychologiques des individus, considérés isolément ou
collectivement et situés dans leur contexte » (chapitre | article 2).
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En soins palliatifs, cette mission est complétée par I'objectif posé par
la loi d'« apaiser la souffrance psychique » des patients. Cet objectif est
nuancé dans ce document dans la partie « Objectifs thérapeutiques ».

Les psychologues partagent avec I'équipe « la culture pallia-
tive ». lls revisitent les repéres médicaux et soignants au regard des
concepts psychologiques. Paradoxalement, les psychologues ont a
s'informer de la réalité médicale puis doivent s’en défaire le temps
des entretiens cliniques. lls sont en tension entre I'équipe, la néces-
sité de connaissance sur les soins, la médecine palliative et une pos-
ture sans a priori auprés des patients.

e Le troisieme principe concerne la notion de confidentialité.

Linterdisciplinarité impligue de communiquer aux autres pro-
fessionnels des éléments pertinents sur les patients. Ceux-ci sont
contractualisés avec le patient qui en définit les destinataires (pro-
fessionnel, entourage...). Les psychologues restent juges de leur
bien-fondé avec ce principe rappelé par le code de déontologie :

« Le psychologue préserve la vie privée et l'intimité des per-
sonnes 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).

Le partage des connaissances ne respecte pas toujours les li-
mites de la confidentialité. Qu'un patient soit objet de soins ne jus-
tifie pas de livrer son intimité. La Charte européenne des Psycholo-
gues, adoptée a Athenes le 1° juillet 1995 par les 29 pays membres
lors de I'assemblée générale des associations professionnelles de
psychologues (FEAP) inscrit le respect de la confidentialité dans son
premier principe concernant le respect de la personne : « Il assure la
confidentialité de l'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. »
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lll. Description générale de la pratique des psycholo-
gues dans les différentes structures spécifiques de
soins palliatifs

Certaines caractéristiques de la pratique sont communes aux
psychologues quels que soient leurs lieux d’exercice :

¢ | e psychologue propose des entretiens individuels ou familiaux
aux patients et a son entourage.

e Le psychologue propose des suivis de deuil. Les équipes in-
forment de la possibilité de ce soutien et peuvent transmettre les
coordonnées du psychologue. Dans certaines institutions, ces suivis
sont ouverts a tous les endeuillés (déces a I'extérieur de I'institution,
déces brutal...). lls peuvent étre individuels ou organisés sous forme
de groupe d’endeuillés.

Le temps du deuil étant singulier, ces suivis n"ont pas de durée
prédéterminée. Toutefois I'apparition d’'une nouvelle problématique
majeure doit amener le psychologue a proposer un relai extérieur.

e Les psychologues s’investissent dans les différents temps
d’équipes (reléves, syntheses, réunions de service, réunions avec
les familles...) pour une approche médico-psycho-sociale. Ces ren-
contres fondent le fonctionnement interdisciplinaire des équipes.

e Les psychologues sont disponibles pour tous membres de
I’équipe médicale, soignante, paramédicale et bénévole, pour des
temps d'échanges autour de la pratique, en individuel ou en groupe.
Cependant ils ne se substituent pas a la position de superviseur de
sa propre équipe et n'assurent pas de suivis personnels.

e Au niveau institutionnel, les psychologues veillent a représen-
ter la dimension psychique des accompagnements. lls participent
ainsi aux différentes instances décisionnelles et éventuellement aux
comités d'éthiques. Cette participation doit s'organiser en complé-
mentarité avec le temps clinique de leur pratique.
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¢ | es psychologues dispensent des formations initiales et conti-
nues. lIs contribuent ainsi a la diffusion de la démarche palliative.

e Les psychologues maintiennent leurs connaissances a jour par
I'utilisation du temps FIR et des formations dont ils bénéficient par
leur institution.

¢ L es psychologues développent un réseau de pairs (colléges, su-
pervision...) et participent aux rencontres proposées par les asso-
ciations régionales et nationales (SFAP, SFETD, SFPO...) et interna-
tionales (EAPC, Fédération internationale de soins palliatifs...). Ces
rencontres soutiennent leurs identités professionnelles et favorise la
collaboration pour le suivi des patients.

Les psychologues sont amenés a accompagner des personnes
relevant de soins palliatifs et/ou leurs proches dans différentes struc-
tures spécifiques de soins palliatifs mais également dans d’autres
lieux (MAS, CMI, HAD, EHPAD...) que ceux que nous allons présen-
ter. lls développent alors de fagon similaires des pratiques d’accom-
pagnement dont les caractéristiques sont similaires.

1. En USP

Les recommandations suivantes s’appliquent a I’hypothése d'un poste
a plein temps sur une unité de 10 lits (cf. circulaire DHOS/02/2008/99 du
25 mars 2008 relative a I'organisation des soins palliatifs).

Le psychologue fait partie intégrante du service de soins qui ac-
cueille les patients. Il collabore avec I'équipe responsable des soins
pratiqués. Si la majorité des entretiens pour les patients se pratique
dans leurs chambres, le psychologue doit disposer d’un bureau. Ce
lieu doit étre clairement identifié et les horaires de présence affichés.
Ceci signifie la disponibilité du psychologue et le fait qu’on puisse
facilement le trouver dans ce lieu sans nécessité d'un tiers. Il serait
préférable qu’il soit a proximité des chambres pour y effectuer les
entretiens et ne pas insécuriser I'entourage et les personnes hospita-
lisées par la distance géographique. Ce bureau ne peut étre partagé
avec d'autres professionnels pour qu’il reste symboliquement le lieu
du travail psychique. Le fait qu'il reste un invariant maintient le cadre
des entretiens.

Les patients doivent étre informés de la présence d'un psycho-
logue dans le service. Les modalités d'information sont réfléchies
par le psychologue avec I'équipe (information donnée par I'équipe a
I"accueil, support écrit, affichage...).

Le psychologue peut procéder a une rencontre systématique avec
les patients et ses proches. Cette présentation facilite la formulation
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d’une éventuelle demande d’entretien. Le psychologue se met a dis-
position et le sujet a toute liberté de s’en saisir ou non. Cette propo-
sition est faite en priorité au patient. Dans le cas d’'une multiplicité de
demandes au sein d'une méme famille, le psychologue veille a diffé-
rencier les suivis autant que possible. |l peut orienter les demandes.
Des entretiens en commun avec des membres de I'entourage peuvent
étre proposés. Certaines personnes qui ont bénéficié antérieurement
a leur arrivée dans la structure peuvent souhaiter qu’il perdure au
sein de I'USP. Le sujet reste libre du choix de son psychologue. Le
psychologue de I'USP veille au respect de la demande et doit, avec
I"'accord, contacter ses collegues et favoriser leur poursuite.

Les unités de soins palliatifs sont des lieux de formation et d'ac-
cueil des stagiaires-psychologues en formation et de stagiaires de
toutes professions. Pour ces derniers, le psychologue rencontre les
stagiaires en entretien individuel au cours duquel sont abordées la
relation aux patients, aux familles et a I'équipe. Les échanges portent
aussi sur le positionnement du stagiaire face aux problématiques du
mourir et (la communication, ses réactions émotionnelles au contact
d’'une personne décédée...) et la place du psychologue en soins pal-
liatifs. Le psychologue reste a disposition pour toutes questions ul-
térieures.

Le psychologue participe a la mission du service de recrutement,
formation et de suivi d’'intervention des bénévoles. Il porte attention
a l'adéquation des sujets aux problématiques des soins palliatifs.

2. Les structures transversales

La transversalité améne le psychologue a collaborer avec des
équipes de spécialités diverses (oncologie, réanimation...) qui
peuvent étre d'établissements extérieurs liés par une convention. En
collaboration avec les différents membres de son équipe, il est atten-
tif a la diffusion des repéres et valeurs de soins palliatifs. Parfois, il
peut venir en soutien ou en aide a la prise de décision collégiale ainsi
qu’a la réflexion éthique.

a. Equipe mobile de soins palliatifs

La grande diversité des services et institutions auprés desquels
I’équipe mobile intervient améne le psychologue a tenir compte et
a s’adapter aux dynamiques spécifiques de chaque équipe. La pré-
sence d’'un psychologue, en interne dans certains services, nécessite
un travail de concertation.
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Léquipe mobile est sollicitée par les services référents et a ce titre
le psychologue intervient auprés des patients et de I’entourage. Ce
partenariat avec les équipes référentes est essentiel pour favoriser la
qualité et la cohérence de la prise en charge.

Le psychologue de I'Equipe mobile peut également proposer des
consultations externes aux patients et/ou aux familles qui le solli-
citent.

Selon les besoins, le psychologue propose un soutien psycholo-
gique aux soignants des services hospitaliers confrontés a des situa-
tions palliatives, de maniéres individuelles ou groupales.

b. Lits identifiés

Dans les établissements de santé dotés de lits identifiés (LISP),
différents professionnels formés en SP peuvent intervenir a la de-
mande des équipes en place. Ainsi, le psychologue se déplace dans
les différents services pour proposer un accompagnement psycho-
logique aux patients et a leurs proches ou assurer un soutien pour
I’équipe soignante.

La transversalité du psychologue lui permet de poursuivre |'ac-
compagnement au-dela des changements de services éventuels.

Il aura la possibilité de passer le relais aux psychologues interve-
nant dans les réseaux ou HAD, lors des retours a domicile. A défaut,
il pourra proposer un suivi sur I'établissement par I'intermédiaire de
consultations externes. Lors de ses interventions dans les services,
il se coordonne en intelligence avec les autres psychologues. Les
suivis de deuil peuvent étre proposés selon le méme procédé.

Le psychologue fait partie intégrante de chaque équipe concernée
par les lits identifiés. A ce titre, il participe aux réunions interdis-
ciplinaires organisées dans les services. Celles-ci peuvent concer-
ner la prise en charge quotidienne d'un patient et parfois impliquer
une prise de décision collégiale. Du fait des multiples localisations
des LISP dans une méme institution, le psychologue priorise ses in-
terventions entre les réunions, les demandes de suivis et les sol-
licitations diverses. Des rencontres peuvent étre organisées pour
I’équipe dans |'aprés-coup, suite a une prise en charge difficile ou
une succession de déces.

c. Les réseaux de soins palliatifs

Les réseaux de soins palliatifs ont pour mission I'organisation du
maintien et du suivi du patient a domicile, conformément a sa volon-
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té, en accord avec sa famille ou/et ses proches. Le psychologue peut
intervenir suivant deux modalités : soit le psychologue intervient di-
rectement dans les prises en charge au domicile, soit il oriente les
demandes vers des collégues libéraux dans un réle de coordination.

Les différentes missions déclinées dans la suite de ce document
concernent plus spécifiquement les psychologues salariés des ré-
seaux :

¢ Des réunions de coordination ont lieu régulierement avec les
intervenants du domicile dans le respect du libre choix du patient
pour définir et harmoniser son projet de vie et de soin. Ces réunions
permettent d'informer, conseiller et apporter un soutien aux pro-
fessionnels libéraux. Le psychologue peut participer a ces réunions
avec deux objectifs : apporter un éclairage lorsqu’il intervient au-
prés du sujet concerné et/ou proposer un soutien aux libéraux qui
peuvent énoncer lors de la réunion leurs difficultés. Le psychologue
peut proposer des groupes de parole en bindbme avec un médecin
ou un soignant de I’'équipe qui assure le suivi du patient concerné.
Le psychologue peut suivre, en individuel, les professionnels en dif-
ficulté dans la relation a un patient inclus dans le réseau.

¢ || participe aux formations initiales et continues proposées par
le réseau. Il participe a la diffusion de la culture palliative en inter-
venant lors de conférences ou de soirées de sensibilisation dans les
bassins de santé a destination des médecins traitants et de tous les
professionnels du domicile.

e Le psychologue peut assurer les suivis psychologiques de la
personne malade et de son entourage apres qu'ils aient été infor-
més par I'équipe de cette possibilité et de ses modalités. Le psy-
chologue doit veiller a ce que ce soit explicite et accepté avant sa
venue au domicile. Il peut, le cas échéant, étre accompagné par un
membre de I'équipe pour procéder au préalable a une présentation.
Le psychologue doit évaluer la faisabilité d’'un entretien au domicile
en fonction du dispositif matériel (locaux, confidentialité, personnes
présentes...). |l peut, le cas échéant, proposer des rendez-vous dans
d’autres locaux.

¢ Des suivis de deuil peuvent étre réalisés en fonction des néces-
sités psychiques.

e Les psychologues doivent rédiger un rapport d’activité intégré
dans le bilan annuel.

Le domicile est un lieu d’exercice spécifique nécessitant un ajus-
tement du cadre d’intervention. Les zones géographiques peuvent
étre trés étendues. Le nombre de suivis individuels doit prendre en
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compte le temps de déplacement qui est considéré comme un temps
de travail. Ces déplacements répétés et conséquents créent un es-
pace-temps propice a la réflexion et a I'élaboration des situations.

d. Spécificités des soins palliatifs pédiatriques

Laccompagnement d’un enfant en soins palliatifs dépend a la
fois de son développement cognitif et psychoaffectif évolutif et éga-
lement de son environnement socio-culturel et de ses expériences
passées. Il s’integre dans une perspective bio-psycho-sociale. De
cette évolution globale et singuliére de I'enfant teintée d’élans ma-
turatifs ou au contraire régressifs ainsi que de ses interactions avec
I'environnement, découleront sa faculté a comprendre la gravité de
sa maladie, sa facon d’appréhender la mort, son adhésion au par-
cours de soin et aux traitements, ses stratégies pour « faire face »
aux symptomes (douloureux notamment), ainsi que sa capacité a
communiquer avec son entourage.

Dans ce cadre particulier, le psychologue s’attache a prendre en
compte et a faire reconnaitre les différentes compétences et limites
de I'enfant au regard de son développement et de sa temporalité
propre (parfois tres différente de celle de I'environnement familial
ou soignant), avec pour objectif de faire entendre sa voix dans le
projet de soin et dans le projet de vie. Pour ce faire, le psychologue
développe une écoute attentive de I'enfant par le biais de de la pa-
role, de I'observation de son comportement, du jeu et d’autres mé-
dias d’expression tels que le dessin, la peinture...

Le psychologue intervient également au niveau de la triade Pere/
Mére/Enfant. Le cheminement du pére et de la mére concernant la
maladie, I'accompagnement de leur enfant, les soins apportés, les
désirs exprimés pour I'enfant et pour la famille sont des éléments
indispensables a prendre en compte par le psychologue. Il veille a
la reconnaissance de la place et du vécu de chaque personne ac-
compagnant I'enfant. Avec I'équipe soignante, il travaille a ce que
I’enfant garde ses repéres en soutenant la place de chacun (de pa-
rents, de frére ou sceur, de grands parents, de camarades) dans la
dynamique familiale et sociale.

Le psychologue de soins palliatifs pédiatriques articule son inter-
vention avec les membres de son équipe ainsi qu’avec les psycholo-
gues investis dans la situation (HAD, service hospitalier, IME...) afin
de soutenir les soignants dans I'accompagnement de I'enfant et de
sa famille pendant la maladie et aprées le déces. Il est vigilant a I'in-
vestissement affectif des équipes. La position de tiers, extérieur a la
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situation, confére une position privilégiée qui favorise dans I'équipe
une contenance des émotions et une prise de recul.

Dans le cadre de la prise en charge, avant et apres le déces, le
psychologue peut se déplacer sur site (lieu de vie de I'enfant, hopital,
école...) ou bien orienter les personnes en demande vers des struc-
tures proches de leur domicile dans une démarche de coordination
(lien avec les CMP et les CMPEA, les libéraux ...).

Enfin, le psychologue en soins palliatifs pédiatriques participe
a une importante mission de sensibilisation, d’acculturation et de
formation auprés des professionnels afin d’accompagner au mieux
I'enfant et sa famille.
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IV. Conditions nécessaires a la pratique clinique en
soins palliatifs

1. La supervision et I'analyse des pratiques

Le code de Déontologie rappelle que le psychologue tient notam-
ment sa compétence « de sa formation a discerner son implication
personnelle dans la compréhension d’autrui. Chaque psychologue
est garant de ses qualifications particuliéres ». Du fait méme de
I"acuité des situations en soins palliatifs et compte tenu des enjeux
transférentiels et de la proximité de la mort, la nécessité d'un travail
de réflexion et d’élaboration de la pratique s'impose.

Du fait de la confrontation a la détresse des sujets, le psychologue
peut se sentir démuni ou perdre la capacité de penser sa clinique.
Il lui est alors nécessaire de s’arréter pour l'interroger et I'évaluer
au moyen d’une supervision ou d'une analyse des pratiques. Par le
biais du partage de ses expériences, le psychologue prend du recul,
a une autre perception des situations et dégage ainsi de nouveaux
axes et hypotheéses de travail. La supervision et/ou I'analyse des pra-
tiques élargissent la capacité a vivre émotionnellement et intellec-
tuellement des situations difficiles. Lanalyse des pratiques consiste
en un éclairage clinique et une aide a la théorisation de la pratique.
La supervision propose de surcroit une analyse des phénoménes
transférentiels et contre-transférentiels : ce que le psychologue met
personnellement en jeu dans les entretiens et dans les interactions
avec les équipes. Le psychologue choisit un dispositif individuel ou
groupal.

2. La recherche

Le statut de psychologue octroie un temps pour la recherche que
ce soit dans la fonction publique hospitaliere ou le secteur privé.
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Dans la fonction publique hospitaliere, il est organisé sous la forme
d'un temps de travail (temps « Formation Information Recherche »)
pour les psychologues contractuels et titulaires, a temps plein ou a
temps partiel. Pour le secteur privé, il apparait sous d'autres déno-
minations dans les conventions collectives comme le temps DIRES
(temps de documentations et de recherche).

La pratique clinique et la recherche sont intimement intriquées :
d’une part, la recherche enracine et nourrit les fondements de la cli-
nique, d'autre part, la clinique valide mais également questionne et
apporte un nouvel éclairage a la recherche. De plus, dans un champ
aussi sensible ou les soins palliatifs sont en évolution constante,
les pratiques des psychologues doivent faire I'objet de recherches
pour suivre cette mouvance. Ainsi, les psychologues peuvent étre
porteurs de projets de recherche et ils peuvent participer a des pro-
jets de recherches bio-médicales, en sciences humaines ou en santé
publique.

Dans les faits, cette articulation clinique/recherche est beaucoup
moins évidente. La fragilité des patients, leur vulnérabilité, sous
couverts d’arguments éthiques freinent nombres d’études pergues
comme trop rigides, trop intrusives ou trop impersonnelles. Dans
un souci de surprotection de celui qui souffre, le risque est de parler/
penser au nom du patient, avec pour seule « caution scientifique » la
bienveillance que le professionnel lui porte.

Les obligations des psychologues sont celles rappelés par le code
de déontologie et les lois en vigueur concernant les « recherches sur
les personnes » (la loi dite Huriet de 1988 par exemple et la loi dite
Jardé de 2012).

Comme les autres professionnels, les psychologues peuvent bé-
néficier des compétences en recherche (statistique, méthodologie...)
des centres et laboratoires référencés (au sein des CHRU, des Uni-
versités, des sociétés savantes, du Centre national de ressources en
soins palliatifs et de I'Observatoire national de la fin de vie.

3. La formation

Le code de Déontologie des psychologues souligne que le psy-
chologue tient sa compétence de la « réactualisation réguliere de ses
connaissances ». Du fait du mouvement continu des soins palliatifs,
il est nécessaire que le psychologue se tienne au fait de I'évolution
des pratiques, des moeurs et des lois dans ce domaine.

Dans le cadre de la formation initiale, certaines universités pro-
posent des modules sur I'exercice en soins palliatifs. Ceci ne suffit
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pas pour exercer en Soins Palliatifs. A ce jour, aucune formation di-
plémante spécifique n’existe pour les soins palliatifs.

Une formation spécifique sur les soins palliatifs est nécessaire.
Elle apporte un socle commun de connaissances et de valeurs pro-
fessionnelles avec les soignants, et facilite ainsi le travail d'équipe.
Un dipléme universitaire de soins palliatifs est donc recommandé.
Certains DU sont plus axés « Sciences humaines » et sont peut-étre a
privilégier avec, en complément, un stage en soins palliatifs aupres
d’un psychologue.

Il existe également d’autres moyens de se former et de dévelop-
per des compétences adéquates (lectures, congres, stages, forum de
discussion de la SFAP...).

Un ancrage dans un réseau professionnel de pairs est étayant.
Le psychologue se tient au courant et peut participer aux travaux du
college national et/ou régional des psychologues de la SFAP.

Ces temps de formation sont considérés comme un temps de tra-
vail et doivent étre comptabilisés dans le temps FIR.
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LA PRATIQUE CLINIQUE
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. Fondements théorico-pratiques de la clinique en
soins palliatifs (comment et pourquoi ?)

1. Qu’est ce que la pratique clinique du psychologue ?

Lobjectif n'est pas de donner ici une définition exhaustive de la
pratique clinique mais de définir ce qui réunit les psychologues dans
une identité professionnelle commune. Son acception pour les cli-
niciens somaticiens est évidemment différente. Laxe de travail des
psychologues est la psyché, son contenu, ses productions et le lan-
gage permettant d'y accéder.

Les psychologues cliniciens s'intéressent prioritairement a la dy-
namique psychique. Leur méthode est centrée sur une attention par-
ticuliére a ses divers modes d’expression. La pratique clinique est un
travail de mise en lien qui peut permettre d’accéder a une nouvelle
compréhension d'une situation ou d'un vécu.

Il est convenu de dire que le clinicien est « au chevet » du sujet. Le
terme « sujet » souligne que celui-ci n'est pas réduit a sa position de
« patient » ni a ses pathologies qu’elles soient somatiques ou psy-
chiques. Au-dela de ces atteintes, les psychologues présupposent la
permanence d'une dynamique psychique : des potentialités et des
ressources chez les patients. lls croient dans ces possibilités méme
si elles ne sont pas perceptibles. Il s'agit d"accueillir, jusqu’au bout,
I’énigme du Vivant sans obligatoirement la penser ou l'interpréter.
De fait il s’agit de convoquer dans la rencontre les potentialités des
sujets afin que ces derniers trouvent leurs propres réponses. La pra-
tique clinique s’inscrit dans une rencontre globale et imprévisible. La
rencontre releve d’'une co-construction qui met I'accent sur la singu-
larité, I'unicité et les spécificités.

La rencontre clinique propose un autre pour réfléchir et s’appro-
prier subjectivement I'expérience de la maladie grave. Elle est pro-
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posée au sujet et ne se prescrit pas. Entre patient et psychologue,
deux subijectivités se rencontrent. Le psychologue s’étaye sur un ré-
férentiel clinique lui permettant d’élaborer son propre contre-trans-
fert en résonnance a la détresse du sujet. Lintersubjectivité est une
voie d’accés et un levier pour réinvestir les ressources.

2. Objectif thérapeutique

Lattente habituel est que I'entretien psychologique apaise la souf-
france c’est-a-dire rétablisse I'homéostasie des tensions en faisant
disparaitre les angoisses (castration, mort...). L'angoisse confronte
le sujet a un vécu de mal-étre, une sensation d'oppression, d'im-
puissance et de grande vulnérabilité. Dans le contexte de la fin de
vie, cette attente peut, bien sir, se réaliser de fagon momentanée
et agréable : par la relation, on peut générer un certain relachement
chez I'autre. Cependant, I'angoisse présente un réle important : elle
est le signal du conflit intrapsychique avec la réalité mortelle. Elle
marque l'existence du danger, peut étre a I'origine de la demande
d'entretien psychologique pour élaborer une représentation des
pertes et réaménager les défenses.

Que pourrait signifier étre thérapeutique en soins palliatifs ?

« Thérapeute » vient du grec théraps qui signifie le second au
combat et le double rituel. En ce sens, les psychologues pourraient
étre ceux qui secondent les patients dans des zones de désespoir
partagé. Plutét que d'apaiser par la présence, il s'agit de soutenir et
de créer un espace de partage de I'expérience. Les entretiens théra-
peutiques ont pour objectif d'étayer les patients pour qu’ils soient en
capacité psychique de vivre I'évenement de la maladie létale. Len-
jeu est d’offrir une alternative au mécanisme de survie qui retranche
hors de la conscience |I'expérience du désespoir. Il n'est pas de faire
disparaitre les affects tels le chagrin ou le manque mais de soutenir
le sujet dans sa capacité a les supporter, de contenir ponctuellement
les paniques, de les comprendre voire de les élaborer. Méme si les
patients peuvent I'espérer, la fonction thérapeutique des entretiens
n'est pas de faire disparaitre la détresse. Elle est d’accroitre leurs
capacités a la tolérer pour permettre de mieux la vivre.

3. Le positionnement du clinicien

Pendant longtemps, on a pu croire que le réle du psychologue
consistait a faire advenir la réalité du diagnostic et du pronostic pour
des patients majoritairement dans le déni. Lobjectif sous-jacent était
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la construction avec les patients d’'une compréhension commune de
leur pathologie dans I'objectif qu’ils investissent intensément et ra-
tionnellement la fin de leur vie. Méme si les psychologues se sont
heureusement dégagés de ce modele idéalisé, il a, pour autant, gran-
dement influencé les familles qui ressentent déceptions et culpabili-
tés lorsqu’elles ne peuvent étre dans une proximité d’échange avec
le proche dans les derniers instants. Avec la perspective du déces,
a l'aide d'un supposé savoir sous-tendu par leurs expériences répé-
tées au contact du Mourir, les professionnels s’assignent parfois la
mission de guider les néophytes. Ce travers guette le psychologue
lorsqu’il s’investit du role de « conseiller ». Le rdle du psychologue
n'est pas, en soins palliatifs, d'étre dans le savoir, il est de réaliser
des entretiens qui assurent potentiellement des fonctions thérapeu-
tiques dans le cadre étayant de I'écoute et de I'association libre.

Pour remplir ce role, le clinicien doit réunir plusieurs qualités :

¢ une disposition intérieure adéquate d'écoute : une disponibilité
I'autre ;

e des références conceptuelles plurielles et précises qui ouvrent
a la compréhension des signes corporels et verbaux et donnent au
psychologue I'assurance et |'aisance pour interpréter et reformuler ;

e une capacité a adapter son langage au public rencontré ;

e une attention aux questionnements des sujets centrés sur |'« ici
et maintenant ».

Le clinicien ouvre un espace thérapeutique sans attente proje-
tée. Il s’agit d'une part d’accueillir avec empathie le patient sans a
priori, en mettant en suspension les savoirs préalables concernant
le patient et sa pathologie et d’autre part de se garder de |'attente
excessive d'un effet thérapeutique. Lempathie contribue a I'établis-
sement d'un lien thérapeutique essentiel. Il permet de s’accorder
avec le sujet.

Q-

4. Le cadre thérapeutique

Les fondements caractéristiques du cadre sont : I'expression
verbale, I'association libre, la prévalence de I'imaginaire et du fan-
tasme... Le cadre est interne a |'entretien et est partagé par les pa-
tients et les psychologues. En instaurant un rituel cohérent étayé sur
les théories des psychologues, il est le contenant qui atténue la réali-
té extérieure et optimise |'attention portée aux tensions internes. Le
cadre thérapeutique reste un invariant.

Les psychologues font des hypothéses de sens et communiquent
leurs interprétations dans la limite de ce qu’ils jugent entendable et
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supportable par le patient : ils ménagent les vécus refoulés ou cli-
vés, les processus défensifs... lls sont en position empathique dans
le respect de l'identité des patients. Les mots ont un effet de soula-
gement, de réassurance, de restitution du sentiment de continuité
d’existence et peuvent dire I'indicible du mourir.

5. Le dispositif clinique

Le maniement du cadre s’appuie sur les dispositifs matériels
aménageés par les psychologues. Le dispositif peut se modifier au
grés des aléas. Le dispositif de la rencontre clinique est constitué
du rythme, de la durée, du lieu... En soins palliatifs, ceux-ci sont a
I'épreuve des contraintes somatiques et psychiques : la fatigue du
patient, les interruptions par les soignants, les regles institution-
nelles... Le psychologue doit travailler avec souplesse et adaptation
avec tous les acteurs de la situation pour faire respecter la rencontre
cliniqgue. Ce travail d’explication permet d’éviter les intrusions et
de diminuer les interférences. A domicile, il s’autorise a fermer les
portes en expliquant la nécessité d’'étre dans un lieu calme. Il pose
les conditions matérielles nécessaires pour permettre un réel travail
psychique. Ce respect témoigne de la considération accordée aux
efforts psychiques du patient pour investir les entretiens. Si le psy-
chologue manque de vigilance, en miroir son interlocuteur risque de
se retrouver en position d’endurer les indélicatesses.

Le dispositif est celui du face a face ou « aux cotés de ». Le face-a-
face permet aux sujets de voir et d’étre vu et donne acces au langage
du corps, aux « signes corporels ». |l présente I'avantage d’offrir un
appui visuel sur le psychologue qui intensifie la fonction miroir de
la relation (la relation en miroir). Parfois, le sujet peut ressentir le
besoin d'un contact physique, d'un étayage par le toucher dans un
mouvement régressif de réassurance. Du c6té du psychologue, le
face-a-face impose une grande attention a ses propres expressions
corporelles.

A la fin de I'entretien, les protagonistes décident ensemble de
la suite : le patient et/ou les proches souhaitent-t-il par exemple
d’autres entretiens ?

Lorsque les entretiens s’adressent au patient, cette projection
dans le temps tient compte des perspectives : I'incertitude marque la
durée séparant les rencontres. Le psychologue investit au présent la
relation avec ce paradoxe qu’une suite n'est pas assurée. La fin des
suivis peut étre décidée a tout moment mais résulte le plus souvent
du déces. Celui-ci peut étre précédé d'une agonie de quelques jours
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qui interrompt les entretiens. Certains psychologues proposent alors
une présence aupres du patient non vigile. Cette présence a pour
sens d’honorer les rendez-vous fixés et de signifier qu’investir le pa-
tient reste important et qu’une autre forme de relation reste pos-
sible. Symbole d'une relation pérenne, elle soutient I'entourage et
I’équipe. Pour autant, le psychologue ne réalise plus d’entretiens.
Son réle est celle d’'une présence humaine.

6. Le travail de I'aprés-coup

La pratique psychothérapique comporte deux temporalités : la
temporalité de l'ici et maintenant et la temporalité de |'aprés-coup.
Aprés coup, les psychologues réfléchissent a partir de leurs impres-
sions et de leurs éprouvés dans la relation pour élaborer les ques-
tions concernant leurs positionnements et leurs transferts. C’est un
temps de remémoration pour tracer une trame signifiante du conte-
nu de I'entretien. lls articulent ainsi le matériel brut a leurs connais-
sances théoriques.

Cet exercice difficile peut étre facilité par I'écriture. La rédaction
des compte-rendus dans le dossier des patients participent égale-
ment de cette élaboration. Ce travail de I'apres-coup peut étre sou-
tenu par une supervision individuelle et collective (cf. partie sur les
« conditions nécessaires »).

Ces fondamentaux ne sont pas propres aux soins palliatifs mais
sont revisités a la lumiere des soins palliatifs.
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Il. Orientations et outils thérapeutiques

1. Les orientations théoriques

Les interventions cliniques peuvent s’inspirer des psychothéra-
pies de soutien, des thérapies axées sur la prise de conscience ou
sur les récits de vie et du courant psychanalytique. Lobjectif théra-
peutique des psychothérapies de soutien est de renforcer les fonc-
tions défensives et adaptatives du Moi et de respecter les défenses
psychonévrotiques et les symptOmes qui protegent les patients
contre la désorganisation. 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 vulné-
rables avec des fonctions du Moi conservées. Lobjectif est d'amener
le sujet a prendre conscience de ses difficultés au travers du vécu
émotionnel de I'entretien et de la situation plus globale. Les psy-
chothérapies axées sur les récits de vie tentent de restaurer le senti-
ment 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.

La psychanalyse s'intéresse plus particulierement a la notion de
transfert et de contre-transfert et au fonctionnement psychodyna-
mique des sujets entre pulsions et défense.

Au-dela de l'orientation choisie, les effets de la psychothérapie
sont dépendants du solide étayage théorique des psychologues.
Durant les entretiens, les psychologues sont des réceptacles conte-
nants qui font écho aux patients. lls sont vigilants a I’égard de leurs
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propres ressentis pour les accompagner au mieux de leur chemi-
nement. Les éprouvés prennent valeur de révélateurs. La relation
thérapeutique contient la détresse des patients et les soutient dans
ce combat entre le pergu et le ressenti pour que le réel soit vécu et
intégré dans le moi. Les entretiens permettent aux sujets de se posi-
tionner autrement face a ce qui fait crise, c’est-a-dire le Mourir.

2. Quelques outils de médiation

Dans le cadre de la psychologie clinique, le psychologue peut
étre formé a différentes techniques qu’il utilise dans les entretiens
(sophrologie, relaxation, psychodrame, hypnose eriksonienne...).
propose ainsi de travailler les liens entre psyché et soma a partir
des perceptions corporelles. Certaines techniques bien maitrisées
comme |I'hypnose sont utilisées pendant certains soins douloureux.
Le psychologue peut utiliser de nombreux supports (génogramme,
photolangage, dessin...) pour créer un espace partagé. Le dessin
représente ce qui ne peut pas se dire. Le génogramme et le pho-
tolangage proposent un travail autour de données identitaires. Ces
supports co-construisent un objet partagé sur le modele de ce que
Winnicott a expérimenté avec le squiggle?. lls peuvent aussi étre a
I'initiative des patients.

L'objectif de ces outils est de faciliter la relation, favoriser I'ex-
pression, la mise en mots et de contenir I’émotion. lls ne répondent
pas simplement aux symptomes. lls peuvent étre tout a tour a visée
thérapeutique, a visée d'investigation clinique, ou un moyen simple
de communication et prendre ainsi une place différente lors des ren-
contres. Le psychologue observe la qualité et les changements dans
I'appropriation des objets par les patients.

2) Winnicott proposait le squiggle comme support de relation aux rencontres avec
les enfants et les adolescents. Les deux partenaires participent a la construction d'un
objet commun, objet intermédiaire de leur relation. Le début de figuration proposé
devient le support qui permet au partenaire de donner une signification ou de mettre
du sens pour les deux. Il ouvre un espace transitionnel. Concretement le psychologue
trace une courbe libre sur une feuille et laisse le patient le compléter a sa guise pour
en faire un petit dessin représentatif. Cela se fait plusieurs fois a tour de rdle.
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lll. Les sujets rencontrés (pour qui ?)

1. Les problématiques psychiques

Les situations ont pour problématique commune de concerner la
maladie grave, évolutive ou terminale. Pour le sujet, I'annonce d'un
diagnostic grave entraine le passage souvent brutal d'une représen-
tation personnelle de « bien portant » a celle de « malade ». Cette pa-
role médicale, méme formulée de facon contenante, peut provoquer
une cassure renvoyant le sujet a un avant et un aprés cette réalité.
Un tel discours autour de la menace vitale provenant de son propre
corps pourrait étre de I'ordre du traumat. La vie psychique est mar-
quée par les atteintes somatiques, les crises identitaires et une dé-
tresse spécifique. Le danger mortel, la notion de « temps compté » et
les pertes liées a la maladie grave viennent attaquer l'intégrité psy-
chique du sujet et questionnent la permanence de soi dans le temps.
Le psychologue intervient dans un temps marqué par la séparation,
la perte et le deuil de soi ou de I'autre, et I'actualité de I'angoisse de
mort. Dans ce temps particulier, au niveau défensif, les mécanismes
habituels peuvent étre plus intenses voire parfois plus rigides.

2. Les indications d’intervention

La détresse est un des principaux motifs d’orientation vers les
psychologues.

Les psychologues sont sollicités auprés du sujet en prise avec la
réalité de sa pathologie, ce qui peut apparaitre a distance du mo-
ment de I'annonce. Il peut également intervenir pour d’autres pro-
blématiques marquées par le contexte de la maladie grave (des pro-
blématiques familiales, professionnelles ...).

Les équipes peuvent indiquer aux psychologues les patients en
difficulté. La demande doit étre analysée pour différencier ce qui re-
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Iéve d'une intervention auprés de I'équipe ou d’'une rencontre des
patients. Les demandes formulées par ces derniers doivent étre
transmises aux psychologues afin d’organiser une rencontre.

Les psychologues ne sont pas aptes a intervenir en priorité dans
les situations d'urgence psychiatrique qui relevent en premier lieu
de l'intervention d’'un médecin. lls peuvent donner un avis sur la
faisabilité de certains projets en faisant part des représentations des
patients et des familles. Leur role n’est pas d’influencer un patient
pour qu’il accepte une décision médicale concernant une thérapeu-
tique, une intervention chirurgicale ou encore un retour a domicile.

lls refusent d’intervenir lorsqu’ils estiment leurs interventions
comme inappropriées (cf. code de Déontologie). lls peuvent, par
exemple, estimer que les fonctionnements familiaux sont incompa-
tibles avec le fait d’entreprendre plusieurs suivis paralléles. Cela nuit
a la neutralité bienveillante lorsqu'il y a un risque d'influence des
suivis les uns par rapport aux autres. lls s’abstiendront de suivre
simultanément le patient et des personnes de son entourage si ils
estiment que les interférences entre les suivis nuisent a leur position
de neutralité bienveillante.

En parallele, les psychologues interviennent se rendent dispo-
nibles de facon formelle ou informelle pour des temps d’échanges
avec de I'équipe médico-soignante. lls interviennent pour les éclai-
rer sur les vécus spécifiques des patients et familles accueillies. lls
les aident les soignants a ne pas aller a I'encontre des défenses des
patients en apprenant a respecter les défenses peu flexibles (déné-
gation, projection, déplacement) et a accompagner et soutenir les
défenses plus évoluées ou élaboratives (humour, sublimation). lls.

3. La question de la demande et de I'accord du sujet

Le psychologue vérifie que le sujet est informé de sa qualité de
psychologue avant de conduire un entretien. Pour faciliter I'acces au
psychologue, ce dernier peut faire le choix de se présenter sponta-
nément sans attendre une demande spécifique. Laccord du sujet est
toujours requis. Lorsque le sujet est dans l'incapacité de formuler
verbalement ou de facon éclairée son accord, le psychologue doit
malgré tout rester vigilant a son adhésion au dispositif proposé.

Le psychologue s’attache a analyser la demande du patient pour
adapter au mieux son intervention. Celle-ci est en constante évolu-
tion (en tension avec le réel de la maladie, I'environnement...).

Parfois les soignants ou les membres de I'entourage repérent un
besoin de soutien psychologique en décalage avec le ressenti du su-
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jet qui refuse cette proposition. Le psychologue travaille et accepte
ce refus. Il accompagne I'équipe dans sa frustration.

Par ailleurs, il réfléchit, avec celle-ci, la facon de présenter sa
fonction : qu’en dire, a quel moment a qui et pour qui...

Le psychologue alerte I'équipe sur les effets de cette proposition
de son intervention : la proposition peut étre vécue comme stigmati-
sante (un aveu d’échec, notion de faiblesse ou de folie...), anxiogéne
ou encore culpabilisante (quand pour un proche s’accorder ce temps
d’entretien représente du temps en moins auprées de son parent ma-
lade et qu’il ne peut pas s’autoriser pas a penser a lui-méme). Il s’agit
alors d’aider les soignants a rassurer et dédramatiser la démarche.
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IV. Les différentes formes de rencontre

Le plus souvent, le psychologue rencontre le patient et/ou ses
proches de facon individuelle. Il se peut, cependant, que la ren-
contre se fasse de diverses autres manieres. Celle-ci n'est pas for-
cement a l'initiative du psychologue mais répond parfois aux cir-
constances. Le psychologue est vigilant a ce que le dispositif soit
respectueux du sujet (confidentialité, sécurité, confort...) et reste
garant du cadre.

Les rencontres peuvent évoluer. Quels que soient leurs formes et
leurs rythmes, elles ont un sens et de la valeur. Ainsi, chaque accom-
pagnement est singulier avec une dynamique propre.

1. Les rencontres informelles

En dehors du dispositif professionnel (temps et lieu de travail), le
psychologue veille a ce qu'un simple échange ne se transforme pas
en entretien.

Dans le cadre du dispositif professionnel une rencontre infor-
melle différe d'un entretien par différents aspects : absence de de-
mande de travail thérapeutique du sujet, un temps limité, des lieux
interstitiels...

Le dispositif est souple ce qui signifie un lieu partagé par d’autres
professionnels, dans d’autres objectifs que psychologiques. Il s’agit
de temps de rencontre plus spontanés, non préparés, non attendus
et dans l'instant.

Rencontrer le psychologue dans un dispositif souple permet au
sujet d’appréhender certains aspects de la profession, d’expérimen-
ter une possible relation, de déposer certaines angoisses et ques-
tions, et d’adresser certains messages.

Dans son positionnement, le psychologue est vigilant a sa propre
disponibilité, malgré ce dispositif potentiellement déstabilisant.
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Face a des évenements extrémes (décés, complications soma-
tigues, annonce du pronostic...), la présence du psychologue signi-
fie son engagement pour le sujet mais également pour I'entourage
(famille et équipe) alors méme qu’un entretien n'est pas possible ni
sollicité.

2. Les entretiens en bindome, pluridisciplinaires

Lapproche interdisciplinaire en soins palliatifs aboutit a la mise
en place de dispositifs comme les entretiens en bindmes. Cette pra-
tigue n’est pas habituelle pour le psychologue et nécessite un réel
apprentissage. Elle impose un respect et une connaissance mutuelle
des compétences et références théoriques de chacun. Les entre-
tiens en bindme peuvent étre médico-psychologiques ou para-mé-
dico-psychologiques et sont réalisés au chevet du patient (a I'hopital
comme au domicile) ou dans un cadre plus formel tel un bureau.
C’est un outil thérapeutique qui vise I'évaluation globale des besoins
et demandes des sujets.

Deux modes d’action sont possibles :

¢ |'entretien de présentation : il est proposé lorsque la demande
de soutien psychologique n’est pas formulée clairement par le pa-
tient (alors que I'équipe pergoit un besoin de soutien psychologique)
ou lorsqu'il appréhende la rencontre avec le psychologue. Etre ac-
compagné d'un professionnel connu est potentiellement rassurant.
Cette premiere rencontre peut étre un préambule a une prise en
charge individuelle.

e |'entretien « en soutien » du professionnel : le psychologue peut
accompagner un professionnel de santé, notamment lors d’une an-
nonce difficile, en étant conscient des répercussions possibles dans
sa relation au patient. Dans un contexte d’interdisciplinarité, I'entre-
tien en bindme éclaire les soignants sur des enjeux psychologiques
liés a la maladie grave.

3. Laccompagnement de I'entourage

Laccompagnement de |'entourage peut étre groupal ou indivi-
duel.

e Le dispositif groupal consiste a réunir plusieurs personnes fai-
sant partie de I'entourage du patient. Souvent nommé « entretien
familial » il a pour but de créer un étayage et un espace de parole
dans le respect des défenses et de la temporalité de chacun. Lob-
jectif n’est pas de tout dire, tout entendre mais de créer un espace
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de communication et de parole supportable. Ce type d’entretien
peut étre ponctuel, s’inscrire dans un suivi régulier ou ouvrir a
d’autres formes de rencontres. Dans tous les cas, le dispositif est
pensé avec |'accord du patient lorsqu’il participe aux entretiens.
Lorsque le patient ne souhaite pas d’entretien et qu’une demande
émane de ses proches pour eux-mémes, le psychologue réfléchit
a lI'opportunité d'informer ou non le patient de ces rencontres.
Dans un cadre institutionnel, il faut tenir compte de la circulation
des informations pour éviter de créer un « secret » pouvant étre
délétere pour tous et conserver la confidentialité du contenu des
entretiens.

e 'entretien « de couple » : le terme d'entretien de couple est
utilisé lorsqu'une des personnes est atteinte par la maladie grave.
L'entretien accompagne les répercussions de la maladie sur leur
relation. Les autres couples de I'entourage du patient pourront
également bénéficier d’entretiens. Il s'agira alors d’entretiens fa-
miliaux, puisqu’ils ne vivent la maladie que dans le cadre de la
relation familiale.

e |'accompagnement individuel avec un proche : le psychologue
peut accompagner un proche du patient sans lien familial en prenant
la mesure des relations et de la place de chacun. Lorsque plusieurs
demandes d’entretiens individuels émergent d'une méme famille,
le psychologue priorise une des demandes a laquelle il répondra. Il
organise l'orientation des autres personnes.

4. Les groupes de parole avec des proches ou des malades

Ces groupes permettent aux personnes confrontées a la mala-
die grave (patient lui-méme et/ou proche) de rencontrer d'autres
personnes qui vivent des épreuves similaires (deuil, étre malade,
avoir un parent malade...). Ces rencontres permettent a chacun la
verbalisation du vécu douloureux, I'échange autour de difficultés
mais également de trouver une écoute et un soutien réciproques.
Le respect de chacun et la confidentialité sont indispensables lors
de ces rencontres. Ces groupes de parole ont le plus souvent lieu en
institution (dans les services d’unités de soins palliatifs par exemple)
mais restent un dispositif rare. Le maniement de ces groupes est
complexe du fait des problématiques différentes des participants,
de I'imbrication des affects et des représentations et de la nécessité
d’articuler la dynamique du groupe a la dynamique psychique des
sujets. Le psychologue, parfois en co-animation, veille a la fois au
groupe et a I’équilibre psychique de chacun.
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V. Accompagnement des institutions et des équipes
(pour qui ?)

Le psychologue consacre une part de son activité a intervenir a un
niveau institutionnel, en lien avec d’autres professionnels (psycho-
logues du travail, directions, cadres...). C'est une part intégrante de
ses missions et ceci pour deux raisons :

¢ |'histoire et I'organisation institutionnelles participent de la prise
en charge des patients et des proches ;

e |'institution et les professionnels peuvent étre mis en difficulté
par les problématiques des patients.

Ce role institutionnel ne concerne pas uniquement lI'institution qui
I'emploie mais également, a un niveau plus large, les instances dans
lesquelles l'institution est impliquée. Ce temps de travail compléte le
temps de travail clinique et peut nécessiter des déplacements.

1. Les groupes de travail institutionnel (CLUD, espace
éthique, commissions...)

Par son identité professionnelle de psychologue en soins pallia-
tifs, celui-ci peut étre sollicité pour participer a différents groupes
de travail. A premiere vue, les thématiques ne sont pas toujours
du domaine du psychologue et nécessite des capacités d’adapta-
tion en termes de connaissances et de langages communs. Son
role est de défendre la dimension psychique du sujet et d’apporter
des repeéres sur les spécificités inhérentes aux pratiques en soins
palliatifs (l'intersubjectivité, la notion d’incertitude et de vulnéra-
bilité...).

Les groupes de travail peuvent étre locaux, régionaux, nationaux
et internationaux, intra-institutions tout comme inter-institutions
(éthique, comité de Protection des Personnes...).
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2. Les groupes de parole

De nombreuses définitions ont été proposées par les différentes
écoles de pensée. Dans un objectif pragmatique, le choix est fait du
vocable « groupe de parole » comme réunissant ce qui est appelé
suivant les lieux : groupes a theme, débriefing, supervision, analyse
de la pratique professionnelle, analyse institutionnelle...

Le psychologue est amené a intervenir auprés de professionnels
qui gravitent autour du patient (soignants, personnels éducatifs,
aides a domicile, intervenants médicaux et paramédicaux, psycho-
logues...) par le biais de groupes de parole. Ceux-ci sont souvent
proposés aux professionnels dans des contextes de soins/prises en
charge complexes mobilisant un investissement psychique impor-
tant.

De part le fonctionnement des équipes (histoire, organisation, re-
lation entre les participants) et leurs attentes, le psychologue définit
différemment les conditions de mise en place du groupe : moda-
lités d'information, personnes présentes, rapidité d’exécution, lieu
de réunion ... Le groupe de parole peut revétir plusieurs formes :
groupe ouvert ou fermé, fréquence variable, durée variable. Quel
que soit le cadre, il est important qu’il soit défini et connu de tous
les participants. Dans ce sens, le psychologue est garant de ce cadre,
il permet la circulation de la parole et facilite une mise en travail de
la pensée/ des thématiques abordées. Il veille au non-jugement des
participants et des professionnels absents et maintient un climat de
bienveillance. En termes de confidentialité, il demande a ce que la
parole individuelle ne sorte pas du groupe au contraire de la parole
collective qui peut étre partagée ultérieurement au sein de I'équipe.

Le groupe de parole se différencie d’'une réunion d’information
ou un savoir est posé. Il a pour vocation de permettre la verbalisa-
tion d'éprouvés. Il ne prétend pas résoudre toute la souffrance au
travail. De méme lorsqu’il est demandé en urgence, il ne fait pas
I’économie d’un travail a distance/ dans I'apres-coup.

Les groupes en soins palliatifs présentent plusieurs spécificités :

¢ Dans les équipes de soins palliatifs les groupes de parole sont
institués comme nécessaire et s'organisent de facon réguliere avec
une participation volontaire des soignants.

¢ |Is peuvent étre animés en bindme avec d’autres membres de
I'équipe (médecins, infirmiers...). La maladie somatique étant au
coeur de la situation, un somaticien questionne ce qui est spécifique
aux soins. De plus, vis-a-vis des équipes soignantes, il facilite une
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relation de confiance par sa position de pair. Etre a plusieurs offre
également une contenance plus adéquate aux mouvements transfé-
rentiels dans les groupes et une plus grande solidité face aux pro-
jections des participants. Les co-animateurs doivent présenter un
positionnement particulier pour recueillir les ressentis : culpabilité,
angoisse, sentiments d'impuissances, coléres ... Lobjectif n'est pas
de former I’équipe a un savoir sur les soins palliatifs. Ce positionne-
ment nécessite de I'"humilité, de I'écoute et une part de modestie. Ne
pas apporter son propre savoir en réponse aux questions travaillées
peut étre frustrant. Ce travail en bindbme nécessite un ajustement
des positionnements et évidemment du respect mutuel. Dans le cas
contraire, le binbme ne saurait étre contenant pour les groupes. Des
temps de préparation et d’analyse ultérieure permettent également
au binbme de progresser dans sa pratique.

e atemporalité étant particuliere en soins palliatifs, les demandes
peuvent présenter un caractére urgent et unique ainsi qu’une forte
intensité dans leur expression. Les groupes sont denses au niveau du
contenu avec une décharge émotionnelle importante. Ces groupes
présentent une valeur de débriefing. Une parole est construite face a
un évenement traumatique mettant en péril I’équilibre individuel et
groupal. Lhistoire se redessine a partir d'une chronologie de la prise
en charge (traitements, soins, décisions, annonces ...). Le groupe a
une valeur d’insight : I'équipe prend conscience et comprend ce qui
I’agite dans la relation aux patients, ce qui amene un nouveau posi-
tionnement. Un savoir collectif s'élabore a partir duquel un sens ou
un non-sens peut émerger.

e | es groupes de parole a la demande peuvent étre proposés pen-
dant la prise en charge mais également ultérieurement. Des groupes
post-déceés peuvent avoir lieu quand les conditions d’un déces sont
traumatiques ou que le nombre et la rapidité des déceés excedent les
capacités d'investissement psychique des équipes.

¢ Le psychologue peut animer un groupe de parole concernant
un patient ou une famille aupreés desquels il intervient en tant que
thérapeute. Il doit alors étre en capacité d’entendre une équipe pré-
sentant des problématiques qui ont pu également |'affecter. Face a la
curiosité naturelle des équipes, il veille a préserver la confidentialité
des entretiens. Il doit se dégager de la relation transférentielle au
patient/famille pour étre présent et dans I'écoute de I'équipe. Dans
le cas contraire, un autre thérapeute devra intervenir.
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3. La formation/sensibilisation

Lorganisation en France des soins palliatifs integre une mission
de formation et de sensibilisation. Le psychologue peut étre forma-
teur dans ce champ et s’adresser autant au grand public qu'a des
soignants. Il peut étre amené a intervenir dans des écoles d’infir-
miéres, d'aides-soignantes, les facultés...

Cette activité spécifique peut apparaitre dans sa fiche de poste
et étre demandée par I'employeur. Elle fait appel a d’autres compé-
tences que celles propres a la clinique et ne s’exerce qu’a la condi-
tion qu'il développe une pédagogie propre a la formation grace a
son expérience et/ou par une formation spécifique. Le contenu de
son enseignement doit correspondre a un apport scientifique en ré-
férence aux sciences humaines comme rappelé par les articles 35 et
37 du code de Déontologie :

Le psychologue enseignant la psychologie ne participe qu’a des

formations offrant des garanties scientifiques sur leurs finalités et

leurs moyens ». Il présente différents éclairages dans un « souci
de mise en perspective et de confrontation critique. Il bannit né-
cessairement I'endoctrinement et le sectarisme.

Le psychologue exerce cette activité en cohérence avec ses prin-
cipes, ses valeurs et sa pratique clinique aupres des patients. En ef-
fet, dans ses principes généraux, le code de Déontologie rappelle
qu’« il définit ses limites propres compte tenu de sa formation et de
son expérience. Il est de sa responsabilité éthique de refuser toute
intervention lorsqu’il sait ne pas avoir les compétences requises.
Quels que soient le contexte de son intervention et les éventuelles
pressions subies, il fait preuve de prudence, mesure, discernement
et impartialité ».
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PERSPECTIVES

Ce référentiel doit étre considéré comme une premiere base de
travail pour expliciter de fagcon simple cette pratique commune des
psychologues intervenant dans le domaine des soins palliatifs. Lin-
térét majeur est d'offrir des repéres généraux sur cette pratique par-
tagée si complexe a décrire. Il ouvre a la concertation et offre éga-
lement un support de réflexion sur la mise en ceuvre de la pratique.

Pour sa réalisation, il a été un support d’échanges et de structura-
tion de liens entre un nombre importants de professionnels. Il a fait
jouer une certaine interdisciplinarité par I'implication de médecins, in-
firmiers, cadres... Au-dela des professionnels impliqués directement,
les psychologues coordonnateurs régionaux sont également a remer-
cier. Pour la plupart, ils ont accepté de faire le lien avec leurs collégues
psychologues de leurs régions pour transmettre leurs suggestions
et demandes de modification. Au-dela des différences, une clinique
partagée a pu étre synthétisée. Au plan éthique cette dynamique de
travail est révélatrice : analogue et en résonnance avec ce positionne-
ment si particulier des professionnels en soins palliatifs, dans la bien-
veillance, la discussion, la réflexion et des relations respectueuses...

Il est a espérer que ce référentiel crée une dynamique de réflexion
qui va se dérouler dans le temps : un langage, des reperes théo-
riques... pour qu’on s’entende sur une clinique qui soit intégrative et
non sectaire. La profession de psychologue en soins palliatifs évolue
constamment au greés des changements de notre société. Le référen-
tiel clinique restera un invariant avec des déclinaisons a réinterroger
sans cesse. Les psychologues pourront s’en saisir pour leur pratique
quotidienne avec cet objectif de le faire évoluer. Ce document pourra
ainsi faire I'objet de modifications et de développements ultérieurs
grace a I'implication des futurs professionnels.
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GLOSSAIRE

CA : Conseil d’Administration

CHRU : Centre Hospitalier Régional Universitaire

CLUD : Comité de Lutte contre la Douleur

CMI : Centre Médical Infantile

CMP : Centre Médico-Psychologique

CMPEA : Centre Médico-Psychologique Enfants et Adolescents

CNEFUSP : College National des Enseignants pour la Formation

Universitaire en Soins Palliatifs

DGOS : Direction Générale de I'Organisation Sanitaire

DHOS : Direction Hospitaliere de I'Organisation Sanitaire

EAPC : European Association for Palliative Care

EHPAD : Etablissement d’'Hébergement pour Personne Agée Dé-
pendante

EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs

FEAP : Fédération Européenne des Associations de Psychologues

FIR : Formation Information Recherche

HAD : Hospitalisation A Domicile

IME : Institut Medico-Educatif

JO : Journal Officiel

LISP : Lit Identifié de Soins Palliatifs

MAS : Maison d’Accueil Spécialisé

RHSS : Ressources Humaines du Systeme de Santé

SFAP : Société Francaise d’/Accompagnement et de soins Palliatifs

SFETD : Société Francaise d’Evaluation et de Traitement de la
Douleur

SFPO : Société Francaise de Psycho-Oncologie

USP : Unité de Soins Palliatifs
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DOCUMENTS DE REFERENCE

Loi du 9 juin 1999, n° 99-477, visant a garantir le droit d'accés aux soins pal-
liatifs, Journal officiel du 10 juin 1999.

« Art. L. 1¢ B. - Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués
par une équipe interdisciplinaire en institution ou a domicile. Ils visent a
soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la di-
gnité de la personne malade et a soutenir son entourage. »

Avis n° 63 du 27 Janvier 2000 du comité consultatif national d’éthique
(CCNE) : « Fin de vie, arrét de vie, euthanasie ».

« 2.1. Le développement des soins palliatifs

La notion de soins palliatifs promue dans les années 1970 par les pionniers
du Saint Christopher Hospice de Londres, visait surtout la fin de vie des pa-
tients atteints de cancer. Elle s'est progressivement étendue au stade termi-
nal d'autres affections et diversifiée en fonction des pathologies et de I'age
des malades, notamment les patients plus jeunes touchés par le sida. Les
soins palliatifs ont été mis en oeuvre en France dés les années 1980 dans
des services de gérontologie. lls connaissent aujourd'hui un essor notable,
mais peuvent étre encore améliorés.

Les soins palliatifs se présentent comme des soins actifs dans une approche
globale de la personne atteinte d'une maladie grave évolutive ou terminale.
Leur objectif est de soulager les douleurs physiques ainsi que les autres
symptomes et de prendre en compte la souffrance psychologique et spiri-
tuelle. Ces soins peuvent se pratiquer tant en institution qu'au domicile du
malade. Leur visée est simple : permettre au processus naturel de la fin de
la vie de se dérouler dans les meilleures conditions, tant pour le malade
lui-méme que pour son entourage familial et institutionnel. Aussi les soins
palliatifs visent-ils a contréler la douleur et les autres symptémes d'incon-
fort en préservant autant que faire se peut la vigilance et la capacité de re-
lation du malade avec |'entourage ; ils assurent la nutrition et I'hydratation
de facon adaptée a la fin de la vie, en évitant les manceuvres instrumentales
inutiles ; ils garantissent une prise en charge de qualité — a la base méme du
confort et élément essentiel du réconfort — et s'efforcent de maintenir la com-
munication avec le malade en lui apportant le soutien relationnel adéquat,
quand la communication verbale reste possible, ou, lorsque celle-ci s'avére
impossible, en exploitant les ressources de la communication non-verbale.
Au dela de I'attention a la personne en fin de vie, I'ensemble des membres
d'une unité ou d'une équipe de soins palliatifs veille a maintenir ou recréer
les liens familiaux, en apportant a la famille les dispositions matérielles et
le soutien psychologique nécessaires pour qu'elle puisse vivre I'accompa-
gnement de son parent dans des conditions de confort matériel et moral
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satisfaisantes. Aprées le déces, I'action se poursuit par un soutien aupres de
la famille, dans un but de prévenir les complications somatiques et psycho-
logiques du deuil, notamment le suicide, auquel les conjoints agés, particu-
liecrement les hommes, sont exposés. » (p. 3)

Rapport remis par Marie de Hennezel, 2003 a Jean-Francois Mattéi, Ministre
de la santé « Mission Fin de vie et Accompagnement ».

« Nous proposons enfin une présence renforcée de psychologues dans tous
les services sensibles. Des psychologues ayant la maturité et I'expérience
nécessaire pour pouvoir accueillir une charge d’émotion et d’angoisse trés
lourde. Et pour favoriser le maintien a domicile des personnes qui sou-
haitent mourir chez elles, nous demandons a ce qu’on étudie la possibilité
d’un financement d'un forfait de 3 a 5 séances avec un psychologue, pour
un accompagnement de fin de vie, sur le modele de ce qui est proposé dans
le plan cancer. » (p. 8)

« Le psychologue de I'équipe mobile a pour premiere mission de soutenir le
malade et sa famille, mais il peut aussi animer des groupes de parole pour
aider les soignants a libérer leur souffrance et a prendre la juste distance. Il
participe ainsi a la prévention de I'épuisement professionnel ; » (p. 50)

« La souffrance psychique et la charge émotionnelle qui caractérisent cer-
taines fins de vie justifient I'intervention d’un psychologue clinicien, formé
aux soins palliatifs et a I'accompagnement. Bien que le contexte de I'accom-
pagnement des derniers instants differe singulierement du contexte d'une
psychothérapie classique, en particulier parce que le temps dont dispose le
psychologue peut étre tres court, I'intervention de ce dernier peut s’avérer
trés bénéfique. Sa présence contenante, son écoute empathique et neutre,
peuvent favoriser I'expression des émotions, I'apaisement des tensions et
finalement contribuer a une acceptation progressive de la mort a venir. Il
faut beaucoup de souplesse et d’intuition pour intervenir dans un cadre ou
les objectifs sont difficiles a définir. C’est pourquoi sa « maniere d’'étre »
humaine prime. Le patient et sa famille, lorsqu’ils se sentent accueillis sans
préjugés et compris, s’expriment avec confiance. Parfois, cette possibilité de
dire sa souffrance a une personne disponible et bienveillante suffit a I'apai-
ser. Le réle du psychologue est aussi de témoigner par son attention de la
valeur de ce qui se joue dans ces derniers instants. Les derniers échanges,
aussi infimes soient-ils, donnent du sens au temps qui précede la mort. Il est
parfois nécessaire qu’une personne confirme cette valeur, dans un contexte
dans lequel on serait tenté de conclure au non-sens ou a I'absurde, de pas-
ser a coté de ce qui se joue dans les derniers mots, les derniers regards, les
dernieres tentatives d’établir un « bilan de sa vie » et de « dire au revoir ».
Le role des psychologues ne se limite pas seulement a leur intervention au-
pres des patients et des familles. lls ont une place essentielle a tenir dans le
soutien des professionnels du domicile. Soutien informel auprés des autres
acteurs du domicile, a travers les informations qu’ils peuvent échanger, au
téléphone, ou lors de contacts au domicile du malade, méme lorsque ces
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contacts sont brefs. Soutien organisé, sous forme de « groupe de parole »,
lorsque c’est possible. Le manque de disponibilité et de temps des profes-
sionnels plaide cependant pour un soutien informel, dont il ne faut pas né-
gliger la portée a long terme Or, actuellement seuls les psychologues inté-
grés a une équipe mobile de soins palliatifs peuvent intervenir a domicile, ce
qui limite considérablement la possibilité pour les patients et les familles de
recourir a un soutien psychologique pendant cette phase souvent perturbée
de la fin de vie. » (p. 60-61)

2.4.3. Renforcer le role des psychologues

La circulaire ministérielle du 26 aoGt 1986 relative a « |'organisation des
soins et 'accompagnement des malades en phase terminale » affirme que
« les soins d’accompagnement comprennent une prise en charge psycho-
logique du malade et de sa famille, ainsi que le soutien de I'équipe qui doit
pouvoir exprimer ses réactions devant la mort de ses malades et en assu-
mer le deuil ».

2.4.3.1. Le r6le des psychologues des EMSP

A la suite de cette circulaire, le cahier des charges prévoyant la composition
des équipes mobiles de soins palliatifs prévoit donc un poste de psycho-
logue. Selon les équipes, le psychologue dispose d'un quart, d'un demi ou
d’un plein temps. Il peut s’occuper seulement des soignants, ou intervenir
aupres des malades et des familles. Ainsi les psychologues intégrés dans
une Equipe mobile de soins palliatifs interviennent t'ils dans les services
confrontés a la fin de vie des patients, qui font appel a eux. Leur interven-
tion est demandées par les services « curatifs » dés que ces derniers sont
confrontés a des fins de vie difficiles, a des demandes d’euthanasie, a des dif-
ficultés de communication a I'intérieur de I’équipe, ou a des deuils répétés.
lls offrent alors un soutien qui s’adapte a la demande des équipes, groupe
de soutien autour d'un probléme ponctuel, réunions de deuil, groupes de
relaxation. Le probleme du soutien des soignants se heurte au manque de
temps et de disponibilités des soignants, ainsi qu’aux problémes institu-
tionnels qui viennent souvent faire écran. Aussi, les psychologues que nous
avons rencontrés préconisent-elles une attitude souple. Le soutien des soi-
gnants ne dépend pas forcément d’'un temps de parole institutionnalisé. Il
faut étre la quand I’équipe en a besoin, quand le probleme se pose.

2.4.3.2 Absence de psychologues dans les services sensibles

Nous estimons que le recours au psychologue de I'Equipe mobile de soins
palliatifs n’est pas suffisant. Il intervient, comme on I'a vu, souvent dans
I'urgence ou dans I'apres coup. Nous sommes convaincus que la démarche
d’accompagnement au sein d’'un service peut se mettre en place et se dé-
velopper a partir du moment ou I'équipe dispose d'un psychologue suffi-
samment présent. Avec le plan cancer, et la demande pressante des ma-
lades et des familles, des créations de postes sont prévues dans les services
d’oncologie, mais ailleurs dans les services de gériatrie, de réanimation et
d’'urgences, ces postes sont rarissimes. Pourtant, comme nous |'avons vu,
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ces services sont confrontés a des morts souvent difficiles, et I'accompa-
gnement des malades et des familles n’est pas assuré. Il faut donc créer au
moins un mi-temps de psychologue pour chaque service confronté a la fin
de vie des patients, et donner le temps nécessaire pour un travail de qualité.
Il existe encore des établissements dans lesquels un seul psychologue doit
répondre a la demande de tous les services. Est-ce raisonnable ? Quel travail
de qualité peut-il effectuer a moins de privilégier un ou deux services au
détriment des autres ?

On oppose souvent des raisons de contraintes budgétaires, chaque fois
qu’un poste de psychologue est réclamé par les services. Nous-nous de-
mandons si la raison n’est pas plus profonde : il y a dans notre société un
certain mépris de I'"humain, une valorisation excessive de la technique. Em-
baucher quelqu’un qui va « simplement » s’asseoir, écouter, permettre a un
groupe de partager ses émotions, ce n’est ni rentable, ni valorisant. C'est
considéré comme un luxe inutile, non pas une nécessité.

2.4.3.3 Formation du psychologue

La spécificité du psychologue clinicien, dans une équipe pluridisciplinaire,
est d'étre particulierement attentif a la prise en compte de la dimension
psychique, subjective et relationnelle de la prise en charge globale de la
personne en souffrance. Par sa formation et son écoute, il doit contribuer
a I'expression des émotions et a leur apaisement. Cependant, sa formation
universitaire ne le prépare pas nécessairement a cette confrontation avec
la mort d’autrui, et son cortége d’angoisses et de fantasmes. C’est la raison
pour laquelle nous estimons qu’une formation complémentaire personnelle
(psychanalyse) ou une formation dans le cadre d'un DU de soins palliatifs ou
d’un stage d’'une semaine au moins dans une unité de soins palliatifs (USP)
doit lui permettre d ‘évaluer s’il est prét ou non a travailler dans un service
confronté a la mort des patients, s’il peut accueillir sans trop d’angoisse
celles des autres, patients, familles, soignants.

2.4.3.4. Son role au sein de I'équipe.

« Lorsque I'on reprend dans les récits des différentes interventions des psy-
chologues, il ressort que I'objectif général de leur action est de gérer les
émotions, c’est a dire de soulager la souffrance psychique et de contenir
la violence symbolique qui sont a I'origine de nombreuses demandes. Par
la verbalisation, il s'agit de favoriser une certaine acceptation de la mort a
venir en écoutant la souffrance, en apaisant les tensions et en jugulant les
crises ». Mieux que personne d’autre, par sa formation universitaire et per-
sonnelle, et a condition d’avoir complété sa formation par un DU de soins
palliatifs ou tout au moins par un stage dans une unité de soins palliatifs, il
peut contribuer a une diminution de I'angoisse au sein de I'équipe.

Il rappelle a chacun que « le mourant est un vivant ». Le pari de I'accompa-
gnement repose sur la constatation que la dégradation physique et biolo-
gique ne s’accompagne pas nécessairement d’'une dégradation psychique.
Le temps du mourir peut étre un temps de grande intensité psychique et de
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forte demande relationnelle. Nous évoquerons a ce propos le travail théo-
rique du psychanalyste Michel de M’uzan, intitulé « le travail du trépas ».
Il est question de cette « derniere tache » par laquelle celui qui va mourir
tente « de se mettre complétement au monde avant de disparaitre ». Une
métaphore pour désigner |'effort de la personne en fin de vie pour se mettre
en paix avec elle-méme, avec les autres, pour prendre congé, transmettre
quelque chose de son expérience de vie. C’'est au psychologue qu’il revient
de rappeler a chacun, soignant ou proche, que I'étre humain se caractérise
par son inachevement, ce qui I'ouvre a tous les possibles. Par son regard,
le psychologue peut aider les proches ou |I'équipe a donner de la valeur
a ce temps du mourir. C’'est justement parce que son univers se rétrécit,
que ses jours sont comptés, que les derniers échanges, les mots qui restent
possibles, les regards, la sensation d’une peau sur la peau, tout cela devient
irremplacable. Il contribue ainsi a une prévention du deuil pathologique, Le
vécu du deuil dépend en grande partie de la maniére dont on a pu accompa-
gner un proche et tout ce qui pu s’échanger avant la mort. allége d’autant le
poids du deuil. Il aide I’équipe et la famille a mieux comprendre ce que vit la
personne en fin de vie. |l peut donner des reperes (les étapes du processus
du mourir) aider a comprendre I'ambivalence des sentiments (le désir de
vivre peut cétoyer le désir de mourir), les modes de défenses utilisés, no-
tamment une forme de déni qui cotoie une forme de lucidité (« je sais que je
vais mourir mais je n'y crois pas ») Proche des familles, il écoute leurs diffi-
cultés, leur ambivalence, leur propre cheminement face a la fin de vie d'un
étre cher. Il permet I'expression des émotions , méme violentes. Il contribue
ainsi a une communication plus apaisée. Il crée du lien, sert de médiateur.
France Lert, Jean Christophe Mino, Le travail invisible des équipes de sou-
tien et conseil en soins palliatifs a domicile, dans Sciences sociales et san-
té. Vol 21, n°1, mars 2003 Michel d’ M’'Uzan, de l'art a la mort — Gallimard
1977. Face a une demande de mort (« Je veux mourir! », « j'en ai assez ! »)
exprimée par le patient ou sa famille, il aide I'équipe a entendre et décoder
cette demande . S’agit-il d’'une douleur mal soulagée, du sentiment d’avoir
perdu sa dignité, son identité, son utilité, d'une impossibilité d'accepter sa
dépendance, d'une peur d’étre un fardeau ou une source de souffrances
pour les autres, du sentiment que la vie ne vaut pas la peine d'étre vécue
et qu’elle a perdu son sens ? Entendre cette souffrance, c’est comprendre
qu’il y a des cas ou la pensée de la mort fait du bien. Cela ne signifie pas
qu’il faille répondre par un geste létal. Prendre acte de ce désir de mourir,
oser dire que cette demande de recevoir la mort dépasse le role de soignant,
mais s’engager a ne pas abandonner. D’ailleurs I'expérience montre que
dans la grande majorité des cas, cette souffrance qui a pu se dire, qui a été
entendue, reconnue, mais a laquelle on a pas obéi pour autant, s’apaise du
seul fait de I"’échange qui a eu lieu. Car, « lorsqu’il réclame que I‘'on hate sa
fin, (le mourant) trouve dans le méme temps le moyen d’exprimer une tout
autre demande, qu’il faut savoir déchiffrer. Profondément, le mourant attend
qu’on ne se soustraie pas a cette relation, a cet engagement réciproque qu’il
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propose presque secretement, parfois a son insu, et dont va dépendre le
déroulement de son travail du trépas. »

Entendre cette demande de ne pas étre abandonné est capital. Car c’est bien
le sentiment d’étre abandonné par la médecine, par la société, par les siens,
qui est a la racine du désespoir qui conduit a demander la mort.

Il valorise les soignants dans leur capacité a accompagner « Que se passe
t'il lorsque le mourant, qui a des antennes particulierement fines, sent que
les autres I'ont déja enterré, que ceux qu'il aime, et qui se tiennent effrayés
et mal a I'aise au chevet de son lit, se sont déja retirés ? Alors de déception,
de honte, de lassitude, sa demande d’amour va se charger de haine, et il
va se replier sur lui-méme, rompre la communication ou bien demander
la mort. Proche des soignants, il les encourage a manifester, par dans leur
maniére de prendre soin — a travers le corps — de la personne, 'attention
et la considération dont la personne a besoin pour retrouver une certaine
estime de soi. Le narcissisme d'une personne en fin de vie peut étre mis a
rude épreuve. Lorsqu’on est atteint dans son corps, on est atteint dans son
identité. La perte d’estime de soi engendre des fins de vie mélancoliques,
assorties de fréquentes demandes d’en finir. Nous rappelons ici la phrase de
Joseph Kessel citée au début de ce rapport : « Quelqu’un existait qui pou-
vait prendre soin de son corps et de sa misere sans qu'il éprouvat de honte
pour lui-méme ou de haine pour le témoin, le désir de mourir ou de tuer ».
Il aide I"'équipe a reconnaitre le bénéfice mutuel d'un accompagnement Un
accompagnement de qualité apporte autant a celui qui le donne qu’a celui
qui le regoit. Cette réciprocité doit étre reconnue au sein d'une équipe. Elle
contribue a son équilibre. Le psychologue peut y contribuer de maniére si-
gnificative. « Tot ou tard, tous ceux qui assistent les mourants découvrent
face a leur endurance et a leur courage et souvent méme a leur humour,
qgu’ils recoivent plus qu’ils ne donnent. Cela, nous devons le leur dire : ils
nous apprennent a étre de plus en plus humains » (Dame Cicely Saunders).
Il aide I’équipe dans son propre processus de deuil

Les soignants confrontés régulierement a la mort de leurs patients ont be-
soin d'un « rituel laic de deuil » pour pouvoir faire le deuil des uns et conti-
nuer a soigner les autres. Les équipes des unités de soins palliatifs ont pris
I'habitude d’une réunion hebdomadaire ou mensuelle au cours de laquelle
sont évoquées toutes les personnes décédées dans la semaine ou dans le
mois. Cette réunion offre aux soignants la possibilité d’exprimer ce qu'ils
ont vécu (les difficultés mais aussi les joies) au cours de cet accompagne-
ment.

C’est un moment d’émotion partagée, de gravité devant la mort, ou I'on se
souvient de celui ou celle que I'on a soigné(e) et accompagné(e), et qui a
peut étre changé quelque chose dans la vie de chacun.

2.4.3.5. Ses modalités d’intervention auprés de I'équipe soignante

Ses modalités d’intervention varient en fonction de sa personnalité et de la
culture de I'équipe. Plusieurs formes sont possibles, mais nous privilégions
la présence d'un psychologue intégré a I'équipe. Sa présence, son écoute,
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sa position de garant de la subjectivité du malade, lui permet de diffuser
progressivement une culture de I'accompagnement. Cela suppose, a |'évi-
dence, qu'il soit accepté et bien intégré dans I'équipe. Un soutien informel
Intégré a I’équipe soignante, a mi-temps ou a plein-temps, le psychologue
voit les patients et les familles, assiste a toutes les réunions pluridiscipli-
naires. Par sa présence au sein de I'équipe, la qualité de ses relations avec
les membres de I'équipe, le psychologue qui est garant de la subjectivité
des uns et des autres, dans cet univers technique et « sans ame », peut
transmettre peu a peu une certaine fagon « d'étre » et d’écouter, de prendre
du recul tout en restant présent. Il diffuse son « savoir », par ses interven-
tions au cours des staffs ou des pauses café, soutient ses collegues par sa
présence et son écoute, en s’adaptant a la demande. Il crée du lien au sein
de I'équipe, facilite la communication interne, et la communication avec le
patient et sa famille. Il collabore avec le psychologue de I’'équipe mobile de
soins palliatifs, si elle existe dans I"établissement. Ce soutien informel est
compatible avec une vacation de psychologue confiée a un psychanalyste
extérieur a l'institution, qui vient une fois par semaine ou tous les quinze
jours pour écouter la souffrance des soignants.

Un soutien plus structuré

a) Il organise des réunions fixes (groupes de parole sur un modele psy-
chanalytique, séances de débriefing) planifiées d’avance. Lobjectif est de
permettre aux soignants d’exprimer ce qu’ils vivent. De mettre les émotions
en mots, ce qui permet de les contenir, de les élaborer et de travailler avec
elles, au lieu de les refouler. Etre confronté a la souffrance des personnes
en fin de vie ou a celle des proches n’est pas sans impact sur les soignants.
Lorsqu'il y a suffisamment de respect réciproque et de non jugement, bref,
quand un climat de confiance existe, ces groupes peuvent étre lI'occasion
d’exprimer son angoisse et de la dépasser. Un certain nombre d'obstacles
s’opposent au bon fonctionnement de ces groupes. lls ne sont pas valori-
sés par les médecins qui n"aiment pas « ces déballages affectifs », et donc
ne participent pas a ces groupes. Dans un service dans lequel la hiérarchie
pese lourd, la parole est quasiment gelée, ou bien elle tourne au réglement
de compte interne, ce qui n‘est pas le but de ces groupes de parole. Leur
existence et leur succés dans certaines unités tiennent a l'attitude du chef
de service ou du cadre infirmier. Lorsqu’ils sont favorables a ces groupes,
qu'ils s’y impliquent eux-mémes, que I'animateur est suffisamment compé-
tent pour garantir la confidentialité et protéger la parole exprimée au sein
du groupe, il arrive que ces groupes de parole soient le lieu ou s’élabore
une véritable culture du service. On peut alors y aborder des questions in-
times, comme le rapport a la question de la mort et du deuil. On apprend
qu’on peut étre un soignant vulnérable, et que c’est cette vulnérabilité qui
humanise. Certains psychologues, sur le modéle anglo-saxon ou canadien,
préferent proposer des séance de « debriefing ».

b) Il organise des discussions des cas de malades ou analyse des pratiques
A condition que la présence y soit obligatoire, que les réunions soient régu-
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lieres, c’est I'objectif prioritaire a mettre en place dans les unités de soins,
car c’est la seule approche qui permette a chaque soignant de comprendre
les éléments de prise de décision pour les malades qu’ils prennent en
charge. En présence de tous les membres de I'équipe, les problémes mé-
dicaux mais également l'information donnée aux malades, les problemes
psychologiques ou éthiques (arrét des traitements curatifs, décisions ou
abstentions de transfusion ou d'antibiothérapie des malades en fin de vie,
passages ou non en réanimation) sont abordés.

d) Le psychologue peut aussi proposer des groupes de travail sur un theme
théorique (donner des points de repéres pour penser sa pratique) avec un
travail pratique a la clé (jeu de r6le ou mise en situations) qui permet au soi-
gnant, en s’identifiant au malade le temps de |'exercice, de mieux sentir ce
dont le malade a besoin, les stratégies de défense qu’il met en place face a
son malade. Ainsi il peut aider les soignants a trouver la « bonne distance » :
comment rester proche, humain, sensible, éventuellement montrer que I'on
est touché (on sait a quel point les malades comme les familles sont sen-
sibles a cette manifestation d’humanité qui leur donne le sentiment d’étre
moins seuls) sans se perdre ni étre détruit ? Cela suppose de travailler avec
les soignants sur leurs stratégies d’'évitement (la fuite, le déni, la pitié, le
refuge derriére I'acte technique), sur leur culpabilité qui peut entrainer une
attitude contra-phobique d’affectivité débordante, sur leur difficulté a faire
le deuil d'une certaine toute-puissance (savoir dire : je ne sais pas ou je ne
peux pas) qui les tient éloignés des personnes en fin de vie. Certains psy-
chologues, en fonction des outils dont ils disposent, proposent aussi des
séances de relaxation, de sophrologie, d'art-thérapie. Lobjectif est d’'aider
les soignants a trouver leurs propres ressources.

Lenjeu d'une telle aide psychologique au sein d'une équipe n’est donc pas
seulement de prévenir le « burn out » mais aussi d'aider progressivement
soignants et proches a percevoir le bénéfice réciproque de tout accompa-
gnement. » (p. 87-93)

Recommandations de la conférence de consensus sur I'accompagnement
des personnes en fin de vie et de leurs proches. ANAES - 14 et 15 janvier
2004

« Recommandations :

(...) La présence réguliere de psychologues compétents et intégrés a I'équipe
ou au réseau de soin semble s'imposer, tout en évitant une « psychologisa-
tion » excessive de la relation de soin. »

« 3. La famille accompagnante : besoins, modalités de soutien

Les besoins exprimés par les familles sont multiples et parfois complexes.
Ils ne peuvent pas étre exclusivement assumés par les professionnels de
santé. La société est également sollicitée dans ses solidarités.

Linvestissement personnel auprés d'un proche en fin de vie n’est pas tou-
jours conciliable avec d'autres impératifs d’ordre familial. Il convient de
prendre en compte un besoin de répit, voire de repli, ce qui implique un
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partage des roles qui n’est pas toujours possible. Les professionnels de
santé doivent étre attentifs aux phénomenes de lassitude, d'épuisement et
d’usure qui affectent certains proches. Il convient d’étre en mesure de re-
pérer les signes patents indicatifs d’évolutions qui justifieraient un soutien
psychologique. Sans pour autant étre intrusifs, les professionnels de santé
sont bien souvent en mesure d’établir des relations privilégiées avec cer-
tains membres de la famille qui peuvent assumer une fonction de média-
tion utile a tous. La préservation de I’équilibre familial constitue un enjeu
déterminant.

Recommandations

(...) Prévenirles phases d'épuisement et les risques de rupture en sollicitant
le recours d'un psychologue. »

Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005, relative aux droits des malades et a la fin
de vie, Journal officiel n° 95, du 23 avril 2005, p. 7089.

Rapport d'information fait au nom de la mission d'évaluation de la loi n°
2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie
en 2008 :

« D"autre part, quand un patient en soins palliatifs est mal soulagé, il est nor-
mal que I'équipe de soins palliatifs fasse appel a une équipe plus spécialisée
dans le traitement des douleurs rebelles (2). On peut dés lors envisager des
réunions de concertation pluridisciplinaire organisées par les médecins de
soins palliatifs et les médecins de la douleur. A ce groupe pourraient le cas
échéant étre associés un psychologue, un oncopsychiatre et une infirmiéere
de soins. Le format de ces réunions pourrait étre adapté selon les patholo-
gies abordées. On pourrait imaginer ainsi qu’un oncologue médical, un mé-
decin radiothérapeute, un spécialiste d'organe, un gériatre, un réanimateur
y participent. » (p. 222)

Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 relative a I'organisation des
soins palliatifs :

« Le recours aux soins palliatifs s'organise en plusieurs niveaux de prise en
charge, auxquels vient s’ajouter si besoin une équipe mobile de soins pal-
liatifs (EMSP), composée de plusieurs professionnels (médecin, infirmier,
psychologue, kinésithérapeute et assistant de service social). Les équipes
mobiles interviennent en appui des professionnels qui effectuent ces prises
en charge. »

« Les LISP s’inscrivent dans une organisation graduée des soins palliatifs
et se congoivent dans un esprit de mutualisation des compétences et des
moyens. Les établissements de santé disposant de LISP ont vocation a par-
ticiper a un réseau de santé de soins palliatifs, de cancérologie ou de géron-
tologie.

L'organisation du service doit permettre, si les personnes le souhaitent :

- l'intervention d'un psychologue aupres des patients concernés ou leurs
proches ;
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- l'intervention d'un assistant de service social auprées des patients concer-
nés ou leurs proches ;

- I'intervention de bénévoles d’accompagnement auprés des patients et de
leurs proches accueillis ;

— ainsi que des visites libres aux patients, sans horaires prédéfinis, et des
échanges entre membres de I'équipe, proches et bénévoles d’accompagne-
ment ;

— et I'accueil direct de patients en situation de crise.

La pluridisciplinarité est nécessaire pour assurer la qualité de la prise en
charge et de I'adaptation du projet de soins aux besoins du patient et de ses
proches. Lorganisation retenue pour les LISP doit donc identifier et réserver
des temps partagés en équipe consacrés aux échanges d’'informations et
aux syntheéses cliniques. Les modalités de soutien envisagées pour I'équipe
(groupe de parole et/ou d’analyse des pratiques, réunions d’analyse de cas,
...) doivent étre définies. Le recours a une supervision individuelle doit étre
possible. »

« L'effectif de 'EMSP est adapté a l'activité qu'elle a vocation a prendre en
charge. L'équipe doit étre pluridisciplinaire et rechercher les complémenta-
rités du fait de la diversité de ses missions. Médecins, cadres, infirmiéres,
psychologues, secrétaires en sont les acteurs incontournables. Les assis-
tants du service social, éventuellement des kinésithérapeutes ont également
vocation a intégrer cette équipe. Il peut étre utile de s'adjoindre d'autres
compétences. |l est indispensable que les membres des EMSP prévoient un
temps hebdomadaire de staff clinique pour travailler en pluridisciplinarité
sur les dossiers suivis par I'équipe : il est le lieu concret de I'interdisciplina-
rité d'une supervision des pratiques et/ou d'un groupe de parole. Le recours
a une supervision individuelle doit étre possible.

Effectif :

Les effectifs en équivalent temps plein indiqués ci-dessous sont établis sur
la base d'une activité correspondant a une file active de 200 nouveaux pa-
tients par an ; ils correspondent a un optimum a atteindre progressivement
mais ne constituent en aucune maniére une norme :

—médecin : 1.5 ETP ; - cadre infirmier : 1 ETP; - infirmier : 2 ETP ; - secrétaire :
1ETP ; - psychologue : 0.75 ETP ;

— un temps de kinésithérapeute ; - assistant de service social : 0.75 ETP* ;
- superviseur (psychologue, extérieur a I'équipe) : 2 vacations par mois. »

« Les personnels sont recrutés sur la base du volontariat. lls doivent bé-
néficier d’'un tutorat comportant, pendant leur période d’intégration, un
temps de travail en binbme. Pour assurer ses missions, il est recomman-
dé qu’une USP de 10 lits dispose au minimum de 2,5 ETP de médecins de
plein exercice dont au moins un médecin ayant |I'expérience de plusieurs
années de pratique en soins palliatifs, 1 ETP de cadre infirmier, 9 ETP d'IDE,
10 ETP d’aide soignant, 3,5 ETP d’ASH, 1 ETP de psychologue et du temps
de kinésithérapeute, de psychomotricien et d’assistant de service social. Ces
effectifs ne constituent pas des normes mais des objectifs indicatifs. Les
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samedis, dimanches et jours fériés, une présence médicale d’au moins une
demi journée est requise. Le soutien de I'équipe repose notamment sur I'or-
ganisation réguliére de groupes de parole, avec la possibilité de recourir a
une supervision individuelle, et sur I'analyse réguliere des pratiques et des
situations rencontrées. »

Aubry, R. (2011). Etat des lieux du développement des soins palliatifs en
France, rapport au président de la république. Consultable sur : www.santé.
gouv.fr/programme-de-développement-des-soins-palliatifs-2008-2012.html.

Jiinger, S, & Payne S.A. (2011). Guidance on postgraduate education for Psy-
chologists involved in Palliative Care. European Journal of Palliative Care,
18(5), 238-252.

Circulaire DGOS/RHSS/2012/181 du 30 avril 2012 relative aux conditions
d’exercice des psychologues au sein des établissements mentionnés a I'ar-
ticle 2 de la loi du 9 janvier 1986 portant dispositions statutaires relatives a
la Fonction Publique Hospitaliére.

Plan directeur de développement des compétences des intervenants en
soins palliatifs, Direction des communications du ministére de la Santé et
des Services sociaux du Quebec, 2008.Textes relatifs au Domicile

Circulaire DHOS/02/03/CNAMTS/2008/100 du 25 mars 2008 relative au ré-
férentiel national d'organisation des réseaux de santé en soins palliatifs :

« Chaque personne incluse bénéficie de I'intervention des professionnels
(dans le respect de son libre choix) pouvant répondre a ses besoins et a un
suivi adapté a domicile (médecin, infirmier, kinésithérapeute, psychologue,
pharmacien, prestataire de service, ...). »

« Dans les réseaux de soins palliatifs, peuvent étre financés au titre des pres-
tations dérogatoires mentionnées a I'article L.162-45 du code de la sécurité
sociale :

- I'intervention de psychologues libéraux au domicile du patient. Les condi-
tions de ces interventions (indications et modalités de la décision de prise
en charge par un psychologue, mode d’évaluation de la prise en charge, re-
lations avec les autres professionnels) sont décrites dans le projet de soins
personnalisé, » « Pour l'intervention des psychologues libéraux, le réseau
peut prévoir une coopération avec les réseaux de santé mentale. »

Le réseau peut souhaiter bénéficier de I'aide d’'un temps de psychologue
directement recruté par lui, en particulier pour des activités de soutien a
la personne ou préférer utiliser les ressources du territoire par le biais de
prestations dérogatoires effectuées a sa demande par des psychologues li-
béraux. »
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Ce référentiel a pour objectif d’identifier ce qui est particulier a la fonction des
psychologues et spécifique a ce champ dexercice en soins palliatifs. Il définit
de fagon juste et adaptée I'intérét et les limites de cette « offre thérapeutique ».
Il se veut un outil pour préciser la pratique clinique des psychologues, le
positionnement nécessaire et les conditions requises pour cet exercice.

Il dépasse la notion habituelle de « référentiel de compétences » par
une définition du « positionnement », plus apte a rendre compte des
caractéristiques de la rencontre clinique. Les compétences des psychologues
peuvent en étre déduites mais au sein d’'un questionnement sur lensemble

des conditions requises : formations, recherche, concepts spécifiques...

Ce document vise a servir de référence aux professionnels pour définir la
pratique des psychologues au sein d’'une prise en charge palliative. Les soins
palliatifs ne se limitant pas aux équipes de soins palliatifs, ce texte concernera
également les psychologues et les professionnels intervenant aupres de
patients relevant de soins palliatifs rencontrés dans tous secteurs sanitaires
et sociaux. La pratique clinique est similaire méme si le contexte différe de
celui des équipes mobiles, réseaux et unités de soins palliatifs.

Ce référentiel a été congu par un groupe interdisciplinaire, coordonné par
Axelle Van Lander, en tant que responsable du Collége des Psychologues
de la Société Frangaise dAccompagnement et de soins Palliatifs (SFAP),
et composé de médecins, infirmiers, cadres de santé, psychologues et
professeurs d Université.
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