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Titre : Paroles et silences en fin de vie : Etude des
reminiscences et mise en place d'un accompagnement basé
sur la rétrospective de vie aupres de patients en soins
palliatifs

Résume :

La question originelle de ce travail doctoral a été : Comment pense-t-on son histoire
de vie au seuil de sa mort ? La fin de vie, améne de nombreux bouleversements
psychique et physique, souvent inhérent a une maladie grave. Le patient est alors
amené a se refaire le film de sa vie, a repenser aux événements marquants de son
existence. Plusieurs interventions, comme la rétrospective de vie, ont proposé
d’accompagner ce processus chez le patient afin que ce dernier puisse voir sa vie
comme un « tout cohérent » mais restent a ce jour peu étudiées dans le domaine des

soins palliatifs en France.

Pour nous aider a répondre a ce questionnement, nous avons mené une premiére
étude auprés de patients en fin de vie dans le but de recueillir le travail cognitivo-
émotionnel actuel, d’identifier le type de réminiscences présentes ainsi que la place
du silence dans le discours. A l'issue de cela, nous avons conduit une revue parapluie
qui nous a permis de recenser les différents éléments nécessaires a la bonne mise en
place d’interventions basées sur I'histoire de vie en soins palliatifs, les variables les
plus étudiées et les tailles d’effet associées. Grace a ces deux premiers travaux, nous
avons pu mettre en place un accompagnement basé sur la rétrospective de vie chez
des patients hospitalisés en soins palliatifs. De cette expérience, nous avons identifié
les freins et leviers d’'une telle procédure, évaluer son acceptabilité et sa viabilité

aupres des patients et décrit les contenus qualitatifs et quantitatifs recueillis.



L’ensemble de nos études nous ont permis, dans un dernier temps, de proposer des
recommandations a l'attention des psychologues ainsi que de proposer de futures

recherches pour poursuivre la continuité de ce travail.

Mots clés : Soins palliatifs ; thérapie par la rétrospective de vie ; réminiscence ;

silence ; vécu du patient, revue parapluie

Title: Discourse and silences at the end of life: Study of
reminiscences and implementation of a support based on
life review with patients in palliative care

Abstract:

The original question of this doctoral work was: How does one think about one's life
history on the verge of death? The end of life brings many psychological and physical
upheavals, often inherent to a serious illness. The patient is led to rewrite the film of
his life, to rethink the key events of his life. Several interventions, such as life review,
have been proposed to support this process in patients so that they can see their life
as a "coherent whole", but to date there has been little research in the field of palliative

care in France.

To help us answer this question, we conducted an initial study with patients at the end
of life with the aim of collecting the cognitive-emotional work present, identifying the
type of reminiscences present and the place of silence in the discourse. Following this,
we conducted an umbrella review that allowed us to identify the different elements
necessary for the successful implementation of life history interventions in palliative
care, the most studied variables and the associated effect sizes. As a result of these

first two studies, we have been able to implement life history support in palliative care



inpatients. From this experience, we identified the obstacles and barrers of the
procedure, assessed its acceptability and its viability to patients, and described the

qualitative and quantitative content collected.

Finally, our studies allowed us to propose recommendations for psychologists and to

propose future research to continue this work.

Keywords . Palliative care; life review therapy; reminiscence ; silence ; patient
experience, umbrella review

Unité de recherche

[Laboratoire de Psychologie EA 4139 — 3ter, place de la Victoire — 33 000 Bordeaux]



Remerciements

Je remercie les membres du jury d’avoir accepté de juger mon travail.

Je tiens également a remercier mes directeurs de thése, Kamel Gana et Greg Décamps,
d’avoir accepté de diriger mon travail de these. Mr Gana, vous avez insufflé ce théme de
recherche passionnant qui m’a porté au cours de ces années. Aussi, vous avez toujours su me
convaincre d’aller au-dela de mes compétences. Mr Décamps, votre soutien et la justesse de
vos mots lors de nos échanges m’ont été trés importants durant ces années. Votre accord
interjuge entre vous deux, supérieur a 0.70, m’a permis de trouver un équilibre au cours de ces
années, de pousser ma réflexion et essayer de faire preuve de toujours plus de rigueur et de

précision dans mon travail.

Ce travail de recherche n’aurait évidemment pas pu se faire sans les patients et patientes
ayant accepté de participer. Je tiens a les remercier a nouveau sincerement de m’avoir fait
confiance, de m’avoir accordé de leur temps dans ce moment de vie si particulier qu’est la fin
de vie. Cette expérience de recherche et clinique a été un véritable transformateur pour moi,
chaque rencontre est venue me marquer d’une fagon ou d’une autre. Je vous en suis

profondément reconnaissante.

Bien que les patients aient occupé une place centrale dans mon projet, je souhaite
également remercier leurs proches ayant participé mais aussi d’avoir accepté ma présence lors

des activités, & des moments intimes.

Evidemment, ce travail n’aurait pas €té possible sans les équipes médicales et soignantes
qui ont accepté de me faire confiance, eux-aussi, pour la réalisation de mes études. Dans 1’ordre,
je remercie la Professeure Marie Beylot-Barry, cheffe du service d’onco-dermatologie, les

Docteures Gérard, Prey, Ducharme, Dutriaux ainsi que les équipes soignantes dont je garde un



joyeux souvenir. Merci au Professeur Bonnet, chef de service de médecine interne d’avoir
accepté la réalisation de 1’étude et surtout au Docteure Bernard, pour son intérét et son aide
dans sa réalisation. Pour mon second lieu de travail, je remercie les oncologues de la clinique
Tivoli-Ducos pour leur aide, notamment le Docteur Cochin pour nos réflexions partagées sur
la mise en place de 1’étude. A cela, je remercie le Docteur Collin. Merci pour ton aide précieuse,
tes retours, ton implication dans I’inclusion des patients, travailler avec toi était trés riche ! Je
remercie aussi le Docteur Pene pour les échanges sur mon sujet de these et sur la philosophie
des soins palliatifs. Enfin, merci a ma collégue regrettée, Claire, pour tes retours et conseils sur
mes écrits, nos réflexions communes. Sans oublier 1I’équipe de chimiothérapie pour toutes ces

pauses repas sous le signe de la bonne humeur et du chocolat !

J’ai également eu la chance de croiser la route de la coopérative Syprés partageant les
mémes valeurs et idées autour de la fin de vie et de la mort. Un grand et chaleureux merci a
Edileuza, Oliver et Pauline pour votre soutien au cours de cette aventure. Merci de me faire
confiance et j’ai hate que nous poursuivions nos collaborations futures sur ces thématiques afin

de permettre au sujet de la mort de retrouver sa juste place au sein de la société.

Ces quatre années m’ont aussi permis de rencontrer de nouvelles personnes aussi
brillantes que drdles. Mes copains et copines bien aimés du laboratoire : Léa F., Héléne,
Emeline, Sandra, Nicolas, Mathieu, Marco mais aussi les autres doctorants ainsi que toute la
team des doctorants en Santé : Hugo, Marie, Louis, Léa M., Noémie, William, Maxime, merci
pour ces verres partagés et ces nombreux fous rires. Je vous souhaite le meilleur pour la suite !
Mais je crois qu’il manque quelqu’un... ma chére amie, Natalija. Comme nous avons pu nous
le dire plusieurs fois lors de nos nombreux moments de confidence, heureusement que tu étais
la...Je te remercie sincérement pour ton soutien, tes nombreux coups de main, nos nombreux

fous rires et tes multiples attentions. Grace a toi, notre bureau est devenu une véritable deuxieme



maison, oscillant entre bonne humeur et sérieux (surtout sur la fin!). J’ai hate que nous

partagions quelques projets professionnels dans notre nouvelle vie !

Dans cette aventure j’ai pu aussi compter sur le soutien sans faille de mes amis
rencontrés lors d’une sacrée époque ! Gaélle : Pour ta sagesse et tes mots justes et réconfortants
mais aussi pour tes relectures et tes critiques constructives. Marina : Pour ton écoute sans faille,
tes relectures, le partage de tes réflexions. Nicolas : Pour ton aide incroyable sur I’analyse des
résultats de mes études alors que tu étais déja bien occupé, pour tes conseils pertinents mais pas
pour tes blagues, non. Merci a tous les trois ! Merci d’étre vous ! Evidemment, il ne s’agirait
pas d’oublier de remercier également Célia, Fabrizio et Hodei pour les moments agréables

passés lors des pauses de these !

Merci également a tous mes amis, dont la liste serait longue, qui ont suivi de prés ou de

loin mon travail et qui ont été toujours présents pour des moments plus festifs !

Je tiens également a remercier mes meilleurs amis depuis toujours, Margaux, Fred et
Alexia, pour leur amitié. Cette longue traversée de la these aurait été un peu plus fade sans votre

humour et votre amour mais surtout sans nos expériences de vie partagées.

Merci a ma famille, mes parents et ma sceur. J’arrive enfin au terme de ces longues
études qui n’étaient pas prévues a leur démarrage. Vous avez fait preuve de beaucoup de
compréhension et d’écoute dans mon expérience de doctorante-psychologue au fil des années.

La route a été aussi passionnante que sinueuse et éreintante mais, ¢a y est !

Enfin, un énorme merci a Vincent, mon conjoint. Quel courage...Et quelle patience !
De tous ceux cités, tu es celui qui connait le mieux ce travail, a tel point que tu pourrais presque
le soutenir a ma place. Tu m’as accompagné durant mes intenses périodes de réflexion en
m’aidant a les penser autrement, tout comme tu as su te transformer en véritable coach lors des

périodes difficiles. Je suis vraiment chanceuse d’avoir pu faire cette these a tes cotés, ca aurait



été beaucoup moins drdle sinon ! Promis, j’arréte les études apres ¢a...au fait, je t’ai parlé de

ce master d’éthique ?



Table des matieres

PrEamBUIE ... s 1
4T 0T LT 1 o T o 7
Historique de I'accompagnement en fin de vie/ soins palliatifs en France .......cccoeveveeecieecieecieenneenee, 8
Dispositifs hospitaliers dans I'accompagnement palliatifs et quelques données actuelles ............... 10
Les différentes phases PallIatiVES ..ueeiiiee et ee e e e ebre e e e erre e e e earaeas 11
Partie 1 : Le patient en fin de Vie...... oo veeeciiiieccirecc et srrsne e s s enns e s e e nn s seennsseseennnnes 13
(R Nl - o oo o o N =1 oo o SO PR RP 13
1.2 Le VECU de 12 FIN 0 VIB ettt ettt e s e et e s b e e eanes 16
1.2.1 Place du corps dans 12 fin de Vie.......eeocuiiiiiiiiie et e 16
1.2.2 Ajustement psychologique ala fin de Vie......c.ueeieciiie e 18
1.2.3 U'identité personnelle €N fin d& VIE .....ouiiiieciiiicieec et 28
1.3 Le langage Non verbal : [€ SIENCE ......uii i 31
1.3.1 Fonction et significations du SHENCE .......eeiieiiiiice e 33
1.3.2 L'usage du Silence N therapi@ .......ueeccceiiiecciee et et e e e e e 36
1.3.3 La place du silence en fin dE VIE .......ceeciiieieciiee e e e e e 39
1.4 REMINISCEINCES ...veeutieeiieeeiieesit e sttt e st ee st e ettt e s bteesabeesabeesbbeesabeeessbeesabeesaseeesabeeesabeesaseesanteesabeennns 41
R 0] o =Yt 1 £ o LT =1 A8 o [P PPPRO 46
1.6 Etude 1 : Travail cognitivo-émotionnel en soins palliatifs : étude de la réminiscence et du
STl BINIC ettt h ettt et b e bt e bt e bt ea et et e e be e be e eheesateebe e beenbeenes 48
1.6.2 IMBENOTE ...ttt st sttt ettt et e r e e s na 49
1.6.3 ANAlYSe dES UONNEBES .....evviiieiieee ettt e e e e s e e e st e e e s abae e e s sbaeeesnsaeeeennreeas 52
1.6 RESUITALS ..ttt ettt sttt et b e bt e s bt e s ae e et e et e e nbeesbeesheesaneeas 54
1.6.5 DiISCUSSION 1.ttt ettt et e e st e e s et e e s e e s e e s e n e s s arenes 72
RNV 0 o T=TT TSR PRPROt 78

Partie 2 : Interventions psychothérapeutiques en soins palliatifs : Examen de leurs effets et
bénéfices par I’entremise d’une revue parapluie (« umbrella review ») et mise en place d’une

intervention aupreés de patients en soins palliatifs.......c..ccoeeemiiiiiieiiiiiccicccrrrre e 81
2.1 La thérapie par la rétrospective de vie et thérapie axée sur la dignité en soins palliatifs.......... 81
2.1.1 La rétrospective de Vie (€ Life FEVIEW »).....c..ccccueeiieeecieeecieeecieeeteeeseeeeeteeeetveesteeesnaeesvee e 81
2.1.2 La thérapie axée sur la dignité (« Dignity tRErapy ») ....cccoeeeeueeecieeeiieeeeeeeseeeceeeseeesvne s 86
2.1.3 SYNthEse €t ODJECTITS .ooccueeieee e e e et e e e e e e 91

2.2 Revue parapluie des revues systématiques et méta-analyses relatives aux interventions basées
sur la dignité et 1a rétroSPective dE VIE ......uviii ittt e e e 92
2.2.1. Présentation de ce nouvel outil destiné a synthétiser les preuves scientifiques ............... 92
2.2.2. MEthOde €1 PrOCEAUIE .....oei ittt ettt e e et e e et e e e e e bte e e e e bae e e e enbteeeeeasaeeeenaseeas 94

2.2.5 RASUITATS SENEIAUX ...eeiiiiuiiieeieiiie e eeieee e eette e e e ette e e e e tte e e e ebee e e esbaeeeeeabaeeeeaataeeeeentaeeeeasaeaeennsenas 99



A S 3 B T ol ¥ £3Y To ] o R 118

B T3V a1 o T TP PP 122
2.4 Mise en place d’une intervention basée sur la rétrospective de vie auprées de patients en soins
[T 1= 141 £ RS 123
DA 3 R 1= Vo Lo PSRN 124
2.4.2 IMIBSUIES ..ottt ettt e e st e e s e e e e e s s e et e e e e s e s errnee 127
2.4.3 ANAlYSE dES ONNMEBES .......uieii ettt e e et e e e et e e e s e bte e e s ebteeesebeeeeeesreeaesanes 132
24,2 RESUITATS ..ttt b e st sttt et e b she e st e st s b ens 133
2.4.3 Regard clinique sur la dynamique de I'intervention .........cccecveeeieciieeircieee e 147
2.4.4 Collecte des leviers et freins de la mise en place de I'étude........cccoveeevvciiieiicieeeeiiiieeein, 148
2.4.3 DiISCUSSION ..eeteutteeeeiuitee e ettt e e sttt e e s ebe e e s aabet e e s e beteesaabeeeessaneeeesaaseeeesaabeeeesaanseeessanseeessanreeessanee 152
2.5 DiSCUSSION BENEIAIE ......eiieiieeeeeeee ettt e e e e e et e e e e e tre e e e e ateeeeesbaeesensaeeeenntaeeeennsenas 156
Partie 3 : Limites de la thése, perspectives de recherche et réflexions cliniques ...........ccccauuunn..... 161
3.1 Retour sur N0S PrinCiPaUX MESUILALS ......ciiiiiieiiiiiie et e e e e srree e s sabee e e e sareeas 161
3.1, 2 LimiteS de 1@ th@SE..ceiueiiiiieiee ettt st ettt e s rae e b s 163
3.2 Perspectives de recherches fULUIES .......oooeviii i 165

3.2.1 Etude sur les fonctions de la réminiscence en fin de vie : Eléments méthodologiques et
pistes d’amélioration pour poursuivre une étude pré-testée en condition ..........cccceeeeriiveennnns 166

3.2.2 Evaluation de I'efficacité de la rétrospective de vie en soins palliatifs : pistes
(o 110 0 T=1 T T =] A o) K N 171

3.2.3 Fonction et place du silence dans le discours en soins palliatifs..........ccccccoeeeeiiiiieeiicnen.n. 174

3.3 Préconisations sur I'usage et la mise en place de la rétrospective de vie en soins palliatifs et

FETIEXIONS ClIMIGUES . vveeiieieieeitteeee ettt e ettt e e e e e e e sbr b e e e e e e e eeetabbaeeeeeeeeassstraaeeeeeeeansssraaeeeas 175
3.3.1 A destination du psychologue au sujet du patient.........ccccueeeeciieeecciieee e 175
3.3.2 A destination du psychologue pour [Ui-MEME ........ccuviiiiciiiie e 180

3.4 Abord de la fin de vie et de la mort dans la formation universitaire et continue des

(01377l g o] (o ={ U3 185
3.4.1 Ouverture et actualisation des CONNAISSANCES .....cc.eiriirriiriiieeeeerte et 185

3.5 Enjeux sociétaux sur la considération de la fin de vie et la mort.......ccccoeeeciieeicciiee e, 189
3.5.1 Quelle place pour 1a Mort €N FranCe 2 .....c.uveiicciiiee ettt s e saaee e 189
3.5.2 Parler de la mort au sein de I'espace PUbliC.......c..eeevciviiiiiiieecee e 191

(o0 Yol T T o T W -d=T =] - 1 [T RN 193
Références bibliographiqUes........cccuuiiiieeiiiiieciiiireececreeee e reeeeeeeennseeeeennsesesenssesssennsessesnnsnnssnnnns 195

SOMMAIIE (ES ANNEXES c..eureiiuireirireiteretteereteeereteeeretsessessessesssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssasssssansns 217



Préambule

Mme V. a 40 ans lorsqu’elle apprend qu’elle est atteinte d’un cancer de 1’utérus.
Commence alors pour elle, I’entrée dans le parcours de soin aveC un premier protocole de
chimiothérapie étalé sur plusieurs mois. Lors du scanner de contr6le, bonne nouvelle ! La
tumeur a régressé suffisamment permettant alors a Mme V. de reprendre un peu son souffle
dans cette frénésie médicale. Un an apres cette annonce de cancer, son corps ressort marqué par
ce premier traitement : nouveaux cheveux suite a I’alopécie, perte de poids mais elle va mieux
et il n’y a que ¢a qui compte. Elle peut alors reprendre sa vie qu’elle aime tant aupres de son
mari et de son fils, reprendre sa vie sociale, assister a des concerts de rock, faire de la moto avec

son mari et surtout se reconstruire.

Je rencontre Mme V. au mois de juin 2020, a sa demande. Elle avait déja été hospitalisee
précédemment pour le méme motif, une occlusion intestinale, entrainant des vomissements
violents, mais avait décliné la proposition de 1’équipe quant au fait de rencontrer un psy.

D’ailleurs, depuis le début de sa maladie, elle n’en avait jamais fait la demande.

Quand je rentre dans sa chambre située dans le service de chirurgie, Mme V. m’accueille
avec le sourire. Dés qu’elle sut que j’étais « la psy », elle me répondit « ah oui, je vous attendais,
Jj’ai vraiment besoin de parler ». A peine suis-je assise, qu’elle se met alors en récit de son
histoire médicale, m’explique a quel point I’annonce de sa récidive avec des métastases a €té
violente a vivre, cette sorte de « deuxieme premiere annonce », celle qui raméne a ce passé
traumatisant, celui des pertes physiques, personnelles, professionnelles, identitaires. Elle avait
eu deux protocoles de chimiothérapies différents car, cette fois-ci, le cancer se montrait plus
agressif, plus coriace. Et puis, au début de cet €té, son corps 1’oblige a s’alimenter de moins en

moins car les métastases appuient sur son systeme digestif. Les séances de chimiothérapie sont



suspendues. Elle perd alors du poids, kilo aprés kilo perdu, les douleurs se font ressentir, de
plus en plus. Ce genre de douleurs qui foudroient, qui figent sur place, qui vous donnent envie
de vous taper la téte contre un mur, qui vous donnent envie de mourir plutdt que de ressentir
cela, ne serait-ce qu’une seconde de plus. L’émotion la gagne lorsqu’elle me raconte que,
jusqu’alors, elle avait toujours « €Vité » la pose d’une stomie, la « poche a merde » comme elle
I’appelle avec un certain dégout, mais que la, elle avait dii s’en faire poser une, au risque d’étre
confrontée a nouveau a ces « putains » de douleurs. L’opération avait eu lieu la veille. Comme
beaucoup de patients, elle n’avait pas encore 0sé poser son regard sur ce nouveau corps, peut-
étre que ce n’est pas vraiment arrivé ? Peut-étre que c’est un mauvais réve, non ? Une nouvelle
douleur au niveau de son ventre, vient lui rappeler la réalité. S’impose a elle de nombreuses
angoisses et questionnements : « Comment gérer cela dans ma vie quotidienne ? », « Je devais
partir en vacances a la mer, j’adore la mer mais je ne vais pas pouvoir me baigner ! », « et mon
mari, s’il ne m’approche plus, ne veut plus de moi ? », « je n’accepterai jamais cette horreur ».
La puissance de ses angoisses est aussi fulgurante que sa logorrhée. Apres une heure a échanger,
Mme V. semble s’apaiser. Avant de partir, mes coordonnées en main, elle me dit « je vous
rappellerai je pense ». Elle ne le fera pas et poursuivra la suite de son traitement de

chimiothérapie.

Deux mois passent, nous voila en septembre 2020, Mme V. est a nouveau hospitalisée
dans le service de médecine oncologique. A nouveau, elle demande a me voir, je la retrouve
plus fatiguee, le teint plus pale. Elle m’explique alors tout ce qui s’est passé pour elle depuis
notre premiére rencontre. Contre toute attente, elle a apprivoisé cette stomie qui I’effrayait tant,
plus facilement qu’elle ne I’imaginait, elle put méme aller a la plage, se baigner ! La reprise de
la chimiothérapie, quant a elle, s’est avérée plus difficile qu’elle ne le pensait, son corps
s’affaiblit. Apres quelques instants de silence, elle lance « j’ai vu le médecin, on tente une

derniére chimio, j’espére que ¢a va marcher sinon...c est fini pour moi... ». Le mot est posé,



je percois alors chez elle, un certain détachement face a cette prise de conscience de sa mort
prochaine. Elle m’explique qu’elle garde malgré tout 1’espoir que ce nouveau traitement soit
efficace et qu’en méme temps, elle a demandé a son époux de lui amener ses papiers pour
commencer a les mettre en ordre. Aussi, avec son oncologue, elles ont évoqué ensemble la
rédaction de directives anticipées avec 1’idée de surtout, surtout, éviter de revivre les douleurs
subies lors de 1’été et donc de recevoir une sédation profonde et continue si jamais elles étaient
ameneées a se raviver. Le reste de son hospitalisation se passe sans encombre jusqu’a ce qu’elle

puisse rentrer chez elle.

A peine trois semaines se sont écoulées, que Mme V. est & nouveau hospitalisée. Son
corps tolere mal cette nouvelle chimiothérapie. En pleine nuit, elle est opérée en urgence car
ses reins commencent a se fatiguer. Tout va tres vite. Au lendemain de cette opération, Mme et
son époux rencontrent I’oncologue qui, au vu des éléments cliniques ne peut leur proposer que
deux alternatives : une nouvelle opération permettant de poser une urostomie et qui ne permettra
pas de ralentir ou guérir la maladie ou bien I’arrét des traitements spécifiques avec la mise en
place exclusive de soins de confort. A la fin de cet échange, le couple choisit les soins de
confort. Quelques heures apres cette rencontre, je revois Mme V. La encore, la mise a distance
de ses affects se fit ressentir et elle resta dans une élaboration trés factuelle. Gréace a ce
fonctionnement qui s’opéra sur un peu plus d’une semaine, elle put commencer a penser a ses
funérailles, a ses volontés funéraires, a faire de 1’ordre dans ses papiers, a procéder a la
répartition de ses bijoux auprés des membres de sa famille et projeta d’écrire une lettre a son
mari, son fils et pour son enterrement. Mme V. reste dans une dynamique factuelle I’empéchant
de penser a sa mort prochaine mais une fois que tout cela fut achevé, I’angoisse de mort revint
au premier plan. Les jours passent et I’aménagement défensif de Mme en fait de méme. Lors
de mes passages, au début de mes entretiens, ou lors du passage des soignants, elle n’hésite pas

anous dire qu’elle « n'est pas encore morte donc ¢a va » ou qu’elle se sent « comme quelqu 'un



qui va mourir » sur un ton révolté. Ses réponses 1’aménent a projeter sa colére sur nous. Elle
fait état de son sentiment d’injustice face a ce qui lui arrive laissant alors place a ses émotions.
Ce travail sur la recherche de sens dans ce qu’elle vit 1’a amenée a investir deux orientations
temporelles distinctes, a savoir le passe et le futur, aprés sa mort. La plongée dans son passé lui
permet de prendre conscience de la chance qu’elle a eu de vivre sa vie. Elle revint sur plusieurs
événements de sa vie, comme son mariage, la naissance de son fils, la mort de son pére, son
travail et me raconta ce que chacun d’entre eux lui avait appris sur elle-méme et sur la vie. Il
fut important pour elle, lors de nos échanges, de me « léguer » les enseignements de vie qu’elle
avait appris. A ce méme moment passa a la télé une émission sur « les mamans ». Elle s’arréta
de parler. Avec un ton de voix différent, elle m’expliqua a quel point il lui était difficile de voir
cette émission. Ces réminiscences activaient a la fois les bons souvenirs liés a son fils et son
éducation, aux moments en famille mais I’a ramené aussi a ce qu’elle allait perdre bientot avec
sa mort. Aussi, elle me fit part de ses échanges avec son mari et notamment ceux portant sur la
spiritualité. Elle m’explique qu’elle croit aux vies antérieures, a la vie aprés la mort, en la
réincarnation. Forcément, il y a une raison, une explication a ce qu’elle vit. Elle semble trouver
un certain soulagement dans la spiritualité et m’explique qu’elle espére étre réincarnée dans
une vie ou elle retrouvera 1’ame de ses proches ou alors se retrouver dans un endroit en bord de
mer. Mais au-dela de ses mots, dans les moments de silence, on comprend que derriere son
discours se cache une autre angoisse, celle d’étre oubliée. C’est pour cette raison qu’elle
désinvestit autant le présent, pour ne pas y penser. C’est a ce moment de son hospitalisation que

les demandes de sédation profonde et continue sont les plus prégnantes et récurrentes chez elle.

Quelques jours aprés cet échange, mes collegues soignants me font part de leur
désarroi au cours du staff : « Mme vient de nous dire qu’elle souhaiterait faire venir des
chamans car elle a lu sur un bouquin qu’elle pouvait guérir grdce a cela ! Mais pourtant

jusqu’a présent, elle avait compris qu’elle allait mourir ! ». En effet, en rentrant dans la



chambre de Mme, je la retrouve en pleine lecture « 12 guérisons spontanées et
exceptionnelles ». Elle amorce notre discussion en me racontant 1’histoire d’un homme en fin
de vie qui avait guéri de son cancer. A la fin de ce récit, Mme me fait comprendre qu’elle sait
qu’elle ne guérira pas pour autant, il lui parait nécessaire, vital, de garder 1’espoir qu’elle
pourrait étre une exception, elle-aussi. Tout au long de son hospitalisation, Mme reste
énormément entourée par ses proches, elle recoit des visites tous les jours et il devient
nécessaire de prendre un rendez-vous avec elle pour avoir un entretien tant elle a du passage.
Voir du monde lui permet de s’évader et de se replonger dans la « vie normale » en écoutant

les problémes de ses proches.

Entre-temps, elle me raconte s’étre replongée dans des photos familiales avec son mari
et le bienfait qu’elle avait pu en tirer. J’en profite alors pour lui parler de mon projet de thése
en lui expliquant ce qu’il en est. A la fin de ma présentation, Mme me répond avec une certaine
moue « oui pourquoi pas ». Apres un week-end de réflexion, je retourne voir Mme. Elle
m’explique avoir pris le temps de relire la note d’information et que finalement, elle ne souhaite
pas participer. L’idée de laisser un album qu’elle aurait fait avec son mari lui parait « glauque »
et de toute facon, il faut qu’elle tienne au moins jusqu’au 7 janvier car il y a plusieurs

anniversaires dans sa famille.

Le temps passe et elle demande a ce que les visites se réduisent. En méme temps que
son corps fatigue, on note un changement d’humeur chez elle. Elle s’autorise a sourire, a rire
avec ses proches ou lors de nos rencontres. L’espoir qui €tait auparavant centré sur une
éventuelle guérison se voit diriger vers une fin de vie paisible malgré la tristesse et loin de tout
conflit. Elle ne souhaite plus a présent vivre encore des mois et commence a s’interroger sur la
date de sa mort. Nous sommes avant les fétes de fin d’année. De maniere tout a fait méthodique

et apres une bréve analyse de son état physique, elle « sent » qu’elle peut passer Noél et se



réjouit a I’avance de passer ce moment-la avec ses proches. Je I’informe de mon retour de

congés début janvier, « je pense que je serai la, oui ».

Mme V. décédera le 1°" janvier, accompagnée par son mari, comme elle le souhaitait.



Introduction

Dans I’imaginaire collectif se véhicule I’idée que, tout un chacun, a quelques minutes
de son dernier souffle en viendrait a refaire le film de sa vie. « Ai-je mené la vie que je
souhaitais ? Ai-je incarné mes valeurs personnelles ? N’ai-je pas laissé trop de place a ces
conflits futiles ? ». Mais qu’en est-il réellement ? Est-ce le « bon » moment de repenser a sa vie
face a notre propre mort prochaine ? Refaire le film de sa vie doit-il se faire au travers de la

parole ou le silence peut avoir sa place ?

Ce sont toutes ces questions qui nous ont animées au cours de notre travail de thése. En
effet, on nous plongeant dans la littérature scientifique, nous nous sommes apergus que 1’étude
de la réminiscence et de la rétrospective de vie étaient largement étudiées au sein d’une
population &gée que ce soit en France ou a I’étranger. Pour autant, vous nous accorderez le fait
que I’on ne meurt pas que lorsque 1’on est agés mais plutdt a la fin de sa vie (1)...quel que soit
I’age. Qui plus est, depuis une trentaine d’années, I’expansion des maladies graves telles que le
cancer touche des individus de plus en plus jeunes entrainant une mortalité de 157 000
personnes par an (Defossez & al., 2019). Longtemps déconsidérée, la fin de vie reste pourtant
un passage inéluctable pour nous tous, nécessitant qu’on lui accorde une juste place. En la
considérant comme une période de vie, les cliniciens et chercheurs peuvent alors mieux saisir
les enjeux associés et harmoniser les pratiques d’accompagnement palliatives. La proposition
d’interventions psychothérapeutiques ou psychosociales peut alors trouver sa place en soins
palliatifs. Qui plus est, en France, les connaissances autour de la réminiscence et la rétrospective
de vie restent a étayer. Mais avant cela, il semble important de revenir sur I’histoire des soins

palliatifs en France et quelques-unes de ces spécificites.



Historique de I’accompagnement en fin de vie/ soins palliatifs en France

La mort a fait I’objet de nombreuses réflexions depuis la nuit des temps. L’Homme a
toujours était interpellé par celle-ci, a la fois fascinante et effrayante. Il est intéressant
d’observer la fagon dont le rapport a la fin de vie et la mort s’est transformé au fil des siecles.
Au Moyen-age, la mort faisait partie du paysage, était familiere et admise dans la vie
quotidienne de la population comme une fin en soi. Les siécles passants entrainant avec eux
leurs lots d’épidémie, les représentations avec la mort se sont étiolées au point que cette derniére
soit rejetée, refusée en bloc jusqu’a devenir tabou au début du 20°™ siécle. Par ailleurs, la
médecine moderne a renforcé cette horreur de la mort : les patients en fin de vie étaient délaissés
des médecins pour qu’ils ne se concentrent que sur la prise en soins de la maladie
exclusivement. L hopital devient alors le lieu on meurt le plus. Face a cela, Cicely Saunders,
infirmiére, s’indigna de la non prise en soins de la douleur (total pain) des patients en fin de vie
et considéra chaque patient comme un tout. C’est avec I’avénement des soins palliatifs que la
place de la fin de vie et de la mort est repensée. Ce changement de philosophie dans le soin a
permis d’ouvrir une nouvelle perspective vers 1’accompagnement de la personne en fin de vie.
La mort n'est plus vouée a étre cachée mais elle est invitée a retrouver sa place au sein de la vie,
de trouver une place acceptable. Grace a cela, le patient qui était délaissé quelques décennies
plus tot, se voit replacer en tant que sujet, au cceur de I’accompagnement, lui permettant de
participer et verbaliser ses souhaits autour de sa propre mort. Le temps du mourir est réhabilité
et est reconnu comme une période a part entiere ou ’approche compassionnelle envers le
patient, la volonté affirmée de renforcer les liens sociaux autour de lui permettent aussi aux
soignants de remettre du sens dans cette période. La recherche du « bien mourir » apparait
centrale dans cette compréhension du vécu dans les soins palliatifs (Ariés, 2015; Castra, 2010;

Lamau, 2014).



Ce changement de paradigme a également éeté soutenu par les instances politiques et
juridiques. C’est notamment grace a la circulaire DGS/3D du 26 aout 1986 relative a
I’organisation des soins et a I’accompagnement des malades en phase terminale et la publication
du rapport Laroque « Soigner et accompagner jusqu’au bout. L aide aux mourants » que les
choses, en France, ont réellement changé. Ce texte sera le véritable acte de naissance des soins
palliatifs en France en leur laissant toute la Iégitimité de prendre en soins de situations de fin
de vie diverses. S’ensuivent la loi hospitaliére du 31 juillet 1991 qui reconnait explicitement les
soins palliatifs comme mission des établissement hospitaliers publics et le décret n°93-345 du
15 mars 1993 du ministére de la Santé et de 1’Action humanitaire qui stipule que les soins
palliatifs et ’accompagnement des personnes en fin de vie et de leur entourage font partie
intégrante de la fonction d’infirmiére et ce, au méme titre que les soins préventifs et curatifs.
En 1999, apres un plan triennal, Bernard Kouchner propose un texte qui sera adopte le 9 juin
1999 faisant de cette loi, I’une des plus importantes depuis la circulaire Laroque. En effet, cette
loi vise a garantir I’acces pour tous a ce type de soins et aborde le droit des personnes a
s’opposer a toute investigation ou thérapeutique, les soins palliatifs a domicile, le role des
bénévoles et le congé d’accompagnement d’un proche en fin de vie. Dans I’article 1, les soins
palliatifs sont définis comme « des soins actifs et continus pratiqués par une équipe
interdisciplinaire en institution ou a domicile. Ils visent a soulager la douleur, a apaiser la
souffrance psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son
entourage » (Moulin, 2000). Le 4 mars 2002, la loi Kouchner affirme le droit individuel des
malades, le droit a I’information ainsi que 1’accés aux soins palliatifs notamment. Par la suite,
la loi Léonetti du 22 avril 2005 se centrera sur les malades et la fin de vie en leur octroyant le
droit de refus d’étre soigné et en instaurant les directives anticipées. Une premicre approche de
la sedation profonde et continue maintenue jusqu’au décés (SPCMJD) sera abordée. Mais, étant

trop flou dans les termes de son application, celle-ci se verra préciser avec la loi Léonetti-Claeys



du 2 février 2016. Les termes d’administration de la SPCMJD sont plus détaillés tout comme
les conditions de 1’arrét des traitements au titre du refus de 1’obstination déraisonnable. Le
respect de la volonté du patient dans le processus décisionnel avec la rédaction des directives
anticipées devenant révisables et a vie et la désignation de la personne de confiance sont aussi

présents (Loi Léonetti, 2020).

Dispositifs hospitaliers dans I'accompagnement palliatifs et quelques données
actuelles

Les principales organisations hospitalieres spécialisées dans les soins palliatifs sont les
unités de soins palliatifs (USP), qui sont des services a part entiere dédiés a la prise en soins de
patients présentant des situations complexes au niveau medicales, psychologiques, familiales
et sociales. A ce jour, on en dénombre 152 dans tout I’hexagone, et réparties de maniere assez
inégale entre les différentes régions. Dans la région Nouvelle-Aquitaine, on recense une

quinzaine d’unités avec un nombre de lits variables.

Cette offre n’étant pas suffisante pour couvrir I’ensemble des besoins, la mise en place
de Lits identifiés de Soins Palliatifs (LISP) a été préconisée au sein de services de soins
confrontés a des fins de vie ou déces fréquents. Le ratio préconisé est de 10 LISP pour 100 000

habitants.

Enfin, les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) ont pour vocation de se déplacer
dans plusieurs institutions ou domiciles afin d’apporter une expertise pluridisciplinaire sur
I’accompagnement en fin de vie de patients auprées de personnels soignants. Elle est composee
de médecins, d’infirmiers, psychologues et assistantes sociales et n’a pas pour but de dispenser
des soins. En Nouvelle-Aquitaine, on en compte plus d’une quarantaine disséminée sur

I’ensemble de ce territoire.



Pour compléter ces différents dispositifs, les hospitalisations a domicile (HAD)
permettent également aux patients de bénéficier de soins infirmiers et médicaux tout en étant
au domicile. Grace a leurs compétences, les HAD peuvent aussi faire de I’accompagnement de
fin de vie afin de répondre aux souhaits de patients désirant décéder chez eux (CAPalliatif,

2022)

Les différentes phases palliatives

Il nous paraissait également judicieux de présenter brievement la différence entre un

traitement curatif et palliatif ainsi que les différentes phases que cela comprend.

Suite a I’annonce d’une maladie et en fonction de son avancement, la perspective
curative est adoptée. L’objectif visé étant la rémission complete de la maladie. Le patient se
verra proposer différents traitements qui pourront permettre cela comme de la chimiothérapie,
la radiothérapie, la chirurgie dans le cadre d’une pathologie cancéreuse. Néanmoins, quand la
maladie est agressive et ne répond pas aux traitements administrés, les médecins peuvent alors

s’orienter vers une approche palliative. On distingue 3 grandes étapes dans celle-Ci :

- La premiere est la phase spécifique, active. L’objectif sera de tenter de garantir un allongement
le plus long possible de I’espérance de vie du patient en tentant de ralentir I’évolution de la

maladie. Il pourra se voir proposer les mémes traitements qu’en phase curative.

- La seconde phase est symptomatique. La maladie est agressive et les traitements médicaux ne
peuvent plus garantir I’allongement du temps de vie cependant, la priorité est donnée au

maintien ou I’amélioration de la qualité de vie du patient en réduisant les symptomes intrusifs.

- Enfin, dans la phase terminale, les traitements symptomatiques sont prioritaires et on ne
cherche plus a prolonger la vie du patient. Durant ce temps-1a, le patient passera par des phases

de pré-agoniques et d’agonie avant de décéder (Aubry & al., 2005).



Ce travail de thése a pour objectif de s’intéresser aux patients en soins palliatifs sous
I’angle de I’utilisation et la fonction de la réminiscence et la rétrospective et au regard de
I’ajustement psychologique durant cette préparation au mourir mais aussi de présenter une étude

de mise en place d’une intervention autour de la rétrospective de vie en soins palliatifs.

Cette these est structurée en trois parties. La premiére partie rendra compte du vécu du
patient en fin de vie et de la place de la réminiscence de maniére générale et spécifique face a
I’imminence de la mort. S’en suivra la présentation de notre premicre étude qui s’intéressera a
I’effet d’une annonce d’arrét de soins curatifs et la place de la réminiscence et du silence dans
le discours suite a cela. La deuxieme partie, quant a elle, sera dédiée a la présentation d’une
revue parapluie portant sur les effets de deux thérapies en soins palliatifs faisant appel aux
souvenirs ainsi que notre étude de mise en place basée sur la rétrospective de vie en soins
palliatifs. Enfin, notre derniére partie nous permettra d’établir des propositions d’interventions

de recherche ainsi que des perspectives cliniques sur la base de notre expérience doctorale.



Partie 1 : Le patient en fin de vie

1.1 Le rapport a la mort

Nous avons tous songe au moins une fois a notre propre mort sans que cela n’implique
de penser notre mort. La Rochefoucauld disait « le soleil ni la mort ne se peuvent regarder
fixement ». Cet événement majeur et biographique de toute une vie, connu de tous, est pour
autant toujours impreévisible et sidérant. Pour Freud (2010), notre inconscient ne croit pas en la
possibilité de notre propre mort, il se pense immortel. La croyance a la mort ne trouve aucun
point d’appui dans nos instincts. La mort redoutée n’est jamais naturelle, elle est toujours le fait

d’un autre privant de la vie (De M’Uzan, 1977).

En effet, quand on parle de sa propre fin, celle-ci nous est irreprésentable, c’est un
impensé car elle fait partie du domaine du non-expérimentable. La mort est un avenir qui
n’arrive jamais et c¢’est parce qu’elle revét ce caractére non présentifiable que la mort reste
abstraite. Dans sa pensée, Jankélévitch (Jankélévitch & Worms, 2017) présentait la conscience
de la mort en trois niveaux : la mort & la troisiéme, deuxieme et premiére personne. La mort
d’autrui en tant qu’inconnu apparait comme acceptable, normale et surtout lointaine de soi. Ce
n'est que lorsqu’un autre, connu et aimé, meurt que la mort de soi est renvoyée et devient
palpable. L angoisse est donc générée par le dessin de cet horizon indéfini qui se transforme
brutalement en une donnée immédiate. Se sentir concerné et ressentir I’imminence de sa fin
améne a ’effectivité de la mort. La mort de Soi est une fin de tout, d’un univers entier, d’un

monde, de I’histoire, une tragédie métaphysique (Jankélévitch & Worms, 2017).

La neuroimagerie vient, elle aussi, valider ces fondements psychologiques et
philosophiques quant a notre rapport a notre propre mort (Dor-Ziderman, Lutz & Goldstein.,
2019). 1l existe un mécanisme neurocognitif qui permet de nier notre propre mort mais pas celle

d’autrui. En présentant a des participants des images d’eux-mémes, d’inconnus du méme sexe



ou d’un morphisme alliant les deux visages ainsi que des mots liés a la mort ou neutres, Dor-
Ziderman et son équipe ont observé I’activité cérébrale de I’insula et du cortex cingulaire
antérieur, impliqués dans la prédiction d’événements futurs. Les résultats montrent que lorsque
les participants entendent un mot en rapport avec la mort associé¢ a un visage d’inconnu, le
systeme de prédiction se projette dans 1’avenir. Néanmoins, lorsque le volontaire se voyait
présenter sa propre photo associée a un terme mortel, le circuit neuronal s’éteignait tout

simplement.

Malgré tout, I’homme sait qu’il mourra un jour. Ce constat amene alors a la construction
de la théorie de la gestion de la peur (Greenberg & Arndt, 2011). Elle part du constat de deux
réalités : celle que nous avons un instinct animal présent en nous, ce qui implique le besoin de
nous protéger et de chercher a survivre et celle de notre conscience de notre propre mortalité.
Ces deux réalités ameénent un paradoxe, une angoisse existentielle que 1’individu va chercher a
résoudre en adhérant a des croyances culturellement partagées et/ou la conviction que I’individu
contribue significativement dans le monde, ce qui renforce son estime de lui-méme. Le

renforcement de 1’estime de soi serait une réponse indirecte a la peur de la mort.

Freud (2010) fut I’un des premiers a avancer le terme d’angoisse de mort. Selon lui,
cette derniere refléte davantage les conflits infantiles non résolus que la peur de la mort en tant
que telle. Dans I’inconscient, il n’y aurait rien qui puisse donner un contenu a notre concept de
destruction. L’angoisse de mort serait un analogon de I’angoisse de castration, ou
I’anéantissement existerait sous la forme d’un désir d’éliminer celui qui brandit la menace de
castration, a savoir le pere. Cette angoisse premiere et qualifiée d’existentielle se définit comme
psychotique, évoquant le clivage entre I’ame et le corps et est soutenue par les représentations
sociales attribuées par la société. Il s’agit d’un état réactionnel du Moi dans lequel les
expériences individuelles comme 1’appréhension, I’inquiétude et la peur sont reliées a la mort

et au mourir. L’individu prend conscience que sa propre vie a une fin. De ce fait, il peut alors



opérer une réaction défensive vis-a-vis de ces angoisses en tentant de les éloigner, de les
maintenir a distance, de les nier. Pour autant, quand celle-ci se concrétise, que la menace de la
mort se fait réelle, elle se fait plus pressante voire violente (Brenot, 2015; Carpenito-Moyet,

2006).

A cette définition s’ajoute ¢galement 1’anéantissement du Soi qui est relié directement
ou indirectement a différents types de croyances, telles que les attitudes vis-a-vis de la mort, les
croyances envers Soi et sur le monde qui s’entrecroisent. Tomer et Eliason (2000) ont validé
un modele de ’angoisse de mort sur la base des divers postulats théoriques (Figure 1). lls
émettent I’hypothése que les attitudes a I’égard de la mort, comme par exemple penser qu’elle
est naturelle, les croyances envers soi (I’estime de soi, lieu de contrdle, sentiment de cohérence
etc...) et le monde (pergu comme étant juste) influencent le niveau d’angoisse de mort. Par
exemple, les auteurs s’accordent pour dire qu’un haut niveau de satisfaction de vie est
positivement corrélé a 1’acceptation de sa propre mort ; tout comme il y aurait une corrélation
positive entre la satisfaction de vie et la croyance que 1’on peut avoir dans la vie aprés la mort.
Il est important de souligner que la présence de regrets liés au passé ou bien au futur de
I’individu a un impact indirect sur I’angoisse de mort. Les variables telles que 1’age, le sexe, la
religiosité agissent sur ce niveau d’angoisse. L’age semble avoir un impact direct sur I’angoisse
de mort, plus on est 4gés et plus on accepterait sa mort ainsi qu’un effet indirect a travers nos
influences sur 1’acceptation de la mort, la croyance en la vie aprés la mort et la satisfaction de
vie. En ce qui concerne la religiosité, on observe des résultats contradictoires. Le fait de croire
en une vie apres la mort pourrait réduire 1’angoisse de mort. Cependant, on remarque que chez
les personnes sans croyances aprés la mort ou croyant fermement a une vie post mortem, le
niveau d’anxiété est faible. Cela amene a penser que ce ne serait pas tant la croyance mais la
conviction en celle-ci qui aurait un impact sur la peur. Les auteurs se rendent compte, au travers

de leurs résultats, qu’une acceptation de la mort ne prédit pas une faible angoisse de mort.



D’autre part, considérer la mort comme faisant partie de la vie entraine de faibles scores sur la

peur de ne plus-étre.
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Figure 1 Modéle de I'angoisse de mort de Tomer et Eliason (2000)

Ce modele a été répliqué et a nouveau validé plus récemment (Surall & Steppacher,
2020). Les variables de 1’age, de la satisfaction de soi, de I’acceptation de la mort et de la
croyance en la vie aprés la mort expliquent 42% de la variance de 1’anxiété liée a la mort,
I’acceptation apportant une plus grande contribution. Plus le niveau d’acceptation de la mort
est €leve, plus I’angoisse de mort est faible. Pourtant, la religiosité n’a pas eu I’impact direct
supposé¢ sur I’angoisse de mort, ce qui a ét€ corroboré par une analyse de médiation. De ce fait,
le modele suggere que 1’acceptation de la mort sert de médiateur partiel a la relation entre la
satisfaction envers soi-méme et 1’angoisse de sa propre finitude. Cependant, la relation entre la
satisfaction envers soi-méme et 1’angoisse de mort est médiatisée par 1’acceptation de la mort.
Il est important de souligner que I’angoisse de mort n’est pas antinomique avec 1’acceptation
de sa propre mort. Un individu peut accepter sa propre finitude tout en ressentant de la peur et

ce, de maniére contenue.

1.2 Le vécu de la fin de vie

1.2.1 Place du corps dans la fin de vie



Le corps, dans tout son étre, est le siege de la maladie, de son premier symptome jusqu’a
son dernier souffle. Ce corps qui auparavant, nous portait, permettait de s’accomplir, de
respirer, de se sentir en vie, se transforme en un inconnu qui fait mal, qui se dérobe. Tout au
long du parcours de soin, le corps subit de nombreux traumatismes. Dans le cadre du cancer,
cela commence souvent par une opération, la pose d’une chambre implantaire. S’en suivent les
chimiothérapies qui entrainent de nombreux effets secondaires comme 1’alopécie, les nausées,
I’asthénie, la perte de poids etc.... La radiothérapie aussi entraine des sensations de brilures sur
la zone irradiée. En fonction de certains symptémes, de nouvelles opérations peuvent advenir,
laissant des cicatrices ou bien la pose de dispositifs annexes a certains organes comme la stomie.
Puis, quand la maladie terrasse les traitements, que tous les traitements curatifs s’avérent plus

déléteres que bénéfiques, s’engage de fait le chemin vers la fin de vie.

Le corps devient le reflet de I’étrangeté, du danger et de la douleur. La lutte contre la
douleur est, en soins palliatifs, la priorité des professionnels. Sa présence n’est pas sans effet
sur le psychisme du patient et son rdle est paradoxal. Elle désorganise ’appareil psychique,
menace I’intégration du psychisme dans le corps et empéche de penser. Le Moi se voit
bouleversé, en état de choc. Cette tempéte psychique ébranle I’identité du souffrant, la pulsion
de mort en est nourrie et fait naitre le désir d’extinction de toute tension. Face a la présence de
la douleur, I’intérét libidinal s’y concentre ce qui entraine un désinvestissement des rapports
sociaux, figeant le patient dans un temps statique. De plus, son insistance est porteuse
d’aggravation et de mort imminente, les angoisses de mort se voient alors majorées. Malgré
tout, la douleur dessine et circonscrit I’angoisse sur une zone corporelle. Ce ressenti, bien que
douloureux, atteste la présence de la vie et la continuité du sujet a étre. Par ailleurs, face a un
patient algique, les soignants feront en sorte d’apaiser ce phénomene amenant a considérer la

douleur comme vecteur de relation. Enfin, elle participe a la représentation du corps et permet



d’acquérir un autre point de vue corporel (Bondier, Mathieu-Nicot, Mariage, Bioy & Aubry,

2018).

Un autre symptéme est & prendre en compte dans I’accompagnement en fin de vie : la
confusion mentale pouvant entrainer des difficultés pour les équipes médicales, soignantes et
la famille. Elle se définit comme un état aigu, transitoire, réversible, résultant d’une
modification psychique et physique due & une diminution de la vigilance, intermédiaire entre
I’éveil normal et le coma, témoignant d’une souffrance cérébrale secondaire a des causes
organiques ou autres. La confusion est présente chez 6% a 74% de patients en unité de soins
palliatifs. Longtemps associée a de la détresse psychique, une récente étude prouve 1’absence
de liens entre les deux (Tarot, Van Lander, Pereira & Guastella, 2019). Bien que des limites
dues a I’autoévaluation des questionnaires soient identifiées, cela amene a reconsidérer la prise
en soin de la confusion et surtout sa fonction chez le patient. En effet, si on ne note pas de
détresse chez un patient confus, on peut alors éviter un traitement anxiolytique inutile. Il n’est
pas rare que certains patients aient 1’impression de voir un de leur proche disparu les visiter.
Quand les professionnels se montrent a 1’écoute de cela, on remarque, la majeure partie du
temps, que la présence d’un étre disparu n’est pas anxiogéne mais plutot apaisante (Watt & al.,

2019).

1.2.2 Ajustement psychologique a la fin de vie

1.2.2.1 Place de la souffrance
Le concept de souffrance totale, « total pain » décrit par Cicely Saunders (Wood, 2021)

définit la complexité de la souffrance humaine en fonction des liens étroits entre les spheres
physique, psychologique, sociale et spirituelle. Tres présente en fin de vie, elle est soumise a
de nombreuses définitions comme « extreme anguish » ou «soul pain». Cassell (1982)

rapportait que la souffrance apparaissait quand une destruction indépendante de la volonté de



la personne était percue et continuait jusqu’a ce que la menace de la désintégration soit révolue
ou que I’intégrité de la personne puisse étre restaurée d’une manicre ou d’une autre. Elle revét
différentes apparences, s’exprime a divers degrés et appelle a la restauration. Les patients en
fin de vie rapportent ressentir une plus grande détresse psychologique et/ou spirituelle que
physique (Ruijs, Kerkhof, Van der Wal & Onwuteaka 2012; Wilson & al., 2007). Le constat
des pertes et de Soi notamment, entraine un sentiment d’étre déconnecté et aliéné a la plus
profonde et fondamentale partie de soi (Rattner & Berzoff, 2016). La souffrance existentielle
inclue la dépression, 1’isolement social, le désespoir, la peur du futur et de devenir un fardeau
pour les autres, la perte de sens ou de but dans la vie. Dans le contexte de maladie létale,
I’identification du Soi dans ce corps dégradé peut initier une crise ou une souffrance spirituelle.
La différence entre cette derniere et la dépression ne reste pas tout a fait aisée pour les
professionnels, d’ailleurs dans le DSM-V (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders) on ne retrouve pas de référence explicite a la souffrance ou douleur existentielle

(Boston, Bruce & Schreiber, 2011).

Une autre caractéristique de la souffrance en fin de vie est le sentiment de solitude.
L’isolement relié a la souffrance existentielle tient une place importante dans le processus du
mourir. Ici, il ne tient pas de dire que c’est le fait d’étre seul au sens littéral du terme mais plutot
d’étre seul a faire I’expérience de la douleur. A cette souffrance s’ajoute 1’inquiétude pour
I’entourage. Le malade craint de les laisser et qu’ils le per¢oivent souffrir. De plus, la sensation
d’étre un fardeau pour eux peut engendrer chez le patient I’envie de mettre fin a ses jours
rapidement ainsi que I’apparition d’id€ations suicidaires (Akazawa & al., 2010 ; Ellis, Cobb,

O'Connor, Dunn, Irving & Lloyd-Williams, 2015 ; Rattner & Berzoff, 2016).

La constatation de cette souffrance en fin de vie donna envie a Elisabeth Kibler-Ross,
pionniere de I’accompagnement des patients en fin de vie, d’observer de quelle facon les

mourants s’ajustaient face a leur mort prochaine. Les cinq étapes du deuil applicables pour des



personnes en fin de vie et personnes endeuillées sont: le déni, la colere, le marchandage, la
dépression et 1’acceptation (2011a; 2011b). Ces étapes sont connues de tous les soignants,
médecins et méme de certains patients qui s’attachent a identifier 1’étape qu’ils sont en train de
vivre en vue d’une possible acceptation de leur finitude. Cependant, il est important de rappeler
que ce modele ne rend pas compte de 1’exhaustivité de la fin de vie et n’est pas linéaire. C’est
un processus s’attachant a définir le deuil de soi-méme de maniére génerale. Dans ce qui suivra,

nous présenterons ces étapes et les compléteront avec des concepts nouveaux ou manquants.

Le déni en fin de vie renverrait I’incrédulité du malade, au refus de croire a la réalité de

sa propre fin. Nous développerons ce mécanisme plus loin dans ce travail.

La colére est une phase indispensable et courte la plupart du temps, qui nécessite qu’on
la laisse s’exprimer méme si elle affecte la qualité de vie du patient. Elle peut étre percue comme
une stratégie d’ajustement en fin de vie face a ’annonce de 1’arrét de traitements curatifs. Cette
réaction naturelle a I’injustice de la perte tend a s’exprimer chez des patients en refus de soins
permettant de favoriser le confort, qui s’attendaient a vivre un an de plus et ne se sentant pas
entendus par le corps médical (Gramling & al., 2021). La peur des différentes pertes physiques,
psychiques, symboliques et ’impression que le niveau et la qualité de soins sont insuffisants

contribuent a I’expression de cette émotion (O’Grady, Dempsey & Fabby., 2012).

Le marchandage est aussi identifié dans le processus du mourir. Ce terme renvoie a une
recherche de négociation vis-a-vis de la situation dans le but de maintenir la mort a distance le
plus longtemps possible. Le malade espére, qu’au travers d’un « bon » comportement de sa

part, son souhait d’allonger sa vie soit exaucé.

La dépression et 1’état de tristesse apparaissent comme des étapes incontournables. Ces
dernieres sont a distinguer d’un trouble mental car il s’agit d’'une réponse appropriée a une

grande perte. Le patient se prépare lui-méme a se séparer definitivement de ce monde en se



retirant de tout lien. La prévalence de la dépression chez les patients en soins palliatifs sur la
base du DSM et de la CIM (Classification Internationale des Maladies) est de 15% (95% ClI
11-1-17-9) quand celle-ci est majeure et de 20% (9-1-31-9) quand elle est mineure selon une
méta-analyse. Il n’y aurait pas d’associations entre 1’dge ou le sexe et la prévalence de la
dépression en fin de vie (Mitchell & al., 2011). Cependant, dans une étude plus récente (Walker
& al., 2014), il a été démontré que le risque de dépression était plus élevé chez des jeunes
patientes atteintes de cancer (notamment colorectal et pulmonaire), précaires socialement. De
plus, les patients ayant un lieu de contréle interne concernant I’apparition de leur cancer seraient
plus susceptibles de rapporter des symptomes dépressifs que ceux qui I’expliqueraient de
maniere multifactorielle. Faire face aux différentes pertes, qu’elles soient physiques (alopécie,
perte de poids...), psychologiques, I’attente de résultats, le retentissement de la maladie sur les
sphéres sociales et professionnelles entrainent des périodes de forts stress, activant 1’axe
hypothalamo-pituitaire-surrénalien (Pitman, Suleman, Hyde & Hodgkiss., 2018). De plus, en
fonction de la localisation du cancer, des symptdmes anxiodépressifs peuvent étre majorés
comme par exemple dans les cas de cancer du pancréas donnant lieu a une dépression sévere

médiée par les cytokines, rapportée chez environ 70% des patients.

Un nouveau syndrome entrainant une altération de la qualité de vie émotionnelle a été
identifié dans le contexte palliatif (Kissane, Clarke & Street, 2001). 1l s’agit du syndrome de
démoralisation. Celui-ci serait la résultante d’une détresse spirituelle rattachée au souhait
d’hater la mort. Il se distingue de la dépression car les symptoémes principaux sont le desespoir,
la perte de sens, une perte de plaisir d’anticipation plutét qu'une anhédonie générale. Ce
syndrome se retrouverait moins chez les malades en couple (Grandi, Sirri, Tossani & Fava.,
2011). De plus, un score éleve de démoralisation est relié négativement a la religion et/ou
spiritualité. Cependant, d’autres études démontrent (Boscaglia & Clarke, 2007; Vehling & al.,

2011) que la spiritualité n’est pas reliée directement a la démoralisation mais que cette relation



serait médiée par la perte de sens. On observe une relation positive entre dépression, anxiete,
désir d’hater la mort et la démoralisation tout comme il y aurait une relation négative entre la

démoralisation et la qualité de vie, ’espoir, le sens de la cohérence et ’acceptation (Robinson,

Kissane, Brooker & Burney, 2015).

L’anxiété est un des symptomes les plus prégnants en fin de vie. Il est rattaché a des
faibles scores de qualité de vie et augmente les niveaux d’insomnie, altére la confiance envers
le corps medical et la compliance aux soins. En effet, I’anxiété est reliée au processus
thérapeutique, la progression de la maladie et du mourir, les douleurs incontrolées et
I’incertitude de ce qui arrivera aprés la mort (Kolva, Rosenfeld, Pessin, Breitbard & Brescia,
2011). La prévalence des symptomes anxieux significatifs, hors troubles anxieux, oscille entre
25% et 48% chez des patients atteints de cancer avancé (Mitchell & al., 2011). Aussi, des
résultats contradictoires apparaissent entre le niveau d’anxiété et la gravité de la maladie. Le
niveau d’anxiété serait quant a lui, déterminé, non pas par le sexe, I’age ou le statut social mais
plus par le trait de personnalité, la présence de traumas. Dans le cadre du cancer pulmonaire,
I’apparition de ces symptdmes serait due a des syndromes paranéoplasiques endocriniens
Pitman & al., 2018).
1.2.2.2 Défenses psychiques en fin de vie

Les mécanismes de défense représentent classiquement la défense du moi contre les
pulsions instinctuelles et les affects liés a ces pulsions. Ces manceuvres, mesures ou opérations
défensives sont des activités inconscientes du Moi. Leur activation est involontaire. Dans la
theorie freudienne (Chabrol & Callahan, 2018b), les mécanismes de défense rendent compte de
la formation des symptomes : tout symptome est le produit d’un conflit défensif et constitue
une formation de compromis entre la pulsion et la défense. Le coping quant a lui, se définit

comme étant « [’ensemble des efforts cognitifs et comportementaux destinés a maitriser,



réduire ou tolérer les exigences internes ou externes qui menacent ou dépassent les ressources

d’un individu » et intervient de facon consciente (Chabrol & Callahan, 2018a).

En soins palliatifs, les mécanismes les plus prégnants chez les patients sont le déni, la

dissociation, la régression, mais aussi I’humour, la réverie (Van Lander, 2015c).

Le déni, comme nous I’exposions précédemment, résulte de la confrontation entre
I’homme et I’impossible représentation de sa propre mortalité et permettrait d’éviter 1’angoisse
de mort (Freud, 1958). La dissociation permet de faire cohabiter a la fois la conscience de la
mort et la possibilité de continuer a investir le temps de vie restant. La régression amene
I’individu a réserver ses forces pour ce qui est essentiel, le fonctionnement psychique. Elle
permet aux patients de s’absenter d’eux-mémes, en recourant a la dépendance qui compensera
ce qui n'est plus assuré par eux-mémes. En tant que mécanisme de défense, I’humour permet
de rire avec autrui d’un événement négatif. Enfin, la réverie est utilisée comme refuge pour les

patients afin de se replonger dans des souvenirs agréables (Van Lander, 2012).

L’étude de Peyrat-Apicella, Roques, Schenkel-Lorenceau, Sinanian, Mazzucca et
Pommier (2021) démontrent une continuité dans les représentations et I’ajustement a la maladie
et non pas une rupture face a I’'imminence de la mort. En effet, les défenses mobilisées lors du
traitement curatif se maintiendraient bien que le patient soit informé de 1’aggravation de son
état avec un risque de déces. L’évocation de souvenirs chez les personnes en fin de vie pourrait

aider a la conservation d’une image personnelle suffisamment ancrée pour faire face a la mort.

Enfin, la derniére étape observée par Klbler-Ross chez des patients en fin de vie est
I’acceptation. Cette derniere est identifiable si le malade dispose d’un temps suffisant et qu’il a
pu étre accompagné dans les étapes précédentes. On note alors un apaisement des tensions
psychiques. Il ne s’agirait pas d’une résignation ni d’une étape heureuse mais d’une attitude

réaliste consistant en une forme de « consentement au réel ». Le patient affiche une volonté



d’étre en contact avec des événements psychologiques sans chercher a les éviter ou leur
permettre d’influencer son comportement (André, 2013; Butler & Ciarrochi, 2007). La
communication s’estompe et laisse généralement place a un échange non verbal. Le fait de
savoir que la maladie est fatale n’implique pas forcément d’y étre préparé. Pourtant, certains
facteurs protecteurs de la personnalit¢ peuvent se dessiner face a I’imminence de la mort

(Bernard, Zimmermann & Favez., 2011).

1.2.2.3 Facteurs protecteurs en contexte de fin de vie et issues positives
Longtemps analysée sous 1’angle de la psychopathologie, la fin de vie est, depuis

quelques années, abordée sous une perspective positive, dans le sens de 1’étude des ressources
et forces personnelles que peut mettre en place un individu face a une situation aversive
(Seligman & Csikszentmihalyi, 2014). L’étude des conditions et des processus contribuant au
bien-étre et a 1’épanouissement individuel permise par la psychologie positive rend compte de
la présence de la gratitude en fin de vie (Bernard, 2015). La proximité de la mort peut entrainer
une prise de conscience de I’'impermanence de la vie qui pourrait alors amener 1’individu a une
redéfinition de son systéme de croyances et de valeurs. Cela amorcerait alors une augmentation
du sentiment de gratitude (Frias, Watkins, Webber & Froh, 2011). Emmons et McCullough
(2004) rappellent que pour éprouver de la gratitude, I’individu doit éprouver une expérience de
bienfait et reconnaitre que celle-ci trouve sa source en dehors de lui-méme. La présence de ce
sentiment encourage alors I’appartenance sociale, favorise 1’attention portée sur les proches ce
qui donne lieu a de hauts degrés de satisfaction chez les patients quand les relations sont
investies (Bernard, 2015). La gratitude serait un facteur prédicteur significatif de la baisse des
symptomes anxiodépressifs et un facteur protecteur face a I’émergence de troubles

psychopathologiques (A. M. Wood et al., 2010).



Un autre facteur protecteur en fin de vie est le sentiment de cohérence, développé par
Antonovsky suite a la seconde guerre mondiale (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2021). Il se
définit comme ¢étant ’ensemble des facteurs cognitifs, comportementaux et émotionnels
permettant de gérer les tensions, de rechercher des solutions et d’identifier et mobiliser
différentes ressources et stratégies d’ajustement pour résoudre le probléme. L’ individu pergoit
alors les éveénements comme compréhensibles, c’est-a-dire structurés, prévisibles, clairs,
maitrisables (il pense avoir les ressources nécessaires pour faire face) et significatifs (il a un
systeme de valeurs qui lui permet de mettre du sens). Dans le contexte de la fin de vie,
comprendre la vie de maniére cohérente et comme ayant du sens permet de voir la mort comme
étant le prix a payer pour que la vie soit sensée et qui encourage a se focaliser sur 1’essentiel

(Gana & Mezred, 2009; Tomer & Eliason, 2000).

11 apparait également que 1’espoir reste tres présent durant la maladie mais aussi lorsque
la mort est proche (Duggleby & al., 2007). Sa présence peut entrainer une forme d’inconfort
chez les professionnels notamment quand 1’espoir améne le patient a se projeter au-dela du
pronostic vital. Des questionnements peuvent émaner chez les soignants sur 1’intérét ou non a
ramener le patient dans une « réalité médicale ». Au contraire, dans d’autres cultures, I’espoir
est percu comme étant bénéfique et est méme encouragé. Dans leur étude, Nierop-van Baalen,
Grypdonck, Van Hecke et Verhaeghe (2016) ont tenté d’investiguer le sens de 1’espoir chez les
personnes atteintes de cancer en fin de vie. Tout d’abord, le sens est li¢ a leur intérét pour 1’objet
auquel ils sont attachés. Cet objet est si important pour eux qu’il semblerait qu’ils ne puissent
pas vivre avec I’idée que ce dernier soit inatteignable. De plus, I’intensité du désir pour cet objet
n’est pas reliée a la chance de ’atteindre, par exemple, cela peut se diriger vers I’espoir de voir
grandir ses enfants. Les auteurs rapportent également que la fonction de I’espoir est qu’ils n’ont
pas d’autre choix que de faire face de cette fagon-l1a, I’expression « [’espoir fait vivre » prend

tout son sens. Il permet la résilience, incite a 1’action et prévient de la passivité. L’espoir est



dirigé vers une guérison complete de fagcon majoritaire. Puis, il peut apparaitre en paralléle dans
I’espérance d’un prolongement de la vie, d’une amélioration physique ou de leur qualité de vie
ainsi que de mourir paisiblement. Ressentir de 1’espoir entraine une réduction du stress et
I’acceptation du pronostic négatif conduirait a utiliser 1’espoir en tant que coping (Salamanca-
Balen, Merluzzi & Chen, 2021). Les stratégies favorisées de 1’espoir se dirigent vers I’amour
des proches, la foi, des relations positives avec les soignants, I’atteinte d’objectif, un maintien
de I’indépendance et une perception positive du futur pour leurs proches ainsi que la présence
de souvenirs réconfortants. Il est important de souligner que I’espoir ne diminue pas face a
I’approche de la mort. Cela peut étre la résultante d une transformation entre la trajectoire de la
maladie et 1’acceptation de la mort. Ainsi, I’espoir pour soi se transforme en espoir pour les

proches (Broadhurst & Harrington, 2016).

Un des changements notables en fin de vie est le rapport a la spiritualité (Benites, Rodin,
Andrade Biaggi Leite, Castanheira & dos Santos, 2021). La spiritualité est le support de la
recherche d’une liaison a une dimension transcendante, a un au-dela de soi, qui donne sens et
cohérence a une vision personnelle du monde et de la vie, au-dela de la perception rationnelle.
La notion de sens ne se congoit que dans le cadre de la conscience, de la subjectivité d’un
individu (Echard, 2006). La dimension spirituelle se crée a partir du ressenti d’une vie intérieure
qui s’enracine dans le vécu des événements sociaux, familiaux, historiques et de leurs
interprétations personnelles. L’individu développe des ressources et des forces lui permettant
de mettre et de construire du sens face a sa propre mortalité (Benites & al., 2021). Les valeurs
profondes entrent en résonnance avec la question du sens : sens de sa propre vie, du temps qu’il
reste a vivre, sens de la souffrance et de la maladie. La prise de conscience de la limitation de
sa propre vie dans un horizon proche amorce également ce desir de quéte de sens (Mauro, 2010).
La survie psychique en dépend et apparait alors la lecture du « roman de la maladie » découlant

des constructions psychiques personnelles, des représentations de la maladie mais aussi au



regard de I’histoire de vie (Peyrat-Apicella et al., 2021). Dans cette optique émerge « The
Meaning Making Model » (Park, 2013). Suite a I’annonce d’une maladie grave, le sens que le
patient attribue a sa maladie découle des informations qu’il aura regues via le corps médical, de
sa propre évaluation a gérer la maladie, de I’anticipation de 1’impact de la maladie sur sa vie
future et de son sentiment de contréle. Par ailleurs, le degré auquel le patient percoit sa maladie
comme étant contradictoire avec ses croyances générales (identitaire, médicale et buts
géneraux) déterminerait la facon dont la maladie causera de la détresse psychique. Les efforts
pour donner du sens sont primordiaux pour s’ajuster a la maladie grave en aidant les patients a
assimiler la pathologie dans leur sens global de cette derniére ou bien les aider a changer leur

sens pour s’y adapter.

L’approche de la mort revient donc a une étape de la vie faite de transcendance et
d’introspection, faire face a cela permet d’avoir une plus grande conscience de son histoire et

de faire des relations entre ses différentes expériences de vie (Kwan, Ng & Chan, 2017).

La sagesse, en tant que concept psychologique, semble se présenter chez les patients en
fin de vie (Montross-Thomas, Joseph, Edmonds, Palinkas & Jeste, 2018). Elle serait induite par
I’impact de la maladie et les soins médicaux regus, relevant d’une acceptation dite active du
contexte notamment autour des limitations physiques engendrées. Cela entrainerait une
croissance personnelle en faisant soutien au sentiment de gratitude, de détermination et

d’endurance psychologique (Montross-Thomas & al., 2018).

Le patient est soumis a diverses transformations psychologiques qui peuvent étre
inhérentes a sa personnalité ou apparaissant suite au contexte de maladie. Cette effraction

somatique impacte significativement 1’identité de la personne.



1.2.3 L’identité personnelle en fin de vie

Du jour au lendemain, I’individu passe du statut de bien portant a celui de malade.
L’impact de la fin de vie améne encore a redessiner son identité et a y inclure la mort. Erikson
(1978), auteur majeur dans le développement de I’identité, introduit la théorie du
développement psychosocial. Il s’agit d’'un modéle en 8 stades : confiance vs méfiance ;
autonomie vs honte-doute ; initiative vs culpabilité ; travail vs infériorité ; identité vs confusion
des roles ; intimité vs isolation ; générativité vs stagnation et intégrité vs désespoir-dégodt. L'une
des hypotheses essentielles de sa théorie est que chaque étape s'appuie sur les étapes précédentes
et ouvre la voie aux périodes suivantes. Ainsi, une résolution réussie des conflits psychosociaux
précédents, qui est favorisée par la satisfaction des besoins, devrait augmenter le succes d'une

personne au cours de la derniére étape de sa vie. Ici, nous détaillerons les deux derniers stades.

Le stade 7, générativité vs stagnation, couvre une longue période, d’environ 30 ans.
L’individu développe un intérét particulier pour la génération suivante, pour la guider mais
aussi sentir qu’il peut répondre a ses besoins. C’est-a-dire qu’il va chercher a procréer,
s’impliquer d’un point de vue sociétal et/ou professionnel etc. Il cherche aussi a élargir ses
intéréts et a réaliser une certaine immortalité en réalisant des projets qui laisseront des traces
dans le temps. L’individu cherche alors a découvrir sa place dans le cycle de la vie des
générations (Coté, 2015). Cependant, s’il n’y a pas d’engagement de la part de 1’individu, il
peut développer un état de stagnation dans sa croissance personnelle. Cette adaptation a I’échec
de la générativité peut entrainer un désinvestissement social et une existence sans but précis

(Berzoff, Flanagan & Hertz, 2011).

Le stade 8, integrité vs désespoir, est une synthése des résultats découlant des
expériences antérieures. L’individu congoit sa vie comme un « tout cohérent » et satisfaisant,
acceptant d’étre le seul responsable de ses actions et rendant compte de la dignité de sa fagon

de vivre. La mort devient moins terrifiante et davantage acceptée. On observe alors un



changement de I’ordre du spirituel. Néanmoins, lorsque cela n’est pas le cas, 1’angoisse
concernant sa propre mortalité se présente et entraine avec elle, désespoir, perte de sens et
insatisfaction I’amenant a regarder sa vie avec regrets et culpabilité (Vuksanovic, Dean, Dyck,

Murray, Green & Heather, 2015).

Ricoeur (1988) a fait de I’identité toute la question de ses travaux. Pour lui, la continuité
de I’identité est permise par les dimensions de mémeté et ipséité. La mémeté représente ce qui
reste identique dans 1’identité malgré les changements, comme par exemple le fait d’avoir deux
jambes alors que /’ipséité renvoie davantage a la notion de fidélité a soi, bien que I’individu
maigrisse, il se reconnait. La présence de la maladie avec les changements physiques induits

mobilise [’ipséité qui permet aux patients d’intégrer les changements (Cabestan, 2015) .

Dans sa these, Axelle Van Lander (2012) s’est intéressée a I’impact de la maladie grave
sur I’identité du sujet en prenant en considération plusieurs sentiments notamment décrits par

Erikson (1994), a savoir :

- le sentiment de continuité qui renvoie a la notion de permanence dans le temps. Il permet de

se situer dans le temps et dans I’espace. Il se modifie sous I’effet de changements progressifs et
nécessite la préservation de points d’ancrage. La personne continue a se sentir elle-méme en se
rappelant son passé, se sentant au présent et s’imaginant dans le futur. Dans un contexte de
maladie, les changements physiques peuvent étre soudains et rapides et pouvant entrainer une

rupture identitaire.

- le sentiment d’unité ou de cohérence permet de se sentir unifié. Il encourage 1’individu dans

un effort constant d’autonomisation, de séparation et d’affirmation de soi mais lorsqu’il se

rompt, la personne peut se sentir dependante.

- le sentiment d’originalité ou d’unicité exprime le caractere unique de chaque étre, il est

irremplacable dans son systéme familial, social etc. De ce fait, se retrouver malade, un parmi



tant d’autres dans une salle de chimiothérapie ambulatoire fait que la personne peut se trouver

confondue.

- le_sentiment de diversité, contrairement a ce que 1’on a exposé précédemment, regroupe

I’identité de roles au travers de multiples facettes : des origines, des hobbies, des role sociaux
etc...permettant d’accéder au sentiment d’autonomie. Ce sentiment est mis @ mal quand les
patients ont I’impression de n’étre plus que malades et se définissent exclusivement sous le

prisme de la maladie.

- le sentiment de réalisation de soi par I’action permet a I’individu de s’accomplir dans le présent

afin qu’il se sente compétent. La réalisation de projets renforce le sentiment de rester acteur de

sa vie et renforce le sentiment de bien-étre.

- Enfin, le sentiment d’estime de soi est la croyance qu’a I’individu vis-a-vis de sa valeur

personnelle (satisfaction de soi, de ses capacités etc).

Il en ressort que les pertes physiques et 1’altération de 1’image du corps sont corrélées
avec des ruptures au niveau du sentiment de continuité et d’unité et la réalisation de soi par
I’action. Ceci vient majorer le sentiment de détresse des patients. Le statut de « mourant »
conféré a la personne en fin de vie vient aussi marquer une ambivalence importante. D un cotg,
il est idéalisé, mis a une place de « maitre de vie », nous renvoie notre propre finitude, et d’un
autre coOté, ce statut fait de lui quelqu’un qui n’est plus vraiment vivant, il se voit subir cette
exclusion du monde des vivants sans pour autant qu’il ne soit mort. Le patient, en plus de voir
I’imminence de la mort proche de lui, est réduit a sa condition de mourant qui est un des
opérateurs essentiels de sa séparation avec les vivants, venant majorer la perte de sens du temps
qu’il reste a vivre (Higgins, 2011). Face a cette solitude, le patient se retire dans son propre

monde, ou la parole n'est plus nécessaire et ou le silence devient maitre.



1.3 Le langage non verbal : le silence

« Un silence assourdissant », « observer une minute de silence », « un silence de mort »,
tant d’expressions pour exprimer 1’action de se taire, de ne rien dire, 1’absence de bruit. Pour
autant, bien qu’il se définisse ainsi, sa signification est multiple et unique en fonction de ce qui
se joue chez le sujet. Il apparait alors comme étant a la fois 1’origine de la parole et son point
d’arrivée. Mais le silence se perce, se rompt, se créve pour laisser place a la parole. C’est grace
a leur interdépendance qu’ils se définissent, il n’y a pas de discours sans silence tout comme il
n’y a pas de silence sans discours. Dans la vie quotidienne, nous imaginons le silence entre les
phrases et les mots. Son existence et son importance dans ces intervalles apparaissent lorsqu’il
n’existe pas ; certaines personnes parlent sans discontinuer, cherchant a remplir absolument
I’espace de leur parole et craignant le silence dans ce qu’il pourrait laisser transparaitre, avant
de s’interrompre, a bout de souffle. D’autres personnes, quant a elles, abuseraient tellement de
cet intervalle entre silence et paroles qu’elles ne viendraient susciter chez leur interlocuteur
qu’ennui et désintérét. Il ne s’agit pas alors d’une interruption de la communication mais plutot
d’un passage a une typologie différente (Maffei, 2005). Comme le disait Greenson « le silence

est [’éclipse de la parole et non pas du sens ».

L’approche analytique a été la premiere a s’intéresser de plus prés au silence en
développant un riche apport théorique. En effet, si I’on valide I’hypothése que les silences sont
¢loquents, I’une des fonctions des analystes est de comprendre leurs sens pour chacun de leurs
patients ; I’apprentissage de leur monde intérieur implique d’écouter leurs silences et pas
seulement leurs paroles. Il peut étre tantdt un obstacle tantét une stimulation dans le processus
analytique. Se taire peut évoquer une difficulté a verbaliser a soi-méme ou a I’analysant, des
contenus psychiques pénibles a confesser ou bien le besoin d’accéder a un bien-étre silencieux

partagé (Maffei, 2005).



Breuer, dans le célebre cas d’Anna O. fut confronté au silence de sa patiente dés le début
de la cure. Cette derniére présentait une pluralité de symptdmes de causes non organiques
(anesthésie et paralysie des bras, des troubles des mouvements des yeux avec une perturbations
de la capacite visuelle, difficulté a tenir la téte droite, toux nerveuse, dégolt de la nourriture,
impossibilité de boire malgré une soif extréme, états de confusion et de délire mais aussi une
altération du langage ne lui permettant ni de comprendre ou parler sa langue maternelle. Devant
I’impasse ressenti par Breuer face a cette jeune patiente, Freud lui indiqua de s’intéresser a ce
qui n’était pas dit. Les expressions préverbales et non verbales, le langage corporel et le passage
a ’acte sont toujours présents et restent importants a prendre en compte pour comprendre la
complexité de ce que les patients essayent de dire consciemment ou inconsciemment
(Bourgeon, 2008). Son silence fut un obstacle a surmonter car il annongait les moments les plus
forts de I’obstruction, la rétention des pensées et des expériences intérieures de la patiente. Ce
ne fut qu’une fois cette résistance levée au moyen de I’hypnose que la parole a pu alors amorcer

I’amélioration de la santé mentale de cette derniere. (Freud & Breuer, 2019).

Le fameux « patient silencieux » a suscité beaucoup d’écrits et de réflexions sur les
problémes contre transférentiels qui peuvent émerger avec ce type de patient régressif. Reik
(cité par Gillie, 2017) interpréte cette régression par le silence comme un retour au stade
antérieur de 1’enfance, du temps d’avant les mots. Le silence est percu comme signifiant le
souhait de contréle ou les mots symbolisent la nourriture et le silence devient une retenue ou
bien comme étant le symbole d’une période encore plus précoce de I’enfance ou le Moi est
fusionné avec la mere. Fliess (1949) caracterise le silence comme permettant de revenir au stade
oral, anal ou utéral ce qui soulignera les propos de Sabbadini qui ajoute une dimension phallique
a celle du silence. Chez les patients fixés au stade anal, les silences ont été interprétés pour
indiquer de la colére ou des tendances de contréles ou d’auto-restrictions. Ces moments seraient

alors considérés comme révélateurs d’une lutte avec 1’analyste pour le controle, un désir de



vengeance contre la mére ou comme une tendance a 1’autopunition. Toujours dans le versant

régressif, le silence serait décrit comme une expression de la peur de I’abandon et de la mort

(Kaftal, 1980).

Dans la clinique du traumatisme, on parle de temps suspendu ou seule 1’expression de
I’indicible est provoquée. Pour exemple, a I’annonce d’une maladie grave comme le cancer, le
patient reste « sans voix », sidéré par les mots entendus. Ce moment de silence vient alors au
secours de cette réalité, comme un symptdme salvateur. Il communique la vérité du moment ou
les choses sont comme elles sont et ou le patient doit restructurer sa place dans le monde. Ce
role de « pare-feu » permet de se décentrer des cognitions anxiogénes, ou se taire permettrait

de rassembler ses pensées.

Le silence serait un indicateur de processus aussi variés que la communication, la lutte
transférentielle (Fliess, 1949), I’atténuation de 1’émotion (Gendlin, 1996), permettant une
élaboration cognitive (Perfetti & Bertuccelli-Papi, 1985), une régression (Winnicott, 1965), une
expression de rage (Zeligs, 1961), de confiance et d’intimité avec le thérapeute (Trad, 1993),

une résistance thérapeutique (Freud, Reik) (cités par Levitt, 2001).

1.3.1 Fonction et significations du silence
Le silence peut étre lié a la formation de cognitions, de représentations mentales ou a

I’émergence ou non d’émotions. Il rythme les mots et sentiments venant a la conscience du sujet

(Richard & Kramer, 2013).

En 1998, Antonelli (cité par Maffei, 2005) décrivait les fonctions du silence en cing points :

- Tout d’abord, il assimile le silence a la mort. Alors que I’acte de parler référe a la pulsion
de vie, le silence, quant a lui, serait un signe de la réalité de la pulsion de mort. Il

témoignerait alors de 1’absence.



- Il ajoute que le silence serait le siege de déplacements des problématiques. Le sujet, par
sa difficulté a mettre en mot sa pensée, oscillerait entre inhibition et recherche de
controle.

- Le silence permet aussi a 1’analysant de s’identifier a 1’attitude de 1’analyste, qui, au
cours de la cure, est trés souvent silencieux.

- Il est aussi un indice de puissance. En effet, celui qui se tait a beaucoup de pouvoir sur
celui qui désirerait connaitre sa penseée.

- Enfin, le silence permet de protéger le véritable soi de la destruction. Lorsque le soi n’a
pas rencontré de réponses maternelles suffisantes et nécessaires pour confirmer sa
réalité subjective, il peut alors se scinder du reste de 1’appareil psychique pour se donner
et poursuivre une vie embryonnaire et cachée qui lui est propre.

Levitt (2001) a développé des typologies du silence avant d’en proposer une catégorisation.
Pour ce faire, elle recruta quatre thérapeutes d’obédience différente (humaniste, cognitiviste,
psychodynamique) et observa une trentaine de séances filmées auprés de sept patients ayant un
profil et des symptomes dépressifs plus ou moins présents. A I’issue des séances, les patients
étaient invités a les visionner avec la chercheure afin d’interviewer les différents temps de
silences (identifiés comme étant supérieurs a 3 secondes). Par ailleurs, deux questionnaires
étaient soumis aux thérapeutes et patients a savoir le « Therapist Perception Questionnaire » et
le « Working Alliance Inventory ». Sur la base de I’analyse qualitative de 167 pauses débriefées,
une composition hiérarchique en trois catégories apparait : les silences productifs, contre-

productifs et neutres.

e Les silences productifs se définissent comme étant les émotions, expressions ou
réflexions permettant de produire ou faciliter I’expérience d’émotions profondes, la

difficulté de symbolisation et 1’analyse réflexive.
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Le silence émotionnel est une expérience émotionnelle ou un processus mis en
contact avec une émotion. Les personnes interrogées identifiaient des réactions
émotionnelles calmes mais aussi des expériences d’émotions puissantes. Ces
émotions peuvent varier de la peur, a la colére ou bien la joie.

Le silence expressif permet la recherche fine d’un mot ou d’une phrase
spécifique a une idée ou un état d’esprit actuel. Il permet aussi de symboliser des
experiences nouvelles ou complexes ressenties durant la séance.

Le silence réflexif entraine une remise en question des idées, la prise de
conscience de complexité d’un probléme ou permet la mise en lien entre

différentes expériences de vie.

Les silences contreproductifs regroupent deux sous catégories :

Le silence désengagé apparait quand le theme abordé est considéré comme étant
trop menagant pour le patient. Il est vecteur de malaise, le silence apparait alors
comme étant une solution permettant de mettre a distance une émotion difficile,
de distraire le thérapeute de I’exploration de questions menagantes ou de se
retirer tout simplement de ’interaction. Il est décrit comme étant conscient de
maniére générale bien que certains patients le décrivent comme un processus
automatique réactionnel a la tension psychique.

Le silence interactionnel résulte de réactions peu claires ou dérangeantes soit de
la part du thérapeute ou attribuées a celui-ci. Le patient peut avoir I’impression
que le thérapeute attend une réponse de sa part, il essaye de donner du sens a
une intervention du thérapeute ou alors ressentir des émotions négatives a

I’égard de ce dernier et a besoin de réfléchir.

Les silences neutres sont dénués d’affects particuliers.



o Les silences mnémoniques concernent le rappel de détails en lien avec un
évenement dont il est en train de discuter avec le thérapeute. Il permet d’engager
une recherche sur le passé afin de voir si des événements personnels pourraient
étre en lien avec le theme abordé.

o Les silences associatifs sont considérés comme le changement de contenu sans
pour autant établir de véritable lien avec le theme précédent. 1l reste un processus
difficile a décrire et peu rapporté dans 1’étude.

La catégorisation et la dénomination de ses diverses fonctions permettent de donner matiére a
la compréhension du processus thérapeutique que ce soit aussi bien chez le patient que chez le

thérapeute.

1.3.2 L’usage du silence en thérapie

1.3.2.1 Le silence chez le patient
En thérapie, le silence peut étre partagé, accepté et apparaitre comme une part attendue

de la communication. Freud (1958) considérait que le silence, dans la libre association, était
révélateur de I'inquiétude du patient face aux interprétations du thérapeute et de l'arrét des
associations qui en découlait. Le silence était une réponse contre thérapeutique et les patients
étaient plutdt invités a dire ce qui leur venait a leur esprit dés que le silence se présentait pour
lutter contre les silences. Bien que ces derniers puissent étre prescriptifs pour les analystes, la
considération du silence du patient comme une résistance et une défense est restée dominante
dans la littérature. Souvent, cette résistance a été considérée comme se produisant en relation
avec différents processus régressifs (Levitt, 2002).

Une autre signification est que le silence souligne le désespoir et 1’absence de contrdle
associés au moment de I’enfance et pouvant étre revécus a certains moments de silences
thérapeutiques. L’absence précoce d’un objet d’amour a été percu comme un motivateur de

beaucoup de silences en thérapie causant chez les personnes une régression a la peur qu’ils ont



ressenti quand 1’objet d’amour a été absent durant I’enfance. La peur du silence a été interprétée
comme représentative de la peur de la perte de 1’objet aimé dans certains cas (Levitt, 2002).
Sabbadini (2004) parle du silence en utilisant les termes d’absence, de deuil, de la perte de
I’analyste. Elle a essayé de comprendre pourquoi la parole était difficile pour certains patients :
« L'analysant allongé sur mon canapé, quelle que soit la signification de son silence particulier,
indique qu'il est avec moi pour me dire qu'il ne peut rien me dire. Ce qui n'est pas une
déclaration dénuée de sens".

Cette absence de soi dans le silence peut aussi apparaitre comme synonyme d’une
stratégie d’évitement afin d’échapper a un ensemble de cognitions percues comme menagantes
face notamment a des pensées de mort, des ruminations. Il peut correspondre a une micro
sidération de la pensée afin de laisser a cette derniére le temps de faire avec I’émotion présente
ou bien permettre au sujet d’enchainer les cognitions, de faire des liens entre des souvenirs et/ou
des émotions. Dans une approche plus comportementaliste, le silence peut jouer le role de
séparateur dans la relation, permettre de faire rupture dans le travail collaboratif (Richard &
Kramer, 2013).
1.3.2.2 Le silence chez le thérapeute

En tant que thérapeute, quelle que soit I’orientation théorique, écouter et accueillir le
silence du patient est aussi un exercice en tant que tel. Dans une étude de 2003, Hill, Thompson
et Ladany (2003) ont interrogé 1’utilisation du silence chez les thérapeutes au regard de leur
courant théorique. Les résultats ont démontré que les psychologues d’orientation analytique se
servaient plus du silence afin de prendre le temps de la réflexion. Les psychologues
d’orientation humaniste le convoquaient pour témoigner leur empathie, du respect ou du
soutien. Cette gestion du silence semblait étre plus difficilement appréhendable pour les jeunes
cliniciens tant celle-ci générait un sentiment de malaise chez eux ou alors était un refuge

lorsqu’ils ne savaient pas quoi dire ou faire face au patient.



Dans la lignée de cette étude, Ladany, Hill, Thompson et O'Brien (2004) ont rapporté
que le silence était utilisé chez les thérapeutes pour deux usages : le premier centreé sur le patient.
Au-dela de témoigner de I’empathie, les temps de pause permettaient de comprendre et de
fournir des conditions psychothérapeutiques facilitant le travail thérapeutique comme par
exemple aider le patient dans sa propre réflexion, le mettre au défi de prendre ses
responsabilités, ouvrir a I’expression des émotions etc... L’idée est d’encourager le travail
thérapeutique en permettant au patient d’avoir un réle plus actif dans le processus et donc de
renforcer ’alliance thérapeutique. Par ailleurs, le silence était aussi utilisé afin d’aider les
thérapeutes dans 1’évaluation du patient. Le second usage est quant a lui, axé sur le thérapeute
lui-méme. La raison avancée par I’ensemble des professionnels est que les temps de pause leur
permettent de décider comment répondre aux patients. Mais derriére cet usage, deux variantes
en découlent. Le niveau d’anxiété de thérapeute, lorsqu’il ne sait pas quoi dire ou faire, peut
induire une utilisation massive du silence tout comme le rendre absent lors de la seance. Aussi,
durant ces temps, il peut étre distrait et se perdre dans des réflexions concernant une séance
précédente avec un autre patient.

Ces mémes auteurs font apparaitre des indications et contre-indications quant a 1’usage
du silence en thérapie. En premier lieu, il parait admis que ce dernier était utilisé seulement
lorsqu’une alliance thérapeutique est présente afin que les patients puissent mieux le tolérer. En
deuxieme lieu, les psychologues préconisent d’éviter le silence chez des patients ayant des
troubles de la personnalité ou psychotiques, tres anxieux, paranoiaques, se sentant facilement
persécutés, trés en colére ou étant un danger pour eux-mémes ou les autres.
1.3.2.3 Le silence thérapeutique

Trad (1993 cité par Levitt, 2002) voit le silence comme un indicateur d’une connexion
interpersonnel profonde, de moments de clarté d’autorévélation, et comme une période dans

laguelle les thérapeutes peuvent observer le patient et analyser le contre-transfert. Le silence a



non seulement une fonction adaptative car il peut fournir un espace de communion et
d'autoréflexion, mais il agit également pour protéger notre vie privée et "I'inviolabilité de nos
personnalités”. Le silence est percu comme un signal d'opportunité pour les thérapeutes de
puiser dans un processus qui facilitera le dialogue thérapeutique. Bien que le fait de considérer
les silences comme productifs ou communicatifs n'a pas été aussi répandu que la prise en
compte du silence comme forme de résistance ou de régression, il semble bien que ce point de
vue commence a avoir une certaine influence dans la littérature psychanalytique.

En tant que professionnels, il est utile de reconnaitre ces silences thérapeutiques comme
étant des moments actifs dans le processus et 1’alliance. Dans 1’idée de renforcer la relation
patient/thérapeute, interroger le patient sur ce qu’il se produit en lui lors de silences tendus
permet ’accés a des pistes internes et d’apprendre aux deux acteurs comment éviter les
émotions difficiles pour les séances a venir. L’observation des habitudes de pauses du patient
pourrait aider le thérapeute a proposer des interventions appropriées (Levitt, 2002). Par
exemple, si un patient investit régulierement des pauses désengagées, le thérapeute aura tout
intérét de les investiguer afin de comprendre ce qui peut faire résistance chez le patient pour

ensuite permettre au patient de trouver les moments optimaux d’introspection soutenue.

Le silence thérapeutique revient donc a « étre » dans le moment présent ou les notions
de patient et thérapeute s’effacent pour laisser place a une connexion interpersonnelle
authentique, profonde et réelle. Il ne s’agit plus de remplir ’espace avec des mots mais de
respecter ce temps, qui parlera plus fort que les mots. Il permet d’accomplir ce que les mots ne

peuvent pas, le respect et le non-abandon (Sapeta & Simdes, 2018).

1.3.3 La place du silence en fin de vie

Cette préciosité¢ de I’instant s’avere d’autant plus importante face a I’approche de la
mort (Aouara, 2015). Aussi bien chez le patient qui se voit faire le deuil de sa vie, que chez les

professionnels qui I’accompagnent, le silence s’invite. Face a la souffrance de ce corps qui se



dérobe, le patient est en attente d’autrui pour étre aidé. Il peut se retrouver d’autant plus isolé
si la pathologie dont il est atteint est visuelle ou odorante. En effet, comme le rapportait Kubler-
Ross (Kubler-Ross & Kessler, 2011) dans le processus de mort et la mort, il est essentiel de
laisser au patient I’espace de verbaliser son chagrin tout en se délestant de phrases superflues
ou a visée optimiste. Comme nous le présentions précédemment, le patient a besoin de vivre
ses différentes pertes pour faire son propre deuil. De ce fait, cette préparation a sa propre
finitude n'implique pas forcément 1I’usage de mots mais convoque la présence dans le lien ici et
maintenant. Il peut nous poser des questions auxquelles nous ne pouvons ou ne savons apporter
de réponses. Ce qui compte est qu’il puisse, s’il le désire et le peut, exprimer son désir d’une
présence, c’est alors qu’un simple regard, une main posée sur un genou prennent une ampleur
tout autre (Aouara, 2015). Comme le disait le philosophe Ludwig Wittgenstein, « ce dont on ne

peut parler, il faut le taire ».

La communication non-verbale devient alors messagére d’une communication profonde
entre les personnes (Bassett, Bingley & Brearley, 2018). Partager le besoin de silence améne
de la qualité¢ dans les soins qu’ils soient médicaux ou thérapeutiques. Le patient attend des
professionnels qui I’accompagnent des capacités d’écoute afin d’€tre reconnu en tant que
personne. L’écoute en tant que telle s’inscrit dans un processus actif avec la volonté de
comprendre a la fois le discours mais aussi le silence. Cela nécessite de faire taire sa voix
intérieure qui, de nature, a besoin de répondre & tout par des mots (Jacob, 1984). Etre présent
dans le silence, auprés d’une personne qui souffre apparait comme un challenge vis-a-vis de
soi-méme et de composer avec son propre sentiment d’impuissance. Cette méme impuissance
mais aussi ’incapacité a gérer ses propres €émotions et 1’absence de parole contribueront a

écourter, interrompre ces moments-la (Ahya, 1999).

Pour autant, le silence ne doit pas servir de bouclier face aux questions difficiles. En

soins palliatifs, I’omission d’informations n’est pas entendable. Bien que 1’on observe souvent



des mouvements défensifs comme le déni du patient a 1’égard de son mauvais pronostic et qu’il
faut le respecter, le souhait de professionnels ou de la famille de dissimuler des informations au
patient dans le but de le « protéger » est a questionner, on parle ici de pacte du silence (Bermejo,
Villacieros, Carabias, Sanchez & Diaz-Albo, 2013). Ce genre d’attitude est notamment relevé
face a un déceés imminent chez une personne agee, un enfant ou un adolescent, et appuyé par
des croyances et valeurs déefavorables autour de la mort. Pensant rendre plus supportable cette
proximité de la mort a la personne en fin de vie, celle-ci se retrouve encore plus enfermée dans
sa solitude (Starks & al., 2016). Elle se voit empéchée a cette préparation de sa propre mort, ne
lui permettant pas de mettre ses affaires en ordre et majorant son angoisse face a la situation
qu’elle peut ressentir malgré tout comme étant grave (Lemus-Riscanevo, Carrefio-Moreno &

Arias-Rojas, 2019).

Pour résumer, il apparait alors primordial de s’inscrire dans une attitude honnéte et
authentique aupres de la personne qui se meure. 1l est important de lui permettre de se préparer,
au regard de sa temporalité psychique, a cette mort proche et d’encourager I’investissement de

ces instants précieux que ce soit seule ou bien entourée de ses proches et de I’équipe médicale.

Que ce soit en silence ou en le partageant, le patient peut investir ce temps afin de relire

I’histoire de sa vie et laisser ses souvenirs personnels le transporter.

1.4 Réminiscences

La réminiscence est un processus cognitif universel qui apparait vers 1’age de 10 ans et
a fait I’ceuvre d’une multitude de recherches au cours de la seconde moitié¢ du 20°™ siécle. Elle
peut se mettre en place de deux fagons : soit lors d’une interaction sociale, comme par exemple
la remémoration de souvenirs communs entre amis ou bien lors d’un échange avec ses petits-
enfants ou encore se faire seul de maniére silencieuse (Havighurst & Glasser, 1972). L’individu

est le produit d’une histoire individuelle, familiale et sociale qui vient conditionner son identité



et son histoire. Il se trouve en tant qu’acteur de ’histoire car il intervient dans la construction
de cette derniére, il est aussi producteur d’histoire car il se représente son histoire dans laquelle

il s’attache a trouver du sens pour se créer un sentiment d’identité (Vargas-Thils, 2008).

La réminiscence revét quatre réles (Cappeliez, 2018) : celui de permettre et préserver le
concept de soi et faire émerger la notion de sens de I’existence. Grace a la mémoire
autobiographique, I’individu peut alors développer son sentiment de continuité, de cohérence
et relier diverses expériences entre elles afin de leur donner du sens. Face aux différentes crises
identitaires, les souvenirs permettent de conserver un concept de soi suffisamment positif pour
les surmonter. En se connaissant soi-méme, 1’individu peut alors intensifier sa réflexion sur le
but de son existence, il peut regarder son passé pour comprendre son présent et se projeter son
futur. De Ia, émerge le deuxieme rble de la réminiscence qui est de permettre le choix de
stratégies futures en fonction des éléments passés. En se replongeant dans des situations
similaires passées, le sujet peut y trouver des indications qui lui permettront d’anticiper ses
comportements futurs. Comme nous le disions plus haut, faire appel a ses souvenirs personnels
permet d’interagir avec autrui et de construire une relation interindividuelle pouvant devenir
plus intime par la suite, ce qui définit le troisieme role de la réminiscence. Enfin, se souvenir
joue un role dans la régulation émotionnelle. 11 semblerait qu’un biais positif s’invite a la
réminiscence en majorant le rappel de souvenirs positifs, notamment chez les personnes agées.
Par ailleurs, ce biais serait également associé a une humeur positive au moment du rappel ainsi
qu’un degré élevé de bien-étre psychologique qui conduirait a donner un sens a sa propre Vvie.
La réminiscence assurerait aussi un role important dans le maintien et I’amélioration de I’estime
de soi en nous rappelant systématiquement le rappel de souvenir renforcant cela. Les souvenirs
négatifs, quant a eux, seraient moins bien conservés. Il semblerait qu’il y ait une perspective
optimiste cherchant a prouver que la personnalité¢ s’améliore au cours de la vie et qui aurait

tendance a exagérer le changement de personnalité percu comme négatif. Tout au long de sa



vie, I’individu rencontrerait des périodes d’évolution, méme face a la vieillesse ou la mort et la

compréhension de soi est nécessaire au sentiment d’intégrité (Mezred & al., 2006).

Ces différents éléments nous amenent & comprendre que la réminiscence revét plusieurs
fonctions. En 1991, Watt et Wong ont axé leurs travaux en ce sens. Sur la base d’entretiens
semi-structures, ils ont interviewé plus de 400 personnes agees de 65 a 95 ans. Les participants
étaient invités & se remémorer des événements de leur vie qu’ils soient positifs ou négatifs. A
la suite d’une analyse thématique et forts de connaissances théoriques, les auteurs ont pu mettre

en évidence six types de réminiscence, présentés dans le Tableau 1.

Tableau 1

Les différents types de réminiscence selon Watt et Wong

Nom de la réminiscence Fonction

Réminiscence intégrative  Permet aux individus de découvrir du sens et de la continuité
dans leur passé, de résoudre les conflits antérieurs et de se
réconcilier avec le décalage entre la réalité et leurs idéaux. Cela
permet de restaurer chez la personne un sentiment de cohérence
tout en rappelant le développement des valeurs et buts qui ont
guidé la personne au cours de sa vie.

Réminiscence Permet de résoudre les problémes actuels en se replongeant

instrumentale dans le passé ou des situations similaires ont pu étre
rencontrées afin de faire réémerger les stratégies d’ajustement.
Entraine une restauration du sentiment de contréle et de
continuité dans 1’identité.

Réminiscence a visée de  Concerne la transmission aupres de générations futures de

transmission valeurs et lecons de vie acquises au cours de la vie. Cette
fonction vient répondre au besoin de tout individu de « laisser
une trace » et d’avoir I’impression de contribuer au niveau
sociétal tout en renforcant leur propre estime de soi.

Réminiscence narrative Description factuelle de souvenirs du passé tout en permettant
la réactivation des affects positifs dans la remémoration de
certains événements.

Réminiscence Entraine le rappel « des bons vieux jours », en glorifiant le

échappatoire passé. Cette fonction reste ambivalente : elle permet a la
personne d’échapper aux difficultés actuelles mais peut amener
a désinvestir son rapport au présent et au futur et a surinvestir
des comportements mortiferes. Cette attitude défensive n’est
pas forcément constructive mais peut aider la personne a
améliorer le sens de continuité avec son passé.

Réminiscence Centrée sur I’échec d’intégration de la non résolution de

obsessionnelle conflits passés laissant la personne en proie a des ruminations,




un fort sentiment de culpabilité, de regret et de desespoir
pouvant alors la mener a une dépression.

Une autre classification a été proposée par Webster (1993) apres avoir interroge 700
personnes de 17 a 91 ans et a donnait lieu a la construction d’une échelle des fonctions de la
réminiscence (Reminiscence Functions Scale, RPS). Cette échelle fut par la suite traduite en
frangais (Mezred & al., 2006). Les huit fonctions qui émergent sont présentées dans le Tableau

2.

Tableau 2

Les différentes fonctions de la réminiscence selon Webster

Nom de la réminiscence  Fonction

Réveil de I’amertume Rappelle les injustices percues, les regrets et les ruminations
fortement associés a des expériences négatives sans qu’elles
aient pu étre résolues.

Réduction de I’ennui Vient en aide a la personne pour pallier des moments sans
stimulations de quelque sorte gue ce soit.
Conversationnelle Sert a I’individu lorsqu’il est en interaction avec un autre avec

I’intention de s’engager en lui faisant partager un moment de
sa vie personnelle.

Préparation a la mort Amene la personne a mettre son passé en perspective et
prendre conscience de ses accomplissements et succes
accomplis

Consolidation de I’identité ~ Permet a la personne de renforcer sa cohérence de soi et de
renforcer ses valeurs et buts de vie en remémorant certains
souvenirs qui définissent la personne.

Maintien de I’intimité Entraine une remémoration des personnes au cours d’un
échange et permet de garder vivant le souvenir de proches
disparus

Résolution de probléeme Amene la personne a faire émerger des stratégies et des
compétences qui ont été mobilisés et efficaces lors de la
résolution de problémes passés.

Transmettre et informer du  Permet de décrire, informer et enseigner aux autres sur soi-

passe personnel méme, son passé et son histoire mais aussi de transmettre des
connaissances culturelles a des personnes plus jeunes

Mais qu’en est-il de I’apport de ces fonctions de la réminiscence sur la santé mentale ?
Tout d’abord, I’usage de sa fonction varie selon les caractéristiques personnelles des individus,

des phases de vie qui sont traversées et la situation et le vécu émotionnel auxquels ils peuvent



étre confrontés. Lorsqu’une personne est confrontée a des difficultés d’ordre psychologique, la
réminiscence est trés active, une grande vulnérabilité émotionnelle comme 1’anxiété ou la
dépression sont associées a une fréquence ¢élevée de réminiscences, quel qu’en soit le type.

Cette forte activité invite alors a une meilleure compréhension de soi (Cappeliez, 2009).

Les fonctions les plus efficaces pour les individus sont la réminiscence intégrative,
instrumentale et transmissible (Watt & Wong, 1991). La réminiscence intégrative permet de
mettre de la cohérence et d’améliorer I’estime de soi du sujet. C’est d’ailleurs ce principe 1a que
I’on recherche avec la rétrospective de vie. La réminiscence instrumentale, quant a elle, permet
de faire face a la détresse émotionnelle. Enfin, la réminiscence transmissible permet a I’individu
de laisser une trace, en transmettant son savoir a ses proches, il voit son estime de lui-méme se
renforcer. L’ensemble de ces trois fonctions permet donc a la personne de voir sa vie comme
un tout cohérent, de percevoir sa vie sans rupture et de conserver une identité en continue,
malgré les changements physiques, dans 1’ensemble de son histoire de vie. La croissance
personnelle de I’individu est assurée avec 1’usage de ces fonctions (Mezred & al., 2006). En ce
qui concerne les réminiscences obsessionnelle et narrative, elles sont considérées comme des
fuites dans le passé afin de préserver une image de soi qui serait menacée dans le temps présent.
La fonction échappatoire est plutét ambivalente car elle peut étre a la fois protectrice face a des
situations actuelles menacantes et en méme temps, amener 1’individu a désinvestir son présent
pour se réfugier complétement dans le passé tendant a accroitre la symptomatologie dépressive.
Le réveil de I’amertume et la réduction de I’ennui entrainent une faible santé mentale mais

contribuent a la consolidation de I’identité (Webster, 2014).

D’un point de vue clinique, le thérapeute, apres avoir identifié les différentes fonctions
de la réminiscence chez son patient peut proposer différentes stratégies thérapeutiques afin de
I’amener a un fonctionnement plus optimal. Par exemple, face a un patient consultant pour

image de soi négative, le thérapeute peut ’amener a travailler sur le fossé entre ses attentes et



les accomplissements réels de sa vie. En se remémorant les contributions majeures de sa vie,
en mettant du sens sur ces derniéres et en travaillant sur la culpabilité et la honte, on peut
permettre a I’individu d’arriver a une fonction intégrative de sa vie et d’améliorer son sentiment

de confiance, de continuité et d’estime de soi.

L’imminence de la mort induit chez 1’individu un bilan de vie, une prise de conscience
que le temps qu’il reste a vivre est limité. Ce temps-la peut alors amener I’individu a
reconsidérer certaines parties de sa vie et a faire des liens entre certaines d’entre elles. En se
comprenant mieux et en comprenant mieux les autres, la réminiscence apparait comme un
moyen de donner un nouveau sens au visage de la mort imminente (Jenko, Gonzalez &
Seymour, 2007). Par ailleurs, la confrontation et I’adaptation a la finitude, la dégradation
physique et la future perte des proches pourront étre soutenues par la mise en place de

réminiscence et de rétrospective de vie qui permettront de restaurer I’identité (Parker, 1995).

1.5 Objectifs de I’étude

Nous avons pu constater que la relation complexe entre I’homme et la mort est un sujet
qui a d¢ja fait couler beaucoup d’encre. Ce non-sens qu’elle représente est a la fois véhiculé par
I’approche historique, sociétale, psychologique mais aussi biologique (Ariés, 2015; Dor-
Ziderman & al., 2019; Freud, 2010). Le processus de la fin de vie a notamment été étudié a
partir de la fin du 20éme siecle, lorsque les soins palliatifs ont commencé a se développer et a
étre considérés dans la pratique hospitaliére. Le corps, siege de la maladie létale, et le psychisme
sont tout a fait interdépendants durant ce temps de fin de vie. L’altération du corps et de I’image
que le patient lui attribue entrainent une crise du mourir qui symbolise la prise de conscience
de la mort prochaine du sujet (Bondier & al., 2018). Ce dernier passe alors par une multitude
d’émotions et de préoccupations. La confrontation a de multiples deuils génére une souffrance

multifactorielle (Rattner & Berzoff, 2016). L’angoisse de mort, le sentiment d’étre un fardeau



pour sa famille et I’inquié¢tude de les laisser, le sentiment de solitude, les différentes pertes
physiques et narcissiques sont les principaux facteurs qui la coconstruisent. L’impact de la fin
de vie améne a redessiner son identité et a y inclure la mort. Des ruptures s’imposent au niveau
du sentiment de continuité et d’unité et la réalisation de soi par 1’action ce qui vient majorer le
sentiment de détresse des patients (Van Lander, 2012). Pour autant, certains facteurs protecteurs
peuvent se mettre en place tels que la gratitude, la spiritualité, 1’espoir...(Bernard, 2015;
Echard, 2006; Nierop-van Baalen et al., 2016) Employés comme stratégies de coping, ils
permettent au patient de faire face a la situation et de préserver un sentiment de continuité
malgré leur fin inéluctable. Face au deuil de lui-méme, I’individu peut se retirer du monde, des

échanges sociaux et se murer dans le silence.

Le silence, éclipse de la parole, devient un élément de langage a considérer dans
I’accompagnement en fin de vie. Que ce soit vis-a-vis de lui-méme ou lorsqu’il est en
interaction avec un proche ou un soignant, savoir composer avec le silence nécessite qu’on

I’écoute afin d’en comprendre sa substance (Aouara, 2015).

D’un autre co6té, en se racontant encore et encore, les patients asseyent leur histoire
personnelle mais aussi leur identité personnelle (Vargas-Thils, 2008). Le rappel de souvenirs
du passé contribue a préserver le sujet en tant qu’étre, a se remémorer ses contributions
personnelles mais aussi a faire réémerger des conflits non résolus. Selon la fagon dont I’individu
utilisera ses souvenirs, cela aura une influence sur sa santé psychologique et entrainerait soit un

sentiment de continuité et de croissance personnelle soit une majoration des troubles

anxiodepressifs voire existentiels (Cappeliez, 2009; L. Watt & Wong, 1991; Webster, 2014).

Beaucoup de littérature existent autour de 1’ajustement psychologique du patient en
soins palliatifs jusqu’a son déces. L’annonce de 1’arrét des traitements curatifs vient opérer de
maniere violente, le dessin d’une fin de vie et reste peu détaillée dans la littérature. Par ailleurs,

I’imminence de la mort amene spontanément I’individu a faire le bilan de sa vie. Cependant, la



majorité des études qui portent sur la réminiscence en France s’intéressent aux personnes agées,
ce qui ouvre la question de la place de la réminiscence en soins palliatifs mais aussi de sa
fonction dans ce moment si important d’une vie. Il en est de méme pour le silence ou 1’on
constate qu’en dehors de la psychanalyse, ce dernier est peu étudi¢ dans la recherche qui plus

est dans les soins palliatifs.

Ce constat nous ameéne a plusieurs questions : Quel est I’effet d’une annonce d’un arrét
des soins curatifs chez les patients ? Comment font-ils face a cette annonce par la suite et que
fait-elle résonner chez eux ? De quelle fagon la réminiscence apparait-elle et occupe-t-elle une

fonction spécifique ? Quelle place tient le silence dans le discours ?

L’objectif de notre premicre étude était de proposer une analyse du travail cognitivo
émotionnel des patients en fin de vie ayant recu une annonce de fin de traitements curatifs mais
¢galement d’identifier la place des réminiscences et leurs liens avec le travail cognitivo-
émotionnel au travers d’une approche qualitative. Par ailleurs, les éléments non-verbaux
comme la place du silence dans le discours ont été pris en considération afin d’observer leurs

fonctions.

1.6 Etude 1 : Travail cognitivo-émotionnel en soins palliatifs : étude de la
réminiscence et du silence

L’objectif de cette étude exploratoire était de proposer une analyse du travail cognitivo-
émotionnel des patients en fin de vie ayant recu une annonce de fin de traitements curatifs mais
aussi d’identifier la place des réminiscences et son lien avec le travail cognitivo-émotionnel au
travers d’une approche qualitative. Par ailleurs, les éléments non-verbaux comme la place du

silence dans le discours ont été pris en considération afin d’observer leurs fonctions.
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Pour la présentation de notre recherche, nous avons suivi les recommandations de
I’ American Psychological Association (Levitt et al., 2018) qui permettent la rédaction précise

et ordonnée d’études qualitatives, méta-analyses et recherches mixtes.

1.6.2 Méthode

Cette ¢tude exploratoire, transversale et qualitative a débuté en décembre 2019 et s’est
achevée en septembre 2020.
1.6.2.1 Participants

Les critéres d’inclusion regroupaient les patients en phase palliative symptomatique,
hospitalisés, présentant des douleurs contrdlées et sans troubles psychiatriques et/ou cognitifs.
I’étude. Onze patients n’ont pas pu étre inclus car le jour de D’entretien, ils présentaient
différentes problématiques médicales (dyspnées, des épisodes de confusions, altérations
générales brusques). Deux patients ont refusé de participer : un parce qu’il n’était pas intéressé

et I’autre parce qu’il se sentait trop fébrile pour échanger.

Les neuf patients participants a 1’étude étaient des femmes, dgées en moyenne de 71 ans
[60-90]. Elles étaient atteintes de divers types de cancers. Le diagnostic du cancer était posé
depuis 7,8 ans [1-33] et les soins de confort étaient administrés depuis 6,2 mois [1-24]. Toutes
recoivent des traitements antalgiques et anxiolytiques en complémentarité de soins de support
(psychologue, kinésithérapeute, diététicien etc...). Les motifs d’hospitalisation étaient
variables et pouvaient se juxtaposer : altération de 1’état général, survenue de symptomes aigus
(hémorragie, syndrome occlusif, hyperthermie, sepsis avec aplasie en post-chimio) ou pour un
rééquilibrage antalgique. Lors de leurs hospitalisations, la totalité¢ d’entre elles se sont vues
annoncer la progression de la maladie avec la décision d’arrét des traitements spécifiques et
avec la mise en place ou poursuite de soins palliatifs. Aucune d’entre elles ne rapportaient de

troubles cogpnitifs et/ou psychiatriques.



Le tableau 3 synthétise les informations sociodémographiques et médicales des

participantes.

Tableau 3
Données sociodémographiques et médicales des patientes
incluses (N=9)
Sexe
Femme 9
Age Moyenne : 71 ans
Entre 60 et 70 ans 4
Entre 70 et 80 ans 3
Plus de 80 ans 2
Statut marital
Mariéee
Divorcée
Séparée
En union libre
Veuve
Présence d’enfants
Oui
Non
Type de cancer
Cancer gynécologique 4
Cancer dermatologique 4
Cancer digestif 1
Date du premier M
diagnostic
Moins de 2 ans 3
Entre 2 et 5 ans 2
Entre 5 et 10 ans 3
1
M

PP NP W

N~

oyenne (en années) : 7,8

Plus de 10 ans
Début des soins de
confort

oyenne (en mois) : 6,2

Moins de 6 mois 6
Entre 6 mois et 1 an 2
Entre 1 an et 5 ans 1

1.6.2.2 Considérations éthiques
Notre étude est en accord avec la Déclaration d’Helsinki (2013) et a été présentée a des

membres d’un comité éthique ainsi qu’a I’ensemble des équipes médicales qui 1’ont validée.
Une note d’information était remise a chaque patiente mentionnant 1’objectif, le déroulement

de I’étude, leurs droits et le respect de leur anonymat (Annexe 2). Cette derniére était signée



par le médecin référent de chaque patiente. Un suivi psychologique avait été déja engagé avec
les patients indépendamment de cette étude. L’alliance thérapeutique était alors déja présente.
Par ailleurs, la présentation de 1’étude et la réalisation de I’entretien se sont faites en dehors des
temps de soins médicaux.
1.6.2.3 Procédure

Au cours de staffs pluridisciplinaires, les patients pouvant correspondre aux critéres
¢taient repérés et le médecin référent de chaque patient validait 1’inclusion. La psychologue
(CG) présentait 1’étude comme portant sur « le vécu des personnes hospitalisées » afin qu’ils

puissent donner des réponses spontanées lors de 1’entretien de recherche.

L’entretien se déroulait en chambre, sans la présence de proches ou de soignants. Avant de

débuter, la psychologue s’assurait avec le patient de sa disponibilité psychique et son confort

physique.

1.6.2.4 Mesures

e Elaboration du guide d’entretien
Suite a la revue de la littérature, trois themes ont été identifiés a savoir : le vécu des patients

suite a ’annonce de ’arrét des traitements spécifiques afin d’observer le travail cognitivo-
émotionnel, la place de la réminiscence et 1’identité percue des patients. Plusieurs questions
spécifiques a ces thémes ont été élaborées et ont donné lieu a la création du guide d’entretien
validé par 1I’équipe de recherche (CG, GD, KG). Ce dernier a été pré-testé auprés de deux

patients ce qui a permis I’amélioration de la formulation de certaines questions.

Les entretiens ont duré entre 15 et 45 minutes avec une moyenne de 35 minutes et ont été

enregistrés a I’aide d’un dictaphone numérique.

Il avait été décidé par I’équipe de recherche d’arréter la récolte des données dés qu’une
saturation des thémes serait observée, c’est-a-dire quand un entretien supplémentaire

n’apporterait pas d’éléments complémentaires.



Durant les entretiens, la psychologue (CG) s’en tenait a la reformulation des réponses des
patients, sans les interpréter. Les questions posées ne suivaient pas un ordre précis ; la
psychologue adaptait I’ordre en fonction du discours du patient afin de garder de la cohérence

durant I’entretien.

e Eléments du discours des patients

Pour débuter I’entretien, une question générale ouverte était posée « comment ¢a se passe
pour vous en ce moment ? » pour qu’ils puissent se sentir libres de commencer par ce qu’ils
souhaitaient. Ensuite, trois axes spécifiques issus de notre revue de la littérature étaient abordés
. le vécu des patients suite a I’annonce de 1’arrét des traitements spécifiques afin d’observer le
travail cognitivo-émotionnel « quelles sont les pensées/émotions présentes lorsque vous vous
retrouvez seul.e en ce moment ? » ; la place de la réminiscence « Vous arrive-il repenser a votre
vie ? » ; ’identité pergue des patients « quels sont les 3 mots qui vous viennent spontanément
en téte et qui pourraient correspondre a l'image/ressentis que vous avez de vous-méme
actuellement ? ». Pour conclure, il était demandé aux patients s’ils souhaitaient rajouter quelque

chose qui leur semblait important (Annexe 3).

e Silences et expressions non verbales

Dans notre étude et sur la base des travaux d’Ekman (2017), nous avons choisi d’observer
différents éléments non-verbaux faciaux, tels que le sourire, les pleurs et la présence de douleurs
qui pouvaient se présenter lors de l’entretien. A la fin de chaque entretien et seule, la
psychologue recensait tous ces ¢éléments présents au cours de I’entretien en précisant les
moments d’apparition. Aussi, nous nous sommes référés aux travaux de Levitt (2001) au sujet

du silence afin de faire émerger sa fonction dans le discours des patients.

1.6.3 Analyse des données
Chague entretien a été retranscrit par la psychologue. Par la suite, les entretiens ont été

importés sous NVivo®, ver. 12, un logiciel d’analyse de données qualitatives. Nous avons



souscrit a une analyse thématique qui nous a paru la plus pertinente au regard de notre objet de
recherche (Braun & Clarke, 2006). Le codage s’est fait avec une approche mixte (inductive et
déductive) permettant de predéfinir des themes tout en laissant de la souplesse quant a la
catégorisation de thémes apportés spontanément par les patients. L unité de référence (phrase)
a été validée par I’équipe de recherche. Les différents éléments du discours ont été classés en

catégories, themes et sous-themes afin de faire émerger un arbre thématique.

Nous avons procédé a une analyse du langage non-verbal. Les éléments non verbaux
apparus au cours des entretiens ont été comptabilisés. Une analyse plus approfondie du silence
a été effectuée afin de déterminer sa fonction. Pour ce faire, nous avons isolé tous les verbatims
regroupant ces moments de silence. Ces derniers ont été extraits de maniere suffisante pour
appréhender de la meilleure de fagon I’apparition du silence et surtout sa signification au regard

des définitions de Levitt (2001).

Pour exemple :

-« Je sais que je ne vais pas guérir mais comment va étre l'intervalle... je ne sais pas...
bon, les soins palliatifs, si j’ai bien compris, ¢a consiste a soulager autant qu’on le
peut certains inconforts ou certaines souffrances mais...(silence), on préserve une
forme de vie, d’accord, mais quelle forme de vie ? Vous voyez ? » [Patient 6]

-« Et le soir, nous avons vu [’oncologue ensemble, quand notre fille est rentrée a la
maison, il I’a serré dans ses bras et lui a dit « je ne sais pas... (silence et pleurs)
comment je vais pouvoir vivre ici » et je ne sais pas non plus comment il fera... (silence)
mais je crois que c’est... aussi une maniere de dire « je me suis trompé, je n’ai pas fait
ce que je devais » c’est ce que je pense, peut étre me trompais-je mais en tout cas, c’est
ce que je pense... » [Patient 7]

1.6.3.1 Déroulé de la procédure inter-juge
Suivant les recommandations d’O’Connor et Joffe (2020), nous avons procédé a un

accord inter-juge avec un docteur en psychologie indépendant a I’étude (NC) (Annexe 1). Un

premier arbre thématique a été établi de maniére indépendante par les deux psychologues (CG



et NC) apres le codage de 4 entretiens pour observer s’il y avait similarité entre les arbres
thématiques. Une fois la totalité des entretiens codés par la psychologue (CG), le second
psychologue (NC) a pu coder 3 autres entretiens différents de son premier codage. Par la suite,
I’analyse inter-juge a pu étre faite au regard de deux indicateurs : le coefficient du Kappa de
Cohen se définit comme étant le degré d’accord entre deux codeurs qui n’est pas due au hasard.
Il peut étre considéré comme représentant un accord juste ou bon entre 0.40 et 0.75. Au-dessus
de 0.75, il est considéré comme excellent (Banerjee, Capozzoli, McSweeney & Sinha, 1999;
Braun & Clarke, 2006; Saldafia, 2009; Syed & Nelson, 2015). Une autre mesure a prendre en
considération est le pourcentage d’accord, qui se définit comme le rapport entre les éléments
sur lesquels deux codeurs sont d'accord et le nombre total d'éléments évalués (Syed & Nelson,

2015). Plus il est élevé et plus, il rend compte de 1’accord entre les deux codeurs.

Dans notre étude, un premier codage inter-juge a fait apparaitre que 1’indice de Kappa
était de 0.71. Une nouvelle discussion a été initiée entre les deux psychologues dans le but
d’explorer les points de désaccord qui permit par la suite d’affiner ’arbre thématique. Une
deuxieme analyse inter-juge fut engagée et donna un indice de Kappa de 0.78. Bien que cet
indice soit bon, certains points de désaccord persistaient et ils furent discuter. Une derniére
analyse fut lancée indiquant un indice de Kappa de 0.80 avec des pourcentages d’accord variés

de 39% a 100%.

1.6.4 Résultats

1.6.4.1 Analyse thématique
L’arbre thématique présenté dans la Figure 2, se décline en deux grandes catégories, a

savoir : le travail cognitivo-émotionnel du patient (catégorie A regroupant 5 thémes) et la

réminiscence-rétrospective (catégorie B regroupant 6 thémes).



Catégorie A : Le travail cognitivo-émotionnel du patient
Le Tableau 4 synthétise 1’ensemble des thémes et sous thémes apparaissant dans cette

catégorie.

Tableau 1
Thémes et sous-thémes présents dans la catégorie « Travail cognitivo-émotionnel »

Théme Sous-themes
La fin de vie - Préparation de la fin de vie avec les proches ;
- Questionnements sur la fagcon dont vivre ses derniers jours ;
- Emotions/sentiments ;
- Pertes physiques
La mort - Prise de conscience de I’approche de la mort ;
- L’angoisse de mort ;
- Devenir des proches apres le déces ;
- Questionnements autour de la mort
L’identité -« 3mots » ;
- Description personnelle spontanée
Fonctionnement - Besoins ;

psychique - Défenses et coping observés ;
- Ressources
La maladie - Etat de santé ;

- Satisfaction des soins

Theme Al : La fin de vie
Cette catégorie est largement investie par les patientes sous différents themes tels que la

préparation de la fin de vie et du déces avec les proches qui recense les échanges autour de la
fin de vie, la perception du soutien familial et social et du vécu des proches, le besoin de

transmission mais aussi la résolution de conflits familiaux.

« J’y suis préparée [a sa propre mort] depuis pas mal de temps déja parce que
¢a fait des mois que j'y pense et donc j'en parle avec mes proches » [Patient

8]

Apparaissent aussi les questionnements autour de la fin de vie qui regroupent a la fois

la facon dont vivre ses derniers jours et le temps qu’il reste a vivre.

« Je pense a ce qui va arriver, comment ¢a va se passer... voila... c’est une
grande étape » [Patient 9]



Les émotions et sentiments associés sont eux aussi présents dans le discours des
patientes : nous retrouvons 1’apaisement, le pardon, une attitude combative ainsi que le
détachement. Des émotions et sentiments négatifs sont tout autant rapportés et regroupent
I’inutilité pergue, la peur de souffrir, le sentiment d’injustice, la tristesse, de la résignation et la

recherche de sens par rapport a la souffrance.

« Ca me met mon dme en paix d’avoir eu ces échanges » [Patient 7]
« Je pense que je ne suis pas grand-chose quand méme » [Patient 1]

La constatation des pertes physiques est induite par I’augmentation des symptomes mais

aussi la constatation de la perte d’autonomie.

« Je suis fatiguée tout le temps maintenant » [Patient 4]

Theme A2 : La mort
La prise de conscience de 1’approche de la mort suscité par ’annonce faite par le

médecin et I’observation de la dégradation de 1’état de santé apparait majoritairement dans le

discours des patientes.

« C’est ¢a qui me dit que c’est bientot la fin » [Patient 3]

L’angoisse de mort transparait dans le discours en englobant a la fois de laisser ses

proches ainsi que la peur de la mort.

« Qui, j’ai trés peur de mourir » [Patient 2]

Le devenir de la famille aprés le déces est aussi soulevé et regroupe les inquiétudes
quant au vecu des proches durant leur deuil mais aussi le questionnement du lien entre eux

deux, apres le déces apparait aussi.

« Je fais que penser au chagrin qu’elles vont avoir » [Patient 8]



Le questionnement autour de la mort que ce soit aussi bien sur la fagon dont cela va

arriver mais aussi « [’apres ».

«Je m’endors... alors je me dis que ¢a va étre comme ¢a, qu’on
s ’endort » [Patient 9]

Theme A3 : U'identité
Ici, I’identité se constitue a la fois des mots que s’attribuent les patients lorsqu’ils se

décrivent spontanément et aussi lorsqu’il leur est demandé de donner les mots qui les

représentent le mieux.

Autour des trois mots qui leur étaient demandés pour se décrire, il apparait que ces derniers sont

aussi bien a valence négative que positive.

«tristesse »,  «amour »,  «souffrance »,  « résignation »,
« courage » etc...

Les descriptions personnelles rapportées spontanément au cours du discours qu’elles

soient positives ou négatives apparaissent également.

« Je crois que je suis quelqu 'un de généreux... » [Patiente 7]

Theme A4 : Le fonctionnement psychique
Ce theme ci regroupe les différents besoins rapportés par les patients tels que 1’espoir

de se sentir mieux moralement ou d’une amélioration physique, I’esprit combatif, de profiter

de la vie.

« [...] je voudrais étre tranquille, heureuse et puis, de ne plus étre
comme c’était avant... » [Patiente 5]

Sont également citées les ressources internes ou externes identifiées

comme étant importantes dans leur vécu.

«J’ai un réconfort de ma famille parce qu’ils me soutiennent »
[Patiente 2]



Enfin, des défenses et stratégies de coping paraissant identifiables a la lecture du

discours des patientes ont pu etre relevées comme 1’évitement, le marchandage, la projection,

le coping religieux.

« J'essaye de ne penser a rien du tout... » [Patiente 4]

Catégorie B : Réminiscences et rétrospective
Cette catégorie contient six thémes présentés avec leurs sous-thémes dans le Tableau 5.

Tableau 2

Thémes et sous-thémes présents dans la catégorie "Réminiscences et rétrospective de vie"

Théme
Souvenirs
négatifs

Souvenirs
positifs

Souvenirs
neutres
Rétrospective
de vie

Apports positifs
de la
réminiscence

Apports
négatifs de la
réminiscence

Sous-thémes

- Adversités, traumatismes et deuils
- Relations conjugales conflictuelles
- Autour du parcours médical

- Conflits familiaux

- Souvenirs familiaux

- Résolution de conflits

- Développement personnel

- Souvenirs positifs généralisés

- Détails du souvenir

- Analyse positive
- Analyse négative

- Bonheur

- Valorisation de 1’estime de soi
- Prise de conscience

- Espoir

- Détachement

- Remords et regrets

- Souffrance psychique

Theme B1 : Souvenirs négatifs
Parmi les souvenirs négatifs, les événements issus de traumatismes, deuils, adversités

ont été observés ainsi que des réminiscences en lien avec leurs relations conjugales et les

conflits familiaux. Enfin, des réminiscences autour du parcours médical jaillissent en lien avec

les traitements médicaux.



« Je ne le surmonterai jamais mon chagrin, je ne me suis jamais

remise du déces de mes parents. Jamais. » [Patiente 2]

Théme B2 : Souvenirs positifs
Les souvenirs familiaux, la résolution de conflits, I’éveil spirituel figurent dans les

souvenirs positifs mais aussi des souvenirs positifs plus généralistes.

« J’ai dit « Nicolas, on a des choses a se dire et » et il m’a répondu
« [...] on oublie cela, c’est du passé » et ¢ca m’a fait plaisir qu’il me

dise ¢a » [Patiente 3]

Theme B3 : Souvenirs neutres
Aussi, apparaissent des souvenirs plus neutres dénués d’affects et des jeux de scénario

de vie différente.

« Des choses des fois, d 'une banalité, ¢a vous fera rire, le chemin

de l’école... » [Patiente 6]

Theme B4 : Rétrospective de vie
Certaines patientes ont engagé d’elles-mémes une rétrospective de vie dont une qui

présente une analyse négative.

« C’est de penser que j ai eu la vie dure... » [Patiente 3].

Theme B5 : Apports positifs de la réminiscence
L’analyse a permis de mettre en évidence I’apport de la réminiscence chez les patientes.

Celle-ci permettrait de jouer un rdle résilient ravivant des émotions positives, de prendre
conscience de sa part de responsabilité dans son histoire, de renforcer/valoriser 1’estime de soi,
de restaurer de I’espoir quant au futur et enfin d’apporter une forme de détachement durant ce

temps de fin de vie.

« Donc c’est la que j’ai compris qu’il ne pouvait pas faire grand-

chose sans moi » [Patiente 3]
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Theme B6 : Apports négatifs de la réminiscence
Des apports négatifs telles que le remord et le regret ou du mal-étre ont été identifiés.

« Il y a beaucoup de tristesse en moi parce que j aurais aimé me
marier, avoir des enfants mais ¢a ne s’est pas fait... donc c’est ¢a

qui me fait mal... » [Patiente 2]

Liens entre réminiscences et travail cognitivo-émotionnel
Par la suite, les liens entre les réminiscences décrites et les apports rattachés a celles-ci

ont été étudiées (Figure 2). Il apparait alors que la restitution de souvenirs décrits comme
positifs aménent des apports bénéfiques pour les participantes. Les souvenirs familiaux (N=3)
viennent activer un sentiment de bonheur (N=3), le souvenir en lien avec une étape de
développement personnel (N=1) vient faire résonner une valorisation de I’estime de soi (N=1),
les souvenirs positifs généraux (N=1) viennent déclencher de 1’espoir (N=1). Enfin, le rappel

de résolution de conflits (N=1) apporte un sentiment de bonheur (N=1).

En ce qui concerne les souvenirs neutres (N=1), un apport centré sur le détachement

(N=1) est identifie.

Les apports associés aux souvenirs négatifs sont plus variés et a dominante négative.
Les réminiscences autour des adversités, traumatismes et deuil (N=5) viennent activer
exclusivement un sentiment de mal-étre chez les participantes (N=5). Quant aux relations
conjugales décrites comme négatives (N=4), nous retrouvons une hétérogénéité des apports
comprenant un sentiment de mal-étre (N=1), une prise de conscience (N=1), des remords et des
regrets (N=1) et une valorisation de ’estime de soi (N=1). Au sujet des réminiscences en lien
avec le parcours de soin (N=3), celles-ci amorcent des remords et regrets (N=2) ainsi qu’un
sentiment de mal-étre (N=1). Enfin, les conflits familiaux (N=1) entrainent eux aussi un

sentiment de mal-étre (N=1).



De plus, il en ressort que sur I’ensemble des souvenirs rapportés (N=9), la majorité vient
activer des affects tels que le bonheur, 1’espoir, le mal-étre, les remords et regrets. Alors que
pour les souvenirs en lien avec une étape de développement personnel, de relations conjugales
et les souvenirs neutres, il semble amorcer un traitement cognitif approfondi, dans la lignée de
la rétrospective de vie, permettant alors des apports tels que le détachement, la prise de

conscience et la valorisation de I’estime de soi.

Souvenirs rapportés comme étant positifs Souvenirs rapportés comme étant négatifs

Adversités —
Souvenirs

familiaux (N=3) Bonheur (N=3) Mal-&tre (N=5) traumatismes =
= deuil {N=5)
. Mal-étre (N=1)
Valorisation de I'estime de soi Développement
(N=1) _ personnel (N=1) ) ) Prise de conscience (N=1)
Relations conjugales
négatives (N=4) Remords - regrets (N=1)
Souvlenlrs i Valorisation de l'estime de soi
positifs Espoir (N=1) . (N=1)
généralistes
(N=1) -
Remords — regrets (N=2) Parcours de soin
Mal-tre (N=1 (N=3)
Résolution de al-étre (N=1)
Bonheur (N=1) conflits (N=1)
Conflits

familiaux (N=1) Mal-étre (N=1)

Souvenir rapporté comme étant
neutre

Souvenirs

neutres (N=1) Détachement [N=1)

Légende
Description de la réminiscence
Type d'apport de la réminiscence

\; Traitement cognitif approfondi de 'appart

Figure 2. Schéma de la répartition des réminiscences et type d’apport associé selon les participants

1.6.4.2 Analyse du langage non-verbal

Douleurs
L’apparition de douleurs a été relevée chez 3 participantes dont une qui nous a demandé

d’arréter ’entretien tant ses douleurs étaient envahissantes sur le moment. Chez ces 3

participantes, les douleurs se sont manifestées plus de 6 fois dans ’ensemble de leur discours.

Pleurs
Les pleurs se sont manifestes chez 4 patientes plus de 16 fois. Ces derniers se manifestent

lors de réminiscences traumatiques, lors de I’usage de coping religicux et de recherche de
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sens et quand s’opere la prise de conscience de la mort a court terme entremélée avec I’angoisse

de mort.

« Je me demande « Pourquoi mon Dieu, pourquoi me faire souffrir

autant ? Pourquoi ¢a ne passe pas ? » (pleurs) .. » [Patiente 3]

Rires et sourires
Aussi, I’expression de sourires, de rires ont été aussi présents dans leur discours. Six

participantes en ont fait I'usage plus d’une douzaine de fois dans I’ensemble. Sa fonction est
multiple : il est a la fois vecteur d’humour de maniére générale mais aussi a 1’attention du
psychologue. L’humour est aussi utilis¢ comme mécanisme de défenses et permettant de mettre

a distance les affects liés a I’angoisse de mort.

« Ben je pourrai avoir de la douleur, de la peine de partir, de... me dire
« ¢ay est, c’est fini » et ¢a, ¢ca ne me traverse pas l’esprit...je ne pleure

pas... je pleure avec vous (sourire) » [Patiente 7]

Silence
Nous avons comptabilisé 25 verbatims contenant des temps silencieux dont certains

comportaient plusieurs silences. 1l est apparu chez 6 participantes également mais était invoqué

plus de 31 fois. Un résumé de cette répartition est présenté dans la Figure 3.



= Silence émotionnel

8%
Silence expressif

27% Silence de

désengagement

Silence neutre

Figure 3. Répartition des différents types de silences (selon Levitt, 2001) chez des patientes en fin de vie

Les silences productifs sont largement majoritaires dans le discours des patientes. En
effet, les silences émotionnels (n=12) ainsi que les silences expressifs (n=7) sont les plus
présents. Les silences de désengagement (n=2) attenant a la dimension contre-productive du
silence restent, quant a eux, tres rares. Enfin, les silences neutres (n=5) comprenant la recherche

de mot, de détails sont aussi présents.

Par la suite, les types de silences ont été mis en relation avec les themes abordés (Figure
4). En ce qui concerne les silences émotionnels, ces derniers apparaissent notamment lorsque
les patients abordent la maladie (n=5), comme la constatation de I’altération générale par
exemple et leur fin de vie (n=5). Ces silences apparaissent également lorsqu’elles abordent leurs
échanges avec leurs proches ou bien lors de questionnements face a leurs derniers jours a vivre.

Aussi, ce type de silence se présente lorsqu’elles abordent leur mort (n=2).

Les silences expressifs se présentent de maniere homogéne dans le discours des
patientes notamment lorsqu’elles font état de leurs ressources personnelles ou extérieures, de

leurs besoins, de leur fin de vie (n=2) et aussi de leur mort (n=1).

Les silences de désengagement apparaissent lors de thémes liés a la malade et a la

réminiscence et sont eux aussi égalitaires dans leur fréquence d’apparition (n=1).

Enfin, les silences neutres sont présents au nombre de cinq dans I’ensemble des discours.
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Répartition des différents themes abordés en fonction des types de
silences chez des patients en fin de vie
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Figure 4. Fréquence des différents théemes abordés en fonction des types de silences chez des patients
en fin de vie

1.6.4.3 Lecture clinique
La constitution de cet arbre thématique nous permet donc d’avoir un apergu général du

travail cognitivo-émotionnel, de 1’usage de la réminiscence de ces patientes en fin de vie.
Cependant, il apparait comme non négligeable de compléter cela avec une lecture
idiographique. Pour ce faire, nous vous proposons de nous intéresser a trois de ces patientes qui
présentaient un vécu singulier face a leur fin de vie. Pour conserver leur anonymat, nous les
présenterons sous les noms suivants : Mme A., Mme B., Mme C. Chacune d’entre elles vient
appuyer un élément de nos analyses comme la place du silence, le travail cognitivo-émotionnel

axé sur la fin de vie et la fonction de la rétrospective de vie dans le vécu de la fin de vie.

Madame A.
Mme A. est agée de 80 ans, veuve depuis plusieurs années et s’est installée dans la

région, a la demande de sa seule fille avec qui elle entretiendrait une relation distante. Mme est

hospitalisée suite a une altération de son état général di a des saignements sur une lésion
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vaginale ainsi qu’une infection urinaire. Elle est atteinte d’un cancer du sein récidivant dont le
premier diagnostic a ét¢ posé€ en 1987. L’introduction de la mise en place des soins palliatifs
s’est juxtaposée avec 1’arrét des traitements curatifs en 2016. Elle est aussi atteinte de la maladie
de Parkinson. Au cours de son hospitalisation, les médecins annonceront a Mme 1’apparition
de métastases osseuses et pulmonaires. Avant de participer a cette étude, Mme avait déja
rencontré la psychologue a la demande de 1’équipe suite a plusieurs crises de panique. Lors de
ces rencontres, 1’¢laboration restait difficile et il lui avait ét¢ donc proposé des séances
d’hypnose dans I’idée de I’apaiser. Deux séances ont pu permettre 8 Mme de répliquer les

exercices d’autohypnose et rétablir un sentiment de contrdle sur ses crises de panique.

Lors de I’entretien pour 1’étude, Mme présentait des difficultés respiratoires pour autant,
il était important pour elle de participer. La durée de I’entretien est de 13 minutes et s’est arrété

a la demande de la patiente qui se sentait fatiguée.

Ce qui transparait de maniere importante dans le discours de cette patiente est sa
souffrance liée a la constatation de pertes : perte physique avec 1’augmentation des symptémes
liés a la pathologie cancéreuse et la maladie de Parkinson « tout s’est un peu aggravé un peu
quand méme » qui entraine alors une perte d’autonomie majeure « Je ne peux plus marcher, je
ne peux plus rien faire ». En effet, cela met en évidence un sentiment d’inutilité pergue par la
patiente dans sa perte d’autonomie. On comprend tres rapidement a quel point ces conséquences
physiques impactent 1’estime d’elle-méme et la dimension identitaire « Je pense que je ne suis
pas grand-chose quand méme ». Ce verbatim-la apparaitra deux fois au cours de 1’échange. La
premicre fois, il est verbalisé lorsqu’il est demand¢ a la patiente de décrire les pensées qui la
traversent lorsqu’elle se retrouve seule dans sa chambre. La deuxieme fois, cette phrase revient
spontanément sans amorce de la part de la psychologue mais ce « Je » se transforme en « On
n’est pas grand-chose ». Cette transformation de pronom est particulierement intéressante. Le

« Je » convoque 1’aspect le plus profond et singulier du sujet lui-méme alors que le « On »,



quant a lui, définit quelque chose de plus imprécis et de plus vaste. Ici, la patiente s’emploie a
une double assignation de ce « pas grand-chose » avec le double usage du « Je » qui semble
résonner tel une crise identitaire existentielle. Malgré son affiliation indéterminée, 1’usage du
« On » entraine une réaction émotionnelle marquée par des pleurs bien plus accentués que la
premicre fois. On prend d’autant plus conscience de cette blessure narcissique en considérant
la puissance des silences qui précédent et suivent cette phrase. Ces silences sont éloquents de
par la dimension émotionnelle dont ils sont animés et de ce qu’ils font résonner dans la relation

contre transférentielle.

L’autre théme qui se forme chez Mme A. est son besoin de soutien social et de contact
physique en tant que stratégie d’ajustement. Dés lors qu’elle élabore sur cela, la fonction du
silence se transforme en usage expressif, ¢’est-a-dire qui lui permet de poser le mot le plus
adéquat avec son ressenti et se dissipe. Nous observons également qu’en plus de faire état de
ce qui est ressource pour elle, cela plonge Mme dans une réviviscence sensorielle et visuelle ;
pendant que ses mains mimaient les caresses qu’elle faisait a son chat, elle verbalisait le bien-
étre que cela lui procurait « Cette sensation déja, ca me fait du bien de le caresser, de le toucher,
qu’il vienne vers moi... ». Aussi, se souvenir de la venue et des bénéfices qu’elle retirait de la
visite de son aide-ménagére « Justement, ce que je ne peux pas faire... Ca me fait comme un
bien-étre quoi... Moi je ne peux pas le faire mais elle oui. Elle est comme...je ne trouve pas le
mot...pas comme un remplacement mais...(silence) Un prolongement de vous-méme ? Oui
voila. ». Ces éléments semblent engendrer chez Mme un sentiment de satisfaction important au
vu du lien affectif qu’elles entretiennent voire méme un maintien du sentiment d’auto-efficacité

grace a une certaine forme de projection sur son aide-menageére.

Dans cette vignette clinique, le silence apparait comme élément principal et central de
I’entretien et qui rend compte d’un travail cognitivo-émotionnel important bien que ce dernier

soit difficilement verbalisable au vu de 1’état respiratoire de Mme. Le silence peut donc étre



accompagne et soutenu par une présence authentique du thérapeute. Aussi, la verbalisation des
ressources permet a Mme d’accéder a une reviviscence bénéfique pour elle. Les jours qui
suivirent cet entretien n’ont pas permis la réalisation d’un nouvel entretien car la patiente fut

transférée dans un autre service.

Madame B.
Mme B. est agée de 72 ans, mariée depuis ses 18 ans et mére de 4 enfants. En 2011, on

lui diagnostique un mélanome a la cuisse. Son hospitalisation en janvier 2020 fit suite a un
syndrome occlusif entrainant des douleurs diffuses depuis plus de 15 jours et I’évolution rapide
de nodules sur le corps et au cerveau. Les médecins lui confirmérent 1’avancée agressive de la
maladie et que la poursuite des traitements curatifs seraient déléteres. Il était alors nécessaire
de s’inscrire dans une approche d’accompagnement palliatif. Une proposition de transfert en
USP lui fut faite aprés notre rencontre. La premicre rencontre avec la psychologue s’est faite
un an avant I’entretien de recherche, car Mme était en demande d’un suivi psychologique qui
se déroulait lors de ses venues en hopital de jour et ce de maniére mensuelle. De ces rencontres,
il transparaissant chez Mme, un trouble anxieux important entretenu par un manque de
confiance envers le monde médical, une carence affective maternelle significative (déces de sa
mere a ses 4 ans) avec un trouble de 1’attachement de type désorganisée avec le parent restant
et des actes de maltraitance physiques durant son enfance. Mme trouvait dans la pratique de la
religion un moyen de faire face aux épreuves de la vie et une aide dans la quéte de sens. Elle
entretenait des relations conflictuelles et complexes avec ’ensemble de sa famille (mari,
enfants). L’inclusion dans la recherche se fit quelques jours apreés son hospitalisation.
L’entretien dura 41 minutes et s’arréta a la demande de Mme qui se sentait fatiguée. Durant cet
échange, Mme fut logorrhéique avec des angoisses de mort peu contenues. Les pleurs furent

aussi tres présents dans son discours.



Dés le début de I’entretien, Mme verbalise 1’espoir que la maladie soit maitrisée ainsi
que son souhait d’étre présente aux anniversaires de ses enfants et petits-enfants a venir (forme
de marchandage) avant de retranscrire sa peur de mourir avant. Ce qui ressort de maniere
considérable est son vécu de la souffrance au cours des semaines précédentes. Lors de
I’entrevue, la dose de morphinique était en cours d’ajustement. En effet, tout au long de
I’entretien, Mme rapporte cela sous différents angles : a la fois sa souffrance physique qui est
la résultante de la majoration de ses symptomes actuels en lien avec son mélanome, une
souffrance psychologique multifactorielle comprenant son niveau d’anxiété élevé et réactionnel
au contexte ainsi que la réminiscence de souvenirs traumatiques. On retrouve également une
souffrance spirituelle importante. La ou le coping religieux semblait étre une ressource et une
stratégie d’adaptation dans I’histoire de vie de Mme « j’ai prié tant a Notre Dame pour ¢a,
chaque fois que je pouvais y aller, je la priais pour qu’on me guérisse, pour que ces nodules
disparaissent », ici ce dernier semble voir sa fonction malmenée. En effet, dans son discours, il
semblerait que le rapport a la religion entraine une certaine forme de culpabilité et
d’incompréhension chez cette patiente « [’autre fois je lui [Dieu] ai demandé de me pardonner
et il ne m’a pas pardonné », « je me demande « pourquoi mon Dieu » « pourquoi me faire
souffrir autant ? » « Pourquoi ¢a ne passe pas ? ». Plus d’une dizaine de fois, ce « pourquoi »
est utilisé par Mme B, il rendrait compte d’un questionnement adressé a Dieu ici mais nous
pourrions aussi le décomposer en « pour quoi » qui pourrait faire plus référence a une recherche

de sens dans la finalité de ce vécu-la.

En ce qui concerne 1’'usage de la réminiscence, on retrouve chez cette dame un emploi
vari¢ des souvenirs. Tout d’abord, les souvenirs négatifs en lien avec sa relation avec son époux,
son enfance, son parcours de soin entraineraient des regrets et remords ainsi qu’une grande
souffrance psychologique. Aussi étonnant que cela puisse paraitre, lorsque Mme B. verbalise

le souvenir d’une dispute avec son mari, la fonction de ce souvenir semble valoriser son estime



d’elle-méme car au cours de son souvenir, Mme verbalisa qu’elle avait pris conscience de sa
valeur personnelle et avait réussi a s’affirmer aupreés de son époux. Nous retrouvons aussi la
rememoration de souvenirs positifs a plus faible fréquence et qui se centrent sur des évenements

récents, a savoir la réconciliation avec son fils au cours de 1’hospitalisation.

Dans cette situation, le vécu de la souffrance ainsi que les angoisses de mort semblent
avoir une emprise considérable sur le fonctionnement psychique de Mme B. Les apports de la
réminiscence semblent plus centrés sur la résurgence d’un mal-étre et de remords/regrets bien
que certains permettent 8 Mme de valoriser son estime d’elle-méme. Cet entretien nous permet
de questionner le lien entre les réminiscences et le vécu de la fin de vie. Il convient alors d’étre
attentif aux réminiscences rapportées par les patients en fin de vie afin de pouvoir initier un
travail psychothérapeutique sur 1’intégration des événements de vie les plus prégnants. Apres
cette rencontre, la patiente sera revue deux fois par la psychologue mais il s’agissait plus d’étre
en présence aupres de Mme car son état de santé se dégrada rapidement. Elle fut transférée en

dans une unité de soins palliatifs ou elle finit sa vie quelques jours plus tard.

Madame C.
Mme C. est agée de 70 ans, vit en union libre avec son conjoint qui est aussi le pére de

ses 3 enfants. Elle a exercé le métier d’infirmicre libérale tout au long de sa carricre
professionnelle. En 2017, elle apprit qu’elle était atteinte d’un cancer anal. Ce dernier se
métastasera début 2020 au niveau hépatiques et pulmonaires. Son entrée dans le service de
médecine oncologique fut motivée par une hyperthermie ainsi qu’une asthénie chronique. Au
cours de cette hospitalisation, son oncologue lui annonga I’arrét des traitements spécifiques au
regard de la progression de la maladie. Des soins de conforts furent initiés pour pallier la
douleurs physiques et psychologiques ainsi que la proposition de soins de supports comme la
rencontre avec la psychologue. Avant d’étre incluse dans la recherche, Mme C. rencontra deux

fois la psychologue avant qu’elle ne recoive ces annonces de la part de son oncologue. Dés la



premiére rencontre, Mme se représentait son hospitalisation comme étant un moyen de calmer
sa colére a 1’égard de son conjoint, qu’elle considérait comme absent et peu investi dans leur

relation conjugale mais aussi en profiter pour « faire le point avec elle-méme ».

L’entretien pour cette étude se déroula en chambre et dura 40 minutes. Il est important
de rapporter que Mme tenait a rester assise et non allongée au cours de I’entretien. Dés le début,
elle me fit part de son apaisement suite a ses échanges avec ses enfants et son conjoint autour
de sa fin de vie. En effet, I’annonce de 1’arrét des traitements spécifiques a entrainer chez elle
une certaine forme d’urgence, qu’elle nomme, a préparer sa fin de vie en réglant les papiers
administratifs, de succession et évoquer ses volontés funéraires tout en laissant a ses enfants, la
possibilité d’y « mettre leur touche ». Elle justifiait cette attitude comme étant un besoin
nécessaire pour sécuriser et rassurer ses enfants. Elle s’emploie a I’utilisation d’'une métaphore
pour parler de sa fin de vie « Je sais maintenant que...quelque part le livre de la vie se referme »
et sur laquelle elle se reposera plusieurs fois au cours de ’entretien. Peut-étre que cette
utilisation permet la mise a distance des affects ou bien que cela est choisi dans le but d’illustrer
I’impalpable. Malgré sa foi en la religion, ’ombre de la mort semble faire planer un sentiment
de doute et de peur « j’'ai beau étre croyante...¢a ne veut pas franchement dire quelque chose ».
Certaines appréhensions sont dirigées sur la fin de sa vie, ou Mme s’imagine la fagon dont elle
pourrait décéder en le transposant de maniére indéfini et dissociée « le parent demande a ses
enfants de le laisser partir [...] je pense qu’a un moment donné, c’est dire, « laissez-moi partir,
c’est trop maintenant » je peux l’'imaginer comme ¢a ». Beaucoup d’interrogations sont dirigées
sur « I’apres » et notamment le lien qu’il restera avec ses enfants en reprenant I’utilisation d’une
métaphore « nous nous verrons plus (silence, pleurs) ...sans doute serais-je derriére la porte...
mais ¢a ne sera pas pareil ». Mme ponctue cette phrase, forte en emotion, par des propos

combatifs a I’égard de la maladie laissant deviner en filigrane une certaine pulsion de vie.



Il semblerait que la conscientisation de la proximité de la mort ait provoqué
spontanément chez Mme C. un travail rétrospectif notamment sur sa vie de couple. Tout
d’abord, bien que les relations soient de nature conflictuelle avant 1’annonce de fin des
traitements spécifiques, un tournant significatif parait s’étre opéré. La communication entre les
deux s’est rétablie, leur permettant a chacun de venir poser des mots sur leur ressenti a 1’égard
de leur relation conjugale. Aussi, Mme C., explique, en repensant a I’histoire de son couple,
qu’elle avait aussi sa part de responsabilité dans 1’absence qu’elle reprochait a son conjoint « je
me suis rendue compte que, lui n’avait pas sa place, ne trouvait pas sa place et je me suis
rendue compte que moi, je ne lui laissais pas de place non plus ». Ce constat ne souléve pas de
culpabilité chez elle et arrive justement a recontextualiser ce fonctionnement dyadique. On sent
cependant une forme d’amertume lorsqu’elle se remémore des souvenirs ou son conjoint n’a
pas eu la réaction qu’elle espérait «j’avais tout préparé pour les 70 ans de mon
compagnon...ma déception, c’est que je n’ai pas eu l'impression qu’il a été satisfait ». Pour
autant, ce type de souvenir axé sur le regret n’entrave pas I’accés a des souvenirs positifs « je
me suis rememoreée ce voyage, comment c’était avec nos amis, ¢ était un tres joli voyage... » et

a leurs ressentis « Ca me réchauffé le ceeur... [de penser a ce voyage] ».

Un autre point qui nous parait important a souligner est la conservation de I’identité
personnelle malgré I’annonce de la fin de vie. La ou on pourrait retrouver une crise identitaire
marquée, 1’on retrouve chez cette patiente une définition positive de sa personne et qui semble
étre dans la continuité de ce qu’elle a été. En effet, elle se pergoit comme étant « généreuse »,
« tenace » et « battante ». Ces deux derniers adjectifs sont mis en lien avec 1’idée de
transmission, a la fois ces parents ayant connu les camps de concentration lui auraient transmis
cette pugnacité-la mais elle aurait aussi transmis cela a ses enfants. Cette continuité parait
animer chez Mme, un sentiment de fierté, de valorisation de I’estime d’elle-méme importante

mais aussi de restaurer un sentiment de controle face a ce nouvel adversaire, la mort. Tout au



long de I’entretien, Mme C. adressa de nombreux sourires et remarques humoristiques a
I’attention de la psychologue que ce soit aussi bien sur les questions ou relances posées que sur

des conseils dispenses vis-a-vis de la vie.

Ce qui reste marquant dans cet échange est la forme de sérénité qui transparait de Mme.
Cela peut étre la résultante de plusieurs ¢éléments comme 1’achévement des démarches
administratives et funéraires, une communication restaurée avec son conjoint, la préservation
de son image d’elle-méme ainsi que de ses capaciteés introspectives. Cette situation nous permet
de pouvoir aussi considérer la fin de vie comme une période d’évolution développementale
d’un individu ou ce dernier peut mobiliser ses ressources personnelles face a la menace de la
mort. La fin de suivi se clotura par le transfert de Mme dans un service de soins de suite et de
réadaptation (SSR) plus proche de chez elle. Bien qu’elle y décédat quelques semaines plus

tard, ce choix de service ne reste pas anodin...

1.6.5 Discussion
L’objectif de notre étude était de rendre compte du travail cognitivo-émotionnel chez

des patients en fin de vie et de recueillir les réminiscences présentes, leurs apports mais aussi
I’usage du silence. Nous avons pu mettre en exergue différents thémes rattachés au processus

de la fin de vie.

Les résultats les plus prégnants sont que I’ensemble des participantes abordent les
thématiques en lien avec leur fin de vie ou avec la mort avec le questionnement de la fin de vie.
En effet, ce dernier porte sur la fagon dont se passerait les derniers jours et heures avant leur
déces. Ce temps est necessaire pour permettre a la personne de réfléchir sur la facon dont elle
souhaite disposer du temps qui lui reste a vivre et peut ainsi initier une discussion avec ses
proches autour de ses volontés funéraires, directives anticipées (Bacqué & Mertz, 2021). Bien
que ces echanges soient imprégnés de tristesse, reflet du deuil a venir, ils permettent également

a chacun de se sentir plus apaisés suite aux partages de ces informations (Walczak, Butow, Bu



& Clayton, 2016). L’importance rapportée de la présence de I’entourage et la qualité
communicationnelle, avec la résolution de conflits précédents, sont en congruence avec les
différentes études abordant la qualité de vie des patients en fin de vie (McCaffrey, Bradley,

Ratcliffe & Currow, 2016).

La prise de conscience de la proximité de la mort chez certaines d’entre elles, nommée
crise du mourir, est venue soulever des angoisses de morts massives figeant certaines patientes.
En effet, pour celles qui rapportaient une forte anxiété se trouvaient également en proie a des
symptomes physiques intenses. Ces deux manifestations, s’entretenant mutuellement majorent
la peur de mourir dans d’atroces souffrances ainsi que 1’absence de sens face a la fin de vie.
Face a I’expression de cette angoisse, certaines défenses comme 1’évitement ont pu étre relevées
dans le discours des patientes ne laissant donc pas de place a la réflexion et a la verbalisation
de leurs souhaits autour de leur fin de vie. Le fait de savoir que la maladie est fatale n’implique
pas forcément d’y étre préparé. Il apparut aussi que ces patientes étaient plus dans 1’utilisation
de forme de marchandage ou bien en demande de poursuite de traitements pouvant maintenir

leur vie (Ellis & al., 2015; Rodenbach & al., 2021; Sherman & al., 2018).

Le besoin d’espoir apparait majoritairement dans le discours des patientes. Cela rend
bien compte du caractére adaptatif et défensif de 1’espoir face a la fin de vie et que ce dernier
n’est pas antinomique avec 1’approche de la mort (Duggleby & al., 2007; Kyota & Kanda,
2021). Dans notre étude, les patientes se projettent aussi bien sur une guérison physique, on
pourrait parler dans ce cas d’un ajustement dysfonctionnel, que sur une amélioration thymique
ou encore sur 1’apaisement de la souffrance des proches, qui favoriserait un fonctionnement
plus optimal. Il apparait dans notre étude une multitude d’émotions qui se présentent aux
patients en fin de vie. Il convient aux professionnels médicaux de laisser place a ce panel-la
sans les limiter et de ne pas vouloir les restreindre a un seul cadre de référence (pour exemple,

le modéle de Kubler-Ross) (Broadhurst & Harrington, 2016).



Au sujet de I’identité, nous aurions pu penser que I’approche de la mort assaillisse les
patientes en entrainant alors, une altération de I’image qu’elles avaient d’elles-mémes. En effet,
le statut de « mourant » est le vestige de notre histoire culturelle et médicale conférant a la
personne une place d’exception (il est celui qui meurt) et d’exclusion (car il renforce le
sentiment de solitude face a la mort) comme le pointe Higgins (2011). De plus, les sentiments
d’identité tels que le sentiment de continuité, d’unicité, d’estime de soi, de soi par I’action,
I’utilité, d’unité et de diversité se retrouvent impactés compte tenu de la dégradation physique
(Van Lander, 2015). Or, dans notre étude, les patientes ont rapporté majoritairement des termes
a valence positive pour se décrire. Les adjectifs rapportés par ces dernieres semblent étre
représentatif de ce qu’elles sont en tant que sujet et non en tant que « malades ». Cela améne
deux axes de réflexion : le premier serait que ce statut de « mourant » pourrait étre la résultante
d’une projection défensive de la société, du corps médical et soignants sur le patient et qui
pourrait donc accroitre une certaine forme d’évitement ou de surinvestissement aupres de la
personne en fin de vie. Dans 1’étude de Peyrat-Apicella et al. (2021) démontrent une continuité
dans les représentations et ’ajustement a la maladie et non pas une rupture face a I’imminence
de la mort. L’évocation de souvenirs chez les personnes en fin de vie pourraient aider a la
conservation d’une image personnelle suffisamment ancrée pour faire face a la mort. En tant
que professionnel, il reste primordial de considérer la personne dans son ensemble afin de
I’accompagner et 1’écouter de la meilleure des fagons tout en restant a I’écoute de ses propres

défenses dans 1’alliance thérapeutique.

L’approche de la mort, amorce spontanément chez la personne a faire le bilan de sa vie.
Dans nos résultats, nous retrouvons que la fréquence de souvenirs négatifs est un peu plus
importante que la présence de souvenirs positifs mais aussi plus souvent citée. Cela peut
s’expliquer par la composante anxieuse trés présente chez certaines des patientes inclues les

laissant alors en proie a des affects négatifs tels que du mal-étre, des remords et regrets. Par



ailleurs, trois des patientes interrogées avaient spontanément amorcé un travail rétrospectif,
c¢’est-a-dire qu’elles ont pu réinterpréter certains événements de leur vie (axés notamment sur
leur relation conjugale et leu développement personnel) afin de les résoudre et les intégrer. Chez
deux d’entre elles, nous avons pu observer un effet positif notamment sur le rappel de souvenirs
mais aussi sur la facon dont elles vivaient les jours précédents leur mort, ¢’est-a-dire de maniere
apaisée. Suite a une revue systématique et méta-analyse portant sur I’effet d’une intervention
basée sur la rétrospective de vie, Wang, Chow et Chan, (2017) ont rapporté que sur huit essais
contrOlés et randomisés, 1’amélioration de 1a qualité de vie globale, le bien étre spirituel et de
la détresse psychologique étaient significatives. L autre patiente quant a elle, bien qu’elle puisse
reconsidérer son positionnement au sein de sa relation conjugale, resta néanmoins assaillie par

I’angoisse et la douleur physique.

Notre étude nous amene alors a questionner la présence d’un possible lien entre le vécu
de la fin de vie et la présence du type de réminiscences rapportées. Est-ce le vécu de la fin de
vie qui influence la fonction de la réminiscence ou bien est-ce la fagcon dont la personne repense

a sa vie qui influence son vécu de la fin de vie ?

De plus, nous avons voulu mettre en lien les apports de la réminiscence retrouvés dans
notre étude avec les fonctions rapportées par Watt et Wong (1991). Bien qu’une grande partie
soit assimilable aux fonctions intégrative, instrumentale et obsessionnelle, il apparaitrait que
les apports tels que le bonheur et 1’espoir ne puissent €tre catégorisables dans la taxonomie de
Watt et Wong. Il en est de méme avec la taxonomie de Webster. En effet, contrairement a
’utilisation échappatoire qui permet au sujet de s’évader dans le passé pour désinvestir le
présent, ici, les patientes semblent chercher dans leurs souvenirs heureux des affects positifs
pour faire face a leur situation actuelle sans la nier. Cela nous améne a penser qu’une possible
fonction serait a explorer, a savoir centrée sur la réactivation d’affects en tant que stratégie

d’ajustement.



Enfin, nous nous étions aussi intéressés a la dimension du silence. Le silence émotionnel
reste majoritaire dans le discours des patientes notamment lorsqu’elles abordent les thémes
autour de leur fin de vie, de la mort, de leur famille. Silence et mort rentrent en contraste avec
I’acte de parler, le silence peut donc étre considéré comme un signe de la réalité de la pulsion
de mort (Antonelli, 1998, cité par Maffei, 2005). Face a la confrontation des différentes pertes,
les patientes ont le besoin de verbaliser leur chagrin que ce soit au travers des mots ou méme
du silence, quand la pensée ne peut se dire. Cette préparation de leur propre deuil se doit d’étre
accompagneée a leur rythme. Le silence devient thérapeutique, la seule exigence qui prime dans
le processus thérapeutique est d’étre en présence auprés du patient. La pluralité des silences
caractéristiques en fin de vie nécessite d’adopter une écoute réflexive de ces derniers afin de
leur laisser une place suffisamment importante pour qu’ils s’expriment (Kiibler-Ross &
Kessler, 2011; Sapeta & Simdes, 2018; Valle, 2019).
1.6.5.1 Limites et forces de ’étude

Plusieurs limites apparaissent dans notre étude. Tout d’abord, les themes abordés avec
I’aide de notre guide d’entretien nous ont permis de recueillir un large horizon de ce qu’est le
travail cognitivo-émotionnel de la fin de vie et de la réminiscence. Mais cela est aussi une limite
dans le sens ou nous n’avons pas pu approfondir et explorer ces thémes suffisamment compte

tenu des symptomes présents lors des entretiens.

Nous avons fait le choix de nous centrer sur des patientes en phase palliative
symptomatique en adoptant une approche transversale. Toutes les patientes inclues avaient recu
I’annonce de la fin des traitements curatifs au cours de leur temps d’hospitalisation. Il est donc
aussi possible que cela ait entrainé des réactions défensives a une annonce aussi importante que
I’arrét de soins curatifs et qui se seraient exprimées au cours de nos entretiens. De ce fait, notre

étude ne rend pas compte de la totalité de la dynamique du processus en fin de vie.



Une des forces de notre ¢étude est qu’elle ait recueilli le discours des patientes en les
sollicitant directement, tout en leur proposant un cadre souple et ajustable dans la réalisation de
I’entretien. Aussi, notre étude semblerait, en 1’état de nos connaissances, étre 1’une des
premicres en France a s’intéressait a la réminiscence en fin de vie. Elle a également pu permettre
le recueil et I’analyse de la fonction du silence dans le discours de personnes en soins palliatifs.
1.6.5.2 Perspectives d’amélioration et de recherche

Fort de notre expérience suite a la mise en place de cette étude, nous pouvons suggeérer

quelques pistes d’amélioration.

Tout d’abord, l’inclusion de patients en phase palliative symptomatique est
difficilement possible dans un service de soins car ils arrivent tres souvent lors de phases
symptomatiques aigiies. A I’avenir, il pourrait étre plus pertinent de se diriger vers des unités
de soins palliatifs, ou bien de se détacher de cette spécificité médicale (phase palliative
symptomatique) et de proposer 1’inclusion de patients ayant déja abordé la possible fin de

traitements curatifs avec leur médecin référent.

Au vu de I’état de santé précaire des patients, il est préférable de se limiter a un unique
voire deux themes de recherche afin que les patients et le psychologue puissent prendre le temps

de développer et approfondir le sujet.

Nos résultats peuvent donner des pistes de recherche. Il serait pertinent de répliquer
cette étude aupres d’une population en fin de vie avec un échantillon plus varié, notamment au
niveau de 1’age des patients afin d’observer s’il y a une différence de contenus entre la

réminiscence et ses différents apports.

Dans une perspective interventionnelle, nous souhaiterions mener une étude basée sur
la rétrospective afin de vérifier I’apport de ce processus sur la qualité de vie et déterminer les

différents effets d’une telle intervention sur la fin de vie.



1.7 Synthese

Marie de Hennezel (2000) qualifié ce « temps du mourir » comme inestimable et a
respecter, car il est porteur de sens, méme si ce dernier nous échappe. Ce moment permet les
derniers échanges, de se préparer a une « autre vie » quelle que soit la représentation que 1’on
en a et méme si elle demeure un mystere. Ressentir cette promiscuité avec la mort donne lieu a
un travail intérieur, autorisant a une transformation possible. Avant de mourir, un accouchement
de soi dans ce travail intérieur apparait comme une tentative de se mettre complétement au

monde avant de disparaitre (De M’Uzan, 1977).

Pour rappel, I’objectif de notre premiere partie était de proposer une analyse du travail
cognitivo émotionnel des patients en fin de vie ayant recu une annonce de fin de traitements
curatifs mais aussi d’identifier la place des réminiscences et leurs liens avec le travail cognitivo-
émotionnel au travers d’une approche qualitative. Le silence et sa place dans le discours ont été

pris en considération afin d’en observer sa fonction.

Plusieurs éléments sont a retenir de cette étude. Tout d’abord, il apparait majeur pour
les patients d’échanger avec leurs proches sur la préparation de leur fin de vie et de partager
leurs volontés funéraires (Bacqué & Mertz, 2021). En effet, au-dela de la rédaction de directives
anticipées qui s’axent principalement sur la symptomatologie medicale, les patients recherchent
également a finaliser les démarches administratives importantes. Ils affichent également leurs
volontés de donner des indications au sujet de leurs funérailles. Le but premier de tout cela est
de décharger leurs proches de fardeaux trop lourds a porter une fois qu’ils seraient décédés
(Sherman & al., 2018). De plus, la présence de la mort fait naitre chez I’individu qui s’y
confronte un nouvel engagement relationnel nommé travail de trépas, décrit par Michel de
M’Uzan (1977). 1l s’agirait d’une ultime expérience relationnelle. Alors que la fin de vie

s’approche et que les liens qui attachent le sujet a ses proches sont sur le point d’étre rompus,



il est soulevé par un mouvement puissant, voire passionnel. Il surinvestit ses objets d’amour car
ces derniers sont indispensables a son dernier effort pour assimiler tout ce qui n’a pas pu 1’étre
jusque-la dans sa vie pulsionnelle. Plus que jamais, le patient qui se meurt a besoin de liens
humains pour affronter sa finitude. La communication en fin de vie permet de se rapprocher,
de se connecter, de créer du sens et de comprendre les autres en laissant des derniers souvenirs
(Generous & Keeley, 2017). L’espoir nourrit et permet de faire face au pronostic sombre.
Comme il apparait dans nos resultats, les patients investissent I’espoir sur différents niveaux :
de la guérison totale de leur maladie, a I’espoir que leurs douleurs restent apaisées jusqu’au
déces et que leurs proches puissent continuer a vivre apres leur départ. L’acceptation du
pronostic négatif conduit a utiliser I’espoir comme pouvant permettre d’atteindre des objectifs
a court terme, de laisser une trace. L’espoir ne déclinera pas face a I’approche de la mort

(Broadhurst & Harrington, 2016).

Ce genre d’attitude permet une continuité du sentiment de réalisation de soi et d’unicité
et aide I’individu a se réaliser dans des projets personnels. Le sentiment d’auto-efficacité est
porté par I’accomplissement de ces derniers. Le patient ne se définit plus sous le prisme unique
de la maladie, de celui qui se meurt (Jenko & al., 2007). 1l peut alors se renarcissiser au regard
de son histoire de vie et plus que jamais, le passé devient une force motrice pouvant a la fois
entrainer la résurgence de conflits non résolus et permettre d’en tirer des apprentissages. La
encore, son identité¢ ne se définit pas a celle de la maladie mais bien en tant qu’étre avec un
passe, un présent et un futur (Kwan & al., 2017). En voyant sa vie comme un « tout cohérent »,
le sujet peut alors accéder a un niveau d’intégrité suffisamment important pour pouvoir faire
face a la mort de fagon suffisamment contenue. Ce qui est important a comprendre dans
I’accompagnement en fin de vie est que toutes ces souffrances ne peuvent pas étre soulagées et
ne doivent pas chercher a 1’étre, dans une certaine limite évidemment, car elles sont partie

intégrante du processus du mourir. (Ellis & al., 2015 ; Rattner & Berzoff, 2016).



Pour résumer, 1’inclusion des proches dans la préparation de la fin de vie, le besoin de
maintenir de I’espoir, se réaliser encore en tant que sujet et composer avec son histoire de vie
pour faire face a sa mort future constituent les principaux éléments prégnants de notre étude.
Pour la suite de notre travail, nous vous proposons différentes interventions
psychothérapeutiques qui peuvent constituer une réponse au vécu de la fin de vie et nous vous

présenteront la mise en place de I’une d’entre elles aupres de personnes en soins palliatifs.



Partie 2: Interventions psychothérapeutiques en soins palliatifs :
Examen de leurs effets et bénéfices par I’entremise d’une revue
parapluie (« umbrella review ») et mise en place d’une intervention
aupres de patients en soins palliatifs

Notre premiere partie nous a permis de mettre en lumiére les divers éléments issus de
I’ajustement psychologique et de la place de la réminiscence dans I’accompagnement en fin de
vie. De nombreuses interventions ont été établies pour tenter de répondre aux différents enjeux
de la fin de vie (Teo & al., 2019; Warth & al., 2019) comme la musicothérapie, les groupes de
recherche de sens, la méditation mais aussi la rétrospective de vie et la thérapie axée sur la
dignité. Ces deux derniéres thérapies partent de 1’histoire de vie du patient en cherchant a
mobiliser ses réminiscences dans 1’idée de recréer une harmonie et une continuité du sujet dans
son vécu. Cependant face a la diversité d’études réalisées sur ces deux thérapies, la réalisation
d’une revue parapluie nous permet d’obtenir une synthése claire et précise de I’efficacité de ces

dernieres sur les différentes variables inter et intra-personnelles.

2.1 La therapie par la rétrospective de vie et thérapie axée sur la dignité en
soins palliatifs

2.1.1 La rétrospective de vie (« Life review »)
Ce concept a été développé en 1963 par Butler qui la décrit comme un mécanisme

mental en possible réponse biologique et psychologique face a la mort, notamment dans le
troisieme age. En effet, quand les personnes agées sont a la retraite, elles ont plus de temps pour
penser a leur propre vie. Cependant, ce mécanisme se met également en place dans le processus
du mourir et de maniére plus aboutie que 1’on ne pouvait 1’imaginer ! Une équipe medicale
américaine a publié tres récemment le fonctionnement du cerveau sur les quinze derniéres
minutes de vie (Vicente & al., 2022). En effet, grace a un électroencéphalogramme placé sur

un patient épileptique en soins intensifs, quelques secondes avant et apres 1’arrét cardiaque du
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patient, les chercheurs ont remarqué un affolement des ondes gamma. Ces derniéres sont
impliquées dans les phases de récupération de la mémoire, de méditation et méme de réve
révélant une activité cérébral coordonnée et qui pourrait expliquer le fait que 1’on voit sa vie
défiler sous ses yeux avant de mourir. Toutefois, méme si cette étude a créé un engouement

majeur au niveau scientifique et sociétal, ces résultats restent a prendre avec précautions.

La rétrospective de vie implique d’affronter la mort tout en regardant derriére soi, ce
serait alors une réponse générale face a une crise développementale ou face a I’'imminence de
la mort. Ce processus mental, naturel et universel est caractérise par un retour progressif
conscient des expériences antérieures et en particulier la résurgence de conflits non résolus pour
les réinterpréter et intégrer. Il trouve ses racines dans la psychologie développementale et fait
référence a 1’évolution de la structure du comportement et de la pensée dans le temps. Dans
cette perspective, les progrés de changements comportementaux peuvent apparaitre a n’importe
quel moment du cycle de la vie. Ce développement se fait également au travers des complexités
des changements individuels et sociétaux. La rétrospective de vie permet de faire face aux
décisions futures critiques en repensant a son passé (Butler, 1963; Jenko & al., 2007). Elle est
aussi construite sur la base de la fonction intégrative de la réminiscence car elle implique
I’évaluation, I’intégration de souvenirs dans un grand ensemble. La conceptualisation de ce
mécanisme a été définie en intégrant les connaissances théoriques et empiriques venant du
champ de la réminiscence et de la psychologie cognitive avec la compréhension de la mémoire
autobiographique. Les difficultés de raisonnement autobiographique sont associées a des
niveaux faibles de santé mentale comme chez les personnes depressives qui sont entravees dans
la prise de conscience de sens positif pouvant résulter d’événements négatifs. La stimulation
des souvenirs négatifs est la cible importante de la rétrospective de vie incluant I’évaluation et
I’acceptation des regrets (Warth, Kessler, Koehler, Aguilar-Raab, Bardenheuer & Ditzen,

2019).



Concretement, il s’agit de revenir sur les différents événements de vie selon la
personnalité, la culture et les liens que fait le sujet dans I’idée de construire son histoire de vie
comme un «tout cohérent» et de surmonter les conflits non résolus. Effectivement, les
changements importants dans I’histoire de vie reflétent les connaissances abstraites qu’a le sujet
sur celle-ci. Lorsque ses connaissances s’intégrent a d’autres souvenirs ou thémes importants
de sa vie, cela permet d’accroitre I’émergence de sa propre identité. Le niveau d’introspection
peut aller du léger besoin d’explorer son histoire de vie au désir de comprendre profondément
son histoire de vie (Keisari & Palgi, 2017). En complément de cela, la théorie de la sélectivité
socio-émotionnelle (Carstensen, Fung & Charles, 2003) postule que les changements
motivationnels dus a une limitation de la perspective de vie accroissent I’importance et la
profondeur des liens affectifs et que les expériences émotionnelles deviennent plus complexes.
Ce changement de motivation fait que I’individu accordera plus d’importance aux informations
positives et un meilleur rappel de ces informations. De ce fait, revenir avec un des membres de
sa famille sur son histoire de vie permet de mettre en perspective cette derniere et d’en avoir
une meilleure perception. La rétrospective de vie entraine une connexion interindividuelle mais
aussi de mieux comprendre les douleurs et conflits passés. La création d’un livret retracant

I’histoire du patient vient conclure cette thérapie (Allen & al., 2008 ; O’Hora, 2015).

Cette thérapie a été principalement étudiée chez les personnes agées. L’équipe d’Ando
a principalement travaillé sur la mise en place d’une intervention basée sur la rétrospective de
vie en soins palliatifs au travers de plusieurs études (Ando & al., 2007, 2008, 2010). La fin de
vie entraine une expérience de détresse spirituelle menant a la recherche de sens ou de buts dans
la vie et ou les niveaux anxiété et dépression sont trés importants. 1ls ont donc souhaité
’efficacité de la rétrospective de vie afin de voir si cette derniere pouvait soulager la souffrance
psycho-existentielle. Pour ce faire, ils ont recruté des patients atteints de maladie incurable et

pris en charge en soins palliatifs qui ne rapportaient pas de douleurs sevéres, de désordres



cognitifs et/ou psychiatriques ni de difficultés familiales. Différents questionnaires étaient
administrés en amont et fin d’intervention comme la FACIT-sp (« Functional Assesment of
Chronic lliness Therapy-Spiritual Well-Being »), [’ Hospital Anxiety Depression Scale (HADS),
le Good Death Inventory et une échelle numérique pour évaluer 1’intensité de la souffrance
psychologique. L’intervention en tant que telle consistait en deux entretiens. Lors du premier
temps d’échange, le thérapeute interrogeait le patient sur différents temps de sa vie au travers
d’un guide d’entretien préétabli. Des questions telles que « Qu ’est ce qui est le plus important
pour vous dans votre vie et pourquoi ? » ; « Quelle personne vous a le plus touchée dans votre
vie ? »; « Y-a-t ’il des choses que vous aimeriez dire a votre famille ou des choses dont vous
souhaiteriez qu’ils se souviennent ? » etc... étaient posées et I’entretien était enregistré. Par la
suite, le thérapeute retranscrivait 1’enticreté de 1’entretien et créait un simple livret qui
regroupait tous les mots utilisés pour répondre a chacune des questions, qu’ils soient positifs
ou négatifs. Puis, il rajoutait des images ou photos en lien avec ces derniers pour enjoliver le
livret. Le second entretien permettait de passer en revue le livret avec le patient pour lui
permettre de verbaliser et narrer son histoire de vie mais aussi valider son contenu. Pour finir,
le livret était offert au patient. La durée totale de cette intervention s’est vue réduire au fil des
études afin de s’adapter a la réalité des soins palliatifs, ce qui rend compte d’intervention trés
bréve se réalisant dans un laps de temps de 10 jours.
2.1.1.1 Réminiscence versus rétrospective de vie

Comme nous venons de le présenter ci-dessus et dans la partie une, la reminiscence et
la rétrospective de vie convoquent le passé du sujet et se révélent étre largement utilisées aupres

de personnes agees. Pour autant, ces deux concepts se définissent de maniere distincte.

La réminiscence se définie par I’évocation de souvenirs personnels dans un contexte relationnel
ou bien lorsque le sujet se retrouve seul. Ce concept est universel et intemporel. Tout un chacun

a I’issue de crises (deuil, licenciement, anniversaire) ou dans un contexte de vulnérabilité



psychique se retrouve d’autant en plus en proie a des réminiscences. D’ailleurs, certaines phases
de vie sont liées a des formes spécifiques de reminiscences (comme la réminiscence intégrative
chez les personnes agées). De ce fait, la structure des fonctions de la réminiscence est

déterminée en partie par I’age (K’Delant, Gana & Mezred, 2012).

Dans la rétrospective de vie, 1a aussi il y un rappel de souvenirs mais suivit d’une analyse
systématique. C’est un processus structuré de réinterprétation de 1’ensemble de 1’existence

soutenu par la volonté du sujet (Butler, 1963).

Pour imager cela, voici un exemple. Projetez-vous dans un musée en tant qu’observateur
non participant et prenez le temps d’examiner les différentes personnes s’arrétant devant le
célebre tableau de Delacroix « La liberté guidant le peuple ». Vous remarquerez tres vite, deux
sortes de fonctionnement chez les visiteurs. Tout d’abord, il y a ceux qui regardent le tableau
dans son ensemble, s’arrétent sur cette femme arborant le drapeau frangais, le corps des hommes
a ses pieds, I’agitation de ceux encore debout. Et puis, aprés un commentaire sur le tableau,
passerons a I’ceuvre suivante. Viendrait également, les visiteurs examinant I’ensemble du
tableau mais passerons encore plus de temps a contempler les détails apportés par 1’artiste, a
remettre cette ceuvre dans son contexte historique, a prendre le temps d’analyser les allégories

présentes, a discuter de I’intention du peintre, du choix des couleurs et leurs symboles.

Dans le premier cas, 1’analyse descriptive des visiteurs pourrait renvoyer a la
réminiscence alors que la deuxiéme situation, dans 1’analyse faite du tableau, cela renverrait a
la rétrospective de vie. Pour autant, ces deux concepts sont intriqués [’un a I’autre a tels point
que d’un point de vue pratique, la thérapie basée sur la réminiscence et la rétrospective de vie
sont synonymes. En effet, dans un accompagnement basé sur la rétrospective de vie, le
thérapeute aidera le patient a transformer des réminiscences obsessionnelles en réminiscences

intégratives de sorte a résoudre les conflits d'idéaux et mettre du sens dans son histoire de vie.



2.1.1.2 Indications et contre-indications

Les principales indications cliniques pour proposer cette thérapie concernant les
personnes en quéte de sens quant a leur histoire de vie suite a des difficultés antérieures comme
un passage a la retraite, un veuvage, une maladie en permettant I’amélioration de la conscience
de soi et des capacités de flexibilités mentales. Pour autant, la rétrospective de vie est
déconseillée chez les personnes souffrant d’addictions, de trouble de stress post-traumatique ou
de psychose. Il est important aussi que les thérapeutes voulant mettre en place cette intervention
soient sensibilisés a la possibilité qu’elle puisse déclencher des dépressions importantes,
attaques de paniques ou faire apparaitre des ruminations constantes chez certains patients

(Butler, 1963; Westerhof & Slatman, 2019).

Une autre thérapie s’appuie également sur [’histoire de vie de la personne et,
contrairement a la réminiscence et la rétrospective de vie, elle a été rapidement proposee a des

personnes en fin de vie.

2.1.2 La thérapie axée sur la dignité (« Dignity therapy »)

Le souci de préservation de la dignité du patient est au cceur de I’accompagnement en
fin de vie. Connue en francais sous le terme de « thérapie de la dignité », cette derniere a été
développée par Harvey Chochinov et son équipe au début des années 2000 (Chochinov, Hack,
Hassard, Kristjanson, McClement & Harlos, 2002). Emprunté au latin, ce mot désigne le mérite,
la considération et se définit comme « une valeur éminente, excellence qui doit commander le
respect » (Dictionnaire de I’Académie Frangaise, 9°™ édition). Ici, elle vise & construire une
conscience de I’ici et maintenant chez le patient en lui permettant de trouver du sens a sa vie,

de développer ses compétences, de se réaliser en tant que sujet.

Dans un premier temps, 1’équipe de recherche a investigué la notion de dignité chez les

patients en soins palliatifs hospitalisés en institution, en maison de retraite et domicile afin



d’observer de quelle fagon celle-ci était impactée par la fin de vie et d’identifier les différentes
variables démographiques et médicales pouvant affecter ce ressenti-la. Sur les 213 patients
inclus dans 1’étude, 54% n’ont pas le sentiment d’avoir perdu leur dignité et seulement 16%
indiquait que cela était source de grande préoccupation pour eux, se sentant honteux,
embarrassés, dégradés par leurs situations. Aussi, il semblerait que le fait d’étre hospitalisé joue
négativement sur le sentiment de dignité mais cela n’accéleérerait pas le déces du patient. La
perte d’autonomie et d’indépendance est plus importante en institution, ce qui amenerait a
considérer ces deux éléments comme médiateurs du degré du sentiment de la dignité. Les jeunes
patients seraient plus sensibles a la fracture de leur sentiment de dignité que les personnes plus
agées. De maniere générale, il semblait que le sentiment de dignité soit un concept résilient
conservé face a la fin de vie qui permet a I’individu de résister aux différentes difficultés
psychologiques et physiques. Expérimenter 1’altération du sentiment de dignité en soins
palliatifs ne serait pas la norme mais 1’exception. Pour autant, ce dernier est trés entravé chez
les patients hospitalisés et majore le niveau de dépression, d’anxiété, de désir de mourir, de

désespoir et la sensation d’étre un fardeau pour les proches.

Une étude de faisabilité psycho-interventionnelles centrée sur les patients en soins
palliatifs en institution a été menée en ce sens face aux demandes d’euthanasie récurrentes
(Chochinov, Hack, Hassard, Kristjanson, McClement & Harlos, 2005). L’objectif de cette
derniere était de proposer une intervention personnalisée afin de réduire la détresse
psychologique face a I’approche de la mort et aider le patient a mettre du sens sur ce temps de
vie au travers d’un entretien semi-structuré abordait les événements marquants de 1’histoire de
vie des patients. La finalité de cette intervention était d’offrir au patient un livret reprenant les
differentes périodes et événements de sa vie abordés que le thérapeute leur lisait. Les résultats
ont montré que la grande majorité des patients était satisfait de cette intervention et que cela

leur avait permis d’augmenter leur sentiment de réalisation (68%) et leur souhait de vivre



(47%). La réalisation d’un livret per¢u comme étant trés aidante pour les patients mais aussi ces
derniers pensaient que cela le serait pour leurs proches (81%). Le fait de générer un livret permet
d’accroitre la quéte de sens et de but en renforgant le sentiment de continuité et de valeur chez
les patients en fin de vie. De plus, méme s’il est inévitable que la qualité de vie décroisse face
a I’approche de la mort, la souffrance, la dépression et le sentiment de dignité peuvent permettre

une forme de résilience indépendamment de la détérioration physique.

Sur la base de ses deux études, Chochinov et son équipe (2008) ont crée un inventaire
du sentiment de dignité chez les patients en soins palliatifs (« Patient Dignity Inventory », PDI).
Les catégories des items sont reliées aux craintes liees a la maladie comme le niveau de
dépendance, le degré des symptomes, la détresse physique et psychologie etc. ; les éléments
attenants a la dignité individuelle (la continuité de soi, la préservation des réles sociaux, le
besoin de générativité et de transmission, I’espoir, I’autonomie, 1’acceptation, la résilience, la
recherche de spiritualité etc.) et la dignité vis-a-vis d’autrui (limites de la vie privée, le soutien
social, le sentiment de fardeau...). C’est un questionnaire auto-rapporté avec une échelle de
Likert en 5 points. L’alpha de Cronbach de 1’échelle est de 0.93 avec une bonne fidélité test-
retest. A la suite d’une analyse factorielle, cinq facteurs représentant 58% de la variance ont été
sélectionnés pour la rotation a savoir : la détresse physique, existentielle, la dépendance, le
sentiment de paix et le soutien social). Leurs consistances internes varient de 0.70 & 0.83. Cette
échelle de 25 items présente des qualités psychométriques excellentes qui permet son utilisation

aupres d’une population en soins palliatifs.

Les patients se montrent sensibles a cette intervention qui permet une transformation de
leurs valeurs et priorités, d’améliorer le sentiment de réalisation, de mettre a profit leurs
competences, leurs ressources et donner du sens. Le sentiment de dignité a été évalué
principalement chez les personnes atteintes de cancer et a aussi été investigue plus récemment

chez des patients atteints de sclérose latérale amyotrophique (SLA), bronchopneumopathie



chronique obstructive (BPCO) et en insuffisance rénale (IR). Les résultats démontrent qu’il n’y
a pas de différence significative entre les niveaux d’altération du sentiment de dignité.
Cependant, I’impact de ce sentiment varie en fonction de la pathologie. Par exemple, les
personnes atteintes de SLA rapportent des hauts scores de détresse dans le fait de ne plus
investir leurs propres roles sociaux, de faire des taches quotidiennes, d’étre un fardeau pour
leurs proches et se montrent plus inquiets quant a 1’avenir et asthéniques. Les patients atteints
de BPCO plus de détresse au niveau des symptomes physiques, des difficultés respiratoires et
I’intensité et la fréquence de 1’anxiété restent aussi trés €levées. Par contre, on ne retrouve pas
la présence de souhait d’hater la mort ou d’idéations suicidaires. Chez les patients atteints d’IR
présentent les plus hauts scores d’idéations suicidaires par rapport aux autres groupes qui
seraient induits plus par des facteurs physiques (dialyses) que par des facteurs psychologiques
(comme la dépression, le désespoir) (Chochinov & al., 2016 ; Gagnon, Chochinov, Cochrane,
Le Moignan Morceau, Fontaine & Croteau., 2010 ; Hall, Edmonds, Harding, Chochinov &

Higginson, 2009).

Les themes les plus souvent rapportés par les patients au cours de cette intervention sont
des éléments purement autobiographiques, autour de 1’amour, des lecons apprises, des roles
importants dans leur vie, des accomplissements réalisés, concernant leur famille, les
apprentissages et transformations tirées de I’expérience de la maladie etc... (Bentley, O'Connor,

Shaw & Breen, 2017)

2.1.2.1 Thérapie par la rétrospective de vie et thérapie axée sur la dignité

Peut-étre qu’en lisant ces premicres lignes au sujet de la rétrospective de vie, le lecteur
s’interroge sur la différence avec la thérapie basée sur la dignité, et a juste titre ! Il est vrai que
ces deux thérapies partagent beaucoup de similarités entre elles comme le fait de revenir sur

I’histoire de vie du patient avec en finalité la constitution d’un album/livret pour autant, résident



quelques différences subtiles. Tout d’abord, dans la thérapie de Chochinov, les patients ont la
possibilité d’aborder les questions qui leur tiennent le plus a cceur ou de revenir sur des
souvenirs qu’ils souhaitent a I’approche de la mort. Alors que dans la rétrospective de vie, le
thérapeute n’invite pas intentionnellement les patients a parler des conséquences de la mort.
Deuxiéme point, la rétrospective de vie inclut et considere les évéenements de vie négatifs du
patient dans le but de les intégrer, la ou ils sont omis dans la thérapie basée sur la dignité. Enfin,
dans la thérapie basée sur la dignité, le thérapeute et le patient créent ensemble 1’album lors de
la seconde séance alors que dans la rétrospective de vie, le thérapeute crée I’album basé sur la
retranscription de la premiére séance et, lors de la seconde séance, celui-ci est visualité par le
patient et le thérapeute pour encourager le patient a apprécier et a réévaluer leur histoire de vie

(Ando & al., 2008).

2.1.2.2 Indications et contre-indications

Cette thérapie est notamment utile et adaptée pour les patients rapportant une
symptomatologie anxiodépressive en soins palliatifs mais aussi chez des patients sous
chimiothérapie. On remarque d’ailleurs que cela permet une meilleure acceptation de leur
propre mort et que ces patients choisissent de limiter les traitements quand ces derniers ne sont
plus nécessaires face a la progression de la maladie. Elle présente aussi des résultats significatifs
aupres des personnes agées presentant des troubles cognitifs ou non et chez les personnes
atteintes de SLA. Il semblerait également que cette therapie soit efficace chez des personnes
atteintes d’alcoolisme. En fonction des cultures, la thérapie peut s’avérer contreproductive.
C’est ce qui s’est pass¢ aupres d’une population japonaise, les patients sollicités ont
massivement refusé cette intervention (Akechi & al., 2012). Les chercheurs en ont conclu que
I’aversion culturelle a la conscience de sa propre mort entrainait une confrontation

insupportable avec cette intervention. Chez les patients ayant accepté de participer ont retrouvé



des différences de résultats moins importantes que dans les pays occidentaux pour autant. Dans
une étude suéedoise, les chercheurs ont également que certaines questions ne faisaient pas sens
chez les participants au regard de leur systeme de normes et de valeurs (Bentley & al., 2017;
Houmann, Chochinov, Kristjanson, Petersen & Groenvold, 2014). Néanmoins, cette thérapie
n’est pas indiquée chez les patients présentant une dynamique familiale conflictuelle car elle
viendrait remettre au premier plan toutes les tensions que le patient pourrait tenter de mettre a

distance.

2.1.3 Synthése et objectifs

Nous constatons alors que la rétrospective de vie et la thérapie de la dignité abordent les
nombreux enjeux émergeants en fin de vie tels que la recherche de sens, I’intégration des
différents événements de vie afin de rendre compte d’une histoire de vie cohérente de maniére
similaire au point de vue méthodologique et clinique. Pour autant, quelques questions restent
en suspens. Mais qu’en est-il de I’efficacité scientifique de ces interventions ? Quel est le mode
d’administration le plus adapté a la réalité du terrain ? Combien de sessions avec le patient faut-

il prévoir ? Quelles sont les effets de variables les plus étudiées ?

Pour nous permettre de répondre a ces questions, nous avons fait le choix de mener une
revue parapluie (« Umbrella review »). Celle-ci a pour objectif de décrire 1’ensemble des
pratiques proposées dans 1’application de ces deux interventions, recenser les variables les plus
largement mesurées et décrire les tailles d’effet de ces dernieres. Nous présenterons d’abord ce
nouvel outil. Nous présenterons ensuite toute la procédure mise en place afin de conduire notre

revue parapluie. Nous presenterons et discuterons enfin les résultats obtenus.



2.2 Revue parapluie des revues systématiques et méta-analyses relatives
aux interventions basées sur la dignité et la rétrospective de vie

2.2.1. Présentation de ce nouvel outil destiné a synthétiser les preuves scientifiques
La publication de recherches donne lieu a un nombre colossal de nouvelles informations

thérapeutique, diagnostique ou pronostique a prendre en compte. Face a cela et face a
I’expansion des pratiques fondées sur les preuves, le recours a des syntheses par I’entremise de
revues est devenu assez courant, d’autant que 1’on recense, selon Grant et Booth (2009), 14
types de revue allant de la revue de la portée (traduction canadienne a valider, Tétreault &
Blais-Michaud, 2014, « scoping review »), revue critique (« critical review ») et revue de
littérature (« literature review ») a la revue parapluie (« umbrella review ») en passant par la

revue systématique (« systematic review ») et la méta-analyse (« meta-analysis »).

En effet, les revues systématiques et méta-analyses ont permis de proposer des synthéses
de la littérature en empruntant une méthodologie rigoureuse permettant d’apprécier les tailles
d’effet des interventions. Malgré cela, il est rapporté que beaucoup de ces recherches
secondaires ont le méme sujet ; aboutissent a des résultats contradictoires ou n’apportent pas de
conclusions précises. En réponse a ces constats, le concept de revue parapluie est apparu comme
étant une recherche tertiaire, ¢’est-a-dire, qu’elle permet de synthétiser les métadonnées ou les
données de revues systématiques et des méta-analyses. Vous I’aurez compris la revue parapluie
est la revue systématique 2.0 représentant un des niveaux les plus élevés de synthése d’évidence
possible (Slim & Marquillier, 2022). 11 s’agit en quelque sorte de revue systématique ou de
méta-analyse des revues systématiques et méta-analyses existantes. La revue parapluie consiste
a synthétiser d’'une manicre qualitative et/ou quantitative des données provenant de revues
systématiques et méta-analyses. Tres utilisée en médecine depuis quelques années, la
psychologie commence a s’emparer de cette nouvelle forme de méthodologie. La consultation
de la base de données bibliographique PsycInfo (APA) révele 1’existence de 151 articles dont

le titre contient « umbrella review », publiés entre 2009 (date du premier article référencé) et
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octobre 2022 (base consultée le 4 octobre 2022). Pour la seule année 2021, Psyclnfo recense
33 articles dont le titre contient « umbrella review », quand pour la méme anneée, la base
bibliographique Pubmed en recense 255. La recherche constante d’outils permettant d’offrir un
haut niveau de preuves scientifiques en sciences médicales pourrait en partie expliquer cette
difference. En effet, les revues parapluies apportent des preuves scientifiques d’un niveau
supérieur a celles fournies par les revues systématiques et les méta-analyses (Figure 5). Ce haut
niveau se révele précieux lorsque I’on souhaite mettre en place des pratiques basees sur les

preuves.

parapluie

Revue
systématique

Figure 5 Hiérarchisation des recherches par niveau de preuves

La conduite d’une revue parapluie se fait dans I’intention de proposer un examen global
de I’ensemble des informations disponibles sur un sujet donné et de le comparer a des résultats
de revues systématiques et méta-analyses. Par conséquent, il ne s’agit pas de répéter les études
ou d’évaluer I’éligibilité des études mais plutot de fournir une synthése globale des résultats
pour des questions ou phénomenes particuliers. Cela permet d’obtenir des informations sur la
gestion d’une pratique clinique par exemple, lorsque toutes les options de gestion sont

considérées (Aromataris, Fernandez, Godfrey, Holly, Khalil & Tungpunkom, 2015). Pour fixer
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les idées, nous reprenons en les complétant les cing éléments clés qui définissent une revue

parapluie, proposés par Gates et ses collaborateurs (2020)

1-

La revue parapluie se propose clairement de répondre a une question de recherche
specifique et précise, portant généralement sur 1’efficacité d’une intervention de
soins de santé. Toutefois, elle peut étre utilisée pour synthétiser des données
provenant de recherches non-interventionnelles.

Elle inclue exclusivement des revues systématiques et/ou des méta-analyses.

Elle utilise des méthodes transparentes, rigoureuses et reproductibles pour identifier
plusieurs revues systématiques/méta-analyses répondant aux critéres d’inclusion des
revues parapluie, et évaluer la qualité/le risque de biais de ces revues systématiques.
Son objectif est de collecter, d'analyser et de présenter les données provenant des
revues systématiques/méta-analyses retenues : a) les caractéristiques descriptives
des revues systématiques/méta-analyses et de leurs études primaires ; b) le risque de
biais des études primaires ; c) les données quantitatives et/ou qualitatives des
résultats ; et d) la qualité des preuves concernant les résultats obtenus (e.g., les
résultats cliniques predéfinis).

Discute des résultats en lien avec le but, les objectifs et les questions de recherche
spécifiques de la revue parapluie, y compris : un résumé des principaux résultats,
I'exhaustivité et I'applicabilité globales des preuves, la qualité des preuves, les biais
potentiels dans la procédure de la revue parapluie, et les accords et/ou désaccords

avec d'autres études et/ou revues.

2.2.2. Méthode et procedure

Nous avons suivi les recommandations PRISMA (The Preferred Reporting Items for

Systematic reviews and Meta-Analyses) ainsi que les recommandations méthodologiques de la



revue parapluie (Aromataris & al., 2015; Page & al., 2021). Aussi, nos résultats seront présentés

sous la forme d’une synthese qualitative.

2.2.2.1 Stratégie de recherche

Pour mener a bien cette recherche, nous avons utilisé plusieurs bases de données a
savoir : PubMed, Psychinfo, Scopus, Google Scholar, Cochrane Database of Systematic
Review, JBI Database of Systematic review. Les termes utilisés dans la stratégie de recherche
se rapportaient aux interventions cibles, a savoir la rétrospective de vie et la thérapie de la
dignité, a la population (soins palliatifs, fin de vie) et au design des études (revue systématique

et méta-analyse). L’algorithme de recherche utilisé se trouve en annexe (Annexe 4).

2.2.2.2 Stratégie de sélection :

Nous nous sommes employés a suivre les critéres d’éligibilité suivants quant a la
sélection des articles. Cette derniere s’est faite avec deux chercheurs (dont un indépendant a

1’¢tude) afin de souscrire a plus de rigueur méthodologique.

Critéres d’inclusion : articles ayant utilisé une méthodologie d’essais controlés
randomisés, quasi expérimentale ; population majeure et en soins palliatifs, quel que soit la

pathologie ; articles publiés entre 2000 et 2022.

Criteres d’exclusion : études de cas, poster ou document issu de la littérature grise ;
articles ayant mis en ceuvre une méthodologie de recherche différente d’une revue systématique
ou méta-analyse (comme des « scoping review », des revues de la littérature compréhensive
etc...); études basées sur personnes agées et/ou atteintes de troubles neurocognitifs et/ou
familles et/ou professionnels soignants ; interventions autre que la rétrospective de vie ou
thérapie de la dignité (thérapie narrative, intégration des cycles de vie etc...) articles écrits dans

une autre langue que celles du francais et de 1’anglais.



Toutes les références ont été importées sous Zotero dans un premier temps avant de
I’étre sur Covidence®. (Logiciel en ligne de gestion et de tri d’articles en collaboration). Afin
de sélectionner les articles les plus pertinents au regard de notre objectif, une premiere sélection
s’est faite sur la base du titre et du résumé. Cette derniere s’est opérée de manicre indépendante

entre les deux chercheurs (CG et NC).

Un point de vigilance a été soulevé autour des articles s’intéressant aux patients atteints
de cancer avancé (« advanced cancer »). Nous avons remarqué une grande diversité médicale
au niveau des stades de la maladie : dans certains articles, il y avait un regroupement de patients
ayant un cancer de stade 2 a 4 uniquement et dans d’autres, une présence de pathologies
diagnostiquées du stade 3/4 en phase palliative. Une lecture minutieuse de ces articles a été faite
afin de n’inclure que des patients en phase palliative. Enfin, les études intégrant des
interventions en lien avec I’histoire de vie du patient (« legacy activity », intervention sur la
recherche de sens, thérapie narrative) en plus de la thérapie de la dignité et la rétrospective de
vie ont fait I’objet d’une discussion poussée entre les chercheurs. En effet, afin de rester
cohérent sur I’analyse des effets de ces deux thérapies, nous avons pris la décision d’inclure ces
deux articles mais d’en extraire que les informations relatives a la thérapie de la dignité et la

rétrospective de vie.

2.2.2.3 Extraction des données

Pour cette étape d’extraction, deux chercheurs (CG et NC) se sont attardés a extraire les
données des articles inclus de maniére indépendante. Un fichier Excel avec des onglets et
informations prédéfinis a été créé en amont sur la base de revues parapluies déja publiées afin

de recueillir un maximum d’éléments nécessaires a la bonne conduite de notre revue parapluie.



Un premier onglet permettait de recenser les informations principales propres a chaque
article, a savoir : I’année de la publication, le type de revue, les critéres PICO, les bases de

données utilisées et la date de recherche bibliographique.

Le second onglet, quant a lui, synthétisait les éléments propres aux études primaires
permettant d’extraire le nombre d’études préliminaires, les dates de couvrement de ces
derniéres, le nombre de participants au total, les types de pathologies et le stade de progression
de la maladie, le genre et 1I’age des participants, le type d’intervention avec le design utilisé, sa
durée et le nombre de session, le professionnel la dispensant, les temps d’évaluation, la présence
ou non de groupe contrdle et son type, les outils utilisés pour mesurer les variables et les biais
et I’évaluation de ces derniers. Par ailleurs, nous nous sommes évertués a recueillir tous les

¢léments statistiques nécessaires comme 1’« overall effect » (Z) ou I’hétérogénéité des études
(12).

Un autre onglet était destiné a recenser les résultats principaux des revues systématiques
et des méta-analyses. Les variables mesurées étaient divisées par catégorie : variables
existentielles, psychologiques et physiques. De plus, nous avons rajouté des items propres a la
faisabilité de la thérapie, la satisfaction associ€e, des résultats issus d’analyse qualitative, les

problémes méthodologiques identifié.

Enfin, un dernier volet nous a permis de recenser les résultats de maniere plus détaillée.
Nous avons récolté les tailles d’effet, les intervalles de confiance et la valeur du p quand ces
derniers étaient disponibles de chaque étude primaire. Toutes les tailles d’effet ont été
converties en une taille d’effet commune, a savoir le d de Cohen. Nous les avons classés par

variables (qualité de vie, anxiété, dépression et détresse émotionnelle) et par type de thérapie.



2.2.2.4 Evaluation de la qualité méthodologique des études incluses

Les huit articles inclus ont été soumis a une évaluation méthodologique permise grace
a I’outil AMSTAR 2 (Shea & al., 2017). 11 s’agit d’un outil développé dans le but d’évaluer la
qualité meéthodologique des revues systématiques ou des méta-analyses d’études
interventionnelles médicales randomisées ou non. Au travers d’une grille de cotation de 16
items (Annexe 5), nous avons pu déterminer le niveau méthodologique en répondant aux
guestions posées par « non », « partiellement oui », « oui ». Il répond a une bonne fiabilité inter-
juge (oo = 0.84) (Brosseau & al., 2017). Cet outil ne donne pas une note mais un indice de la
fiabilit¢ méthodologique. L’ensemble de ces derniers a été évalué (tableau 7) par une
chercheuse (CG) et la moitié d’entre eux par un chercheur indépendant a 1’étude (NC). L’accord
inter-juge correspond a un kappa de Cohen de a 0,75, considéré comme un score excellent selon

plusieurs auteurs (Banerjee & al., 1999; Braun & Clarke, 2006; Saldafia, 2009; Syed & Nelson,

2015).

Tableau 3

Synthése des évaluations des qualités méthodologiques (AMSTAR 2)

Auteurs/ #1 #2 #3 #4 #5 #6 #7 #8 #9 #10 #11 #12 #13 #14 #15 #16

items AMSTAR 2
Fitchett et al., 2015 o1 2 1 2 0 1 1 0 O NA NA O 2 NA 2

Huang et al., 2020 o 2 21 2 01 2 1 0 2 2 2 2 2 2
Keall et al., 2015 2 1 01 0 2 1 1 0 0 NANAO O NAZ2
Kwan et al., 2017 01 01 0 2 1 1 0 O NANAZ2Z O NA2Z2
Lietal., 2019 o1 21 2 2 1 1 1 0 2 2 2 2 2 2
Wang et al., 2017 o1 21 2 2 1 2 1 0 2 2 2 2 2 2
Warth et al., 2019 21 2 1 2 2 1 1 1 0 2 2 2 2 2 2
Zhang et al., 2022 2 2 2 1 2 2 1 2 1 0 2 2 2 2 2 2

Note : NA : Non applicable ; 0 : Non ; 1 : Partiellement oui ; 2 : Oui

Par ailleurs, ces études sont récentes et s’axent sur deux interventions psychothérapeutiques

spécifiques. De ce fait, nous avons pris le temps de recenser les etudes primaires pouvant étre



utilisees dans plusieurs de nos études incluses afin de pouvoir pondérer nos résultats (Annexe
6). Nous recensons 6 études primaires qui apparaissent deux fois dans nos études incluses
(Ando & al., 2008, Chochinov & al., 2005, Hall & al., 2005, Steinhauser & al., 2008,
Vuksanovic & al., 2017 et Xiao & al., 2013). Trois études reviennent par trois fois (Ando & al.,
2007 ; Hall & al., 2011 ; Juliao & al., 2014). Enfin, les études d’Ando et al. (2010) et Chochinov
et al. (2011) se présentent respectivement 4 et 6 fois dans 1’ensemble des études incluses dans

notre revue parapluie.

2.2.5 Résultats généraux

2.2.5.1 Sélection des études

Un total de 680 articles y a été importé et 72 d’entre eux ont été supprimés pour cause
de doublons. Le nombre d’articles examinés sur la base du titre et/ou de 1’abstract s’est élevé a
608. A I’issue de cette premiére sélection, 565 articles ont été exclus sur la base de nos criteres,
nous laissant 31 articles a examiner dans leur entiéreté. Dix articles ont été exclus car ils
incluaient des participants différents des patients en plus (famille, professionnels médicaux).
Sept articles ont été exclus car ils présentaient un design de recherche inadéquat. Deux articles
se sont révélés avoir été écrit dans une autre langue (portugais et chinois) que celle maitrisée
par les auteurs et ont €té exclus. Un autre article a été retiré pour cause d’inaccessibilité. Nous
avions contacté I’auteur pour le lui demander mais nous n’avons pas regu de réponse de sa part.

Au final, huit articles ont été inclus (Figure 5).
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Figure 6 Flow-Chart de la stratégie de recherche

2.2.5.2 Caractéristiques des revues incluses et de leurs etudes primaires

L’ensemble de nos études incluses (Tableau 7) ont été publiées entre 2015 et 2022 dans
des revues spécialisées dans les soins palliatifs (N=3), dans les pratiques infirmiéres (N=3) et
deux autres dans des journaux portant sur la gestion de la douleur et la symptomatologie
anxiodépressive. Dans trois d’entre elles, les criteres PICO (Population Intervention
Comparaison Outcome) sont évoqués et/ou rapportés. Les stratégies de recherche ont été faites
via des bases de données, en fonction des études leur nombre varie d’une a six. Les dates de
recherche des études primaires se situe entre 1994 et 2022 mais dans la majorité des études, ce

critére n’apparait pas.
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Au sujet des interventions, trois études secondaires portent exclusivement sur la thérapie de la
dignité et deux sur la rétrospective de vie cependant, trois études évaluent en méme temps ces

deux interventions.



Tableau 4

Récapitulatif des études secondaires incluses

Auteurs Année Type de revue Critéres de sélection  Critéres de Critéres de Critéres de Stratégie de Date de
publication (PICO) : Population sélection (PICO) :  sélection (PICO) : sélection (PICO) : recherche (base  recherche
Intervention Comparaison Outcome de données)
#1 Fitchett, 2015 BMC Palliative NP NP NP NP PubMed 2000-2014
Emanuel, Handzo, Care
Boyken et Wilkie
#2 Huang, Wang et 2020 The Journal of NP NP NP NP Cochrane library, NP
Wang Nursing PubMed,
Research MEDLINE,
CINAHL, CEPS et
ProQuest
#3 Keall, Clayton, 2015 Journal of Pain  Maladie menagant Thérapie basée GC ou soins Coping fin de vie, PubMed, 1993-2014
Butow and Symptom pronostic vital, sur I'histoire de standard sentiment de paix, MEDLINE, Web
Management pronostic vital <a 6 vie sentiment de of Science
mois complétion, BE CINAHL, SCOPUS,
psychologique, Psychinfo
QDV ou
symptomes

physiques



#4 Kwan, Marques,
Chan

#5 Li, Li, Hou, Cao,
Liu, Yang

#6 Wang, Chow,
Chan

#7 Warth, Kessler,
Koelher, Aguilar-
Raab, Bardenheuer,
Ditzen

#8 : Zhang, Li et Hu

2017

2019

2017

2019

2022

Journal of
Clinical Nursing

Anxiety and
depression
association of
America

Palliative
Medicine

Palliative
Medicine

International
Journal of
Nursing Studies

NP

NP

Maladie terminale,
patient hospit ou
non, pronostic<a 3
mois

Evoqués mais non
cités

NP

NP

NP

Interventions
psychosociales
bréves, donné par
psy ou IDE,

Evoqués mais non
cités

NP

NP

NP

GC ou soins
standard

Evoqués mais non
cités

NP

NP

NP

QDV, BE, détresse
émotionnelle ou
existentielle

Evoqués mais non
cités

MEDLINE, Epub
Ahead of Print,
PubMed,
CINAHL,
Psychinfo

CBM, PubMed,
Cochrane Library,
Web of Science,
EMBASE

CINAHL,
Cochrane Library,
Psycinfo,
PubMed et
WebScience

PubMed,
Psychinfo
CINAHL

NP

NP

NP

NP

NP

Note : NP = Non précisé ; CG = Groupe contréle ; QDV = Qualité de vie ; BE = Bien-étre ; IDE = Infirmier.e diplémé.e d’état
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Le tableau 8 ci-dessus detaille les études primaires recensées. L’ensemble des études
primaires se situe entre les années 2004 et 2021 et comptabilise un total de 5615 participants.
Elles se sont réalisées en quasi-totalité¢ dans des pays anglophones (Etats-Unis, Canada,
Australie), seules sept d’entre elles se sont déroulées sur le continent eurasien. La population
inclue représente en totalité des patients atteints de pathologie cancéreuse et les stades de
maladies étudiés concernent a la fois les cancers avancés (N=32) et les soins palliatifs (N=33).
La majorite des études primaires ont utilisé la méthode des essais contrdlés et randomises
(N=45) avec un suivi post-interventionnel ou non. Plusieurs outils ont été utilisés pour
I’évaluation des biais tels que le « Down and Black Checklist », « Cochrane Handbook » ou le
« Cochrane collaboration Template for Intervention Description and Replication ». Ces
derniers ont donné lieu a des notations de biais des ¢tudes primaires variant d’un risque faible
a éleve.

Les interventions de rétrospective de vie et de thérapie de la dignité sont comparées a
des groupes controles tels que des soins standards ou soins palliatifs standard. Les deux
thérapies sont dispensées plus généralement sous un mode individuel par des psychologues,
infirmiéres en soins palliatifs, des assistants de recherche ou des médecins. On recense
principalement des interventions bréves, dépassant rarement les 3 semaines et comportant entre
1 a4 sessions avec le patient. L’age des participants au total varie de 28 a 84 ans et la proportion
d’hommes et de femmes est identique (N=881) cependant 5 études secondaires n’indiquent pas

cette répartition.

Les variables mesurées le plus largement sont 1’anxiété et la dépression, la qualité de

vie, la dignité, la dimension spirituelle par le biais d’outils adaptés.



Tableau 5

Récapitulatif des données issues des études primaires

=

(]
9 8 5
S L3
& a8
#1 2004-
Fitchett, 2014
Emanuel,
Handzo,
Boyken et
Wilkie

Pays N Type de Stade dela Age
Cancer maladie

E-U (N=4), 1042 Cancer (N=7), Cancer NP

Canada Personnes avancé

(N=3), Japon agées (N=3), (N=7),SP

(N=1), SLA (N=1), NP (N=6), NP

Royaume- (N=6) (N=4)

Uni (N=4),

Danemark

(N=1),

Canada,

Australie

(N=3),

Australie

(N=1)

c Format
.0

€

(0]

2

Q

<

DT Groupe
quantitative((N=7),
N=12), Individuel
qualitative (N=10)
(N=5)

Professionnel Durée Nb
dispensant

intervention ion
Medecin NP

(oncologue ou
en soins palliatifs
(N=2), Infirmiere
en soins palliatifs
(N=2),
psychologue
(N=1), NP (N=13)

Temps

sessd'évaluation

Pré-post + FU

(N=8), pré-
post (N=3) ;
absence
d'évaluation
car étude de
faisabilité
(N=1)

Variables et/ou
outils de
mesure

BDI (N=1),
DTFeedBack
(N=10), EORC-
QDV (N=1), EQ-
5D (N=2), ESAS
(N=2), FACIT-SP
(N=2), FACIT-
PAL (N=1), GDS
(N=1), HADS
(N=4), H-CAP-S
(N=1), HHI
(N=1), PDI
(N=5), PPSv2
(N=1), PUBs
(N=1), QolL-
2items (N=2),
SISC (N=2), TIA
(N=1), ZSDS
(N=1)

Analyse
thématique



#2 Huang, 2007- Japon (N=1), 296

Wang et
Wang

#3 Keall,
Clayton,
Butow LR

#3 Keall,
Clayton,
Butow DT

2013

2007-
2010

2005-
2011

Chine (N=2),
EU (N=1),
Australie
(N=1)

Japon (N=3) 110

Canadaet 541
australie

(N=1);
Canada, EU

et australie
(N=1)

NP (N=1), SP (N=2),

cancer (N=5), cancer
avancé
(N=2), NP
(N=2)

Cancer (N=3) SP (N=5°)

Cancer (N=2) SP (N=5°)

28-96LR

63-74LR
(en
moye
nne)

64-69DT

NP mais plus Psychologue

(N=6)

Indiv

Indiv

assistant de
recherche (N=2)

Psy (N=3)

De 1a24 De Prépost+FU
d'individuel (N=2), IDE (N=2), semaines 1a (N=3);
prépost (N=3) McGill(N=1),

4

(N=1), Analyse
comparative

(N=2), Analyse
du cadre (N=2)

QoL (N=2),
QoLSP (N=2),

QolISP concerns
(N=1)

Delad 23a Prépost (N=3) SELT-M (N=1),

semaines 4

Psy ou IDE (N=2) Del1a3 2

semaines

FACIT-SP (N=2),
HADS (N=2),
GDI (N=1),
détresse psy en
échelle (N=2)

Prépost (N=2) ESAS (N=1),

FACIT-SP (N=1),
PDI (N=1),
HADS (N=1),
SISC (N=1),
ESAS (N=1),
QDV (N=1),
1tem de D,



#4 Kwan, 2007-

Marques, 2011
Chan

Japon (N=4),222 Cancer (N=5), SP (N=7)
japon, Corée autres (N=2)

du sud, EU

(N=1),

Australie

(N=1)

NP

LR

Indiv (N=7)

Psychologue

assistant de
recherche (N=1)

dignité, A,
désespoir, désir
de mourir,
suicide, BE

Dela3 De Prépost(N=5) Variables
(N=5), IDE (N=1), semaines 2 a

mesurées :
anxiété,
dépression,
bien-étre
spirituel,
fonctionnemen
t physique,
Good death
inventory
(espair,
fardeau,
impression
d'avoir réussi sa
vie, préparation
mort), Facit-sp



#5 Li, Li,

Liu, Yang

2012- Chine (N=7), 904 Cancer (N=10)Cancer
Hou, Cao, 2018 Australie

(N=1),
Canada
(N=1),
Royaume
Uni (N=1)

avancé
(N=10)

#6 Wang, 2011- Canada 566 Cancer (n=2), Cancer

Chow,
Chan DT

#6 Wang, 2010- Japon (N=1), 157

Chow,
Chan LR

2014 (N=1), Chine, Mixte (N=1)
Portugal
(N=1),
Royaume
uni (N=1)

2013 Chine (N=1)

avancé
(N=1), SP
(N=2)

Cancer (N=2) Cancer

avancé
(N=1), SP
(N=1)

49,36DT

84,45

65-66DT

59-65LR

Indiv (N=10) Psychologue

Indiv

Indiv

De 10 Pré post PDI, FACIT,

(N=2) et NP(N=8)jours & 2 (N=10) HADS, QoL
mois (2items), SAS,

SDS, HAMA

NP

NP

De2a3 De Prépost(N=1),HADS (n=3),
semaines 2 a prépost+ FU QOL item (n=2),
3 (N=2) EQ-5D (N=1)
sem
aine
s

De2a3 De Prépost(N=1),FACIT-sp (N=1),
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Note : A = Anxiété ; BDI = Beck Depression Inventory ; BE = Bien-étre ; BRCS = Brief Resilient Coping Scale ; D = Depression ; DT = Dignity Therapy ; DT Feed Back =
Dignity Therapy Feed Back ; Duke-UNC-11 = Functional Social Support Questionnaire ; EORC-QDV = European Organization for Research and Treatment of
Cancer — Quality of Life ; EQ-5D = EuroQol- 5 Dimensions ; ESAS = Edmonton Symptom Assesment System ; E-U = Etats-Unis ; FACT-G = Functionnal Assessment
of Cancer Therapy ; FACIT-SP = Functional Assesment of Chronic lliness Therapy-Spiritual Well-Being ; FACIT-PAL = Functional Assesment of Chronic llIness
Therapy-Palliative Care ; FU = Follow-up ; GDI = Good Death Inventory ; GDS = Geriatric Depression Scale ; H-CAP-S = Hypothetical Advanced Care Planning
Scenario ; HADS = Hospital Anxiety and Depression Scale ; HAMA = Hamilton Anxiety or Depression Scale ; HHI ou HHS = Herth Hope Index ; IDE = Infirmier.e
Diplémé.e d’état ; PDI = Patient Dignity Inventory ; PPSv2 = Palliative Performance Scale version 2 ; PUBs = Purposelessness, Understimulation and Boredom
scale ; Qol-2 items = Quality of Life — 2 items ; QoL-SP = Quality of Life — Palliative Care ; QOLC-E = Quality of Life in end of life ;TIA = Terminal lliness
Acknowledgement ; SAS = Self Rating Anxiety scale ; SDS = self rating depression scale ; SISC = Structured Interview for Symptoms and Concerns ; SELT-M =
Skalen zur Erfassung von Lebensqualitéit bei Tumorkranken-Multitrait ; SLA = Sclérose Latérale Amyotrophique ; SP = Soins Palliatifs ; SSES = State Self Esteem

Scale ; SWLS = Satisfaction With Life Scale ; ZSDS= Zung Self-Rating Depression Scale




2.2.5.3 Reésultats descriptifs des tailles d’effet par variable en fonction du type de thérapie

Les tailles d’effet les plus rapportées concernent les variables telles que la qualité de

vie, la dépression, I’anxiété, la détresse émotionnelle et le désespoir.
e Laqualité de vie

La qualité de vie a été la variable la plus rapportée aussi bien dans les méta-analyses
portant sur la rétrospective de vie que la thérapie basée sur la dignité. Sur le tableau 9, nous
observons qu’en ce qui concerne la rétrospective de vie, quatre études (#2 Xiao 2013, #2
Steinhauser, 2008, #2 Henry, 2010 & #2 Keall, 2013) démontrent une absence de significativité
des scores entre le groupe interventionnel et le groupe contrdle étant donné que leurs intervalles
de confiance contiennent une valeur nulle. Trois études primaires rapportées (#2 Ando, 2007,
#2 Mok, 2012 & #6 Xiao, 2013) semblent montrer une différence positive significative entre
les scores obtenus dans le groupe bénéficiant de la rétrospective de vie par rapport au groupe
contréle. Une nouvelle fois, 1’étude de Xiao (2013) est citée et est issue de la méta-analyse de
Warth (2019). Au sein de cette derniére apparait une troisieme lecture de leurs résultats, a savoir
une baisse significative des scores moyens du groupe interventionnel comparé au groupe

controle.

Tableau 9
Récapitulatif des tailles d’effet (d de Cohen) sur l’effet de la qualité de vie
en fonction du type de thérapie
Intervention Taille Intervalle de Intervalle de
d’effet confiance (min.) confiance (max.)

Rétrospective de vie

#2 Xiao 2013 0,24 -0,231 0,71

#2Steinhauser 2008 -0,177 -0,862 0,508
#2 Ando 2007 1,219 0,348 2,091
#2 Henry 2010 0,167 -0,594 0,927
#2 Mok 2012 0,755 0,224 1,286
#2 Keall 2013 0,48 -0,339 1,307
#6 Xiao 2013 1,68 1,16 2,19

#7 Xiao 2013 -1,05 -1,57 -0,53

Thérapie de la dignité
#3 Chochinov 2011 -0,607 -0,841 -0,373



#6 Chochinov 2011 0,02 -0,25 0,28

#6 Hall 2011 024  -0,53 1

#7 Hall 2011 0,06 -0,33 0,21
#8 Hall 2011 0551  -0,26 1,29
#8 Rahimi 2020 1,51 0,97 2,04
#8 Chochinov2011 0,15  -0,11 0,42
#8 Ning 2018 031  -0,05 0,66
#8 Rudilla 2016 -0,03 -0,49 0,44

Note : #X = Numéro de I’étude incluse dans la revue parapluie

En ce qui concerne la thérapie de la dignité, sept études primaires (#6 Chochinov, 2011 ;
#6 Hall, 2011 ; #7 Hall, 2011 ; #8 Hall, 2011 ; #8 Chochinov, 2011 ; #8 Ning, 2018 ; #8 Rudilla,
2016) ne retrouvent pas de différences significatives entre le groupe ayant bénéficié de
I’intervention et le groupe controle. Seule 1’étude de Rahimi issue de la méta-analyse de Zhang
& al. (2022) semble montrer une différence significative des scores entre les deux groupes avec
une taille d’effet trés importante (1,51). A contratio, 1’étude de Chochinov issue de la méta-
analyse de Keall (2015) rapporte une différence significative négative des scores entre le groupe
interventionnel et le groupe contrdle.

e Ladépression

La dépression a été largement évaluée au sein de ces deux thérapies, malheureusement,
les tests réalisés lors des méta-analyses autour de cette dimension ne se sont pas révélés
équitables entre les deux interventions (Tableau 10). Suite a une intervention basée sur la
thérapie de la dignité, on remarque que cing études (#5 et #6 Chochinov, 2011 ; Vuksanovic,
2017 ; #6 et #8 Hall, 2011,2012) rapportent une absence de différence des scores de la
dépression entre le groupe expérimental et le groupe contrble. Les scores de la dépression
diminue au sein du groupe interventionnel par rapport au groupe contréle dans sept études (#5
Xiadong, 2018 ; #5 Engui, 2018 ; #5 Rongming, 2016 ; #5 Jia, 2015 ; #5 Wang, 2018 ; #5 Xiao
2016 ; #5 Zhang, 2018). Enfin, on observe qu’une fois converties en d de Cohen, les scores

issus de la méta-analyse #8 indiquent que le score de la dépression augmente chez les



participants de la condition expérimentale en comparaison avec ceux du groupe contréle (Juliao

2013, 2014 ; Ning, 2018).

Tableau 6
Récapitulatif de la taille d'effet (d de Cohen) des scores de la dépression en fonction du type de
thérapie
Intervention Taille Intervalle de Intervalle de
d’effet confiance (min.)  confiance
(max.)

Thérapie de la dignité

#3 Chochinov 2005 -0,33 NA NA

#5 Xiadong 2018 -1 -1,38 -0,62

#5 Engui 2018 -1,11 -1,68 -0,54

#5 Rongming 2016 -4,68 -5,93 -3,44

#5 Chochinov 2011 -0,08 -0,34 0,19

#5 Vuksanovic 2017 -0,18 -0,8 0,45

#5 Jia 2015 -1,64 2,22 -1,06

#5 Wang 2018 -1,94 -2,43 -1,44

#5 Xiao 2016 -2,44 -2,95 -1,93

#5 Zhang 2018 -1,03 -1,39 -0,66

#5 Hall 2012 0,12 -0,54 0,78

#6 Chochinov 2011 -0,13 -0,4 0,13

#6 Hall 2011b 0,18 -0,58 0,94

#8 Hall 2011 -0,18 -0,95 0,57

#8 Juliao 2013 1,1 0,51 1,68

#8 Juliao 2014 0,6 0,12 1,09

#8 Ning 2018 0,46 0,1 0,82

Note : #X = Numéro de I’étude incluse dans la revue parapluie

e L’anxiété
Encore une fois, la mesure de 1’anxiété est plus détaillée au sein des méta-analyses

incluses dans notre revue parapluie pour la thérapie de la dignité que pour la rétrospective de
vie (Tableau 11). Six des études primaires répertoriées dans les méta-analyses (#5 Xiadong,
2018 ; #5 Engui 2018 ; #5 Jia, 2015 ; #5 Wang, 2018 ; #5 Xiao 2016 ; #5 Zhang, 2018) rendent
compte d’une différence significative des scores de I’anxiété au sein du groupe expérimentale
par rapport au groupe contréle. Six autres (#5 Rongming, 2016 ; #5 Chochinov, 2011 ; #5
Vuksanovic, 2017 ; #6 Chochinov, 2011 ; #6 et #8 Hall, 2011 ; démontrent une absence d’effet
car I’intervalle de confiance inclue la valeur zéro. A nouveau, trois études (#8 Juliao 2013,
2014 ; #8 Ning, 2018) semblent suggérer une augmentation de I’anxiété au sein du groupe

interventionnel comparativement au groupe controle.



Tableau 7
Récapitulatif des tailles d'effet (d de Cohen) de I'effet de I'anxiété en fonction du type
d'intervention

Intervention Taille Intervalle de Intervalle de
d’effet confiance (min.)  confiance (max.)

Thérapie de la dignité

#5 Xiadong 2018 -1,42 -1,82 -1,02

#5 Engui 2018 -1,64 -2,26 -1,03

#5 Rongming 2016 -0,36 -0,99 0,26

#5 Chochinov 2011 -0,09 -0,36 0,17

#5 Vuksanovic 2017 -0,31 -0,94 0,31

#5 Jia 2015 -1,49 -2,06 -0,93

#5 Wang 2018 -1,5 -1,96 -1,04

#5 Xiao 2016 -2,09 -2,57 -1,61

#5 Zhang 2018 -0,78 -1,13 -0,42

#6 Chochinov 2011 0,15 -0,11 0,42

#6 Hall 2011b -0,03 -0,79 0,72

#8 Hall 2011 0,036 -0,72 0,79

#8 Juliao 2013 0,72 0,16 1,28

#8 Juliao 2014 0,82 0,32 1,32

#8 Ning 2018 0,52 0,16 0,88

Note : #X = Numéro de I’étude incluse dans la revue parapluie

e La détresse émotionnelle
La détresse émotionnelle (Tableau 12) a été investiguée dans 3 méta-analyses (#3 Li &

al., 2020; #6 Wang & al., 2017; #7 Warth & al., 2019). Ce que nous observons dans un premier
temps, c’est que la quasi majorité des études primaires incluses présentent des tailles d’effets
négatives, représentant une diminution du score de détresse émotionnelle chez les participants
du groupe intervention en comparaison du groupe contréle. Au sujet de la rétrospective de vie,
seule 1’étude de Vuksanovic (2017) rapporte un intervalle de confiance (IC 95% [-1,12, 0,22]
incluant 0 (limite de 1’absence de différence), soulignant alors I’absence de significativité¢ de
I’effet. Pour les autres résultats, 1’intervalle entre les deux pdles s’avere étre plutot petit. Cela
nous permet de constater que la confiance peut étre renforcée envers les résultats trouvés dans
les études. L’¢étude d’Ando (2008), ne comporte pas d’intervalle de confiance car initialement
seul le score z était rapporté avant d’étre converti en d de Cohen. Néanmoins, la valeur du p

nous permet de d’avancer la significativité du changement induit par la rétrospective de vie sur



la détresse émotionnelle. En ce qui concerne la thérapie de la dignité, la aussi, nous constatons
que la taille d’effet tend vers un lien négatif entre 1’effet et I’intervention. Cependant, sur les 5
études ayant mesuré la détresse émotionnelle, une seule (Juliao, 2014) démontre une
significativité de 1’effet étant donné que les intervalles de confiance des autres études incluent

une valeur nulle.

Tableau 8
Récapitulatif des tailles d'effet (d de Cohen) de [’effet de la détresse émotionnelle en
fonction du type de thérapie

Intervention Taille Intervalle de Intervalle de
d’effet confiance (min.)  confiance (max.)

Rétrospective de vie

#6 Ando 2010 -1,71 -2,27 -1,15

#7 Ando2010 -1,08 -1,6 -0,57

#7 Vuksanovic 2017 -0,45 -1,12 0,22

#7 Xiao 2013 -1,19 -1,71 -0,67
Thérapie de la dignité

#6 Chochinov 2011 0,01 -0,26 0,27

#7 Hall 2011 0,20 -0,38 0,78

#7 Chochinov 2011 -0,10 -0,35 0,16

#7 Juliao 2014 -0,81 -1,29 -0,34

#7 Vuksanovic 2017 -0,41 -1,05 0,24

Note : #X = Numéro de I'étude incluse dans la revue parapluie

e Ladétresse reliee a la dignité
La détresse liée a la dignité (Tableau 13) été rapportée dans quelques méta-analyses de

maniere anecdotique pour les deux thérapies. Dans son étude, Vuksanovic (2017) rapporte que
cette variable ne voit pas son score diminuer significativement suite a une intervention basée
sur la rétrospective de vie alors que dans le cadre de la thérapie de la dignité, le score de détresse
chez les participants du groupe expérimentale baisse par rapport a ceux du groupe contrdle. De
méme, dans 1’étude de Chochinov (2011), on observe également cette diminution du score entre

les deux groupes de maniéere significative.



Tableau 9
Récapitulatif des tailles d'effet (d de Cohen) de I'effet de la détresse reliée a la dignité en
fonction du type de thérapie

Intervention Taille Intervalle de Intervalle de
d’effet confiance (min.) confiance
(max.)

Rétrospective de vie

#7 Vuksanovic 2017 -0,04 -0,71 0,64
Thérapie de la dignité

#3 Chochinov 2011 -0,417 -0,649 -0,186

#7 Vuksanovic 2017 -0,97 -1,72 -0,21

Note : #X = Numéro de |’étude incluse dans la revue parapluie

e Synthése de ’ensemble des résultats
Afin de rendre I’ensemble de ces résultats plus clairs et de permettre un examen global

des effets de ces deux interventions sur les variables présentées, nous vous proposons une

syntheése de I’ensemble des résultats (Tableau 14).

De maniére tres simpliste, nous avons coloré les significativités entrainant un bénéfice
pour le patient (gris clair), celles néfastes pour le patient (gris foncé) et enfin en gris moyen,
I’absence de significativité sur les résultats entre les deux groupes. De plus, pour la thérapie
basee sur la rétrospective de vie, nous avons retiré les variables de dépression et d’anxiété étant

donné que nous avons été confrontés a une absence de données rapportées correctement.

Pour la rétrospective de vie, les résultats permettent de dire qu’au sein des méta-
analyses, on retrouve de maniere quasi similaire un équilibre entre un bénéfice avéré sur la
qualité de vie au sein du groupe interventionnel et ’absence de significativité entre les deux
groupes. De plus, le nombre d’études rapportant une significativité bénéfique sur la détresse
émotionnelle est de ’ordre de trois. Une seule étude semble rapporter un impact négatif de la
thérapie sur la qualité de vie. Pour la thérapie basée sur la dignité, le nombre de variables est
plus important. On observe en majorité des effets bénéfiques pour les patients sur I’ensemble

des variables (d’une a 7 études significatives). De méme, I’absence de significativité est aussi



observée et de maniére importante variant de 0 a 7 études rapportées. Six études semblent avoir

observé un effet négatif de I’intervention sur la qualité de vie, la dépression et I’anxiété.

Au total, les deux thérapies confondues, on dénombre 23 études ayant eu un bénéfice

sur ’ensemble des variables et 28 rapportant une absence de significativité.

Tableau 10
Récapitulatif de I'ensemble des effets en fonction du type de thérapie
Significativité
Positive Négative Non significatif

Rétrospective de vie

Qualité de vie 3 M 4

Détresse émotionnelle 0 3 1
Thérapie de la dignité

Qualité de vie 1 7

Dépression 7 6

Anxiété 6 6

Détresse émotionnelle 0 1 4

Détresse en lien avec la dignité 0 2 0

2.2.6 Discussion

L’objectif de cette revue parapluie était de proposer une restitution rigoureuse des
différentes pratiques proposées et de rapporter les tailles d’effet des thérapies basées sur la
dignité et la rétrospective de vie en soins palliatifs sur les variables principales identifiées telles
que la qualité de vie, la dépression, I’anxiété et la détresse émotionnelle en lien ou non avec la
dignite.

L’ensemble de nos études secondaires incluses ont été publiées en majorité il y a moins
de 5 ans nous permettant d’avoir une lecture la plus actualisee en termes de pratique des
interventions. Dans ce qui est rapporté, nous comprenons que pour proposer une intervention
de rétrospective de vie ou axée sur la dignité doit respecter quelques facteurs afin de ne pas étre
en dehors d’une réalité hospitali¢re et psychique. Tout d’abord, il parait important que cette

derniére puisse se realiser sur une temporalité courte a savoir deux semaines en moyenne et
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proposer entre 2 a 4 sessions au maximum au patient afin de pouvoir aborder 1’histoire de vie
de maniére suffisante et en méme temps respecter la fatigue physique et psychique du patient
(Warth & al., 2019). L’intérét principal de ces interventions est de permettre 1’investissement
du temps de vie qu’il reste a vivre chez les patients. Ensuite, nous remarquons que les
interventions étaient menées de maniere individuelle et ont été menées par différents
professionnels soignants comme des médecins de soins palliatifs ou infirmiéres mais plus
largement, ce sont les psychologues qui sont amenés a le faire. Cela confirme bien toute la
pertinence de la place du psychologue dans I’accompagnement palliatif ainsi que la compétence
qui est la sienne dans la proposition de proposer une intervention tout en assurant un cadre et
un questionnement psychothérapeutiques (Ftanou, Pascoe & Ellen, 2017). De plus, I’alliance
thérapeutique avec le psychologue favorise le sentiment de sécurité, de créer du lien afin de
permettre 1’exploration intime du vécu psychique (Ftanou, Pascoe & Ellen, 2017). De méme,
en comprenant son propre contre-transfert, le psychologue peut mieux identifier le transfert du
patient et I’accompagner plus justement dans son vécu. L’intersubjectivité est donc au cceur de

I’accompagnement psychologique en fin de vie (Van Lander, 2015b).

Chacune de ces deux interventions entrainent la production d’un album personnel. La
réalisation d’activités créatives, d’autant plus en contexte d’hospitalisation, procurent aux
patients la possibilité de se distraire, prendre du plaisir dans un lieu de soins tout en s’adaptant
aisément aux limitations physiques. En soins palliatifs, la recherche d’une communication
authentique peut se faire au travers de ce média. Patient et proche peuvent ainsi aborder des
sujets propres a leur histoire de vie commune, partager leurs croyances autour de la fin de vie
et/ou de la mort, transmettre des legons de vie ou valeurs essentielles (Walczak, Butow, Bu &
Clayton, 2016). La cocréation d’un objet concret rendant compte des expériences de vie du
patients revét une dimension de construction de sens unique, surtout dans 1’accompagnement

en fin de vie (Collins, 2019).



Quant aux variables mesurées, celles-ci ne sont pas rapportées de maniére equitable
entre les deux thérapies. Pour autant, la prise en compte de la qualité de vie, des troubles
anxiodepressifs et de la dignité sont majoritairement utilisés dans les études. En ce qui concerne
les tailles d’effet, il apparait que sur les résultats que nous avons pu extraire, tres peu rapportent
un effet néfaste pour le patient minime. Malgré tout, les résultats restent encore ambivalents
pour que soit avérer de maniére unanime 1’efficacité de la rétrospective de vie ou de la thérapie
de la dignité. En effet, la recherche en soins palliatifs est soumise a de nombreux biais
méthodologiques inhérents aux facteurs médicaux, éthiques, psychologiques etc... et nécessite
donc aux chercheurs de faire preuve d’adaptabilité aussi sur le terrain que sur le plan
méthodologique en s’inscrivant notamment dans une approche mixte (Fabregues & al., 2020).
Les patients sont egalement favorables a participer a des projets de recherche car cela permet
de restaurer et/ou maintenir leur sentiment d’autonomie mais aussi de sentiment de réalisation
de soi. Leur expérience a la recherche pourra d’autant plus étre positive si ces derniers sont
accompagnés d’un thérapeute avec qui I’alliance thérapeutique est instaurée et sécurisante

(Ftanou & al., 2017; Vickova & al., 2021).

2.2.6.1 Limites

Notre revue parapluie comporte un risque de biais important. Les études primaires sont
hétérogenes avec des tailles d’échantillons faibles et trés importantes. De plus, nous n’avons

inclus que les articles en francais ou anglais entrainant un biais de sélection indiscutable.

De nombreuses limites sont présentes dans cette revue parapluie. Tout d’abord, la
qualité méthodologique des méta-analyses incluses se révélent en majorité moyenne voire
faible d’aprés notre évaluation AMSTAR 2. Cela laisse alors place a une forte instabilité

méthodologique et donc une trop grande hétérogénéité entre les méta-analyses.



De plus, il est important de souligner que beaucoup d’informations se sont révélées
manguantes, notamment en ce qui concerne les résultats, nous obligeant a chercher ces derniers
au sein des études primaires (ce qui va a I’encontre des recommandations de bonnes pratiques,
Aromataris & al., 2015; Fusar-Poli & Radua, 2018). De méme, la plupart des résultats rapportés
au sein de plusieurs méta-analyses manquaient d’uniformité, nous demandant de faire des
conversions statistiques afin de pouvoir proposer une taille d’effet commune au sein de chaque

méta-analyse.

Par ailleurs, nous avons également di Vérifier la cotation de chaque questionnaire
recensé afin d’étre certain de 1’interprétation des scores. En effet, cette information ne figurait
pas au sein des méta-analyses incluses. Cependant, cette information était nécessaire pour faire

en sorte que les tailles d’effet soient interprétées avec justesse.

Ensuite, nous avons adopté une extraction de données adaptée a notre objet de
recherche, c’est-a-dire que nous avons dd trier, au sein des méta-analyses qui regroupaient
plusieurs interventions, de sorte a ne prendre que les résultats s’intéressant a la thérapie de la
dignité et la rétrospective de vie. Malgré cela, les données statistiques concernant certaines
variables (anxiété et dépression) évaluées au travers de la rétrospective étaient lacunaires et ne
nous permettent pas de ce fait de pouvoir tirer une conclusion claire de I’effet de cette thérapie

sur ces variables-la malgré de scrupuleuses vérifications successives.

Comme vous avez pu ’observer, certaines études primaires (par exemple Chochinov,
2011 ou Xiao, 2013) apparaissent dans plusieurs des méta-analyses incluses. Pour autant, nous
avons constaté que pour des variables similaires, les auteurs de méta-analyses ont trouvé des
tailles d’effet différentes. Cela pose questions en plusieurs points. Tout d’abord, quid de la
standardisation du traitement des données entre les méta-analyses. Deuxiémement, si les tailles

d’effet différent, cela peut également étre di a ’absence de clarté des résultats issus des études



primaires laissant alors trop d’aléas dans le choix des indices statistiques a répertorier pour les

auteurs de méta-analyses.
2.2.6.2 Implications pour les recherches futures et cliniques

Nos resultats démontrent la pertinence de proposer un accompagnement
psychothérapeutique aupres de patients en soins palliatifs. En effet, ces deux thérapies axées
sur le travail autour de I’histoire de vie semblent étre bien accueillies par les patients
hospitalisés. De plus, toutes deux apparaissent répondre aux enjeux soulevés par la fin de vie
dans la désorganisation psychique et physique qu’elle entraine. De fait, il nous parait intéressant
qu’une intervention de ce genre puisse €tre proposée au sein d’un public francais afin de voir
comment elle peut étre accueillie et d’observer 1’effet que peut avoir le rappel de I’histoire de

vie durant cette phase de vulnérabilité psychique.

Concernant les résultats généraux des méta-analyses incluses, il y a donc beaucoup trop
de disparités dans I’extraction des données et la présentation des résultats ainsi qu’une faible
qualité méthodologique voire moyenne. De ce fait, nous ne pouvons que souligner I’importance
que les chercheurs, quels qu’ils soient, face preuve d’un maximum de transparence dans leur
méthode, la présentation et I’analyse de leurs résultats de sorte a pouvoir faciliter le travail pour
des études de grade A. La marche en cours vers « [’open science », ¢’est-a-dire tendre vers la
transparence, la rigueur, la reproductibilité et réplicabilit¢é des études permet d’unifier
I’ensemble des études sur ces piliers communs et de rendre compte d’une scientificité certifiée

des travaux de recherche et de I’intégrité des chercheurs.

2.3 Synthese

Cette revue parapluie nous permet de saisir les éléments de procedure les plus

importants a maintenir dans le cas de mise en place d’une intervention basée sur 1’histoire de



vie en soins palliatifs. La rétrospective de vie semble le plus se rapprocher a la fois de nos
résultats de notre étude 1 car elle fait place et investit les souvenirs négatifs en permettant
I’intégration de ces derniers. Trouver du sens a sa vie et se réconcilier avec son passé tend a
avoir un effet significatifs sur le bien-étre spirituel, la détresse générale et la qualité de vie
(Wang & al., 2017). L’intégration des conflits au cours de son histoire aide a se percevoir
comme un individu accompli et harmonieux ce qui rendra 1’acceptation de la mort plus aisée.
De plus, la rétrospective de vie contribue au maintien de I’espoir en privilégiant la
communication avec un tiers ainsi que la création d’un album au travers d’une activité créative
(Van der Kaap-Deeder & al., 2020). Aussi, selon nos connaissances, la rétrospective de vie n’a

pas été évaluée aupres d’une population frangaise en soins palliatifs.

2.4 Mise en place d’une intervention basée sur la rétrospective de vie
aupres de patients en soins palliatifs

Face a I’absence d’études portant sur I’évaluation de la rétrospective de vie en soins
palliatifs, notre étude a fait le choix de s’intéresser en premier lieu a la mise en place de de cette
intervention auprées de patients en fin de vie. Les objectifs de notre étude étaient variés : tout
d’abord, nous nous sommes centrés sur 1’identification des freins et leviers de la procédure de
cette intervention en soins palliatifs ; d’évaluer son acceptabilité auprés des patients et sa
viabilité et; de proposer en derniére intention, la description des contenus qualitatifs et

quantitatifs recueillis.

Pour vous présenter notre seconde étude, nous allons suivre les recommandations tirées
du CONSORT 2010 concernant la rédaction d’essai randomisé pilote ou d’études de faisabilité

(Eldridge & al., 2016) qui nous semblent le plus adaptées a la retranscription de notre travail.
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2.4.1 Méthode

2.4.1.1 Participants

Dans notre premiére étude, nous avions fait le choix de nous centrer sur des patients en
phase palliative symptomatique. Cependant, face aux difficultés de recrutement induites
notamment par la précarité physique des participants, nous avons choisi de repenser nos criteres
d’¢ligibilit¢ de notre étude. Pour ce faire, nous nous sommes replongés dans les études
interventionnelles proposées en soins palliatifs pour identifier les critéres les plus récurrents.
Un des criteres les plus utilisés est I’estimation de la durée de la vie inférieure a 6 mois. Ce
critere a été discuté avec un médecin oncologue afin d’apprécier la pertinence au regard de
notre intervention mais surtout d’échanger sur les enjeux propres au médecin quant au fait de
pronostiquer sur la durée de vie de 1’un de ses patients. Compte tenu du fait que la dimension
de la collégialité est I’'un des ¢léments fondateurs de ce travail de recherche, nous avons fait le
choix de nous émanciper de ce critére, bien que majoritairement utilisé, pour en établir d’autres
plus acceptables éthiquement et déontologiquement pour 1I’ensemble des protagonistes. Ces

derniers ont également été validés par 1’équipe de recherche.

Les criteres d’inclusion regroupés le fait que le patient soit hospitalisé ; qu’il ait déja
discuté avec son oncologue d’un possible arrét des traitements curatifs et/ou que ’arrét des
traitements curatifs soit projeté a court terme selon 1I’oncologue ; que le patient accepte d’inclure
un de ses proches dans I’intervention et que ce dernier accepte de participer. Etaient exclus tous
les patients présentant une symptomatologie douloureuse non contrdlée, des troubles cognitifs

et/ou psychiatriques modérés ou séveéres et ayant des conflits familiaux actuels.

La mise en place de cette intervention s’est déroulée dans un service de médecine
oncologique regroupant des lits identifiés de soins palliatifs au sein d’une clinique bordelaise.

Nous avons da plusieurs fois rallonger la période de I’étude car a plusieurs reprises sur une



durée totale de 5 semaines, face a 1’incidence du COVID, les visites des familles ont été
interrompues ou établies sous des conditions logistico-hygiénistes tres rigoureuses. De plus,
I’absence de médecin de service sur une longue période a rendu la coordination d’inclusion de

patients plus difficiles.

Les patients étaient identifiés de plusieurs maniéres: lors de chaque nouvelle
hospitalisation, la psychologue lisait le dossier médical du patient. Si certains €léments
médicaux laissaient penser & une possible inclusion, le médecin oncologue était sollicité pour
confirmer ou infirmer cela ; lors des staffs pluridisciplinaires, la situation de certains patients
pouvait étre discutée afin d’identifier s’ils répondaient aux critéres d’éligibilité. Enfin, le
médecin oncologue pouvait spontanément appeler la psychologue afin de proposer I’inclusion
de I’'un de ces patients. Lorsque la validation médicale était établie, la psychologue présentait
I’intervention aux patients. Aussi, si le patient n’avait jamais rencontré la psychologue, I’équipe
soignante demandait en amont son accord pour que celle-ci puisse venir se présenter a lui, faire
connaissance et lui présenter I’intervention si cela avait du sens lors de cette premiére rencontre.
Sinon, cela pouvait aussi se faire lors d’un second entretien. Dans les cas ou le patient était déja
suivi par la psychologue, il se pouvait qu’elle se présente spontanément aupres d’eux afin de
prendre de leurs nouvelles. La aussi, en fonction de ce temps d’échange, le projet pouvait étre

présente.

2.4.1.2 Considérations éthiques

Etant donné que notre étude était interventionnelle, celle-ci était classée en catégorie 2
selon la loi Jardé, c’est-a-dire qu’elle nécessitait I’obtention d’un avis favorable d’un comité de
protection des personnes (CPP), d’un numéro auprés de I’Agence nationale de Sécurité du

Médicament (ANSM) et d’une déclaration CNIL avec une analyse d’impact (PIA).



Le CPP de la Pitié-Salpétriere a reclassé notre etude en catégorie 3 et a donné un avis
favorable le 5 février 2020 sous le numéro 19.06.13.38032 (Annexe 7). Le numéro attribué par
I’ANSM a été le 2019-A01565-52. La réalisation d’une analyse PIA a estimé le risque de notre

étude comme négligeable.

Enfin, tous les participants se sont vus remettre une note d’information contenant
I’objectif de I1’étude, le déroulé de cette derniere, le recueil des informations
sociodémographiques et médicales, les droits du patient et la préservation de I’anonymat. Un
consentement libre et éclairé était également soumis et contre signé par le médecin référent du
patient (Annexe 8). De maniére générale, une journée leur été laissée pour qu’ils puissent

prendre leur décision.
2.4.1.3 Intervention

Notre intervention se construit sur la base de 1’étude d’Ando et al. (2010) et de
recommandations méthodologiques (Warth & al., 2019). Elle se construit autour de 3 temps
principaux qui se déroulaient en une semaine maximum. Les mesures quantitatives étaient
prises en pré et post intervention. Les deux premiers temps n’incluaient que le patient et la

psychologue.

Le premier temps permettait de répondre aux différents items de notre questionnaire que
nous développerons plus loin. Ce premier entretien permettait de revenir sur I’histoire de vie
du patient au travers d’un guide d’entretien (Annexe 9). Les relances étaient faites de sorte a

induire un travail rétrospectif chez le patient.

Le deuxieme temps de rencontre permettait d’échanger sur la transmission toujours sur
la base d’un guide d’entretien (Annexe 9). A I’issue de cet entretien, la psychologue proposait
aux patients de choisir, s’ils le souhaitaient, des images et photos sur internet pouvant décorer

I’album a faire.



Par la suite, I’ensemble des deux entretiens été directement retranscrits numeériquement
par la psychologue. Grace a cela, la psychologue pouvait créer un nouveau document
numérique, reprenant les questions posées au patient et prenant la forme d’un livret. Sous
chacune de ces questions apparaissaient les réponses du patient sous forme de verbatim
(Annexe 10). En amont du troisiéme temps de I’intervention, la psychologue retournait voir le
patient pour lui faire valider le contenu, rectifier ou enlever certains verbatim étant donné que

le livret servirait lors du 3°™ temps de rencontre.

L’ultime rencontre se faisait en présence du patient, de son proche et de la psychologue.
Le livret était donné au patient et son proche. A cela, la psychologue leur fournissait un album
vierge, du matériel créatif (papiers imprimés, autocollants, feutres, cotons etc...) et de
décoration ainsi que les éventuelles photos/images choisies par le patient. Il avait été demandé
en amont au proche d’amener des photos personnelles de leur choix pour illustrer I’album.
L’activité se déroulait en chambre ou I’aménagement de la chambre pouvait étre revu afin de
s’assurer du confort des deux participants durant 1’activité. Lorsqu’ils commencaient a

coconstruire 1’album, la psychologue se mettait a I’écart afin d’observer I’activité.

Enfin, la psychologue proposait au patient de répondre & nouveau aux items posés au
premier temps et de répondre a un rapide entretien sur leur vécu de I’intervention de maniere

générale.

Avant chacune des rencontres avec le patient, la psychologue s’assurait aupres des
soignants du confort physique et de I’absence de douleurs. Ce qui était aussi vérifié avec le

patient avant chaque temps.

2.4.2 Mesures



Notre intervention s’inscrit dans une approche mixte. Comme nous le disions
précédemment, nous faisons passer aux participants 7 items issus de quatre questionnaires
(Annexe 11). Nous avons en effet choisi de restreindre au maximum le temps de passation

compte tenu de la fatigabilité des patients en fin de vie (Hopkinson & al., 2005).

2.4.2.1 Mesures quantitatives

Des éléments sociodémographiques tels que le sexe, 1’age, le statut marital et le nombre
d’enfants ont été demandés en complémentarité de données médicales (diagnostic, date de

I’annonce, dates de I’arrét des traitements curatifs et mise en place de soins palliatifs).

La gratitude ou I’orientation reconnaissante est évaluée par le biais d’un item tiré¢ du
questionnaire « GQ-6 » validé en francais (Shankland & Martin-Krumm, 2012). Ce
guestionnaire est composé de 6 items mesurés par une échelle de Likert en 7 points et présente
une cohérence interne satisfaisante (0. = 0.68). Dans notre étude, nous avons choisi I’item « J ai
de nombreuses raisons d’étre reconnaissant.e dans la vie » car il présente une bonne cohérence

statistique et qualitative dans la mesure de la gratitude.

La qualité de vie est également évaluée avec le « McGill Quality of Life Questionnaire
Revised ». Il se compose de 14 items qui évaluent 4 dimensions de la qualité de vie : la qualité
de vie générale, la qualité de vie physique, psychologique/spirituel et la qualité de vie sociale
au travers d’une échelle de Likert en 10 points. Ce questionnaire présente des qualités
psychométriques tres satisfaisantes (Cohen, Kissane, Brooker & Burney, 2017). Quatre items
représentant le plus fidélement d’un point de vue statistique et qualitatif 1’ensemble des
dimensions ont été choisis. Concernant la qualit¢ de vie générale a été retenu 1’item suivant
« En tenant compte de tous les aspects de ma vie (par exemple, physique, émotionnel, social,

spirituel et financier), ma qualité de vie au cours des deux derniers jours a éte » ; par rapport a



la qualité de vie physique « Au cours des deux derniers jours, mes symptémes physiques ont
été » (a = .68) ; la qualité de vie psychologique/spirituelle ont été évaluées par les questions
« Au cours des deux derniers jours, je me suis sentie déprimé.e » (a = .82) et « Au cours des
deux derniers jours, j’ai eu une bonne opinion de moi-méme en tant que personne » (o =
.71) enfin, la qualité de vie sociale été interrogée via I’item « Au cours des derniers jours, la

communication avec les personnes qui me sont cheres a été » (a.=.90).

La satisfaction de vie a été évaluée avec 1’échelle de Diener, par le biais de 5 items
mesurés par une échelle de Likert en 5 points (Blais, Vallerand, Pelletier & Briere, 1989). La

aussi, un seul item a été gardé pour notre étude, a savoir I’item « Je suis satisfait de ma vie ».

Enfin, une échelle visuelle analogique de détresse psychologique a permis au patient de
placer son état de souffrance sur une échelle de 10 centimétres allant d’une absence totale de
détresse psychologique a une détresse psychologique trés importante. Cet outil est tres facile

d’utilisation et d’application aussi bien pour le chercheur que le patient (Ownby, 2019).

2.4.2.2 Mesures qualitatives
e Elaboration du guide d’entretien

Un seul guide d’entretien a été élaboré pour cette recherche avant d’étre scindé en deux
pour étre appliqué sur les deux temps de rencontre avec le patient. Pour ce faire, nous nous
sommes basés sur ceux crées dans les études d’Ando (Ando & al., 2010) et Bernard (2015) qui
questionnaient respectivement la rétrospective de vie et la gratitude en fin de vie. Les deux
guides abordent I’histoire de vie du patient, ses souhaits en matiere de transmission. Nous avons
rajouté un theme abordant les changements psychiques induits suite a I’apparition de la maladie.
En effet, les patients en oncologie sont sujets a des transformations psychologiques tres
importantes durant I’expérience de cancer (Fischer, 2013). Aprés avoir été validé par 1’équipe
de recherche, le guide d’entretien a pu étre pré-testé aupres de deux patients. Suite a leurs

retours, cela n’a pas donné lieu a des modifications dans la formulation des questions.



Une autre grille d’entretien a été créée afin d’évaluer I’intervention apres la réalisation de

I’album dans le but de recueillir le vécu du patient.

L’ensemble des entretiens a été enregistré a 1’aide d’un dictaphone numérique. L’ordre des
questions n’était pas fixe et s’adaptait en fonction du discours du patient. De méme, certaines
questions pouvaient ne pas €tre posées si la psychologue sentait qu’elles pouvaient étre trop

déstabilisantes pour le patient. Aucune note n’était prise durant les échanges.

e Contenu du guide d’entretien

Le premier entretien portait sur I’histoire de vie personnelle et médicale du patient. Il
permettait de retracer les moments importants du patient « Quels sont les événements de votre
vie ou les personnes qui vous ont le plus marqués ? » mais aussi de questionner les roles et
accomplissements qui I’ont permis de s’épanouir : « Quel est le role (famille, travail, vocation)
le plus important que vous ayez eu a jouer dans votre vie ? ». La gratitude était aussi
questionnée ; « Envers qui ou quoi étes-vous le plus reconnaissant dans votre vie ? » tout
comme la possible présence de remords ou regrets. Enfin, les patients étaient invités a nous
faire part de leur expérience du cancer sur eux-mémes « Qu ‘est-ce que la maladie vous a appris

sur vous-méme ? ».

Le second entretien était 1’occasion de laisser le patient verbaliser ce qui lui sembler
important & dire « Y a-t-il des choses que vous aimeriez dire/transmettre a votre famille ? », a
laisser « De quelle fagon souhaiteriez-vous que votre famille se souvienne de vous ? Et qu’avez-
vous envie de leur souhaiter ? », a transmettre « Quelles legons de vie ou conseils souhaiteriez-

vous transmettre aux personnes qui comptent le plus pour vous ou pour les générations futures

? »,

Dans ces deux entretiens, les relances jouaient un role important afin d’induire un travail

rétrospectif chez les patients. Suite a chaque réponse apportée, la psychologue relancait le



patient en lui demandant ce que cela avait eu comme effet sur lui et sa fagcon de voir le monde

mais aussi ce que cela lui apportait aujourd’hui en y repensant.

En ce qui concerne la grille d’entretien post-intervention (Annexe 12), nous demandions
aux patients de nous rapporter ce qui, selon eux, avaient été positifs et négatifs ; ce que cela
avait pu leur apporter ; s’il y avait des améliorations a penser et si cela avait donné lieu a des

reconsidérations sur leur histoire de vie.

Pour conclure, il était demandé aux patients s’ils souhaitaient rajouter quelque chose qui

leur semblait important a la fin de chaque entretien.

e FElaboration de la grille d’observation

La troisiéme rencontre avec le patient et la famille pour la création d’un album ne donna
pas lieu a un entretien mais a été observée par la psychologue. Nous avons construit une grille
d’observation exploratoire (Annexe 13) compte tenu du fait que nous ne savions pas quel
contenu nous retrouverions lors de cette activité de création. Celle-ci était composée de 3 axes :
le patient seul avec I’aspect verbal et non verbal ; 1’attitude du patient lors de I’interaction avec
son proche et les ressentis de la psychologue. Cette grille a été pré-testée non pas aupres de
patient/proche mais lors d’une réunion d’équipe. La psychologue avait choisi aléatoirement un
soignant ainsi qu’un autre avec qui il était en interaction. Cela n’a pas donné lieu a un
remaniement de la grille. Face a la survenue de certains symptdmes qui nécessitait le besoin
d’appeler 1’équipe soignante ou face a des questions relatives a la construction de I’album ou
de certains conflits, I’observation participante a été choisie. La durée d’observation était d’une
heure. A la fin de ce temps-13, il était proposé aux participants de récupérer quelques papiers

imprimés, autocollants pour terminer I’activité quand ils le souhaiteraient.



2.4.3 Analyse des données

Chaque entretien a été retranscrit par la psychologue. Par la suite, les entretiens ont été
importés sous NVivo®, ver. 12, un logiciel d’analyse de données qualitatives. Nous avons
souscrit & une analyse thématique qui nous a paru la plus pertinente au regard de notre objet de
recherche (Braun & Clarke, 2006). Le codage s’est fait avec une approche mixte (inductive et
déductive) permettant de prédéfinir des thémes tout en laissant de la souplesse quant a la
catégorisation de thémes apportés spontanément par les patients. L unité de référence (phrase)
a été validée par I’équipe de recherche. Les différents éléments du discours ont été classés en

catégories, themes et sous-themes afin de faire émerger un arbre thématique.

Les différents éléments observés durant la création de I’album ont été identifiés,

regroupés en thématique et leur fréquence d’apparition a été comptabilisée.

Les données quantitatives ont été saisies dans un fichier Excel. Compte tenu du faible

nombre de participants, seules des analyses descriptives seront proposées.



2.4.2 Résultats

2.4.2.1 Recrutement des participants

Le recrutement pour cette étude s’est déroulé du 1°" décembre 2020 et s’est finalisée en

janvier 2022.

prévu. Nous vous proposons une figure (Figure 6) retragant I’historique des inclusions de notre

projet.

approfondie les différentes difficultés de recrutement rencontrées et qui nous aurons valu

Comme nous 1’évoquions, le recrutement de patients s’est montré plus difficile que

24 patients éligibles ‘

incluables (AEG, refus

-{ 9 patients non
psy, déni)

L 2

.
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et médicales)
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(plus intéressé,
asthénie, AEG)

¥
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a la totalité de
I'intervention

Il nous semble important de prendre le temps de retranscrire au lecteur de maniere plus

Figure 7 Flow-Chart du recrutement des patients

d’innombrables questionnements.
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Nous avons recensé 24 patients qui répondaient favorablement aux critéres d’éligibilité
lors de leur entrée en hospitalisation. Mais tres vite, neuf d’entre eux ont présenté des ¢léments
ne permettant pas de proposer ’intervention. Sur ces 9 patients, la moitié¢ a vu son état de santé
se dégrader tres rapidement entrainant des symptémes de confusion, de vomissement ou
dyspnées. Deux patients ne se sont pas vus présentés 1’étude en raison de leurs défenses
psychologiques trop prégnantes qui n’avaient méme pas permises au médecin de parler de
I’aggravation de la maladie tant le déni était présent ou parce qu’ils ne souhaitaient pas
rencontrer la psychologue du service. Enfin, deux autres ont été transférés rapidement vers une
unité de soins palliatifs ou se sont vus annoncés I’arrét des traitements curatifs quelques jours

avant leur sortie ce qui ne permettait pas de mettre en place I’intervention.

Neuf autres patients ont refusé de participer a notre étude pour diverses raisons
également. En ce qui concerne les raisons propres aux patients : trois patients ont refuse car ils
ne souhaitaient pas revenir sur leur histoire de vie et/ou éviter toutes discussions de cet ordre-
la. Pour compléter, I’'un de ces patients se centrait beaucoup sur un possible projet de
réadaptation physique ce qui laisse entendre un besoin de mettre a distance I'angoisse de mort
qui pourrait se voir concrétise par l'intervention. Le second patient quant a lui, avait choisi
d’arréter les traitements curatifs face a la progression de la maladie puis « mis en ordre » ses
affaires au point d’écrire une lettre a lire lors de ses obséques. Trés vite, il se replia sur lui-
méme et mis un terme a toute visite superflue. Un autre patient refusa de participer trouvant la
création de 1’album « morbide » et que son jeune age rendait I’intervention violente a ses yeux
« si j avais eu 80 ans, j aurai accepté mais la, je suis trop jeune pour mourir ». Pour autant, ce
patient mis en place spontanément un travail rétrospectif en revisitant 1’histoire de sa vie, ce

qu’il en avait appris et choisi de laisser des lettres a ses proches.

Un patient a refusé de participer dans le but de protéger sa famille. En effet, ’annonce

de la fin de vie proche a soulevé des conflits familiaux notamment autour du devenir. Craignant



que ses proches prennent mal sa décision d’en choisir un d’entre eux pour 1’activité, il ne
souhaita pas participer bien qu’il ait signifi¢ son intérét pour 1’étude. La psychologue évoqua la
possibilité de proposer a plusieurs membres de son entourage de participer mais cette

proposition n’a pas €été retenue.

De plus, deux patients étaient intéresses pour participer mais face a la présence de

symptémes importants (asthénie et tremblements majorés) ont préféré refuser.

Trois refus ont été émis de la part des familles bien que les patients étaient favorables
au fait de participer. La premiére raison était un souci de temporalité et de distance
géographique qui rendaient la participation d’un de ses proches, difficile. Le patient étant isolé,
il n’avait pas d’autres personnes avec qui il souhaitait faire 1’activité. Une autre famille a
clairement verbalisé sa difficulté a revenir sur I’histoire de vie du patient. Revenir sur le passé
était percu comme terrifiant car ils avaient peur de ressentir de la nostalgie et de la tristesse. De
plus, ce mode de réflexion ne faisait pas partie de leur fonctionnement habituel. Enfin, la
derniére famille n’avait pas bien compris 1’objectif de la création de I’album. Ils pensaient qu’ils
devaient prendre des photos jusqu’au déces de leur proche. Une fois que I’intervention leur a
été expliquée a nouveau, le patient s’était dégradé physiquement rendant son état trop précaire

pour participer.

Malgré tout, six patients ont accepté de participer a notre étude. Mais la encore, nous
avons éte confrontes a trois retraits de patients suite a leur consentement. Un des patients s’est
dégradé subitement a la veille du premier entretien. Le second a participé au premier entretien
avant de se retirer de 1’étude car il exprimait le fait « de ne plus avoir a raconter ». Par ailleurs,
il rapportait une symptomatologie dépressive marquée et se refuser d’investir le temps présent
face a sa perte d’autonomie. Enfin, le dernier patient avait participé aux deux entretiens mais

lorsque nous nous présentions a lui pour la création de 1’album, ce dernier était sujet a des



douleurs marquées. Au bout de la troisiéme présentation, nous avons convenu avec lui d’arréter

sa participation, ce qu’il valida.

2.4.2.2 Résultats descriptifs

Trois participants ont complété la totalité de notre étude. Les trois patients avaient initié
un suivi psychologique avec la psychologue du service soit en amont de leur hospitalisation soit
durant. La moyenne d’age était de 50 ans et il s’agissait de femmes uniquement. Elles étaient
toutes les trois atteintes de cancer gynécologique. Elles avaient appris ’arrét des soins curatifs
en moyenne 4 ans apres le premier diagnostic. Leurs hospitalisations faisaient suite a de fortes
douleurs physiques et/ou une altération de 1’état général (Tableau 15). Durant leurs
hospitalisations, elles avaient toutes appris 1’aggravation de leur état de santé qui pouvait alors

impliquer un déces a court terme.

Il semble également nécessaire de rappeler le contexte de chacune de ses patientes
durant leur hospitalisation. La patiente 1 avait fait une hémorragie digestive ,7 jours avant que
nous lui proposions de participer, ou son état était jugé trés préoccupant. Par ailleurs, lors de la
troisieme rencontre pour la création de 1’album, elle était sujette a un surdosage de Largactil

(neuroleptique sédatif) qui entraina des épisodes de confusions aléatoires.

La patiente 2 a rencontré son médecin oncologue durant I’intervention. Lors de cette
rencontre, I’oncologue a informé la patiente de la possibilité de devenir handicapée face a

1’évolution neurologique de son état.

La patiente 3 était arrivée dans un état trés alarmant, avec beaucoup de douleurs
importantes. Elle a pu voir son état se stabiliser suite a son hospitalisation et a pu reprendre des

forces physiques et psychologiques.



Tableau 15

Récapitulatif des données sociodémographiques et médicales des patients inclus

Patiente 1
Sexe F
Age 49 ans
Statut marital Divorcée
Travail occupé Infirmiére libérale

avant la maladie

Présence d’enfants Oui

Proche participant a Fils

I’étude

Age du proche 19 ans

Date premier 2016 : Cancer ovarien avec

diagnostic métastases péritonéales et

. . anglionnaires
et diagnostic actuel gang

Date de ’annonce  Janvier 2021
de

la fin des traitements

Motif Prise en charge antalgique
d’hospitalisation

Annonces faites Arrét des traitements
spécifique ; engagement du
pronostic vital ; échange sur
le devenir

au cours

de I’hospitalisation

Patiente 2 Patiente 3

F F

62 ans 40 ans

Mariée Pacsée
Infirmiére Chargée de vente
Oui Oui

Mari Meére

68 ans 62 ans

2017 : Cancer ovarien 2018 : Cancer du sein

avec métastases récidivant avec métastases
cérébrales, cutanées, ganglionnaires et
pulmonaires et cérébrales

0SSeuses

Février 2021 Mai 2021

Prise en charge Aggravation de ’état de
antalgique santé et dyspnée

Echange sur le devenir ;Evolution de la maladie
risque donné sur avec risque de décés a
I’évolution court terme ; Echanges sur
neurologique ; les difficultés d’un retour a

fracture pathologique domicile et sur le besoin
d’informer son conjoint et
fils de la situation

2.4.2.3 Résultats quantitatifs

Face a notre faible échantillon (N=3), il n’est pas pertinent de réaliser des tests

statistiques de comparaison de groupes. Cependant, nous proposons une lecture des scores de

chaque participante avec une synthése de ces derniers dans les tableaux 16 et 17 ci-dessous. Les

scores des moyennes des variables de gratitude et de satisfaction de vie indiquent de haut niveau



de degré d’accord. Au sujet de la qualité de vie globale, les scores sont moyens (m = 5,3). En
regardant de plus prés les sous-dimensions de la qualité de vie, nous observons une
hétérogénéite : notamment autour de la dimension physique qui présente des scores supérieurs
a 5 avec une moyenne importante de 7,3. A contrario, les dimensions psychologiques et
spirituelles renvoient un état psychique plutot positif avec une faible perception d’une humeur
triste et une bonne estime d’elles-mémes. Enfin, la qualité de vie sociale est, elle aussi, optimale
avec une moyenne tres élevée de 9,6. Enfin, le niveau de détresse psychologique (m = 4,7) est

en congruence avec ’échelle de qualité de vie.

Tableau 16
Récapitulatif des scores en pré-test des patients
Patiente 1 Patiente 2 Patiente 3 Moyenne

Gratitude 4 6 7 M=5,6
Satisfaction de vie 4 4 3 M =3,6
QDV globale 2 7 7 M=53
QDV physique 7 10 5 M=73
QDV psychologique 5 8 0 M=43
QDV spirituelle 8 7 7 M=73
QDV sociale 10 9 10 M =9,6
Détresse psychologique 5 7,2 2 M=47

(en centimeétres)

Les passations post-interventionnelles se sont déroulées au minimum 4 jours et au
maximum 5 jours apres le début de I’intervention. Nous pouvons observer dans le tableau 17
que les moyennes restent relativement stables sauf dans les dimensions physique,
psychologique, spirituelle et sociale de la qualité¢ de vie. Néanmoins, I’annonce faite a la
patiente 2 a considérablement affecté ses scores et a mis en évidence une tres grande souffrance
psychologique. De plus, la patiente 1 était également en surdosage au moment de la passation
ce qui a pu jouer aussi sur les scores retrouvés. La patiente 3 est, quant a elle, restée stable dans

ses résultats.



Tableau 17
Récapitulatif des scores post test des patients

Patiente 1 Patiente 2 Patiente 3 Moyenne

Gratitude 6 4 7 M=5,6
Satisfaction de vie 4 3 3 M =33
QDV globale 1 9 7 M=5,6
QDV physique 1 9 7 M=5,6
QDV psychologique 6 10 0 M=53
QDV spirituelle 7 2 7 M=5,3
QDV sociale 4 1 10 M=5

Détresse psychologique 2,5 9,5 1 M=43

(en centimeétres)

2.4.2.4 Résultats qualitatifs
Analyse thématique

Bien que seulement 3 patientes aient complété la totalité de ’intervention, les 2 autres
participants qui se sont retirés de 1’étude en cours de route ont été inclus dans le cadre de cette

analyse.

Chaqgue question posée aux patients a été convertie en catégorie (approche déductive), par
exemple, la question « Quels sont les événements et/ou personne les plus marquants dans votre
vie » devient la catégorie « Evénements ou personnes marquants ». Ainsi les réponses
apportées par les patients rendront compte des themes et sous-thémes relatifs a chacune d’entre

elles.

e Evénements ou personnes marquants
Cette premiére catégorie se décline en 3 themes. En premier lieu, de la description de
I’événement ou de la personne notable puis des apports retirés centrés sur 1’histoire de vie ou

sur la maladie.

La totalité¢ des patients rapportent une relation avec un tiers issu de I’entourage familial
(N=14), que ce soit avec leurs parents, leurs enfants, leur mari/épouse. Deux patients abordent

également leurs liens avec des personnes extérieures a la cellule familiale, ces derniéres sont



des professeurs de lycée et un ami d’enfance. En ce qui concerne, les événements de vie

marquants, seules les naissances sont rapportées en tant que telle (N=2).

Au sujet des apports en lien avec I’histoire de vie, on remarque une forte propension
d’apports positifs tels qu’une attitude combative (N=2), une valorisation de I’estime de soi et
du sentiment d’auto-efficacité (N=4), le pardon (N=2), une transformation personnelle (N=3)

et une construction identitaire (N=3).

« il m’a fait devenir une autre personne » [Patient 1]

Il apparait aussi la présence de regret (N=1) et de culpabilité (N=1).

« [...] je me dis quelques fois « mais qu’est-ce que j’ai fait ? » ... » [Patient 2]

Certaines de ces relations mentionnées ont joué un role important dans 1’expérience de
la maladie pour le patient. Que ce soit par le soutien affectif ou bien 1’¢élan vital suscité par les
relations avec les proches. Cependant, les apports de ces liens sur ’histoire de la maladie n’ont

été rapportés que par un seul patient.

« ma sceur aujourd’hui, on s’est rapprochées depuis que je suis malade et c est devenu (mime
un célin) ma tendresse » [Patient 1]

e Lesroles d’une vie
Les rbles parentaux (N=3), professionnel (N=2) et personnels (N=1) sont rapportés par

les patients. Ces derniers ont permis d’accéder a des bénéfices aussi bien interindividuels
comme I’attitude combative, ’éveil a la nature, la pérennisation des valeurs familiales qu’a des

apports intra individuels : I’enrichissement humain, I’épanouissement personnel.

« Le plus important c’est d’avoir un soutien, c’est de voir qu’on a un groupe de 10, 15, 20, 30
personnes avec qui ont partagent les méme valeurs... » [Patient 4]

e Les actes importants



A cette question, deux patients se sont montrés en difficulté pour y répondre. Les actes
suscitant de la fierté personnelle ont été répartis en deux distinction : ceux inhérents seulement
aux patients et ceux en lien avec autrui. Deux patients ont rapporté de la fierté face a 1’attitude

combative adoptée face au cancer ainsi que face a I’affirmation professionnelle.

« ce qui était marquant c’est que j’ai réussi a partir a donner ma démission que tout le monde
ne comprenait pas mais je men foutais » [Patient 3]

Les accomplissements évoqués en lien avec les autres concernaient la naissance ou la
relation avec un enfant (N=3), la relation avec un proche (N=1), un lieu de vie (N=1), la création

d’une cohésion familiale et amicale (N=1) et la reconnaissance professionnelle (N=1).

« Mon petit gar¢on me rend fieére parce qu’il est dégourdi » [Patient 5]

e Lagratitude
La notion de gratitude est tournée vers la vie (N=2), les parents (N=2), les membres de la famille

(N=2), la nature (N=1). Un patient a verbalisé une absence de gratitude.

« Je suis tout simplement reconnaissante d’étre encore en vie...voila, surtout aujourd ’hui
quoi... mais j’ai toujours été reconnaissante d’étre en vie et d’avoir la vie que j’'ai » [Patient

2]

e Remords et regrets
Cette question n’a pas été posée a deux patients car au vu de la teneur de leur discours

teintée d’'une humeur triste et/ou anxieuse importante. La psychologue n’a pas jugé opportun
d’interroger cette dimension-la. Chez les trois patients ayant répondu, on retrouve une absence
de regrets (N=2), une forme de résilience du regret (N=2) et le fait de ne plus profiter de ces

proches (N=1).

« Je ne reste pas longtemps avec des regrets...je rebondis... [...] il ne faut pas s apitoyer sur
les regrets, on avancera pas sinon... » [Patient 5]

e [’expérience de la maladie



La aussi, les patients en retirent des bénéfices et des vulnérabilités. Dans les difficultés
rencontrées, ils nomment une estime de soi négative (N=2), des sentiments de vulnérabilité et

d’abandon, d’injustice, de contréle (N=1) et livrent leurs inquiétudes pour leurs proches (N=1).

«[...] que je pensais que j allais surmonter tout ¢a comme le reste et puis la, je me rends
compte que je ne suis pas Si fortiche que ¢a non et que y’a un moment 0U je vais peut-étre
m’écrouler... » [Patient 2]

Pour autant, des bénéfices sont retirées de cette expérience comme le rapport a la
spiritualité (N=3), la sensation de se voir courageux (N=3), de se voir transformer

personnellement (N=1), d’accepter des soins invasifs (N=1).

« Je savais que je pouvais étre forte mais pas autant, ¢a c’est sur... » [Patient 5]

e L’identité au travers de 1’art
I1 était demandé aux patients d’exprimer ce qui pouvait les décrire au mieux d’une

maniére artistique. C’est au travers de la musique (N=3) et de citation (N=4) que les patients
ont pu partager ce qui les résumer au mieux. Les traits de personnalité qui transparaissaient au
travers de ces médias était la persévérance (N=2), I’altruisme (N=2), I’amitié, I’optimisme et

I’amour (N=1).

« Mon papa disait toujours « tout finit par s ’arranger » [...] j'y ai beaucoup cru, c’est vrai que
je me suis accrochée a ¢a... mais c’est vrai que ¢a m’a aidé dans la vie de savoir que ¢a allait
s arranger, que c’était pas grave... » [Patient 3]

e Latransmission familiale
A cette question, beaucoup de pluralité subjective est apparue. Les patients souhaitaient

transmettre a leurs proches leurs valeurs personnelles (N=3) telles que I’amour, 1’entretien du
bonheur, d’aller de I’avant et de se défaire de conflits inutiles. Un patient souhaitait également
transmettre un de ses centres d’intéréts a ses enfants, a savoir la cuisine. D’autres préféraient
signifier le besoin que leurs proches se recueillent auprés d’un arbre précis (N=1) ou d’insister

sur la nécessité de faire de la prévention médicale (N=1).



« Mon bonheur, mon amour de la vie... j'aime la vie, j’ai toujours aimé la vie... il y a plein de
choses que j’aurai aimé faire mais mon amour de la vie et surtout la gaieté quoi... Ne pas
s arréter sur...il va falloir du temps mais ’amour de la vie. » [Patient 1]

e Souhaits et souvenirs laissés aux proches
II importait aux patients de souhaiter a leurs proches d’étre heureux (N=3) mais aussi

de donner des conseils pour leur deuil a venir (N=2), tout comme I’importance de communiquer
entre eux (N=1). Ils espéraient également que leurs proches se souviennent d’eux quant a leur

particularité personnelle (N=4), de leur relation maritale (N=1).

«[...]je suis une maman rock and roll et c’est de ¢a dont ils vont se souvenir, c’est évident '»

[Patient 2]

e Lecons de vie
Enfin, les patients étaient interrogés sur les lecons de vie qu’ils souhaitaient transmettre

aux générations futures ou a leur entourage. Ils leur paraissaient nécessaire de souligner
I’importance de profiter de la vie, de se montrer tolérant a 1’égard d’autrui, de faire preuve

d’endurance psychologue et de faire preuve de vivre ensemble (N=1).

« Soyez tolérants les uns des autres...c est important la tolérance. Acceptez-vous tel que vous
étes et aussi, acceptez que [’autre en face vive son chagrin comme il peut le vivre, acceptez-
les autres » [Patient 1]

Analyse observationnelle
Lors du troisieme temps de rencontre qui consistait en la création de 1’album personnel,

la psychologue observait pendant une heure la dynamique patient/proche mais aussi le patient

seul tout en restant a I’écoute de ses propres ressentis.

Au sein de la dyade patient/proche, nous retrouvons 4 grandes catégories d’éléments
observés dans la sphére verbale (Figure 7). Tout d’abord et sans surprise, nous avons observé
que plus de la moiti¢ des conversations abordés était en lien avec 1’activité créative. On y

retrouve les échanges autour de la mise en forme de ’album (N=21), la validation et la



valorisation du patient sur la réalisation créative du proche (N=9), la projection sur la fin de la
réalisation de 1’album en post-intervention (N=4), la transmission de conseils du patient sur la
mise en forme aupres du proche (N=4), le mécontentement du patient a I’égard du proche
concernant la mise en forme (N=4), des échanges basés sur le contenu du livret (N=3), la
manifestation du désir du patient a participer activement a I’activité¢ (N=3) et I’expression du

ressenti du patient a I’égard de I’attitude du proche durant ’activité (N=2).

Vient ensuite 1’abord de théme conversationnel partagé avec le proche. Dans cette
catégorie, nous retrouvons les échanges induits ou non par I’album. En s’appuyant sur les
photos présentes, la réminiscence de souvenirs partagés avec le proche s’est faite (N=13) ou a
entrainer le récit d’une relation avec un tiers pour expliquer I’importance de ce dernier au
proche, dans la vie du patient (N=3). Cela a pu également donner des lieux a des échanges
concernant les visites futures a venir auprés du patient (N=2) et enfin la verbalisation du

sentiment de fierté du patient porté a son proche (N=1).

Ensuite, on constate des échanges autour de la maladie avec notamment la demande
d’aide du patient au proche pour I’aider a se mobiliser etc (N=5), I’évocation de 1’altération

générale a venir (N=1) et de la conduite a tenir si une urgence vitale venait a se présenter (N=1).

Enfin, le patient a pu parler de lui au travers de I’activité en faisant part a son proche de
sa projection dans sa vie future (N=3), les bénéfices retirés quant a la réalisation de 1’album

(N=2) et le fait de valoriser son estime de soi (N=1).



B Théme de |'activité créative B Théme de la maladie

B Theme conversationnel personnel @ Theme conversationnel partagé

Figure 8 Graphique de la fréquence des éléments verbaux observés (en pourcentage)

Notre attention s’est également portée sur les comportements non-verbaux (Figure 8).
Il en ressort la notification notable d’émotions partagées (N=18) telles que des rires (N=10), de
I’agacement (N=4), I’ignorance du patient vis-a-vis du proche (N=2), I’apaisement de tensions

(N=1) et d’intenses regards partagés (N=1).

Par la suite, beaucoup de comportements étaient en lien avec 1’album comme la
participation active dans I’activité (trier des photos, rechercher de la décoration, réflexion sur
la disposition etc...) (N=19), le fait de regarder 1’album dans son ensemble avec son proche
(N=2), regarder I’album seul (N=1), relire le livret (N=1) et chercher de maniére commune des

photos (N=1).

Puis, nous avons comptabilisé 12 regards portés sur le proche lorsque celui était afféré

a autre chose.

145



H En lien avec l'activité créative
B Emotions partagées

Comportement unilatéral (patient vers proche)

Figure 9 Graphique de la fréquence des éléments non-verbaux observés (en pourcentage)

En ce qui concerne les patients uniquement, ces derniers ont verbalisé 4 fois la présence
de symptébmes physiques et ont une fois exprimé leur détresse psychologique et se sont adressés

directement a la psychologue.

Au sujet de leurs comportements non-verbaux sans lien avec le proche, il a été remarqué
des manifestations physiques des symptémes plus de 7 fois, le visionnage de la télévision 3
fois, la manifestation d’agacement (soufflement bruyant) par deux fois et enfin la prise de temps

de repos (N=1).

Les ressentis et échanges avec la psychologue ont également été recueillis. Ils ont été
agrémentés des sollicitations adressées par le patient ou le proche durant 1’activité. Par trois
fois, les proches ont cherché du soutien aupres de la psychologue notamment lorsqu’ils étaient
témoin de I’apparition de symptdmes chez le patient ou lorsque le ton montait avec le patient
et ne savait pas comment réagir. Des attentions du patient & I’égard de la psychologue ont été
faites (N=3) notamment pour chercher a I’inclure dans des moments de rires ou pour souligner
un sujet abordé lors des premiers entretiens avec une photo. Le patient et le proche 1’ont
également sollicité pour poser des questions sur I’utilisation de matériel (N=3). La psychologue
a notamment retranscrit ses observations autour de la dynamique dyadique (N=3) en relatant

des moments de tensions, une atmosphére tres détendue et de complicité. Pour finir, les ressentis
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percues par la psychologue variaient de moment d’inconfort, de malaise a 1’observation de

déception chez le proche quand le patient manifestait son mécontentement (N=2).

2.4.3 Regard clinique sur la dynamique de I’intervention

Apporter un éclairage clinique nous a paru évident pour soutenir et mettre en lumiére

les temps de rencontre avec les patients.

L’¢lément le plus saillant et commun a tous les participants est le lien. L’attachement
apparait au coeur de cette intervention. Faire du lien, étre en lien, rester en lien avec autrui, quel
qu’il soit. Revenir sur I’histoire personnelle engage de faire appel son pass¢. Dans les souvenirs,
les patientes ont convoqué des événements de leur vie marquants qui ont laissé une trace
prégnante en elles. Revisiter ces anciens souvenirs & la lumiere de leur regard actuel, qui plus
est, avec la proximité de la mort tend a les comprendre autrement, en leur accordant une
interprétation nouvelle ou bien de faire du lien entre les différents événements. Comme par
exemple, la patiente 1 qui nous rapporté a quel point elle comprenait 1’importance du mot
famille et de faire fit des conflits futiles. D’une autre manicre, en se replongeant dans le passé,
les patientes ont été amenées a parler de leurs défunts, notamment lorsqu’elles parlaient de leurs
parents décédés et des valeurs transmises. De cette facon, parler de ceux qui ne sont plus la est
aussi une fagon d’€tre en lien avec eux et de renforcer cette relation intime. Lors de 1’activité
commune avec le proche, nous retrouvons encore cette mise en lien que ce soit au travers de
I’activité ou patient et proche s’€coutent et s’harmonisent pour créer ensemble I’album. En plus
de cela, regarder les photos conjointement permettait également de replonger dans un souvenir
partagé ou bien de le raconter si le proche n’était pas présent. Ainsi, cela donne 1’occasion au
patient de mettre en commun avec son proche un bout de son histoire, comme le faisait la
patiente 3 en racontant a sa mere le jour ou une photo de son mari et son fils avait été prise et

I’histoire derriére cette photo. Enfin, le lien se perpétuait également dans le non-verbal de



différentes manieres : lorsque le proche aidait le patient a remettre son oreiller, en se souriant

mutuellement, en se touchant.

Aussi, ce lien se faisait également avec la psychologue. En racontant leurs histoires, les
patientes ont pu accroitre leurs liens avec la psychologue, en revenant sur des événements de
vie plus ou moins douloureux, en déposant parfois, des paroles jusque-la tues. L’alliance
thérapeutique s’est renforcée considérablement durant et a I’issue de cette intervention avec les
patientes. Durant 1’activité commune, a nouveau les patientes et/ou leur proche pouvaient
prendre le temps d’adresser a la psychologue des anecdotes autour de leurs souvenirs,

cherchaient du soutien ou bien tout simplement rester en lien avec elle par le regard.

Plus que jamais, face a leur mortalité prochaine, les patients voient leur systeme
d’attachement s’activer pour les aider a faire face a cette menace inédite et essayer de retrouver
un sentiment de sécurité. Dans ces moments de grande vulnérabilité, les roles d’attachement
peuvent se retrouver inverser, comme les fils d’une patiente qui revétaient pour elle, une figure
de sécurité. Aussi, les animaux, Dieu (dans son caractere universel) et des proches défunts
peuvent également incarner cette posture-la (Milberg & Friedrichsen, 2017). Cette intervention
au-dela de ces effets que nous lui connaissons théoriquement grace a la rétrospective de vie
semble également aussi porteuse dans I’apaisement de I’attachement en contexte de menace en

permettant au patient de mobiliser différentes figures d’attachement incarnant la sécurité.

2.4.4 Collecte des leviers et freins de la mise en place de 1’étude
2.4.4.1 Recueils des avantages et inconvénients de la mise en place d’une thérapie basée sur
la rétrospective de vie

Ici, nous vous proposons de faire état des avantages et inconvénients inhérents a la mise en
place de cette intervention en fonction des différents acteurs étant intervenus a savoir les

patients, le personnel soignant et medical et la psychologue.



e Avantages et inconvénients inhérents a la mise en place de cette intervention chez les
patients

Pour ce faire, nous incluons les retours faits des patients ayant complété intégralement mais
aussi ceux qui ont di se retirer au cours de I’intervention et ceux qui se sont vus proposer de
participer. En premier lieu, le premier ¢lément est le théme de 1’intervention, la rétrospective
de vie. Pour certains patients, étre invité a se replonger dans leur passé a pu susciter de la peur
ou de I’évitement. Pour d’autres, cela a été justement 1’occasion de pouvoir se remémorer
I’histoire de leur vie tout en prenant du plaisir a se raconter. La présence d’un proche a été
source d’ambivalence chez les patients. Pour certains, la présence du proche était impensable
et quelques patients ont demandé en premier intention si un membre du personnel soignant
pouvait participer (patient s’est ensuite retiré en cours d’intervention). Pour deux patients ayant
complété ’intervention, la présence d’un proche a permis de pouvoir partager un moment
« inattendu » (Patient 5), de communiquer des ressentis tus jusque-Ia, de prendre du plaisir dans

une activité commune tout en revenant sur des souvenirs communs notamment.

L’activité créative a elle aussi suscité quelques dissonances chez les patients. Dans une des
dyades, le patient et son proche ont rapporté leur frustration a ce que cette activité n’est durée
qu’une heure et que les arts créatifs n’étaient franchement pas leur tasse de thé ! Les deux autres
patients qui se sont retirés en cours de route, ont aussi rapporté que cette activité leur semblait
couteuse physiquement. Pour les deux autres patients I’ayant mis en ceuvre, ce temps-la a pu
mettre dans le réel le désir qu’ils avaient de mettre en images les moments importants de leur

vie.

La majorité des patients ayant débuté I’intervention ont signifié 1’entrain qu’ils avaient a
participer a un projet de recherche mais aussi de faire quelque chose d’inédit lors d’une

hospitalisation. La durée de I’intervention était per¢ue comme adaptée selon eux et les questions



posées lors des entretiens leur auraient permis de pouvoir dire ce qu’ils avaient en dire et de

taire ce qu’ils préféraient garder.

e Avantages et inconvénients inhérents a la mise en place de cette intervention chez le
personnel soignant et medical

Une des difficultés rapportées par les professionnels a été¢ d’intégrer la présence de cette

intervention au sein du service. Pour les médecins, il se pouvait que ce soit difficile pour eux

« d’acter » verbalement que leurs patients s’approchaient de la mort ce qu’impliquait

inconsciemment leur participation au sein de 1’étude.

De maniére générale, I’intervention a été bien regue par les professionnels qui y ont vu une

possibilité d’accompagnement des patients au sein du service.

e Avantages et inconvénients inhérents a la mise en place de cette intervention chez la
psychologue

Au sujet des différentes difficultés rencontrées: L’absence de médecin de service

nécessitait d’avoir la validation du médecin oncologue ainsi que sa signature. De par la charge

de travail des médecins, il n’était pas toujours aisé d’obtenir des réponses rapidement.

Par ailleurs, la psychologue travaillait également au sein de I’institution dans d’autres
services. La aussi, la charge de travail pouvait ne pas permettre de prendre un temps suffisant

pour lire les dossiers médicaux ou mettre en place I’intervention.

La retranscription des entretiens et la création du livret nécessitait un temps
d’investissement important. Et en méme temps, ces activités permettaient de revoir 1’entretien,
prendre le temps de 1’analyser et méme de voir des éléments qui étaient passés inapercus au

cours des entretiens.

L’avantage dans la mise en place de cette intervention est qu’elle permet d’ouvrir un nouvel

axe d’accompagnement dans la fin de vie mais aussi mettre a profit des activités nouvelles



comme la création de I’album. De plus, prendre le temps de revenir sur 1’histoire de vie quasi
entiére des patients était une opportunité pour renforcer 1’alliance thérapeutique entre le patient
et la psychologue.
2.4.4.2 Imprévus ayant impacté le déroulement de [’étude

Initialement, 1’objectif princeps de notre étude est d’évaluer I’impact de la rétrospective
de vie sur le sentiment de gratitude, la qualité de vie et satisfaction de vie ainsi que la détresse
psychologique chez des patients en soins palliatifs. Par ailleurs, nous souhaitions observer si
une activité commune patient/proche peut avoir un effet sur les variables préalablement citées
et évaluer le vécu des patients durant I’intervention. Néanmoins compte tenu de son
déroulement, nous avons di reconsidérer notre objectif et la pertinence d’évaluer 1’efficacité de
cette intervention. De ce fait, nous nous sommes orientés vers un nouvel objectif centré sur
I’identification des freins et leviers de la procédure de cette intervention en soins palliatifs,
d’évaluer son acceptabilité et sa viabilité et de proposer en derniére intention, la description des

contenus qualitatifs et quantitatifs recueillis.

Par ailleurs, notre étude devait suivre un modéle d’étude expérimentale sous la forme
d’un essai contrdlé randomisé. Deux groupes étaient prévus, a savoir le groupe expérimental et
le groupe contrdle, tous les deux devaient se composer de 10 patients. La randomisation prévue
était de ’ordre d’un patient sur 2 inclut dans le groupe interventionnel. Cependant, les
difficultés de recrutement rencontrées nous ont demandé de revoir notre étude sous un nouveau
format. En effet, trois mois apres le début de notre intervention, nous avions recense 14 patients
éligibles a nos criteres mais seulement 2 participants avaient accepté de participer a
I’intervention mais un seul d’entre eux avait pu mener terminer le programme. Face a cet
imprévu, nous avons donc réfléchi de maniere collégiale sur la fagcon dont s’adapter a cette
réalité du terrain. Nous avons fait alors le choix de nous tourner vers une étude quasi-

expérimentale, en excluant la constitution d’un groupe controle.



De plus, toujours en lien avec les difficultés de recrutement, nous en sommes arrivés au
point de nous demander s’il ne fallait pas réduire la durée d’intervention en ne proposant plus
qu’un seul entretien. Cependant, cette idée a vite ét¢ écartée car ce n’était pas cet €lément qui

entrainé le refus des patients a participer.

2.4.3 Discussion

Notre objectif redéfini était de recueillir I’identification des freins et leviers de la mise
en place de cette intervention en soins palliatifs auprés des acteurs impliqués, de son
acceptabilité et sa viabilité tout en nous intéressant a la description des contenus qualitatifs et

quantitatifs recueillis.

Suite au recueil des avantages et des freins de la mise en place de notre intervention,
nous pouvons dire que d’une manicére générale I’intervention a été bien accueillie par les
patients et les professionnels (Da Rocha Rodrigues & al., 2016; Ando & al., 2010; Jenko & al.,
2007). Presque la moitié des patients, qui se sont vus proposer 1’étude (7 sur 15), ont participé
ou auraient participé si leur proche avait voulu se joindre au projet ou s’il n’y avait pas eu des
conflits familiaux. Dans les bénéfices rapportés par les patients ayant complété I’intégralité de
la thérapie, ils ont rapporté que cela leur avait permis de se dévoiler autrement aupreés de leurs
proches, de reconsidérer certaines situations de leur histoire de vie (conflit présent lors de la fin
de vie avec un des proches) mais aussi d’aboutir un projet personnel dans un temps de vie
souvent désinvestit et de se projeter dans la continuite de la réalisation de cet aloum. Le récit
de vie tend au processus de construction identitaire, comme on le retrouve notamment dans
I’identité narrative. Cette lecture de vie permet de se situer dans son histoire, de se relier a ses
racines, prendre du recul par rapport a ces derniéres, expliciter ses valeurs personnelles mais

aussi se projeter dans une vie future. Tous ces elements contribuent alors en une construction



de soi provisoire et en perpétuelle changement d’une histoire personnelle mais pas que, c’est

aussi une histoire familiale et sociale (Vargas-Thils, 2008).

Dans les scores recueillis chez nos 3 participants, il apparait que les scores de gratitudes
sont élevés en pré et post-intervention. Ces scores sont corroborés avec les verbatims des
patients recueillis lors des entretiens. Ils décrivent que I’expérience de la maladie cancéreuse a
entrainé chez eux une transformation personnelle importante telle que la mise en évidence d’une
attitude combative insoupgonnée. Ils rapportent également ressentir de la gratitude a I’égard de
la vie et de leurs proches. Ces éléments restent alors congruents avec ce que 1’on retrouve dans
la littérature (Bernard, 2015; Chochinov & al., 2005). Entre nos deux temps d’évaluation, nous
notons que la détresse psychologique diminue de moitié chez deux patients et augmente chez
un des patients. Cette augmentation est expliquée par I’annonce médicale faite a ce dernier au
sujet de la possibilité d’un handicap a venir. Cela remet au premier plan la précarité de 1’état de
santé en soins palliatifs. De nombreux enjeux incontrdlables rendent alors complexe la mise en
place et 1’évaluation de projets psychothérapeutiques en fin de vie (Hopkinson & al., 2005;

Warth, & al., 2019).

Contrairement aux projections sociétales faites sur la fin de vie et I’idée que les regrets
seraient forcément présents, les patients semblent ici s’en émanciper. En effet, pour eux la place
de remords ou de regrets en repensant a leur histoire de vie ne fait pas sens. Leur représentation
liée aux regrets serait plus associée a 1’idée d’en faire quelque chose afin de surmonter la
difficulté rencontrée. Trois pistes peuvent se dessiner face a ce constat. Ce rapport presque
résilient aux regrets renvoie a la réminiscence intégrative que représente la rétrospective de vie
ou les patients semblent voir leur histoire de vie comme un « tout cohérent » (Butler, 1963). La
seconde piste serait que cette considération faite du regret parait émaner de leurs valeurs
personnelles et familiales qui les auraient conduites tout au long de leur vie (Vargas-Thils,

2008). Enfin, une autre lecture pourrait amener a penser que face a la situation de fin de vie



qu’ils seraient en train de vivre, la présence de regrets et/ou leur évocation pourrait étre pergues
comme trop menagcants et nécessitant alors une mise a distance ou un évitement de ces derniers

(Van Lander, 2015a).

La notion de transmission tient une place toute particuliere dans le discours des patients.
Le besoin de « laisser une trace » en promulguant des conseils a ses proches vient mettre en
jeu le sentiment de générativité, primordial dans le développement de I’humain notamment face
a sa mort prochaine (Vuksanovic, Dyck & Green, 2015). Plusieurs formes de transmissions ont
pu étre exprimées chez les patients, a savoir le besoin de transmettre leurs valeurs personnelles
(I’amour, la recherche de bonheur etc...) majoritairement mais aussi d’insister sur I’importance
de faire de la prévention autour du cancer. De plus, tous les patients ont tenu a laisser a leurs
proches des indications quant a leur deuil futur, que ce soit par I’évocation d’un lieu sur lequel
se recueillir, de I’endroit ou le patient s’imagine aprés sa mort ou bien de la maniére dont vivre

leur deuil en leur conseillant de ne pas se laisser aspirer par leur chagrin.

Par ailleurs, la création et la visualisation de I’album a pu permettre au patient
d’exprimer ses sentiments a I’égard de son proche (valorisation de la mise en forme, émotions
partagées, rires) en s’accomplissant dans une ultime expérience relationnelle et de coconstruire
un album (Collins, 2019; De M’Uzan, 1977). Les patients se sont complétement impliqués dans
la création de 1’album, que ce soit en cherchant des idées, triant des photos, s’activant sur la
mise en forme de ce dernier. Aborder des souvenirs communs a été récurrent au sein des dyades.
Ces réminiscences permettaient soit de revivre 1’instant figé sur la photo ou bien de faire écho
a des anecdotes en lien avec les personnes présentes sur les photos. Le retour sur des événements
de vie avec un tiers permet de faire apparaitre 1’histoire de vie comme un ordre significatif.
C’est la reconstruction symbolique et I’écoute du vécu de l’autre dans un contexte
interpersonnel qui apportera du sens, de retrouver des similarités ou d’échanger des idées

renforgant alors la cohésion (O’Hora, 2015; Parker, 1995). De méme, la mobilisation de leurs



proches (lors de D’activité ou dans le récit des souvenirs) permet aussi aux patientes de
désactiver la mise en alerte de leur systéme d’attachement en convoquant des figures

d’attachement sécures (Milberg & Friedrichsen, 2017).

Pour autant, il est & souligner que la présence des proches au sein de ce projet n’a pas
été toujours bien regu aussi bien par les patients que les proches eux-mémes. En effet, plusieurs
¢léments peuvent contribuer a cela. Tout d’abord, la fin de vie vient cristalliser I’essence de
toute une relation. Trois familles ont refusé de participer a I’étude. Les tensions qui ont pu étre
présentes, le processus du mourir, I’évocation de la vie apreés le déces et les nombreuses
défenses psychiques mises en ceuvre peuvent tendre a ce que le patient et son proche ne se
rencontrent pas autour de ce temps qui reste a vivre (Generous & Keeley, 2017). De plus, I’acte
de revenir sur I’histoire de vie d’une personne implique de maniére implicite que celle-Ci aurait
une fin, participer en tant que proche a ce projet pourrait, d’'une fagon, venir signifier
symboliquement 1’acceptation de cette mort a venir, ce qui pourrait étre violent pour certains

d’entre eux.

2.4.3.1 Limites

Notre étude comporte plusieurs limites et biais potentiels. Notre étude était mono
centrique et se déroulant dans un service de soins curatifs comportant des LISP. La mise en
place de cette thérapie destinée a des patients en soins palliatifs est a questionner dans ce lieu
sur plusieurs points. Compte tenu du rythme de vie d’un service curatif, la mise en place d’une
telle intervention est a questionner. Ne serait-il pas préférable de la proposer au sein d’unités

de soins palliatifs, la ou le rapport a la temporalité est tout autre ?

La durée maximale de I’intervention était de 5 jours avec un délai d’un jour entre le
premier entretien et le second. Bien que les recommandations préconisent une duréee bréve en

soins palliatifs en moyenne 10 jours maximum (Warth & al., 2019), notre délai d’intervention



est peut-&tre trop court et ne permet pas de laisser suffisamment de temps au cheminement
psychique du patient méme si nous avons cherché a composer avec la présence des symptomes

et de I’état de santé précaire des patients

L’ensemble des patients qui se sont vus présenter 1’étude avait rencontré la psychologue
soit avant leur hospitalisation ou durant celle-ci au moins une fois. Il est possible qu’un biais
de désirabilité sociale ait pu se mettre en place chez eux et que certains d’entre eux se soient
sentis « contraints » de poursuivre 1’intervention ou bien, cela a pu induire des questions et/ou
réponses lors des entretiens. Pour autant, cet élément-la a aussi pu jouer un réle important sur

le sentiment de sécurité et de confiance.

Nous avions fait le choix de soumettre un questionnaire ne regroupant que des items les
plus représentatifs statistiquement et qualitativement des différentes variables. Cependant, ce
choix méthodologique peut questionner la robustesse psychométrique de 1I’é¢tude. Cependant,
les patients ont apprécié le fait de ne pas avoir a répondre a un questionnaire long et que ce

dernier leur paraissait adapté a leur état physique et cognitif.

2.5 Discussion genérale

Comme vous 1’aurez compris, la mise en place de cette étude s’est faite non sans mal.
Malgré cela et compte tenu des différents éléments identifiés et rapportés suite a cette étude de
faisabilité, nous proposons au lecteur de faire de nos difficultés des axes d’améliorations et a

privilégier autour de la faisabilité d’études en psychologie en soins palliatifs.

En premier lieu, il nous parait important de revoir plusieurs points afin de mieux les
considérer a I’avenir. Les critéres d’¢ligibilité ont été source de questionnement tout au long de
notre etude mais aussi de difficultés. En effet, bien que nous ayons revu les criteres avec un

médecin afin de les rendre plus « pensables » éthiquement, ces derniers se sont avérés parfois



trop subjectifs notamment par rapport au critére concernant la discussion autour de 1’arrét
éventuel des traitements curatifs qui pouvait laisser sous-entendre un échange récent ou ancien
ou bien evoquant la temporalité et les défenses psychiques du patient. 1l semblerait plus
opportun de revoir ce critére afin qu’il revéte un caractére plus objectif, comme le pronostic

vital inférieur a 6 mois utilisé dans de nombreuses études, malgré nos réticences.

Un des patients a recu une annonce de progression de sa maladie durant notre
intervention ce qui a majoré considérablement sa détresse psychologique et donc impacté la fin
de I’intervention et les scores en post intervention. Dans la mesure du possible, car il ne faut
pas oublier que les hospitalisations permettent en premier lieu une prise en soins médicale, il
serait nécessaire de mettre la parole medicale a distance lorsque le patient participe a une
intervention. Le rappel de I’imminence de la mort ou I’annonce d’une nouvelle effraction
somatique viennent inévitablement remettre 1’angoisse de mort au premier plan et condamner

toute possibilité de mettre du sens sur son histoire de vie.

Face aux divergences des patients concernant la participation d’un de leurs proches a
I’intervention, il conviendrait de rendre leur participation optionnelle. Etant donné qu’une
alliance thérapeutique était présente avec la totalité des patients, le ou la psychologue pourrait
¢galement participer a la création de I’album si jamais la présence d’un proche s’avere non
pensable. Cela aurait ’avantage d’étayer plus le travail rétrospectif et de renforcer 1’alliance

thérapeutique.

Un point important et dont nous avons pris conscience sur le tard est la nécessité voire
le besoin de faire vivre le projet au sein du service. Les difficultés d’inclusion ont pu amener a
ce que le projet soit mis en berne pendant quelques mois ce qui a impacté forcément la
motivation de la psychologue et a pu faire que certains professionnels omis la présence de
I’étude au sein du service au point d’oublier de considérer I’inclusion de certains patients. De

ce fait, nous ne pouvons que recommander aux futurs chercheurs de faire preuve de créativité



afin que le projet vive au sein du service méme sans participants. Par exemple, nous avons
changé notre stratégie de présentation de 1’étude quelques mois avant la fin du recueil de
données en demandant aux médecins qui faisaient I’entrée de nouveaux patients de présenter
briévement la possibilité de participer a 1’étude dans le cas ou ils rentraient dans les critéres
d’admissibilité. Cela n’a pas changé le nombre d’inclusion mais une nouvelle forme de

motivation a pu renaitre suite a cette facon de faire.

Enfin, dans 1’idéal il serait plus adapté que ce type de projet soit porté par plusieurs
professionnels (psychologues ou psychologue/infirmiére ou psychologue/médecin). Dans notre
cas, il s’agit d’un travail doctoral donc propre a une équipe de recherche extérieure en partie au
terrain. Cependant, étre plusieurs sur le terrain a soutenir et faire vivre ce projet aurait I’avantage
de mobiliser plus rapidement et facilement les acteurs professionnels, de repartir la charge de
travail, de partager des questionnements et avoir un regard complémentaire et varié du

déroulement du projet.

Pour autant, cette expérience de mise en place de projet nous a aussi permis de nous

rendre compte des éléments a soutenir et qui ont pu étre aidant dans notre étude.

Enamont de la mise en place de notre étude, nous avons présenté cette derniére plusieurs
fois et a différents interlocuteurs. Dans un premier temps, les médecins oncologues et du service
d’oncologie (qui était présent malgré son départ a venir) ainsi que le directeur de 1’établissement
et la cadre du service ont ét¢ invités pour que la psychologue leur présente 1’étude et réponde a
leurs différentes questions. Par la suite, la psychologue a également fait connaitre son projet
aux équipes soignantes du service d’oncologie et avait laissé un résumé écrit de la recherche
dans la salle de soins. Le fait que I’ensemble des acteurs aient été au courant a pu permettre que
I’étude ait tres rapidement été intégrée méme s’il fallait faire des rappels quant & son existence

(mais cela est plus imputable au recrutement). Nous avions également 1’avantage de nous



trouver dans une petite structure qui permettait aisément la rencontre et la communication avec

les différents acteurs.

Le travail en collaboration est a privilégier et un des garants de la viabilité d’un projet.
Ce travail collaboratif entre psychologue et médecin notamment s’est mis en place tout au long
de notre intervention : quand il a fallu revoir nos critéres d’inclusion aprés avoir constaté qu’ils
avaient été contraignants lors de notre étude 1; lors des nombreux échanges autour de
I’inclusion de patients ; lorsqu’il s’agissait de prendre le temps de repenser le déroulement de
I’étude au sein de service en questionnant les points de difficultés et la recherche d’amélioration
de ces derniers. L’échange et le travail avec les autres professionnels permettent aussi de

retrouver de 1’énergie et de remettre du sens lors de période en proie a de la perte d’élan.

En ce qui concerne les forces de I’intervention a privilégier par la suite, la durée du
protocole ainsi que sa consistance semblent appropriées a 1’état physique et psychologique et
appréciées par les patients mais aussi réalisables au sein d’un service de soins. De plus, il est
simple et rapide a mettre en place. Ce détail peut paraitre futile, pour autant, le matériel mis a
disposition au patient et leur proche lors de 1’activité commune a été particulierement apprécié
de part son large choix de matériel mais aussi de par sa dimension esthétique, rendant plus

attractif I’envie de la dyade de créer un album a leurs gofits.

Pour finir, ce qui a pu grandement contribuer a I’acceptabilité de I’étude aupres des
patients était la présence de ’alliance thérapeutique. Cela a pu étre un élément rassurant pour
les patients et les équipes que de connaitre la psychologue qui mettait en place 1’intervention
mais aussi, pour la psychologue, il était plus légitime de présenter ce projet aupres des patients
et de pouvoir adapter au mieux les entretiens en fonction des défenses et fonctionnement connus
des patients. De plus, travailler au sein du service permettait une disponibilité plus aisée afin de
débuter sans trop tarder 1’inclusion de patients pour 1’étude tout en connaissant la vie de service

et son organisation.



Sur la base de ce retour et analyse d’expérience, la prochaine partie de ce travail
consistera a faire des propositions de recherches mais aussi de suggérer des perspectives

cliniques.



Partie 3 : Limites de la thése, perspectives de recherche et réflexions
cliniques

3.1 Retour sur nos principaux résultats

Avant d’émettre quelques propositions sur la continuité de nos travaux qui pourraient
étre intéressants a investiguer a 1’avenir, prenons le temps de revenir sur I’ensemble des
résultats qui pourraient servir d’assise a cela. Ce travail doctoral avait pour objectif de recueillir
le vécu des personnes en fin de vie mais surtout la place des réminiscences durant cette période

de vie que ce soit de maniére descriptive ou au travers d’une intervention spécifique.

Notre étude 1 avait pour objectif de proposer une analyse du travail cognitivo-
émotionnel des patients en fin de vie ayant recu une annonce de fin de traitements curatifs mais
aussi d’identifier la place des réminiscences et son lien avec le travail cognitivo-émotionnel au
travers d’une approche qualitative. De plus, les éléments non-verbaux comme la place du

silence dans le discours ont été pris en considération afin d’observer leurs fonctions.

Au travers d’une approche qualitative, les résultats obtenus ont permis de mettre en
lumiére, entre autres, que la place des réminiscences négatives tenait une place importante dans
le discours des patients mais aussi qu’un travail rétrospectif semblait se dessiner chez certains
patients. Une part importante de patient exprimait des questionnements sur leur fin de vie et la
facon dont cela allait advenir, ils émettaient également le besoin de préparer leur fin de vie, soit
en finalisant des procédures administratives ou en communiquant autour de leurs dernieres
volontés. En ce qui concernait le silence, nos résultats soulignaient que sa principale fonction
était productive (silence émotionnel et expressif). De plus, il se faisait plus présent lors des

échanges sur la fin de vie et la maladie.



Notre revue parapluie avait pour objectif de décrire I’ensemble des pratiques proposées
dans I’application de ces deux interventions, recenser les variables les plus largement mesurées
et décrire les tailles d’effet de ces derniéres. L’ensemble des études rapportaient la nécessité de
proposer des interventions breves, a savoir inférieur a deux semaines et comportant au
maximum 3 ou 4 sessions. De méme, le psychologue, grace a ses compeétences et son role au
sein d’un service hospitalier est le plus a méme de proposer une intervention de ce type aupres
de patients en fin de vie. Elle a pu mettre en lumiere les effets des interventions de rétrospective
de vie et de thérapie de la dignité. Bien qu’incomplets ou démontrant une absence de
significativité, ces derniers nous permettent néanmoins de saisir les bénéfices que les patients
peuvent retirer de telles interventions. En effet, toutes deux permettent 1’amélioration de la
qualité de vie, des troubles anxio-dépressifs et de la détresse en lien avec le sentiment de dignité.
De plus, cette revue parapluie nous a permis de comprendre que la rigueur méthodologique
attendue des études de maniére genérale nécessite de faire preuve de souplesse dans la mise en

place d’interventions aupres de ce public.

L’étude 2 a fait I’objet de remaniements tout au long de son déroulé. Initialement prévue
pour adopter une méthodologie d’essai controlé randomisé, celle-ci s’est transformée en étude
de mise en place d’une intervention basée sur la rétrospective de vie. Les objectifs de notre
étude étaient variés : tout d’abord, nous nous sommes centrés sur 1’identification des freins et
leviers de la procédure de cette intervention en soins palliatifs ; d’évaluer son acceptabilité
aupres des patients et sa viabilité et ; de proposer en derniere intention, la description des
contenus qualitatifs et quantitatifs réunis. Pour recueillir les données, nous sommes basés sur
approche quantitative, qualitative et observationnelle. De nos données quantitatives, nous ne
pouvons dire que peu de choses étant donné le faible echantillon. Ce que nous en retenons, ce
sont les forts scores de gratitude, présents en amont de I’intervention, une diminution de la

détresse psychologique chez deux patients inclus. Les résultats quantitatifs sont aussi les



témoins de la grande précarité physique des patients car deux patients se sont retrouvés en proie
a une majoration des symptomes physiques durant I’intervention. Les retours des patients suite
a notre proposition de participer a cette étude rend compte du désir des patients de revenir sur
leur histoire de vie bien que cela puisse étre couteux physiquement. En se racontant, les patients
ont pu revenir sur les différents événements marquants de leur vie, leurs réussites mais aussi de
transmettre a leurs proches. L importance du lien, familial entre autres, mais aussi d’étre en
lien, reste trés marqué dans leur discours. La création de I’album permet de laisser une trace,
de contrer cette peur irrationnelle de I’oubli abyssale, de n’étre « rien ». Par ailleurs, les patients
ont rapporté apprécier leur expérience de participation pour diverses raisons. Certains ont pu
dire que cela avait renforcé les liens avec leurs proches, d’exprimer leurs ressentis a leur égard,
de considérer certains événements de leur vie différemment et de faire quelque chose d’inédit
dans un contexte d’hospitalisation les faisant se (res)sentir sujet et non plus malades face a
I’approche de la mort. Enfin, durant la phase d’observation, nous avons pu recueillir quelques
précieux ¢éléments. Tout d’abord, il est a noter que I’ensemble des patients s’est completement
investi dans I’activité de création de 1’album, que ce soit dans la mise en forme ou I’esthétique
de ce dernier. Aussi, la présence de photos personnelles permet aux patients I’étayage et le
partage de souvenirs communs ou non et donc d’étre & nouveau une occasion de se raconter
dans son histoire personnelle, familiale ou sociale. Enfin, le partage d’une activité commune
tend a renforcer les liens entre le patient et son proche notamment au travers du partage

d’émotions explicites ou implicites.

3.1.1 Limites de la thése

Cette these a eu a cceur de s’intéresser a la rétrospective de vie en soins palliatifs, sujet

peu étudié au sein du territoire francais en dressant un état des lieux de ce processus en fin de



vie et des écueils et avantages a le proposer sous un format interventionnel. Cependant, ce

travail présente un certain nombre de limites que nous vous proposons de detailler.

Tout d’abord, face a la fragilité de I’état de santé des patients, nous avons di faire preuve
de beaucoup d’adaptations méthodologiques, comme remplir certains questionnaires avec le
patient lorsqu’il était impossible pour lui de le faire, d’adapter 1’ordre de nos questions dans
nos entretiens en faisant le choix de ne pas poser certaines questions si ces derniéres étaient
jugés comme néfastes pour le patient etc. De méme, la fatigue physique et psychique des
patients a pu donner lieu a des entretiens qui ne permettaient pas ou peu d’élaboration de leur
part. Par ailleurs, la passation en post-intervention des questionnaires dans I’¢tude 2 n’a pas pu
se faire a distance de I’intervention compte tenu de la rapide altération physique des patientes
et/ou de leur départ du service. De ce fait, certains résultats peuvent sembler pauvres ou
simplistes au regard de 1’objet de recherche et ne permettent pas d’avoir du recul sur 1’effet de

I’intervention a posteriori.

Au niveau méthodologique, il existe de nombreux biais impossibles a contourner vu le
faible nombre de patients inclus et face aux difficultés d’inclusion. Il n’y a pas eu de
randomisation possible, ni d’aveuglement des participants et de la psychologue évidemment.
De ce fait, la robustesse de nos études reste trés précaire et nos résultats sont a interpréter avec

beaucoup de précautions.

Bien qu’avoir été la psychologue a la fois du service et sur ce travail doctoral ait été un
avantage dans la possibilité de proposer ce projet et de rencontrer plus aisément les équipes et
des patients, cela a pu aussi étre une limite dans la récolte des données. En effet, le fait que la
psychologue connaisse 1’histoire de certains patients, les possibles résultats de cette
intervention ou tout simplement 1’objet de recherche vient, inconsciemment ou non, s’instiller
dans I’entretien clinique et donc pouvant induire certaines relances. Pour les patients, se voir

proposer de participer a une étude menée par la psychologue qu’ils rencontrent peut aussi



activer un biais de désirabilité sociale favorisant leur acceptation a participer ou plutét, pouvant

rendre difficile la verbalisation d’un refus.

Forts de ces résultats, nous remarquons néanmoins que les études menées dans le cadre
de cette thése n’ont pas permis de répondre a I’ensemble de nos questions. En effet, suite aux
remaniements imposeés par la réalité du terrain lors de la mise en place de notre étude 2, nous
ne pouvons pas attester de 1’efficacité de la rétrospective de vie. Par ailleurs, face au faible
échantillon de nos études, nos résultats nécessitent d’étre renforcés aussi bien en ce qui
concerne les réminiscences que la fonction du silence. Sur cette base, nous proposons a présent
des perspectives de recherches alliant des compétences développées au cours de ce travail

doctoral ainsi que des propositions et réflexions cliniques.

3.2 Perspectives de recherches futures

Face aux manques de recherches sur la thématique de la réminiscence et rétrospective
de vie en fin de vie et pour continuer le travail initié dans notre projet doctoral, il convient de
poursuivre les études dans ce domaine-la afin de mieux comprendre les spécificités de ce
processus cognitif lors de la fin de vie. Afin que cela soit possible, nous souhaitons partager
notre expeérience clinique issue de notre travail et les différentes difficultés rencontrées dans la
mise en place de ces études aux chercheurs intéressés par ce sujet ou ce public. Dans les lignes
qui suivent, nous vous proposerons plusieurs suggestions a la fois éthiques et méthodologiques
de perspectives de recherche ainsi que la présentation d’une étude pré-testée suivie de nos
recommandations d’amélioration. Notre objectif étant d’attirer I’attention, autant que faire se
peut, sur les écueils susceptibles d’étre rencontrés lors de la mise en place d’interventions
basées sur la rétrospective de vie auprés de patients en soins palliatifs. En outre, nous avons
I’intention de continuer le travail commencé dans le cadre de cette thése, notamment une

recherche portant sur les fonctions de la réminiscence qui s’est arrétée a cause de I’épidémie de



COVID au stade de pre-test. En voici quelques éléments de réflexions et quelques pistes pour
poursuivre les recherches réalisées et arrétées en cours de realisation. Nos suggestions reposent
sur le postulat que le contexte dans lequel se dérouleraient ces recherches soit un contexte sans
contraintes extérieures de nature a les perturber ou les entraver, comme 1’a été pour nous la
pandémie du COVID.
3.2.1 Etude sur les fonctions de la réminiscence en fin de vie : Eléments méthodologiques et
pistes d’amélioration pour poursuivre une étude pré-testée en condition

Cette recherche n’a pu dépasser le stade de pré-test a cause de 1’épidémie du COVID
qui rendait trés difficile 1’acceés aux patients en soins palliatifs. Dans la poursuite de notre

premiére étude, I’objectif de cette étude était d’identifier les différentes fonctions de la

réminiscence chez les patients en soins palliatifs.

3.2.1.1 Présentation et méthode de [’étude pré-testée

Pour ce faire, les critéres d’inclusion étaient similaires a ceux de ’étude 2. Etaient
¢ligibles les patients hospitalisés, ayant déja discuté avec leur oncologue d’un possible arrét des
traitements curatifs et/ou que D’arrét des traitements curatifs était projeté a court terme selon
I’oncologue. Les patients présentant une symptomatologie douloureuse non contrélée, des
troubles cognitifs et/ou psychiatriques modérés ou séveres étaient exclus. L’étude s’est déroulée
du 1°" novembre 2021 a fin janvier 2022 au sein d’un service de médecine oncologique

comportant des LISP.

[ls étaient recrutés au sein d’un service de médecine oncologique regroupant des LISP.
Les patients étaient identifiés de plusieurs maniére : lors de chaque nouvelle hospitalisation, la
psychologue lisait le dossier médical du patient ; lors des staffs pluridisciplinaires, la situation

de certains patients pouvait étre discutée afin d’identifier s’ils répondaient aux criteres
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d’¢ligibilité. Enfin, le médecin oncologue pouvait spontanément appeler la psychologue afin de
proposer I’inclusion de 1’un de ces patients. Lorsque la validation médicale était établie, la
psychologue présentait 1’étude aux patients. Aussi, si le patient n’avait jamais rencontré la
psychologue, 1’équipe soignante demandait en amont son accord pour que celle-Ci puisse venir
se présenter a lui, faire connaissance et lui présenter 1’intervention si cela avait du sens lors de

cette premiere rencontre.

Huit patients ont été ¢ligibles aux critéres mais quatre n’ont pas été inclus car ils avaient
soit regus une annonce tardive de 1’arrét des soins ou que leur hospitalisation était trop courte
pour proposer 1’étude (N=2) ; étaient trop confus lors du passage de la psychologue (N=1) ou

bien avaient refusé le passage de cette derniére durant leur hospitalisation (N=1).

Les quatre patients qui ont accepté de participer ont été rencontrés dans des conditions
particuliéres car elles étaient toutes atteintes du COVID. Elles présentaient des symptdmes
légers a modérés, ce qui a impacté les entretiens. La fatigabilité a été trés présente chez deux
patients ce qui a demandé a réduire ou arréter précocement I’entretien. Un troisieme patient

était atteint d’une surdité sévere ce qui a aussi rendu 1’entretien difficile et couteux pour lui.

11 s’agissait d’un entretien unique sans passation de questionnaire, excepté le recueil des

informations sociodémographiques et médicales.

Pour nous aider a répondre a notre objectif de recherche, nous avons élaboré un guide
d’entretien. Notre étude s’inscrit sur les travaux de Watt et Wong (1991) qui se sont intéressés
a la fonction de la réminiscence. Ces derniers avaient mis en évidence six fonctions de la
réminiscence, a savoir: la fonction intégrative, instrumentale, échappatoire,
descriptive/narrative, obsessionnelle et transmissible. Nous nous sommes attachés a investiguer

I’usage de ces différentes fonctions dans le vécu des patients.



Les entretiens ont duré entre 5 et 37 minutes et ont été enregistrés a I’aide d’un
dictaphone numérique. Aucune note n’était prise durant les entretiens. La psychologue s’en

tenait a reformuler les propos des patients sans les interpréter.

Cet entretien se divisait en deux temps (Annexe 14). Tout d’abord, il s’agissait de faire
la liste des différentes fonctions de la réminiscence avec le patient et de voir avec lui si ces
derniéres pouvaient étre présentes dans son fonctionnement psychique au travers de questions
de type : « De maniére générale, quand vous repensez a votre passé, vous arrive-t-il d’y penser
pour transmettre a vos proches des avis, conseils ou des valeurs que vous auriez acquises
durant votre vie ? » (Fonction transmissible) ; « Vous arrive-t-il de replonger dans vos
souvenirs lorsque vous avez a faire face a des difficultés ? » (Fonction échappatoire) ; « Quand
VOUS repensez a votre passe est-ce qu il vous arrive de penser aux événements négatifs comme

s’ils avaient eu un sens et une utilité pour votre vie ? » (Fonction intégrative).

Dans un second temps, en fonction des types de réminiscences utilisés par le patient,
nous abordions chacune d’entre elles plus en détails. Nous leur demandions de coter la
fréquence d’utilisation de cette fonction sur une échelle de 0 (rarement) a 5 (tout le temps) avant
de nous rapporter I’émotion ou le sentiment qui pouvaient étre rattachés a cet usage. Les

bénéfices et inconvénients inhérents a cette fonction étaient investigués également.

Enfin, nous leur demandions quelle pouvait étre la fonction la plus utilisée dans leur
vécu actuel de 1’hospitalisation. Pour conclure, il leur était laissé la possibilité de rajouter un

élément qui leur semblait important.

Trois versions de cette grille d’entretien ont été nécessaires afin de rendre cette dernicre
intelligible, ce sont surtout les structures des questions qui ont demandé le plus de travail. Etant
donné qu’il s’agissait d’une étude pré-test et qu’il n’y a qu’un seul entretien avec suffisamment

de matiere, une analyse thématique n’est pas pertinente.



3.2.1.2. Considérations éthiques

Notre étude était qualitative et transversale. Etant donné qu’il s’agissait d’un pré-test,
nous avons présenté 1’étude aux médecins oncologues et cadre du service afin de répondre a
leurs questions et obtenir leur accord pour initier cette étude au sein du service. Enfin, tous les
participants se sont vus remettre une note d’information contenant 1’objectif de 1’étude, le
déroulé de cette derniére, le recueil des informations sociodémographiques et médicales, les
droits du patient et la préservation de I’anonymat. Il leur été laissé un temps de réflexion variant
d’une demi-journée a une journée entiére en fonction des aléas inhérents a leur hospitalisation.
Avant chacune des rencontres avec le patient, la psychologue s’assurait aupres des soignants
du confort physique et de 1’absence de douleurs. Ce qui était aussi verifié avec le patient avant

chaque temps.

3.2.1.3 Résultats descriptifs
Résultats descriptifs

Les quatre patients avaient en moyenne 77,5 ans [67-84] et étaient toutes des femmes
(Tableau 18). Trois d’entre elles étaient veuves et la derniére était mariée. Deux d’entre elles
étaient hospitalisées dans le cadre de douleurs diffuses et les deux autres suite a une pleurésie
et un épisode de désaturation respiratoire. Trois d’entre elles étaient atteintes d’un cancer
gynécologique et la quatrieme d’un lymphome et en moyenne leurs maladies avaient été
diagnostiquées il y 9 ans de cela. La mise en place de soins palliatifs s’¢tait faite lors de leur
hospitalisation. Durant leur hospitalisation, elles ont appris qu’elles étaient positives au
COVID ; deux étaient en demande de I’arrét des soins curatifs ; des discussions ont permis
d’aborder le devenir de deux d’entre elles entre un retour a domicile ou un EHPAD.
Contrairement aux autres études, la psychologue n’avait débuté aucun suivi antérieur avec ces

patientes pour autant, elles se sont toutes montrées favorablement a la rencontrer.



Tableau 18

Récapitulatif des données sociodémographiques et médicales des patients inclus

Patient 1 Patient 2 Patient 3 Patient 4
Sexe F F F F
Age 67 80 84 79
Statut marital Mariee Veuve Veuve Veuve
Présence d’enfants Oui Oui Oui
Date premier diagnostic 2020 : Cancer de 2005 : Cancer du 2016 : 2006 : Cancer du
+ diagnostic actuel I’ovaire sein Lymphome sein récidivant au

niveau osseux et
ganglionnaire

Date de ’annonce de la Novembre 2021  Novembre 2021  Janvier 2022 Janvier 2022
fin des traitements

Motif d’hospitalisation Douleurs des Désaturation Pleurésie Douleurs diffuses
membres respiratoire
supérieurs
Annonces faites au cours Etat précaire ; Souhait d’arréter  Discussion autour Souhait d’arréter les
de I’hospitalisation CoVID +; les traitements de I’arrét possibletraitements curatifs ;
infection retardant curatifs ; COVID des traitements  passage de ’EMSP ;
la chimiothérapie ; + ; pneumothorax curatifs si COVID +
passage de aggravation ;
I’EMSP COVID +

3.2.1.4 Suggestions d’améliorations méthodologiques

Suite a ce pré-test, plusieurs améliorations semblent nécessaires afin de répondre a
I’objectif initial. Premieérement, les patients ont rencontré¢ des difficultés a comprendre les
questions de notre entretien ou bien les réponses rapportées ne correspondaient pas a la fonction
que nous cherchions au travers de la question posée. Il s’agirait donc de revoir la structure
méthodologique de cette étude. Le versant qualitatif est primordial a conserver afin de laisser

le patient exprimer au mieux sa pensée et permettre une compréhension plus riche de la



réminiscence. Pour ce faire, il serait plus adapté de poser une question générale, comme par
exemple (« En ce moment dans quelles situations repensez-vous a votre histoire de vie ? »).
Celle-ci permettrait au patient d’étre libre d’évoquer ses diverses réminiscences et leurs
apparitions et laisserait le psychologue analysait a posteriori la fonction de la réminiscence.
Pour appuyer nos résultats qualitatifs, il pourrait étre intéressant de les conjuguer avec la
passation d’un questionnaire, comme par exemple 1’échelle de Webster (1993) recensant les
differentes fonctions de la réminiscence (« Reminiscence Functions Scale ») et adaptée en

francais (Mezred & al., 2006).

En ce qui concerne la procédure et les critéres d’éligibilité, ces derniers semblent
opeérants et ne nécessitent pas de réajustements.
3.2.2 Evaluation de I’efficacité de la rétrospective de vie en soins palliatifs : pistes
d’améliorations

Notre étude 2 portant sur la mise en place d’une intervention basée sur la rétrospective
de vie ne nous a pas permis d’évaluer 1’efficacité de cette intervention, néanmoins nous avons
pu récolter suffisamment d’éléments afin de suggérer une mise en place d’une recherche
controlée et randomisée par la suite. L’objectif ici serait donc d’évaluer I’efficacité de cette
thérapie aupres de personnes en soins palliatifs sur des variables telles que les troubles anxio-
dépressifs, la qualité de vie, 1’espoir, la dignité. Notre revue parapluie nous permet d’attester
’efficacité de la rétrospective de vie sur certaines de ces variables, malgré tout, qu’en est-il

aupres d’une population frangaise ?

3.2.1.1 Suggestions methodologiques

Tout d’abord, en ce qui concerne les Critéres d’éligibilité, ils pourraient étre similaires

a ceux auxquels nous avons souscrits a savoir : que le patient soit hospitalisé ; qu’il ait déja



discuté avec son oncologue d’un possible arrét des traitements curatifs et/ou que ’arrét des
traitements curatifs soit projeté a court terme selon 1’oncologue ; ne présentant pas une
symptomatologie douloureuse non contrdlée, des troubles cognitifs et/ou psychiatriques

modérés ou séveres et ayant des conflits familiaux actuelles.

Cependant, suite a notre mise en place, il nous parait nécessaire de faire quelques
modifications quant & ces criteres. Nous proposons ici de reconsidérer la participation des
proches pour la création des proches. Bien que leur présence ait du sens dans 1’accompagnement
en fin de vie de leur proche, dans cette intervention, certains patients de 1’étude 2 ont émis des
réserves quant a leur présence et nécessite également que les proches ajustent leur emploi du
temps au délai de I’intervention, chose peu évidente. De ce fait, pour la création de 1’album, il
serait plus opportun que le psychologue en charge de I’intervention participe a cela. Cela
permettrait également de réitérer un travail rétrospectif avec le patient. Un autre critére
d’exclusion pourrait se voir ajouter également. Pour les patients en proie a des réminiscences
obsessionnelles, il ne serait pas favorable de les inclure car la durée de I’intervention ne
permettrait pas un temps d’intégration et de cheminement psychique suffisamment important

et pourrait donc majorer la détresse émotionnelle du patient.

Concernant les modalités d’inclusion des patients, la encore, il pourrait étre le méme
que celui adopté dans notre étude, a savoir : via les dossiers médicaux lors des entrées, durant

les staffs ou sur proposition du psychologue ou médecin de service.

Pour une telle étude, il serait impératif que celle-ci se fasse en multicentrique afin
d’inclure le plus de participants possibles. De notre expérience, nous avons compris qu’il est
impératif « d’embarquer » des psychologues de service de soins palliatifs ou LISP. Par
embarquer, nous entendons 1’idée que ces psychologues soient acteurs dans la mise en place et
la dispensation de cette intervention et non, simples médiateurs entre le patient et le

psychologue en charge de I’intervention. Pour mobiliser ces professionnels, plusieurs canaux



sont mobilisables comme le Collége Aquitain des Psychologues en Soins Palliatifs ou bien le
groupe de recherche des psychologues au sein de la SFAP. S’en suivrait des réunions
d’information de la recherche auprés des psychologues, des chefs de service, médecins, cadres
et/ou direction attenants a I’institution représentée. Une fois la validation et ’accord obtenu, les
psychologues pourraient se voir recevoir, communément, une rapide formation sur la bonne
tenue de D’intervention, [’utilisation des outils ainsi que tout le matériel de recherche.
Idéalement, une subvention serait impérative afin de contribuer a 1’achat du matériel pour la

création de 1’album et rémunérer les psychologues pour leur participation.

La procédure de I’intervention pourrait tout a fait rester similaire a celle proposée dans
I’étude 2, c’est-a-dire, trois rencontres avec le patient dont la finalité serait la remise d’un album
co-construit avec le psychologue. Les deux premiers entretiens seraient a nouveau enregistres

et retranscrits par le psychologue afin de remettre au patient, un recueil de ses propres verbatim.

Le groupe contrdle, quant a lui, proposerait un accompagnement psychologique classique.

En complément des variables mesurées dans 1’étude 2 (gratitude, qualité¢ de vie,
satisfaction de vie et détresse psychologique), un questionnaire mesurant 1’espoir pourrait etre
ajouté comme par exemple le « Herth Hope Index » (validé en francais par Aissaoui, Gronier,
Schwander & Cara-Nova, 2021, préprint) et adapté aux populations en phase terminale
notamment. En effet, les résultats issus de 1’étude 1 portant sur le travail cognitivo-emotionnel
des patients a confirmé I’importance des patients de maintenir un certain niveau d’espoir, méme
face a leur mortalité prochaine. Par conséquent, I’impact de I’intervention sur la mesure de

I’espoir serait intéressant.

Le guide d’entretien resterait le méme que celui utilisé dans 1’étude 2 (Annexe 9).

Afin d’étre certain que 1’étude réponde a des critéres méthodologiques rigoureux,

plusieurs biais doivent étre controlés. La randomisation serait effectuée sur une table de



nombres aléatoires générée par ordinateur. Les psychologues participants a la recherche se
verraient remettre des enveloppes scellées contenant 1’allocation du patient (convertit en un
nombre aléatoire) afin de garantir une approche en simple aveugle, étant donné que le double
aveugle est impossible. L’affectation de chaque patient serait déterminée en fonction de 1’ordre
des consentements recus. Nous émettons une certaine réserve quant a la minimisation du biais
de contamination. En effet, en soins palliatifs, la dynamique relationnelle est essentielle et nous
pensons que 1’alliance thérapeutique patient/psychologue joue un role non négligeable dans la

bonne réalisation de I’intervention.

Enfin, pour permettre 1’analyse des données, des tests de comparaison des moyennes
pourront étre utilisés afin d’observer 1’effet de I’intervention sur les scores recueillis au sein du

groupe expérimental et groupe contréle.

3.2.3 Fonction et place du silence dans le discours en soins palliatifs

En complément de cet objectif de recherche sur 1’exploration des fonctions de la
réminiscence en fin de vie, un autre pourrait s’ajouter pour étayer cette étude. Peu de recherches
sont menées sur le silence en psychologie de la santé, alors que ce dernier revét une place non
négligeable dans le processus et ’alliance thérapeutique. Le silence s’installe d’autant plus dans
I’accompagnement en fin de vie tant par la fatigabilité de patient qui s’installe que part la gravité
du moment. Il convient alors d’explorer ce substitut de la parole pour mieux comprendre les
enjeux associés. L’objectif ici pourrait étre d’explorer la place dans le discours et la fonction

du silence lors des entretiens menés autour de la réminiscence.

3.2.3.1 Suggestions méthodologiques

Grace a I’enregistrement numérique de 1’entretien et lors de la retranscription par le

chercheur, tous les silences de plus de 3 secondes seraient identifiés.



L’analyse du silence se ferait sur la base des travaux de Levitt (2001) et nous permettrait
de catégoriser les silences au regard de leur fonction dans le discours, tout ¢a sous le logiciel
NVivo®. Pour faire en sorte d’identifier de la maniére la plus juste la fonction du silence dans
le discours, il s’agirait de prendre en compte un extrait de verbatim en amont et a posteriori de
I’apparition du silence. Cela permettrait d’observer quel théme peut conduire au silence et ce
qu’il se passe apres que ce dernier se soit imposé. Tous ces éléments nous permettraient
d’obtenir la fréquence d’apparition de chaque silence, de la fonction associée et les liens entre
cette derniere et le theme abordé. La finalité serait de voir le lien entre certaines fonctions de la

réminiscence et du silence.

3.3 Préconisations sur 1’usage et la mise en place de la rétrospective de vie
en soins palliatifs et réflexions cliniques

3.3.1 A destination du psychologue au sujet du patient
L’accompagnement au travers de la rétrospective de vie est un élément thérapeutique

tout a fait pertinent pour accompagner les réminiscences induites par la proximité de la mort.
De notre expérience, nous souhaiterions émettre quelques points d’attention a destination des

futurs psychologues souhaitant appliquer cette intervention.

Tout d’abord, le besoin d’espace psychothérapeutique. Si vous étes déja allé visiter un
proche durant une hospitalisation dans un quelcongue service ou bien si vous connaissez bien
le milieu hospitalier, vous vous étes rendu compte de toute la vie qu’il s’y passe : tournées des
infirmiers, la visite des médecins, répondre aux sonnettes des patients, faire face aux urgences
et/ou imprévus. Il en est de méme pour les patients qui se retrouvent avec de nombreuses
demandes (douleurs, demande d’aide ou besoin de changer son repas du soir...) ou sollicitations
quotidiennes (passage des soignants, soins de support, familles...). Autant vous dire que trouver

de la place pour réfléchir peut s’avérer plus complexe qu’il n’y parait. Pour autant, repenser a
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sa vie et résoudre des conflits relationnels ou d’idéaux demande du temps et des ressources
psychiques. Afin que ce processus puisse se passer maniere confortable pour le patient, il nous
parait nécessaire que ce temps soit considére par les professionnels gravitant autour du patient
mais aussi par le patient lui-méme. De ce fait, tout échange médical en lien avec la détérioration
du patient durant le temps de I’intervention pourrait entrainer un effondrement psychique
important chez le patient. Cela pourrait instiller un sentiment de crise psychique qui pourrait
s’avérer délétere étant donné qu’un processus de restructuration cognitive serait déja a I’ceuvre
chez le patient et majorer les troubles anxiodépressifs. Evidemment, nous savons la précarité
de I’état de santé en fin de vie et le besoin de certains patients d’avoir des échanges avec leurs
médecins. Si jamais, une conversation de cette teneur devait avoir lieu, le plus judicieux serait
que le psychologue soit au courant de cela afin de réajuster I’intervention avec le patient en la

différant et permettant un entretien centré sur le vécu de I’échange si besoin en est, par exemple.

Un autre point de vigilance est a avoir aupres des patients présentant des réminiscences
obsessionnelles marquées et ayant une flexibilité cognitive minime (Watt & Wong, 1991).
Comme nous 1’avons expérimenté, une de nos patientes présentait de base des traits anxieux
modérés. Au cours de son hospitalisation, elle s’est vue annoncée 1’arrét des traitements
curatifs. Lors de I’intervention, elle présentait de fortes réminiscences obsessionnelles associées
a un fort sentiment de culpabilité. Ce que nous retirons de cette rencontre est que la présence
accrue de remords et de regrets semblerait empécher la considération des événements de vie
autres et renforcerait la faible estime de soi du patient. Face au temps de vie qu’il lui resterait a
vivre, proposer une intervention de ce type ne serait pas le plus adapté. Il s’agirait plutdt de
contenir la place les remords et les regrets sans pour autant chercher a les réesoudre. Malgré tout,
ce genre de patient pourrait se voir attribuer des accompagnements psychocorporelles

(techniques d’autohypnose, sophrologie, socio-esthétique) ou pratiquer de I’activité physique



adaptée dans le but de renforcer le sentiment de contrdle en apprenant a gérer 1’anxiété et rester

acteur dans sa recherche de confort.

La gravité de ce qu’est la fin de vie vient entrainer une modification significative de la
communication entre le patient et son proche : tantot venant cristalliser des conflits antérieurs,
tantot véritable transformateur relationnel. La présence des proches au sein du projet, qui plus
est centré sur I’histoire de vie, est t¢émoin de cette qualité du lien. Il n’est donc pas a négliger la
possibilité que de forts enjeux pour le patient et son proche soient en jeu lors de la co-
construction de I’album. Retracer le fil d’une histoire commune peut permettre au patient et son
proche de se retrouver a échanger sur des moments passés heureux, la ou le temps présent se
conjugue avec effroi. Le guide d’entretien de rétrospective de vie permet, dans sa construction,
d’inviter le patient a considérer son histoire de vie sous un prisme possiblement jamais pensé,
ou ce dernier peut s’en saisir pour rendre compte a son proche de I’importance de certains
éléments (gratitude, témoignage d’amour, souhaits pour ses proches suite au décés). L’un et
I’autre peuvent s’appuyer sur ces médias sans parler de la mort de maniére directe. A contrario,
quand des tensions peuvent exister entre le patient et son proche, celles-ci peuvent se voir
projetées sur ’activité elle-méme et annihiler I’amélioration de la qualit¢é communicationnelle
attendue durant ce temps. Le psychologue devra alors se montrer vigilant quant a la dynamique
qui se présentera en adoptant une posture similaire a la tenue d’un groupe de parole : a savoir

reformuler, faire du lien et interrompre des échanges négatifs en cascade.

Une autre question vient peut-étre se soulever chez le lecteur en lisant ce travail...face
a la mort et tout ce que cela comporte, est-ce le « bon » moment pour repenser sa vie ? C’est
d’ailleurs une des questions qui nous a ¢té le plus souvent posée durant ce travail de thése. Nous
pourrions nous attarder sur la définition de ce qu’est un « bon » moment : est-ce le caractere
bénéfique attribué a ce travail rétrospectif ou est-ce que la dénomination de ce « bon » moment

sous-entend étre le moment le plus approprié dans un temps de vie ? De ce que nous avons pu



observer dans 1I’accompagnement en fin de vie, la réponse a cette question appartient plus aux
patients qu’a nous, professionnels. Quelques fois, face a des patients ayant des histoires de vie
ou deuil et traumatismes se présentaient, certains soignants venaient questionner la pertinence
de ressasser tout cela. En effet, il est fort a parier que lorsque nous nous interrogeons sur cette
question, celle-ci émane de nos projections intimes de notre rapport a la vie et la mort. « Et moi,
si je mourais comme se meurt ce patient en cet instant, pourrais-je regarder ma vie comme un
tout cohérent ? ». Pourtant, c’est bien le patient qui vit sa propre fin de vie. Nous avons
remarqué que les patients s’étant déja engagés dans un travail introspectif présentaient plus de
facilités a parler de leur mort et s’investissaient dans la préparation de celle-ci, que ce soit par
la mise en ordre de leurs affaires, la préparation de leurs obséques etc... mais aussi avait plus
de facilité pour parler de leur histoire de vie (Bacqué & Mertz, 2021). Ces personnes que nous
avons rencontrées semblaient considérer la mort non pas comme une opposition a la vie mais
plutdt comme complémentaire a cette derniére. Le développement de la spiritualité chez les
patients est un des facteurs qui peut faciliter la proposition d’une telle intervention tout comme
aider a s’introspecter. Nous avons également relevé que beaucoup de patients, non inclus dans
les études présentées, évoqués leur souhait de laisser une trace de leur histoire au travers
d’album, de journal audio sans pour autant passer a I’action. Bien qu’ils n’aient pas participé a
ce travail, il nous semble que cela constitue un matériau précieux a intégrer dans les
considérations cliniques que nous essayons de souligner. Quand nous les interrogions sur les
éventuels freins dans cette démarche, plusieurs raisons étaient avancées. La premiére était la
faiblesse physique entravant la dynamique de se mettre en action. La seconde s’avérait plus
profonde et symbolique. En effet, mettre en image ou en mots son histoire de vie peut étre percu
comme menagant dans le sens ou le patient pourrait se confronter a des regrets ou que cela le
renverrait a la perte prochaine de ses proches qui ont fait partie intégrante de sa vie. En d’autres

termes, la matérialisation de I’histoire de vie, qui aurait une fin concréte rendrait sa propre



mortalité délimitée dans le temps, chose impensable pour I’humain. Pour conclure, la question
du « bon » moment n’est pas a penser en termes de temps qu’il resterait a vivre mais plus en

termes de temporalité psychique.

Proposer a un patient de se raconter alors que sa vie arriverait a son terme vient contrer
I’attente de cette mort. Combien de fois ai-je entendu « il n’y a plus rien a faire » suite a
I’annonce des traitements curatifs, comme si cette phrase assommait I’ensemble de 1’existence
du patient, le fixant dans une expectative mortelle. Et pourtant, ¢’est bien dans la proposition
de projet que réside le rappel de la vie, permettant au patient de redevenir un sujet pensant et
créatif (Cuynet & Cuinet, 2020). Revenir sur son histoire en abordant les adversités, relations
néfastes etc... peut étre cathartique, comme si le patient s’autorisait a se défaire d’un certain
poids, trop longtemps gardé. Lors de nos entretiens, nous avons remarqué que lorsque cela
arrivé, les patients nous signalaient le fait qu’ils ne souhaitaient pas que cela soit retranscrit a
I’écrit mais avaient le besoin de le déposer dans cet espace de parole. D’une certaine manigére,
le patient sait faire le tri entre ce qu’il a besoin de dire et ce qu’il a besoin de laisser a ses
proches. Dans la méme veine, depuis quelques années, nous observons [’apparition de
biographes hospitaliers. Leur mission est de recueillir 1’histoire de vie d’un patient dont le
pronostic vital serait engagé. Au cours de quelques rencontres, leur histoire prend forme et
donne lieu a la création d’un livre. La ou notre intervention s’intéresse a la dimension
thérapeutique, le biographe hospitalier s’inscrit dans une approche narrative. L’objet final se
trouve dans 1’album ou le livre, cceur de la transmission. Cela nous amene a nous interroger sur
I’effet de 1’album a posteriori. En effet, si la construction de ce dernier permet au patient de
retracer son histoire, de se rememorer des souvenirs precis tout en laissant une trace matérialiser
par I’album, qu’advient-il une fois I’intervention finie ? Parmi les trois patients qui ont
particip€, nous ne savons pas s’ils se sont replongés dans cet album, s’ils I’ont montré a leurs

proches ou non. De méme, suite a leur déeceés, que devient cet album et quel effet pourrait-il



avoir sur le processus de deuil ? Certaines études (Bentley & al., 2017; Gagnon & al., 2010;
Keall & al., 2015) semblaient montrer que 1’album jouerait positivement sur le processus de
deuil des endeuillés car il offrait plusieurs possibilités : de permettre d’apprendre de nouveaux
détails jusqu’alors inconnus sur leurs proches, de donner du sens et de se dire que, jusqu’au
bout le patient rester digne en s’établissant en tant que sujet et non malade. Nous pouvons
imaginer que ce leg, quel qu’en soit la forme, assure de maniére symbolique la continuité du
lien entre le patient décédé et son entourage, incarnant un refuge pour 1’endeuillé et combattre
le fantasme de 1’oubli.
3.3.1.1 Populations aupres desquelles la rétrospective aurait du sens

L’accompagnement au travers de la rétrospective de vie peut tout a fait étre proposé a
des personnes atteintes de maladies chroniques (cancer, insuffisance rénale, diabete etc) car
I’altération de la qualité de vie, le vécu des pertes viennent impacter 1’individu en tant que sujet.
Le travail autour de I’estime et du concept de soi sont des axes privilégiés dans
I’accompagnement psychothérapeutique. De méme, cette intervention peut étre pens¢ a
destination d’enfants en soins palliatifs. Dans la littérature, rares sont les études qui évaluent
I’efficacité¢ d’une telle intervention pour autant, en adaptant le guide d’entretien a 1’age et
capacités cognitivo-émotionnelles, les enfants et parents se montrent enclins a participer. Les
enfants sont particuliérement sensibles a la production d’un document de leg et les parents
témoignent du sentiment de gratitude que cela peut générer chez eux (Rodriguez, Smith &

McDermit, 2018; Schuelke & Rubenstein, 2020).

3.3.2 A destination du psychologue pour lui-méme
Proposer un accompagnement base sur la rétrospective de vie a un patient hospitalisé

en fin de vie peut se révéler trés riche aussi bien humainement qu’en termes de technique

psychothérapeutique. Cependant, quelques éléments nécessaires a sa bonne réalisation



semblent importants a souligner au sujet de sa mise en place, dans ces possibles améliorations
et sur ’accompagnement en fin de vie de maniére générale.
3.3.2.1 Pour la mise en place de [’intervention

Au sujet de la réalisation de DI’intervention en tant que tel, nous conseillons aux
psychologues de s’émanciper de I’ordre des questions posées dans le guide d’entretien et
s’adapter plutot au discours du patient. De cette fagon, cela évitera les allers-retours mais aussi
témoignera au patient d’une écoute active assurée. De la méme fagon, en fonction du niveau de
détresse du patient, certaines questions peuvent étre délaissées si le psychologue estime que
celles-ci peuvent entrainer une souffrance supplémentaire chez le patient. Pour exemple, lors
de nos échanges avec la patiente présentant des réminiscences obsessionnelles nous n’avons
pas souhaité la questionner sur la place des remords et regrets étant donné que le sentiment de
culpabilité et de détresse psychologique étaient déja grands. Le bon sens clinique prime sur la

standardisation.

Dans notre intervention, nous retranscrivions la totalité des échanges afin de remettre
au patient un livret recensant ses verbatims pour I’activité de 1’album. Ce dernier était surtout
lu par le patient et le proche en début de session et vite délaissé pour la mise en forme de
I’album. Nous ne savons pas quel effet a eu ce livret que ce soit sur ce temps-la ou a posteriori.
Si I’on imagine une telle intervention mise en place dans un service hospitalier, le psychologue
n’aura trés certainement pas le temps de se consacrer a la retranscription de manicre aussi
rigoureuse. Nous proposons donc de ne relever que les verbatims les plus forts exprimeés suite
aux questions posées. Ainsi, cela pourra éviter au psychologue une durée de retranscription
longue tout en permettant au patient d’avoir une restitution de son discours. La construction de

I’album peut se réaliser aussi bien avec le psychologue que le proche.

De maniére générale, mettre en place et réaliser une telle intervention demande

beaucoup de temps et nécessite de coordonner plusieurs acteurs : obtenir la validation et la



signature du médecin, acter que la durée de 1’hospitalisation sera suffisante pour organiser
I’intervention, s’organiser avec les soignants pour rencontrer le patient en dehors des tournées
et/ou examens médicaux, s’assurer de la disponibilité psychique et physique du patient,
s’accorder avec le proche et son emploi du temps (qui le rend disponible le plus souvent le
week-end) mais aussi jongler avec son propre emploi du temps tout en gérant les demandes

annexes.

3.3.2.2 Recommandations et améliorations pour la bonne tenue de [’intervention
Nous I’avons déja évoqué précédemment mais nous souhaitions revenir sur 1’alliance

thérapeutique et son importance dans la mise en place et la réalisation de cet accompagnement.
La grande majorité des patients ayant participé a nos études avait déja rencontré la psychologue
plusieurs fois, en amont des études. Cette notion multidimensionnelle qu’est I’alliance
thérapeutique est un levier pour le patient pour adhérer ou non a poursuivre un suivi en
s’impliquant dans la collaboration avec le thérapeute (Bordin, 1979, cité par Bioy & Bachelart,
2010). Cette connaissance mutuelle entre ces deux protagonistes, a permis dans notre
experience, aux patients de poser beaucoup de questions sur le projet, sur les tenants et
aboutissants, d’étre plus libre d’exprimer leurs critiques et vécu de I’intervention. D’ailleurs,
sur ’ensemble de nos études, la répartition de patients ayant refusé de participer est plus grande
chez les patients non suivis par la psychologue. Aussi, en tant que psychologue, il est
évidemment plus simple de parler de I’intervention quand nous connaissons déja le
fonctionnement du patient et savons ses défenses et ressources. En plus du psychisme, la place
du corps du patient tient une place tout aussi importante. Remettre un oreiller en place quand le
patient est trop faible et/ou restreint dans ses mouvements, composer avec le matériel médical
présent (et parfois sonore) (sonde, stomie, pompe médicamenteuse etc...) mais également les

odeurs, les symptomes. Lors d’interventions psychothérapeutiques, le psychologue se doit de



composer avec les atteintes physiques du sujet. De notre expérience, nous ne pouvons suggeérer
au psychologue que de demander le consentement oral du patient a chaque début d’entrevue
afin de laisser au patient la possibilité de refuser ou décaler I’entretien. De plus, lors d’activités
nécessitant une mobilisation physique comme la création de I’album dans notre cas, il est
important de laisser le patient faire seul dans un premier temps. En fonction de ce que 1’on
pourra observer, on pourra alors proposer notre aide (et non la devancer) au patient pour
certaines taches. Enfin, au cours d’entretien ou d’activités, proposer la possibilité et la 1égitimité

au patient de nous faire part de la présence de symptémes inconfortables.

Dans le cas ou le patient souhaite créer son album avec son entourage, nous conseillons
1a aussi au psychologue d’adopter une posture de clinicien et non d’observateur pour permettre
et soutenir I’échange entre eux, voire d’amplifier la dimension de transmission. De fait, des
connaissances, méme sommaires, en systémie et dynamique de groupe seront un plus pour

mieux appréhender cette activité.

Enfin, pour diverses raisons, nous n’avons pas eu I’occasion de revoir I’enticreté de
I’album avec les patients une fois I’activité finie, ce qui est fort dommage. Comme cela se faisait
dans les études d’Ando et al. (2008, 2010), prendre ce temps de visualisation apporte une
dimension concrete a ce travail rétrospectif et vient conclure d’une maniére presque rituelle, la
fin de I’intervention.
3.3.2.3 Remarques générales sur la fin de vie

Au cours de notre travail de thése, nous avons pu constater que ce soit au travers de nos
résultats que des retours recus, I’importance de préparer sa fin de vie et par conséquent, sa mort.
En effet, bien que ce terme de « préparation » puisse étre questionnable, car peut-on étre prét
a mourir véritablement, il réside néanmoins le désir du patient de partager ce moment intime.
Fort de ce constat, comment, nous professionnels, pouvons-nous accueillir et répondre a ce

besoin ? Face a une annonce d’une mort prochaine, le patient s’en trouve ébranlé, en perte de



repere, tout d’un coup, 1’horizon défini de la mort se dessine. En fonction du systeme défensif
du patient, le psychologue, médecin ou soignant peut lui demander ce qui est important pour
lui, s’il aspire a des besoins ou volontés intimes ou souhaite mettre ses affaires en ordre etc...
La rédaction des directives anticipées est déja courante et utilisée en soins palliatifs, pour autant,

elle concerne spécifiquement 1’aspect médical.

Un autre élément ressortait de nos résultats de notre premiére étude a savoir : le chemin
du corps jusqu’a son dernier souffle. Quand on travaille dans un service de soins comportant
des LISP, I’altération de corps physique jusqu’a son dernier souffle fait partie du quotidien.
Nous sommes familiers avec ce processus du mourir, ces caractéristiques communes ou celles
nécessitant notre attention. Cependant, que ce soit pour le patient ou la famille cela est ou peut-
étre inédit. Afin d’éviter tout débordement d’angoisse, lors des pauses respiratoires par
exemple, prendre le temps d’expliquer au patient et/ou ses proches de maniére claire et simple
les différentes étapes du mourir est nécessaire. Avoir des éléments de compréhension et de
connaissances permet ainsi & chacun de restaurer un peu de contrdle dans cet accompagnement

(Faure & Allix, 2016).

Le patient peut aussi émettre quelques réserves a aborder la préparation de sa fin de vie
avec ses proches de peur de les peiner. Sur ce méme temps, en apprenant la mort a venir du
patient, la famille se trouve évidemment elle aussi touchée. De nombreux mécanismes
psychiques s’opérent dont le processus de pré-deuil qui se définit comme un processus adaptatif
de préparation a la mort de I’étre aimé (Fasse, Sultan & Flahault., 2013). Dans notre pratique
clinique, face a ces pensees autour de la perte et séparation a venir, les proches éprouvent
beaucoup de culpabilité lorsqu’ils imaginent les obseques ou démarches qui les attendront dans
cet avenir proche ou se retrouvent complétement dépassés par le fait de prendre de telles
décisions. En tant que professionnels, il nous revient de légitimer ces mouvements psychiques.

Ce peut €tre ’occasion d’inviter le patient ou les proches a aborder cela ensemble et transformer



la solitude de chacun en un travail de trépas. Proposer au patient de penser ses derniéres volontés

peut étre présenté comme un projet, I’ultime projet.

3.4 Abord de la fin de vie et de la mort dans la formation universitaire et
continue des psychologues

3.4.1 Ouverture et actualisation des connaissances

3.4.1.1 Sur la rétrospective de vie
Suite aux éléments recensés au cours de notre travail doctoral que ce soit grace a I’étude

de I’art ou bien dans nos études, il est largement ressorti que la présence de réminiscences a
I’approche de la fin de vie est présente. Notre observation nous améne a penser qu’il y aurait
une intrication entre la facon dont le sujet pense a sa fin de vie et son vécu de ses derniers
instants. De ce fait, elle nécessite d’étre accompagnée quand elle émerge dans le discours tout
comme ses mécanismes méritent d’étre questionnés afin de mieux saisir la fagon dont les
réminiscences agissent sur le vécu de la fin de vie. Comme nous 1’avions soulevé dans notre
étude 1, il se pourrait qu’il y ait un lien entre la fagon dont on pense a son histoire de vie et le
vécu en soins palliatifs. Cette réflexion nous permet de faire le lien avec la cognition incarnée,
ou le corps déterminerait la pensée du sujet. En effet, I’aptitude d’un individu a interagir avec
son environnement est consécutif de ses propres caractéristiques physiologiques. En soins
palliatifs, le corps est le siege de la maladie, reflet de la douleur qui se manifeste. En
désorganisant I’appareil psychique du patient, la douleur entrave la capacité a penser ou la
modifie négativement (Bondier & al., 2018; Magnon, Mille, Dutheil & Vallet,, 2021). En
fonction de 'utilisation faite par le patient de ses souvenirs, cela pourrait donner des pistes au
psychologues sur la pratique clinique la plus juste a adopter en fonction du contexte et de la

volonté du patient.
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3.4.1.2 Sur le silence
Dans la lignée de la consolidation de la formation des psychologues, I’appréhension des

éléments transféro-contretransférentielles est a aussi considéerer. Dans notre travail, nous avons
pu nous intéresser au silence. En effet, ce dernier apparait comme la grande hantise de tout
jeune étudiant qui se lance dans ses premiers entretiens seul, « vite, faut que je pose une autre
question ! ». Ce silence percu comme déstabilisant et a éviter se révéle pourtant riche de sens.
Nous suggérons alors de proposer aux étudiants un enseignement spécifique a la dimension du
silence. Au travers de différents courants théoriques, la fonction et la signification pourraient
étre développées et approfondies afin que les étudiants puissent toucher du doigt toute la
dynamique psychique induite par le silence. De méme, mieux comprendre son usage chez le
patient mais aussi chez le thérapeute pourrait permettre de faire que cette suspension de la parole

redoutée soit mieux accueillie.

3.4.1.3 Sur la fin de vie, la mort et le deuil
Le psychologue tient une place non négligeable dans I’accompagnement des patients et

de leur famille en soins palliatifs. Le référentiel de la pratique des psychologues en soins
palliatifs (College des psychologues de la SFAP, 2016) donne de précieuses informations sur
la place du psychologue dans I’accompagnement en fin de vie. La pratique clinique de ce
dernier est un travail de mise en lien afin d’aider le sujet a accéder a une nouvelle lecture d’une
situation ou d’un vécu. Il s’agit avant tout d’une rencontre entre deux étres ou I’intersubjectivité
devient une voie d’accés dans la réémergence des ressources. Il convient alors que le
psychologue soit suffisamment formé a la dynamique psychique en fin de vie, au deuil ainsi
qu’aux ¢léments propres a I’alliance thérapeutique. C’est tout un pan du développement humain
qui s’opére en fin de vie, soumis a de nombreuses défenses, d’une temporalité et d’un
cheminement psychique mouvant. En effet, il est dommageable de ne considérer la fin de vie
que sous le prisme des fameuses 5 étapes de Kibler-Ross et délaisser les autres processus

psychiques, de figer la compréhension du patient en fonction de ses defenses au lieu de



I’accompagner en tant que sujet, de pathologiser ce qui, en réalité, apaise le patient (par
exemple, les vécus subjectifs de contact avec un defunt). La psychologie contemporaine du
deuil, elle aussi, remet en question notre rapport au deuil. Freud (2010), dans son ouvrage
« Deuil et Mélancolie », décrivait le travail de deuil comme un processus intrapsychique
consécutif a la perte d’un objet d’attachement comprenant un désinvestissement libidinal. Un
siecle plus tard, Molinié (2006), suite a sa rencontre avec des endeuillés proposait un nouvelle
définition du deuil. Pour elle, il serait I’ensemble des actes que pose le vivant pour la
transformation du mort et de la relation qui les lie. Le mort participe a 1’état du vivant et
réciproquement. En tant que psychologues, ce paradigme nous invite alors a considérer la
dimension de la dynamique relationnelle avec le mort et son évolution et non plus circonscrire
le mort a une représentation interne (Perichon, Despret & Duret, 2017). 1l y a un champ de
connaissances vaste et spécifique (et passionnant) a cette psychologie de la fin de vie et du deuil
qui nécessite d’étre enseigné au cours des formations universitaires en proposant des approches
actualisées et ouvertes aux recherches et regards internationaux.

3.4.1.4 Formation universitaire et recherche sur les soins palliatifs en France

En ce qui concerne les masters de psychologie en France, un rapide tour d’horizon permet de
constater que sur les plaquettes de master en gérontologie en France (Angers, Toulouse,
Bordeaux, Brest, Tours, Paris, Montpellier) seules deux d’entre elles font apparaitre des
enseignements spécifiques a la fin de vie et la mort. Le master de Brest propose au sein d’une
unité d’enseignement abordant les problématiques professionnelles, un cours de 12h sur
I’accompagnement en fin de vie. Le master d’Angers propose également dans son unité
d’enseignement « Psychologie de la santé, clinique du vieillissement » des travaux diriges de
12h sur la clinique de la fin de vie et un autre sur la clinique du deuil. 1l est presque certain que
les soins palliatifs et le deuil soient abordés dans d’autres masters de psychologie, cependant,

le simple constat d’une absence d’unité d’enseignement dédié a ces sujets est questionnable.



Prenons le temps d’imaginer la création d’une unité d’enseignement au sein d’un master
de psychologie de la santé ou de gérontologie abordant la fin de vie, la mort et le deuil. Le
contenu des enseignements autour de la fin de vie pourrait traiter la psychologie et
psychopathologie de la fin de vie (vécu du sujet, des proches, des soignants ; I’apparition des
troubles psychopathologiques et psychiatriques ; la place du corps), des méthodes d’entretien
(alliance thérapeutique, place du non verbal, positionnement du psychologue), la présentation
de méthodes interventionnelles (rétrospective de vie, musicothérapie, méditation, hypnose
etc...) et d’évaluation de ces derni¢res (rédaction d’un projet de recherche, protocoles
randomisées et a cas unique, analyse et traitement des données, aspects réglementaires,
considérations autour du recueil de données), philosophie et éthique du sujet et du soin
(euthanasie, aide médicale a mourir, arrét des soins curatifs etc...), place du psychologue (au
sein d’une équipe pluridisciplinaire, missions et roles, supervision etc..) et enfin, un cours sur
1’¢état actuel des connaissances sur cette période de vie. Au sujet des enseignements sur le deuil
et la mort, ceux-ci pourraient se centrer sur les différentes approches du deuil au fil des
décennies et internationales, la psychologie et psychopathologie du deuil, un apport
anthropologique sur la place du rite et la place des défunts, les méthodes interventionnelles dans
I’accompagnement du deuil et leurs évaluations, la place de la mort au sein de la société. Vous
I’aurez compris, 1’idée au travers de cette projection est de démontrer 1’étendue des thémes en
lien avec la fin de vie, de la mort et du deuil et donc la nécessité de lui faire une place reconnue

dans les enseignements en psychologie.

Enfin, les recherches actuelles en France portant sur la psychologie de la fin de vie, la
mort et le deuil restent peu nombreuses alors que clinique et recherche sont intriquées I'une a
I’autre. Sur la base des informations recensées sur la plateforme nationale pour la recherche en
fin de vie, on ne compte pas plus de vingt projets de recherches en cours. Il est important de

promouvoir la recherche sur cet axe de vie afin d’actualiser les connaissances mais aussi de les



enrichir. Les psychologues ont un réel apport a prodiguer aux recherches, et ce de bien des
manieres, grace a leur regard clinique. Les méthodologies de recherche en psychologie se
développent, sont suffisamment hétérogénes et complémentaires entre elles pour que chacun
ayant le désir d’un projet de recherche puisse s’y retrouver. Ainsi, que ce soit au travers d’une
méthode de recherche quantitative ou qualitative, le psychologue peut apporter sa pierre a
I’édifice en contribuant au développement de la recherche en psychologie et par conséquent a

la pratique clinique.

3.5 Enjeux sociétaux sur la considération de la fin de vie et la mort

3.5.1 Quelle place pour la mort en France ?
Au niveau sociétal, politique ou dans les médias, parler de la fin de vie et de la mort est

rare. En effet, si nous prenons le temps de nous remémorer quand a été abordée cette question
pour la derniére fois, il y a fort a parier que cela ce soit fait suite au déces d’une personne célébre
ou bien lors d’un nouveau débat sur 1’euthanasie. Vous conviendrez que sous ces angles-13, la
mort apparait soit comme exceptionnelle et médiatique soit comme étant associée au « mal
mourir » qu’il faudrait éviter. Qui plus est, I’amélioration des progrés en médecine permet de
reculer la rapidité d’évolution de la maladie et d’assurer le confort du patient en le soulageant
en phase palliative, mourir prend donc du temps. Continuer a dénier cet inévitable qu’est la
mort dans une société contribue a renforcer ’isolement et les stigmas projetés et intériorisés par
les personnes malades (comme le concept d’utilité, « si je ne suis plus utile a la société, alors
je ne sers arien ») ou des endeuillés qui doivent « faire » leur deuil au regard d’une temporalité

prescrite socialement (« je dois aller mieux cela fait un an que mon proche est décédé »).

Faire connaitre a la population générale les différents dispositifs possibles, la place que
chacun peut avoir dans sa fin de vie ou dans I’accompagnement de ses proches, les lieux

d’accueil, la philosophie des soins palliatifs tend a ouvrir le champ de la réflexion car oui, méme
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en fin de vie, I’individu reste sujet. Il s’agit alors de penser ce qui était jusqu’alors délaissé voire
impensé. Dans un rapport de I’'IFOP (Institut Frangais d’Opinion Publiques, 2016) portant sur
les attentes et besoins des Frangais a I’égard de la fin de vie, nous apprenons que d’une maniere
générale, ces derniers sont mal renseignés sur 1’accompagnement palliatif, les mesures
législatives et réglementaires associés a la fin de vie. Cependant, il est intéressant de noter
qu’une grande majorité (92%) souhaitent faire connaitre leurs volontés quant a leur fin de vie.
Ce résultat peut dessiner I’hypothése que la population souhaite étre actrice face a la mort, cet
évenement inévitable. Le rapport a la mort tend a vouloir se modifier, 1a ou elle était mise en
opposition hiérarchique avec la vie, une partie de la société semble vouloir I’apposer comme
une continuité de la vie. Aussi, une véritable transformation sociale et citoyenne autour de la
mort devient de plus en plus visible (Castra, 2018).
3.5.1.1 Le traitement du sujet de |’euthanasie

Pourtant face a ce voile posé sur la mort, certains débats comme ceux autour de
I’euthanasie, le développement des soins palliatifs, la loi Léonetti de 2005 avec la mise en place
des directives anticipées entre autres, celle de Léonetti-Claeys de 2016 dont la mesure phare
concernée la réglementation précise de la sédation profonde et continue jusqu’a la mort,
I’affaire Vincent Lambert et bien d’autres ont suscité la réflexion sociétale sur la mort.
Inévitablement, penser sa mort et celle de ces proches soulévent 1’angoisse, c’est un fait. Pour
autant, le traitement de la question de la fin de vie et de la mort dans la société ne peut se faire
uniquement sur ce versant émotionnel. Elle ne peut pas non plus se limiter a la « simple »
question « étes-vous pour ou contre [ ’euthanasie ? » comme on le voit généralement apparaitre
des lors que ce sujet est sur le devant de la scene. En filigrane de cette question, 1’on peut
comprendre « souhaitez-vous mourir en souffrant ? » et évidemment qu’un citoyen ne peut y
répondre que par la négative. Ce qu’il faut comprendre c’est qu’induire une question fermée

limite la compréhension de ce sujet et la prise en compte de plusieurs facteurs psychologiques,



philosophiques, éthiques, spirituels etc.... De méme, appuyer ce debat uniquement avec des
arguments religieux ou qui touchent a I’émotionnel ne contribue qu’a renforcer le clivage au
sein de la population. Pour ce faire, les soins palliatifs doivent étre présents dans chaque

structure hospitaliere, médico-sociale.

Dans notre pratique clinique, la plupart des demandes euthanasiques des patients ou
familles se voyaient annulées dés lors que la douleur était mieux contrdlée, que le temps
d’échanger était pris, que la souffrance psychique était entendue et reconnue. Cependant,
certaines situations peuvent amener les professionnels face a la limite de leurs propres
compétences de soins, les laissant impuissants tout comme le serait le patient et ses proches
dans la douleur. J’ai en mémoire le témoignage de jeunes atteints de la maladie d’Huntington,
affection neurologique grave et rare qui altére considérablement et rapidement leur qualité de
vie. Face a cela, leur choix était de recourir a I’euthanasic. Comme nous avons essayé de le
montrer a notre petite échelle dans notre travail, la fin de vie ne se résume pas qu’a la souffrance
mais a I’histoire unique et subjective d’un sujet qui nécessite de prendre le temps pour
s’achever. Tout un chacun a le droit de mourir dignement en étant accompagné selon sa propre
temporalité physique et psychique. Peut-étre que la question a se poser pourrait-étre celle-ci :
« comment souhaitez-vous vivre votre fin de vie ? ». Cette question convoque le sujet en tant
qu’acteur, laissant alors place a toute créativité et rappelant qu’avant la mort, instant bref de
I’existence, il est possible de vivre. En définitive, parler de la fin de vie et de la mort a tout 4ge
serait un moyen de se libérer de ce tabou, permettant a chacun de penser sa vie en considérant

que, méme si celle-ci se finira un jour, elle peut étre neanmoins pensée et incarnée.

3.5.2 Parler de la mort au sein de I’espace public

Peut-étre avez déja entendu parler des apéros/cafés mortels ? lls se développent en
France et constituent une sorte de réponse pour contrer le tabou de la mort. Il s’agit de parler

de mortalité au sein de 1’espace public, sans que cela n’ait une vocation thérapeutique. Pour y



avoir assister plusieurs fois, nous remarquons a quel point, premierement cet espace est investi
en nombre par les individus, quel que soit I’age. Il est particulierement touchant d’observer a
quel point les personnes se saisissent de ce temps d’échange pour revenir sur les expériences
personnelles en lien avec la mort d’un proche, de leurs pensées concernant leur propre finitude
ou de place de la mort dans la société. Pour exemple, il y avait ce jeune étudiant qui criait sa
colére que la mort de son grand pere reste, dix ans aprés son déces, encore sous silence,
plongeant chaque membre de sa famille dans une détresse solitaire ou bien cette jeune femme
qui racontait comment son AVC fait a I’age de 23 ans avait entrainé la mort d’une partie d’elle-
méme. On pourrait aisément imaginer ces cafés comme étant « glauques » et pourtant... un réel
lien se tisse entre les participants. ..ces moments sont emprunts d’une richesse incroyable, d’une
humanité sans pareille et rendent a la mort toute sa Beauté. On assiste a un réel soulagement
chez les participants quand ils prennent conscience qu’ils sont plusieurs a vouloir laisser place
a la mort. Préparer sa fin de vie ne se fait plus en réaction a 1’approche de sa mort mais
s’anticipe. L’état a le devoir de répondre aux manquements trop longtemps négligés attenants
a la fin de vie et a la mort de ces concitoyens si elle veut faire preuve d’humanité en permettant
I’acces, le développement des soins palliatifs sur la totalit¢ de son territoire, en majorant
I’information autour de la fin de vie, de la mort et du deuil, en faisant réellement place a ces

temps de vies ou I’humain a plus que jamais besoin d’étre soutenu et entouré.



Conclusion générale

Les interventions psychosociales méritent d’étre plus largement investiguées et
proposées dans le champ des soins palliatifs en France. L’idée n’est pas de mettre en place une
thérapie interventionnelle a vocation « solutionniste » mais de le faire avec I’intention de
considérer la fin de vie comme une phase d’évolution dans la vie d’un individu. De fait, comme
pour n’importe quelle période de vie, d’estimer les spécificités psychopathologiques propres de
maniere a les accueillir et les mettre en mouvement grace aux ressources personnelles de
I’individu. Il est important de faire confiance aux patients dans la maniére dont ils souhaitent
investir ou non sa fin de vie, de ne pas penser leurs vécus aux travers de nos propres défenses.
Car oui, il s’agit de sa fin de vie. Cette fin de vie est précieuse et mérite, pour tout un chacun,
d’étre vécue. Le sujet a, jusqu’a son dernier souffle besoin de faire son chemin vers la mort, a
son rythme. Chez I’ensemble de nos patients, leur participation a été pergue comme une
expérience positive et a permis de « se sentir vivant jusqu’au bout » [Patient 1, étude 2]. Dans

I’accompagnement palliatif, ce n’est pas le mourant qui est central mais le sujet.

La présence de I’histoire de vie en fin de vie est omniprésente chez le patient, il peut
tout aussi bien la considérer, la partager a autrui tout comme vouloir chercher a 1’éviter, a
I’occulter. Et pourtant, comme le disait Stephen Hawking « [...] ¢ est le passé qui nous dit qui
nous sommes, sans lui, nous perdons notre identité ». Il nous inscrit dans une histoire sociale,
familiale, personnelle. C’est cette méme histoire qui nous permet de comprendre le présent pour
construire le futur, elle agit comme une force motrice qui permet d’assoir son identité
personnelle (Vargas-Thils, 2008). A I’approche de sa propre mort, tout revient de ce passé que
I’on pensait s’étre apaisé. 1l est inévitable de ne pas revoir son histoire de grés ou de force car
celle-ci refléte ce que nous allons laisser derriere nous et la fagon dont nous souhaitons que 1’on
se souvienne de nous (Keisari & Palgi, 2017). Face a cette crise du mourir, la réminiscence

s’active fortement, offrant a I’individu deux choix, celui de rester spectateur de ses souvenirs



ou bien acteur dans la compréhension de ces derniers. D’ailleurs, le mot crise en chinois
(« weiji ») se constitue a la fois du terme de danger mais aussi d’opportunité. Cette définition
rend bien compte de la possibilité que peuvent offrir ces moments de fragilité. En apprenant a
mieux se connaitre au travers de son histoire, 1’individu peut alors faire émerger des ressources
passées face a I’adversité actuelle, transmettre a autrui ses expériences de vie et donc créer une
relation intime avec ce dernier mais surtout de trouver un sens a son existence. En s’appuyant
sur les différents événements de vie, le sujet peut les considérer, réinterpréter de sorte a faire
émerger un sens personnel de son histoire. Grace a cela, il contribue a sa propre régulation
identitaire en assurant notamment son sentiment de continuité, & son niveau de bien-étre

(Westerhof & Slatman, 2019).

Ce que nos résultats et notre expérience sur le terrain nous amenent a considérer ¢’est
qu’il ne s’agit pas de ne plus avoir peur de la mort mais de ne plus avoir peur de penser sa vie.
L’approche de sa mort pourrait aussi étre le « bon » moment pour (re)penser sa vie. De laisser
le patient s’inscrire en tant que sujet, acteur et autonome. Plus que jamais, dans ce moment de
grande vulnérabilité face a I’imminence de sa fin, le patient a besoin de se sentir humain, de
rester lui-méme et la pratique de la rétrospective de vie peut y contribuer dans le sens ou elle
amene un sentiment de paix grace a la revisualisation de la vie vécue, de prendre conscience de

ce qui a été accompli et d’intégrer différemment les conflits (Keall & al., 2015).

Alors osons regarder dans notre histoire les événements heureux et douloureux, de prendre le
temps de mesurer les apprentissages que nous en avons tirés, des ressources qui nous ont permis
de les dépasser, des liens que nous avons su tisser, des legons que nous en avons retires, ce que
nous avons su transmettre car une fois que nous ne serons plus, les souvenirs resteront pour les

autres le miroir de tout ce que nous avons vecu.
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Annexe 1 : Tableau de I’accord inter-juge (« Travail cognitivo-émotionnel en soins palliatifs :

Etude de la réminiscence et du silence »)

Analyse thématique
par CG sur 4
entretiens

Comparaison des
arbres thématiques

Analyse thématique
par CG sur
I'ensemble des
entretiens

0,71
I
Discussion entre CG
et NC sur les points
de désaccords

[ Analyse interjuge : ]

Modification de
I'arbre thématique

par CG

Analyse interjuge :
0,78

(" Discussion entre )

CG et NCsur les
points de
N désaccords )

Modification de
I'arbre thématique

par CG

Analyse interjuge :
0,80

Analyse thématique

Analyse thématique
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Annexe 2 : Note d’information de 1’étude « Travail cognitivo-émotionnel en soins palliatifs :
Etude de la réminiscence et du silence »

- NOTE D’INFORMATION
Recueil du travail cognitivo-émotionnel chez les patients hospitalisés

Investigateurs principaux : Dr Greg Décamps et Pr Kamel Gana

Investigateurs associés : Dr Amandine Collin, Dr Valérie Cochin, Dr Nathalie
Bonichon-Lamichhane, Dr Delphine Garbay, Dr Christophe Debeillex, Dr Pauline

Regnaut de la Mothe, Dr Hortense Laharie
Coordinatrice du projet et psychologue doctorante : Constance Garrouteigt

Merci de lire attentivement ce document, il nous servira de base pour nos discussions
ultérieures.

Madame, Monsieur,

Vous recevez actuellement des soins au sein de ce service. Nous vous proposons de
participer a notre étude qui rentre dans le cadre d’un projet doctoral au sein de 1’Université
de Bordeaux et du Centre Hospitalier Universitaire de Bordeaux.

Il s’agit d’un seul entretien avec la psychologue doctorante. Il portera sur les pensées et
émotions que vous pouvez étre amener a ressentir lors d’une hospitalisation. L’objectif de
cette étude est d’identifier les mécanismes cognitivo-emotionnels en jeu et par conséquent,
d’améliorer I’accompagnement psychologique des patients hospitalisés. La durée totale de
cet entretien est estimée entre 30 et 45 minutes.

Les données sociodémographiques (sexe, age, statut marital, enfants) et les données
médicales (diagnostic, traitements) seront aussi stockées et analysées de maniére
anonyme.

Votre participation a cette étude est entiérement volontaire et vous serez en droit de vous
en retirer a quelque moment que ce soit, cela n’affectera en rien votre prise en charge et vos
relations avec le médecin qui vous suit. Si cela est le cas, la raison de ce refus sera notée.

Les données recueillies au cours de cette étude resteront anonymes et strictement
confidentielles. Les données audios seront effacées apres la retranscription des entretiens.

Conformément aux dispositions de la loi relative a I’informatique, aux fichiers et aux
libertés, vous disposez a tout moment d’un droit d’acces et de rectification des données
informatisées vous concernant. Vous disposez également d’un droit d’opposition a la
transmission des données couvertes par le secret professionnel susceptibles d’étre utilisées
dans le cadre de cette recherche et d’étre traitées. Vous pouvez également accéder
directement ou par I’intermédiaire du médecin de votre choix a I’ensemble de vos données
médicales en application des dispositions de I’article L1111-7 du code de la santé publique.
Ces droits s’exercent aupres de 1’investigateur qui vous suit dans le cadre de la recherche et
qui connait votre identite.



Conformément a la loi n°2012-300 du 5 mars 2012 relative aux recherches impliquant la
personne humaine :

- lorsque cette recherche sera terminée, vous serez tenu(e) informé(e) personnellement des
résultats globaux par votre investigateur des que ceux-ci seront disponibles, si vous le
souhaitez.

Apreés avoir lu cette note d’information, n’hésitez pas a poser a votre médecin et a la
psychologue doctorante toutes les questions que vous désirez.

Date de I’information :
Nom et prénom du patient et signature :

Nom du médecin et signature :




Annexe 3 : Guide d’entretien de 1’étude « Travail cognitivo-émotionnel en soins palliatifs :
Etude de la réminiscence et du silence »

Introduction : L’objectif de cet entretien est d’approcher votre vécu dans un contexte
hospitalier. L’objectif final permettra d’identifier les pensées et émotions les plus marquantes
afin de pouvoir proposer un accompagnement psychologique plus adapté a vos besoins. Pour
ce faire, je vais vous poser plusieurs questions. Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises
réponses. Ce qui nous intéresse ici, ¢’est d’avoir des réponses les plus spontanées et
spontanées possibles. Vous pouvez également ne pas répondre a certaines des questions sans
justification nécessaire. De plus, vous avez également la possibilité d’interrompre I’entretien a
tout moment. Tous ces éléments font partie de vos droits.

La durée moyenne de I’entretien est de 20 minutes mais pourra étre plus courte ou plus longue
en fonction de ce que vous souhaitez rapporter.

Cet entretien sera enregistré a I’aide d’un dictaphone et complétement anonyme. Il me permettra
de retranscrire mot a mot notre échange et par la suite, I’analyser. Par ailleurs, 1’enregistrement
sera effacé une fois qu’il sera retranscrit. Si, a un moment donné vous souhaitez que certains de
VOS propos ne soient pas enregistrés, il vous suffira de me le signaler.

Avez-vous des questions ? Etes-vous d’accord pour que nous commencions ?
Comment se passe votre hospitalisation pour vous en ce moment ?

- Comment ¢a se passe avec 1’équipe médicale ?
- Avez-vous de la visite ?

A quoi pensez-vous lorsque vous vous retrouvez seul en ce moment ?

Que ressentez-vous au fond de vous-méme lorsque vous vous retrouvez seul en ce
moment ?

Quels sont les 3 mots qui vous viennent en téte spontanément en téte et qui pourraient
correspondre a I’'image/ aux ressentis que vous avez de vous-méme actuellement ?

Relances : - Qu’est-ce qui vous amene a penser cela de vous-méme ?

- Depuis quand vous considérez-vous comme cela ?
Qu’est ce qui est le plus important pour vous en ce moment ?

- Qu’est ce qui est source de réconfort pour vous en ce moment ?
Durant cette hospitalisation, vous est-il arrivé de (re)penser a votre vie ?

- Sioui, a quoi repensez-vous ?
- Que cela vous apporte-t-il ? Que ressentez-vous ?

Souhaiteriez-vous rajouter quelque chose qui pourrait étre utile pour mieux comprendre
votre vécu ?

Merci pour votre participation !



Annexe 4 : Algorithme de recherche de la revue parapluie

Utilisé sur I’ensemble des bases de données : (("life review intervention™) OR
("reminiscence™) OR (« Dignity Therapy »)) AND (("palliative care™) OR (“end of life"))

AND (("systematic review") OR ("meta analysis"))



Annexe 5 : Grille de cotation AMSTAR Il

AMSTAR2
1. Did the rezearch questions aud inclesion criteria for the review inclade the compouents of
PICO?
For Yes: Optomal (recommended)
g Population =  Timeframe for follow.wp O Yes
3 Imtenventon B No
3 Comparasor groep
O Quicome
2. Did the report of the review contain xn explicit statement chat the review mecheds were
establsked prior to the conduct of the review and did the report justfy amy siguificast
deviations from the protecol?
For Partial Yes: For Yes:

Ihe authors state that they had a wratten  As for partial yes, plas the progocel
protocol o giide that included ALL the  shoudd he regstcred snd should also

For By o Berve spwevilmal:

O Y&
O revew qoestion(s) O o maa-mmlysis'synihesis O Parial Yes
O ascarch strategy plm, if approprisle, and B No
D isclusion'cxclusion crilers g aplm for investigting
£ el of s e caunes of hterogesciy

O justificalion for any
deviations from the protocol

3. Did the review suthors explain their selection of the study design: for inclusion in the review?
For Yes, the revicw shoukd satisty ONE of the following:

O Explanation for inchading only RC IS B Yes

O OR Ezplanation for including only NRSI O No

O  OR Explanation for inchxding both RCTs and NRST

4. Did the review suthors use 2 comprehensive Bterature search strategy”?

For Pantal Yes (all the ollowing): For Yes, should also have (all the
following):
O sesrched ot kass 2 databvses O  scarched the reference D v
(redevant 30 research gueston) bests Iebliographics of C  Partial Yes
O peovided key word and'or includod stoduzs 0O No
search strategy O sesrched inslstedy
0 justifiad publicatos rogstncs
restrictions {eg, language) O  wclidad'cosashal conem
eaperts i the fickd
O where relevant, scarchal for
wrey IWawure
O condected scarch within 24
mwniks of compliinwe of the
rovew

5. Did the review suthors performe study selection in duplicate?
For Yes, eiher ONE of the Sollowing:
O ot least two reviewers independemly agreed oa selection of eligible 0 ves
stdies and schievad consernsis on which stadics 10 inchade B No
O OR mo reviewers selected a sample of eligible stadies and achieved
good agreement {at least 80 per cent). with the remaindes selected by
DI TEVICART

6. Did the review suthor: perform: dats extraction in duplicate?
For Yes, eiher ONE of the Solkowing:
O an least two reviewens achicved corsensis on wheh dats o extrt 0 v
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from included studics C No
3 OR two reviewers exiractod dats from 3 ssanple of cligible stadics amd

achacved pood agroement (o keast 80 per cent), with the remamder

extracted by one reviewer

7. Did the review suthor: provide 2 list of excluded stedies and justify the exclusions?

For Partml Yes: For Yes, must abo bave
T providad a Tt of a8 O Justifeed e eaclusaon fom O ve
potanislly rekavam stodies O roview of cach O  Pamial Yes
that were read in fall fext form potentially relevamt study O No
but excloded from the review
8. Did che review suthors describe the included stadies in adequate detail?
For Partal Yos (ALL the followingx For Yo, should albso bave ALL 1he
following:
O desenbed populations O dessribed populstion in C vyea
O described interventions detail O Parad Yes
O described compraton O described inferventaon and O No
O descnbed outcomes Diipraior 1 detail
y lincloding doses whero
O described rescarch designs relevant)

O  described study’s setting
O tonefranw for follow-up
9. Did the review suthors uze 2 satisfactory techmique for assessing the rizk of bias (RoB) i=
mdividusl scudies that were included in the review?

RCT:
For Partal Yos, st Tave assessad For Yes, must also bave assossed
RoB from Roli from:
D unconcealed allncatson, and O  allocation sequence thal was O ye
D lack of Blinding of paticols not enaly random, and C  Pamial Yes
and assessocs when assessing O  selection of the reporied C No
outcomes (unnecessary for resslt from among mukiple O  Iecludes only
obyective omtoomes sich o all measurements of analyses of NRSI
Case murtalily) a spetifial outoonme
NRSI
For Pamal Yes, must fave assessad For Yes, must abo have assessed
RoB: Roli: O yYe
O from confounding. and O methods used to ascertam O Partial Yes
O from sedeclion bias exposures and outcomes. O No
and D Iscludes only
O selection of the reported RCTs
resalt from among mukiple

DRSUCINGnEs Of analyses of
# spevifiad oeloomm:
10. Did the review suthors report on the sources of fundizpg for the studies incloded in the review?
For Yes
O Must have reported on the sources of funding for individoal studies included 0 Yes

in the review. Note: Reporting that the reviewers looked for this information g No
bat it was not repodted by study asthars ako qualifies

11, If meta-analysis was performed did the review suthors use approprizte mechods for sestistical

combinstion of resuls?
RCT:
tor Yes:
O The authors jestified combinisg the data in 2 meta-amalyss d Y=
O AND they usad an spprogiste weightcd tochnigue 1 combine g No
study rewalts and adjusted for heterogeneity if present J  No mels-analysis
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O  AND mvestigated the causes of any heterogeneity conducted
For NRSI

For Yes:
O The suthors mstified combinmg the dsla in a meta-amalyss 0 Ye
O  AND they used an appropniate weighted tochnique to combine 3 No
T No mets-analysis

shudy cesults, adjusteng for beteroganeity of present
O AND they statstically combined effect estimates from NRSI conductal
that were adjusted for confounding, ratber than combining
raw dats, o justificd combining rew data when adyustod effecs
CUManes were not available
O AND they reported separate summary estimaces for RC I's and
NRSI sepacsacty when hoth were incladed m the review
12, If moets-amalysis was performed, did the review suthors assess the potential inspact of RoB in
individual scudies on the results of the meta-asslysis or other evidence syathesis?

For Yes:
0 included only low risk of bias RCTs C Yes
3 OR, ifthe pookod estimate wias tused on ROTs sadior NRST at varabic O Ne
RoR, the surhors performad analysess 30 investigase possible mpact of O Nomsta-amalysis
RoH on summary estimates of effect svaduitid

13. Did the review suthors account for RoB is individual studies when interprecing'dizcessing

the results of che review?
For Yo
T iecluded anly kaw risk of bus RCTs D vYya
0  OR.if RC1s with moderate ar high Rol. or NRSI were inchaded the 0 nNo

review pravidad a discassion of the likely impact of RoB on the results

14. Did the review suthors provide a satisfactory explanation for, sud dizcussion of, any
keteropeneity observed in the resules of the review?
For Yes:
O  There was no significant heterogeneity in the results
3 OR if heterogencity was present the suthors perfonmed an investigation O v
of sources of any heterugencity in the results and discussed the impact O No
of thes om the resaks of the review

15. If they performsed quantitative synthesis did the review auchors carry out su adequate
of publication Bia: (small stedy biss) and divcuss its likely impact on the resalts

of the review?
For Yes
3  performed graphical or statistical tests for publication bias and D Yes
discussed the likelihood and magniende of impact of publicatoa blas O No
O Nomecta-smalyss
comuchsd

16. Did the review suthors report suy potential sources of conflict of mterest, incloding any
fouding they received for conducting the review?

For Yes:
O 1he authoss reported no competing interests OR O Yes
O 1he authors descnbed their funding sowrces and haw they g No

manigred potential conthicts of seerest
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Annexe 6 : Tableau des études primaires incluses dans les revues systématiques et méta-

analyses incluses dans la revue parapluie

Etudes primaires Fitchett & al., Huang & al., Keall & al., Kwan & al., Li&al., Wang &al,, Warth&al., Zhang &
2015 2020 2015 2017 2020 2017 2019 al., 2022

Akechi & al., 2012 X

Ando & al., 2008 X
Ando & al., 2009

Ando & al., 2010 X
Ando, Morita & al., 2007

Ando, Tsuda & al., 2007 X X
Bentley & al., 2014 X

Chan & al., 2021 X
Chochinov & al., 2005 X X

Chochinov & al., 2011
Chochinov & al., 2012 X

En-gui & al., 2018 X
Gong & al., 2014

Hall & al., 2011 X X X X
Hall & al., 2012 X X

Henry & al., 2010 X

Houman & al., 2014 X

lani & al., 2020 X
Johns & al., 2013 X
Juliao & al., 2013

Juliao & al., 2014 X X X
Keall & al., 2011 X

Keall & al., 2013 X

Li 2017 X
Li 2018 X

Mok & al., 2012 X

Ning & al., 2018 X
Passik & al., 2004 X

Rahini & al., 2020 X
Rongming & al., 2016 X

Rudilla & al., 2016 X
Steinhauser & al., 2008 X X

Vergo & al., 2014 X

Vuksanovic & al., 2017 X X

Wang & al., 2021 X
Wang & Zhang, 2018 X
Xiao & al., 2013 X X X

Xiaoding & al., 2018 X

Xingming & al., 2016 X

X X X X X
X
X

X
X
X
X
X
X

X

X



Yang & al., 2020 X
Yanli & Xiaofang al., 2018
Zhiyang & al., 2015 X

X
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Annexe 7 : Avis favorable du Comité de Protection des Personnes (CPP)

CPP - lle - de - France VI

Groupe Hospitalier Pitié-Salpétriere

CPP IDF VI 47, Boulevard de I'Hépital 75013 PARIS

Tél: 01421616 83 Fax: 0142 16 27 15

Projet de recherche enregistré A Paris, le 10 février 2020

Sous le n° 52-19 NI Cat. 3

Dossier n° 19.06.13.38032

ID RCB : 2019-A01565-52

Le comité a été saisi le : 16 juillet 2019

d'une demande d'avis pour le projet de recherche intitulé :

« Psychologie de la fin de vie : Mise en place et évaluation d’un accompagnement basé sur la
rétrospective de vie en soins palliatifs »

. Protocole du 7/11/19

. Note d'information et formulaire de consentement du 7/11/19

. Note d'information et formulaire de consentement destinés au proche du 21/1/20

. Liste des investigateurs du 18/7/19

dont le promoteur est : EA 4139 Laboratoire de Psychologie, Université de Bordeaux
dont le coordinateur est : Docteur Greg DECAMPS

Le comité a examiné les informations relatives a ce projet lors de sa séance du :

5 février 2020

Ont participé a la délibération :

Audrey BELLESOEUR - Oncologue (S)

Kevin BIHAN - Pharmacien hospitalier (S)

Nathalie BRION - Thérapeute (T)

Laurent CAPELLE - Neurochirurgien (T)

Christophe DEMONFAUCON - Représentant des associations agréées de malades (T)
Micheline DENANCE - Représentante des associations agréées d’usagers du systéme de santé (S)
Marie-Héléne FIEVET - Pharmacien hospitalier (T)

Cloé GIQUEL - Qualifiée en matiére juridique (S)

Clarisse GOUDIN - Qualifiée en matiere juridique (S)

Etienne KIMMEL - Infirmiére (S)

Annie LE FRANC - Représentante des associations agréées de malades (T)

Esther LELLOUCHE - Infirmiére (T)

Christiane LOOTENS - Représentante des associations agréées de malades (S)
Marie-Cécile MASURE - Psychologue hospitalier (T)

Micheéle MEUNIER-ROTIVAL - Chercheur en génétique (T)

Anne-Laure MORIN - Qualifiée en matiere juridique (T)

Thang NGUYEN - Médecin généraliste (T)

Sabine PLANCOULAINE - Biostatisticien (S)

Sophie TEZENAS DU MONTCEL - Biostatisticien (T)

LE COMITE A ADOPTE LA DELIBERATION SUIVANTE : AVIS FAVORABLE
Motivation : Dans cette recherche non interventionnelle ne comportant aucun risque ni
contrainte, tous les actes sont pratiqués et les produits utilisés de maniére habituelle.
. Conformément a I’article R. 1123-26 du code de la santé publique, le présent avis devient
caduque si la recherche n’a pas débuté dans un délai de deux ans.

Le Président du CPP
Professeur Nathalie BRION



Annexe 8: Note d’information et de consentement de 1’étude « Mise en place d’un

accompagnement baseé sur la rétrospective de vie en soins palliatifs »

NOTE D’INFORMATION a I’attention du patient

Evaluation du vécu psychologique aupres de patients hospitalisés en
service de médecine oncologique

P{;)Igtugltreeur : EA 4139 Laboratoire de Psychologie, Université de Bordeaux, 3 ter Place de la

Bordeaux 33 000

Coordinateurs principaux : Dr Greg Décamps et Pr Kamel Gana

Caorglinasurs associés : Dr Valérie Cochin, Dr Nathalie Bonichon-Lamichhane, Dr Delphine
arbay, Dr

Christophe Debelleix, Dr Pauline Regnaut de la Mothe, Dr Hortense Laharie
Coordinatrice du projet et psychologue doctorante : Constance Garrouteigt

Merci de lire attentivement ce document, il nous servira de base pour nos discussions
ultérieures.

Madame, Monsieur,

Vous recevez actuellement des soins au sein de ce service. Nous vous proposons de participer a
notre ¢tude qui rentre dans le cadre d’un projet doctoral entre le laboratoire de Psychologie
(EA4139) de I’Université de Bordeaux et la clinique Tivoli-Ducos.

Nous vous proposons une €tude qui s’intéresse au vécu des personnes hospitalisés. Nous vous
proposerons, dans un premier temps de remplir un tres court questionnaire (10minutes). Puis, de
bénéficier de deux entretiens avec la psychologue doctorante. A la fin de cela, le questionnaire
précédemment rempli vous sera de nouveau proposé. L’objectif de 1’étude est d’observer
I’évolution de votre vécu au cours de I’hospitalisation. La durée totale est de 10 jours.

Les données sociodémographiques (sexe, age, statut marital, enfants) et les données médicales
(diagnostic, traitements, soins recus) seront aussi stockées et analysées de maniere
pseudonymisées. Les données audios seront effacées apres la retranscription des entretiens. Les
données issues de la retranscription seront mises sur un logiciel d’analyse (NVivo®).
L’ensemble des données seront conservées jusqu’a un an apres la fin du travail de thése.

Votre participation a cette étude est entierement volontaire et vous serez en droit de vous en retirer
a quelque moment que ce soit, cela n’affectera en rien votre prise en charge et vos relations avec
le médecin qui vous suit. Si cela est le cas, la raison de ce refus sera notée a des fins de recherche.

Conformément aux dispositions de la loi relative a I’informatique, aux fichiers et aux libertés, vous
disposez a tout moment d’un droit d’accés et de rectification des données informatisées vous
concernant. Vous disposez également d’un droit d’opposition a la transmission des données
couvertes par le secret professionnel susceptibles d’étre utilisées dans le cadre de cette recherche
et d’étre traitées. Vous pouvez également accéder directement ou par I’intermédiaire du médecin
de votre choix a I’ensemble de vos données médicales en application des dispositions de 1’article



L1111-7 du code de la santé publique. Ces droits s’exercent aupres de 1’investigateur qui vous
suit dans le cadre de la recherche et qui connait votre identité.

Conformément a la loi n°2012-300 du 5 mars 2012 relative aux recherches impliquant la personne
humaine :

- lorsque cette recherche sera terminée, vous serez tenu(e) informé(e) personnellement des résultats
globaux par votre investigateur dés que ceux-ci seront disponibles, si vous le souhaitez.

Apres avoir lu cette note d’information, n’hésitez pas a poser a votre médecin et a la
psychologue doctorante toutes les questions que vous désirez.

Consentement libre et éclairé a ’attention du patient

Evaluation du vécu psychologique aupres de patients hospitalisés en service
de médecine oncologique

E’/Llfgtr&%eur : EA 4139 Laboratoire de Psychologie, Université de Bordeaux, 3 ter Place de la

Bordeaux 33 000
Coordinateurs principaux : Dr Greg Décamps et Pr Kamel Gana
8890réjyin8treurs associés : Dr Valérie Cochin, Dr Nathalie Bonichon-Lamichhane, Dr Delphine

Christophe Debellex, Dr Pauline Regnaut de la Mothe, Dr Hortense Laharie
Coordinatrice du projet et psychologue doctorante : Constance Garrouteigt

JE SOUSSIGNE(R) ... ev e et e et et e et e et e et e et e en e en e e e .00 CETTIFIE @VOIT U €T
compris la note d’information qui m’a été remise.

J’ai eu la possibilité de poser toutes les questions que je souhaitais a Constance GARROUTEIGT,
psychologue doctorante qui m’a expliqué la nature, les objectifs et les contraintes liées a ma
participation a cette recherche.

Je connais la possibilité qui m’est réservée d’interrompre ma participation a cette recherche a tout
moment sans avoir a justifier ma décision et je ferai mon possible pour en informer I’investigateur
qui me suit dans la recherche. Cela ne remettra naturellement pas en cause la qualité des soins
ultérieurs.

J’ai eu I’assurance que les décisions qui s’imposent pour ma santé seront prises a tout moment,
conformément a 1’état actuel des connaissances médicales.

Jaccepte que les personnes qui collaborent a cette recherche ou qui sont mandatées par le
promoteur, ainsi qu’éventuellement le représentant des Autorités de Santé, aient acces a
I’information dans le respect le plus strict de la confidentialité.

Jaccepte que les données enregistrées a I’occasion de cette recherche, puissent faire 1’objet d’un



traitement informatisé sous la responsabilité du promoteur. Je suis informé(e), qu’a I’issue de
cette recherche, ces données pourront étre utilisées a d’autres fins de recherche (nouvelles
analyses statistiques) et j’ai ét¢ informé(e) de mon droit a m’y opposer.

J’ai bien noté que, conformément aux dispositions de la loi relative a I’informatique, aux fichiers
et aux libertés, je dispose d’un droit d’accés et de rectification. Je dispose également d’un droit
d’opposition a la transmission des données couvertes par le secret professionnel susceptibles
d’étre utilisées dans le cadre de cette recherche et d’étre traitées.

Mon consentement ne décharge en rien 1’investigateur et le promoteur de la recherche de leurs
responsabilités a mon égard. Je conserve tous les droits garantis par la loi.

Les résultats globaux de la recherche me seront communiqués directement, si je le souhaite,
conformément a la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme
de santé. Ayant disposé d’un temps de réflexion suffisant avant de prendre ma décision,

J’accepte librement et volontairement de participer a la recherche _ oui __ non

Je pourrai a tout moment demander des informations complémentaires a I’investigateur qui m’a
proposé de participer a cette recherche, n° téléphone : 05 57 11 61 27
Fait a: le: Fait a:

le :

Signature du participant : Signature du médecin référent :




- NOTE D’INFORMATION a I’attention des proches

Mise en place et évaluation d’une intervention basée sur la rétrospective de vie
chez des patients hospitalisés

Promoteur :
E@A&U}J‘) Laboratoire de Psychologie, Université de Bordeaux, 3 ter Place de la Victoire, Bordeaux

Coordinateurs principaux : Dr Greg Décamps et Pr Kamel Gana
CBorISIipaH[eurs associés : Dr Amandine Collin, Dr Valérie Cochin, Dr Nathalie Bonichon-Lamichhane,
r Delphine

Garbay, Dr Christophe Debeillex, Dr Pauline Regnaut de la Mothe, Dr Hortense Laharie
Coordinatrice du projet et psychologue doctorante : Constance Garrouteigt

Merci de lire attentivement ce document, il nous servira de base pour nos discussions ultérieures.

Madame, Monsieur,

Votre proche recoit actuellement des soins au sein de ce service. Nous vous proposons de participer a
notre étude qui rentre dans le cadre d’un projet doctoral entre le laboratoire de Psychologie (EA4139)
de I’Université de Bordeaux et la clinique Tivoli-Ducos.

Nous vous proposons de participer a une intervention basée sur la rétrospective de vie. Avec votre proche,
il vous sera proposé une activité manuelle de type « scrapbooking ». C’est-a-dire de créer un album
retracant les événements importants de la vie de votre proche en I’agrémentant d’images et de photos
personnelles de son/votre choix, que nous vous demanderons d’apporter. Cette activité se déroulera
en une ou deux fois en fonction de 1’état de santé de votre proche et dans le service dans lequel il est
hospitalisé. La psychologue doctorante sera présente et observera cette activité. Nous conviendrons
ensemble du moment de cette activité en fonction de vos disponibilités. Suite a 1’intervention,
I’album sera offert & votre proche.

Les données sociodémographiques vous concernant (sexe, age, type de relations avec votre proche) seront
aussi stockées et analysées de maniere pseudonymisées. L’ensemble des données seront conservées
jusqu’a un an apres la fin du travail de thése.

Votre participation a cette étude est entiérement volontaire et vous serez en droit de vous en retirer a
guelque moment que ce soit. Si cela est le cas, la raison de ce refus sera notée a des fins de recherche.

Conformément aux dispositions de la loi relative a I’informatique, aux fichiers et aux libertés, vous
disposez a tout moment d’un droit d’acces et de rectification des données informatisées vous concernant.
Vous disposez également d’un droit d’opposition a la transmission des données couvertes par le secret
professionnel susceptibles d’étre utilisées dans le cadre de cette recherche et d’étre traitées. Vous pouvez
également accéder directement ou par I’intermédiaire du médecin de votre choix a I’ensemble de vos
données médicales en application des dispositions de 1’article L1111-7 du code de la santé publique.
Ces droits s’exercent aupres de I’investigateur qui vous suit dans le cadre de la recherche et qui connait
votre identité.

Conformément a la loi n°2012-300 du 5 mars 2012 relative aux recherches impliquant la personne
humaine :



- lorsque cette recherche sera terminée, vous serez tenu(e) informé(e) personnellement des résultats
globaux par votre investigateur des que ceux-ci seront disponibles, si vous le souhaitez.

Aprés avoir lu cette note d’information, n’hésitez pas a poser a votre médecin et a la psychologue
doctorante toutes les questions que vous désirez.

Consentement libre et éclairé a I’attention des proches

Mise en place et évaluation d’une intervention basée sur la rétrospective de vie
chez des patients hospitalisés

Promoteur : EA 4139 Laboratoire de Psychologie, Université de Bordeaux, 3 ter Place de la Victoire,
Bordeaux 33 000

Coordinateurs principaux : Dr Greg Décamps et Pr Kamel Gana

gg%réjyipﬁtreurs associés : Dr Valérie Cochin, Dr Nathalie Bonichon-Lamichhane, Dr Delphine

Christophe Debeillex, Dr Pauline Regnaut de la Mothe, Dr Hortense Laharie
Coordinatrice du projet et psychologue doctorante : Constance Garrouteigt

Je soussigné(e) .......c.ocovevvee e iee eev e ev e oo o certifie avoir lu et compris la note d’information qui
m’a eté remise.

J’ai eu la possibilité de poser toutes les questions que je souhaitais a Constance GARROUTEIGT,
psychologue doctorante qui m’a expliqué la nature, les objectifs et les contraintes liées a ma participation
a cette recherche.

Je connais la possibilit¢ qui m’est réservée d’interrompre ma participation a cette recherche a tout
moment sans avoir a justifier ma décision et je ferai mon possible pour en informer I’investigateur qui
me suit dans la recherche.

J’accepte que les personnes qui collaborent a cette recherche ou qui sont mandatées par le promoteur,
ainsi qu’éventuellement le représentant des Autorités de Santé, aient acces a I’ information dans le respect
le plus strict de la confidentialité.

J’accepte que les données enregistrées a 1’occasion de cette recherche, puissent faire I’objet d’un
traitement informatisé sous la responsabilit¢ du promoteur. Je suis informé(e), qu’a I’issue de cette
recherche, ces données pourront étre utilisées a d’autres fins de recherche (nouvelles analyses
statistiques) et j’ai ét¢ informé(e) de mon droit a m’y opposer.

J’ai bien noté que, conformément aux dispositions de la loi relative a I’informatique, aux fichiers et aux
libertés, je dispose d’un droit d’acces et de rectification. Je dispose également d’un droit d’opposition a
la transmission des données couvertes par le secret professionnel susceptibles d’étre utilisées dans le
cadre de cette recherche et d’étre traitées.

Mon consentement ne décharge en rien I’investigateur et le promoteur de la recherche de leurs
responsabilités a mon égard. Je conserve tous les droits garantis par la loi.



Les résultats globaux de la recherche me seront communiqués directement, si je le souhaite,
conformément a la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de sante.
Ayant disposé d’un temps de réflexion suffisant avant de prendre ma décision,

J’accepte librement et volontairement de participer a la recherche _oui ~ __ non

Je pourrai a tout moment demander des informations complémentaires a I’investigateur qui m’a proposé
de participer a cette recherche, n° téléphone : 0557 11 61 27

Fait a : le: Fait a : le:

Signature du participant : Signature du médecin référent :




Annexe 9 : Guide d’entretien de I’étude 2 (« Mise en place d’un accompagnement basé¢ sur la

rétrospective de vie en soins palliatifs »)

Introduction : Au cours de cet échange, je vais étre amenée a vous poser plusieurs questions
sur votre histoire de vie. Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Ce qui nous intéresse
ici, c’est d’avoir des réponses les plus spontanées et spontanées possibles. Vous pouvez
également ne pas repondre a certaines des questions sans justification nécessaire. De plus, vous
avez également la possibilité d’interrompre I’entretien a tout moment. Tous ces éléments font
partie de vos droits.

La durée moyenne de I’entretien est de 20 minutes mais pourra étre plus courte ou plus longue
en fonction de ce que vous souhaitez rapporter.

Cet entretien sera enregistré a I’aide d’un dictaphone et complétement anonyme. Il me permettra
de retranscrire mot a mot notre échange et par la suite, I’analyser. Par ailleurs, 1’enregistrement
sera effacé une fois qu’il sera retranscrit. Si, a un moment donné vous souhaitez que certains de
VOS propos ne soient pas enregistrés, il vous suffira de me le signaler.

Avez-vous des questions ? Etes-vous d’accord pour que nous commencions ?

Chapitre concernant la vie du patient :

- Quels sont les événements de votre vie ou les personnes qui vous ont le plus
marqués ?
o Pourquoi ?
o Quel effet ont-ils eu sur vous-méme et sur votre fagon de voir le monde ?
o Aujourd’hui, en y repensant, qu’est-ce que cela vous apporte ?
- Quel est le role (famille, travail, vocation) le plus important que vous ayez eu a jouer
dans votre vie ?
- Quels sont les moments ou les actes les plus importants de votre vie dont vous étes le
plus fier ? Quels sont vos accomplissements ou vos réalisations les plus importants
o Quel sont les événements les plus beaux que vous ayez fait ?
- Envers qui ou quoi étes-vous le plus reconnaissant dans votre vie ?
o Pour quelles raisons ?
o Quelle résonnance cette personne ou cela a-t-il eu sur vous ?
- Avez-vous des regrets ou des remords ?

Chapitre sur la maladie :

- Quel regard portez-vous sur cette expérience de la maladie ?
- Qu’est-ce que la maladie vous a appris sur vous-méme ?

Session 2 : Chapitre sur [’apres :

- Quel serait I’adage/citation/expression/musique qui vous résumerait le mieux ?
o Pour quelles raisons ?
- Y a-t-il des choses que vous aimeriez dire/transmettre a votre famille ?



- De quelle fagon souhaiteriez-vous que votre famille se souvienne de vous ? Et
qu’avez-vous envie de leur souhaiter ?

- Quelles lecons de vie ou conseils souhaiteriez-vous transmettre aux personnes qui
comptent le plus pour vous ou pour les géneérations futures ?

Souhaiteriez-vous rajouter quelque chose avant de finir cet entretien ?



Annexe 10 : Livret patient (extrait)

Un bref récit de votre vie

Les personnes qui vous ont le plus marqués et ce qu’ils vous ont apporté :

Vos parents : « Leur attachement a leur travail, leurs soucis de toujours bien faire pour
nous » ; « Tres actifs dans leur travail pour pouvoir nous donner le maximum de choses
et en nous expliquant toujours que c’est dur a gagner et qu’il faut travailler. Donc je
suis assez admirative de mes parents. » ; « ils nous ont inculqué des valeurs qu’ils ont
pu recevoir de leurs parents »

o Ce qgue vos parents vous ont apporté : « ca m’a permis d’étre indépendante plus

tot » ; « moi a 14 ans, je commengais déja a aller travailler 1’été, si je voulais
quelque chose il fallait que je travaille pour l’avoir donc du coup voila, j’ai
grandi beaucoup plus vite que les autres enfants » ; « Je suis plus dégourdie,

pas forcément besoin d’avoir un homme a la maison pour se débrouiller quoi »

Le rble dans votre vie qui a été le plus important :

Votre role de maman : « C’est le plus beau, L’ accomplissement d'une vie, d’avoir ma

continuité, un petit bout de moi » ; « Je suis une Maman cool, trés a [’écoute, j’aime
pas le conflit donc j’essaye au maximum de désamorcer les choses en parlant
beaucoup... mais je peux me mettre en colere quand méme (rires) »

o Ce que cela vous a apporté : « ¢a m’a beaucoup apaisé de devenir maman ... et

J'ai moins dormi...(rires) »
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Annexe 11 : Questionnaire sociodemographique, médicale et psychologique (« Mise en place

d’un accompagnement basé sur la rétrospective de vie en soins palliatifs »)

Questionnaire sociodémographique a destination du patient

Sexe: F M

Age:........... Nombre d’enfants : ...............

Statut Marital : Niveau d’étude :
- Encouple - Pas de diplome
- Marié(e) - Certificat d’étude
- Veuf(ve) - CAP/BEP
- Célibataire - Baccalauréat
- Divorcé(e) - Etudes supeérieures : Quel niveau ?

- Autres

Meétier exercé :

Questionnaire concernant les caractéristiques médicales
(a compléter par le médecin référent)

Diagnostic initial :



Questionnaire

Indiquez pour cette affirmation & quel degré vous étes en accord ou en
désaccord, selon I’échelle suivant :

Fortement en désaccord 1 Ni en désaccord ni en accord 4
En désaccord 2 Légerement en accord 5
Légeérement en désaccord 3 En accord 6

Fortement en accord 7
En général :

J’ai de nombreuses raisons d’étre reconnaissant(e) dans la vie :

1 2 3 4 5 6 7

Indiquez pour cette affirmation a quel degré vous étes en accord ou en
désaccord, selon I’échelle suivant :

Pas du tout d’accord 1 D’accord 4
Pas d’accord 2 Tout a fait d’accord 5
Neutre 3

Je suis satisfait de ma vie :

1 2 3 4 5

Méme chose que précédemment, veuillez encercler le chiffre entre 1 et 10 qui correspond
le mieux a ce qui est vrai pour vous. Il n’y a pas de mauvaises réponses.

En tenant compte de tous les aspects de ma vie (par exemple, physique, émotionnel, social,
spirituel et financier), ma qualité de vie au cours des deux derniers jours a été :

Tres faible 0112/ 3|4|5|6|7]8|9| 10 | Excellente

Au cours des deux derniers jours, mes symptdmes physiques ont été :

Pas 0| 1/2(3|/4|5|6|7|8|9]| 10 | Extrémement

problématiques problematiques




Au cours des deux derniers jours, je me suis sentie déprimé(e) :

Pasdutout |0|1|2|3|4|5|6|7|8|9|10 | Extrémement

Au cours des deux derniers jours, j'ai eu une bonne opinion de moi-méme en tant que
personne :

Completement | 0| 1| 2| 3|4|5|6|7|8|9| 10 | Compléetement

en désaccord d’accord

Au cours des derniers jours, la communication avec les personnes qui me sont chéres a été :

Difficile | 0|1|2|3|4|5|6|7|8|9|10 | Facile




Annexe 12 : Guide d’entretien post-intervention (« Mise en place d’un accompagnement basé

sur la rétrospective de vie en soins palliatifs »)

Introduction : Nous avons fini notre intervention et je tiens encore a vous remercier pour
votre participation. A présent, si vous en étes toujours d’accord, je souhaiterai vous poser
quelques questions sur votre vécu durant cette intervention.

Comment avez-vous Vvécu cette intervention ?

Quels ont éte les bénéfices et les inconvénients de cette intervention ?

Qu’est-ce que cela vous a apporté ?

Qu’est-ce qui vous a manqué ? Comment 1’améliorer ?

- Avez-vous reconsidéré certains aspects de votre vie ? Lesquels et pourquoi ?



Annexe 13 : Grille d’observation dans 1’étude « Mise en place d’un accompagnement basé sur la rétrospective de vie en soins palliatifs »

Durée de I’observation : ..........coovvvviieiiiii..

Patient

Attitude du patient par rapport au proche

Ressentis psychologue

Verbal

Non verbal

Verbal

Non verbal




Annexe 14 : Guide d’entretien de I’étude « Etude de la réminiscence en soins palliatifs »

Introduction : Il nous arrive a tous de repenser a notre vie de temps en temps. Pour autant, tout
le monde n’y pense pas de la méme maniere. L’objectif de notre entretien est, qu’au travers des
questions que je vais vous poser, vous puissiez me dire si cela correspond a la facon dont vous
pensez a votre vie ou non. En fonction de vos réponses, je vous inviterai a preciser certains
points. Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Ce qui m’intéresse est vraiment d’avoir
des réponses spontanées. Vous pouvez également ne pas répondre a certaines des questions
sans justification nécessaire. Aussi, vous avez la possibilité d’interrompre 1’entretien a tout
moment.

La durée moyenne de notre échange sera de 20 minutes mais pourra étre plus ou moins longue
en fonction de ce que vous souhaitez rapporter.

Cet entretien sera enregistré a I’aide d’un dictaphone et complétement anonyme. Il me permettra
de retranscrire mot a mot notre échange et par la suite, ’analyser. Par ailleurs, 1’enregistrement
sera effacé une fois qu’il sera retranscrit. Si, a un moment donné vous souhaitez que certains
de vos propos ne soient pas enregistres, il vous suffira de me le signaler.

Avez-vous des questions ? Etes-vous d’accord pour que nous commencions ?
De maniere générale,

1. Vous arrive-t-il de vous servir de vos expériences passées pour faire face a des
situations difficiles ? (fonction instrumentale)

2. Quand vous repensez a votre passe, vous arrive-t-il d’y penser pour transmettre a vos
proches des avis, conseils ou des valeurs que vous auriez acquises durant votre vie ?
(fonction transmissible)

3. Vous arrive-t-il de repenser a certains souvenirs en vous centrant sur la description des
détails des événements et sans leur attribuer de sens ou une émotion en particulier ?
(fonction descriptive)

4. Vous arrive-t-il de replonger dans vos souvenirs lorsque vous avez a faire face a des
difficultés ? (fonction échappatoire)

5. Quand vous repensez a votre passé, vous arrive-t-il de ressasser certains souvenirs ?
(fonction obsessionnelle)

6. Quand vous repensez a votre passé est-ce qu il vous arrive de penser aux événements
négatifs comme s’ils avaient eu un sens et une utilité pour votre vie ? (fonction
intégrative)

7. Vous arrive-t-il de repenser a votre vie d 'une maniere différente que celles présentées
avant ? (si jamais le patient ne se retrouve pas dans une des propositions, question
d’ouverture)

En fonction des réponses apportées, il s’agit a présent d’observer 1’apport et la fréquence
des réminiscences

8. Vous m’avez rapporté penser de telle fagon a votre vie, pouvez-vous m’en dire plus ?
e Sur une échelle de 0 a 5, 0 rarement et 5 tout le temps, a quelle fréquence pensez-
vous de cette fagon a votre histoire de vie ?
e Quel serait émotion ou le sentiment qui pourrait étre rattache a cela ?



e Selon vous, quel pourrait étre le bénéfice de penser de cette fagon a votre passé ?
e Selon vous, quel pourrait étre I’inconvénient de penser de cette fagcon a votre passé ?
9. En ce moment, de quelle fagon pensez-vous a votre histoire de vie le plus souvent ?
10. Souhaiteriez-vous rajouter quelque chose sur votre facon de penser a votre vie et qui
vous semble étre important a me dire ?



