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1-La dépression en oncologie (M. Reich, 2010

Equipe de psycho-oncologie, centre de lutte contre le cancer Oscar-Lambret, BP 307, 3, rue Frédéric-Combemale, 59020 Lille cedex, France)

2-Le bébé'en soins palliatifs : L'accompagnement psychologique des parents

https://www.cairn.info/revue-le-carnet-psy-2013-8-page-32.htm
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Le tableau détaille les principaux facteurs influencant le délai de consultation.

FACTEURS INDUISANT UNE CONSULTATION RAPIDE
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— Symptémes (douloureux, visibles, etc.)

— Information

— Anxiété

— Impulsivité

— Bonne relation médecin—-malade

FACTEURS INDUISANT UN RETARD DE CONSULTATION
— Pas de symptéme (ou non visible, ou non douloureux)
— Peur de I’hépital, de la chirurgie, de I’anesthésie, etc.
— Raisons domestiques et professionnelles

— Raisons économiques

— Mauvaise relation médecin—malade

— Déni et/ou banalisation du symptéme

— Manque d’information
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Dans un premier.temps, le patient « vitet subit » I’impact du diagnostic.

Dans un second temps, il 'est amené « a penser » cet impact, surtout quand il

existe un contexte de limitations et de séquelles physiques liées a la maladie.

w
1

L.a fin des traitements constitue ainsi un facteur de stress particulier.

N
1

La transition de 1’état de maladie a celui de la santé a également été decrite sous
le terme de « syndrome de Lazare » (Tross et C.,
1989).

Jish 5 e (in ga S gaisnall A glad) 5 5 gually gndial) 5 (o ol sy aal) B2ley ulaan Y 134
Il existe différentes évolutions selon 1’effet des traitements :
1- La « guérison » avec la nécessité d’une réhabilitation,
2- le« contrdle » de la maladie avec la succession traitement- réhabilitation

3- la « palliation » avec la dégradation irréversible de 1’état de santé du malade
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. Kubler-Ross (le déni , la colére, le marchandage, la dépression et I’acceptation),
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La depression en oncologie
Depression in oncology

M. Reich (2015)

Equipe de psycho-oncologie, centre de lutte contre le cancer Oscar—-Lambret, BP 307, 3, rue Fréderic-Combemale,

59020 Lille cedex, France

résumeée

L’objectif de cette mise au point était de faire une bréve revue des principales problématiques posées

par la dépression en oncologie en termes de prévalence, sémiologie, dépistage, facteurs de risque et
pronostiques, et traitement. Cette réflexion s’est appuyée sur les données.de la littérature récente obtenues
par une recherche sur PubMed. Les troubles dépressifs ont été fréquemment rencontrés.chez les

patients atteints de cancer. Durant les soins de routine en oncologie, leur.dépistage, leur évaluation et

leur traitement sont d’importance capitale au regard de la prise en charge psychosociale. Les éléments
dépressifs ont un impact déterminant sur la qualité de vie des malades, sur la tolérance et leur adhésion
aux thérapeutiques du cancer. De plus, la morbidité et l'influence possible de la dépression sur le

pronostic représentent un énorme défi en termes de prévention. Une sémiologie spécifique des troubles
dépressifs dans le champ de I'oncologie est plus pertinente ‘avecides implications cliniques pratiques. La
prise en charge optimale de ces troubles de I'humeur se doit d’étre la plus précoce possible et repose sur
'association d’un traitement pharmacologique et psychothérapeutique.

© 2010 Société francaise de radiothérapie oncologique (SFRO). Publié par Elsevier Masson SAS. Tous
droits réservés

1. Introduction

La dépression en cancérologie-renvoie a la'dimension de la souffrance psychique et de la détresse
psychologique. Paradoxalement, elle reste encore trop souvent sous-estimée et banalisée car
considérée comme réactionnelle au cancer. Pourtant, son retentissement sur la qualité de vie des
patients et son incidence tant'surle plan médico-économique que sur la prise en charge oncologique
sont loin d’étre negligeables.

Ainsi, la comorbidité dépressive associée au cancer augmente la durée d’hospitalisation, la durée des
consultations, le colt de la maladie et accroit la probabilité de passage a 1’acte suicidaire

[19,21]. La dépression peut entrainer un retard au diagnostic et une moins bonne adaptation au
cancer, associée a une moindre adhésion a sa prise en charge du fait d’une mauvaise tolérance

aux traitements anticancéreux [8]. La difficulté réside donc dans le dépistage précoce de ces troubles
de I’humeur, puisque

I’importance des troubles somatiques liés au cancer ou a ses traitements (par exemple : douleur
physique, anorexie, fatigue, troubles du sommeil) peuvent masquer une authentique dépression,
souvent déniée par le patient lui-méme.

2. Prévalence

En termes de prévalence, les syndromes dépressifs sont deux a trois fois plus fréquents chez les
patients souffrant de cancer par rapport a la population générale [13]. Toutefois, lorsqu’on a
regardé les chiffres rapportés dans la littérature, on a été frappé par la grande hétérogénéité des taux
de prévalence. Cela était essentiellement d aux diverses conceptualisations de la dépression et

en particulier aux criteres pour la définir, aux approches méthodologiques pour la mesurer et a la
diversite des populations de patients etudiés (ambulatoire, hospitalisé) et des tumeurs considerées
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(localisation et stade).

Ainsi, deux biais majeurs ont pu étre relevés :

* soit considérer les symptomes dépressifs comme un phénomene

géneral (confondre symptdmes dépressifs et syndrome dépressif

majeur) ;

* soit considérer les troubles dépressifs spécifiques définis par des critéres diagnostiques selon une
nosographie bien précise dans une perspective de recherche [17,27]. De ce fait, il n’a pas été
surprenant de retrouver des taux de prévalence pour les épisodes dépressifs majeurs variant entre 5 a
26 % ou entre 0 % a 38 % et de 0 a 58 % pour les différents tableaux dépressifs observables chez les
patients atteints de cancer [23,25]. Schématiquement, on peut retenir qu’environ 25 % des patients
cancéreux vont souffrir au cours de leur maladie d’un syndrome dépressif et:S a 6 % d’un épisode
mélancolique avec une prévalence augmentant lors des cancers en phase avancée et palliative jusqu’a
pres de 77 % en phase terminale [13,37]. Certaines localisations tumorales ont été plus a méme d’étre
associées a un taux de prévalence plus élevé d’épisodes dépressifs : oropharyngée(22-57 %),
pancréatique (33-50 %), mammaire (1,5-46 %), pulmonaire. (11<44 %) [23,38]. A ’opposé, un plus
faible taux de prévalence a été observé dans les localisations colique (13-25 %), gynécologique (12—
23 %) et leslymphomes(8-19 %) [23].

3. Clinique

La sémiologie de la dépression dans le champ de 1’oncologie reste complexe en raison d’un
chevauchement de certains signes somatiques similaires a.la dépression et au cancer et ses
traitements (perte de poids, anorexie, troubles du sommeil et'fatigue, baisse de la libido, troubles de
concentration). Ce d’autant que les éventuels symptomes €vocateurs d’une souffrance dépressive sont
rarement rapportés spontanémentpar les patients.

En pratique, il existe souvent une confusion entre\le symptome tristesse ou humeur « triste » et le
syndrome dépressif a savoir une dépression avérée. Chez des patients atteints de cancer, si le
sentiment de tristesse est normal;la depression ne 1’est pas. Il s’agit alors d’un trouble de I’humeur
pathologique qui survient lorsque les patients éprouvent des difficultés a faire face a la maladie
tumorale en étant facilement'submergés par leurs émotions. Cela peut conduire au paradoxe suivant,
a savoir sous-estimer la dépression.considérée comme une réaction normale au cancer ou

la surestimer en estimant.que tous les patients atteints de cancer sont dépressifs.

Il faut donc bien distinguer.:

d’une part des réactions normales de tristesse, de vulnérabilité, de crainte, voire de désespoir, qui sont
intégrées dans un processusnormal d’adaptation a la maladie cancéreuse et a ses

thérapeutiques/plus ou moins invalidantes, avec une résolution spontanée ;

* d’autre part des troubles dépressifs caractérisés par une chronicité,

une intensité et unespermanence des symptomes (depuis au moins une quinzaine de jours), qui
constituent une entrave a la vie quotidienne avec des répercussions sur la vie sociale, affective,
relationnelle sans résolution spontanée. En oncologie, le clinicien se focalise plus sur la
symptomatologie psychologique que physique pour poser un diagnostic de dépression. Une attention
particuliére est portée aux symptomes cognitifs et affectifs non liés directement a 1’état somatique ou
aux traitements. Ainsi, la présence d’une tristesse de I’humeur et d’'une anhédonie (diminution
marquée voire absence de 1’intérét et du plaisir) sont deux symptdmes pathognomoniques d’un
épisode dépressif. Leur association a un sentiment de dévalorisation, de culpabilité excessive (étre
une charge pour I’entourage), d’indifférence et d’anesthésie affective, I’existence de pensées
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de mort récurrentes ou d’idées suicidaires sont trés évocatrices d’autant plus que les symptomes
physiques sont controlés. Certains critéres de sévérité de 1’épisode dépressif ont été rapportés

dans la littérature tels que la non-participation aux soins, le retrait social, 1’absence de sourire, le
pessimisme ou 1’autoapitoiement, I’apparence triste, maussade ou craintive soit au niveau du visage
ou dans la posture, I’absence de réactions aux bonnes nouvelles ou a des situations cocasses [1]. De
plus, les sentiments de perte de controle, de perte d’espoir et d’ impuissance

représentent autant de signes de gravité car potentiellement annonciateurs d’un risque de passage a
I’acte suicidaire. Le praticien évitera de tomber dans le piége de la rationalisation du trouble de
I’humeur (« ¢’était normal d’étre déprimé dans ces cas-1a ») ou dans un mécanisme d’identification
(« a sa place, moi aussi, j’aurais fait une dépression »).

Certaines situations médicales sont susceptibles de générer une vulnérabilité.psychologique chez les
patients et la possibilité d’une décompensation sur le plan thymique : phénomenes d’annonce
diagnostique, de récidive ou d’aggravation, mauvais controle des symptomes physiques, existence au
préalable de problémes psychosociaux majorés par la survenueducancer, période de rémission

sur le plan tumoral (pouvant accroitre paradoxalement le sentiment d’abandon).

4. Dépistage

Lors de I’anamnése, des questions ouvertes du style: «Comment €tait votre moral ces derniers temps
? » ; ou fermées telles que : « Durant ces 15 derniers jours; avez-vous ressenti des moments
d’abattement, de tristesse, de perte d’espoir ? » ; « Durant.ces 15derniers jours, avez-vous noté une
perte de capacité a vous intéresser et a prendre plaisir a vos activités habituelles ? » peuvent faire
suspecter la présence d’un état dépressif et amener a.orientervers un psychiatre, psychologue ou
psycho-oncologue [7]. En oncologie, ce dépistage a pu étre complété par une échelle

de dépistage d’auto-évaluation (HADS, pour Hespital Anxiety and Depression Scale) d’utilisation
pratique et rapide dans son administration (quelques minutes) [28]. L’absence d’items somatiques
(pouvant artificiellement.majorer les scores) I’a fait préférer aux habituelles échelles d’hétéro-
évaluation de la dépression (BDl;pour Beck Depression Inventory ;MADRS, pour Montgomery and
Asberg Depression Rating Scale ; HDRS, pour Hamilton Rating Scale for Depression) moins
discriminantes en oncologie €ar.comportant

justement ces éléments somatiques.[22]

Dépression et facteur de risque de cancer

Les liens entreitroubles de I’humeur et survenue d’un cancer demeurent controversés. Ainsi, les
méta-analyses recentes et revues épidémiologiques ont conclu a une association faiblement
significative entre la présence d’une dépression chronique et le développement ultérieur d’une
pathologie néoplasique [5,11,20,24,26,31].

Un biais est a cansidérer, a savoir le mode de vie du patient dépressif avec une intoxication mixte
(alcool-tabac) associée et une dépendance a la nicotine, classiqguement considérées comme favorisant
le développement de cancers. Une étude danoise basée sur un registre d’une cohorte de 89 491
patients hospitalisés pour troubles de I’humeur entre 1969 et 1993 a retrouve 9922 cas de cancers
avec un odd ratio de 1,05 (intervalle de confiance a 95 % : 1,03-1,07) [11].

Dans cette étude, quel que soit le site tumoral, aucune augmentation du risque de cancer n’a été
notée, une fois exclus la premiere année de suivi et surtout les cancers liés au tabac. La dépression
indépendamment n’a pas favorisé le risque de survenue de cancer.

Une revue récente a listé 22 études de cohortes évaluant I’incidence du cancer parmi une population
de patients dépressifs [2]. Elle a obtenu des conclusions similaires aux précédentes revues, a savoir
une association négligeable entre dépression et développement ultérieur de cancer [11,24].
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6. Dépression et facteur pronostique du cancer

La possibilité d’un lien entre la présence d’un état dépressif et la progression de la maladie tumorale,
voire d’une mortalité accrue chez les patients atteints de cancer, a suscité de nombreux débats et
polémiques au sein de la communauté scientifique [15]. Ce d’autant que 1’influence potenticlle de la
dépression sur le pronostic de la maladie somatique est restée fortement ancrée dans 1’inconscient
collectif (« le moral c’est 50 % de la guérison »). Une méta-analyse récente incluant 31 études, soit
9417 patients, a retrouvé une corrélation significative entre le risque de déces et la présence ou non
de symptdmes dépressifs mais non entre progression tumorale et dépression [31]. Dans cette

revue, le taux de mortalité était accru de 26 % chez les patients souffrant d’une dépression modérée a
39 % chez ceux souffrant d’une dépression majeure.

Une étude britannique prospective chez 578 femmes atteintes d’un cancer du.sein de petit stade a
rapporté un risque accru de déces cinq ans apres le diagnostic chez celles qui souffraient d’un

état dépressif, avec un odd ratio de 3,59 (intervalle de confiance a

95 % : 1,39-9,24) [34].

Les troubles dépressifs peuvent diminuer la survie des patients eniraison d’une moins bonne adhésion
au traitement anticancéreux et d’une perception amoindrie de lamnécessité de se faire soigner

[32].

En ce qui concerne I’hypothése de considérer la dépression a la fois€comme un facteur de risque de
survenue de cancer et comme facteur pronostique avec un.impact sur la survie, il convient de

mettre un bémol sur la validité des associations supposées.demontrer cela [20]. En effet, certains
biais la aussi ont pu étre retrouvés :

* I’existence de différences physiopathologiques entre les diverses

localisations tumorales et les différents stades évolutifs ;

* ’existence de facteurs confondants augmentant a la fois le risque

de cancer et de dépression.ou aggravant sen pronostic;

* I’existence de médiateurs comportementaux (exemple du tabagisme

majoré chez les dépressifs et qui ont ainsi favorisé le

développement de certains cancers tabaco-dépendants).

Traitement

La prise en.charge de la dépression en cancérologie s’inscrit dans un projet de soin global faisant
appel a une pluridisciplinarité des acteurs de soin tout en cherchant a impliquer le patient.
Classiquement, [*association d’approches pharmacologique et psychothérapeutique a été
recommandée selon les guidelines et diverses revues de la littérature en insistant sur le role des
interventions psychosociales [16,30,36]. Toutefois, force est de constater qu’aucun traitement, qu’il
soit par antidépresseur ou par intervention psychothérapeutique, n’a démontré de fac, on
reproductible un effet positif sur le pronostic du cancer [3,15,16].

De plus, le faible nombre d’essais cliniques disponibles tant pour les approches pharmacologiques
que psychothérapeutiques a souleve la question de la reelle efficacité de ces traitements [12].

Ce d’autant que de multiples biais ont pu expliquer I’insuffisance de résultats : faiblesse des
échantillons étudiés, fort taux de sortie d’études suite aux effets secondaires des antidépresseurs,
suivi medical trop court, hétérogénéité des populations évaluées [36].

Sur un plan pratique, I’optimisation de cette prise en charge a reposé sur une étroite collaboration
entre 1’oncologue ou radiothérapeute et le psychiatre.

La prescription des antidépresseurs sera faite par le psychiatre en tenant compte de la situation
clinique du patient, de ses « comorbidités » et des interactions médicamenteuses potentielles
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[29]. Elle reste tout a fait Iégitime en cas d’épisode dépressif majeur ou averé avec un taux
d’efficacité estimé a 70 % quel que soit I’antidépresseur utilisé [4]. Chez ces patients atteints de
cancer, la prise en charge des symptomes physiques spécifiques tels que la douleur, la dyspnée, les
nausees et la constipation précéde ou est couplée au traitement par antidépresseur

[30].

En ce qui concerne I’hypothétique risque carcinogene imputable a I’utilisation des antidépresseurs, en
I’état actuel des données de la science et au regard des conclusions d’études épidémiologiques
récentes, il n’y a aucune raison de suspecter un risque carcinologique accru ; au regard de la durée
d’utilisation, de la posologie journaliere prescrite et du type de molécule choisie (tricycliques

ou inhibiteurs sélectifs de la recapture de la sérotonine)

[6,9,35]. La psychothérapie, quelles que fussent ses modalités (psychanalytique

ou cognitivo-comportementale), a été considerée comme efficace sur le syndrome dépressif et sur la
qualité de vie des patients mais en aucun cas, elle n’a eu d’influence sur la survie des patients [10].
Ce fait a été clairement démontreé par des études randomisées'avec une méthodologie rigoureuse
[3,14,18,33].

8. Conclusion

La dépression constitue une « comorbidité » fréquente chez les patients atteints de cancer dont les
conséquences ne devraient pas étre négligées par les différents acteurs du soin en cancérologie.
Problememajeur de santé publique, elle représente un defia'la fois pour les patients qui y sont
confrontés et pour les soignants qui ont a prendre en charge ce trouble. Le dépistage précoce par
I’oncologue s’appuie sur une recherche systématique, s’intégrant dans une démarche diagnostique
rationnelle, associée a la connaissance.des facteurs de risque et des périodes favorisant les
décompensations sur leplan thymigue. Par la suite, le médecin pourra faire appel a un psychiatre ou
psycho-oncologue, gage d’une prise en charge optimisée et d’une amélioration de la qualité de vie de
ces patients.

Les traitements de la dépression nécessitent d’étre mieux définis, méme s’il convient d’associer a la
fois les approches pharmacologiques et psychothérapeutiques.
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Le bébé en soins
palliatifs :

|’accompagnement

psychologique des parents \

Véronique Gilbert

Perdre un bébé a peine né concentre dans le temps de fagon insupportable &s étapes majeures de la vie (naissance,
mort), et renvoie chaque parent a une insoutenable impuissance. Que peut « faire » le psychologue

dans ce court espace-temps qui va mener le bébé a la mort ? Entre-deux particulier, ou 'accompagnement

prendra place et permettra, peut-étre, la rencontre avec I'enfant.

Les mouvements psychiques sont chaotiques, chez ces « nouveaux-parents-futurs-endeuillés ». Il s’agit alors d’autoriser
(les affects, que I'on contiendra), de soutenir et protéger (le narcissisme, notamment), enfin de repérer les appuis
possibles ou les impossibilités, et adapter ainsi le travail a chaque couple, a chaque parent.

Les soins palliatifs pour les‘hiouveaux-nés a Necker :

une décision médicale

Je veux saluer le travail accompli par les équipes de I'ancien Institut de Puériculture de Paris, a présent

service de néonatalogie de Necker, sur les questionnements éthiques liés a ces situations, leur capacité d’évolution, travail
jamais achevé, bousculés que nous'sommes par ces cas qui nous obligent a ne jamais avoir de certitudes mais sollicitent
notre adaptabilité, garante de 'humanité.que nous pouvons apporter.

Dans la majorité des cas qui ménent a son déces, le bébé arrive déja bien malade : de sa grande prématurité,

d’un probléme survenu au décours de la naissance, ou d’une pathologie anténatale. La décision de passage en soins
palliatifs, méme si elle fait I'objet'd’'une discussion collective, est strictement médicale.

Elle est ensuite exposée aux parents, surtout pour évaluer dans quelle mesure ils seront capables d’adhérer a ce projet,
ainsi que le temps-dont ils auront besoin“pour pouvoir s’y inscrire, et accompagner

leur enfant. Les traitements curatifs qui maintiennent I'enfant artificiellement en vie sont diminués puis stoppés, y

compris la ventilation, et\l’alimentation si I'on considére que I'enfant ne parviendra pas a téter. On renforce

les soins de confort afin qu’il nessouffre pas : sédation, soins de bouche, creme sur le corps

Spécificité du travail du psychologue clinicien dans

cette situation

Le maitre-mot de ce travail, c’est accompagnement. Etymologiquement, il renvoie a « compagnon », « celui qui mange
son pain avec ». La notion de « prendre soin » est au coeur de cette démarche. Et,

surtout, « quand on accompagne quelqgu’un, on est le garant de cette dimension de Sujet », cette subjectivité si mise a mal
chez ces parents, qui va s’appuyer sur notre position de tiers symbolique séparateur, « destiné a favoriser la restitution du
statut de sujet différencié a chacun des protagonistes ». Spécifique, cet accompagnement I'est aussi de par la situation
méme : écouter des parents « en deuillés en- devenir » est tout a fait particulier. Nous accompagnons

ceux (les parents) qui accompagnent le mourant (I'enfant). Avec bienveillance, il s’agit d’étre

une sorte de mere contenante, participative, moi auxiliaire qui sera, surface de projection du psychisme

malmené des parents, le réceptacle de leurs émotions, de leurs mouvements bruts .

En effet, ceux-ci ont perdu leurs repeéres, leur propre mode d’emploi : ils ne comprennent plus leurs réactions, ne savent
plus juger s’ils pensent « correctement », si ce qu’ils ressentent est normal, s’ils ne sont pas en train de devenir fous,
enfin. S’entendre expliquer tous ces mouvements réintroduit en eux une

part de normalité qui soutient. lls en ont indiciblement besoin dans cette situation si anormale qu’ils

vivent. Le couple a parfois I'impression de ne plus savoir étre les parents du « grand », craignent 'ambivalence

de leurs sentiments a son égard, de trop s’appuyer sur lui ou de I'oublier au contraire. A comprendre
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tout cela nous pouvons les aider, et contribuer, ainsi, a les faire se reconnecter avec eux-mémes.

Il faut d’ailleurs aussi accepter, avec certains, d’étre une mere insatisfaisante : nous ne serons en tout cas pas celle qui,
magique et toute-puissante comme la mére de I'enfance, peut résoudre tous les problémes

et surtout empécher ce bébé de mourir. Qu’accompagne-t-on, alors ? Tout d’abord :

Le traumatisme :

Méme si I'état de I'enfant a toujours été source d’angoisse, s’entendre dire qu’il va irremédiablement mourir, ¢’est un choc,
qui plonge les parents dans « un désarroi psychique absolu ». Et ce choc a valeur de traumatisme. La mort surgit lIa ot
I'on attendait la vie, un paradoxe impensable que ne connait pas I'inconscient, d’ou un conflit psychique trés douloureux
psychologique : tenter d’éviter, par la mise en mots, Cela est le premier fondement de I'accompagnement et angoissant.
I'enkystement d’une situation pour gu’elle ne se transforme pas en traumatisme durable.

Les réaction courantes des parents, neurovégétatives, comportementales, immédiatement aprés I'annonce ou dans
les heures/jours qui suivent, nous montrent la dimension traumatique de la situation.

Le sentiment de déréalisation, de dépersonnalisation :

C’est ce sentiment de vivre un cauchemar. La confrontation a la réalité est si douloureuse que les défenses

que I'esprit met en place peuvent donner passagérement cette impression d’étre « a coté » de la vie, &soi, des
événements... Le travail d’appropriation psychique est a 'oeuvre, dans sapartie la plus difficile, celle qui fait accéder a la
douleur. Parfois, le doute est si fort que le bon sens peine a reprendre le dessus. Dans le méme e%rit, il estimportant, en
respectant les résistances de certains parents, de les inviter a étre présents autant qu'ils le souhaitent aupres de leur
enfant. Leur représenter combien ils en sont capables (s'ils le sont), et combien cet:accompagnement, qui les méne au
bout de ce qu’est « étre parent », remettra de 'humain dans ce qui est'si inhumain. lls\peuvent se le,permettre car nous,
autour, bien que nous ayons « décidé » la mort, sommes les garants de cette humanité,.de par la qualité des contacts
dont nous entourons les parents.

Le cheminement : \

A I'annonce, le premier mouvement peut étre celui du refus : « non,faites tomce gue vous pouvez pour

lui », sous-entendu « pour nous le rendre en bonne santé, qu’il ne nousiquitte pas ». C’est 'opposition spontanée du petit
enfant, le principe de plaisir qui vient s’opposer aux limites, au manque.%otre travail, encore, va étre d’aider les parents a
ré-accéder au principe de réalité. Qu'ils puissent, apres avoir écouté leur douleur, se tourner de nouveau vers cet autre
souffrant, leur enfant. Il n’est pas de mission plus douloureuse mais aussi plus « parentale » que de permettre a leur
enfant de les quitter définitivement.

La culpabilité :

Elle accompagne toujours le travail de deuil, et prend ses racines dans la nécessaire ambivalence qui caractérise le lien a
I'autre : « je t'aime moi non plus». Deux aspects en témoignent souvent chez les parents

dont le bébé est en soins palliatifs :

- au moment de I'annonce, il peut y avoir eu, a peine consciemment, un fugace instant de soulagement.

N’avoir pas a supporter un enfant lourdement handicapé. Comment résoudre cet impensable paradoxe : a la fois vouloir a
tout prix son enfant mais en méme.temps ne pas vouloir de celui-la ? Comment supporter d’avoir pu penser cela ? Il va
s’agir de rassurer les parents : ils ne sont pas indignes d’avoir reculé devant 'angoisse d’une vie qui bascule. Puis leur
permettre d’en faire précisément uneraison qui les

laissera -au mieux- en paix. Cette douleur-la, il peuvent la choisir et, en quelque sorte, étre renarcissisés a leur place de
parents : ils re-prennent leurs responsabilités.

Accompagner pour prévenir :

Les questions :

Dans le besoin de tenira distance les sentiments douloureux, les parents questionnent : « comment cela

va se passer concretement ? » Malheureusement, les réponses suscitent souvent I'effarement, réintroduisent la
culpabilité, la douleur: stopper les médicaments curatifs, les parents I'entendent, mais diminuer/arréter I'alimentation,
c’est porter une atteinte directe a la fonction parentale telle qu’elle est entendue au premier chef : nourrir son enfant est
une préoccupation, un instinct de survie trés archaique qui, de tout temps, a fondé la perpétuation de I'espece et constitue
la « préoccupation parentale primaire ». La sidération resurgit, et, malgré les explications, ce fait reste insupportable
pour la plupart des parents. De méme pour la diminution ou la suppression de la ventilation. Ce sont sans doute ces deux
aspects les plus compliqués a accompagner, car ils viennent aussi nous chercher, soignants, du cété de la culpabilité,
dans une identification a I'enfant, a ses parents, a I'angoisse et/ou la douleur qu’ils traversent. Nous aussi, souvent, nous
voudrions abréger tout cela. Comment, a la fin des fins, le justifier ? Se retrancher derriere la loi est loin d’étre suffisant.
Nous avons encore a réfléchir sur ce qu’est, alors, étre soignant, a cet équilibre jamais trouvé entre soulager mais ne
pas tuer. Soulager qui ? De quoi ? Une autre inquiétude fréquente : « combien de temps cela va durer ? ». Le psychisme
humain a besoin de se préparer a la difficulté. Or, par rapport a cet aspect, 'ambivalence est au premier plan pour ces
parents : ils anticipent le grand vide, 'immense douleur d’aprés. Alors, comme souvent lorsqu’on sait que I'on va souffrir,
on voudrait s’y confronter déja, avec I'espoir que cela passe vite. Mais aussitdt, on le refuse vivement, car alors cela
signerait, définitivement, la mort de I'enfant.

Préserver le narcissisme parental :

C’est un travail énorme que doivent accomplir les parents : devenir/rester parent d’'un enfant a peine connu. lls ne le
pourront que si leur estime d’eux mémes en tant que parents est suffisante, s’ils peuvent, avec notre aide, retrouver leurs
« bases », la structure autour de laquelle ils pourront réintroduire petit a petit de la souplesse psychique. Leur faire
accepter la survie, d’abord, pour que la vie puisse se poursuivre, ensuite. Les faire devenir ou redevenir de
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« bons » parents. Contrairement a ce que beaucoup de parents croient ne pas étre, parce que si tristes, il faut étre trés
fort, avoir de bonnes bases narcissiques pour accompagner son enfant vers la mort. Pour étre capable de se laisser aller
a la tristesse, puis remonter, vivre des moments de relative tranquillité, prendre plaisir a s’'occuper de I'enfant, a échanger,
et de nouveau pleurer. Supporter ces oscillations en sachant qu’un jour, cela s’apaisera.

Il est fondamental de protéger la les parents de deux risques psychiques déléteres :

- le conflit de loyauté : ne pas pouvoir dépasser la tristesse car ce serait abandonner, encore une fois, son enfant. Il y a la
un risque mélancolique dangereux pour le parent.

- I'idéalisation du bébé décédé (qui vient aussi contre investir la colére inconsciente que le parent peut avoir

a son égard, d’avoir été abandonné par lui) : lui conserver toutes les qualités, cette potentielle perfection qu’on lui avait
prétée avant/pendant la grossesse. Et I'enfant suivant, le jumeau vivant, forcément décevant dans leur concrétude ?

Accompagner aussi le couple :
Eclaircir pour un parent les mouvements de l'autre de maniere a préserver la liberté de chacun de réagir.
Le risque est de ne plus parvenir & se comprendre, d’avoir soudain un « étranger a demeure » qui soulignera
davantage la solitude dans I'épreuve a traverser. Car, a la fin, I'on a toujours affaire qu'asoi-méme dans ces douleurs de
vie. Mais apres tout cela, n’oublions surtout pas que I'accompagnement psychologique des.familles dans ces situations
n’est pas I'apanage du psychologue. Le travail par et avec I'’équipe soignante est fondamental, Les soignants, le
psy, les parents : « ensemble, c’est tout » ! Il s’agit d’'un vrai travail de collaboration, entre tous ces acteurs. Avec les
soignants, le travail se fait beaucoup dans les couloirs, ou le psy essaie d’étre toujours prét a recevoir une émotion,
valoriser le travail effectué, permettre de se poser, soi, ses pensées. L’infirmiere de I'enfant, présenteNs de I'entretien
d’annonce, est la garante de ce qui a été dit. Elle a ensuite, lorsque les parents vont sortir de I’état‘e sidération dans
lequel les plonge cette annonce, un réle fondamental de reformulation, pour répondre
aux questions qu’ils ne manqueront pas de lui poser. Ces reprises ont surtout pour vertu de rendre les faits bien réels, de
barrer la route aux fantasmes : « et si... », de remettre de la réalité dans ce qui est, encore,
simplement incroyable pour des parents. L’infirmiére, c’est le principe (Fépreuve,?) de réalité quotidienne.
Celui-ci peut étre supporté, et par celui qui le réintroduit tout le temps, le soignant, et par.celui qui le regoit, le parent, au
prix de la souffrance, car il se fait dans un accompagnement humain;.dans un‘lien.quircontient, étaye, fait que I'on n’est
pas seul. C’est ce qui permet de ne pas répondre, dans un agir qui empécherait I'€laboration, a des demandes directes
de parents

N\

Question du lien au coeur de 'accompagnement en
soins palliatifs : N\
La mort, peut-étre plus encore lorsqu’elle survient quand la vie commence a peine, est un arrachement, I'ultime séparation
qui fait vivre I'éclatement. Face a ces angoisses qui réveillent des vecus trés archaiques,
nous avons besoin, comme le nouveau-né que nous avons été, d’un étayage, un tissage de liens qui nous
feront ressentir que, méme fragilisés; « on »ne nous laissera pas tomber. Une infirmiére disait que, lorsqu’elle
accompagne une famille, son souci est.d’étre la.plus « enveloppante » possible. Pour pouvoir le faire, il faut qu’elle puisse
I'étre aussi, elle, enveloppéesDans ce role, elle permet que le lien entre les parents et leur enfant se poursuive, dans la
mesure des capacités des premiers,:car on sait combien va étre ensuite narcissiquement porteur pour eux le sentiment
d’avoir été parents « jusqu’au bout ».
La part maternante de I'infirmiére est sans doute sollicitée alors, et I'on pourrait dire en regard que le médecin, lui, est
d’une certaine maniéere le garant de. la loi, de laréalité : il vient de temps a autre prendre des nouvelles ; redire aux parents
ce qui est possible ou ne 'est pas ; reparler du diagnostic et du pronostic s'ils le veulent. Il vient enfin constater et
annoncer le déces. Quelque chose du-paternel en somme.
Ce partage des taches, d’allure parentale, ‘est étayant pour les parents. Et, on le sait, pour qu’une famille fonctionne, il faut
que les parents soient d’accordisur I'essentiel !
Cette solidaritéintra-équipe permet aussi de diffracter les vécus de culpabilité, malgré tout parfois présents, par rapport a
ce que vit une famille, au moins de partager la responsabilité, ce qui I'allege.
Une infirmiére racontait comment elle pensait son réle auprés de I'enfant mourant : « qu'’il parte avec les
meilleurs moments de vie possible, trouver tous les petits trucs qui vont lui faire du bien ». Je crois que
c’est ce que nous, équipes, avons‘a faire les uns pour les autres : prendre soin dans 'ordre, de soi, de
I’équipe, des parents, parce que le bien-étre des premiers conditionne ce qui pourra étre donné aux derniers.
Nous veillons lesuns sur les autres, et préparons ainsi I'apres : pour les soignants, pouvoir
accueillir une autre famille, d’autres souffrances, pour les parents, continuer une vie de bonne qualité.
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