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INTRODUCTION

Ce projet d’'un ouvrage collectif, outre le désir de proposer un
apport théorico-clinique adapté et le plus exhaustif possible du
champ des soins palliatifs d’un point de vue psychologique, est
avant tout né d’une volonté de matérialiser une collaboration de
longue date. En effet, le college national des psychologues de
la Société Francaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs
(SFAP), dynamisé et restructuré grace a la création de colleges
régionaux par Axelle Van Lander', et coordonné actuellement par
Sigoléne Gautier depuis 2018, lieu de ressource et d’échanges,
nous permet de partager et d’élaborer autour de nos cliniques
et réflexions respectives, tant au niveau national qu’en régions.

Les soins palliatifs, discipline plutot méconnue des étudiants
de psychologie, revétent de multiples facettes: ils renvoient a
une clinique spécifique de par sa nécessité de s’inscrire dans
I'interdisciplinarité, dans la réflexion éthique, dans ’adaptation
a des situations pouvant parfois nous mettre en difficulté et
parfois nous renvoyer a tout ce qu’il y a de plus ultime, tant
dans la souffrance que dans I'apaisement.

Ce plaisir de partage et de travail commun nous a permis, en
tout cas nous I’espérons, d’offrir au lecteur novice, un ouvrage
clair, riche et permettant d’ouvrir des perspectives sur la réalité
d’une clinique de I'extréme, a la fois complexe et encore en
devenir.

1. Coordinatrice du collége des psychologues de la SFAP de 2011 a 2018.






DEFINITION DES SOINS PALLIATIFS

ET STRUCTURES ASSOCIEES
Delphine Peyrat-Apicella

Les soins palliatifs sont des soins connus du grand public, mais
empreints de représentations souvent erronées et associées a de
I'angoisse et a des concepts flous (acharnement thérapeutique,
euthanasie...). Dans ce contexte, il semble fondamental de
préciser ce que sont les soins palliatifs, avant de présenter les
différentes structures au sein desquelles les patients peuvent
bénéficier de ces soins.

e Soins palliatifs ¢ histoire  définition ® organisation
structures

1. Introduction

Lorsque 'on s’attache a la définition du terme « pallier »,
dont découle celle des soins palliatifs, il apparait que I'emprunt
au latin palliare (couvrir d’un pallium, d’un manteau) nous
oriente dans deux directions bien contradictoires. En effet, si
le terme pallier en médecine signifie « supprimer ou atténuer
les symptomes d’un mal sans le guérir », la ou le manteau
pourrait se faire couverture enveloppante, réconfortante, nous
ne pouvons faire '’économie de son sens commun, a savoir
« dissimuler une chose facheuse ou lui donner une apparence
favorable ». Le manteau pourrait alors revétir une fonction de
paravent, permettant de camoufler ce que 1’on ne veut pas voir,
a savoir la mort qui approche.

FICHE
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2. Histoire des soins palliatifs

Alors que 'accompagnement du mourant est longtemps resté
une pratique réservée aux spheres familiale et religieuse et la
douleur considérée comme un phénomene naturel, il a fallu
attendre la seconde moitié du xx° siécle pour que les interro-
gations sur la fin de vie commencent a émerger dans le débat
social et politique.

En France, le mouvement des soins palliatifs a vu le jour « a
une époque qui faisait le réve qu’un jour I’homme viendrait
a bout de ses derniers ennemis : le vieillissement et la mort.
Une époque qui, du coup, ne voulait plus voir les mourants,
les marginalisait, les laissait démunis face a leur douleur,
leur angoisse et leur solitude » [1]. Depuis les années 1930,
I’hopital, en se médicalisant, ne garde plus pour lui que les
patients que I'on peut encore espérer guérir. Il se distingue alors
de I’hospice, terme utilisé pour désigner les établissements de
soins aux mourants tels que « Les dames du Calvaire », fondé
en 1842 par Jeanne Garnier. Ces établissements sont destinés a
accueillir des cancéreux en phase terminale, a une époque ou le
cancer représente le symbole méme de la maladie mortelle [2].

Cecily Saunders', pionniere des soins palliatifs au Royaume-
Uni, devient le premier médecin employé a I’hospice Saint-
Joseph, accueillant des cancéreux et des tuberculeux en fin
de vie. L’attitude des soignants y est spécifique: le concept
de douleur totale (ou total pain) émerge, a travers la prise en
charge des dimensions psychologique, familiale, sociale et
spirituelle. En 1967, elle ouvre en Angleterre le premier hospice
moderne et pionnier du mouvement des soins palliatifs: le Saint
Christopher Hospice.

A la méme époque, Elisabeth Kiibler-Ross, psychiatre
américaine d’origine suisse, débute un séminaire intitulé « On

1. Médecin, ancienne infirmiere, assistante sociale et écrivaine britannique,
née en 1919.
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Death and Dying », qui servira de base en 1969 au livre du
méme titre [3]. Il s’agit d’une approche psychologique et non
soignante du vécu des mourants et de leur entourage. Elle est
célebre pour sa description des cinq stades de I’achemine-
ment vers la mort (dénégation ou choc initial ; irritation, rage et
coleére ; marchandage ; dépression puis acceptation), description
ancienne et discutable, mais encore enseignée dans les Instituts
de Formation en Soins Infirmiers de nos jours.

En France, le mouvement des Soins Palliatifs émerge en
s’opposant a I'idée que le patient atteint de maladie incurable ne
présente plus d’intérét au plan médical. Dans les années 1980,
alors que certains commencent a s’intéresser aux soins palliatifs
et que les hopitaux accueillent désormais les incurables, les
soins palliatifs s’imposent comme la « troisieme voie » entre
I’acharnement thérapeutique et I’euthanasie.

Par la suite, le mouvement prend de 'ampleur avec la création
d’associations qui promeuvent les soins palliatifs JALMALV?,
I’ASP?), la dénonciation de ’euthanasie pratiquée dans les
hépitaux, la publication de la circulaire du 26 aoiit 1986¢, 'ouver-
ture du premier Diplome Universitaire de soins palliatifs’, la
création de la SFAPS, ainsi qu’une série de lois et d’arrétés en
faveur du développement des soins palliatifs et de leur reconnais-
sance en tant que soins nécessaires et essentiels au mourant.

2. Jusqu’A La Mort Accompagner La Vie.

3. Association pour les Soins Palliatifs.

4. Premier document officiel qui recommande les soins palliatifs.
5. A Paris XIII en 1989.

6. Société Frangaise d’ Accompagnement et de Soins Palliatifs.
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3. Définition et idéologie

« Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une
approche globale de la personne atteinte d'une maladie
grave, évolutive ou terminale.

Leur objectif est de soulager les douleurs physiques et les
autres symptomes, de prendre en compte la souffrance psy-
chologique, sociale et spirituelle. Les soins palliatifs et
I'accompagnement sont interdisciplinaires. Ils s'adressent au
malade en tant que personnes, a sa famille et a ses proches,
au domicile ou en institution. La formation et le soutien des
soignants et des bénévoles font partie de cette démarche.

Les soins palliatifs et I'accompagnement considérent le malade
comme un étre vivant et la mort comme un processus natu-
rel. Ceux qui dispensent des soins palliatifs cherchent a éviter
les investigations et les traitements déraisonnables, commu-
nément appelés acharnement thérapeutique. lls se refusent
a provoquer intentionnellement la mort. Ils s'efforcent de
préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu’au décés et
proposent un soutien aux proches en deuil. lls s’emploient par
leur pratique clinique, leur enseignement et leurs travaux de
recherche, a ce que ces principes puissent étre appliqués.” »

En résumé, les soins palliatifs, qui peuvent parfois revétir
un aspect militantiste, cherchent & promouvoir la lutte contre le
pouvoir médical absolu, I'euthanasie, la douleur, la société du
déni de la mort, la déshumanisation des hopitaux, I'acharnement
thérapeutique. La véritable mission des soins palliatifs, qui
se réclament d’une pratique indissociable d’une philosophie,
représente en réalité un moyen de s’allier (et/ou de s’y fondre) au
systeme de soin frangais en toute simplicité et au-dela, d’espérer
modifier les représentations de vie et de mort dans la société.

7. Définition de la SFAP.
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4. La place des soins palliatifs a I'hopital

Les soins palliatifs rencontrent de nombreuses résistances
a I’hopital. En effet, il peut étre difficile pour le spécialiste
d’organe d’assumer 'impuissance ressentie face au patient
incurable et il n’est pas rare au sein des équipes soignantes,
médicales et paramédicales, que la dimension palliative d’'une
prise en charge soit difficile a accepter. En réalité, les soins
palliatifs « proposent aux patients et aux familles des interlo-
cuteurs investis d'un savoir. Ils expliquent l'inconnu. Face a
la détresse, les médecins incarnent une figure paternelle qui
dirige et signifie le sens des soins jusqu’au bout. Une maxime
souvent répétée par les équipes, inspirée par Cicely Saunders,
est celle-ci : les soins palliatifs, c’est tout ce qu’il y a encore a
faire quand il n’y a plus rien a faire » [4].

Ainsi, les soins palliatifs prennent une place de plus en plus
importante a ’hdpital, et dans la médecine en général. Tout
d’abord, le CNEFUSP?, instance de la SFAP, a été créé en
septembre 2001 : son objectif est de contribuer a développer, a
un niveau national, une formation universitaire de qualité en
soins palliatifs afin de diffuser des pratiques de soins adaptées
aux patients. Le conseil scientifique de la SFAP a été créé en
2010, ainsi quun master de médecine palliative en 2014. Enfin,
la question de la création d’une spécialisation en médecine
palliative était discutée depuis des années, B. Burucoa pointant
la spécificité de cette spécialité, dans le sens ol « les soins
palliatifs [...] engagent des interrogations fondamentales sur
le sens de la vie, de la mort, de la relation et du soin » [5].
C’est en 2014 qu’est déposé le projet de création d’une filiere
de spécialité dans les études universitaires en médecine : un
Dipléme d’Etudes Spécialisées (DES) de médecine palliative
sur quatre ans.

8. College National des Enseignants pour la Formation Universitaire en Soins
Palliatifs.
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Les soins palliatifs revétent de multiples facettes.
Ils requiérent une clinique spécifique s'appuyant
entre autres sur linterdisciplinarité et la réflexion
éthique, outils du clinicien dans le but d’accompa-
gner et de s'adapter au plus prés de la complexité a
laquelle ils sont confrontés. Ainsi, il est d’autant plus
primordial de confronter cette clinique a la recherche
adaptée aux situations de terrain et de la question-
ner a travers des échanges pluridisciplinaires.

Cet ouvrage propose un apport théorico-clinique
adapté au champ des soins palliatifs. En 12 fiches
sont abordés: l'éthique et la législation en fin de
vie, les soins palliatifs en pédiatrie, la détresse
psychique, les spécificités de la prise en charge a
domicile...

Un livre clair, riche, permettant d’'ouvrir des pers-
pectives sur la réalité d'une clinique de U'extréme, a
la fois complexe et encore en devenir.
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