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Éditorial

Place de la souffrance psychique en soins palliatifs

✹ Bruno Rochas, Médecin, EMSP, CH de Vienne (38)

La présentation des soins palliatifs est souvent résumée à l’action de soulager un patient des symptômes pénibles d’une maladie grave pour lui permettre une fin de vie apaisée. Au-delà de cette vision idéalisée, il existe aussi un risque d’une compréhension réductrice de la proposition des soins palliatifs. En effet, en mettant en avant cette démarche proactive en direction du patient, cette vision pourrait occulter la dimension d’autonomie psychique du patient que les soins palliatifs cherchent aussi à défendre, en le soutenant comme acteur de sa vie, jusqu’au bout. Le terme d’accompagnement traditionnellement accolé aux soins palliatifs est là pour rappeler l’importance d’une démarche de soin personnalisée rythmée par le patient.

Le comble d’un souci de bien faire pour le malade serait en effet de le faire sans lui, emporté dans un activisme soucieux d’efficacité, et sous la pression implicite de soulager toute souffrance, avec le temps compté de la fin de vie. Il faudrait agir vite et bien, au risque d’en oublier la singularité du patient.

Cette mobilisation, certes nécessaire autour du malade, interroge ce qui peut motiver intérieurement les soignants dans la démarche de soin. Entre autres, il a bien été décrit comment cette volonté de soulagement du patient est pour une part mobilisée par le sentiment d’impuissance et de culpabilité induite par l’incurabilité de la maladie grave. On retrouve cette attitude réactionnelle de l’agir dans la formule souvent reprise pour définir les soins palliatifs : « tout ce qu’il reste à faire lorsqu’il n’y a plus rien à faire ». L’expression de « prise en charge » des symptômes pénibles illustre également et littéralement le poids de la responsabilité médico-soignante devant la souffrance qu’il s’impose de soulager. On interroge ici comment ce poids de culpabilité pourrait rendre maladroits les soignants dans leurs décisions et leurs actes par manque d’ajustement au ressenti du patient lui-même.

Le symptôme

Par ailleurs, cette mobilisation contre le symptôme interroge également la fonction qu’on lui accorde. Dans la conception médicale classique, n’ayant plus d’utilité pour le diagnostic ni pour le suivi de la maladie évoluée, le symptôme ne paraît plus avoir d’utilité, ni de sens. Dans le contexte de la fin de vie, il est même considéré comme coupable d’une souffrance souvent qualifiée d’inutile. Fort de ce constat, la médecine palliative s’est efforcée de proposer des protocoles de soins standardisés, par souci d’efficacité et de diffusion des progrès des traitements dits symptomatiques (c’est-à-dire de lutte contre les symptômes pénibles).

Pourtant le symptôme est aussi le lieu de l’expérience subjective du patient face à la maladie. Il encourage l’écoute du vécu du patient, de ce qu’il ressent de ce symptôme, de ce qu’il s’en représente, du sens qu’il lui donne… Autrement dit, le symptôme parle du patient lui-même et pas seulement de la maladie. Il est donc encore à considérer et pas seulement à combattre, car il est une clé de l’accompagnement du patient.

Il ne s’agit cependant pas de justifier la persistance de symptômes pénibles, ni de céder à un fatalisme d’une souffrance irréductible liée aux circonstances de la fin de vie. C’est plutôt de se laisser guider dans son action de soin, d’abord par ce que le malade peut dire de ce qu’il vit, avant d’agir de façon opératoire en réponse à une plainte. Car la plainte a, en effet, la valeur d’être une adresse à l’autre. En cela son écoute est déjà thérapeutique, si elle est reçue avec un effort de compréhension de celui qui écoute, du sens qu’elle représente pour celui qui l’adresse. Ainsi, le malade n’attend pas tant une réponse immédiate à sa plainte, que l’impression d’avoir été compris dans ce qu’il ressent. Souvent, cela lui permettra de mieux se comprendre lui-même, par les paroles formulées, la clarification de sa pensée…

Un « syndrome fin de vie » ?

Ainsi, la médecine palliative devrait se méfier de ne pas se laisser enfermer dans une réponse univoque à la demande, de traiter un « syndrome1 fin de vie », résumé à l’association d’une souffrance physique et une souffrance psychique, qu’il faudrait soulager voire supprimer. La proposition risque en effet de se résumer à la coprescription d’un traitement antalgique et d’un anxiolytique, pour répondre à cette double injonction plus ou moins explicite.

Plus encore, dans cette manière de disséquer la souffrance globale, est régulièrement mise en avant une dimension existentielle comme souffrance rebelle face à laquelle les soins palliatifs sont renvoyés à une ultime impuissance. La seule option décente semble être alors la sédation. On voit là encore que le souci de répondre à toute souffrance suscite des propositions thérapeutiques qui peuvent prendre la forme d’une fuite en avant.

Pourtant, comme l’exige la démarche médicale conventionnelle, il y aurait intérêt à poursuivre l’attitude de compréhension et d’analyse des symptômes présentés, avant de chercher à apporter des réponses. Par exemple, comme pour la douleur qui enclenche une démarche diagnostique des mécanismes en cause (mécanique, inflammatoire, neurologique, etc.) pour ajuster des thérapeutiques spécifiques, la souffrance psychique devrait faire l’objet d’attention et de rigueur, en s’appuyant sur des compétences ad hoc.

De l’angoisse

Quelle souffrance psychique – trop souvent réduite au terme générique d’angoisse – le patient présente-t-il ? Est-ce de la peur face à un risque identifié (aggravation d’un symptôme, famille en difficulté…), ou est-ce vraiment de l’angoisse, définie comme inquiétude face à un danger inconnu ou fantasmé. Ou bien encore de l’effroi face à l’effraction réelle du danger ?

Des propos de malades évoquant la mort, ou bien découragés, tristes, en réaction aux pertes liées à la maladie sont régulièrement qualifiés d’angoisse de mort. Cette formulation forte, toujours un peu sidérante pour les soignants, décuple leur sentiment d’impuissance et vient inhiber la relation de soin. « Je n’ai pas su quoi répondre… ». Là encore, la préoccupation d’apporter une réponse risque d’entraîner une forme d’évitement de l’écoute des émotions formulées par le patient. Ainsi, les larmes d’un patient génèrent régulièrement une prescription de traitement anxiolytique, là où ce patient profitait peut-être d’une relation de confiance pour confier son désarroi.

Quand l’angoisse est effectivement identifiée, le travail consiste à tenter de mieux la comprendre à travers les mots et le comportement du patient. Il s’agit pour cela de la replacer dans une histoire et en tenant compte de la personnalité antérieure. Car l’angoisse, comme la douleur, est une expérience communément partagée, elle fait partie de la condition humaine. Comme pour la douleur, elle a d’abord une fonction protectrice pour l’individu, en lui signalant les dangers qui le menacent et en le poussant à mettre en œuvre des moyens de protection. Elle est là dès le début de l’existence, et la psychanalyse a permis de comprendre la manière dont se construit la personne avec cet éprouvé réactionnel à des agressions réelles ou fantasmées.

Par son effraction chez le sujet, la maladie grave peut réveiller ces angoisses, voire les faire décompenser dans une forme de trop-plein qui déborde le patient. Il est donc indispensable de chercher à décrypter ses réactions avec ce que l’on connaît du patient, grâce aux échanges antérieurs avec lui, à la connaissance de ses antécédents, de son tempérament, de ses habitudes de vie, des éclairages de la famille sur des évènements de vie marquants, de ceux de l’équipe sur le comportement actuel, etc.

Une bouffée d’angoisse ne présentera pas le même sens chez un patient connu pour une névrose obsessionnelle ou chez un patient aux antécédents dépressifs. La réponse médico-soignante sera forcément différente selon la personnalité et non pas selon le seul symptôme observé. C’est bien un symptôme psychique particulier chez une personne particulière qui est à considérer.

Les soins palliatifs, une médecine comme les autres

La mission des soins palliatifs est d’avoir le souci de la santé somatique et psychique du patient, dans la continuité de son histoire et l’unité de sa personne, quelle que soit l’évolution de sa maladie. C’est bien dans cette continuité qu’il peut se sentir encore exister, dans un lien maintenu avec le monde, avec un environnement humain capable de le contenir dans ce débordement émotionnel.

La mobilisation de l’attention, des soins, de l’accompagnement doit être au service de cette unité. Le regard doit conserver une ouverture sur le patient dans son intégralité et pas seulement faire un focus sur ce qui l’affecte, le diminue, le décourage, ou le rend opposant, ou confus, agité, délirant, avec ce que cela peut induire de disqualifiant pour sa personne.

L’enjeu éthique est donc celui de la poursuite d’une démarche médicale traditionnelle, diagnostique et thérapeutique, mais bien sûr proportionnée à la situation. Sur le plan du diagnostic, il s’agit de s’efforcer de comprendre ce qui provoque les troubles psychiques observés. Ceux-ci peuvent trouver une origine somatique (par ex. des troubles neurologiques ou biologiques) mais ils peuvent aussi s’inscrire dans une forme de décompensation psychique d’un équilibre antérieur contenu jusque-là, mis à l’épreuve de la maladie somatique.

Cette démarche diagnostique va être fondamentale pour ajuster ensuite la prise en charge, en tentant d’agir sur un éventuel mécanisme physiologique identifié, ou sur un déséquilibre psychopathologique, mais bien souvent sur les deux mêlés. L’approche pourra être médicamenteuse (anxiolytiques, neuroleptiques anti-productifs contre les hallucinations ou le délire, antidépresseurs, etc.) mais surtout élaborée dans une démarche d’équipe personnalisée et ajustée à ce qui est compris de la situation. L’effet contenant d’une équipe pluridisciplinaire et d’une institution qui sait s’adapter est souvent déterminant.

Un défi

Face à des manifestations psychiques débordantes, l’exercice du soin est cependant difficile car ce type de présentation clinique aggrave le sentiment de l’entourage familial et soignant que quelque chose échappe. « On ne le reconnaît plus », « on ne peut pas le laisser ainsi », « il n’aurait pas voulu se voir comme ça ». La situation était déjà difficile dans le soin, elle devient encore plus complexe à comprendre et à prendre en charge, elle prend en défaut les compétences et les réponses habituelles. Cette complexité est difficile à supporter par les équipes. Le désarroi, la peur, le découragement, le fatalisme, la colère peuvent s’installer. Le risque est alors grand de voir ressurgir un mode défensif des soignants par le passage à l’acte : stigmatisation, évitement, rejet, agressivité, contention, prescriptions abusives…

Le défi soignant qui réside ici est donc majeur. Que la cause de la décompensation psychique soit « externe » (somatique) ou « interne » (psychique), ou mêlée, comment conserver un regard positif sur la personne malade qui la traverse ? Comment ne pas la disqualifier via le prisme de ses déficits ? Comment continuer à croire que le soin relationnel conserve toute son importance, puisqu’il est justement le moyen de conserver le lien qui relie le malade à l’humanité, à son humanité, jusqu’au bout ? Comment travailler en équipe pour continuer à trouver du sens, oser solliciter de l’aide face à la difficulté ? Comment retrouver une expertise dans le maniement des différents psychotropes ? Rapprocher à nouveau la médecine somatique et la santé mentale ? C’est toute la noblesse des soins palliatifs que de composer avec cette complexité et ces questions, au service de la relation de soin, avec les malades, les familles et aussi les soignants. En cela elle demeure un modèle d’exercice de la médecine globale, en osant continuer à soutenir le questionnement, pour enrichir la réponse.





1. Ensemble de symptômes et signes cliniques toujours associés, dont les causes ou les mécanismes peuvent être différents et qui permettent d’individualiser une affection.
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Ce que le délire en fin de vie dit 
de l’angoisse de mort


✹ Stéphane Amar, docteur en psychopathologie et psychanalyse, CH Longjumeau

Considérée comme une « urgence médico-psychiatrique », la confusion mentale (ou delirium) représente une « complication fréquente » des évolutions de cancers, nous disent M. Reich et J.-M. Lassaunière (2003), respectivement psychiatre et médecin pionnier en soins palliatifs. Ces derniers soulignent l’importance de la prise en compte de ce trouble considéré comme le plus fréquent chez les patients atteints d’un cancer en phase avancée après les troubles dépressifs et anxieux. S’appuyant sur de nombreuses études, exclusivement anglo-saxonnes, les auteurs relèvent en effet une prévalence édifiante : 40 à 50 % des patients admis en unité de soins palliatifs, et jusqu’à 85 % des patients en phase terminale.

Pour ces auteurs, la confusion mentale se distingue d’une symptomatologie « réactionnelle » par son « étiologie organique plurifactorielle ». Dans le cadre de la pathologie cancéreuse, figurent ainsi parmi les composantes organiques, les affections imputables au processus tumoral même (comme, par exemple, les tumeurs cérébrales) ou à son évolution (métastases cérébrales), ou encore des perturbations biologiques, tandis qu’une implication iatrogénique éventuelle devra aussi être recherchée (opioïdes, benzodiazépines…). Toutefois, dans le contexte de la fin de vie, « il est souvent difficile de différencier dans cette symptomatologie la part organique de la part réactionnelle. » Ce sera précisément cette dernière qui intéressera notre propos.

Mélanie ou la confusion agitée2

Mélanie est hospitalisée dans un service de réanimation. Tout en ayant envisagé une participation somatique et iatrogène éventuelle, les professionnels du service appellent l’équipe mobile de soins palliatifs. Le motif de la demande est centré sur un état d’agitation confuse. Mélanie s’est en effet installée dans une désorientation temporo-spatiale initialement calme, puis au bout de quelques jours a commencé à s’agiter, repoussant les soignants au moment des soins habituels : Mélanie crie au secours, arrache tout (perfusions, sondes, et autres appareils de surveillance).

Transférée en réanimation dans un contexte de dépression respiratoire dans les suites d’une intervention chirurgicale, ses chances d’amélioration compte tenu des diverses complications médicales et de la progression métastatique de son cancer, nous dit le médecin, sont très minces. À son réveil en réanimation, elle avait interrogé le médecin sur les risques qu’elle avait de mourir, question à laquelle ce dernier avait répondu en toute honnêteté qu’elle « allait probablement mourir ». C’est au lendemain que son état confusionnel est apparu.

En 1926, Freud avait souligné qu’une des réponses à la peur était la fuite. Or, nous pourrions envisager la confusion agitée pré-mortem comme un équivalent de cette tentative de se soustraire à la menace. Car, pour le patient dépendant, si la menace réelle liée aux défaillances somatiques ne peut être l’objet de fuite, celle émanant de la menace interne liée au vécu psychique que cette dernière réactive, ne pourra être évitée qu’au prix parfois d’une mise hors champ de la conscience.

À l’instar du refuge dans la démence (Maisondieu, 1989), la confusion pourrait donc être envisagée comme tentative psychique de fuite de la réalité. Pour autant, le vécu de persécution qui s’associe souvent à ces états confusionnels pourrait laisser penser à un échec de cette substitution de la réalité. À moins que, comme le rôle joué par les restes diurnes dans le rêve, la reconstruction délirante ne soit contaminée par la réalité qu’elle cherche à remplacer : « Tout danger menaçant de l’extérieur intensifie la situation permanente de danger intérieur », nous dit M. Klein (1948).

Une autre hypothèse, qui ne se substitue pas nécessairement à la précédente, pourrait être que la fuite dans la régression que représente l’état confusionnel qui se caractérise, rappelons-le, par la perte fluctuante des repères spatio-temporels, souvent majorée en fin de journée (soit souvent à la tombée de la nuit), ne parviendrait pas toujours à son but lorsque la menace interne reste effective. De ce point de vue, l’interprétation kleinienne nous paraît là encore apporter un éclairage intéressant : « L’essence des craintes de persécution du patient paranoïde, nous dit-elle, est le sentiment qu’il y a un agent hostile destiné à lui infliger de la souffrance, à le mutiler et, en dernière analyse, à l’anéantir ». Klein, rappelons-le, fait ainsi de l’angoisse de mort dérivée de l’action de la pulsion de mort, le fondement de l’angoisse de persécution : « Nous pouvons supposer que la lutte entre pulsion de vie et pulsion de mort agit déjà pendant la naissance et accentue l’angoisse de persécution suscitée par cette expérience pénible ». Puis « il projette ses pulsions destructrices sur le sein, c’est-à-dire qu’il opère la déflection de la pulsion de mort vers l’extérieur, et de cette façon, le sein devient le représentant extérieur de la pulsion de mort. » (c’est nous qui soulignons). Ce sein, mauvais, est ensuite introjecté en retour, intensifiant la situation de danger intérieur. C’est dans cette même perspective kleinienne, sur le mode de la « persécution et du châtiment », qu’Hanna Segal (1958) envisage la « terreur inconsciente de la mort » fréquente chez le sujet âgé. Il revient enfin au psychanalyste américain Stolorow (1979) d’avoir explicitement mis en perspective la dépersonnalisation avec l’angoisse de mort. Cet auteur considère en effet cette dernière comme le stade de signal d’un risque de fragmentation de la représentation de soi, tandis que la dépersonnalisation en signerait déjà l’advenue.

Quoi qu’il en soit, pour ce qu’il exprime d’une rupture interne, fut-elle transitoire, l’état confusionnel se caractérise par une émancipation vis-à-vis de la réalité extérieure et est de ce fait souvent mal compris et mal toléré par l’entourage.
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