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RESUME

En France, environ 600 000 personnes décedent chaque année, affectant un nombre bien plus important
de proches, confrontés a I'épreuve du deuil. Vivre avec une maladie grave, potentiellement mortelle,
constitue I'une des expériences les plus bouleversantes, tant pour la personne malade que pour son
entourage. Il est désormais largement établi que les conditions dans lesquelles se déroule la fin de vie
influencent profondément la maniére dont le deuil est traversé. Malgré des avancées en matiere de
formation, les soins palliatifs demeurent largement méconnus, tant du c6té des professionnels que du
grand public, et restent associés a de nombreuses représentations stéréotypées. Depuis une dizaine
d’années, une sensibilisation progressive a cette approche complémentaire a été amorcée, notamment
aupres des soignants, y compris les médecins. Des formations continues, telles que le Dipléme
Universitaire (DUSP), le Diplome Inter-Universitaire de Soins et d’Accompagnements Palliatifs (DIUSP),
ou encore des MOOC en ligne, permettent d’approfondir ces connaissances. Toutefois, ces formations ne
sont pas obligatoires, demeurent insuffisamment investies, et représentent une charge financiere pour
les structures ou les individus concernés. Concernant les psychologues, I'écart est encore plus marqué : la
formation initiale ne prévoit aucun enseignement spécifique relatif aux soins palliatifs. Pourtant, leur
role est reconnu dans de nombreuses institutions et suppose une adaptation constante aux cadres
cliniques, éthiques et institutionnels. Travailler auprés de personnes vivant avec une maladie grave
engage des compétences transversales qui nécessitent d’étre développées. Dans cet entretien avec Jean-
Pierre Bouchard, Nicolas Nieuviarts, Romain Jallet, Isabelle Triol, Camille Baussant-Crenn et Carole
Carnémolla Cousin évoquent la réalité des soins palliatifs, en précisent les contours cliniques et humains,
tout en appelant a une coopération interprofessionnelle renforcée. Il s’agit notamment d’inviter les
psychologues a investir ce champ encore trop souvent réduit a la question de la mort, alors qu’il concerne,
avant tout, une éthique du soin et de la présence.

© 2025 Publié par Elsevier Masson SAS.

ABSTRACT

In France, approximately 600,000 people die each year, affecting a far greater number of relatives and
loved ones who are then directly confronted with the experience of grief. Behind each death, several
individuals — partners, children, friends, caregivers — must come to terms with an irreversible loss.
Living with a serious, progressive, and potentially life-threatening illness represents one of the most
challenging experiences a person and their loved ones can face, affecting them psychologically,
physically, socially, and existentially. It is now widely acknowledged that the circumstances surrounding
the end of life profoundly influence the grieving process: they can either support its elaboration or,
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1. Introduction
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conversely, make it more difficult, potentially leading to complicated or pathological grief. In this context,
palliative care offers an appropriate response to the complexity of such situations. However, despite
being enshrined in French law since 1999 as a right for all individuals suffering from serious illness, its
implementation remains uneven and largely misunderstood. Too often, palliative care is associated with
last-minute interventions, limited to the final days of life, and perceived as a form of therapeutic
abandonment. These reductive representations hinder its comprehension and integration, both by
healthcare professionals and by patients and their families. It is essential to remember that palliative care
does not oppose curative treatment: it follows a logic of comprehensive support aimed at preserving
quality of life, relieving symptoms, supporting the person through their journey, and, where possible,
enabling the expression of their wishes. Over the past decade, efforts have been made to better
incorporate this approach into the training of healthcare professionals. Medical students, nurses, and
care assistants are gradually being introduced to palliative care principles through specific courses or
clinical placements. Complementary training programs, such as the University Diploma in Palliative Care
(DUSP) or the Inter-University Diploma (DIUSP), also offer opportunities for further specialization.
However, these programs remain optional, vary widely in availability depending on the region, and are
still undervalued in professional development pathways. As a result, the dissemination of palliative care
continues to suffer from a lack of structured training, institutional recognition, time, and adequate
human and logistical resources. The situation is even more concerning for psychologists. To date, there is
no compulsory module on palliative or end-of-life care within initial psychology training. This represents
a significant gap, considering the specific demands of this clinical field. While psychologists are
increasingly recognized within healthcare and social institutions, their involvement in palliative care
settings requires particular cross-disciplinary skills. These include the ability to receive and work with
psychological and existential suffering, to support families, to contribute meaningfully to clinical
discussions, to help caregivers facing exhaustion or ethical dilemmas, and to question the
appropriateness of care arrangements on a case-by-case basis. Such work calls for clinical flexibility,
the capacity to adapt to uncertain temporalities, and a solid understanding of public health issues,
patient rights, and interdisciplinary collaboration. In this interview with Jean-Pierre Bouchard, Nicolas
Nieuviarts, Romain Jallet, Isabelle Triol, Camille Baussant-Crenn, and Carole Carnémolla Cousin discuss
the reality of palliative care, outlining its clinical and human dimensions, while calling for enhanced
interprofessional cooperation. They specifically invite psychologists to engage with this field — too often
reduced merely to the question of death — emphasizing instead an ethic of care and presence above all.
Ultimately, it is about promoting a global, humane, and responsive approach to care, where medical
technique finds its full meaning only when accompanied by a deep attention to subjectivity,
relationships, words, and the values of those we accompany.

© 2025 Published by Elsevier Masson SAS.

évolué depuis leur émergence dans les années 1970-1980. Ils ne se

Le contexte sociétal actuel nous incite plus que jamais a
interroger les enjeux associés aux soins palliatifs et a I'accompa-
gnement des personnes atteintes de maladies graves, évolutives ou
incurables, dont la fragilité dépasse la seule dimension du soin. Par
ailleurs, les progres réalisés dans les domaines de la santé et de la
psychologie offrent désormais la possibilité d’envisager les
situations sanitaires sous un angle différent. Cette évolution est
particulierement perceptible dans I'approche de la fin de vie, qui
n’est plus considérée comme une échéance brutale et imprévisible
dans de nombreux cas, mais plutét comme un processus évolutif,
plus ou moins contrélable et marqué par un équilibre fragile entre
la persistance de I'espoir de vivre et I'angoisse d’'une mort qui se
profile.

Par le passé, la mort et la maladie étaient principalement prises
en charge au sein de la famille, et accompagnées par des rituels
religieux [55] et sociaux. Aujourd’hui, la place de la famille et de
I’entourage proche, tout comme le soutien social, ainsi que notre
rapport a la mort, au corps, a la maladie et a la fin de vie, ont
profondément évolué. Depuis les années 1950, la fin de vie s’est
progressivement médicalisée et institutionnalisée, I'h6pital deve-
nant le principal lieu de déces. Parallelement, le rapport a la
religion s’est transformé en France. Le soutien, autrefois fondé sur
la charité ou la spiritualité, s’est peu a peu professionnalisé. La
dispersion géographique des familles et la numérisation des liens
affectifs ont, elles aussi, contribué a redéfinir les modalités
contemporaines d’accompagnement. A I'image de ces transforma-
tions sociétales, les soins palliatifs ont eux aussi considérablement

réduisent ni a une alternative entre soigner et accompagner, ni a
une temporalité limitée, ni a la seule prise en charge de la phase
terminale : ils relevent d’'une démarche globale et intégrative,
visant a articuler soin, soutien et présence tout au long de
I'expérience de la maladie grave.

Dans cet entretien avec le Professeur Jean-Pierre Bouchard
psychologue clinicien, Nicolas Nieuviarts, Isabelle Triol, Romain
Jallet, Camille Baussant-Crenn et Carole Cousin éclairent les
spécificités du travail psychologique en soins palliatifs et les défis
rencontrés par les professionnels dans ce champ d’intervention.

Nicolas Nieuviarts est psychologue clinicien, titulaire d’'un
Diplome Universitaire en Soins Palliatifs. Il exerce au sein de
I'association La Nouvelle Forge, olt il accompagne des personnes en
situation de grande précarité. Il intervient notamment dans le
cadre de I'Equipe de Soins Infirmiers Précarité (ESSIP) et du
Dispositif d’Aide, de Maintien et d’Insertion dans le Logement
(DAMIL), un dispositif expérimental innovant financé par I’Agence
Régionale de Santé Hauts-de-France, déployé au domicile de
personnes vivant dans des conditions extrémes d’exclusion. Ces
situations cliniques complexes présentent fréquemment des
tableaux symptomatiques évoquant le syndrome de Diogene ou
des formes de retrait social marquées, proches du syndrome de
Hikikomori, nécessitant un accompagnement individualisé et
soutenu par une réflexion a la fois éthique et clinique. Il est
également doctorant en psychologie a I'université de Strasbourg,
au sein du laboratoire SuLiSoM, sous la direction de la Professeure
Marie-Frédérique Bacqué. Ses travaux de recherche portent sur les
effets de I'exclusion sociale sur la vie psychique. Il est par ailleurs
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membre du Comité d’Etudes International sur la Mort (CIEM) et
coordinateur de région (Hauts-de-France) au sein de la Société
Francaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) pour les
psychologues. Nicolas Nieuviarts anime également des formations
professionnelles a destination des équipes soignantes, des
travailleurs sociaux, des psychologues et des acteurs éducatifs.
En collaboration avec I'INFIPP, il propose des sessions de trois jours
consacrées a I'accompagnement de la fin de vie et aux soins
palliatifs, ainsi que des modules spécifiques sur le processus de
deuil et la prévention du risque suicidaire. En parallele de ses
activités institutionnelles, il exerce également en libéral.

Isabelle Triol est médecin chef de service en soins palliatifs dans
trois sites hospitaliers parisiens (Antoine Béclere, Bicétre, Paul
Brousse) ot elle coordonne une organisation plurielle comprenant :
une unité de soins palliatifs (USP) de 16 lits, trois équipes mobiles de
soins palliatifs (EMSP), ainsi qu'un hoépital de jour de soins palliatifs
disposant de trois places quotidiennes, destiné a répondre aux
besoins évolutifs des patients vivant avec une maladie grave. Elle
occupe également les fonctions de médecin médiateur et de vice-
présidente de la Commission des Usagers (CDU) dans son
établissement. Sur le plan institutionnel, elle est vice-présidente
de la collégiale des médecins de soins palliatifs de I’Assistance
Publique-Hopitaux de Paris (AP-HP). Elle a par ailleurs assuré la
présidence de la Cellule de Coordination des Soins Palliatifs d'fle-
de-France entre 2021 et 2024. Isabelle Triol intervient également en
tant que formatrice en médecine palliative : elle enseigne dans le
cadre du Master de Médecine Palliative de I'Université Paris-Est
Créteil (UPEC), participe a la formation continue des professionnels
hospitaliers, et contribue a la formation initiale dans plusieurs
Instituts de Formation en Soins Infirmiers (IFSI).

Romain Jallet est psychologue clinicien en Auvergne, il
intervient depuis plusieurs années en EHPAD ainsi qu'en
hébergement d’urgence et est formateur ponctuel aupres d’insti-
tuts de formation de professions paramédicales et du travail social.
Il est titulaire d'un DU en Santé et Gérontologie : éthique et
prévention (université Claude Bernard, Lyon I). Doctorant a
I'université de Lorraine (Laboratoire InterPsy, Nancy), il mene
une these sous la direction de Renaud Evrard et Magali Molinié sur
les vécus subjectifs de contact avec les défunts et la santé mentale.
Il s'intéresse par ailleurs aux thématiques du deuil, de la mort et de
I'accompagnement des fins de vie.

Camille Baussant-Crenn est psychologue clinicienne au sein du
service d’Hospitalisation a Domicile (HAD) de la Fondation (Euvre
de la Croix Saint-Simon en ile-de-France, o1 elle exerce également
les fonctions de directrice des soins de support. Elle est titulaire
d’un Dipléme Inter-universitaire (DIU) de médecine psychosoma-
tique (université Paris Cité-site Bichat) ainsi que d'un Master en
soins palliatifs et thanatologie obtenu a I'Institut Universitaire Kurt
Bosch (Suisse). Engagée dans le développement de I'accompa-
gnement et de I'éthique du soin, elle occupe la fonction de
présidente de la Commission des Usagers (CDU) et médiatrice non
médicale de son établissement. Elle est par ailleurs référente du
College des psychologues au sein de la Fédération Nationale des
Etablissements d’Hospitalisation a Domicile (FNEHAD), et
secrétaire au sein du bureau de la Cellule de Coordination des
Soins Palliatifs d’'fle-de-France, aprés en avoir été vice-présidente.
Elle est par ailleurs formatrice en simulation en santé (DU de
formateur en simulation en santé, Univ. Paris Cité, site Cochin).

Carole Carnémolla-Cousin est psychologue gérontologue,
engagée depuis plus de vingt-trois ans aupreés des personnes
igées. Elle est actuellement directrice d’un Etablissement
d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) dans
le Tarn, ol elle ceuvre au développement d’'une culture du soin
attentive a la singularité des parcours de vie. Formée a la
prévention du suicide en 2018, elle accorde une attention
particuliere a la souffrance psychique des résidents en perte
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d’autonomie. Elle intervient également a I'université de Toulouse,
dans le cadre du BUT Carrieres Sanitaires et Sociales, ou elle
enseigne les enjeux liés au parcours de soins et a la mise en place
de projets d'accompagnement personnalisés. Soucieuse d’intégrer
la démarche palliative dans le quotidien institutionnel, elle a mis
en place un comité de soins palliatifs hebdomadaire, réunissant
une équipe pluridisciplinaire, afin de favoriser une coordination
éthique et ajustée des prises en charge en fin de vie.

2. Interview
2.1. Jean-Pierre Bouchard : Qu’entend-on par soins palliatifs ?

Isabelle Triol : L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) [54]
définit les soins palliatifs comme étant « une approche pour
améliorer la qualité de vie des patients (adultes et enfants) et de
leur famille, confrontés aux problemes liés a des maladies
potentiellement mortelles. Ils préviennent et soulagent les
souffrances grace a la reconnaissance précoce, I'évaluation correcte
et le traitement de la douleur et des autres problemes, qu’ils soient
d’ordre physique, psychosocial ou spirituel ».

L’OMS poursuit et précise que « la prise en charge de la souffrance
implique de s’occuper de questions dépassant les symptémes
physiques. Les soins palliatifs font appel au travail d’équipe pour
soutenir les patients et leurs proches qui s’occupent d’eux. Pour cela,
il faut prendre en compte les besoins pratiques et donner des conseils
pour le deuil. IIs offrent un systéme d’appui pour aider les patients a
vivre aussi activement que possible jusqu'au déces ».

Nicolas Nieuviarts : De plus, la loi du 9 juin 1999 (Kouchner-
Neuwirth) [43] souligne le caractere actif, continu, pluriprofes-
sionnel et pluridisciplinaire de ces soins, qui « visent a soulager la
douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauvegarder la dignité
de la personne malade et a soutenir son entourage ». Médecins,
infirmiers, psychologues, assistants sociaux, aides-soignants,
ergothérapeutes, psychomotriciens, kinésithérapeutes,
diététiciennes, pharmaciens, travailleurs sociaux, agents des
services techniques, ou encore bénévoles d’accompagnement
unissent leurs compétences pour porter une attention a I'ensemble
des besoins des patients et des proches. Ces métiers sont, de fait,
d’une utilité indéniable. Mais au-dela des fonctions techniques ou
des compétences spécifiques, c’est bien la qualité de présence de la
personne qui entre en relation avec le patient qui en constitue le
ceeur vivant. Il s’agit 1a d’une forme de psychothérapie institu-
tionnelle en acte, ot la relation devient vectrice de lien social, et olt
la tenue ou la blouse cessent d’incarner uniquement la technicité,
la rigueur ou la neutralité, pour devenir le signe d’'une présence
humaine engagée. Par ce biais, le geste soignant se déplace de I'acte
vers le sens, en réintroduisant de I'hospitalité 1a olt pouvait
dominer I'impersonnalité.

Romain Jallet : Cette approche s’appuie sur le concept de
« douleur totale » (total pain), élaboré par Saunders et al. [58] et repris
notamment par Peyrat-Apicella [55] ou encore Le Jamtel [42]. Elle
met en évidence l'intrication des dimensions physique, psychique,
sociale et spirituelle de la souffrance. L’assimilation rigoureuse du
concept de douleur totale dans toute pratique ne pourra néanmoins
se faire que si chaque professionnel connait et arrive a identifier ce
qui appartient aux différentes dimensions et celui de sa propre
expertise. Pour atteindre ces objectifs, 'approche palliative repose sur
des fondamentaux relationnels essentiels : la rencontre, la présence
authentique et la communication authentique. Offrir au patient un
espace d’expression ot il peut verbaliser son vécu, ses émotions, ses
peurs et ses interrogations peut sembler une démarche simple, voire
minimaliste. Pourtant, le risque lié a I'absence de cette possibilité
expose le malade a une solitude profonde, ot la souffrance demeure
enfermée dans un silence délétere.
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Isabelle Triol et Nicolas Nieuviarts : Contrairement a une idée
encore trop répandue, recourir aux soins palliatifs n'implique pas
de facto l'arrét des traitements spécifiques (oncologiques ou
autres) : il est au contraire recommandé d’avoir recours a
I'expertise d’'une équipe de soins palliatifs de maniere précoce
et intégrée, et cela indépendamment d’une estimation de la durée
de vie restante. Il s’agit avant tout d’'une dimension du soin, qui
s'inscrit dans une approche globale et intégrative de I'accompa-
gnement des patients. Dans toute prise en charge médicale, ces
dimensions coexistent naturellement. Ces deux approches sont
indissociables dans I'acte de soin, illustrant le fait que I'attention ne
se limite pas aux seules situations de fin de vie mais a la maladie
grave dans sa globalité.

Nicolas Nieuviarts : Le rapport Sicard [17], publié en 2012, suite
a la commande du Président de la République Francois Hollande,
vient appuyer le fait que « la distinction entre un soin qui serait
curatif et un autre soin qui serait palliatif n’a dans les faits aucun
sens. Ce rapport précise que la visée du soin évolue avec I'avancée
d’'une maladie, au cours de laquelle il existe toujours une part de
curatif et de palliatif ». Il en conclut que c’est la notion méme de
« prise en charge globale de la personne malade [...] chacun ne
regardant la personne malade qu’a travers le prisme de ses
compétences professionnelles et techniques » [17].

En réalité, les soins palliatifs ne devraient pas constituer une
spécialité a part, dans la mesure oil I'expertise qui les caractérise
gagnerait a étre diffusée et partagée entre I'ensemble des
professionnels de santé. Il s’agit d'une compétence transversale,
mobilisant des savoirs variés — présence attentive, communication
adaptée, réflexion éthique et médicale, connaissances pharmaco-
logiques, psychologiques, sociales, et bien d’autres encore.

Au cours d'un échange, Isabelle m’a fait part d’'un mouvement
porté dans les années 1990 par les équipes mobiles de soins
palliatifs, qui portaient dans leur réflexion la formule symbolique
« Naitre pour mourir » Cette inscription signifiait a la fois la
vocation fondatrice de ces équipes et leur ambition : que cette
expertise ne reste pas confinée a un champ spécifique, mais puisse
inspirer toute pratique soignante. Aujourd’hui encore, cette visée
reste pertinente, notamment dans I'accompagnement de situa-
tions cliniques complexes ol s’entremélent vulnérabilité, souf-
france existentielle et incertitude pronostique. Une circulaire a été
publiée en 2008 [51] afin de préciser que les soins palliatifs devront
étre réalisés en tous lieux : hopital, domicile, centre d’hébergement
meédico-social.

Pourtant, il persiste dans certaines pratiques une forme
d’obstination rééducative ou thérapeutique, un déni de la
possibilité d'une issue palliative, qui se traduit par une mise a
distance — parfois inconsciente — de la mort a venir ou d’'une
fragilité qui s’installe. La mise en évidence de pratiques d’obstina-
tion déraisonnable dans certaines situations de fin de vie a conduit
al'adoption de la loi n® 2005-370 du 22 avril 2005, dite loi Leonetti
[44], qui donne au patient le droit de refuser ou d’arréter un
traitement, méme si cela a pour conséquence de précipiter sa
dégradation ou sa mort. Elle instaure également des directives
anticipées afin d’avoir connaissances des volontés du patient pour
pouvoir les respecter. Toutefois, ces directives n’étaient alors
qu'indicatives, pouvant étre écartées par le médecin. Pour
renforcer leur portée normative, le 1égislateur a promulgué la loi
n° 2016-87 du 2 février 2016, dite loi Claeys-Leonetti [45], qui rend
les directives anticipées contraignantes : elles « s'imposent au
médecin » pour toute décision thérapeutique, sauf urgence vitale
ou inadaptation manifeste, cas dans lesquels une procédure
collégiale doit étre organisée, motivée et discutée avec les proches
de la personne concernée. Ainsi, le cadre juridique francais est
passé d’une logique de simple recommandation a une obligation
de prise en compte effective de la volonté du patient, limitant les
soins disproportionnés et affirmant le principe de respect de
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I'autonomie en fin de vie. Cette loi renforce également la fonction
de « personne de confiance », garantissant ainsi une meilleure prise
en compte de la dimension sociale dans I'accompagnement des
patients.

Isabelle Triol : Par ailleurs, dans le cadre des soins palliatifs,
I'absence de perspective de guérison et la complexité des
situations rencontrées nécessitent une approche médicale inté-
grant une réflexion approfondie sur la proportionnalité des
traitements, ainsi que des considérations éthiques et médicales.
Cette approche requiert des compétences médicales solides et une
connaissance précise de la pharmacologie pour déterminer le
traitement le plus adapté, son mode d’administration optimal, son
délai et sa durée d’action, ses effets secondaires potentiels ainsi
que les interactions médicamenteuses. De plus, une compréhen-
sion des trajectoires des pathologies par défaillance d’organes ou
encore neurodégénérative, en oncologie et en gériatrie, est
essentielle pour anticiper I'évolution de la maladie, la dégradation
de I'état général, et ainsi formuler des hypotheses sur le pronostic,
permettant ainsi une prise en charge adaptée et personnalisée du
patient.

Il est essentiel d’engager un dialogue approfondi avec le patient
concernant les différentes options thérapeutiques, en veillant a
I'informer de maniere compléte et transparente. Cette démarche
permet au patient de participer activement aux décisions le
concernant, conformément au principe du respect de I'autonomie.
Le soulagement des symptomes inconfortables est primordial
[6,29,54,56].11 facilite une réflexion conjointe entre le patient et les
professionnels de santé sur les objectifs de soins et les préférences
personnelles. Ainsi, une question centrale guide I'action des
soignants : qu'est-ce qui fait souffrir le patient et comment
pouvons-nous agir spécifiquement sur cette souffrance ? Cette
interrogation continue permet d’ajuster les soins prodigués, en
veillant a respecter la dignité du patient et a lui offrir la meilleure
qualité de vie possible jusqu'a la fin. Chaque rencontre avec le
patient et son entourage permet alors d’actualiser notre position et
la connaissance que nous avons de son vécu et de son projet de vie.
La communication, la coordination des soins, ainsi que la
planification et I'anticipation des besoins constituent le cceur de
la démarche palliative, assurant ainsi une approche globale et
personnalisée de 'accompagnement. Pour rappel, la Haute Auto-
rité de Santé recommande de démarrer précocement cette
démarche palliative aupres de toute personne qui a une maladie
grave, évolutive, potentiellement mortelle, ainsi que toute
personne confrontée a une situation mettant en jeu le pronostic
vital & court ou moyen terme, ou encore, les personnes en grande
perte d’autonomie [31].

Nicolas Nieuviarts : S’'ajoute a I'importance de soulager les
inconforts, la nécessité d’'un accompagnement profondément
humain, fondé sur I'écoute, le dialogue et la reconnaissance du
patient dans son intégrité et sa singularité. L'objectif principal de
ces échanges est d’aider le patient a identifier et exprimer ses
propres reperes subjectifs, c’est-a-dire les limites personnelles au-
dela desquelles il estime que la vie perdrait de son sens. Ces reperes
dessinent non seulement le cadre de ce qui est acceptable pour le
patient, mais interrogent également le sens méme de la vie
lorsqu’elle est confrontée a I'irréversibilité de la maladie. C'est dans
cet espace de dialogue que s’esquissent les prémices d'une
réflexion éthique fondamentale, impliquant un questionnement
partagé entre le patient, ses proches et I'équipe soignante. Cette
réflexion s’articule autour de la délicate balance entre le respect
des souhaits du patient (autonomie et dignité) et distinction entre
obstination raisonnable pour passer un cap dans la maladie et
I'obstination déraisonnable dans la poursuite des soins.

Dans ce contexte, le temps constitue une donnée clinique
précieuse, a la fois ressource et enjeu. Pour les psychologues, il
représente un outil central du travail thérapeutique, mais il tend a
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devenir une denrée rare, comme pour tous les professionnels
lorsqu’il est question d’accompagnement et de présence. Cela exige
une grande disponibilité psychique, ainsi qu'une capacité cons-
tante d'élaboration de son propre vécu. Etre confronté i la
souffrance, a la dégradation, a la maladie grave, a des situations
extrémes ou a la mort ne va pas de soi ; ces expériences sont, en un
sens, extra-ordinaires. Et pourtant, elles font partie du quotidien de
nombreux soignants, quels que soient leurs champs d’intervention.
Cette exposition répétée a I'impensable, au réel brut, mobilise des
ressources psychiques considérables, souvent invisibles, mais
essentielles pour maintenir une posture de présence et de soin
[59].

2.2. Jean-Pierre Bouchard : Pourriez-vous détailler comment les
objectifs évoluent en fonction des différentes phases temporelles de la
prise en charge palliative ?

Isabelle Triol et Nicolas Nieuviarts Effectivement les
objectifs, les difficultés ou encore les ressources vont évoluer tout
au long du parcours de soins. Il est important de commencer une
prise en charge palliative le plus tot possible, d’autant plus que
I'intégration des soins palliatifs de facon précoce est reconnue
comme ayant un impact positif dans la qualité de vie des patients.
Cela permet d’éviter une prise en charge précipitée, et peut servir a
favoriser I'anticipation des décisions liées a la fin de vie (Advance
Care Planning ou Directives Anticipées) si le patient et son entourage
sont préts — imaginairement — a se confronter au pire des
scénarios [6]. Cette épreuve est teintée d'une intensité toute
particuliere, et il est nécessaire de la mettre en discussion car «ily a
plus de choses qui nous effraient que de choses qui nous accablent
réellement, et nous souffrons souvent plus de nos peurs que de la
réalité » [60].

Isabelle Triol : On peut distinguer trois phases dans I'avancée
de la maladie : la phase précoce, la phase avancée et la phase
terminale. Dans la phase précoce, nous sommes dans une
perspective curative, le traitement a de grande chance de guérir
le patient, il est en état de le recevoir et de supporter les effets du
traitement. Dans la deuxieme phase, nous serions plutét dans une
phase de stabilisation, la guérison n’étant pas possible, nous serons
encore plus vigilants aux effets secondaires induits aux traite-
ments afin de sauvegarder la meilleure qualité de vie possible.
Dans la derniére phase, nous sommes davantage dans une
perspective palliative, le soulagement des symptémes d’inconfort
est alors au premier plan.

Isabelle Triol et Nicolas Nieuviarts : L'intégration précoce de la
démarche palliative a pour principal objectif d’identifier et
d’accompagner les patients susceptibles d’évoluer vers une
situation complexe. Elle repose sur une approche anticipative
permettant d’évaluer les besoins en amont, d’optimiser 'acces aux
ressources adaptées et d’assurer une continuité dans le parcours de
soins. Cette démarche joue un réle clé dans la coordination des
soins et des acteurs impliqués, facilite 'acces aux dispositifs
appropriés et en assurant un soutien a la famille et aux aidants. En
paralleéle, elle contribue a maintenir un lien social actif, essentiel
pour prévenir I'isolement et préserver la qualité de vie du patient.
L'intervention précoce des équipes palliatives permet également
d’instaurer une relation de confiance, a un moment ol la charge
émotionnelle et la fatigue ne sont pas encore trop prégnantes.

La phase avancée de I'évolution d’'une maladie marque une
transition ol les traitements curatifs sont moins efficaces. La
gestion des symptomes et le soutien psychosocial prennent alors
une place plus importante. A ce stade, les soins palliatifs
deviennent prédominants, avec pour objectif de préserver la
meilleure qualité de vie possible et d’assurer une prise en charge
adaptée aux besoins spécifiques du patient. Bien qu’il n’y ait plus
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d’espoir de guérison, peut subsister un espoir de stabilisation. Le
risque d'échec des traitements devient significatif. L'accompa-
gnement doit alors s’adapter a cette incertitude. Cette période est
déterminante pour préparer I'éventualité d’'une phase terminale,
notamment lorsque les échanges sur les souhaits du patient (refus
d’acharnement thérapeutique, préférences en matiere de soula-
gement de la douleur, lieu de fin de vie souhaité) n’ont pas pu étre
abordés plus tot.

Quant a la phase terminale, elle correspond aux derniers jours
ou semaines de vie, lorsque le pronostic vital est engagé a tres
court terme. Le traitement curatif n’a pas été efficace, il n'y a plus
d’espoir de guérison ni de stabilisation. Tout reste encore a faire en
termes d’accompagnement humain aussi bien aupres du patient
que de sa famille. Le soulagement des symptémes d’inconfort
devient primordial. Dans cette perspective, les thérapeutiques
utilisées seront plus fortes.

Nicolas Nieuviarts : La préservation voire 'amélioration de la
qualité de vie, ou encore celle de I'autonomie de la personne (dans
les plus petits actes ou dans les décisions qui le concernent) sont
également des objectifs au cceur de cet accompagnement. Si un
accompagnement n’a pu étre réalisé en amont de cette phase
terminale, il devient tres difficile de connaitre les souhaits ou au
contraire les non-souhaits, les plaisirs, les valeurs d’une personne.
Encore plus lorsque I'état de conscience ou les capacités cognitives
du patient s’en trouvent limités. Le temps a vivre ensemble y est
malheureusement tres réduit. Or, on ne saurait étre que plus
enveloppé par la présence d'une personne que I'on apprécie, que
I'on accepte. Cela présuppose I'établissement d’une relation dans
un temps propice non pas au soin, mais a la rencontre [24].

Isabelle Triol : Ces différentes phases illustrent avec clarté que
les soins palliatifs ne sauraient étre réduits a 'accompagnement de
la toute fin de vie. IIs doivent étre pensés et intégrés des I’annonce
ou l'apparition d’'une maladie grave, évolutive et potentiellement
mortelle, en ajustant I'accompagnement a chaque étape du
parcours de soins. L'enjeu est d’'intervenir précocement, également
lorsque les critéres de fragilité et de complexité s’accumulent et
que I'existence de la personne se trouve menacée a moyen ou long
terme. Les soins palliatifs deviennent alors une modalité d’ac-
compagnement global, centrée sur la qualité de vie, la prévention
de la souffrance, et la prise en compte de la personne dans toutes
ses dimensions — physique, psychique, sociale et existentielle.

A ce titre, 'outil PPSv2 [1], présenté ci-dessous dans le Tableau
1, constitue un repere pertinent pour évaluer I'évolution de la
maladie, au méme titre que I'indice de Karnofsky. Ces outils sont
particulierement utiles pour repérer les situations complexes, en
apprécier le stade d’avancement, et définir des objectifs d’accom-
pagnement adaptés a la trajectoire du patient, aux difficultés
ressenties et ou exprimées par I'entourage ou les soignants.

2.3. Jean-Pierre Bouchard : Qui peut bénéficier des soins palliatifs ?

Nicolas Nieuviarts : La loi du 9 juin 1999 (loi Kouchner-
Neuwirth) [43] affirme le droit fondamental de toute personne
dont I'état le requiert a bénéficier de soins palliatifs et d’'un
accompagnement adapté. Ce cadre législatif pose ainsi le principe
d’'un acces aux soins palliatifs pour toute personne confrontée a
une maladie grave, évolutive ou incurable, quelle que soit sa
situation.

Isabelle Triol : L’éligibilité aux soins palliatifs concerne les
patients atteints de maladies complexes ou multiples, ainsi que
ceux dont I’évolution pathologique entraine une perte d’autono-
mie partielle ou une situation de handicap. En d’autres termes,
toute personne présentant un critere de fragilité peut bénéficier
d’'un accompagnement palliatif, indépendamment de son age ou
de son parcours médical. Les patients en phase avancée ou
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Tableau 1
Echelle de Performance pour Patients en Soins Palliatifs.
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Niveau de Mobilité Activité et intensité de la maladie Autonomie pour les soins Alimentation Niveau de conscience
performance personnels
100 % Complete Activité et travail : normaux Autonome Normale Normal
Aucune manifestation de maladie
90 % Complete Activité et travail : normaux Autonome Normale Normal
Certains signes de maladie
80 % Complete Activité : Autonome Normale ou diminuée Normal
normale avec effort
Certains signes de maladie
70 % Réduite Incapable de travailler normalement Autonome Normale ou diminuée Normal
Maladie évidente
60 % Réduite Incapable d’accomplir passe-temps/tiches Aide nécessaire Normale ou diminuée Normal ou confusion
ménageres occasionnellement
Maladie évidente
50 % Surtout assis/ Incapable de faire tout travail Beaucoup d’aide nécessaire Normale ou diminuée Normal ou confusion
couché Maladie avancée
40 % Surtout alité Incapable d’accomplir la majeure partie de Assistance requise la plupart Normale ou diminuée Normal ou
ses activités du temps somnolence * confusion
Maladie avancée
30% Toujours au lit  N’accomplit aucune activité Soins complets Normale ou diminuée Normal ou
Maladie avancée somnolence + confusion
20 % Toujours au lit  N’accomplit aucune activité Soins complets Réduite a des gorgées Normal ou
Maladie avancée somnolence * confusion
10 % Toujours au lit  N'accomplit aucune activité Soins complets Soins de la bouche Somnolence ou
Maladie avancée seulement coma * confusion
0% Mort - - - -

Source : Victoria Hospice Society 2008 (Translation by Dr Sandra Legault, Dr Carroll Laurin, Maryse Bouvette, RN).

terminale, ainsi que ceux dont le pronostic vital est engagé, ont un
acces prioritaire aux soins palliatifs. Cela inclut notamment les
personnes atteintes de maladies incurables en I'état actuel des
connaissances médicales. Parmi ces pathologies, on retrouve :

* les polypathologies gériatriques ;

* les cancers ;

* les maladies hépatiques ;

* le syndrome d’'immunodéficience acquise (SIDA) ;

* les accidents vasculaires cérébraux (AVC) ;

* les maladies neurodégénératives (démences ; sclérose en
plaques ; maladie de Parkinson ; myopathies) ;

* les malformations néonatales ;

 les insuffisances fonctionnelles avancées (respiratoire, car-
diaque, rénale, etc.) ;

* les anomalies congénitales.

Pour identifier les situations nécessitant une expertise ou un
accompagnement palliatif, plusieurs outils d’évaluation ont été
développés. Parmi eux, on retrouve le Pallia 10, le Pallia 10 Géronto
(spécifique aux personnes de plus de 75 ans), ainsi que le SPICT-FR.
Ces outils permettent d’objectiver la nécessité d'une prise en
charge palliative en s’appuyant sur des criteres médicaux précis.
Cependant, bien que ces référentiels apportent des reperes
essentiels, il convient de les associer a d’autres outils et dimensions
telles que la dimension psychologique et sociale. La Haute Autorité
de Santé (HAS) [29,31] et I'Organisation Mondiale de la Santé [54]
recommandent une approche élargie, qui prenne en compte I'état
général du patient, son évolution dans le temps et I'impact global
de la maladie sur sa qualité de vie et son autonomie.

Nicolas Nieuviarts et Isabelle Triol : L'identification précoce
des patients nécessitant des soins palliatifs est essentielle pour
assurer une prise en charge adaptée et améliorer leur qualité de
vie. Selon la Haute Autorité de Santé (HAS) [31], les soins palliatifs
ne se limitent pas aux derniers jours ou semaines de vie, mais
peuvent étre entrepris des qu'une maladie grave, évolutive et
potentiellement mortelle est diagnostiquée, méme en I'absence de

pronostic vital engagé a court terme. Cette approche est

particuliéerement pertinente dans les Etablissements d’Héberge-
ment pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD), ol les
résidents considerent souvent I'établissement comme leur dernier
lieu de vie. L'objectif principal est alors d’optimiser leur qualité de
vie malgré les défis liés a la perte d’autonomie, aux maladies
chroniques et aux troubles cognitifs. Cela implique un accompa-
gnement global incluant la prévention, des examens de contréle
réguliers et un parcours de soins personnalisé. Il est important de
distinguer I'accompagnement en fin de vie de la démarche
palliative aupres de personnes souffrant de pathologies chroniques
incurables ou vivant des épisodes aigus répétés. Dans le contexte
des EHPAD, I'enjeu est moins de bien mourir que de bien vivre, en
optimisant la qualité de vie malgré les limitations telles que la
dépendance croissante, les troubles du comportement, les troubles
de la mémaoire, les chutes, la dénutrition ou la déshydratation. Une
telle approche permettrait d’éviter des prises en charge tardives et
fragmentées, garantissant ainsi un accompagnement digne et
ajusté a chaque situation, y compris pour ceux qui, aujourd’hui,
meurent dans I'ombre faute d’avoir été identifiés comme relevant
des soins palliatifs ou avec des symptomes d’inconfort non
soulagés.

Nicolas Nieuviarts : Il est donc urgent d’intégrer la démarche
palliative des 'annonce du diagnostic d’une maladie grave. Chazot-
Balcon et Bouchard [13,14] rejoignent cette description de
I'annonce diagnostique comme un choc existentiel nécessitant
un accompagnement infirmier et psychologique structuré
clarification des informations médicales, reconnaissance des
émotions et mise en place immédiate d'un réseau de soutien. La
phase d’adaptation se poursuit ensuite par un travail d’élaboration
identitaire et une réorganisation du quotidien [15]. Dans cette
trajectoire, la prise en charge palliative doit précéder I'apparition
de handicaps séveres ; elle vise a anticiper les pertes fonctionnel-
les, identifier et soulager tout type de douleur (douleurs par exces
de nociception, douleurs neuropathiques, psychogenes ou noci-
plastiques, mixtes, chroniques ou aigués...) [6] et soutenir la santé
mentale. Les auteurs soulignent I'importance d’'une éducation
thérapeutique centrée sur la fatigue, les troubles sphinctériens et la
dépression,  dimensions souvent  sous-estimées mais
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déterminantes pour la qualité de vie [15]. L'équipe médico-psycho-
sociale joue, 1a encore, un réle essentiel : coordination des soins,
adaptation de I'environnement, des soins, de I'alimentation et de
I'hydratation, promotion de I'activité physique adaptée et soutien
aux aidants. La démarche palliative ne commence pas « quand il n'y
a plus rien a faire », mais dés 'annonce d’'une maladie chronique et
incurable.

2.4. Jean-Pierre Bouchard : Quelle est la situation, I'état des lieux, des
soins palliatifs en France ?

Nicolas Nieuviarts, Camille Baussant-Crenn, Romain Jallet et
Isabelle Triol : Bien que le droit d’acces aux soins palliatifs soit
inscrit dans la loi francaise depuis le 9 juin 1999 [43], leur mise en
ceuvre demeure insuffisante et souvent tardive, se concentrant
principalement sur les stades avancés ou terminaux des maladies.
Cette situation s’explique en grande partie par un manque
significatif de ressources. Selon un rapport de la Cour des comptes
publié en juillet 2023 [7], de nombreux départements ne disposent
d’aucune unité de soins palliatifs (USP), limitant considérablement
I'accés a une prise en charge spécialisée pour les cas les plus
complexes et pour les patients dont les aidants demandent du
répit. Méme dans les territoires dotés de telles structures, la
pénurie de places est telle que les admissions se concentrent sur les
situations les plus critiques, laissant peu de place aux patients en
phase précoce nécessitant pourtant un accompagnement palliatif
anticipé.

A cela s'ajoute une insuffisance de professionnels formés i la
démarche et aux soins palliatifs. Les soignants spécialisés sont trop
peu nombreux, et ceux qui font de la dimension palliative leur
quotidien doivent prioriser les cas les plus urgents, souvent ceux
ol le pronostic vital est engagé a court terme. Cette logique aboutit
a un cercle vicieux : puisque I'accés aux soins palliatifs est de facto
restreint aux phases terminales, I'accompagnement précoce est
relégué au second plan, empéchant toute anticipation efficace. Or,
la temporalité d'une phase terminale n’est pas celle d’'une phase
précoce. Lorsqu’un patient est en fin de vie, le cadre relationnel et
les modalités d’accompagnement se resserrent autour d'une
gestion des urgences, ol la gravité de la situation limite I'espace
pour un travail de fond. A linverse, une démarche palliative
précoce permettrait de mieux structurer 'accompagnement, en
prenant le temps d'instaurer une relation de confiance, d’adapter
progressivement la prise en charge et d’offrir un soutien global au
patient et a ses proches. Ainsi, 'absence de soins palliatifs précoces
prive non seulement les patients d’'un accompagnement mieux
ajusté a leur parcours de soins, mais contribue également a saturer
les unités de soins palliatifs existantes, qui se retrouvent
contraintes de fonctionner dans l'urgence, sans possibilité
d’anticipation ni de planification adaptée aux besoins individuels.
Pour briser ce cercle vicieux, il est impératif de développer les
ressources humaines et matérielles dédiées aux soins palliatifs, en
renforcant leur présence sur I'ensemble du territoire et en
favorisant une prise en charge qui ne soit plus exclusivement
centrée sur la toute fin de vie [24].

Pourtant, les bénéfices d’'une intégration précoce des soins
palliatifs sont largement documentés. Des études [18,21,61] ont pu
démontrer que les patients bénéficiant de soins palliatifs précoces
recevaient moins de traitements agressifs en fin de vie (33 % contre
54 % dans le groupe recevant des soins standards), tout en ayant
une espérance de vie prolongée.

Nicolas Nieuviarts : Par ailleurs, Jordan, Allsop, Elmokhallalati,
Jackon et al. [38] ont réalisé une revue systématique et une méta-
analyse en s’appuyant sur six bases de données internationales,
afin d’identifier les études publiées entre le 1er janvier 2013 et le
31 décembre 2018. Au total, 169 études issues de 23 pays ont été
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incluses, représentant un échantillon cumulé de pres de 12 millions
de patients. Les résultats de cette analyse montrent que, dans la
pratique clinique actuelle, la durée médiane de prise en charge
palliative avant le déces n’est que de 18 a 19 jours. Autrement dit,
une large majorité de patients n’'accede aux soins palliatifs que
dans les trois dernieres semaines de leur vie, bien en deca des
recommandations des experts. Le constat est encore plus
préoccupant lorsque l'on distingue les pathologies : la durée
médiane d’accompagnement est de quinze jours pour les patients
atteints de cancer, et tombe a seulement six jours pour ceux
souffrant de maladies non cancéreuses. Ces durées restent tres
inférieures aux trois a quatre mois de suivis palliatifs
recommandés pour en optimiser les effets, tant sur la qualité de
vie que sur I'adaptation des soins a la trajectoire de fin de vie.

En outre, il serait réducteur d'imposer une hiérarchie absolue
entre qualité et durée de vie. L’accompagnement en soins palliatifs
repose sur une approche individualisée, ott chaque patient exprime
ses priorités, ses valeurs et ses seuils de tolérance face a la vie, a la
maladie, a la souffrance, aux changements d’environnement, aux
traitements ou au rythme de vie proposés. Certains privilégieront
la prolongation de leur existence malgré des inconforts, tandis que
d’autres souhaiteront que la priorité soit donnée au soulagement,
quitte a ce que certaines interventions aient des conséquences sur
la durée de vie. C'est donc en allant vers et en restant avec le
patient, avec une écoute attentive et un dialogue éclairé — c’est-a-
dire en apportant une information claire et adaptée — que les
soignants peuvent ajuster leur prise en charge, dans le respect des
choix et du vécu singulier de chaque personne. C'est la I'essence
méme du travail d’'accompagnement, qui vise a préserver la dignité
de la personne, en tenant compte de son histoire, de ses choix et de
sa subjectivité. Parfois, il faudra méme que I'on s’obstine pour le
malade afin de I'aider a passer un cap dans la maladie.

Ainsi, la méconnaissance des soins palliatifs et leur association
quasi exclusive a la fin de vie compliquent 'usage méme du terme
aupres des patients et de leurs proches. Pour beaucoup, I'évocation
du palliatif résonne comme une confrontation brutale avec la mort
imminente, rendant son usage délicat, voire tabou. Pour certains,
ce mot devient une boite de Pandore, qu’il vaudrait mieux ne pas
ouvrir, de peur qu'en le pronongant, la mort ne se précipite,
emportant avec elle un étre cher ou renvoyant a une cruelle
impuissance. Albert Camus [4] affirmait que « Mal nommer un
objet, c’est ajouter au malheur de ce monde », Eric Fottorino [25]
ajoute a cela que « Ne pas nommer les choses, c’est nier notre
humanité ». Ces mots soulignent combien le travail de nomination,
de présence, de responsabilisation, qu'il s’agisse de parler de soins
palliatifs, de souffrance, de fin de vie ou de deuil, est nécessaire et
engage profondément notre rapport a l'autre, a sa dignité, a la
liberté.

2.5. Jean-Pierre Bouchard : Oui, comment et par qui les soins palliatifs
sont-ils réalisés ?

Nicolas Nieuviarts : Il est attendu que chaque professionnel et
chaque établissement, qu'il soit médical ou médico-social, integre
la dimension palliative dans sa pratique et I'organisation des soins.
Toutefois, cette intégration ne peut se limiter 4 une simple
injonction : elle nécessite une formation adéquate des équipes, une
orientation institutionnelle claire vers cette approche, ainsi que
des ressources humaines et matérielles adaptées. Les formations
continues actuelles ne suffisent malheureusement pas. Méme
lorsque les soignants recoivent une formation a I'approche
palliative et développent des projets en ce sens, I'essentiel réside
dans une implication collective de toute la structure. Cela suppose :
I’établissement de conventions partenariales pour renforcer la

coordination entre les différents acteurs du soin ; le recours a des



G Model
AMEPSY-3801; No. of Pages 14

N. Nieuviarts, I. Triol, R. Jallet et al.

bénévoles et a des professionnels extérieurs pour apporter un
soutien complémentaire ; la création d’associations gérées par les
usagers et leurs proches, favorisant une dynamique sociale et
permettant de retisser du lien entre les patients, les proches, les
soignants et l'institution.

Camille Baussant-Crenn : Les soins palliatifs sont prodigués en
établissements hospitaliers et peuvent aussi étre dispensés au
domicile de la personne malade. Dans un premier temps, les prises
en charge palliatives peuvent étre assurées par les professionnels
du premier cercle de soin — le médecin traitant, les infirmiers
libéraux, le Service de Soins Infirmiers a Domicile (SSIAD) — qui
assurent l'essentiel de I'accompagnement. Ces professionnels
peuvent s’appuyer sur le Dispositif d’Appui a la Coordination de
leur territoire. Chaque DAC est composé d'une équipe pluripro-
fessionnelle (médecins, infirmiers, travailleurs sociaux, psycholo-
gues...). Il informe, oriente et accompagne les professionnels, les
patients et leur entourage dans les situations complexes pour
favoriser le maintien a domicile. Lorsque I'évolution de la maladie
complexifie la prise en charge, I'’hospitalisation a domicile (HAD)
constitue alors une alternative pertinente, conciliant la qualité des
soins hospitaliers avec le confort et les repéres du cadre de vie
habituel [47]. Selon la Fédération nationale des établissements
d’HAD (FNEHAD), « I'hospitalisation a domicile permet d’éviter ou
de raccourcir une hospitalisation avec hébergement, en assurant,
au domicile du patient, des soins médicaux et paramédicaux,
continus et coordonnés » [22]. Les soins réalisés dans ce cadre se
distinguent par leur complexité, leur durée, et la fréquence des
actes techniques. En France, les structures d’HAD occupent une
place croissante dans I'organisation des soins palliatifs précoces et
de 'accompagnement de la fin de vie, en contribuant notamment a
sécuriser le maintien a domicile des patients. Les données
épidémiologiques confirment cette évolution : en I'espace de
quelques années, la part des prises en charge en soins palliatifs par
I'HAD a été multipliée par trois [52], représentant plus d’'un quart
de Tl'activité globale en 2021 [23]. Bien que 'HAD réponde a de
nombreuses indications relevant de soins lourds ou complexes, les
patients atteints de cancer y sont particulierement représentés
[52]. L'HAD favorise également un projet de soins individualisé,
multidimensionnel et interdisciplinaire intégrant la composante
psychosociale, notamment par l'importance du temps passé
aupres du malade et de son entourage. Les psychologues en
HAD accompagnent et soutiennent le patient et/ou son entourage
en cas d’expression d’'une souffrance psychique, de difficultés en
lien avec la maladie et les traitements, pour donner suite au
repérage d’'une vulnérabilité psychologique, a I'identification de
signes d’alerte (troubles du comportement, risque suicidaire,
antécédents psychiatriques, refus de traitement, demande d’eu-
thanasie, etc.). Les interventions psychologiques en HAD peuvent
étre ponctuelles, limitées a une ou deux rencontres en raison de la
courte durée d'une prise en charge, ou régulieres, s’étendant sur
plusieurs semaines ou mois pour un soutien renforcé. Ces
interventions peuvent débuter au début ou en cours de la prise
en charge. Pour toutes les situations complexes ne nécessitant pas
la technicité de I'HAD, le déploiement sur chaque territoire de DAC
d’équipes mobiles de soins palliatifs territoriales (EMSPT) est en
cours. Ces équipes expertes ont pour mission d’intervenir au
domicile en soutien des professionnels déja en place, ainsi que les
familles.

Bien qu'un certain nombre de situations ne nécessitent pas
d’accompagnement et de soins palliatifs, le constat actuel, bien
qu'il dépende de chaque territoire, met en avant une insuffisance
d’accompagnement relationnel des personnes en situation pallia-
tive ou en fin de vie largement insuffisant. Si des équipes d’experts
existent, leur nombre est trop restreint pour répondre aux besoins
d’accompagnement de maniere systématique. Les équipes mobiles
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structures conventionnées, n'interviennent qu’a la demande. Or,
cette demande n’est pas systématiquement formulée, car dans de
nombreux services hospitaliers, I'approche palliative n’est pas
spontanément intégrée a la réflexion sur le parcours de soins.
Pourtant, elle pourrait étre sollicitée bien en amont, non seulement
pour organiser la fin de vie, mais aussi pour soulager des douleurs
ou d’autres symptémes inconfortables, contribuant ainsi a
améliorer la qualité de vie du patient.

Nicolas Nieuviarts : En 2021, la réforme nationale de la
coordination des parcours de santé a fusionné les anciennes
Plateformes territoriales d’appui (PTA) et la plupart des réseaux
thématiques (dont ceux dédiés aux soins palliatifs) au sein des
nouveaux Dispositifs d’appui a la coordination (DAC). Leur mission
est de proposer un guichet unique aux professionnels face aux
situations sanitaires, sociales ou meédico-sociales complexes.
Conformément aux orientations ministérielles, chaque DAC doit
intégrer un volet « culture palliative » afin de repérer plus
précocement les patients concernés et de faciliter la mobilisation
des ressources spécialisées (équipes mobiles, USP, HAD, bénévoles,
etc.). Dans le département de la Somme, cette organisation
bénéficie d’un atout supplémentaire : le réseau de soins palliatifs
historique (Palpi80) y demeure actif. C'est également le cas dans
d’autres régions comme en fle-de-France, alors que beaucoup de
réseaux de méme nature ont été dissous ou absorbés partout
ailleurs en France dans les DAC. Cette coexistence entre le DAC et le
réseau de soins palliatifs représente une véritable plus-value : elle
renforce le repérage et I'identification des situations palliatives,
accélere I'acces aux expertises de terrain et soutient les équipes de
proximité, ainsi que les proches, dans une approche éthique et
coordonnée de la fin de vie.

2.6. Jean-Pierre Bouchard : Quelle est la dimension psychologique
dans la réalisation des soins palliatifs ?

Nicolas Nieuviarts, Camille Baussant-Crenn et Romain Jallet :
L’accompagnement en soins palliatifs repose sur une approche qui
s'oppose aux logiques dominantes de notre société, ou la
rentabilité et I'efficacité immédiate priment, et ou seules les
actions quantifiables semblent avoir de la valeur. Prendre le temps
d’élaborer, d’accompagner, d’ajuster I'intervention sans imposer
d’objectifs extérieurs, mais en laissant la personne évoluer a son
propre rythme, suppose une conception du soin qui se heurte aux
injonctions contemporaines de productivité et de performance.
Dans ce contexte, le réle du psychologue s’inscrit dans une
dynamique singuliere, marquée par une posture paradoxale.
Comme le souligne Maneval-Van Lander [46] « [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 aupres de
I’équipe dans I'analyse et la compréhension des situations ». Cette
position particuliere lui conféere une responsabilité essentielle :
celle d’assurer une médiation entre les soignants, les patients et
I'institution, en favorisant une lecture approfondie des enjeux
psychiques et relationnels qui traversent la prise en charge en soins
palliatifs.

Romain Jallet, Camille Baussant-Crenn et Nicolas Nieuviarts :
Comme cela a été dit précédemment, I'annonce d’un diagnostic de
maladie grave constitue souvent un véritable choc émotionnel
pour le patient [13]. Une phase de sidération peut survenir, durant
laquelle le patient est comme « anesthésié » sur le plan
psychique — il peut ne retenir qu'une partie des informations
communiquées par le médecin. Une fois le choc initial passé,
peuvent émerger des réactions intenses : profonde tristesse
(pleurs, désespoir pouvant aller jusqu'a des pensées suicidaires),
anxiété aigué, colére ou sentiment d’injustice, voire de I'agitation
ou des refus de soins. Ces réactions s’apparentent a un véritable
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psychotraumatisme ; le diagnostic bouleverse les reperes du
patient et ébranle son équilibre psychique préexistant. Sur le plan
cognitif et affectif, le patient doit alors mobiliser des mécanismes
d’ajustement. Par exemple, un déni partiel peut apparaitre, comme
mécanisme de défense inconscient visant a atténuer I'impact
insoutenable de la réalité du diagnostic. Méme si ces réactions sont
normales, elles peuvent s’accompagner de troubles psychiques
cliniquement significatifs. La révélation d’'un diagnostic grave a
donc un impact psychologique majeur, pouvant altérer le
fonctionnement émotionnel et cognitif du patient et nécessitant
une attention spécifique deés le début de la prise en charge.

Intégrer précocement un soutien psychologique dans I'accom-
pagnement palliatif procure de facon systémique de multiples
bénéfices. Un suivi psychologique des le diagnostic ou en phase
initiale de traitement améliore significativement la qualité de vie
et I'humeur des patients par rapport a un parcours de soins
standard. Ces patients, entourés t6t par une équipe de soins
palliatifs, développent des stratégies de coping face a la maladie
plus efficaces et sont généralement plus enclins a discuter de leurs
préférences de fin de vie avec les soignants, et témoignent d’un
renforcement de I'acceptation. Lorsque le patient parvient a
donner du sens a ce qu'il vit et & exprimer son vécu, on constate
une diminution du risque de dépression ainsi qu'une orientation
des décisions thérapeutiques plus conforme aux véritables
objectifs et valeurs du patient. Autrement dit, le soutien psycho-
social précoce favorise des choix de soins plus opportuns (par
exemple, accepter plus sereinement I'arrét de certains traitements
futiles) en méme temps qu’il améliore la régulation ainsi que la
stabilité émotionnelle. D’autre part, ces bénéfices s’observent
également sur des indicateurs « durs » tels que I'adhésion aux
traitements, la survie ou les cofits de santé [39]. En effet, un patient
mieux accompagné sur le plan psychologique est souvent plus
adhérent aux traitements actifs proposés (chimiothérapie, traite-
ment d’insuffisance, etc.), car il comprend mieux les enjeux et voit
ses peurs ou doutes apaisés. Pinquart et Shen [56] ont réalisé une
vaste méta-analyse de 106 essais contr6lés randomisés impliquant
plus de 40 000 patients atteints de maladies graves qui a ainsi mis
en évidence une augmentation d’environ 20 % de la probabilité de
survie chez les patients bénéficiant d’interventions de soutien
psychosocial en complément des soins médicaux usuels. Cet effet
sur la survie s’explique notamment par une meilleure observance
des traitements et des comportements de santé plus adaptés chez
ces patients.

A T'inverse, ne pas offrir de soutien psychologique adapté 3 un
patient en phase palliative peut engendrer de nombreuses
conséquences déléteres. Sur le plan médical d’abord, I'absence
d’accompagnement psychologique favorise ce que I'on appelle
I'obstination déraisonnable : le patient (et/ou sa famille) mal
informé, dans le déni ou submergé par I'angoisse, risque de
s'accrocher a des traitements lourds qui ont peu de chances de le
soulager. Le second risque est que, isolé, il ne soit pas entendu par
I'équipe médicale. Les études montrent que lorsque les soins
palliatifs — et donc le soutien psychologique — sont commencés
tardivement ou pas du tout, les patients ont statistiquement
davantage recours aux interventions agressives et cofiteuses en fin
de vie (hospitalisations répétées, admissions en réanimation,
chimiothérapies de la derniere chance, etc.) et décedent plus
souvent a I'hopital plutét qu’a domicile [54]. Ce recours accru a des
soins disproportionnés reflete une difficulté a préparer sereine-
ment la fin de vie et a adapter les objectifs de soins a la situation
réelle du patient. Bien qu'un argument économique puisse étre
avancé en faveur de I'euthanasie [34,57] — une perspective qui
risque de constituer une véritable pente glissante au détriment de
notre humanité — les soins palliatifs représentent eux aussi une
alternative éthique et clinique pertinente pour maitriser les
dépenses de santé. IIs permettent notamment de limiter I'obstina-
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tion déraisonnable et de replacer la personne au cceur des
décisions qui la concernent. Il est établi que le recours
systématique a des traitements lourds et invasifs, en I'absence
de bénéfice clinique significatif, engendre des cofits considérables
en fin de vie, tout comme I'’hospitalisation de personnes qui
auraient préféré demeurer i leur domicile. A Iinverse, une
approche palliative bien ajustée et anticipée permet de réduire
les interventions superflues et de mieux maitriser les dépenses
associées, tout en privilégiant une réponse plus humaine,
respectueuse et efficiente. Par contraste, on observe que les
patients suivis par un psychologue optent plus fréquemment pour
des soins conformes a leurs véritables préférences, évitant ainsi
des traitements futiles ou invasifs qui auraient pu étre entrepris
par défaut d’anticipation.

A contrario, un patient laissé sans soutien face a une angoisse
existentielle peut sombrer dans une profonde dépression, un
désespoir ou un sentiment d'abandon qui alterent
considérablement sa dignité et sa qualité de vie. Cette détresse
non traitée vient en outre perturber le parcours de soins : elle peut
conduire le patient a perdre confiance, a se replier sur lui-méme.
L’entourage familial peut alors subir de plein fouet les conséquen-
ces de I'absence de soutien psychologique. Les aidants naturels
(conjoint, enfants, proches) vivent souvent une double peine : ils
souffrent de voir leur proche décliner tout en devant endosser un
role de soutien sans y étre préparés. Sans accompagnement, le
fardeau psychologique des aidants peut devenir extrémement
lourd — il peut méme dépasser celui du patient. Des aidants
épuisés ou anxieux sont moins & méme d’aider efficacement leur
proche et peuvent involontairement altérer le bien-étre de celui-ci.
Une récente étude a montré le réle essentiel des conjoints aidants
dans le cadre de I'HAD et que la détresse psychologique de ces
derniers peut s’avérer tout aussi importante que celle des patients.
Les résultats ont également mis en lumiere des asymétries de
coping dyadique et que la qualité de vie psychologique des aidants
semble impactée par le soutien et 'aide, faibles, qu’ils recoivent de
la part des patients mais non par l'aide et le soutien, importants,
qu'ils prodiguent eux-mémes [5]. On constate d’ailleurs que les
familles non soutenues anticipativement traversent plus difficile-
ment le deuil : plus de 50 % des proches endeuillés développent des
symptémes dépressifs cliniquement significatifs dans I'année
suivant le déces d’un patient en soins palliatifs [28].

Ainsi, I'accompagnement psychologique ne se limite pas a
répondre a des demandes explicites, mais consiste également a
anticiper, repérer et accompagner des besoins psychiques souvent
non verbalisés, voire inconscients, offrant ainsi un espace
contenant ol I'inaudible peut progressivement devenir enten-
dable. Cette approche permet par ailleurs d’atténuer le vécu
traumatique lié a la maladie. Pour le patient et son entourage, ce
soutien psychologique est essentiel afin de comprendre les
implications actuelles et futures de la maladie, d’anticiper ses
répercussions sur la vie quotidienne, et de faciliter I'expression des
émotions et des pensées. Cela permet également de préparer, le cas
échéant, les adieux, en favorisant une communication ouverte et
sincere. Car, si la médecine est aujourd’hui en mesure de proposer
des traitements visant a guérir, stabiliser ou soulager, la présence
réelle aupres du patient et de son entourage demeure néanmoins
rare. La temporalité dans laquelle les décisions sont prises, les
paroles échangées et les actions organisées, apparait souvent
inadaptée : les discussions essentielles surviennent fréquemment
a quelques jours de la mort, alors méme que le processus de fin de
vie était perceptible, sous forme d’hypotheses cliniques, plusieurs
mois auparavant. Une hypothese délicate a formuler auprés des
personnes concernées, mais d’'une nécessité indéniable [25]. Cette
temporalité restreinte ne laisse que peu de place a I'élaboration
psychique du vécu, tant pour le patient que pour son entourage,
limitant ainsi les possibilités d’'un accompagnement véritablement



G Model
AMEPSY-3801; No. of Pages 14

N. Nieuviarts, I. Triol, R. Jallet et al.

ajusté aux besoins existentiels de la personne, de son entourage, et
des professionnels concernés. Ces besoins existentiels dont nous
parlons ici peuvent relever de la dimension religieuse, parfois
spirituelle, ou de la nécessité, pour le sujet, de voir une derniere
fois un proche.

Romain Jallet : Maintenir un espace de pensée vivant, ol
chacun — patient, aidants, professionnels — puisse exister
pleinement jusqu’au bout, c’est refuser que la mort soit une
rupture brutale de I'histoire de vie. C’est reconnaitre la dignité du
sujet pensant et ressentant, méme dans ses derniers instants. La
clinique au lit du patient est présente plus que jamais. Force est de
constater que l'exercice clinique en soins palliatifs implique de
penser une somme importante de mouvements psychiques.
Spécialistes de ces derniers, les psychologues ont toute leur place
au sein des équipes soignantes, avec cette plus-value que leur
permet leur formation ancrée en Sciences Humaines et Sociales.
Face a la mort et a la maladie, le psychisme érige des défenses
solides, qu’il convient parfois de consolider et de toujours respecter
pour ce qu'elles sont, c’est-a-dire des remparts face a la crainte de
l'effondrement [64], face & la détresse  psychique
[63]. L'accompagnement semble ainsi relever principalement du
traitement psychothérapeutique de I'angoisse de mort en tenant
compte des mécanismes de défense [46].

L'exercice clinique dans ce cadre repose sur la capacité a
accueillir, contenir et élaborer les mouvements psychiques du
patient, de ses proches et des soignants eux-mémes. Des I'lannonce
d’'un diagnostic grave, un séisme psychique se produit : choc,
sidération, peur, déni, colére, angoisse existentielle s’entrelacent,
formant un tourbillon émotionnel qui altere la perception du
temps et la représentation de soi. Le patient se voit confronté a une
réalité irréversible, ol la perte de maitrise sur son corps et son
avenir vient bouleverser son équilibre psychique. La mise en place
de mécanismes de défense — parfois fragiles, parfois rigides — per-
met de maintenir une continuité identitaire face a la menace de
I'effondrement. Ces défenses ne sont ni a briser ni a contourner,
mais a reconnaitre et a accompagner, dans le respect du rythme et
des ressources propres a chaque individu.

Dans cet espace de vulnérabilité extréme, le réle du psy-
chologue est fondamental. Il intervient pour transformer I'inau-
dible en pensable, pour donner une forme aux non-dits, pour
mettre en mots ce qui oppresse et ce qui paralyse. Son travail
consiste a offrir un lieu d’élaboration, ot le patient peut revisiter
son parcours, exprimer ses craintes, interroger le sens de son
existence et de sa maladie, sans jamais étre contraint a un « travail
du deuil » anticipé. Il ne s’agit pas de forcer I'acceptation, mais de
permettre une reconfiguration psychique, ot la perte du corps sain,
de I'autonomie ou des projets de vie trouve progressivement une
place dans I'histoire singuliere du sujet. L'accompagnement ne
concerne pas uniquement le patient. Les proches, pris dans
I’'ambivalence entre 'accompagnement et 'anticipation du deuil,
traversent eux aussi des mouvements de culpabilité, d’injustice ou
de résignation. Lorsque la mort demeure un sujet tabou par crainte
de blesser, la communication se trouve verrouillée ; cette entrave
fait réellement courir le risque d’empécher I'amorce du processus
de deuil.

Les soins palliatifs sont également un espace de tensions
éthiques, ol les décisions — arrét des traitements, hospitalisation,
mise en place d’'une sédation profonde et continue jusqu'au
déces — peuvent susciter des conflits, tant au sein des équipes
soignantes que dans les familles. L'accompagnement psycholo-
gique s'étend alors a une réflexion collective sur les dilemmes
éthiques et les enjeux du soin. Il contribue a prévenir I'épuisement
des soignants, confrontés quotidiennement a la douleur, aux
échecs thérapeutiques et a la confrontation répétée a la mort.
Supervision, analyse des pratiques, coordination, communication,
espaces de parole sont autant de leviers essentiels pour prévenir le
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burn-out, la fatigue compassionnelle, et ainsi préserver la qualité
de 'accompagnement.

Nicolas Nieuviarts : La souffrance ne se manifeste pas toujours
en premier lieu par le corps, il arrive que la dégradation progressive
des liens sociaux et des conditions de vie fasse surgir des situations
cliniques profondément multifactorielles, ou se mélent de facon
inextricable dimensions sanitaires, psychiques et socio-éducatives.
Dans ces contextes, réduire la détresse a une pathologie
individuelle serait illusoire ; elle résulte aussi de 'organisation
de nos institutions, ou encore de déterminants sociaux liés a
I'exclusion, au non-recours aux droits ou a la rupture des
solidarités. Jean Furtos [26] décrit ainsi une « souffrance d’origine
sociale », difficile a symboliser et mal prise en compte par les
dispositifs classiques de soins. Les personnes socialement
vulnérables manifestent alors des tableaux cliniques atypi-
ques — méfiance, honte, impossibilité d’exprimer une demande
claire — qui complexifient la prise en charge [26,27]. A ces
expressions s'ajoutent souvent des troubles somatiques négligés,
des symptomes psychiatriques et une détresse sociale patente. Des
lors, seule une approche clinique élargie, intégrant de concert les
dimensions biologiques, psychologiques et sociales, peut répondre
a cette complexité : une démarche qui s’inscrit dans I'esprit méme
des soins palliatifs, centrés sur 'accompagnement global des
personnes en situation de vulnérabilité.

Lorsque les dispositifs d’aide font défaut et que les épreuves
s’accumulent sans qu'aucune possibilité d’en sortir soit percue, la
personne, « perdant toute foi, tout espoir », peut développer une
forme d’auto-exclusion. Dans ce processus, le refus de l'inaccep-
table ne pouvant étre exprimé vers I'extérieur, il se retourne contre
la personne elle-méme : « Elle ne peut alors se dire non qu’a elle-
méme » [27]. Cette dynamique peut conduire a une réaction
thérapeutique négative, dans laquelle tout soutien proposé semble
aggraver le mal-étre, et s’accompagner d'un état d'incurie,
d’errance, voire de risque vital a moyen terme.

L'auto-exclusion s’accompagne fréquemment de processus
dissociatifs et d’'une anesthésie affective. Pour se protéger d’'une
souffrance psychique intense, le sujet met a distance son ressenti
émotionnel et corporel, opérant un clivage intérieur. Furtos [27]
décrit chez ces patients un « gel affectif » défensif, oli une partie de
soi est anesthésiée, étouffant a prioritoute résonance émotionnelle
a l'égard de soi comme d’autrui. Ce phénomeéne rejoint les
descriptions classiques de la dissociation traumatique, dans
lesquelles le psychisme se « déconnecte » en réponse a des
traumatismes répétés [32]. Il est a noter que cette forme
d’anesthésie psychique ne traduit pas une absence de souffrance
ou un refus de communication, mais plutét une tentative de survie
psychique face a un débordement émotionnel qui excede les
capacités d’élaboration du sujet. A ce titre, la définition de la
douleur proposée par I'International Association for the Study of
Pain [33] s’avere éclairante : « La douleur est une expérience
sensorielle et émotionnelle désagréable associée a une lésion
tissulaire réelle ou potentielle, ou décrite en des termes évoquant
une telle lésion. » Cette définition souligne que la perception
douloureuse est indissociable de Il'investissement affectif et
symbolique du sujet. Or, en contexte de grande précarité, certains
patients présentent une analgésie corporelle partielle : ils peuvent
ne plus ressentir la faim, le froid, ou méme les douleurs physiques,
révélant une anesthésie plus globale du fonctionnement psychique
[27]. Mais ce ne sont pas les seuls ! Les personnes agées atteintes
de démence sévere (de type Alzheimer ou apparentée) eux aussi,
bien souvent, ne semblent plus ressentir ni exprimer leurs
douleurs. Les soignants et les médecins rapportent fréquemment
I'absence de plainte somatique chez ces patients, méme face a des
lésions corporelles importantes. On voit par exemple des patients
déambuler sur une jambe fracturée ou avec une infection majeure
sans qu'ils verbalisent ou montrent la moindre douleur. Fuller



G Model
AMEPSY-3801; No. of Pages 14

N. Nieuviarts, I. Triol, R. Jallet et al.

Torrey [62] indique que les psychiatres ont pu a de nombreuses
occasions faire le méme constat au sujet des patients qui traversent
une crise psychotique [40,41,48,49]. Il est frappant de constater a
quel point les approches psychodynamique, psychiatrique et
neurologique se rejoignent sur ce point. Toutes décrivent, chacune
avec son langage, une forme d'économie protectrice face a la
douleur extréme soit par un engourdissement psychique
(refoulement, déni, dissociation de I'’expérience consciente), soit
par un court-circuit neurologique dans le traitement des signaux
corporels. Le résultat clinique est le méme : absence de plainte et
indifférence apparente a la douleur.

Dans de tels contextes, la demande d’aide est souvent absente
ou implicite : soit la personne ne parvient plus a la formuler, soit la
souffrance s’exprime de maniere détournée — par le passage a
I'acte, le silence, ou des manifestations somatiques. Il revient alors
au clinicien d'investir la relation pour elle-méme, dans une
présence constante, discrete et bienveillante, méme en I'absence
de requéte explicite. Les recommandations actuelles en psychiatrie
insistent sur la nécessité d’« aller vers » les personnes en situation
de grande précarité, mais aussi et surtout de « rester avec elles aussi
longtemps que nécessaire, en respectant leur temporalité » [30]. I
s’agit d’adopter une posture thérapeutique fondée sur une
disponibilité inconditionnelle, en tenant une position de tiers
fiable, sur laquelle le sujet pourra s’appuyer lorsque les conditions
subjectives d'un lien seront a nouveau réunies. Le psychologue
devient alors le garant d’'un cadre stable, attentif et soutenant, apte
a saisir les moindres signes d'un désir de réengagement
relationnel. Francois Roustang, cité par Stéphane Breton [3], parle
de cette « intense présence du thérapeute » comme d'un facteur
essentiel de l'alliance : une présence qui « ne veut rien de
particulier, mais qui est préte a se saisir de n'importe quoi pour
réanimer une existence ».

2.7. Jean-Pierre Bouchard : Quelle est la situation des prises en charge
palliative, notamment dans leur dimension psychologique, dans les
EHPADs ?

Isabelle Triol, Romain Jallet, Nicolas Nieuviarts et Carole
Carnémolla-Cousin : Les EHPAD occupent une place centrale dans
le systeme de prise en charge des personnes dgées en perte
d’autonomie en France. IIs sont devenus, bien souvent, le dernier
lieu de vie des ainés les plus vulnérables, concentrant des enjeux
de soins palliatifs, de suivi des pathologies chroniques et de qualité
de vie. En effet, chaque année, environ un quart des déces en France
surviennent dans ces établissements. Pourtant, I'approche pallia-
tive y est encore trop souvent limitée a la phase terminale, alors
qu'une prise en charge anticipée améliorerait considérablement la
qualité de vie des résidents concernés. La majorité des résidents
présentent tres souvent des polypathologies ou des pathologies
graves, évolutives ou incurables, ainsi qu'une autonomie réduite et
une réversibilité limitée de leur état. Parmi ces pathologies, celles,
neurodégénératives dont les implications pour le sujet et ses
proches sont éminemment lourdes, tant sur le plan psycho-
comportemental que sur la qualité de vie générale.

Isabelle Triol, Nicolas Nieuviarts, Romain Jallet et Carole
Carnémolla-Cousin : L'un des principaux enjeux réside dans
I'intégration précoce des soins palliatifs dans ces établissements,
alors qu'ils restent aujourd’hui trop souvent réduits a la seule prise
en charge de la phase terminale. Plut6t que d’intervenir en urgence
dans les derniers jours de vie, il est indispensable de développer
une approche anticipative, favorisant le dialogue sur les souhaits
du patient, les décisions médicales a venir et 'adaptation du projet
de soin a I'évolution de son état. Trop souvent, des prescriptions
médicamenteuses lourdes sont maintenues, parfois prescrites
dans une logique curative alors qu’elles ne répondent plus aux
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besoins du résident. Une approche plus globale, intégrant des
thérapies non médicamenteuses et une réflexion éthique, apparait
nécessaire pour adapter la prise en charge a I'état de chaque
patient.

Nicolas Nieuviarts et Isabelle Triol : L'intégration précoce des
soins palliatifs prend tout son sens lorsqu'une pathologie
neurodégénérative — maladie d’Alzheimer, maladie de Parkinson
ou toute autre forme de démence — se déclare chez la personne
agée. Sans dépistage ni intervention rapide, la perte d’autonomie
s'accélére [10,12]. A linverse, un repérage précoce, associé a une
prise en charge pluridimensionnelle (diagnostic précis, traite-
ments symptomatiques, réadaptation, éducation thérapeutique),
ralentit I’évolution et préserve la qualité de vie [8,10]. Dans ce
cadre, la plainte mnésique constitue un signal d’alerte majeur :
Chazot-Balcon et Bouchard [11] soulignent la nécessité de
I'investiguer systématiquement afin d’orienter le patient vers
une consultation mémoire et de commencer un accompagnement
adapté. Une fois le diagnostic posé, I'équipe médico-psycho-sociale
joue un réle central. Elle doit articuler soutien cognitif, gestion des
troubles du comportement et adaptation de ’environnement pour
réduire I'anxiété, prévenir les chutes et limiter les hospitalisations
évitables [8]. Un enjeu clinique majeur consiste a différencier les
troubles cognitifs secondaires a une dépression [9,16] des
altérations dues a un processus démentiel. Cette distinction
conditionne la pertinence des interventions : chez le sujet agé,
la pharmacodynamie est modifiée et tout traitement psychotrope
(antidépresseur, antipsychotique, dopaminergique) comporte un
risque fonctionnel non négligeable.

Il est désormais reconnu que l'atteinte somatique — qu'il
s’agisse des symptomes de la maladie ou des effets indésirables des
traitements — peut induire, majorer ou révéler une souffrance
psychique, sociale ou spirituelle (existentielle) considérable. ; c’est
pourquoi la collaboration étroite entre psychologie et médecine
devient un levier de prévention, d’anticipation, de stabilisation ou
de désamorcage des situations susceptibles de s’aggraver. Dans
cette perspective, questionner systématiquement avec le patient la
dimension subjective de la relation qu’il entretient avec ses
traitements — ses bénéfices ressentis, ses effets indésirables
physiques et psychiques, ainsi que ses répercussions sociales et
spirituelles — permet de maintenir sa parole au centre de son
projet thérapeutique et lui permet de poursuivre I'écriture et le
récit de sa propre histoire en des temps ot il est difficile de se
mettre en pensées et en mots.

Pour soutenir cette réflexion et ajuster le projet thérapeutique,
les équipes mobiles de soins palliatifs peuvent étre sollicitées. Elles
offrent une expertise transversale — médicale, psychologique et
sociale — dans la gestion des symptomes complexes et la prise de
décision éthique, notamment dans les maladies de Parkinson
avancée ou les syndromes parkinsoniens atypiques [10,11]. L'idéal,
une fois de plus, est qu’a terme, les institutions puissent intégrer
grace a I'expérience vécue et au compagnonnage occasionnel avec
I'équipe mobile de soins palliatifs, cette expertise dans leurs
pratiques.

Romain Jallet : Nous pourrions prendre un autre exemple, celui
de personnes qui souffrent de la maladie a corps de Lewy. Ici aussi,
le role des psychologues apparait indispensable, tant dans le
repérage des prodromes psychopathologiques que dans I'accom-
pagnement psychosocial de la personne et de la constellation
familiale [35]. Le manque de moyens alloués a la stimulation
physique et psychologique ne favorise pas toujours le maintien des
facultés motrices et cognitives. Cette situation est exacerbée par la
perte de liberté et le manque d’activités significatives, conduisant
fréquemment a des états dépressifs, de la dénutrition et des
troubles du sommeil. Ces personnes peuvent alors se dégrader
rapidement et décéder dans I'année, ou progressivement, se
retrouvant enfermées dans leur propre corps. Pourtant, les
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ressources humaines et financieres des établissements restent
limitées, impactant directement la prise en charge. A cela s'ajoute
un facteur sociétal majeur : I'dgisme, qui contribue a une
marginalisation des personnes agées et renforce I'inégalité d’acces
aux soins. Les soins palliatifs en EHPAD sont devenus une réalité
incontournable.

Carole Carnémolla-Cousin, Isabelle Triol et Romain Jallet :
Par ailleurs, dans de nombreux établissements, la présence d’'un
infirmier 24 h/24 n’est pas garantie, ce qui complique la gestion de
la douleur et des détresses aigués en fin de vie. Le défi principal
réside dans l'adéquation entre les traitements médicaux et
I'évolution inéluctable des pathologies. Les directives anticipées,
qui permettent aux résidents d’exprimer leurs souhaits concernant
I'arrét ou la poursuite des traitements médicaux, jouent un réle
fondamental. Toutefois, elles ne sont pas systématiquement
formalisées, notamment en raison des troubles neurocognitifs
qui alterent la capacité de jugement. L'implication conjointe du
médecin coordinateur, du médecin traitant et du psychologue
permet d’assurer le respect des volontés du résident. Tandis que les
médecins évaluent la pertinence des traitements en fonction des
bénéfices et des risques, le psychologue garantit que la personne
ait pleinement conscience des enjeux de ses choix et que sa parole
soit entendue. Les décisions relatives a la sédation profonde et
continue, souvent envisagée pour soulager la douleur et I'anxiété,
sont également au cceur des discussions, mais restent parfois mal
comprises et confondues avec I’euthanasie.

La prise en charge en EHPAD ne devrait pas se limiter & un
accompagnement en fin de vie, mais s'inscrire dans une démarche
globale visant a préserver la dignité et le bien-étre des résidents. Il
est essentiel de les rendre acteurs de leurs choix, en abordant avec
eux des sujets tels que I'évolution de leur état de santé, la
perception du vieillissement, leurs relations avec leurs proches,
leurs projets encore réalisables et leurs souhaits concernant leur
environnement et leur confort physique, social et mental.

Romain Jallet Concernant l'accompagnement du sujet
mourant, il est nécessaire, une fois de plus, de prendre en
considération sa subjectivité — continuellement — jusqu’au bout
de la vie. Cela peut s’incarner par la seule présence. Je me souviens
d’'un moment particulier aupres d’'une résidente en fin de vie, avec
pour seule interaction le fait de se tenir la main. Parfois, des mots
sont prononcés, souvent c’est le silence qui regne, avec toujours
I'hypothese que la personne puisse ressentir ce contact, cette
simple présence. Lors des derniers instants de vie, les soignants sont
régulierement confrontés a des vécus d’expériences exceptionnel-
les rapportés par le mourant : des visions de défunts par exemple,
aussi nommeées des nécrophanies [19], déja répandues dans la
population générale bien qu’encore relativement méconnues et
peu étudiées sur le plan scientifique [36]. De méme, il est possible
de citer les visions de I'agonisant, ou deathbed visions [20,50]. Enfin,
les équipes médicales et paramédicales peuvent aussi faire face a
des phénomenes de lucidité terminale [53]. Les psychologues sont
tout a fait aptes a accompagner ces vécus, tout comme les
situations de deuil blanc [37] et du deuil anticipé qui concernent a
la fois les proches et les équipes soignantes.

2.8. Jean-Pierre Bouchard : Vers quelle évolution des soins palliatifs,
en particulier dans leur dimension psychologique, faudrait-il
S’orienter ?

Camille Baussant, Romain Jallet, Nicolas Nieuviarts, Carole
Carnémolla-Cousin : L'évolution des soins palliatifs, notamment
dans leur dimension psychologique, exige une redéfinition de leur
place au sein du parcours de soins. Aujourd’hui encore, ces soins

restent trop souvent limités a des structures spécialisées,
accessibles tardivement, lorsque le pronostic vital est déja engagé.
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Or, il est toujours aussi urgent d’intégrer la démarche palliative
bien en amont, s’il le faut, dés I'annonce du diagnostic d'une
maladie grave. Cette transformation suppose non seulement une
meilleure accessibilité aux soins palliatifs, mais également un
changement de paradigme dans la prise en charge psychologique
et sociale, qui ne doivent plus étre considérés comme secondaires
par rapport aux dimensions somatiques. Il n'y a malheureusement
rien de nouveau dans cette proposition mais I'une des réponses a
ces problématiques se trouve dans le développement d'une
démarche palliative au sein méme de chaque équipe afin
d’accompagner les patients et leurs proches des que nous les
rencontrons.

Pour cela, la formation des psychologues et des soignants est
incontournable pour que cette transformation puisse se faire.
Aujourd’hui, beaucoup d’entre eux sont formés uniquement a la
prise en charge de la phase terminale. Et encore ! Bien souvent c’est
une formation « sur le tas », qui peut parfois étre aussi délétere pour
le patient en train de mourir, que pour le soignant ou le
psychologue qui se confrontent pour la premiere fois a cette
expérience au potentiel traumatique. Cela limite leur capacité a
intégrer la démarche palliative en amont. Une évolution est
nécessaire, avec un renforcement des formations spécifiques en
soins palliatifs et en éthique du soin, tant dans la formation initiale
que continue. Les Diplomes Universitaires (DU) et Diplomes Inter-
Universitaires (DIU) dédiés aux soins et a l'accompagnement
palliatifs ainsi qu'a I'’éthique médicale doivent étre davantage
valorisés et rendus accessibles a tous les professionnels. Des
modules de sensibilisation et de formation aux soins palliatifs sont
également accessibles en ligne sur la plateforme FUN MOOC
(France Université Numérique), permettant aux professionnels
comme au grand public de se former gratuitement et a leur rythme.
En parallele, des dispositifs immersifs basés sur des scénarios
cliniques existent, combinant I'apprentissage en milieu universi-
taire et I'expérience de terrain. On y retrouve certains MOOC avec
des études de cas interactifs, le jeu KIPAL développé par la SFAP et
le fonds de dotation Hélebor, ou encore des sessions de simulations
en santé, une méthode pédagogique innovante réalisée en
structure comme cela se fait par exemple au SimUSanté du Centre
Hospitalier Universitaire d’Amiens. Certains Dispositifs d’Appui a
la Coordination (DAC) peuvent également organiser des soirées
débats-conférences sur ce théme. Et pour finir, il existe également
Derniers Secours (porté par la SFAP) qui réalise des sensibilisations
dans toute la France, gratuites et ouvertes a tout le monde.
L'information et la formation de nos concitoyens sont également
des axes a développer afin qu'ils puissent vivre au mieux ces
situations que nous traverserons quasiment tous un jour.

L'implication des psychologues dans la recherche en soins
palliatifs constitue un autre levier de transformation. Comme le
souligne Bioy [2], il est essentiel de valoriser la recherche appliquée
en soins palliatifs, en s’appuyant directement sur les pratiques
soignantes et les expériences du terrain. Les psychologues, en
raison de leur formation et de leur expertise en Sciences Humaines
et Sociales, ont un réle clé a jouer dans cette dynamique. IIs doivent
étre encouragés a s'investir dans la recherche clinique, a travers des
doctorats, des groupes d’études ou des projets de recherche
intégrés aux centres hospitaliers, afin de contribuer a I'élaboration
de pratiques mieux adaptées aux réalités psychiques des patients
et de leurs proches. Cette reconnaissance du réle des psychologues
en soins palliatifs est d’ailleurs une préoccupation croissante a
I’échelle internationale. Des 2011, sous I'impulsion de I'European
Association of Palliative Care (EAPC), des réflexions ont été menées
sur leur place dans ces services. Plus récemment, la Société
Francaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) a
approfondi cette démarche en définissant plus précisément les
missions des psychologues en soins palliatifs [46]. Il s’agissait non
seulement de préciser leur réle aupres des patients et des familles,
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mais aussi de reconnaitre leur fonction de tiers dans la collabora-
tion interdisciplinaire avec les équipes soignantes. Cette réflexion
permet de mieux identifier les pratiques psychologiques spécifi-
ques aux soins palliatifs, au-dela des différences de formation
initiale et des référentiels théoriques individuels.

Pour rendre linterdisciplinarité pleinement opérante, la
formation initiale et continue des psychologues doit évoluer afin
d’intégrer des connaissances sanitaires, pour ne pas dire en
particulier « palliatives », consolider des compétences en éthique,
la connaissance du cadre légal ou encore le développement d’'une
expertise affirmée en coordination d’équipe et en collaboration
d’équipe.
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