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« Tu es une drole de béte, lui dit-i/ enfin, mince comme un doigt...
_ Mais je suis plus puissant que le doigt d’un roi », dit le serpent.
Le Petit Prince edt un sourire :

« Tu n’es pas bien puissant... tu n’as méme pas de pattes... tu ne peux méme pas voyager ...

_Je puis t’emporter plus loin qu’un navire » dit le serpent.

Antoine De Saint Exupéry, Le Petit Prince
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Résumé

La dynamique de réflexion de ce mémoire se structure par le croisement de deux
regards, deux identités, qui permet d’apposer une empreinte singuliére. Nous nous sommes
intéressées a la maniére dont la psychomotricité peut étayer les repéres identitaires du patient
en soins palliatifs. Nous avons questionné la maniére dont I’intersubjectivité soutient la
subjectivité du patient en fin de vie. L’identité ne peut étre abordée qu’en assumant son unique
caractéristique stable : c’est une notion en mouvement permanent. La psychomotricité, au
carrefour de nombreuses disciplines, du mouvement du corps et de la pensée, utilise des outils
de médiations pertinents pour soutenir 1’identité du patient en soins palliatifs. Le toucher
thérapeutique, le mouvement actif ou passif, les perceptions sensorielles et la respiration,
permettent d’engager un processus de transformation psychique, d’enrichir le vécu corporel et
de favoriser I’éprouver émotionnel. L’ensemble de ces outils thérapeutiques fagonnent ce projet
de co-construction pour restaurer la relation que le sujet établit avec lui-méme, avec son
environnement et avec les autres. La psychomotricienne observe et questionne ainsi les notions
de corps réel, corps vécu, et corps imaginaire, afin de garantir que le patient soit un sujet acteur,

agissant, désirant et pensant.

Abstract

This joint thesis results from the collaboration of two people, each with her own distinct
identity and point of view. We focused on the ways in which psychomotor therapy can support
the sense of identity in end-of-life care, investigating how intersubjectivity scaffolds the
subjectivity of patients in palliative care. The only stable feature of identity is its ever-changing
nature. Since it focuses on the body, movement, and thinking, psychomotor therapy is
inherently multidisciplinary, and therefore involves a variety of relevant remediation techniques
to support the sense of self of dying patients. Therapeutic touch, active or passive movements,
sensory perception, and respiration can foster a psychological transformation, enrich embodied
experience, and encourage being in touch with one’s emotions. These therapeutic tools can be
used in co-construction with the patient to repair their connection to self, others, and their
environment. Thus, the psychomotor therapist observes and questions the concepts of real,
perceived, and imaginary body so that the patient can be a fully agentive, desiring, and thinking

subject.



Avant-propos

Avant-propos personnels

Emmanuelle Riou : Le processus de réflexion du mémoire m’a donné la possibilité de
sortir de ma zone de confort pour laisser une trace que j’espére fidéle et honnéte. L’avant-propos
c’est un peu écrire sur soi sans présenter des excuses. Il me revient des propos de Dan Millman,
cité par M. Jean-Philippe Louvel lors d’un cours d’introduction aux soins palliatifs en deuxiéme
année d’étude : « A quai, les bateaux sont en sécurité, mais ils ne sont pas faits pour ¢a ». Voila
ce qui pourrait résumer le processus de transformation que ces trois années d’études en
psychomotricité ont eu sur moi. L’été précédent mon entrée en premiere année de formation, je
revenais tout juste d’un voyage en solitaire autour du monde. Huit mois de rencontres, de jet-
lag, de paysages renversants, de montagnes russes émotionnelles. Huit mois a coté de moi-
méme, a essayer d’apprivoiser la douleur, la perte, pour essayer de continuer a mettre un pied
devant I’autre et rester debout. C’est pourtant a Paris, pendant ces trois années aupres de mes
camarades, professeurs, maitres de stage et patients, de mes amis, de ma famille, que je pense
avoir fait I’'un de mes plus grands voyages. Nourrissant, étonnant, mais également éprouvant.
Un voyage identitaire immobile, sans empreinte carbone, avec pour seul véhicule mon soma et
ma psyché. J’avais, dans mon imaginaire, donné a ce changement de profession, le méme aspect
de rupture brutale que j’avais tout fraichement et péniblement expérimenté dans d’autres
parcelles de ma vie. Il m’a fallu ces trois années pour comprendre qu’il n’en est rien. [l n’y a
pas de rupture avec celle que j’étais avant la psychomotricité. Je suis a la fois celle d’hier et
celle d’aujourd’hui. Je suis multiple. Nous le sommes tous. Il n’y a pas de livre qui se referme,
il n’y a que des chapitres qui s’ajoutent, teintés des couleurs et parfumés des saveurs de ceux
qui précedent, jusqu’au dernier souffle.

Ne laisse en ce lieu, passant
Ni les trésors de ton corps
Ni les dons de ton esprit
Mais quelques traces de pas
Afin qu’un jour le grand vent
A ton rythme s’initie
A ton silence, a ton cri
Et fixe enfin ton chemin

Francois Cheng



Emma Renard : Je savais que ces études seraient bouleversantes, mais je ne me rendais
pas compte a quel point. Trois années passées dans une bulle de bienveillance entourée de
merveilleux camarades et professeurs dans cette ville de Paris si chére a mon cceur. La traversée
des études n’a pas toujours été de tout repos, le travail sur soi peut s’avérer éprouvant mais je
suis plus que reconnaissante d’avoir eu I’opportunité de le faire. Je me suis découverte moi,
mais j’ai aussi découvert le métier qui m’appelle depuis toujours, qui est 1a, au fond de moi.
Merci Louise de m’avoir fait découvrir la psychomotricité. Il y a, ¢’est certain, celle que j’étais
et celle que je suis devenue.

Ce stage en Unité de Soins Palliatifs a été pour moi I’un des plus importants de mes
¢tudes. Il m’a permis de comprendre et de voir tout le travail qu’on nous encourage a faire tout
au long de notre formation. Un changement de regard sur soi pour pouvoir en porter un nouveau
sur I’autre. Ce service est porté¢ par I’humilité, 1’émotion, la bienveillance, 1’altruisme et la
douceur. Et il m’a fait grandir, bien plus que je ne 'aurais pensé.

“Change your heart, look around you
Change your heart, it will astound you”

The Korgis, “Everybody’s got to learn sometime”

Avant-propos général

Dans la langue frangaise, le masculin I’emporte. Plus qu’une régle grammaticale, c¢’est
une reégle sociale. Cette régle aussi ancienne et révoltante que 1’inégalité entre les genres, se
voit remise en question par I’apparition d’une jeune alternative égalitaire : 1’écriture inclusive.
Pour éviter de rendre la lecture de notre écrit fastidieuse, pour ceux qui ne sont pas familiers
avec ce type de lecture, nous laissons de c6té le choix de I’écriture inclusive, malheureusement
trop peu répandue dans les écrits universitaires. Cependant, car la psychomotricité est une
discipline qui rassemble davantage de femmes que d’hommes, nous faisons le choix dans notre
écrit, d’utiliser des pronoms et des noms exclusivement féminins pour désigner les thérapeutes
de cette discipline. Le nombre I’emporte ici sur le genre. Ce choix assumé, nous semble juste,
car la langue est un outil politique, social, philosophique et thérapeutique.

La formulation “prise en charge du patient" dans le langage courant des soignants, ainsi
que dans les écrits médicaux et paramédicaux, devient polémique et souléve des
questionnements. Elle peut renvoyer une image péjorative du patient en perte d’autonomie, qui
serait alors per¢u comme un fardeau, une “charge” pour 1’équipe soignante, son entourage et

notre sociéte. Comme expliqué précédemment, parce que les mots sont a manier avec



délicatesse et critique, nous faisons le choix d’utiliser la formulation “prise en soin” dans le
corps de ce mémoire.

Le concept “d’image du corps” fait polémique au sein de la discipline psychomotrice.
Nous faisons donc le choix dans cet écrit d’utiliser la formulation “représentations corporelles
affectives” ou “représentations affectives du corps”. Lorsqu’il s’agira d’illustrer notre propos
par des concepts, nous les citerons tels qu’ils ont été¢ développés par les auteurs et autrices,

comme par exemple “lI’image inconsciente du corps” de Francoise Dolto.

Vi
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Introduction

L’identité est une notion indéfinissable qui nous plonge dans un abysse de
questionnements. L’identité a-t-elle une essence propre ? Comment la saisir ? Qui-suis-je ? Qui
est « je » ? Ces questions, peut-étre aussi anciennes que 1’éveil d’une conscience humaine, ne
compte plus ses sujets de recherches et ses publications. Toucher du doigt cette notion ne
semble pouvoir s’envisager qu’a la lumiére d’'une multitude de paradigmes, en étant le fruit
d’une réflexion multidisciplinaire : la médecine, la métaphysique, la biologie, la littérature, la
philosophie, la psychanalyse, les neurosciences, les sciences du langage, les sciences
numériques, économiques, sociales, politiques, I’anatomie, 1’art, la sociologie, I’ethnologie,
I’anthropologie, la géographie, I’histoire, la théologie, et la liste pourrait continuer. Etudier
I’identité est un travail en devenir, foisonnement de contradictions et de tensions, qui ne peut
se penser dans I’entre-soi. Nous n’avons pas la prétention de partir a la recherche de réponses
absolues, il s’agira plutot ici de mener une enquéte a notre échelle, en portant les lunettes de la
psychomotricité, pour saisir la complexité et la subtilité de cette notion, plus particulierement
dans la prise en soin du patient en soins palliatifs. L’identité ne peut étre abordée qu’en
assumant son unique caractéristique stable : c’est une notion en mouvement permanent. Il est
certain que I’identité est incertaine. Le mouvement permanent, quel passionnant sujet de travail
qui se trouve au cceur du métier de psychomotricienne. La spécificité de la discipline
psychomotrice, ¢’est le regard que nous posons sur le patient. Nous avons trois ans de formation
et une carriere devant nous pour en saisir toute la finesse. La psychomotricité, discipline autour
de laquelle s’articule une grande variation de médiations, au carrefour de nombreuses
disciplines, du mouvement du corps et de la pensée, semble légitime pour participer a la
réflexion de la construction identitaire. Et ces questionnements existentiels semblent tout
particuliérement se cristalliser a I’approche de la mort. Qu’est-ce qui fait de moi ce que je suis
? De quoi est composé mon moi ? Si la maladie me transforme, suis-je toujours moi-méme ? Si
mes proches peinent a me reconnaitre, suis-je toujours moi-méme ?

Pour écrire ce mémoire nous sommes deux. Deux regards singuliers qui viennent s’ajouter
aux nombreux autres regards des écrivains, philosophes, psychanalystes, psychologues,
psychomotriciennes, infirmiéres, aides-soignantes, médecins, patients, aidants et familles qui
nous accompagneront dans ce voyage au crépuscule de la vie. Comment la psychomotricité
peut-elle étayer les repéres identitaires du patient en fin de vie ? De quelle maniére

I’intersubjectivité soutient la subjectivité du patient en fin de vie ? De quelle maniére le toucher
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thérapeutique, les perceptions sensorielles et le mouvement soutiennent les repéres identitaires
du patient ?

Dans une premiére partie nous définirons les soins palliatifs et la place de la
psychomotricité dans ce contexte. Dans une deuxiéme partie nous développerons quelques
paradigmes de I’identité qui nous ont semblé les plus pertinents pour alimenter la réflexion
psychomotrice. Dans une troisiéme partie nous développerons différentes médiations
psychomotrices en soins palliatifs permettant de soutenir I’identité du patient. Dans une
quatrieme partie clinique nous nous pencherons sur 1’identité du patient en soins palliatifs sous
le regard de la psychomotricité. Dans une cinquiéme partie nous aborderons les limites de la
relation soignante-soigné et du cadre thérapeutique dans le contexte des soins palliatifs.



Partie 1 : Les soins palliatifs

1.1 Définitions

Du latin palliativus, lui-méme tiré de palliatum, palliare, “couvrir d'un manteau”, puis
“pallier” (palliatif, 2020). Le palliatif fait partie de la triade des approches médicales :
I’approche préventive, curative et palliative. L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS)
définit les soins palliatifs comme des soins qui :

“cherchent a améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille, face aux

conséquences d’'une maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le

soulagement de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision,

ainsi que par le traitement de la douleur et des autres problemes physiques,

psychologiques et spirituels qui lui sont liés. Les soins palliatifs :

e Procurent le soulagement de la douleur et des autres symptémes génants ;

e Soutiennent la vie et considérent que la mort est un processus normal ;

e N’entendent ni accélérer ni repousser la mort ;

o Integrent les aspects psychologiques et spirituels des soins aux patients ;

e Proposent un systeme de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement
que possible jusqu’a la mort ;

e Proposent un systéme de soutien pour aider les familles a faire face a la maladie

du patient ainsi qu’a leur propre deuil ;

o Utilisent une approche d’équipe pour répondre aux besoins des patients et de leurs
familles en y incluant si nécessaire une assistance au deuil ;
o Peuvent améliorer la qualité de vie et influencer peut-étre aussi de maniére positive

[’évolution de la maladie ;

o Sont applicables tot dans le décours de la maladie, en association avec d’autres
traitements pouvant prolonger la vie comme la chimiothérapie et la radiothérapie,

et incluent les investigations qui sont requises afin de mieux comprendre les

’

complications cliniques génantes et de maniére a pouvoir les prendre en charge.’
(Bruera & Castro, 2003, p.3).
La Société Francaise d’ Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) définit les soins palliatifs
comme “des soins actifs dans une approche globale de la personne atteinte d’'une maladie
grave, évolutive ou terminale. Leurs objectifs est de soulager leurs douleurs physiques ainsi

que les autres symptémes et de prendre en compte la souffrance psychologique, sociale, et



spirituelle. Les soins palliatifs et [’accompagnement sont interdisciplinaires. lls s adressent aux
malades en tant que personne, a sa famille et a ses proches, a domicile ou en institution. La
formation et le soutien des soignants et des bénévoles font partie de cette démarche.” (SFAP,
2014).

Tres souvent se glissent dans les transmissions orales et écrites des équipes soignantes,
ainsi que dans des écrits officiels qui définissent la discipline palliative, la formulation « soins
de confort ». Nous souhaitons nous arréter quelques instants sur cette formulation qui nous
questionne. Cette formulation est-elle adaptée a la situation de la fin de vie ? Le
psychomotricien Patrick Martin, nous a signalé avec justesse qu’un canapé peut éEtre
confortable, mais pas une personne (Martin, conversation personnelle, 27 novembre 2020). Dire
du patient qu’il est confortable, ne serait-il pas une manicre de parler a sa place, lorsqu’il ne
peut plus communiquer en étant sous sedation ? Est-ce que ce n’est pas nous-mémes que nous
essayons de rassurer, face a la mort imminente du patient, quand nous utilisons I'adjectif
confortable ? Le confort semble étre un mot fourre-tout, qui appauvrit la description clinique
du patient. Il n’est pas un indice observable ni quantifiable selon une échelle précise. Cependant
la douleur en est un. Les equipes ont pour cela des outils sous la forme d’échelles d’évaluations
adaptées : Evaluation Numérique (EN), Echelle Visuelle Analogique (EVA), échelle
comportementale (Algoplus). Plutot que de dire “le patient est confortable”, ne serait-il pas
davantage adapté de dire : « je n’ai pas observé de manifestations douloureuses chez le patient

» ? Nous faisons le choix d’utiliser cette derniére formulation dans la suite de cet écrit.
1.2 Historique

Depuis longtemps les soins palliatifs existent sans étre nommés comme tels. Au Moyen-
Age, il existe déja des maisons appelées « hospices », accueillant les pauvres, les malades et les
mourants. Les mourants sont accompagnés par les professionnels du culte et par leurs proches.
Cependant, tout le monde ne peut pas avoir acces a ces structures pour y passer ses derniéres
heures. Les soins palliatifs ne seraient pas ce qu’ils sont aujourd’hui sans les trois femmes dont
nous allons parler : Jeanne Garnier, Cicely Saunders et Elisabeth Kibler-Ross.

C’est en 1842, a Lyon, que Jeanne Garnier fonde avec deux amies 1’Association des
Dames du Calvaire. Cette association accueille “des femmes incurables atteintes de plaies vives
qui ne peuvent trouver une place dans les hopitaux ou qu’on n’y garde pas parce qu’on est
impuissant a les guérir” (Ancelet-Hustache, 1935). Ce concept de soins palliatifs est repris a
Londres en 1967 par Cicely Saunders, infirmiére puis médecin, fondatrice du St Christopher’s

Hospice qui accueille des cancéreux en phase terminale. Elle est a 1’origine des soins palliatifs
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modernes notamment en considérant le malade comme un “sujet” et en pronant la nécessité que
le malade soit entouré par une équipe pluridisciplinaire pour 1’accompagner sur le plan médical,
émotionnel, physique, spirituel et social. Cicely Saunders met également en avant la nécessité
de ’administration d’antalgique en fin de vie et prouve que leur administration réguliere ne
provoque pas d'accoutumance, mais délivre les patients de leur douleur pour laisser place a leurs
émotions et leurs ressentis dans les derniers instants de vie (Guiose & Gaucher-Hamoudi, 2007).
La douleur physique n’est pas la seule problématique rencontrée en soins palliatifs, Elisabeth
Kibler-Ross, porte son attention sur les éprouvés psychiques des patients en fin de vie. Cette
psychiatre finit ses études aux USA, a Denver, ou elle décide de parler de la mort lors d’une
conférence pour des étudiants. Ce choix ne plait pas a ses collegues et lui vaut d’étre mise a
I’écart au sein de son hopital. A la suite de cela, de nombreuses demandes de conférences dans
le monde entier lui sont adressées et son expérience lui permet d’écrire Les derniers instants de
la vie (1969) dans lequel elle décrit les différentes étapes du mourir.

Le concept des soins palliatifs fait son retour en France autour des années 1980 grace
notamment, a des associations telles que Jusqu'a la mort accompagner la vie (JALMALV)
créée en 1983. A la suite de cela, la premiére Unité de Soins palliatifs (USP) ouvre en 1987 a
I’hopital international de la Cité Universitaire et les premiéres Equipes Mobiles de Soins
Palliatifs (EMASP) se forment en 1989.

Il est intéressant de noter la surreprésentation des femmes dans la discipline des soins
palliatifs depuis leur fondation. On peut tout d’abord questionner 1’image du Care souvent
associé aux soins palliatifs. Cette notion de care (concept complémentaire ou opposable au cure
« guérir »), introduite par la psychologue américaine Carol Gilligan en 1982, se définit comme
“un souci fondamental de bien-étre d’autrui et centre le développement moral sur [’attention
aux responsabilités et a la nature des rapports humains” (Noél-Hureaux, 2015, p.8). On peut
aussi questionner I’association du care a la construction sociale et genrée de la figure
maternante féminine. Ainsi, on peut supposer qu’au cours de I’histoire les soins palliatifs ont
été une breche dans le monde médical investie par les femmes, a la fois car le corps médical
masculin ne s’y intéressait pas, ce qui leur laissait davantage 1’espace d’y développer leurs
réflexions ; mais aussi car I’image de la femme et ses prétendues qualités maternantes
semblaient pour I’époque adaptées au contexte des soins palliatifs. Les femmes occupent encore
aujourd’hui majoritairement les corps de métiers du soin paramédical. Cependant cette présence
féminine semble plus exacerbée encore dans les soins palliatifs, au sein du corps médical et
paramédical. Sur notre lieu de stage expérimental, ’ensemble de 1’équipe médicale est
féminine, et seulement trois hommes composent 1’équipe paramédicale. Il pourrait étre
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intéressant de questionner les représentations des soignantes et des patients vis-a-vis de cette
présence féminine dans les USP et questionner la maniére dont elle peut influencer la relation

soignante-soigné.
1.3 Législation et déontologie : soins palliatifs et fin de vie

L’accompagnement de la personne en fin de vie est longtemps resté une pratique réservée
a la sphére familiale et/ou religieuse. La douleur est considérée, par I’héritage religieux, comme
un phénomene naturel voire nécessaire. Le positionnement 1€gal, vis a vis de I’accompagnement
des patients en fin de vie, évolue au cours du XXéme et XXléme siecles. La question de la fin
de vie émerge dans le débat social et politiqgue avec le développement des alternatives
analgésiques et de la réanimation. En 1991, la loi est réfractaire a tous gestes pouvant entrainer
la mort, en 1998 elle devient favorable a 1’accompagnement vers la mort, permettant
I’utilisation d’analgésiques et/ou de sédatifs afin de soulager le patient quand bien méme leurs
utilisations acceléreraient le déecés. En 2000, elle propose un engagement solidaire face a la
mort, a I’exception de 1’euthanasie (Lunel, 2017).

Le droit des personnes en soins palliatifs et en fin de vie est une question éthique
récurrente, traitée par le Conseil Consultatif National d’Ethique (CCNE). La fin de vie souléve
différentes problématiques et controverses alimentées par des affaires judiciaires trés
médiatisées notamment celle de Vincent Humbert, Vincent Lambert et Chantal Sébire. Elle
souleéve des questionnements sur la prise en soin de la douleur, I’accompagnement vers la mort,
le droit de mourir dans la dignité, la question de 1’acharnement thérapeutique, du suicide assisté
et de I’euthanasie (Beyer, communication personnelle, 30 novembre 2020). En 1995 la 1° loi
relative aux soins palliatifs, la loi Neuwirth, établit le « droit de recevoir des soins visant a
soulager la douleur » qui « doit étre en toute circonstance prévenue, prise en compte et traitée
» (Haute Autorité de Santé, 2016). Cet article de loi a par la suite été complété lors de 1’adoption
de la loi Kouchner, relative au droit des malades et au systeme de santé, en 2002, par la
formulation suivante : « Les professionnels de santé mettent en ceuvre tous les moyens a leur
disposition pour assurer a chacun une vie digne jusqu’a la mort ».

La loi du 9 juin 1999 introduit par son premier article le droit d’acces aux soins palliatifs
pour tous : « Toute personne malade, dont I’état le requiert, a le droit d’accéder a des soins
palliatifs et a un accompagnement ». Cette loi définit les soins palliatifs 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 » (HAS, 2016).

6



La Loi Kouchner relative au droit des malades et au systéme de santé de 2002, est la 1
loi de protection des patients. Elle fait basculer le droit du patient d’un statut de contrat a un
statut de droit Iégal et met fin au paternalisme médical. Le patient devient acteur de sa santé : il
choisit son médecin, donne son avis, peut refuser un traitement. Elle instaure ainsi le principe
de démocratie sanitaire en garantissant le statut de la personne humaine, la protection de la santé
et le respect de I’autonomie de 1’individu. Cette loi crée le concept de personne de confiance
(art. L. 1111-6) : « Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut
étre un parent, un proche ou le médecin traitant et qui sera consultée au cas ou elle-méme
serait hors d’état d’exprimer sa volonté et de recevoir l’information nécessaire a cette fin. Cette
désignation est faite par écrit, elle est révocable a tout moment. Si le malade le souhaite, la
personne de confiance [’accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux
afin de ['aider dans ses décisions » (Beyer, communication personnelle, 16 novembre 2020).

La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, ou loi Leonetti,
est la premiere loi concernant explicitement la fin de vie. Elle est fondée sur la condamnation
de I’obstination déraisonnable (article 1110-5-1), c'est-a-dire tout traitement disproportionné,
inutile ou susceptible de maintenir la vie artificiellement contre I’intérét du patient. La loi
conforte les décisions médicales pour limiter ou arréter un traitement a condition que la
procédure de décision collégiale en multidisciplinarité ait été scrupuleusement respectée. Selon
la loi, la décision finale appartient au médecin responsable du patient. Cependant, elle impose
le respect de la non-obstination déraisonnable et le droit du patient a refuser tout traitement, et
s’impose au médecin tant que le patient est en état d’exprimer sa volonté.

La loi Leonetti introduit également la notion de directives anticipées. Ce dispositif permet
aux personnes d’écrire leurs souhaits dans 1’éventualité d’une situation de fin de vie, dans un
contexte ou elles auraient perdu la capacité a 1I’exprimer explicitement. En 2005, ces directives
anticipées ne s'imposent pas aux médecins, il s’agit d’une orientation dont le corps médical
devait tenir compte pour prendre une décision, et elles ont une durée de validité de trois ans
maximums.

La derniére loi adoptée en France sur le sujet des soins palliatifs et de la fin de vie est la
loi Claeys-Leonetti, du 2 février 2016. Elle rééquilibre davantage le curseur décisionnel en
faveur du patient, sans pour autant ouvrir la porte & un droit en faveur d’une aide active a mourir.
L’euthanasie et le suicide assisté restent illégaux en France. La loi de 2016 étend la portée des
directives anticipées (art. L. 1111-11), davantage contraignantes, elles s’imposent désormais au
médecin a I’exception de deux contextes spécifiques : une situation d’urgence vitale ou bien si
les directives anticipées apparaissent inappropriées. Concernant leur durée de validité, elles sont
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d’actualité tant que la personne concernée ne les a pas elle-méme contestées. A cela, la loi
ajoute, sous certaines conditions, la possibilité d'une sédation profonde et continue jusqu’au
déces (article 1110-5).

Enfin, la loi Claeys-Leonetti précise dans son 1° article que la nutrition et I’hydratation
artificielles sont considérées comme des traitements et, de ce fait, peuvent étre arrétées ou
refusées au titre de I’obstination déraisonnable comme n’importe quel autre traitement (HAS,
2016). L’axe 1 du plan 2015-2018 en faveur du développement des soins palliatifs et de la fin
de vie, a permis la création du Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (Ministéere
des affaires sociales et de la santé, 2015). Nous reviendrons sur les différents plans nationaux

dans la partie suivante sur les formes d’offre de soins palliatifs sur le territoire francais.
1.4 Les prises en soin palliatives en France

La Haute Autorité de la Santé (HAS) identifie les personnes en soins palliatifs, comme :
“Toutes les personnes approchant de leur fin de vie et qui sont dans ['une ou [’autre des
situations suivantes doivent pouvoir, en cas de besoins identifiés, accéder précocement aux
soins palliatifs, quels que soient leur état de santé ou leur perte d’autonomie, quel que soit leur
lieu de soins et s’ils en sont d’accord :
état genéral précaire associé a des comorbidités graves ;
ou maladie grave, évolutive, potentiellement mortelle ;
ou risque de mourir d 'une complication aigué survenant au cours d 'une maladie préexistante,
ou pronostic vital menacé par une affection aigué causée par des événements soudains et
catastrophiques.” (2016, p.2).

Des plans nationaux successifs ont ét¢é mis en ceuvre depuis 1999 pour favoriser le
développement des soins palliatifs en France, améliorer les conditions d'accueil du patient en
fin de vie et diversifier les offres de soins. Le dernier et quatrieme plan de 2015-2018, vise a
réduire les inégalités d’acces aux soins palliatifs qui persistent sur le territoire, le manque de
connaissance du grand public et des professionnels de santé sur les soins palliatifs ainsi que sur
les droits des patients en fin de vie. Ce plan s’articule autour de 4 axes :

“Axe 1 : Informer le patient, lui permettre d’étre au centre des décisions qui le concernent.
Axe 2 : Former les professionnels, soutenir la recherche et diffuser les connaissances sur les
soins palliatifs.

Axe 3 : Développer les prises en charge en proximité : favoriser les soins palliatifs a domicile

y compris pour les résidents en établissement sociaux et médico-sociaux.



Axe 4 : Garantir I’acces aux soins palliatifs pour tous : réduction des inégalités d’acces aux
soins palliatifs.” (Ministére des affaires sociales et de la santé, 2015).

On distingue en France différents types de prise en soin palliative (SFAP, 2020).
Les unités de Soins Palliatifs (USP) sont des services hospitaliers spécialisés qui assurent des
soins aux patients pour une durée de séjour limitée. Elles peuvent aussi accueillir le patient en
séjour de répit pour soulager les aidants, ou bien en séjour relais pour soulager une autre équipe
d’USP et apporter un double regard dans le contexte d’une prise en soin complexe. Elles
assurent ¢également la formation des stagiaires, étudiants et professionnels, ainsi qu’une activité
de recherche.

Les Unités ou Equipe Mobiles de Soins Palliatifs ou Equipe Mobile d’ Accompagnement
et de Soins Palliatifs (UMSP, EMSP, UMASP) sont composées d’une équipe pluridisciplinaire
(au minimum un médecin, une infirmiére et une psychologue) qui intervient dans tous les
services qui en font la demande. Cette équipe suit la prise en soin globale des patients en fin de
vie et de leur entourage et assure un réle de compagnonnage, d’écoute active et de formation
aupres des équipes soignantes.

Les lits identifiés en soins palliatifs hors USP (LISP) sont situés dans des services
d’hospitalisation variées. Ils permettent de créer des espaces de soins palliatifs chez des patients
qui peuvent présenter notamment des maladies chroniques.

L'hospitalisation a domicile (HAD) s’organise autour d’une équipe pluridisciplinaire qui
dépend d’une structure hospitaliére et se rend au domicile du patient. Les réseaux de soins
palliatifs, organisation de différents intervenants autour du patient pour coordonner les soins a
domicile et permettre une cohérence de la prise en soin en tissant un lien entre Il'institution et
les soignants libéraux.

Nous allons nous intéresser plus précisement au principe du séjour de répit en USP, que
nous avons pu observer sur notre lieu de stage et qui nous a posé question. En sejour de répit,
le patient est considéré en soins palliatifs mais pas en fin de vie. C'est-a-dire qu’il n’a pas établi
comme projet avec I’équipe soignante et son entourage de finir ses jours dans la structure pour
le moment. Il projette soit de retourner a domicile, soit de retourner dans son USP, soit dans
une autre structure ou il est pris en charge a 1’origine. Ce statut de séjour de répit ne rend pas
toujours le projet thérapeutique cohérent au sein de 1’équipe soignante. En effet, nous avons pu
observer a plusieurs reprises une dynamique différente d’investissement de I’équipe soignante
lorsque le patient est en séjour de répit pour relais d’une autre USP. Le patient n’étant pas venu
mourir dans le service, il y a comme une pression qui pese sur les épaules de 1I’équipe
soignante : son état de santé doit se dégrader le moins possible et 1’équipe semble davantage
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frileuse a faire des annonces au patient du fait que sa prise en soin dépende d’une autre équipe
médicale. D’un autre c6té, les séjours de répit peuvent étre vécus comme une prise en soin
plus légére sur le plan émotionnel pour les équipes quiont prodigué des soins afin
d'améliorer la qualité de vie du patient. L équipe soignante peut apprécier d'établir des liens
sur du long court, car le patient est susceptible de revenir si son état se dégrade. Ce double
regard médical et paramédical entre deux équipes semble a la fois intéressant pour créer un
soutien en relais, ainsi que de permettre d'enrichir les points de vue sur une prise en soin.
Cependant, il semble parfois poser une certaine limite d’action pour I’équipe soignante qui

accueille le patient en séjour de répit.
1.5 Les problématiques psychomotrices en soins palliatifs

La psychomotricité est une discipline paramédicale qui s’exerce sur prescription médicale
et en référence a son décret de compétence (Annexe A). La psychomotricité vise a aider le
patient a atteindre un équilibre psychique et corporel. Elle s’intéresse a la mise en mouvement
du corps et de la psyché a travers I’émotion que suscite le vécu corporel. Chaque personne est
unique, 1’équilibre de chacun est donc unique lui aussi. L’équilibre psychique et corporel d’un
individu est de pouvoir accéder a une variété d’émotions, de comportements, d’expressions
corporelles et verbales, de pouvoir passer d’une variante a 1’autre avec facilité, de pouvoir les
verbaliser et leur donner du sens. La psychomotricité s’intéresse donc a comprendre qui est le
patient, quelle est son identité, quelle est son histoire. Catherine Potel définit la psychomotricité
comme « un dispositif de soins thérapeutiques qui s’intéresse, en tout premier lieu, aux
fondations d’une construction de la plus haute importance, un sujet humain. La mise en place
de ces fondations constitue la condition indispensable d’une intériorité. C’est l'intrication
profonde entre, d’'une part [’ancrage du corps dans [’espace et le temps, d autre part la fonction
contenante de [’enveloppe qui va constituer le socle, la structure de ’identité psychocorporelle
du sujet. Dans cette intrication se trouve la raison d’étre d’une thérapeutique psychomotrice,
s ‘adressant non seulement aux fonctions (instrumentales et constitutionnelles de reperes) mais
aussi a leur inscription symbolique essentielle pour la psyché » (2010, p.111). L’observation et
la thérapie psychomotrice se comprennent dans une approche holistique et cohérente du patient,
en lien étroit avec les thérapies. En USP, il s’agit soit d’un travail de prise en soin seule avec le
patient, soit d’un travail en collaboration avec 1’équipe soignante lors de soin en bindbme : avec
I’aide-soignante, ou le/la kinésithérapeute, ou la psychologue, ou I’ergothérapeute.
La psychomotricité est indiquée auprés du patient en soins palliatifs et en fin de vie pour

diverses problématiques que nous allons développer.
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Elle peut intervenir dans le contexte d’une atteinte de 1’axe corporel. Anatomiquement,
I’axe représente une ligne virtuelle passant par le sommet du crane et le centre du périnée. Il
passe par le trou occipital, le centre de la troisieme lombaire, les coxo-fémorales, le centre du
genou et les malléoles. C’est le point d’appui a la fois physique et représentatif de 1’action
finalisée. L'axe n'est pas la colonne, la colonne vertébrale étant le lien organique de I'ensemble,
elle relie la téte et le bassin. L'axe correspond donc a tout un ensemble qui comprend également
la partie haute et la partie basse. Une problématique autour de I’axe corporel chez le patient
peut se manifester par une grande réticence a étre en position assise ou bien allongée, un patient
en cyphose, effondré d’un c6té ou de I’autre de son axe corporel. Cette problématique s’articule
avec la notion de verticalité et de la symbolique de la marche sur lesquels nous reviendrons
dans la partie clinique (Renault-Dulong, 2007).

La psychomotricité est indiquée dans le contexte de trouble du schéma corporel. Le
schéma corporel est I’image tridimensionnelle que chacun a de soi-méme selon Paul Schilder
(Renault-Dulong, 2007). Julian de Ajuriaguerra le décrit comme un modele perceptif du corps,
permanent et évolutif. C’est la représentation consciente et inconsciente que chacun se fait de
son corps et qui lui sert de repére dans I’espace. Elle résulte de I’intégration des informations
sensorielles multiples a la fois extéroceptives (visuelles, auditives, tactiles, etc.) et
proprioceptives (cénesthésiques et kinesthésiques). Il s’agira par exemple de prendre en soin un
patient qui peut présenter une bonne connaissance de son schéma corporel a travers les
somatognosies, mais une fragilité de la structuration du schéma corporel qui peut prendre la
forme d’un désinvestissement de certaines parties du corps, de difficulté a organiser son corps
dans I’espace et dans le déplacement.

La psychomotricité intervient dans le contexte de trouble des représentations affectives
du corps. Les représentations affectives du corps, sont la fagon dont notre corps nous apparait
a nous-méme selon Paul Schilder (Renault-Dulong, 2007). Francoise Dolto en parle comme
d’une synthese vivante de nos expériences relationnelles, propre a chacun. Elle parle du concept
d’image du corps inconsciente « pour signifier que ['image de soi est construite de parties
conscientes (les sentiments, se sentir bien dans sa peau, ou mal...) et les parties inconscientes
(la psyché s’ organise dans et par les conflits, les frustrations, les relations au pere, a la mere...)
» (Potel, 2015). Joél Clerget parle de ’image du corps comme « le lieu de la représentation
inconsciente des sensations issues des sources pulsionnelles, dont le schéma corporel est
[’expression » (1997, p.40). A ces notions nous pouvons ajouter celle de corps imaginaire et

fantasmé qui s’articulent autour des représentations du sujet. Selon Anne Gatecel, « /’identité
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fondamentale du sujet s'inscrit dans la structuration de l’'imaginaire corporel. Le corps ne peut
se scinder de son double imaginaire » (cité par Potel, 2010, p.146).

La psychomotricité est indiquée dans un contexte d’atteinte de I’enveloppe
psychocorporelle. L’enveloppe est une structure en transformation et mobile au cours du
développement de I’étre humain, qui a une fonction de contenance. Il s’agit de I’enveloppe peau
qui contient, retient, entre en communication, sécurise et joue aussi le role d’enveloppe
psychique. Nous reviendrons sur le concept du Moi-Peau développé par Didier Anzieu. Selon
Anne-Marie Latour, « il ne suffit pas d’avoir “une peau tout autour” pour se sentir enveloppé,
un squelette pour s’imaginer solide, des organes sensoriels pour communiquer et des orifices
corporels pour se vivre capable de maitriser et apprécier les échanges avec son environnement.
Le “sentiment d’étre” est cette part imaginaire qui doit s intriquer avec le somatique propre a
chaque individu. » (2021, p.1). Une atteinte de 1’enveloppe chez le patient en soins palliatifs
modifiée notamment par les plaies, les nodules, les tumeurs, peut se manifester par une perte
de repéres corporels, un besoin de contrdler ce qui rentre et ce qui sort de son corps. Questionner
chaque médicament ou refuser les traitements et le matériel invasif, des difficultés a lacher I’air
dans I’expiration. Cela peut également prendre la forme d’une parole retenue et contrélée d’un
patient inquiet de répondre aux questions de 1’équipe soignante, qui se sent rapidement agressé,
dans la crainte de se faire envahir (Cocaign, communication personnelle, 4 janvier 2021).

La psychomotricité peut intervenir dans le contexte de troubles de la régulation tonico-
émotionnel. « Le tonus est l’état de légere tension des muscles au repos, résultant d’une
stimulation continue réflexe de leur nerf moteur » (Jover, 2020). Cette « contraction
isométrique est permanente et involontaire » (Servant-Laval, 2007). « Le tonus est la toile de
fond des activités posturales et motrices » (Jover, 2020). On distingue le tonus de fond qui sous-
tend I’affectivité et les émotions, le tonus postural qui permet de maintenir et ajuster la posture,
et le tonus d’action qui prépare et soutient le mouvement. Selon Henri Wallon, « les émotions
sont une formation d’origine posturale et elles ont pour étoffe le tonus musculaire » (1970,
p.174). Le tonus influence I’émotion, et I’émotion influence le tonus. En soins palliatifs, des
patients peuvent présenter une carapace tonique liée a de 1’anxiété, des angoisses de mort,
d’effondrement, de liquéfaction, de morcellement et/ou a des douleurs chroniques.

La psychomotricité a un role dans la prise en soin d’un manque d’ancrage. Le Larousse
(2020) définit ainsi ’ancrage : « fait d étre ancré, implantation, enracinement ». Il a un réle de
solidité, de maintien et de stabilité. La notion d’ancrage s’articule a la notion d’appui. Les
appuis servent a maintenir une stabilité autant physique que psychique, ils ont un role
dynamique car ils permettent de soutenir une position sécurisante tout en s’adaptant a son
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environnement. Ils sont en lien avec la verticalité et la tenue de 1’axe corporel, le manque
d’ancrage est donc une problématique particuliérement exacerbée chez des patients trés souvent
alités. En soins palliatifs, un manque d’ancrage chez le patient peut s’exprimer sous la forme
d’un désinvestissement du bas du corps, une rétropulsion du bassin et des pieds flottants en
position assise, une hyper ou hyposensibilité des membres inférieurs, une crainte lors des
transferts. Selon Genevieve Ponton et Agnes Servant-Laval (2020) :

« L élan vers le monde et les autres nécessite et consolide la “prise d’appuis”, dans

tous les sens du terme, au cours du développement des trois grands schémes de

mouvement que sont le repliement/enroulement, le retournement et le repousser du

support. Dans la recherche de cet ajustement, toujours relatif et adaptable, entre

les forces de gravité et le redressement, chacun déploie des stratégies personnelles.

Celles-ci sont repérables, comme reflets, effets ou moyens d 'une qualité de présence

toujours singuliére réactualisée par la relation ».

La psychomotricité peut intervenir dans un contexte de dissociation somato-psychique.
Les patients en soins palliatifs ont des parcours médicaux et des traitements particuliérement
lourds. Certains d’entre eux, qui ont la sensation d’avoir vécu un combat contre leur maladie,
avec des périodes d’espoir puis de rechutes, ne sont parfois plus a I’écoute de leurs sensations
corporelles. On peut alors observer chez ces personnes un corps clive (haut/bas, espace droit et
espace gauche), plus ou moins investi. « La survenue d’une pathologie vient mettre a mal ce
vecu de globalite, cette dynamique d’harmonisation. Elle peut introduire un sentiment de
rupture, de dissociation » (Aflalo et al, 20186, p. 3).

La psychomotricité est indiquée dans le contexte de douleur. L’International
Association for the Study of Pain (2021) définit la douleur comme une « expérience sensorielle
et émotionnelle désagréable, liée a une lésion tissulaire existante ou potentielle, ou décrite en
termes évoquant une telle Iésion ». Selon Martine Gaillard (2003), « I/ n’y a pas une douleur,
mais des douleurs, et la facon dont un homme ressent la douleur physique, indépendamment de
sa durée, releve de sa perception et de sa sensibilité au moment ou elle survient. Elle est
auréolée d’une tonalité affective qui dépend de [’état psychique dans lequel il se trouve et qui
va jouer un role considérable pour la rendre plus ou moins supportable ». On distingue d’un
coté les douleurs aigués, de I’autre les douleurs chroniques. Les douleurs aigués sont inférieures
a 3 mois, elles ont une fonction de protection de 1’organisme car elles servent de signal d’alarme
d’une lésion sous-jacente qu’il est nécessaire d’explorer. Les douleurs chroniques sont
supérieures a 3-6 mois, elles ne sont plus considérées comme un symptéme mais comme une
maladie a part entiére, elles peuvent étre plus ou moins évolutives, et séquellaires d’un
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traumatisme, d’une lésion. Elles n’ont pas d’utilité physiologique pour I’individu, elles peuvent
engendrer des dommages physiques et psychologiques importants, réduire 1’autonomie du
sujet, impacter sa vie sociale, familiale, professionnelle. Le stimulus douloureux est réceptionné
par les nocicepteurs, transmis en relais par les trois neurones, et percu par les différentes aires
corticales. La douleur survient lorsqu’il y a une rupture d’équilibre en faveur des messages
excitateurs, soit par un exces de nociception, soit par un déficit des contréles inhibiteurs (on
parle de douleurs de désafférentation ou douleurs neuropathiques), soit un exces associé a un
déficit (on parle de douleurs mixtes). On peut distinguer quatre grands types de douleurs.

Les douleurs par excés de nociception sont une « stimulation du systéme de transmission de la
douleur due a des lésions entrainant une stimulation des récepteurs périphériques
(nocicepteurs) » (Levesque, 2017). Le systeme de contr6le inhibiteur est ainsi dépassé dans des
contextes de cancer, d’infection, en post chirurgie, lors de fracture, de brilures.

Les « douleurs neuropathiques résultent d’une lésion ou d’un dysfonctionnement du systéme
nerveux central ou périphérique » (Le Manuel MSD, 2020). Elles prennent la forme de douleurs
disproportionnées en regard de I’atteinte tissulaire, une dysesthésie (allodynie, picotement,
brilure, décharge électrique...). Elles sont souvent résistantes aux traitements antalgiques de
palier Il (opiaces), des médicaments adjuvants sont donc souvent associés pour les traiter
(antidépresseurs, antiépileptiques, anti inflammatoires). Elles peuvent avoir des étiologies
traumatiques, virales, tumorales, métaboliques, ou encore étre liées a la consommation de
toxiques (Neuromédia, 2019).

Les syndromes régionaux complexes correspondent a une « douleur continue non systématisée
a un seul territoire neurologique et disproportionné par rapport a [’événement initiateur.
Associée a des troubles vasomoteurs (coloration, chaleur cutanée, cedeme, troubles de
sudation), des troubles trophiques (limitation [des] amplitudes articulaires, [et de la] peau) »
(Levesque, 2017).

Les douleurs dysfonctionnelles présentent un tableau de douleurs chroniques par hyperalgésie
centrale comme le syndrome fibromyalgique, les colopathies fonctionnelles, les douleurs
psychogénes (dépression de type mélancolique, conversion histrionique).

La psychomotricité a un role de soutien du lien patient-entourage. Elle peut
accompagner et transmettre des ressources a la famille pour qu’elle puisse comprendre et faire
face aux modifications de la relation avec leur proche. Proposer des entretiens et des séances
de ressourcement pour accueillir les ressentis, réguler les réactions tonico-émotionnelles de

fatigue, stress, colére, d’effondrement de I’entourage.
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La psychomotricité intervient comme soutien a 1’équipe soignante. Elle peut proposer
des ateliers corporels de relaxation et de toucher thérapeutique aux soignants, écouter et
reconnaitre leur souffrance potentielle dans leur réle exigeant de soignant, la mettre a distance
par la mise en mots pour contribuer a restaurer les conditions possibles d’une qualité¢ de
présence et de soin. Dans les soins quotidiens, la présence de la psychomotricienne soutient la
dynamique de réflexion sur la qualité des soins corporels proposés : mobiliser le patient a 4
mains, adapter une toilette, proposer un toucher thérapeutique ou un enveloppement, détourner
I’attention du patient lors d’un soin de pansement. « La question du travail de lien est au cceur
de l’approche thérapeutique palliative : liens entre le ressenti et les représentations que le
patient a de sa situation, de sa maladie ; liens relationnels entre le patient et son entourage ;
entre le patient et les soignants ; entre la famille et 'équipe soignante » (Aflalo et al, 2016, p.
3).

La psychomotricité en soins palliatifs a donc pour objectif de rendre les expériences
sensorielles et motrices signifiantes pour le sujet, pour 1’inscrire dans un sentiment continu
d’exister. Il s’agit de créer un espace dans lequel le patient puisse retrouver un corps plaisir, un
corps acteur au travers de ses sensations, de sa motricité et de ses capacités créatives ; un espace
ou il puisse restaurer son identité, son statut d'étre pensant, ressentant et agissant, au cceur de
I’interaction. « Accompagner quelqu’un, ce n’est pas le précéder, lui indiquer la route, lui
imposer un itinéraire, ni méme connaitre la direction qu’il va prendre. C’est marcher a ses
cotés en le laissant libre de choisir son chemin et le rythme de son pas. » (Verspieren, 2015).
Frédeéric Le Roux (Albaret & Aubert, 2001) propose un ensemble de questions pour illustrer la
lecture psychomotrice du patient en soins palliatifs. Un premier niveau d’observation permet
de comprendre, de questionner comment le patient habite son corps : « Comment le patient
utilise son corps ? Comment le patient percoit son corps ? Comment le patient investit son
corps ? ». Un deuxiéme niveau d’observation permet de questionner « ce qui fait rencontre
dans la relation. Qu’est-ce qui nous fait rencontrer [’autre ? ». 1l est ici question des différents
canaux sensoriels par lesquels se tissent la rencontre et le lien avec le patient : la voix, le regard,
la respiration, le toucher (Albaret & Aubert, 2001, p.246). Véronique Cocaign définit
I’approche psychomotrice comme « une proposition relationnelle d’étayage corporel... une
invitation a accueillir le vécu corporel propre de la personne avec ses empreintes, traces
sensibles, cicatrices bruyantes ou silencieuses. C’est une rencontre avec sa réalité dans l’ici et
le maintenant. Cette réalité est porteuse de projets futurs mais aussi de peurs, de croyances, de

fantasmes sur un corps marqué par sa finitude... Les maitres-mots du psychomotricien en soins
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palliatifs pourraient donc étre : créer ou restaurer des liens et instaurer des relais.” (Aflalo et
al, 2016, p. 3).

Nous souhaitons nous arréter quelques instants sur notre positionnement concernant les
bilans psychomoteurs au cours de ce stage expérimental. En soins palliatifs, 1’utilisation du
bilan psychomoteur dans son évaluation quantitative semble inappropriée. Cependant, certains
bilans peuvent affiner 1’observation psychomotrice qualitative et permettre d’orienter le projet
thérapeutique du patient. Le Dessin du bonhomme de Goodenough et I’Entretien sur les
représentations corporelles de Moyano, notamment, nous semblent intéressants et adaptés au
contexte des soins palliatifs et de la fin de vie. Nous nous sommes rapidement mises d’accord
toutes les deux sur notre positionnement vis-a-vis du bilan psychomoteur en USP : les bilans
psychomoteurs doivent impérativement servir a la prise en soin du patient, et non étre un outil
désincarné permettant d’illustrer ce mémoire. Nous avons eu trés peu d’occasion de réaliser des
bilans pendant cette année de travail. Un seul de ces bilans réalises nous a semblé exploitable

dans la réflexion de ce mémoire (Annexe D).
1.6 La structure de stage expérimental

Le stage expérimental se déroule au sein d’une structure hospitaliére privée composée de
différents services : virologie, hématologie, Soins de Suite et Réadaptation gériatrique (SSR),
centre du sommeil, et Unité de Soins Palliatifs (USP).

L’USP se compose de 40 lits, soit 20 lits par étage, 10 lits par aile (droite et gauche).
L’équipe de I’'USP se compose d’un chef de service, de huit médecins, de deux cadres de santé,
deux infirmiers et deux aides-soignants par aile qui travaillent sur un rythme de 12h (alternance
petite semaine et grande semaine), de deux psychologues cliniciennes, d’une assistance sociale,
d’une secrétaire, d’agents des services hospitaliers et d’un agent mortuaire. Une équipe de trois
rééducateurs (deux kinésithérapeutes et un ergothérapeute), rattachés au plateau de rééducation
de la structure, se déplacent en USP sur prescription médicale. Selon les besoins, la structure
hospitaliére fait appel a des paramédicaux intérimaires pour les postes d’infirmiéres et d’aides-
soignantes.

Initialement affectées en début de stage dans 1’aile droite du 5éme étage, une fermeture
de I’étage imposée par la crise sanitaire fin octobre 2020, a nécessité que nous réalisions nos
prises en soin au 4éme étage, aile droite. L’aile droite du 5éme a pu réouvrir ses portes en
janvier, nous avons repris nos prises en soin a cet étage a partir du 22 janvier 2021. Ces
changements nous ont demandé des ajustements pour nous adapter a différentes équipes

médicales et paramédicales.
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Partie 2 : Différents paradigmes de ’identité

L’identité est une notion complexe et multiforme qui met au défi les limites du volume
d’écriture d’un mémoire. Dans le dictionnaire de langue francaise, l'identité vient du latin
classique idem « le méme », et présente cinq nuances de sens : la similitude, unité, I’identité
personnelle, l'identité culturelle et la tendance a 1’identification (Le nouveau Petit Robert,
2010). Cette notion peut s’observer a travers différents paradigmes, tous plus intéressants les
uns que les autres. Cependant notre choix s’est posé sur quatre voies de réflexions : I’anatomie
et les arts, la philosophie, la psychologie et la psychanalyse, les neurosciences. Nous avons
souhaité aborder la notion de I’identité a travers des maniéres de faire et des manicres de penser
qui se rapprochent de la pensée psychomotrice. Ou plutét, nous souhaitons rechercher les
inspirations intellectuelles qui nourrissent la pensée psychomotrice, qu’elle adapte et
transforme a des fins thérapeutiques. Des choix subjectifs donc, mais que nous espérons
réfléchis. D’autres paradigmes pourraient ainsi venir alimenter cette réflexion existentielle qui
continue de passionner notre sociéte : la sociologie, I'anthropologie, I'ethnologie, la géographie,

I’histoire, la théologie etc...
2.1 L’anatomie et les arts

2.1.1 La discipline anatomique : entre universalisme théorique et corporéité

singuliéere

Questionner la nature de 1’identité passe par questionner le corps et Ses structures.
L’anatomie humaine répond a certaines de ces questions, elle «fait partie des sciences
morphologiques... Le mot “anatomie” d’origine grecque, signifie “incision”, et a été longtemps
synonyme de “dissection”. Les descriptions anatomiques exigent une position de référence (la
station debout, chez I’homme) et ['utilisation de trois plans de [’espace (sagittal, frontal,
transversal) grace a quoi toutes les structures peuvent étre situées, orientées et décrites (siége,
forme, direction) ». On distingue différentes formes d’études anatomiques : 1’anatomie
descriptive, 1’anatomie topographique, et [’anatomie fonctionnelle. Cette dernicre est
particulierement étudiée en psychomotricité car elle « s’intéresse aux liens entre la forme et la
fonction » (Sakka, 1997). Nombreux sont ceux qui ont participé a approfondir les connaissances
de la structure du corps humain : Aristote et son anatomie comparée, les pratiques de dissection
de 1'Ecole d’Alexandrie et leurs fondateurs Hérophile et Erasistrate, Hippocrate et son éléve
Galien considérés comme les plus grands médecins de I’ Antiquité, I’intelligence artistique de

la biomécanique anatomique de Léonard de Vinci, les travaux d’André Vésale considéré
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comme celui qui a fait de I’anatomie une discipline scientifique a part entiére, 1’ceuvre
conséquente d’Ambroise Paré, de Francgois Rabelais, les écorchés d’Honoré¢ Fragonard, la
recherche neuroanatomique de Paul Broca, et bien d’autres encore. « L’étude historique de
[’anatomie a un intérét philosophique : elle montre la longue quéte que les hommes ont conduite
pour connaitre la structure de leur corps » (Sakkal, 1997). Mais qu’est-ce que 1’anatomie dit
de nous en tant qu’individu appartenant a 1’espéce humaine ? Que dit-elle de nous en tant
qu’individu singulier ?

La discipline anatomique veut poser un regard universel de référence sur 1’espece
humaine, mais il s’agit d’une universalit¢ uniquement théorique. L’illustration idéale de cet
universalisme théorique pourrait étre L’Homme de Vitruve. Célébre dessin annoté de Léonard
de Vinci, il représente un homme aux proportions corporelles soi-disant parfaites, inscrit dans
un cercle. Cependant I’anatomie présente de nombreuses limites a la compréhension du corps
humain dans son contexte de vie : « La passion de [’anatomie est une passion du corps, elle
développe un savoir sur | ‘organisme et non sur [’homme inclus dans son environnement social
et culturel, héritier de son histoire personnelle. » (Le Breton, 2008). En effet « considérer le
corps uniquement en tant que soma, c’est oublier la subjectivité et faire perdre tout son sens au
corps » (Lesage, 2012, p.56), c’est faire abstraction du corps comme « véhicule de [’étre au
monde » (Merleau-Ponty, 1945). Daniel Courberand (2014) définit la corporéité comme « la
mise en sens psychique du corps, corps d’abord parlé par autrui », il ajoute qu’« en francais
nous avons conservé le ’s” final du mot corps, ce qui évoque bien plusieurs acteurs dans le
corps ». La corporéité fait I’humain, elle est une entité corporelle qui se construit a plusieurs.
Le corps est une co-construction : « on ne percoit [’autre que par notre propre corps... un corps
tout seul ¢a n’existe pas » nous dit-il. Le corps se construit et il se structure. Benoit Lesage
interroge ses structures notamment a partir de notions anatomiques comme la systématique des
schemes musculaires, des flux posturaux-moteurs, qui mettent en relation une organisation du
corps prise dans le détail anatomique avec une certaine facon d’étre, de se présenter, de se
percevoir, d’entrer en relation. « Le corps n’est pas une chose, il est soi... et se révele a nous
non comme outil, mais comme immédiat de [’exister. » (2012 p.55). Pour autant, la discipline
anatomique au cours de I’histoire a pris la forme d’une quéte identitaire a travers une étude
actualisée des corps : « les progres de la chirurgie et aussi ceux de ['imagerie médicale ont
amené a considérer une anatomie, non figée mais vivante ». (Le Breton, 2008).

Malgré ses limites a saisir la singularité de chaque étre humain, I’anatomie humaine a
permis de nourrir différentes formes d’art, notamment au travers des ceuvres de Léonard de
Vinci ou d’Honoré Fragonard. De nombreuses disciplines artistiques se sont appropriées les
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connaissances du corps anatomique pour en faire une matiere d’expression corporelle
singuliére. « Le corps, par définition, est cette part du sujet qui bouge, qui vibre, qui respire,
qui sent, qui s’impregne des atmospheres et qui les exprime dans des actes, des gestes, des
comportements. Le corps est ce qui témoigne de ['art d’étre vivant. » (Potel, 2015, p.22). La
danse est une de ces disciplines artistiques qui s’appuie sur la connaissance anatomique (que
nous aborderons dans une autre partie) et sur I’émotion : « Le corps est a la base de tout, et la
création artistique commence par le contact charnel avec le monde. Plus gu 'un contact, c’est
d’une véritable interaction qu’il s’agit, entre le monde intérieur de [’artiste et tout ce que le
monde extérieur peut lui offrir de substance et d’inspirations. » (Cheng, 2015, p.89).

Le mot « émotion » vient du latin « movere » c’est-a-dire se mouvoir (Le Nouveau Petit
Robert, 2010). La psychomotricité s’intéresse tout particuliérement a la mise en mouvement du
corps, et de la psyché a travers 1’émotion que suscite le vécu corporel. Nous reviendrons sur
I’importance de I’émotion dans la problématique identitaire et en psychomotricité, dans la partie
des médiations psychomotrices. En psychomotricité, 1’anatomie fait ainsi partie des piliers de
la formation, car connaitre les organisations structurelles du corps a travers les chaines
musculaires, I’articulation des ceintures, la composante tonique et posturale, 1’axe vertébral et
I’acces a la verticalité, les coordinations dynamiques, les appuis et la dynamique du rythme
respiratoire, permettent de créer du lien avec les différents stades de développement de I’étre
humain ; et donc de pouvoir observer 1’expression personnelle et unique de chacun a habiter
son corps statique et dynamique. Les manieres dont je me tiens, dont je me mobilise, dont je

respire, sont des composantes de mon corps réel a I’instant présent.

2.1.2 Lorsque I’art se met au service de I’identité

Etre dans le Je(u)

Le jeu est un outil indispensable au développement de I’enfant. Il va notamment lui
permettre de devenir indépendant, d’avoir confiance en lui, de développer son imaginaire et
d’instaurer une relation a I’autre. Dés le plus jeune age, on peut observer les tout petits imiter
les mimiques de leur entourage, puis en grandissant, imiter les gestes du quotidien, comme par
exemple prendre un objet, le mettre a ’oreille et dire « allo ». « La vie tonico-motrice traduit
notre maniere d’étre et d’agir, accessible a notre conscience et a notre volonté... Depuis

[’enfance, par apprentissage successifs, automatisés et toujours modifiables, elle peut étre mise
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en ceuvre par voie réflexe et, clairement pergue par la conscience et soumise a la volonté... »
(Dropsy, 1973).

En psychomotricité, la médiation du jeu est au cceur de notre pratique peu importe la
population rencontrée et 1’age des patients. Le mime est une pratique muette dans laquelle on
retrouve tous les items de la psychomotricité dont le schéma corporel, ’image du corps, la
motricité globale et fine, le tonus, I’espace et le temps. « Ce mime est une discipline qui nous
incite a vivre en pleine conscience chaque moment de notre quotidien. Nous éveillant & nous-
méme, dans le lacher-prise et [’écoute de [’autre » (Conein-Gaillard, 2011). On retrouve au sein
du mime-adapté le mime corporel, le pantomime et le masque neutre. Le Mime corporel
introduit par Etienne Decroux engage tout le corps pouvant exprimer des émotions ou des états
tels que “la surprise”, “la peur”, “la joie”... L’incarnation des sentiments peut faire évoquer des
souvenirs au patient, il pourra raconter son histoire de vie et ainsi exprimer son identité.

La pantomime de Marcel Marceau quant a lui est une utilisation d’objets figurés comme
I’action de se maquiller, de lire, d’écrire... Il peut aussi s’apparenter a une forme gestuelle
linguistique telles que les salutations. La pantomime peut étre une maniére de faire émerger
I’identité de la personne dans sa maniere d’effectuer des gestes du quotidien. Pour des patients
en perte d’autonomie cela peut leur permettre de revivre des sensations grace a cette pantomime,
par exemple une patiente qui appréciait se coiffer ou un patient qui se rasait tous les matins.
L’image du corps est investie a nouveau, retrouver du plaisir dans le mouvement, jouer a se
rappeler. Il peut étre intéressant de proposer un travail en miroir et de demander au patient de
raconter ses habitudes du matin par exemple. C’est une maniére de rentrer dans le monde du
patient, de lui faire prendre conscience que quelque chose de beau a existé, et qu’il est toujours
dans le champ des possibles a travers le faire semblant. Nous reprendrons les mots de Louise
de Busserolles « La vie est complétement insensée mais il nous reste le pouvoir de
["imaginaire » (De Busserolles, communication personnelle, 12 Janvier 2021)

Enfin, le masque neutre de Jacques Lecoq se rapproche du mime corporel mais avec le
port d’un masque. « Le masque, malgré ses formes diverses, reste blanc. Il peut refléter une
certaine projection du Moi, sans réflexion, sans effet a produire. Alors qu’une fois peint, il
devient la projection de Soi par rapport aux autres. C’est le paraitre. Peut-étre le début d ‘une
certaine conscience d’étre » (Conein-Gaillard, 2011). Le masque neutre permet de trouver le
« point neutre » en soi, en ayant uniquement pour point d’appui les sensations corporelles. C’est
la maniére d’incarner la sensation, 1’émotion, comment en é&tre conscient et ensuite
I’extérioriser. Certains participants ferment les yeux comme pour faire un focus sur leurs
ressentis (Conein-Gaillard, 2011). En effet, le port du masque ne peut renvoyer quelque chose
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que si la personne qui le porte est sincere et ne se cache pas sous le masque. « Accepter
d’observer et d’étre a l’écoute de soi, de son corps et ce qu’il voudrait nous transmettre, n’est
pas dii a tous. Mais surtout a chacun son choix, avec son propre rythme d’évolution » (Conein-
Gaillard, 2011, p.96). Le mime permet de restituer au corps sa vraie place, celle d’un corps vécu
et non pas un corps subi, dans une interprétation authentique et incarnée. Il laisse également
place a un corps imaginaire et symbolique. C’est trouver un espace révélateur du soi et ramener

le patient dans une posture d’acteur a la fois dans le jeu et dans sa propre vie.

L'identité dansée

« Au-dela du simple divertissement, la danse inaugure un nouveau rapport au corps, au
plaisir, a ['autre et a soi-méme... En danse le désir de maitriser la technique prime ; en danse
thérapie c’est l’expression de soi, I’émotion, [’intensité qui est recherchée. Il n’y a pas
d’apprentissage » (Narboux, 2021). La danse est, comme le mime, une médiation qui regroupe
un grand nombre d’aspects de la psychomotricité et qui se pratique aussi sans la parole. Elle
apporte de nouvelles expériences sensori-motrices et invite ainsi le danseur a ecouter son corps
en engageant ses différentes chaines musculaires. L’ouie est également mise en éveil lorsque la
danse est accompagnée de musique, cette derniére donne une couleur et une émotion singuliere.
Les personnes porteuses d’un déficit auditif sont d’ailleurs capables de percevoir les vibrations
de la musique, il est donc possible pour tous de percevoir la musique et ce qu’elle dégage.
Chague individu a une perception et une sensibilité propre aux différentes sonorités qui peuvent
éveiller des émotions liées a des souvenirs. L’émotion a une place importante dans la pratique
de la danse : « Mouvement et émotion, forme et contenu, corps et pensée forment un tout »
(Vaysse, 2003, p.36). L’identité culturelle influence la sensibilité et la corporéité des individus
que ’on retrouve dans les danses traditionnelles. En fonction des cultures, l'identité du
mouvement n’est pas la méme.

« Au fond de moi, toujours, I’'image déroule son mouvement. Celle des deux plateaux

d’une balance, tournoyant autour de [’axe, montant puis descendant, en quéte

d’équilibre. Sur le premier plateau : la culture. Telle qu’elle est : singularité propre,
différence qui, vue de l’extérieur, devient vite mystérieuse, impénétrable. Mais c est bien
cette différence qui constitue la culture, qui fait donc toute son importance. Sur [’autre
plateau : 'universel. Soit tout ce que [’homme a en commun. Le différent et le commun

gravitent ainsi en quéte d’'un équilibre, en un mouvement perpétuel. » (Ushio, 2000).
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La danse et la musique sont des langages universels, compris par tous sans barrage de la
langue. L’expressivit¢é du corps peut permettre aux individus de dévoiler librement et
spontanément leur identité parfois bridée par la société. Elle peut permettre d'extérioriser
certains maux sans mots. L’identité artistique se crée tout au long de la vie, a partir des
expériences, il s’agit d’une construction unique. En danse cela peut étre une qualité de
mouvement ou bien la “kinésphére” décrite par Laban (1950), ce que 1’on peut qualifier de bulle
qui entoure le danseur, un espace propre a chacun. Elle se détermine par 1’extension des bras et
des jambes du danseur en gardant le méme référentiel. « Aucun mouvement ne se fait sans
impliquer la gravité, sans engager un échange avec elle dans la “lenteur et précision” » (Ushio,
2000, p.22). En effet dans le mouvement dansé, le corps subit la gravité et mobilise toutes ses
chaines musculaires, ce qui peut participer a une meilleure conscience corporelle. « Le
mouvement est pour ainsi dire une architecture vivante ». Depuis la vie intra-utérine le feetus
est en mouvement, puis tout au long de la vie il se développe, prend de I’ampleur, un sens. En
fin de vie le mouvement est plus restreint comme au debut de la vie, comme un cycle (Annexe
C) « Dans sa formation, |'individu répéte I’évolution de toute espéce ; il est la mémoire de la
vie primitive et son devenir au cours de [ histoire de la Terre elle-méme... je SUis né apres avoir

refait, dans le ventre de ma mére, une aventure de plusieurs centaines de millions d’années. »

(ibid. p.16).
2.2 Philosophie et identité

La philosophie est la premiére discipline a s’étre penchée sur la question de I’identité
humaine. Pourquoi étudier le paradigme philosophique dans un questionnement
psychomoteur ? La psychomotricité semble avoir tout autant a apprendre de la psychologie que
de la philosophie : “La psychologie et la philosophie se nourrissent des mémes phénomenes”,
nous dit Maurice Merleau-Ponty (2015, p.55). Le regard du ou de la philosophe nous semble

idéal pour continuer notre chemin au cceur de cette énigme qu’est 1’identité.

2.2.1 Le Cogito de Descartes

René Descartes (1596-1650) philosophe, mathématicien et physicien, porte une grande
contribution a I’émergence de la philosophie moderne. Les Médiations métaphysiques publiées
en 1641 correspondent a six journées d’introspection qui propose une méthode possédant une
portée religieuse (prouver l’existence de Dieu) mais qui est surtout une réflexion sur le

fonctionnement de 1’esprit, et sur les réalités que I’esprit peut atteindre a travers ces réflexions.
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Il s’agit d’un processus de pensée pour découvrir I’intériorité de I’égo qui peut nous permettre
de comprendre des réalités fondamentales et existentielles. Les Méditations métaphysiques sont
une mise en doute intégrale et radicale de I’existence du monde, de soi, des sens et des
certitudes.

Penchons-nous sur la célebre formulation « je pense donc je suis » ou plus précisément «
je pense que je pense, donc je suis ». René Descartes pose d’abord la question « est ce que je
suis ? », puis la question « qui suis-je ? », ¢’est-a-dire qu’est-ce que je suis quand je dis « je » ?
11 entretient alors une structure de pensée sous la forme d’un dialogue entre lui et lui-méme pour
faire ’expérience du cogito, un dialogue entre soi et ce qu’il y a de plus intime a soi. Cette
énonciation, « je suis, j existe » est nécessairement vraie lorsque je la profére et lorsque je la
congois dans mon esprit. Il s’agit 1a d’une association de deux actes de la pensée, qui donne a
cette affirmation toute sa puissance : « je pense que » et « Si je pense je suis » (Jeangéne Vilmer,
2004). Aussi longtemps que je le pense se dit René Descartes, et chaque fois que je pense que
j’existe, j’existe. Mais alors si je ne pense pas que je Suis, est-ce que je suis ? Il faudra a René
Descartes avancer dans sa réflexion pour démontrer que méme quand il n’y pense pas, il est un
étre de pensée. Il illustre sa démarche de réflexion sur ce réel insaisissable qu’il tente de
comprendre, avec I’exemple d’un morceau de cire qui se transforme a la chaleur (Descartes,
1992, pp.83-84). Tout ce qui est connaissable par les sens change, devient soit différent, soit
inconnaissable. L’identit¢ sensible du réel via les sens n’est donc pas fiable pour René
Descartes. Que reste-t-il alors ? Il ne reste que la perception par I’esprit, I’intellectualisation de
I’idée méme de la cire, le rapport au réel est donc un rapport au jugement : « je comprends par
la seule puissance de juger qui réside dans mon esprit ce que je croyais voir de mes yeux » nous
dit-il (Descartes, 1992).

2.2.2 Le clan des sceptiques : la joie d’étre de Michel de Montaigne, la radicalité de

David Hume

Michel de Montaigne et la joie d’étre

Michel de Montaigne, philosophe sceptique du XVleme siecle, refuse la double
caractérisation humaine issue de la tradition philosophique qui distingue, I’universel d’un coté,
et ’individualité de I’autre. Il cherche a articuler ces deux dimensions dans I’écriture des Essais.
Chez Montaigne il n’y a d’universel que la différence. Le sujet est une forme fluctuante et
instable. Il percoit I’identité comme une structure temporelle non linéaire, qui laisse une place

de choix a ’ambiguité et a la contradiction du sujet. Cette part d’ambivalence chez le sujet fait
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écho a des concepts psychologiques et psychanalytiques plus modernes ; ainsi qu’a la clinique
en soins palliatifs sur laquelle nous reviendrons. Je suis celui que je pense étre a cet instant
précis, selon le regard que je porte a cet instant sur moi-méme. Et demain, le regard que je
porterai sur moi-méme sera différent. Dés que nous croyons avoir percu, un bref instant, un
aspect de nous-mémes, nous avons fixé arbitrairement une caractéristique selon nos propres
représentations : « Nous n’avons aucune communication a l’étre, parce que toute humaine
nature est toujours au milieu entre le naitre et le mourir » (Montaigne, 2009).

La célebre citation du philosophe sceptique « philosopher c’est apprendre a mourir »,
peut paraitre d’un grand pessimisme (Enthoven, 2012). Et pourtant, en lisant Montaigne on
s’apergoit qu’il peut devenir un véritable compagnon de vie partageant une simple et puissante
joie d’étre. Montaigne défend un épicurisme qui sauve du désespoir, et se rapproche de cette
idée commune dans 1’univers des soins palliatifs : travailler avec des patients en soins palliatifs,
c’est davantage travailler avec la vie qu’avec la mort. La mort étant inéluctable, nous dit-il,
tachons alors d’apprendre a vivre, a jouir de soi, pour accepter notre finitude : « L ‘utilité du
vivre n’est pas dans [’espace de temps, elle est dans ['usage ». « C’est une perfection absolue
et pour ainsi dire divine que de savoir jouir de son étre ». « La mort ne vous concerne ni mort
ni vif : vif, parce que vous étes ; mort, parce que vous n’étes plus » (Montaigne, 2009). Pour
aimer la vie, il ne faut donc pas craindre la mort. Cependant peut-on se permettre de tourner le
dos a I’idée de la mort prochaine en soins palliatifs simplement parce qu’elle est inévitable ? |l
parait impensable de mettre de c6té les représentations mortiferes et la peur qui accompagnent
certains patients. Comment mettre en pratique cette vision philosophique pour accompagner le
patient en fin de vie envahi par des angoisses de mort ? Nous nous intéresserons au cours de
notre développement sur les ressources que possede la psychomotricienne pour travailler avec

le patient sur cette problématique.

Le scepticisme radical de David Hume

David Hume, philosophe et historien écossais du XVIlleme siecle, participe au
bouillonnement intellectuel des Lumiéres. Il est un sceptique bien plus radical que Michel de
Montaigne et élabore une philosophie que I’on pourrait qualifier de presque expérimentale. Son
objectif de travail est de mettre de c6té les idées abstraites de la métaphysique, en placant
I’expérience a la base de toute pensée, renversant ainsi la logique du cogito cartésien. Il
s’intéresse a I’origine de la pensée : comment se fait-il que nous ayons des idées sur le monde
qui nous entoure et sur nous-méme ? Il questionne la possibilité méme de faire I’expérience de
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soi-méme. Ou est ce sujet ? A-t-il un espace ? Pour David Hume I’esprit n’est pas observable :
le sujet est ce qu’il fait, le sujet est faire et non pas étre. Selon lui les idées produites par la
pensée proviennent d’informations sous forme d’impressions et de sensations. Pour la
psychomotricienne, ce lien philosophique tissé entre le sujet et le couple sensations/perceptions
fait sens. Selon David Hume, cette nature changeante liée a la succession des perceptions, ne
permettrait pas de remonter a ’origine d’un sujet stable. L’idée méme de « personne » ne
semble rien signifier pour lui, il s’oppose a I’idée d’une identité personnelle métaphysique, au-
dela de I’identité sociale (un nom, une appartenance sociale). Et, si méme cette identité
métaphysique existait, nous dit-il, alors nous ne pourrions ni la localiser ni la comprendre, car
personne ne peut faire 1’expérience par les sens d’un soi dépouillé et absolu. Selon lui, la
mémoire est le siege de I’individu, étre quelqu’un c’est garder en mémoire ce que I’on a été,

pour autant cela constitue une histoire mais pas une identité (Salatin, 2003).
2.2.3 Le monde perceptif de Maurice Merleau-Ponty

Maurice Merleau-Ponty (1908-1961), est un philosophe contemporain qui s’inscrit dans
les pas du philosophe Edmond Husserl et de la phénoménologie, c’est-a-dire I’idée que les
choses, les phénomeénes, se constituent uniquement par le biais de notre conscience. Dans la
pensée classique intériorité et extériorité n’existent que par leur opposition réciproque.
L’intériorité se comprend comme le sujet conscient de lui-méme : la rescogitance, c’est-a-dire
la chose pensante (« Rescogitance », 2020). L’extérieur serait ce que René Descartes appelle «
la chose étendue », qu’on pourrait traduire par la substance corporelle, la res extensa (« Res
extensa », 2020).

Merleau-Ponty se détourne de cette opposition binaire intériorité-extériorité, ainsi que
d’une relation mortifére au corps, ¢’est-a-dire qui pergoit le corps comme le tombeau de 1’esprit
a la maniére platonicienne : « mon corps, c’est ce lieu sans recours auquel je suis condamné »
disait le philosophe Michel Foucault en 1960 (Sforzini, 2014). Il y a dans I’expérience du corps
objectif quelque chose que I’on peut effectivement vivre comme une déchéance de 1’existence,
une aliénation a soi dont autrui peut étre le vecteur, en particulier lorsque son regard sur notre
corps le réduit a sa finitude. Maurice Merleau-Ponty préfére établir un autre type de rapport au
corps : percevoir le corps comme vecteur de I’expression de sa présence au monde, réhabiliter
le corps comme le lieu de la véritable puissance et de la fécondité de I’esprit. Etre présent a soi,
aux autres, au monde, c’est un consentement a sa propre incarnation. La pensée de Merleau-
Ponty ne tend pas vers un monisme, mais plut6t vers une réconciliation du corps et de I’esprit.

Il ne semble pas chercher a se détourner de la pensée classique, mais plutdt a la réinterpréter,
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pour démontrer que le corps et I’esprit sont dans une situation d’enveloppement, d’un
empiétement réciproque, au sens ou 1’esprit n’est pas hiérarchiquement au-dela du corps, qu’il
n’est pas un dépassement du corps. La pensée phénoménologique de Maurice Merleau-Ponty
sur le corps et I’esprit n’est pas que chacun des deux n’est pas 1’autre, mais que 1’un est dans
I’autre. C’est ainsi qu’ils possedent leur puissance d’agir. La pensée n’est selon lui pas 1’acte
d’un sujet isolé et séparé¢ du monde, elle est un mouvement méme de 1’étre présent au monde.
Le cceur de sa théorie est de concevoir la perception « comme modalité originale de la
conscience » (2014, p.33). A la formulation de Husserl "toute conscience est conscience de
quelque chose", Maurice Merleau-Ponty répond que « La certitude de I’idée ne fonde pas celle
de la perception, mais repose sur elle en tant que c’est ['expérience de la perception qui nous
enseigne le passage d’'un moment a [’autre et procure ['unité de temps. En ce sens, toute
conscience est conscience perceptive, méme la conscience de nous-méme. » (ibid, p.34).

L’objet pergu « n’existe qu’en tant que quelqu’un peut I’apercevoir » : c’est donc par
mon expérience perceptive au monde, que j’ai I’idée de 1’€tre et de penser le monde (ibid. p.40).
Lorsqu’il parle d’un « primat de la perception », Maurice Merleau-Ponty indique que « Il ne
s agit pas de réduire le savoir humain au sentir, mais d’assister a la connaissance de ce savoir.
» (ibid. pp.56-57). Cette perception subjective de corps unifié, nous 1’expérimentons donc par
les perceptions et les sensations d’étre présent au monde. « La signification méme du monde ne
peut étre ni étre pensée sinon en référence a la structure du corps de [’homme... [’objet n’a de
sens qu’en relation a mon corps et a son installation dans le monde » (Angélino, 2008). Selon
Maurice Merleau-Ponty, 1’unité du corps se comprend comme une unité ouverte sur les
experiences sensorielles et motrices : « le schéma corporel est finalement une maniere
d’exprimer l’idée que mon corps est au monde » (1945, p.117).

Merleau-Ponty s’est longuement questionné sur I’articulation entre le visible et I’invisible
qui peut se réfléchir dans la relation intersubjective. Cet un-visible serait invisible pour moi,
mais visible d’ailleurs. L’invisible et le visible sont réversibles, ce qui est visible pour moi est
invisible de la place de I’autre, ce qui est visible pour I’autre n’est pas forcément visible pour
moi. La puissance de la perception est « une somme interminable d’une série indéfinie de vues
perspectives dont chacune le concerne et aucune ne I’épuise » (ibid, p.39). On peut ainsi
illustrer ce propos avec la fable des six aveugles qui tentent chacun de leur point de perspective,
de comprendre a quoi ressemble un éléphant, et qui en font chacun une description différente.
Aucun d’eux n’est dans I’erreur en désignant une partie qui compose 1’éléphant, 1’éléphant est

compos¢ de I’ensemble de ces perspectives subjectives.
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Maurice Merleau-Ponty articule également sa pensée de la condition humaine autour d’un
canevas ou s’entrelacent culture et nature, I’une ne pouvant se dissocier de I’autre, une nature
culturelle et une culture naturelle chez I’étre humain : « Il y a tout un monde culturel qui
constitue une seconde couche au-dessus de [’expérience perceptive. Celle-Ci est comme un
premier sol dont on ne peut pas se passer » (ibid, p.73).

On peut conclure que la pensée phénoménologique de Maurice Merleau-Ponty est
particulierement intéressante du point de vue psychomoteur, dans I’établissement d’un lien
entre identité et sensorimotricité : je suis moi au travers de mes expériences sensorielles et
motrices. Frangoise Giromini parle de Dl'intérét port¢ a la pensée de Merleau-Ponty en
psychomotricité en ces mots :

« M. Merleau-Ponty (Phénoménologie de la Perception) s’interroge sur le corps en

tant qu’énigme a déchiffrer, dans le sens o, le corps donne a voir ce que moi-méme

je ne peux pas voir. Le corps est le mediateur des affects et point de rencontre de

toutes les expériences, de toutes les decouvertes. Merleau-Ponty propose de

retrouver l’expérience du « corps propre » en-de¢a du monde objectif. 1l se propose

de décrire [’expérience du corps sans référence a une causalité ni philosophique, ni

historique, ni sociologique ; mais en se référant a une structure. Il integre les

données modernes de la neurophysiologie et de la psychanalyse. « Qu’il s’agisse

du corps d’autrui ou de mon propre corps, je n’ai pas d’autre moyen de connaitre

le corps humain que de le vivre... Je suis donc mon corps... » (Giromini, 2003,

p.19).

Si les expériences corporelles sont a I’origine de la structuration de la subjectivité, qu’en est-il
du maintien de cette identité lorsque ces expériences sensorielles s’appauvrissent en qualités,
en quantité, et/ou sont douloureuses ? En fin de vie, les interactions avec le monde
s'appauvrissent et les différents canaux sensoriels permettant les expériences de 1’étre au monde
se fragilisent. Comment accompagner le patient en soins palliatifs et en fin de vie pour maintenir
cette connexion a cette sensorialité, au monde qui I’entoure et dont il fait partie ? Nous verrons
dans la partie clinique des pistes de réflexions pour favoriser 1’échange de contact a travers

I’expérience sensorielle afin de soutenir I’identité du patient en fin de vie.
2.2.4 L’ipséité et I’idem de Paul Ricoeur

Paul Ricceur (1913-2005) est un philosophe frangais qui développa la phénoménologie et
s’intéressa de pres aux sciences humaines et sociales. Dans son ceuvre “Soi-méme comme un

autre”, il tente de démontrer qu’il n’y a pas de « je », il n’y a qu’un « S0i » : une articulation de
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Soi a soi-méme comme Si nous pouvions avoir une intuition immédiate de nos pensées et de nos
désirs. La colonne vertébrale du postulat de Ricoeur est cette double entité qui compose
I’identité : soi et soi-méme. Le soi ne peut se penser que dans une articulation avec 1’altérité qui
I’habite. D’un c6té, 1’ipséité, un soi articulé au temps qui impliquerait un devenir, une histoire
susceptible d’étre racontée. Cette ipséité chercherait & maintenir sa stabilit¢ malgré les
changements imposés par la temporalité. Sur un autre versant, I’idem, un noyau stable a partir
duquel I’on peut observer les changements et les transformations. Paul Ricoeur distingue ainsi
un soi qui change dans le temps et un soi a I’instant présent. L’idem, ce noyau inaltérable que
le temps ne peut pas corroder et qui demeure malgré les changements, ¢’est 1’identité que 1’on
accorde aux choses (nos genes, notre empreinte digitale, notre caractére). Et il arrive que nous
confondions cette identité avec la ndtre : que nous nous pensions comme nous pensons les
choses. Pour Ricoeur, se penser soi-méme c’est se penser en tant qu’autre. Il utilise ’exemple
de la promesse qui suppose un rapport a soi en passant par 1’autre. En effet, le principe de la
promesse n’existe pas sans 1’autre. Je n’ai donc pas un acceés immédiat & moi-méme, je dois
passer par 1’autre pour me connaitre. Ainsi je me re-trouve en dehors de moi-méme, via le
regard et le récit de 1’autre. L’autre n’est pas moi mais il me permet de comprendre qui je SUIS :
comme un miroir en kaléidoscope, I’autre me renvoie mes potentialités, sa présence me rappelle
que j’aurai pu €tre un autre que moi-méme. Je trouve dans 1’autre et dans les récits qui me sont
faits des autres, autant de possibilités de moi que je peux retrouver en chacun. Il me faut passer
par 1’autre pour découvrir I’étendue de ma propre identité. Ricoeur, au-dela de la binarité du soi
et du soi-méme, de I’ipséité et de I’idem, parle donc d’une identité multiple.

I1 développe le concept de I’identité narrative, ¢’est-a-dire la mise en récit de soi. Pour
étre au plus pres du soi, je dois ajouter & mon identité actuelle, mes identités passées qui
composent le récit de ma vie. Si le Moi est introuvable, s’il est une fiction, alors, propose
Ricoeur, il faut comprendre le Moi au cceur méme de la narration, de la fiction imaginaire, du
récit. Si le Moi est introuvable alors tachons de le raconter pour lui donner matiére. Ne pas avoir
d’histoire collectée par notre mémoire rend le processus de construction identitaire impossible.
Chacun a besoin de savoir d’ou il vient, et qui il est pour trouver du sens a sa vie. On peut faire
le lien avec 1’adoption et les enfants nés sous X, dont la quéte identitaire peut devenir
existentielle, vitale. Ne plus avoir d’histoire collectée par notre mémoire comme dans certaines
maladies neurodégénératives, ébranle I’identité.

Cependant, la mémoire du corps peut servir de médiateur et devenir un support pour
retrouver ses reperes identitaires. C’est aussi le cas de la présence de I’autre, porteur et garant
d’une partie de notre mémoire (nos proches, nos amis, notre famille) qui permet de maintenir
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la cohésion identitaire, le lien entre soi et soi-méme. L’identité personnelle « ne peut
précisément s articuler que dans la dimension temporelle de [’existence humaine » (Ricoeur,
1990, p. 138). Pas d’avenir possible sans passé identifi¢. Pour Ricoeur, je peux raconter mon
récit, mon histoire, tout en étant dans le présent et tourné vers 1’avenir. Il s’agit de se raconter
pour bien vivre, c’est-a-dire trouver dans le récit, un espace de pensée pour concevoir ses projets
de vie. Se raconter pour mieux supporter la « mort » des différents Moi qui ont précédé le Moi
actuel. On peut alors se demander quelle est la place du récit de soi chez les patients en soins
palliatifs ? Quelle forme peuvent prendre ces projets de vie dans I’imaginaire du patient en fin
de vie ? Comment se racontent-ils et comment se projettent-ils ? Nous reviendrons sur la

question du récit de soi dans la partie clinique.
2.3 Psychologie et Psychanalyse

Avant toute chose, il est important de noter que toutes les notions d’identité qui seront
abordées ici sont en dehors de toute pathologie ou perturbation qui peuvent entraver
I’émergence identitaire de la personne.

Tout au long de ses écrits, Sigmund Freud s’est intéressé a la notion d’identité sans
jamais la nommer en tant que telle. 1l a notamment mis en évidence des éléments de
structuration psychique qui peuvent permettre 1’¢laboration de 1’identité. On peut ici penser au
jeu des identifications, a I’introduction du narcissisme et a la réflexion sur I’identité sexuelle.
« Aux primes origines, dans la phase orale primitive de [’individu, investissement d’objet et
identification ne sont sans doute pas a différencier [ 'un de [’autre » (cité par Bourdin, 2019, p.
353). Ces identifications primaires sont liées aux deux parents pour 1’enfant et font émerger le
moi. Dans la relation avec les parents, la meére est la premiére relation d’objet du petit d’homme,
celle qui instaure un « toi » autre que le moi. Dans 1’identification on retrouve également la
relation cedipienne qui consiste pour le petit garcon a s’identifier & son pere pour obtenir son
désir libidinal qu’est sa meére. Pour la petite fille, le processus de 1’cedipe est différent, elle doit
d’abord quitter la relation d’objet avec la mere pour investir le pere et ainsi accéder a 1’cedipe.
Il est a noter avec cette relation cedipienne, I’importance de I’identité sexuelle dont nous
parlerons dans le processus psychique de I’émergence de I’identité de I’individu.

Les identifications secondaires suivent les identifications primaires bien qu’elles soient
toutes deux distinguées par Freud. On retrouve dans ces identifications secondes 1’introduction
du narcissisme évoquée en 1914 par le psychanalyste. C’est la constitution de la libido. Notre
construction identitaire se fait a travers les autres mais aussi a travers nos propres désirs, ce qui

définit I’investissement libidinal. Je ne suis pas moi qu’a travers les autres. On peut donc
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supposer que I’identité est liée a la capacité d’avoir acces en soi a la réalisation hallucinatoire
de la satisfaction mais également de rejeter toute excitation désagréable.

Enfin, Freud met en avant ’identité sexuelle qui serait la premiére caractéristique qui
nous distingue des autres et qui peut supposer une identification aux personnes du méme sexe.
Freud évoque malgré tout cette notion d’identité qui permet selon lui la classification des
individus, 1’identité collective.

Selon Lacan, « Le sujet s’identifie dans son sentiment de soi a l’'image de [’autre et
[’image de ’autre vient captiver en lui ce sentiment » (Cité par Oppenheim-Gluckman, 2012, p.
48). La constitution identitaire se fait a travers 1’autre, mais aussi dans la maniére dont
I’individu se pergoit dans les yeux de I’autre et dans son propre reflet via le langage qui y met
du sens. Jacques Lacan (1999) introduit la notion d’image spéculaire qu’il nomme également «
forme orthopedique » (p.60) dans le stade du miroir. Cette image spéculaire apparait avant
méme ’acquisition complete du schéma corporel. L enfant est donc capable de se reconnaitre
seul et a travers les autres grace a des indices visuels et extérieurs a lui. Ces notions de schéema
corporel et d’image du corps seront reprises par Frangoise Dolto, éléve de Jacques Lacan.

La notion d’image du corps a été introduite par Paul Schilder en 1935 dans L 'image du
corps, les forces constructives de la psyché. Cependant, dans cette notion I’image n’est pas
dissociée de celle du schéema corporel. Francoise Dolto introduit alors en 1984 dans L ’image
inconsciente du corps que « [’image du corps n’est pas une donnée anatomique naturelle,
comme peut l’étre le schéma corporel mais qu’elle s’élabore au contraire dans [’histoire du
sujet ». L’image du corps est donc une représentation psychique et affective de notre propre
corps, en lien avec le vécu de I’individu et comme abordé précédemment, a travers I’image que
nous renvoie autrui. Dolto va « distinguer trois modalités d 'une méme image du corps : image
de base, image fonctionnelle et image érogene, lesquelles toutes ensemble constituent et
assurent ['image du corps vivant et le narcissisme du sujet a chaque stade de son évolution.
Elles sont reliées entre elles, a tout moment, maintenues cohésives par ce que nous appellerons
: image (plutdt : substrat) dynamique, désignant par la la métaphore subjective des pulsions de
vie » (p. 49).

Dolto (1984) parle tout d’abord d’une image de base qui est une « continuité narcissique
» qui va, tout au long de la vie et ce, depuis la naissance, s’étoffer et étre en perpétuel
remaniement. Cette image de base va faire émerger 1’identité sociale de 1’individu, notamment
a travers le prénom de ce dernier qui va marquer sa place au sein d’un groupe. Le prénom est

¢galement I’'unique phonéme qui représente 1’identité de la personne mais aussi son identité
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sociale. Ce méme prénom est d’ailleurs le moyen de réveiller une personne dans un sommeil
profond ou bien de faire réagir une personne dans le coma.

L’image fonctionnelle est selon Dolto une « image sthénique », & savoir non statique
contrairement a I’image de base. Cette image va alors entrainer 1’enfant vers le mouvement et
ainsi découvrir au sein de son schéma corporel des zones érogénes. Cet enrichissement des
zones érogenes a une importance dans le développement des relations avec le monde et avec
autrui.

Enfin, la troisiéme et derniere image est I’image érogene. Elle est en lien avec I’image
fonctionnelle et va associer certaines parties du corps a un sentiment agréable ou désagréable.
Ces trois images sont en perpétuel remaniement et sont reliées entre elles par ce que Dolto
appelle « I'image dynamique ». Elle correspond selon elle « au “désir d’étre” et de persévérer
dans un avenir ». L’image de base, fonctionnelle et érogéne vont, dés leur mise en place et tout
au long de la vie de I'individu, former et forger 1’identit¢ dans I’expérimentation et la
connaissance du corps mais aussi dans la relation a 1’autre.

En cas de pathologie, si I’individu n’a pas intégré la maladie dans son espace psychique
on retrouvera ce qu’Héléene Oppeheim-Gluckman (2012) appelle des « prothéses de
représentation » (p.50). Faute de représentation interne de cette maladie, le patient s’appuie sur
les représentations externes que lui renvoie autrui dans son discours, son regard, etc... En soins
palliatifs les patients font face a des événements qui impactent nécessairement 1’image du corps
et ainsi participent a une confusion identitaire.

Carl Gustav Jung considére que la connaissance de soi se passe d’abord par la rencontre
avec 1’inconscient, avec tous les éléments refoulés que la conscience ne veut pas voir. Pour
Jung, si I’on veut vivre totalement il faut cheminer tout au long de la vie vers son ame, celle qui
comprend le corps et I’esprit. « Le but n’a pas d’importance en soi, c’est le chemin » (Gallard,
2010).

Michel de M’Uzan parle lui, de I’inconscient comme un « jumeau paraphrénique » (cité
par Gallard, 2010, p. 47), cette part de nous porteuse de vérité qu’il nous faut rencontrer pour
devenir qui nous sommes.

Pour Jung et de M’Uzan, la recherche identitaire est un voyage en soi, comme une instance déja
présente en chacun de nous mais que nous devons découvrir.

La psychanalyse américaine post-freudienne met en avant la notion de « self » qui est
un soi sans étre le moi. Ce n’est pas I’individu ni sa personnalité mais un noyau d’identité.
Heinz Kohut en parle comme une continuité de la psyché, indépendante des instances
psychiques (Bourdin, 2019, p. 357).
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Donald Winnicott (1960) quant a lui met en avant I’importance de I’environnement dans
la construction de I’individu. Il distingue le « faux self », qui gére 1’adaptation dans les relations
avec autrui indispensable pour protéger le « vrai self » qui lui est authentique. Winnicott (1971)
décrit également les notions “d’aires transitionnelles” et “d’objet transitionnel” ou 1’on
retrouve un moi/non moi qui démontrent la non-existence d’une identité délimitée. Cet espace
transitionnel met en évidence 1’identité de la personne. En soins palliatifs, cet espace va
permettre au patient d’étre ce qu’il a été, en tenant a distance un corps mutilé, abimé par la
maladie et la mort a venir. Winnicott aborde également la notion de « double transitionnel »
qui va s’étayer sur la « fonction miroir » de I’environnement. Winnicott dit que lorsqu’un enfant
regarde le visage maternel, ce qu’il voit c’est lui. On peut supposer que ce double est I’objet a

partir duquel I’identité peut émerger.
2.4 La recherche en neurosciences

Le monde des neurosciences se questionne sur le concept de 1’identité : la conscience est-
elle le siege de I’identité du sujet ? Et si le Moi, I’identité personnelle, n’étaient que fonctions
cérébrales ? Deux courants de pensées s’affrontent. D’un co6té la pensée réductionniste : nous
sommes seulement notre cerveau, c'est-a-dire un agencement de mécanismes cerébraux. De
I’autre, la voie de l'interaction : le cerveau est ’organe de 1’esprit mais cet esprit, essence
identitaire, n’est pas réductible a une topographie cérébrale ni a des réseaux de neurones.

Représentant médiatisé de ce dernier courant de pensée, le neuroscientifique et professeur
Lionel Naccache tente de démontrer avec son épouse, dans leur ouvrage Parlez-vous cerveau ?
(2018) une réalité propre de notre conscience. Il nous explique que “la conscience ne repose
donc pas sur une région cérébrale particuliére, mais sur la maniére dont toutes communiquent
entre elles”. 11 utilise et transforme la célébre citation d’Alexandre Dumas : “Toutes (les
régions) pour une conscience ! Une (conscience) pour toutes (les régions) !” (p. 143). Le
neurologue s’intéresse davantage a la question du “qui est JE” plutot qu’a celle du “qui suis-
JE”. Etudier le “je” en neurosciences, ¢’est se demander notamment : “Ou est JE dans [’espace
? C’est-a-dire comment JE sait-il ou il se trouve ? Ou est JE dans le temps ? Comment JE se
trouve-t-il a ses propres yeux de JE ? [...] Comment JE se reconnait-il dans une glace ?
Comment JE sait-il le matin au réveil qu’il est toujours JE, et pas un autre ? Comment JE
parvient-il a maintenir un profond et évident sentiment d’identité subjective a travers les
différents ages de sa vie ?” (ibid. p. 150). Moins contemporain, mais tout autant pertinent, le
philosophe Henri Bergson compare habilement le rapport entre cerveau et conscience, a celui

d’un vétement accroché a un clou :
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“Un vétement est solidaire du clou auquel il est accroché ; il tombe si l’on arrache

le clou ; il oscille si le clou remue ; il se troue, il se déchire si la téte du clou est

trop pointue ; il ne s’ensuit pas que chaque détail du clou corresponde a un détail

du vétement, ni que le clou soit I’équivalent du vétement ; encore moins s ensuit-il

que le clou et le vétement soient la méme chose. Ainsi, la conscience est

incontestablement accrochée a un cerveau mais il ne résulte nullement de la que le

cerveau dessine tout le détail de la conscience, ni que la conscience soit une fonction

du cerveau. Tout ce que [’observation, [’expérience, et par conséquent la science

nous permettent d affirmer, c’est [ ’existence d 'une certaine relation entre le cerveau

et la conscience.” (1919, p. 25).

Bergson nous dit ici que ce n’est pas parce que la conscience et le cerveau sont associés 1’un a
’autre, qu’ils sont pour autant de la méme nature.

Dans un article sur le paradoxe de 1’identité, a la fois singuliére et plurielle, le chercheur
en neuropsychologie et en imagerie cérébrale Francis Eustache, décrit également des pistes de
réflexion sur l'identité personnelle étudiées par les neurosciences. Spécialisé dans I'étude de la
mémoire et de ses troubles, il s’intéresse a la structure de 1’identité, a ses composantes, son
fonctionnement et ses mécanismes, et “surtout comment agissent-ils de concert pour donner
cette impression subjective d immédiateté, de continuité et d 'unité ?... Ces questions conduisent
a un bien curieux paradoxe. L’identité dite ontologique est intrinsequement une unite, et
renvoie a une perspective “a la premiere personne”, au centre subjectif de [’expérience
consciente, qu’il est en fait plus facile a priori de “ressentir” que de définir vraiment.” Selon
lui I’identité est « Un concept au double visage : ['un marqué par l'immédiateté et la
subjectivite d’une perception globale de Soi, [’autre que [’on pourrait décrire comme un
assemblage de structures, de mécanismes, de connaissances sur Soi,... les deux faces d’une
méme médaille ». (2012, pp. 11-12).

De son c6té, le psychologue Stanley B. Klein a développé sept systémes neurocognitifs
composant I’identité personnelle. Il distingue ainsi les représentations €pisodiques de Soi, les
connaissances sémantiques de ses propres traits de personnalité, les représentations
sémantiques de Soi, le sentiment de continuité au cours du temps, 1’agentivité, les capacités
d’introspection et I’identité physique. Il existe donc différents types de classifications des
composantes et représentations identitaires selon les théories, la temporalité (passé, présent,
futur), les domaines (physique, spirituel, social, ethnique, moral..), mais cette « description en
mosaique ne doit pas occulter la mission premiere de [’identité personnelle qui est d’assimiler
en permanence des événements et des faits nouveaux, de permettre l’intégration de ces
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changements tout en préservant “l'unicité", la continuité et, au final, le sentiment d’identité du
sujet ». Les « souvenirs épisodiques donnent ['impression de jouer un réle essentiel car ilS
“valident” cette cohérence de soi-méme (les souvenirs “qui définissent le Soi”) » (Eustache,
2012, p.12).

Pour le philosophe et logicien Edmund Husserl, la conscience de Soi s’exprime par la
capacité de lamémoire a créer un lien continu entre différents événements vécus pour en former
une frise chronologique. Mais on peut alors se demander ce qu’il reste de cette construction
temporelle de la conscience lorsque la mémoire fait défaut ? Se pencher sur la question
complexe de I’identité passe donc par une question paralléle : qu’est-ce que la conscience de
Soi ? La conscience a de multiples facettes : comme les différents états de conscience
mesurables via une échelle médicale (le score de Glasgow), les mécanismes conscients et
inconscients psychanalytiques, la prise de conscience comme processus d’accession a la
connaissance et a la compréhension. Se pencher sur la conscience c’est réaliser la multiplicité
de ses visages. Tout comme I’identité, sa définition dépend du paradigme par lequel on
I’observe (le stade du miroir de Jacques Lacan, les topiques de Sigmund Freud, la conscience
intime de Edmund Husserl, la conscience et I’identité de Endel Tulving etc...).

Les neurosciences se questionnent également sur l'influence de la relation a l'autre dans
la construction du « je » : « Le sentiment d’étre soi-méme une personne a pour corollaire la
réciprocité dans la relation et la prise en considération des attributs de l’autre en tant que
personne... Je suis une personne, autant parce que je l’éprouve, que parce que les autres me
reconnaissent comme tel. » (cité par Eustache, 2012, p. 21). Etre soi dans les yeux de I’autre.
Quelle est donc la nature de cette relation mystérieuse entre le cerveau et la conscience ? Du
point de vue neuroscientifique, plus nous étudierons le cerveau et plus nous serons a méme de

comprendre cette relation a la source du processus identitaire.
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Partie 3 : Médiations psychomotrices et soins palliatifs :
je sens donc je suis

3.1 Le concept de médiation en psychomotricité

Meédiation vient du latin mediare « s interposer », « étre au milieu ». Dans le sens commun il
s’agit de servir d’intermédiaire (Albert & Boutinet, 2009). Catherine Potel (2019) introduit le
sujet de la médiation en psychomotricité par des questionnements :
« Peut-on superposer activité et médiation ?... Pour qualifier une médiation de
thérapeutique, suffit-il de proposer quelque chose a un patient ?... si on lui associe plus
facilement les termes de créativité, partage, subjectivité, plutdt que ceux de programme,
résultats, évaluation, la médiation obéit-elle pour autant au seul principe de plaisir (pour
le patient comme pour le thérapeute) ? Ne s’agit-il pas au contraire d’une forme
particuliére de tension qui mettrait au travail le sujet dans “sa matiere premiere
psychique” pour reprendre (un peu autrement) la belle formulation de René Roussillon
?%»
Les médiations psychomotrices sont selon elle des « matiéres a expression, mais également des
voies d’impression, plus que nécessaires, fondamentales a la construction identitaire et a la
subjectivation ». Elles sont un « univers partagé, créativité déployée, zone transitionnelle
ouverte sur du singulier et de | 'unique a partir d 'une appropriation subjective, entrecroisement
(et parfois portage) qui se noue dans la rencontre thérapeutique » (Potel, 2019). Le processus
thérapeutique s’appuie sur la place des mots et I’importance du langage dans la psychanalyse.
Puis se distingue les débuts d’un espace transitionnel a travers 1’expérience sensorielle et
motrice introduite par Donald Winnicott dans ses observations du jeune enfant. Le travail du
jeu a une place de prédilection dans les médiations psychomotrices, car il se situe a un carrefour
des compétences psychiques et motrices dans la symbolique et la relation : « Médium malléable
et médiatif... le jouer est fondamentalement une médiation, “LA” médiation premiere
originaire, la médiation ““a mains nues” entre corps et psyché, entre soi et le monde voire entre
soi, ['autre et les autres » nous dit Fabien Joly (2019). Selon le psychanalyste René Kaés « le
concept de médiation n’existe pas en soi » (Cité par Perrier Genas, 2019). En effet la médiation
est un processus, 1’objet n’est pas médiateur en soi, il ne devient médiateur qu’au sein de ce
processus.
La médiation psychomotrice ne peut avoir une « efficience symbolique », pour reprendre

la formulation du psychologue et psychanalyste Bernard Chouvier (2019), que lorsqu’elle

35



évolue au sein de trois enveloppes : ’enveloppe institutionnelle qui structure la sécurité du
processus, I’enveloppe de 1’équipe professionnelle qui porte le projet de prise en soin du patient,
apporte de multiples point de vue qui enrichissent le processus ; et 1’enveloppe du cadre
thérapeutique structurée par les notions de durée, de rythme, de lieu, de regles et de limites.
René Roussillon (2010) propose plusieurs théories d’indication de 1’utilisation de la médiation
dans les métiers de la santé : il insiste sur I’importance de I’outil médiateur dans la prise en soin
de la souffrance psychique et ses caractéristiques symbolisantes. Il énumere trois types de «
dispositifs symbolisants » qui composent la médiation : les dispositifs institutionnels, les
dispositifs artistiques « qui utilisent un médium emprunté au champ culturel » (le chant, la
danse, I’argile, la photo, le masque, la musique etc...), et les dispositifs analysants « qui utilisent
I’analyse du transfert comme vecteur principal de [’activité de symbolisation. ». René
Roussillon (2010) en s’appuyant sur les travaux de Sigmund Freud, pose 1’hypothése que
I’expérience subjective antérieure « en souffrance » laisse une empreinte interne dans la psyché
. « les experiences en souffrance d’intégration sont, selon Freud et I’hypothése de fondement
de la pratique psychanalytique, soumises a umne contrainte de répétition : [’expérience
subjective traumatique tend a se présenter de nouveau a l’intérieur du sujet, souvent « avec une
fidélité indésirable ». Ainsi le levier thérapeutique de la médiation permettrait de « rejouer »
symboliquement cette expérience pour permettre au patient de s’approprier psychiquement
cette nouvelle lecture perceptivo-sensori-motrice : « ce processus est a la base et au fondement
du processus du transfert » (Roussillon, 2010).

Pour Catherine Potel (2019) « La médiation soumet le sujet a la tension d’existence. Se
ressentir vivant, en “faisant” ! [...] De la terre, de l’eau, de [’air, de la lumiére. Des matiéres,
souples, aériennes, dures, molles, vibratoires. De la couleur, de la chaleur, des sons et des
odeurs. De la voltige, de [’équilibre, du mouvement, du geste. De [’espace et du temps ». Le
processus de médiation psychomotrice permet de créer des « passerelles originales, singuliéres,
entre langage du corps et langage des mots ». La médiation fait relation, elle prend la forme
d’un tissage co-construit entre le patient et la thérapeute. Les médiations psychomotrices ne
sont pas la pour « occuper la téte et le corps, mais bien pour ouvrir sur une réverie, une nouvelle
expression ou image de soi, une nouvelle émotion ». Activer I’émotion est le maitre objectif de
la médiation psychomotrice, pour permettre d’engager un processus de transformation
psychique ; mettre en mouvement des modifications du corps percu et imaginé, enrichir le vécu
et favoriser 1’éprouvé dans un projet de co-construction pour renforcer ou restaurer la relation
que le sujet établit avec lui-méme, avec son environnement et avec les autres. « Les expériences
sensorielles sont avant tout des expériences d’existence : étre dans l’espace, étre dans le temps,
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étre a sa place, prendre sa place, étre dans le rythme, trouver ses mélodies intérieures, son
temps » (2019, p.42). Le heureux hasard dans la langue francaise est de « disposer du méme
mot, “sens”, pour désigner soit la sensorialite, soit la signification » (ibid. p.11). Il s’agit d’«
harmoniser le rapport entre la fonction instrumentale du corps et sa fonction résonateur
émotionnel ». Catherine Potel conclut avec justesse que « le questionnement central d’une
meédiation psychomotrice ne se réduit pas au “comment on le fait” qui serait un questionnement
sur la methode, mais “pourquoi on le fait” ».

Les médiations enseignées dans le parcours de 1’étudiante en psychomotricité, sont une
expérience intégrative (savoirs, autonomie, réflexivite, sentiment de compétence), qui au-dela
de lui permettre de faire le lien entre données théoriques et pratiques, lui permet « la découverte
de soi (corps propre support de médiation), et du rapport a autrui, de la notion de groupe et
des dynamiques inhérentes a celui-ci, des processus d’accordage tonico-eémotionnel et
composantes de la communication non verbale..., et par la lieu de développement d 'une posture
professionnelle,... d’une posture réflexive par abandon des certitudes et acceptation de
[’altérité dans la rencontre : cette partie d’inconnu, d’éléments non maitrisable », auquel il doit
s’adapter dans une co-construction de la relation thérapeutique (Cologne, 2019).

Marie Francoise Livoir-Petersen met par ailleurs en garde la communauté des
psychomotriciennes et psychomotriciens face a une liste de médiations qui semble s’allonger
d’années en années. Elle invite a la vigilance face a « la diversité des outils médiateurs qui
risquent de brouiller notre identité professionnelle ». Pour autant, en veillant sur nos ancrages
solides des fondamentaux psychomoteurs, « métier d’ouverture nous sommes, métier

d’ouverture nous resterons » nous dit Catherine Potel (2019).
3.2 Le toucher thérapeutique : soutien de la subjectivité

La peau est un organe sensoriel composé de trois couches successives : I’épiderme, le
derme et I’hypoderme. L'épiderme est une structure cellulaire superficielle appelée tissu
épithélial. 1l est composé de kératine, une protéine insoluble qui exerce un rdle de protection
des agressions externes. Le derme est composé du tissu conjonctif qui a un rdle de soutien, il
fait la passerelle entre les autres tissus pour favoriser 1’apport en nutriments et en oxygene. Il
est composé de cellules variées qui participent au systéme immunitaire. L hypoderme est un
tissu adipeux. Il s’agit de la masse grasse composée de cellules adipeuses qui protegent les
organes et contiennent la chaleur corporelle. La famille des phanéres (cheveux, poils, ongles)
est produite par la peau. La peau est richement innervée et présente une grande densité de

récepteurs sensoriels, plus ou moins sensibles selon 1’épaisseur de la peau. On peut identifier
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dans « la sensibilité mécanique cutanée, trois qualités principales : la sensibilité a la pression,
la sensibilité a la vibration et le toucher stricto sensu ou tact (sensibilité a la vitesse) » (Rose,
2008).

La peau et I’'univers du toucher ont une place de choix dans les expressions du langage
commun. Ainsi on parle de situations ou des personnes qui donnent « la chair de poule », qui
font « froid dans le dos », de personnes « qui nous donnent de 1’urticaire ». On peut « avoir
quelqu’un dans la peau », « avoir la peau dure », « se réduire comme peau de chagrin », « étre
a fleur de peau », « étre bien/mal dans sa peau », « avoir des gants de velours », « caresser dans
le sens du poil », « entrer dans la peau de quelqu’un », « faire peau neuve », « sauver sa peau
», « risquer sa peau », « faire la peau a quelqu’un », « toucher juste », « manier quelqu’un en y
mettant les formes », « rester en contact », « toucher une réalité du doigt ». Il y a des choses «
palpables », « tangibles ». La peau a aussi une place dans les insultes : « peau de vache », «
vieille peau » etc.

Avant d’étre utilisée métaphoriquement via le langage oral, la peau est concrétement la
premiere forme de communication. Elle est le réseau de communication le plus vaste, « avec
les éléments vestibulaires, ['un de nos premiers sens, [’organe le plus étendu du corps (18 000
centimétres carrés chez un adulte) pesant trois a cing kilos ». Elle est I’équivalent d’un «
cerveau périphérique » (Clerget, 1997, pp.20-21). « Au commencement était le toucher », nous
dit avec justesse Regine Prat (2015). Une loi en embryologie stipule que plus une fonction
apparait tot dans un processus de developpement et plus elle sera fondamentale. A la 7éme
semaine de développement du bébé, ses recepteurs tactiles sont opérationnels dans la zone
péribuccale. Entre la 8éme et la 11eme semaine de développement, il recherche déja le contact
et évite les sources de douleur. Ainsi « les expériences de toucher définissent une forme
primitive sur laquelle va venir se greffer le développement de tous les autres moyens de
connaissance du monde », a travers I’ensemble des organes sensoriels (Prat, 2015, p.65). On
peut identifier 4 fonctions physiologiques de la peau « 1. elle protége les parties qu’elle
recouvre contre les agressions mécaniques et les radiations et évite ['intrusion de substance et
de corps étrangers ; 2. elle est un organe sensoriel ; 3. elle est un régulateur thermique ; 4.
enfin, elle est un organe métabolique et intervient dans le métabolisme des réserves de graisse
et dans celui de [’eau et du sel. » (Montagu, 1979, p. 13).

Le toucher a pris une place centrale dans la compréhension du développement de
I’enfant, notamment en réaction au marasmus ou maladie du dépérissement. Ce fléau mortel
est observé dans les années 1920, au sein des orphelinats aux Etats-Unis, chez des enfants de
moins d’un an en carence affective, qui mourraient de ne pas étre suffisamment portés,
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contenus, bercés. Donald Winnicott établit un lien entre les maladies de peau
somatopsychiques, comme 1’eczéma ou le psoriasis, et les carences tactiles précoces : « la plus
petite lésion de la peau, si elle concerne les sensations, concerne [’ensemble du corps. Les
interdits relatifs a l’expérience tactile commencent par “non, non, ne touche pas”, et par voie
de conséquence “ne te laisse pas toucher” » (cité par Montagu, 1979, p.155). A ce méme sujet,
René Spitz pose I’hypothése que cette réaction cutanée « peut étre soit une demande adressée
a la mere pour linciter a le toucher plus souvent, soit un mode d’isolement narcissique, en ce
que, par [’eczéma, I’enfant se procure lui-méme dans le domaine somatique les stimuli que la
mere lui refuse » (Montagu, 1979, p.157). L’ensemble des travaux de John Bowlby ont permis
« une remise en question de la théorie de [’étayage et amenent a concevoir le besoin de contact
comme primaire, en position premiére dans le développement... Bowlby a fait [ 'hypothése, qu’il
existe un besoin d’attachement primaire fondamental » a travers les interactions en peau a peau
(Prat, 2015, p.67). Kenneth Wright parle du toucher et des premiers contacts comme du « noyau
de la realité » du tout petit (ibid. 2015). A partir de ses recherches effectuées sur le
comportement animal et humain, 1’anthropologue Ashley Montagu (1979) se questionne sur le
type de stimulation cutanée nécessaire au développement harmonieux, physique et psychique,
de I’individu. La stimulation de la peau du bébé est vitale, car elle « constitue une condition
essentielle de la sécrétion de la prolactine par [’hypophyse », ¢’est a dire « [’hormone la plus
importante pour le deéclenchement et le déroulement du processus de maternité » (p.27).
Pendant le processus d’accouchement, « les contractions de | 'utérus sont autant de stimulations
pour la peau du feetus », car elles « stimulent les nerfs sensoriels périphériques de la peau. Les
impulsions ainsi émises sont transmises au systeme nerveux d’ou elles sont dirigées vers les
différents organes qu’elles innervent par [’intermédiaire du systéme neurovégétatif. .. lequel a
son tour agit sur les centres respiratoires et les viscéres » (ibid. pp.40-50). Cette stimulation
cutanée précoce est donc indispensable pour déclencher le systéme respiratoire en air ambiant
chez le bébé. Nous avons tous en téte I’image du bébé a peine né qui ne respire pas, a qui I’on
donne quelques tapes franches sur les fesses et qui finit par donner de la voix apres sa premiére
inspiration. Toucher c’est donc respirer. Une fois a 1’air libre, le bébé va continuer de
développer des compétences via I’expérience indispensable du toucher comme fonction
contenante.

Sigmund Freud est 'un des premiers a formuler I’existence d’une enveloppe
psychocorporelle. En 1923, il écrit dans Le Moi et le Ca : « le moi est avant tout un moi corporel,
il n’est pas seulement un étre de surface, mais il est lui-méme la projection d’une surface »
(Cité par Cupa, 2006, p.9). Didier Anzieu développe plusieurs fonctions de la peau a travers le
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concept de Moi-Peau. 11 s’agit d’une « figuration dont le Moi de [’enfant se sert au cours des
phases précoces de son développement pour se représenter lui-méme comme Moi contenant les
contenus psychiques, a partir de son expérience de la surface du corps ». (Sophie Carrié-Milh,
2009). Le Moi-Peau est composé en partie de 1’objet maternel, en particulier de ses mains, qui
dans un processus d’intériorisation permet au psychisme du bébé de se structurer.

La peau a une fonction de maintenance du psychisme. Elle permet de soutenir
I’ensemble de 1’architecture corporelle du systéme os et du systéme muscle, mais aussi de
soutenir I’intégrité du psychisme via le « holding » parental développé par Donald Winnicott
(Anzieu, 2006). Il s’agit d’un portage a la fois psychique et physique du bébé par un parent
psychiquement disponible et corporellement ajusté. Il participe a la structuration d’un axe
primaire, qui permet au Moi de « mettre en ceuvre les mécanismes de défenses archaiques,
comme le clivage et [’identification projective » (ibid. p.122). Toucher 1’autre permet de rendre
sa présence réelle et tangible, et de participer au processus de différenciation. « Le toucher
témoigne de la “réalité objective”, des choses qui me sont extérieures, qui ne sont pas moi »
(Montagu, 1979, p. 85).

La peau a une fonction de contenance. Elle est un sac, un contenant, qui tient, retient, le
contenu et le bon apporté par les soins. Ce contenant est un espace de structuration des
représentations psychiques a travers les « réponses gestuelles et vocales, car I’enveloppe sonore
redouble [’enveloppe tactile,... réponses qui permettent au tout petit d’éprouver
progressivement ces sensations et ces émotions a son propre compte sans se sentir détruit »
(Anzieu, 2006, p.124). Cette fonction s’initie sous la forme d’une manipulation adaptée du bébé
que Donald Winnicott appelle « handling » (ibid). La manipulation adaptée permet de renforcer
la sécurité de base du bébé. Son effet apaisant permet de nourrir son sentiment de confiance
envers I’entourage et son appétit pour les expériences. Il s’agit d’un support corporel qui
favorise le centrage sur soi et I’émergence de la subjectivité. Soutenir la colonne vertébrale du
bébé, méme dans les déplacements, favorise la perception de son axe corporel. Soutenir sa
nuque augmente son état de vigilance car la détente musculaire lui permet de se libérer d’une
motricité réflexe et défensive, de porter son attention sur le monde interne et externe. A partir
de la fonction contenante de la peau, Wilfred Bion (2021) développe le concept de la fonction
alpha, une « fonction de liaison symbolique des impressions sensorielles et des ressentis
émotionnels trés primitifs ». Le parent assure la structuration de cette fonction qui alimente le
psychisme du petit enfant dans les premiéres années de vie. L’ensemble du vécu corporel de
déplaisir et de manque exprimé par 1’enfant, sont interprété par la mere qui y met du sens et le
transforme en éléments alpha. A travers sa « capacité de réverie », le psychisme de la mére
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transforme le vécu violent du bébé en éléments apaisés et assimilables. Il s’agit d’une fagon
d’imaginer ce qui est en train de se passer, ce que le nourrisson est en train de vivre, tout en
verbalisant ses impressions du vécu de I’enfant. Le parent donne du sens aux expériences
corporelles du nourrisson. « Une barriére de contact se forme peu a peu : elle est constituée
d’élements alpha, séparant les fantasmes et émotions d’origine interne des perceptions de la
réalité » (« Wilfred Bion », 2021). C’est une autre fagon de porter psychiquement I’enfant : s’il
n’est pas « supporté psychiquement » c’est-a-dire si les impressions brutes ne sont pas
accueillies et digérées, I’enfant reste dans le rien, le manque, dans 1’objet bizarre qui empéche
la capacité de penser a se mettre en place. La capacité de réverie « détoxifie » la psyché de
I’enfant en transformant de I’impensable en assimilable. Une fois que le sujet possede cette
fonction, il peut lui-méme effectuer ce travail de transformation. Wilfred Bion postule que ’'un
des roles du thérapeute est de reprendre a son compte cette fonction alpha lorsqu’elle a été
défaillante chez le patient, et ainsi participer a la reconstitution d’une fonction alpha intériorisée
(Rousseau-Salvador, 6 mars 2020).

La peau a une fonction de par-excitation. Elle protége d’un excés de tension interne et
d’un exceés de stimulation. « Le moi est marqué par deux types d’angoisse, nous dit André Green
. d’une part les angoisses de séparation, d’autre part les angoisses d’intrusion. C’est a dire
que nous voyons la que la notion de limite du moi prend un sens tres précis puisqu’il s’agit de
jouer sur ces limites » (Prat, 2015, p.68). A ce sujet, Esther Bick a développé le concept de peau
psychique qui maintient les parties du self de 1’individu : « étre touché et étre tenu sont la depuis
le debut et peuvent donner a un stade tres précoce la sensation d’étre entouré par quelque
chose de ferme venant du dehors, les débuts d’une frontiere du self... ['autre est ce qui ne va
pas céder, qui oppose une résistance a mon action ». (Prat, 2015). Lorsque le processus de
construction de la peau psychique faillit, il s’installe chez le sujet une seconde enveloppe
pathologique qui peut prendre la forme d’une carapace tonique, d’une instabilité motrice.

La peau a une fonction d’individuation du soi. Elle s’inspire du systéme immunitaire de
la cellule qui protege des agressions externes du non-soi. Elle permet la structuration des limites
corporelles, I’intégration d’un dedans et d’un dehors chez un individu qui se percoit comme
singulier et différencié. « La peau est une figure des rapports du dedans et du dehors. Elle [’est
par une sorte de retournement fait de la continuité de I’intérieur du corps avec l’extérieur »,
(Clerget, 1997, p.21).

La peau a une fonction d’intersensorialité issue du vaste réseau de répéteurs sensoriels
de I’ectoderme, le feuillet externe de I’embryon. La peau fait un travail de relais entre le systéme
nerveux central et périphérique, elle recoit et transmet les informations sensorielles, permettant
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la « constitution d’un sens commun », la perception d’une cohésion corporelle (Anzieu, 2006,
127). La peau a une fonction de soutien de I’excitation sexuelle. Les soins du parent apportés a
I’enfant favorisent 1’émergence d’un auto-érotisme, la distinction des zones érogénes, la
reconnaissance et la différenciation des sexes. Sigmund Freud développe le terme de zone
érogeéne a partir de la compréhension de I’hystérie et du développement de la sexualité infantile,
il la congoit comme « composée d’une part des organes des sens et d’autre part des points
érogénes particuliers comme les régions orale, anale et génitale » (Montagu, 1979, p.133).

La peau a une fonction de recharge libidinale du fonctionnement psychique. L’ensemble
des stimulations sensorielles externes sont régulées par la peau pour maintenir un état de tension
interne comme réponse, ¢’est-a-dire sous la forme du tonus sensori-moteur et de la libido. La
peau a une fonction d’inscription des traces sensorielles tactiles. Elle donne des informations
sur ’environnement extérieur (enveloppe sonore, thermique, olfactive) et permet d’entrer en
relation avec lui pour favoriser une compréhension précoce du monde avant I’apparition du
langage verbal : « la peau est plutét parchemin... lieu d’écriture de la vie somatique et
psychique » (Clerget, 1997, p.21).

La peau et le toucher s’articule autour du dialogue tonico-émotionnel. Il s’agit d’un
dialogue infra-verbal qui correspond a un ensemble d’ajustements toniques, sensoriels et
affectifs se transmettant entre différents partenaires. Ce concept a été développé par Julian de
Ajuriaguerra via 1’observation des interactions mére-bébé, sur la base des travaux du « dialogue
tonique » de Henri Wallon. « S’intéresser au dialogue tonico-émotionnel porte donc tout
naturellement a s’intéresser a la maniere dont les émotions peuvent étre transmises entre deux
partenaires » (Bachollet, 2010, p. 1). A travers le dialogue de 1’imitation, le parent suppose et
interpréte le comportement de ’enfant qui permet la mise en sens des éprouvés corporels et
émotionnels. Donner du sens aux manifestations du bébé 1’inscrit comme acteur dans la
communication humaine. Dans un cercle vertueux, ce sentiment d’existence bien ancré et solide
stimule la construction d’un tonus adapté. Le tonus devient alors une émotion a la rencontre de
I’autre. Wilfred Bion parle d’une « interprétation attribution identifiante » (Bachollet, 2010,
p.5). L’émotion est un état contextuel accompagné d’une expérience subjective et de
manifestations somato-viscérales. Elle a pour étoffe le tonus, un état de tension permanente et
involontaire des muscles résultant d’une stimulation continue réflexe du nerf moteur.
L’émotion influence le tonus et le tonus influence 1’émotion. Toucher 1’autre c’est donc faire
émerger la sensation et 1’émotion, le toucher donne une « épaisseur relationnelle » (Clerget,
1997, p.42). Joél Clerget (1997) définit le contact par la formulation poétique : « la touche des
mots parle au ceeur des mains ». En effet, « le toucher a cette particularité que je ne puis
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toucher sans étre touché, ce qui lui confere sa portée d’emblée interprétante », « la peau n’est
pas a sens unique » (pp.24, 28). Le toucher est une rencontre du « main-tenant » faite de surprise
et d’inattendu. « Ce qui est contact dans le toucher ne reléve pas du corps a corps, mais d’un
corps a caeur ou se révele la position interprétante de la parole adressée au sujet, flt-ce dans
le silence » (ibid. pp. 13, 58).

Le toucher s’organise ainsi a partir du concept de rythme. « Dans le toucher, il y a
continuité et discontinuité, dans l’étroite association de la sensibilité et du mouvement » (ibid.
p.158). Selon Régine Prat (2015), les expériences corporelles du « tenu-1aché », « d’alternance
entre “étre au contact” et “étre sans contact” », sont fondatrices dans 1’organisation du
psychisme, en créant une rythmicité de la rencontre. A travers son questionnement sur le
toucher, elle propose le terme de « carte d’identité rythmique ». Le toucher nourrit le dialogue
tonico-émotionnel et entretien I’accordage des rythmes entre la psychomotricienne et le patient.
Accepter d’étre touché par I’autre, ¢’est prendre appui sur lui via le travail des différents canaux
sensoriels. « La sensation tactile unificatrice prépare a l’expérience d’avoir un intérieur a soi,
espace psychique contenu dans une enveloppe corporelle autonome », participant a la triple
croyance de I’existence continue, de I’identité consciente et du fonctionnement naturel du corps.
Le contact de la peau suppose le tact, ¢’est-a-dire ce qu’il convient de faire et de dire, faire
preuve d’une certaine délicatesse a point nommé dans une juste temporalité, ni trop tard, ni trop
tot : « Le tact est au toucher ce que le regard est a ['eil » (Clerget, 1997, p.147). Au sujet du
tact, Ashley Montagu (1979) souligne « l’importance de [’expérience tactile précoce dans le
developpement de [’intuition délicate de ce qui convient, et du comportement opportun »
(p.166).

Le soin par le toucher prend la forme d’un dialogue entre le patient et le thérapeute, il
est donc nécessaire de penser a sa propre posture professionnelle. Sophie Carrié-Milh (2009)
insiste particuliérement sur 1’attention portée a la verticalité de la thérapeute, a ses appuis et a
son propre équilibre qui se communigue au patient. Elle énumeére les différentes manifestations
a observer chez le patient : réactions de prestance, rythme respiratoire, position de son corps,
mimiques, réactions tonico-émotionnelles, manifestations de douleur, de malaise, de
surstimulation. Le patient « ne doit pas avoir le sentiment que son corps est objet et non sujet.
1l a donc le droit d’y mettre fin deés qu’il le souhaite pour quelque raison que ce soit » (p.207).
Elle ajoute que nommer les différentes parties du corps que I’on contacte favorise I’intégration
sensori-perceptive. Le toucher thérapeutique favorise une sensation d’unité corporelle via le
renforcement du schéma corporel (rythme, vibration du toucher), 1’aspect régressif et maternant

(faire revivre des éprouvés corporels archaiques), la détente via la régulation tonico-
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émotionnelle, le soutien de 1’estime de soi dans une dynamique renarcissisante, le soutien a
I’investissement corporel d’hygiéne et de santé. « La psychomotricité se trouve a un carrefour
(neuromusculaire, psychique et relationnel) et c’est pour cela que le toucher reste indissociable
de sa pratique » (ibid. p.107). La dimension de I’intentionnalité a également son importance :
pourquoi je touche ? Et comment je touche ? « Pour qu’il y ait contact, convient-il encore que
“ca parle” dans le toucher ? » (Clerget, 1997, p.14).

En thérapie le toucher se doit d’étre signifiant, aupres d'un sujet et d’un corps reconnu
comme tel. Il ne s'agit pas de toucher pour toucher, au risque de chosifier le patient : « Quand
la main cesse d’étre habitée de la “vision” d’un sujet, quand elle n’est plus porteuse d’un
sens..., nous nous aplatissons, nous perdons notre épaisseur et celle de notre mode relationnel
avec nous-méme et avec les autres » (ibid. p.52). Activer I’émotion est donc le maitre objectif
du toucher, il permet d’engager un processus de transformation psychique et du vécu corporel
du sujet pour renforcer ou restaurer la relation que le sujet établit avec lui-méme, avec son
environnement et avec les autres. « Nous n’avons un corps que dans la relation a autrui » nous
dit Joél Clerget (1997, p.47). Véronique Defiolles-Peltier (2019) s’est intéressée a la notion
d’appuis dans la structuration psychocorporelle, elle avance que « ce toucher imprime une
empreinte sur la peau », cette méme empreinte qui semble « étre un prérequis a la trace »
(p.64).

En soins palliatifs, le toucher thérapeutique, qui active la sécrétion d’ocytocine, permet
de limiter les angoisses de mort, I’anxiété et la faillite des enveloppes psychocorporelles, en
redéfinissant les limites du corps, son volume, son épaisseur, sa profondeur. Intervient ici la
fonction alpha développée précédemment, ¢’est-a-dire la capacité du thérapeute a transformer
I’impensable en assimilable, a accueillir les ressentis corporels et psychiques violents du patient
en leur donnant du sens. Le thérapeute restaure les enveloppes corporelles constituées de la
charpente osseuse, de la toile musculaire et de la peau. Il permet au patient d’identifier ses
éprouvés corporels, de les verbaliser et d’y mettre du sens.

Le toucher met en jeu des accordages et un dialogue qui differe selon le paradigme
culturel. 1l existe différents types de portage, de massage précoce, différentes manieres
d’envisager la proxémie selon les interdits sociaux. Sur le plan identitaire, la peau est un «
vecteur primordial de la vie affective et relationnelle, le tissu qui délimite notre individualité et
refléte nos appartenances sociales et culturelles » nous dit Agnes Lauras-Petit (2014). Le
toucher juste est donc un toucher autorisé par le patient, sur des zones du corps délimité a

I’avance avec son accord et au regard de son histoire et de sa culture. Le toucher juste transmet
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a la personne la maniere dont nous le considérons, il « révéle la chair sans y enfermer le sujet
» (Clerget, 1997, p.77).
Cependant le toucher a également une dimension érotique, porteuse d’un interdit.
« Il y a a reconnaitre, non pas [’érotisme du toucher, de la castration duquel nous
pouvons animer notre main, mais que [’érotique est de la mise dans le toucher. Plutét que
de s’en défendre, il convient de compter avec cette réalité-la. Le nier, c’est tres
perversement nier [’évidence, et s’exposer a des satisfactions préjudiciables a I’autre.
L’érotique ne veut pas dire l’érotisme, mais qu’une force de désir de vie est a I’ceuvre
dans le contact. Le toucher juste, fait de justesse et habité de justice, n’est pas un
érotisme. Il n’est pas sans érotique. Ou alors il est mort » (Clerget, 1997).
A la thérapeute donc de se saisir de cette dimension érotique et de réfléchir a ce qu’elle « va
faire avec la vie révélée dans le contact » (ibid. p.172). A ce sujet, Sophie Carrié-Milh (2009)
insiste sur ’importance de ne pas se réfugier derriere sa technique professionnelle de peur que
la relation soit trop intime, au risque de rendre sa pratique du toucher rigide. Elle explique que
« les techniques corporelles ouvrent de toute fagon une voie vers la conscience ou l’émergence
du désir sexuel. Aussi, le thérapeute, dans cette relation transférentielle du toucher, doit étre
cohérent avec lui-méme et avec sa technique afin que cela devienne également sans équivoque
pour son patient. » (p.204). Il est donc primordial de définir et de délimiter un cadre au toucher
thérapeutique, une qualité de toucher bienveillante et a 1’écoute, qui permet a la fois que le
patient se sente en sécurité et qui met a distance la sphére de la sexualité. L’établissement de ce
cadre est favorisé par la place accordée a la verbalisation dans la thérapie par le toucher : « Il
ne suffit pas d’avoir ['usage des sens-organes pour sentir, mais il convient que des paroles
soient dites pour que ['image du corps structure le symbolisme relationnel ... et que les mots
prennent littéralement corps... dans la relation » (Clerget, 1997, p.40). Dans la pyramide des
acquisitions, il s’agit de permettre le passage de la sensorialité & la conscience corporelle puis
a I’¢élaboration psychique : une porte ouverte sur le symbolisme et la mise en sens des éprouvés
corporels. Les sens « font du solide avec du subtil », « la main sans la parole frappe la peau

mais n'instruit pas le ceeur » nous dit Joél Clerget (pp.47-49).
3.3 Mobilisations actives et passives : je bouge donc je suis

Au cours de notre stage expérimental, nous avons choisi de ne pas utiliser le terme de
relaxation a proprement parler, mais plutét d’un travail de détente. La relaxation est une
médiation protocolisée selon le type de méthodes utilisées (Wintrebert, Feldenkrais, Jacobson,

Schultz, Berges etc...), nécessitant un suivi sur le long terme, qui est le plus souvent impossible
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a mettre en place en USP. Cependant, nous nous inspirons de certaines de ces méthodes qui
nous ont été enseignées, sans pour autant réaliser une forme protocolaire, pour rester au plus
prées de la demande immeédiate du patient dans un contexte de prise en soin parfois tres court.

En séance il s’agit d’accompagner le patient dans un travail de réappropriation
corporelle : redéfinir les contours du corps, distinguer les parties articulées entres elles et
percevoir leurs poids, distinguer le dedans du dehors, le contenant (I’enveloppe de la peau) du
contenu (les organes, les os, les muscles). Etre présent & soi-méme et au monde qui I’entoure.
Il s’agit d’investir et d’incarner ce corps dont I’enveloppe est quotidiennement attaquée par la
maladie et parfois perforée par les soins médicaux jugés indispensables. Nous accompagnons
le patient vers une redécouverte sensorimotrice et perceptivo-motrice : le plaisir de sentir a
nouveau son corps autrement que dans le contexte de la douleur et de se réapproprier ses
nombreuses potentialités. Parmi les nombreuses méthodes de relaxation, deux nous semblent
pertinentes et adaptées aux soins palliatifs : la relaxation progressive de Edmund Jacobson, et
la relaxation activo-passive de Henry Wintrebert.

La relaxation progressive de Edmund Jacobson est une méthode pédagogique planifiee
qui implique un entrainement relativement long, qui nécessite donc une adhésion thérapeutique,
un engagement du patient sur le long terme. Nous avons adapté les étapes de cette méthode aux
contraintes des soins palliatifs et de la fin de vie. Elle est particulierement intéressante aupres
de patients qui présentent notamment des dysharmonies toniques, une carapace tonigue, une
apathie, des troubles tonico-émotionnels, une labilité ou instabilité émotionnelle, des troubles
du sommeil, des troubles du schéma corporel, et des troubles respiratoires de type dyspnée et
polypnée. Concernant les troubles neurologiques fréquents en USP, il est important de prévenir
le patient que la séance peut majorer certains symptomes de manicre passagére. C’est par
exemple le cas du syndrome extra-pyramidal dans la maladie de Parkinson. La séance peut
induire une amélioration au long court du tremblement et d’autres manifestations réflexes par
un apaisement du vécu émotionnel, mais une majoration des manifestations pendant les
exercices a la suite de I’abaissement du tonus musculaire. Concernant certains troubles
psychotiques qui peuvent s’associer a des pathologies en USP, il est important que I’ensemble
des propositions de mouvement soient pratiquées de facon symétrique et toujours dans la
globalité, sous forme de prise de conscience du corps, pour éviter une représentation du corps
morcelée. Concernant les maladies rhumatologiques, il est important d’aménager la séance avec
du matériel (coussins, couvertures etc.) et d’adapter le choix des zones du corps a contracter

puis relacher selon les douleurs du patient.
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Cette méthode se base sur des travaux en physiologie du systéme neuromusculaire. Elle
a pour objectifs le relachement des muscles périphériques, une baisse de la vigilance et de
I’activité du tonus de repos. Il s’agit de développer la finesse de perception, de la sensibilité
kinesthésique et proprioceptive, dans 1’exploration successive et répétée de différents groupes
musculaires. Dans un premier temps, appelée « relaxation générale », la thérapeute demande
au sujet de concentrer son attention sur les états de tension musculaire que provoque la
contraction spécifique d’un groupe musculaire, le reste du corps est au repos. « Le sujet apprend
a repérer ces tensions, puis il cesse son effort et porte son attention sur les nouvelles sensations
qui sont identifiées comme celles du relachement » (Guiose 2003). 1l s’agit d’accompagner le
sujet dans I’expérience de différents degrés de tension et dans une progression rigoureuse et
logique : visage, téte et cou, membres supérieurs, tronc et thorax, membres inférieurs. Dans la
répetition du mouvement, le sujet approfondit les différents états de la détente musculaire. Selon
Edmund Jacobson « en diminuant ces tensions résiduelles, on atténue l'impact émotionnel »
(cité par Guiose, 2003). Dans un second temps appelé « relaxation différentielle », il s’agit de
cibler la contraction musculaire minimale pour exécuter le geste dans la vie de tous les jours et
de relacher les muscles qui ne sont pas nécessaires dans 1I’exécution de ce méme geste.

Cette méthode est dite « progressive », cependant dans le contexte des soins palliatifs
elle peut étre adaptée dans une courte prise en soin avec des objectifs plus modestes. Par
exemple, les contractions ciblées sur le visage peuvent étre particulierement intéressantes. Il
s’agit de la partie du corps ou les sensations sont parfois les plus exacerbées, pendant mais aussi
apres la séance. En effet, au relachement de la contraction des sourcils fronces ou hausses par
exemple, le patient peut étre étonné de toujours ressentir pendant de longues minutes la
contraction, comme une empreinte fantdme sur le visage. La perception des sensations de son
visage peut s’affiner en quelques minutes seulement d’exercice. Les séances centrées sur la
contraction du visage ont un effet positif sur I’humeur, par exemple en contractant la bouche
pour sourire, car le tonus est médiateur de I’émotion et I’émotion médiatrice du tonus.

Dans la relaxation progressive de Jacobson, la thérapeute renvoie le sujet a ses
sensations corporelles et aux modifications qu’il pergoit, a travers la contraction et le
relachement. Elle oriente 1’attention du sujet sur I’expérience que la régulation et la variation
tonique imprime dans son schéma corporel et son influence sur I’image du corps. Ainsi, en
analysant les modifications de son état tonique, le patient sera peu a peu en mesure d’identifier
les émotions génératrices de cet état et les apprivoiser au quotidien, notamment lors de soins
douloureux. « La tension ne suffit pas a initier le mouvement : pour mouvoir, par exemple, un
bras allongé a [’horizontale, il faut d’abord en relacher les tensions... Le mouvement nait de
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cette oscillation entre la tension et la détente. » (Ushio, 2000, p.14). En soins palliatifs, il peut
donc étre intéressant de travailler avec le patient a son relachement tonique par I’intermédiaire
de la détente, d’incorporer par la suite des mobilisations passives, puis des mobilisations actives
selon les capacités du patient.

Le contact tactile est la pierre angulaire de la relaxation activo-passive de Henry
Wintrebert. Dans cette méthode la thérapeute effectue des mobilisations passives lentes et selon
un rythme monotone, tout en étant attentive aux manifestations de résistance ou de participation
du patient (Guiose, 2003). L’étape des mobilisations est suivie d’une période d’immobilité
pendant laquelle la thérapeute peut accompagner les ressentis corporels du patient par des
inductions verbales : orienter son attention sur la chaleur, la détente, le calme. Pendant la séance,
et quelle que soit la méthode, la thérapeute est attentive au patient, a la baisse de vigilance, aux
manifestations vegétatives, aux mimiques, aux modifications de postures éventuelles, a la
qualité de la respiration. Lors d’une troisiéme étape, elle invite le patient a effectuer lui-méme
les mouvements qui ont été passivement explores précédemment. La derniére étape permet par
la suite d’associer cette détente aux mouvements effectués dans la vie quotidienne. « En séance,
on peut souligner l’incidence psychique du seul fait de la modification tonique... Au contact de
la voix, des mots, du toucher, le patient réagit par un abaissement du tonus, qu’il peut par la
suite décrire par les modifications des sensations de poids, de grandeur, de température », de
volume, et des appuis du corps sur le matelas (ibid). Ce travail peut permettre 1’apparition
d’éléments imaginaires. « Ceux-ci peuvent symboliser ce qui fait probleme [pour le sujet] et
c’est a travers leur expression que celui-ci peut liquider », évacuer ses conflits (Nitschelm,
2014). Henry Wintrebert parle de dialogue tonico-imaginaire. « En abaissant le seuil tonique
du sujet par la détente, nous touchons a un pan affectif de sa vie psychique » (Guiose, 2003). Il
présente différents outils pour permettre 1’accés a la mise en mot et a 1’élaboration psychique
de ce matériel imaginaire, qui apparait pendant la séance : le dessin, le modelage, la parole,
’écrit.

Nous n’avons pas eu la possibilité¢ d’utiliser la troisiéme et la quatriéme étape de la
méthode aupres des patients en USP. Concernant la mise en mot du matériel imaginaire nous
nous sommes appuyés sur la verbalisation orale. Les mobilisations passives de la méthode
Wintrebert, notamment le portage en écharpe d’un segment corporel, peuvent étre vecteur de
réminiscences archaiques sécurisantes dans un dialogue tonico-émotionnel. Ce mouvement
passif a une structure rythmique apaisante car il est en partie prévisible. Dans les mouvements
de portage du tout petit, « les récepteurs stimulés principalement par le corps lui-méme sont
designés sous le nom de « propriocepteurs ». C’est a la fois par l'intermédiaire de sa peau et
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des propriocepteurs que le bébé percoit les messages, émis par le mouvement des muscles, des
tendons et des articulations de la personne qui le tient », c’est ainsi qu’il « sait ce que ressent
pour lui la personne qui le tient » (Montagu, 1979, p.76). Ce mouvement de bercement est
également bénéfique chez les adultes et les personnes agées. On peut penser au fameux rocking
chair qui est encore parfois utilisé et apprecié. « Chez les adultes, comme chez les bebés, le
balancement augmente le rythme cardiaque et favorise la circulation ; il facilite la respiration
et diminue le risque de congestion pulmonaire ; il stimule les sensations musculaires ;... il
entretient le sentiment d’une relation étroite au monde ». « Bercer provoque une stimulation
cellulaire et viscérale générale » (Montagu, 1979, p.103). En soins palliatifs, les mobilisations
passives en séance de psychomotricité sont particulierement pertinentes sur le plan moteur,
sensoriel, cognitif et relationnel. Le tissu conjonctif qui compose les os, les organes, les
vaisseaux et les muscles, se présente sous la forme d’un gel. Il est en constant remaniement de
consistance. Lorsqu’il y a un apport d’énergie dans le mouvement par exemple, le tissu
conjonctif devient soluble : le gel se transforme en solution. C’est ce qu’on appelle I’effet
thixotropique. On trouve donc un intérét a utiliser en psychomotricité les mobilisations passives
douces, les pressions, les vibrations et les étirements, car cela apporte notamment une
modification biochimique du tissu conjonctif qui exerce un role immunitaire et d’échange entre
les tissus et les organes. Les mobilisations passives permettent également de favoriser le
patterning. Il s’agit, par un toucher sensible et structurant, de réinformer sensoriellement le
patient (notamment sur le plan proprioceptif) en accompagnant ses mouvements. « Le couplage
sensorimoteur attentif et répété selon diverses modalités... instaure ou restaure des circuits
neuromoteurs qui soutiennent la motricité intentionnelle » (Lesage, 2012).

Les mobilisations passives induisent de fait un toucher et un dialogue tonico-
émotionnel, dont nous avons pu développer les multiples bienfaits dans la partie précédente.
Julian de Ajuriaguerra pour parler de la psychomotricité disait que « c¢’est la part de la motricité
qui est sensible a la relation » (Juillard, 2019, p.198). Sur le plan tonique et relationnel, les
mobilisations passives sont un outil indiqué en fin de vie pour soutenir la communication avec
le patient, a travers le dialogue tonico-émotionnel, et soutenir le sentiment continu d’exister
dans la recherche du mouvement corporel. Etre en mouvement c’est étre en vie. « Le travail sur
le tonus a des répercussions au niveau émotionnel et sur les couches profondes de la
personnalité » (Juillard, 2019, p.200). Dans le processus de soutien identitaire du patient en fin
de vie, la forme des mobilisations passives et actives peut s’adapter aux demandes du patient,
a son histoire, et sa maniére d’étre au monde. Est-il un grand marcheur ? Un danseur ? Un artiste
? Un sportif amateur ? Le mime de la vie quotidienne peut également venir soutenir ces
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mobilisations passives pour favoriser I’émotion, I’imaginaire et la mise en sens du projet moteur
: prendre quelqu’un dans ses bras, caresser délicatement son chien, soulever bien haut a bout
de bras son petit-fils, sa petite fille, monter a une échelle etc... Nous aurons 1’occasion d’aller
plus loin a ce sujet dans la partie clinique a travers le mouvement dansé. Le patient en soins
palliatifs est généralement en perte d’autonomie. Il peut se sentir dépossédé¢ de ses potentialités
et passif dans la prise en soin médicale et paramédicale. La prise en soin en fin de vie est souvent
associée a un certain immobilisme physique et psychique qui limite les possibilités d’agir de la
personne. Dans ce contexte de rupture d’étre agissant et selon le patient, il peut étre plus adapté
de s’orienter vers une méthode dans laquelle il se sentira acteur comme la méthode relaxation
progressive de Jacobson. Il s’agirait alors de re-narcissiser le patient par la mobilisation active
afin de mettre en valeur ses potentialités.
« Redevenir dans une certaine mesure acteur de son corps. Acteur sans étre actif...
Apprendre donc une nouvelle facon d’étre au monde, quitter le vouloir, accepter et laisser
venir la passivité, pour se redécouvrir une marge de pouvoir et d’action aussi minime
soit-elle. La relaxation initie au paradoxal : se perdre pour mieux Se retrouver,
s ‘abandonner pour mieux se ressaisir, parcourir chacune des parties de son corps pour

se sentir unifié » (Boinon et al, 2014, p.6).

3.4 La respiration ou I’art du mouvement permanent

La respiration est une fonction en relation permanente avec 1’environnement extérieur.
Elle tisse un lien entre le dehors et le dedans, le plein et le vide. L’ensemble des idées
développées ici pour favoriser une harmonisation de la fonction respiratoire peut se penser dans
un processus de renarcissisation du patient. Il peut se saisir de ces propositions et par la suite
les réaliser seul s’il en ressent le besoin.

La respiration assure le besoin vital d’oxygénation de I’organisme, elle accompagne et
soutient le mouvement, les postures, la régulation tonique, ’expression et la modification
émotionnelle, la variation de la voix (phonation), la mobilisation viscérale (systeme
neurovégétatif), 1’olfaction. Un cycle respiratoire est composé d’une inspiration, d’une apnée
post inspiration, d’une expiration et d’une apnée post expiration. L’inspiration est un
mouvement actif qui abaisse et contracte le diaphragme, mobilise des muscles inspirateurs
(grand pectoral, grand dentelé, scalénes, sterno-cléido-mastoidiens) qui écarte les cotes,
augmente le volume des poumons. La différence de pression exercée fait alors appel d’air pour

I’oxygene. L’expiration est un mouvement passif qui permet le relachement du diaphragme qui
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s’éléve, et des muscles inspirateurs via la force de retour élastique du poumon. Les apnées post
inspiration et expiration permettent le processus d’hématose. La fonction respiratoire est dirigée
par le systéme nerveux autonome qui comprend le systeme sympathique, parasympathique et
entérique. Elle est donc réflexe et indépendante de I'attention consciente, mais elle peut étre
sous le contréle du systéeme volontaire (Hiéronimus, 2020). « Respirer n’est pas seulement un
processus physiologique, c¢’est aussi un comportement de [’organisme », nous dit Ashley
Montagu (1979, p.79). Car en effet il y a « une part inconsciente et modulable dans la
respiration, et surtout elle peut étre entravée par des tensions musculaires mal gérées dont on
sait la part émotionnelle » (Lesage, 2012, p.75).

Dans le contexte d’un cancer pulmonaire, oto-rhino-laryngologique, et/ou de métastases
extra-abdominales, de maladies neurodégénératives comme la sclérose latérale amyotrophique,
on peut observer chez les patients une dyspnée plus ou moins sévére. Il s’agit d’« une sensation
anormale et désagréable de la respiration comprenant a la fois la perception de cette sensation
et la réaction a cette derniére » (Jacquemin et al, 2014, p.38). Cette expérience subjective
d’inconfort respiratoire peut étre particulierement eprouvante pour le patient. En fin de vie, la
dyspnée est le plus souvent multifactorielle et entrelace des étiologies physiologiques et
psychologiques. « Dans des situations douloureuses, beaucoup de gens éprouvent des
difficultés a respirer... Souvent, dans de telles circonstances, ils régressent vers des réactions
et des positions feetales. En cas de peur, la premiere fonction a étre affectée est la respiration.
» (Montagu, 1979, p.79). La dyspnée peut étre majorée par I’anxiété et favoriser I’émergence
d’angoisses de mort. A tout moment le souffle ne peut-il pas s’arréter ? On peut ainsi observer
des patients drapés d’une carapace tonique qui s’accrochent a leur respiration dans un besoin
de contrdler ce qui rentre et ce qui sort de leur corps (Cocaign, communication personnelle, 4
janvier 2021). Risquer de lacher 1’air, ¢’est risquer de lacher tout court. Ne dit-on pas expirer
pour expulser 1’air et expirer dans un synonyme du mourir. La dyspnée est un symptéme qui
nécessite des traitements médicamenteux, une installation adaptée ainsi qu’une rééducation
apportée par le kinésithérapeute, et parfois du matériel non invasif (Ventilation Non Invasive).
A cela s’ajoute une possibilité de prise en soin en psychomotricité.

La respiration établit un lien étroit avec le tonus et 1’affectivité. Nous avons tous pu
expérimenter le retentissement de nos émotions sur notre respiration : le nceud dans la gorge et
I’oppression thoracique ressentis dans 1’anxiété, I’inspiration franche et soudaine dans la
surprise, ou bien le soupir de lassitude. On parle d’un paysage « a couper le souffle », on dit
avoir besoin de « prendre I’air », que quelqu’un nous « pompe I’air », que 1’on se sent « asphyxié
» par quelqu’un qui « ne manque pas d’air ! ». « La respiration est liée a notre état émotionnel
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et a ce qui s’inscrit dans notre corps » (Clerget, 1997, p.56). Si I’émotion est respiration, la
respiration est donc relation. Relation entre le dedans et le dehors, entre soi et ’autre. On dit
de quelqu’un qu’il nous « inspire » confiance. « La respiration et [’alimentation sont les flux
d’échange qui se manifestent le plus clairement et soutiennent le vécu d’un soi relié. Ce sont
deux exemples évidents de flux qui entrent et sortent, nourrissant au passage et soutenant la
possibilité d’étre et de perdurer dans I’échange » (Lesage, 2012, p.75).

Qui dit échange, dit rythme. Ce souffle de vie qui entre et qui sort « ¢ est le surgissement
du temps dans [’espace d’un corps » (Clerget, 1997, p.162). Le mouvement permanent de la
respiration est un outil de travail particuliérement intéressant aupres des patients en fin de vie
dans une situation de ralentissement psychomoteur voir d’immobilité motrice.

On peut faire un paralléle entre la fonction de la respiration et la notion d’image de base
développée par Francoise Dolto. Le concept d’image inconsciente du corps est composée de
I’image de base, I’image fonctionnelle et I’'image érogene. Concernant 1’image de base, « dite
aussi image de securité ; elle est pour Dolto celle qui est le plus fragile et contre l'intégrité de
laquelle toute menace peut étre ressentie comme mortelle. [Elle permet] de se ressentir dans
une mémeté d’étre, c'est-a-dire dans une continuité narcissique ou dans une continuité spatio-
temporelle qui s’étoffe a partir de la naissance. C’est de cette cohésion narcissique, de cette
mémeté d’étre, que vient la notion d’existence, la sensation d’exister, qui arrime le corps au
narcissisme primordial. » (Schauder, 2002, p.60). « Parce que basale, cette image liée au
narcissisme primordial est le lieu de [’affrontement fondamental et radical des pulsions de vie
contre les pulsions de mort » (ibid. p.62). Au cours du développement, I’image de base subit
des transformations qui influencent également 1’image fonctionnelle et 1’image érogene.
L’émergence de la premiere image de base, Dolto la décrit comme aérienne, respiratoire, qui
engage le thorax. Puis elle prend la forme d’une image de base orale qui associe la sensation de
manque et la satiété, de plein et de vide. Or respirer c’est continuellement vider puis remplir,
par la bouche et le nez, par I’élévation et I’abaissement du thorax. Nos représentations
corporelles affectives sont structurées notamment par des mécanismes qui semblent proches de
ceux impligués dans le mouvement rythmique de la fonction respiratoire. « Le rythme accorde
le ceeur et le souffle a la résonance de la parole en nous » (Clerget, 1997, p.163).

Chaque patient a une maniére bien a lui de respirer. La qualité de la respiration en dit
beaucoup sur soi, sur son histoire et sur ses premiers dialogues tonico-émotionnels tissés dans
la petite enfance. Ashley Montagu (1979) associe la dimension sociale a la qualité de la
respiration et insiste sur I’importance du toucher précoce : « la respiration étant en grande

partie une habitude acquise, un adulte aura une respiration profonde et saine ou au contraire
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le souffle court et superficiel avec des sensations de fatigue chronique, selon les premieres
sensations cutanées qu’il a regues ».

A partir de ces informations, nous pouvons réfléchir a la maniére dont la
psychomotricienne peut travailler la respiration auprées du patient en soins palliatifs dans une
problématique identitaire. On peut commencer par orienter I’attention du patient sur le trajet de
I’air qui entre par le nez et la bouche, qui passe par la gorge et les poumons, puis qui ressort. Il
peut se concentrer sur la sensation de fraicheur a I’inspire et de chaleur a I’expire. Le patient
peut explorer la sensation du baillement, d’un grand soupir sonore. Christiane Tancray propose
I’image de « se faire un cadeau » (Pireyre, 2015, p.209). 11 s’agit de se remplir de ce qui est
bon autour de soi : les bras tendus devant lui a I’inspire, le patient vient déposer ses paumes de
mains contre son ceeur, puis a I’expire ses bras se tendent a nouveau devant lui. On peut I’inviter
a explorer les différents types de respiration : thoracique et abdominale. Pour I’aider dans cette
démarche il peut déposer une main sur le thorax, et une autre sur le ventre pour localiser le
mouvement. On peut jouer a faire varier ’amplitude de 1’inspiration et 1’allongement de
I’expiration. Pour un patient qui présente un cancer des poumons, il est possible de commencer
par concentrer ’attention sur la respiration abdominale, puis peu a peu investir la cage
thoracique. La visualisation est un outil intéressant pour étayer les sensations corporelles. On
peut inviter le patient a visualiser une plume que son souffle allongé a I’expire fait voltiger dans
les airs, ou bien la flamme d’une bougie qui vacille. Dans la prise en soin de la douleur, le
patient peut venir souffler sur la douleur localisée pour 1’atténuer, la déloger. Il peut s’imaginer
inspirer 1’air iodé¢ de la mer, ou bien I’odeur fraiche de la forét aprés la pluie. La vague
respiratoire qui se manifeste dans la physiologie concréte du travail pulmonaire et
diaphragmatique, peut également prendre la forme dans la représentation imaginaire. Il est
possible d’amener le patient dans un travail de pleine conscience pour lui permettre de
conscientiser ce flux qui voyage a travers I’enveloppe et de le moduler. Un assouplissement de
la respiration permet d’accéder a une régulation tonique et a un ajustement de 1’axe corporel
plus harmonieux. A I’inspiration, on peut inviter le patient a étirer un fil imaginaire sur le dessus
du créne pour se grandir, faire de la place entre les cotes, entre les oreilles et les épaules, pour
sortir de la cyphose et de I’enroulement partagés par de nombreux patients en soins palliatifs.
Benoit Lesage explique que « demander au patient de venir respirer dans telle partie du corps
optimise les manceuvres d’harmonisation de fagon spectaculaire. On percoit parfaitement sous
la main une sorte de soupir tissulaire des que le sujet parvient a porter sa conscience vers une

zone nouée » (Lesage, 2012, p.76).
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Le travail de la respiration en séance psychomotrice présente une certaine ambivalence
a laquelle il semble important d’étre vigilant. Orienter 1’attention uniquement sur cette fonction
malléable peut potentiellement renforcer le besoin de contréle et de résistance au lacher prise.
Selon les besoins du patient, on peut ainsi venir associer au travail de la respiration des
mobilisations actives et/ou passives pour lui permettre d’abaisser progressivement SON
hypervigilance. On peut imaginer des étirements et relachements des membres supérieurs pour
évacuer les tensions du haut du corps, mobiliser la ceinture scapulaire, faire émerger de
I’espace, laisser tomber le poids des épaules, symboliquement évacuer le poids qui repose sur
les épaules, ouvrir le plexus solaire. La pesanteur est un acteur caché de la respiration, ¢’est un
outil de travail indispensable. Il est important d’avoir conscience de 1’influence de la pesanteur
avec les patients en soins palliatifs dans un travail en position demi-assise, assise, debout,
allongée, ou sur le coté. On peut ainsi travailler avec 1’aide de la pesanteur qui sera facilitatrice
du mouvement pour le patient. Un travail de la voix, a travers la vibration interne pergue dans
le corps, est également un outil pertinent. Varier les postures peut permettre au patient
d’explorer des attitudes qui peuvent le surprendre et aider la qualité de la respiration. Avec
I’aide du kinésithérapeute et de 1’ergothérapeute, on peut ainsi réfléchir avec le patient aux

aménagements possibles selon ses demandes et ses besoins.
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Partie 4 . L’identité en soins palliatifs et le paradigme
de la psychomotricite

Au vu du nombre de patients cités dans ce mémoire, et dans un souci de respect du secret
professionnel, nous faisons le choix d’utiliser la premiére lettre du nom de famille de chaque
patient (associé a la seconde lettre dans le cas ou deux patients ont un de nom de famille qui
commence par la méme lettre). Dans la logique de notre réflexion sur I’identité, il nous semble
adapté d’utiliser la premiere lettre du nom de famille, plutdt que de changer le nom du patient.
Nous sommes plus a I’aise avec 1’idée d’un nom tronqué, qu’un nom modifié¢ qui ne fait pas
résonance dans notre memoire.

L’ensemble de notre clinique prendra la forme d’une réflexion commune. Cependant,
certaines des prises en soin ne se sont pas réalisées en binbme. Pour faciliter la lecture, les
analyses et commentaires personnels de ces prises en soin seront précédes par notre nom et

préenom.
4.1 La pudeur, la dignite et le regard

M. Ao a 48 ans. Il est d’origine tunisienne et de confession musulmane. Il vit chez un
frére depuis I’annonce de sa maladie. Il a récemment perdu un autre frére en Tunisie. Il est isolé
du reste de sa famille qui vit en Tunisie. Il est atteint d’un cancer pulmonaire et d’une masse
tumorale qui exerce une pression sur sa trachée. Elle est source de douleur, de difficulté
respiratoire majeure, de dysphonie et a risque hémorragique. M. Ao a des métastases au nhiveau
de I’épaule droite, ainsi qu’au niveau des cervicales. Il sort réguli¢rement a 1’extérieur pour
fumer des cigarettes. M. Ao a peu de demandes et il n’est pas dans la plainte. C’est une personne
discréte qui semble particulierement pudique dans son rapport a son corps et dans le fait de
parler de lui-méme. La douleur provoquée par ses métastases osseuses notamment, semble avoir
favorisée une carapace tonique et une dysharmonie des hémicorps. Nous proposons a M. Ao
une séance de toucher thérapeutique associée a une attention portée sur la respiration. On peut
noter pendant la séance un recrutement tonique important a 1’inspire et un relachement partiel
a I’expire sur induction verbale. M. Ao a trés peu d’échange de regard avec nous, il baisse les
yeux au sol aussi bien pendant notre entretien que pendant la séance de toucher thérapeutique.
Il ne semble pas réceptif ni a I’aise avec le contact par le toucher. Nous n’insistons pas pour
continuer les séances. Lorsque son état se dégrade et qu’il n’est plus conscient, nous ne
retournons pas le voir. Nous ne percevons pas 1’intérét chez M. Ao de créer du lien avec nous,

il nous parait donc important de respecter son positionnement jusqu’a son déces.
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Nous rencontrons M. Ao au tout début de notre stage expérimental et avec le recul actuel
nous ferions trés certainement différemment dans le déroulement et la logique de la prise en
soin. Il est trés certainement possible que notre maladresse des débuts n’aient pas mis
suffisamment en confiance M. Ao, qui semble par nature avoir des difficultés a parler de ses
vécus corporels. De peur de mal faire et de forcer la main au patient, il est possible que nous
ayons baissé les bras trop tot concernant I’investissement de M. Ao en séance de
psychomotricité. Au regard du langage non verbal de M. Ao, nous aurions pu commencer la
prise en soin par une approche de relaxation sans contact tactile, orientée sur la qualité de la
respiration. Il est important de prendre en compte le contexte culturel et religieux de M. Ao, qui
peut influencer la maniére dont il interagit avec nous en tant que jeunes femmes. Il est également
possible que la présence de deux personnes ait joué un réle dans la difficulté a créer du lien
avec ce patient. M. Ao a pu étre intimidé et se sentir vulnérable sous le regard de deux
personnes. Ce qui a pu d’ailleurs s’accentuer lorsque 1’une de nous effectuait le toucher
thérapeutique et que I’autre se tenait en retrait. La position en retrait de I’une de nous a pu étre
mal vécue par Mr Ao. Il est difficile de se concentrer sur des sensations corporelles, rechercher
un abaissement tonique et une fluidité respiratoire lorsque 1’on percoit sur soi le regard d’un
observateur, aussi bienveillant soit-il. A ce jour notre positionnement en séance avec les patients
en USP, n’est plus alimenté par la peur de mal faire, ou de ne pas étre « performante » dans la
prise en soin. Nous venons a la rencontre du patient avec davantage de legereté, sous la forme
d’une rencontre puis d’une proposition qu’il a la liberté d’accepter, de discuter, ou de décliner,
sans pour autant que cela porte atteinte a la perception que nous avons de notre
professionnalisme et de notre légitimité. Pour autant, cela ne concerne pas la question de la
remise en question permanente qui est par ailleurs signe de bonne santé professionnelle. Cette
prise de confiance, nous permet également de nous ajuster et de prendre la liberté de suivre des
patients, seule ou en bindme selon leurs demandes, leurs problématiques, et leur personnalité.

A I’issue de cette rencontre avec M. Ao, hous nous sommes questionnées sur le concept
de pudeur, de dignité et de regard. La pudeur est « I’esprit qui rougit du corps » (Fiat, 2016,
p-33), c¢’est une honte en puissance, la possibilité¢ de tomber dans I’abime de la honte selon la
bienveillance et 1’objectivation du regard que I’on pose sur I’autre. La pudeur n’est pas pour
autant la honte, mais elle peut s’y associer. « Lorsqu ‘un individu est allongé sur un lit d’hépital
— et qu’alors son nom change et devient "patient” -, son corps est plus que jamais soumis au
regard des autres. Familles, étres aimés et aimants, soignants, aide-soignants, compagnon de
chambre, tous défilent et se relaient autour d’un corps qui n’a d’autre choix que de se laisser
observer, scruter, examiner. Cette grande vulnérabilité n’est-elle pas vécue comme une atteinte
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a sa pudeur ? » (ibid. p.111). La dénomination de « patient » tend & donner une image passive
du sujet. Le patient fait preuve de patience, il attend de recevoir les soins et les directives des
soignants. Cette dénomination est une étiquette qui vient s’ajouter aux différents aspects de
notre identité. Elle peut d’ailleurs concrétement prendre la forme d’une étiquette que 1’on porte
autour du poignet au sein de 1’hopital. Nous sommes désormais patients en plus d’étre nous-
méme. C’est le role de 1’équipe soignante et notamment de la psychomotricienne de faire en
sorte que cette nouvelle étiquette ne prenne pas le pas sur le reste et vienne flouter, voir abimer
les reperes identitaires du sujet, attenter a sa pudeur et a sa dignité. En fin de vie a I’hopital,
avec la perte d’autonomie, peu a peu le patient se voit contraint de montrer des parties de sa vie
intime et de son corps : « Nous autres hommes construisons notre vie sur la distinction du caché
et du montré, du privé et du public, de l’intériorité, et de [’extériorité, du soustrait et de [’extrait,
de l'invisible et du visible, et que chacun, avant qu’il n’aille a [’hopital, a une certaine
souveraineté sur le tracé de la frontiere de ce qu’il veut montrer et de ce qu’il veut cacher, de
ce qu’il veut garder privé et de ce qu’il veut rendre public » (ibid. p.117). Ainsi Mme Le, malgré
I’asthénie et ses difficultés pour se déplacer au risque de chuter, continue de se déplacer jusqu’a
la salle de bain pour faire sa toilette. Elle ferme systématiquement a clé derriere elle, ce qui ne
manque pas d’inquiéter les soignants qui tentent de négocier avec elle. Fermer a clé la porte de
salle de bain peut se comprendre comme la mise en place d’une barriére concréte entre sa vie
intime et I’équipe soignante. Mme Le tente peut-Etre ici de préserver les derniers pans d’intimité
et de pudeur que la maladie n’a pas altérés. Le maintien de son autonomie dans les soins
d’hygiéne semble pour Mme Le une garantie de sa dignité préservée. Chez 1I’étre humain,
évoluer dans I’équilibre d’un clair-obscur est une nécessité garante de pudeur et de dignite,
c’est-a-dire une alternance entre le désir d’étre vu et le désir de ne pas 1’étre, d'apparaitre au
grand jour dans la lumiére puis de rester abrité dans I’ombre de I’intime.

Dignité vient de dignitas en latin qui signifie « qui a de la valeur, qui vaut » (Fiat, 2012).
La Déclaration universelle des droits de I’homme et du citoyen considére que « la
reconnaissance de la dignité inhérente a tous les membres de la famille humaine et de leurs
droits égaux et inaliénables constitue le fondement de la liberté, de la justice et de la paix dans
le monde » (ibid. p.19). Eric Fiat (2012) nous dit que « si la dignité est intrinseque a l’étre
humain alors nulle condition ne saurait la lui faire perdre. Elle peut menacer le sentiment qu’il
en a, mais non la menacer elle-méme » (p.22). Parce que nous sommes humains, nous sommes
fondamentalement dignes. Il revient donc aux soignants de chercher a comprendre chez le
patient ce qui peut dans ’univers des soins, de 1’hdpital et de la fin de vie, porter atteinte a son
sentiment de dignité, et contribuer quotidiennement a protéger ce sentiment. Qu’en est-il de la
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dignit¢ de la personne démente en fin de vie, qui a peu acces a I’expression et chez qui I’on
doute parfois de la compréhension ? La pathologie neurodégénérative « désubjective celui qui
en est atteint. [Cependant] Elle ne saurait le dépersonnaliser, parce que ce qui définit la
personne, c’est... une certaine absence » (ibid. p.162). Ce que Eric Fiat entend ici c’est que
I’étre humain qui a de multiples visages est fondamentalement insaisissable, mouvant et divers.
La maladie qui transforme, renforce le caractere insaisissable du sujet, mais sous les
symptomes, celui qui le connait bien apercoit furtivement son parent, son enfant, son ami(e).
Malgreé le souci de la médecine moderne de définir des cases et des étiquettes pathologiques
selon I’expression des symptomes, un patient ne ressemble pas a un autre. Il est unique, méme
dans la forme et I’expression de ses symptomes, et sa dignité en reste intacte. Ainsi Eric Fiat
souléve avec justesse qu’« On a parfois dit dans les milieux des soins palliatifs que le secret de
la dignité d’'un homme se trouvait dans le regard qu’on porte sur lui. Grave erreur ! Parler
ainsi serait terrible | Ce serait donner a chacun d’entre nous droit de vie ou de mort sur la
dignité de celui qu’on regarde » (ibid. p.185).

La perception du corps propre se structure a travers I’expérience subjective, 1’image
spéculaire dans le stade du miroir développé par Jacques Lacan. Cette perception du corps
propre s’organise ¢galement via la relation intersubjective. La prise de conscience de son propre
corps, différencié et singulier, implique la prise de conscience du corps de I’autre, le regard de
I’autre sur mon propre corps et mon propre regard sur le corps de 1’autre. Comme développé
précédemment dans le chapitre sur le toucher, le regard doit faire preuve de tact, car on touche
I’autre avec les yeux : « avoir du tact c’est toucher sans toucher... parfois on touche avec les
yeux et parfois on regarde avec les mains » (ibid. p.120). Le regard de I’autre peut parfois
blesser autant qu’un contact tactile brutal et violent. « Ne me regardez pas ainsi ! Je ne puis
supporter votre regard, votre regard me brile », rugit la Béte sous le regard inquisiteur de la
Belle dans le merveilleux film éponyme de Jean Cocteau (1946). C’est la qualité d’un juste
regard qui permet d’éviter « la dégénérescence de la pudeur en honte » (Fiat, 2016, p.121). La
qualité du regard est essentielle dans la relation avec le patient et dans le respect de sa pudeur :
« Quand je regarde un objet je le regarde droitement, directement, sans lui manguer de respect,
sans attenter a une pudeur que d’ailleurs il n’a pas. Si en revanche je regarde un visage
droitement, directement, comme un objet, la je lui manque de respect, j attente a sa pudeur. »
(ibid. p.115). Ce serait donc une notion de fluidité rythmique dans les échanges de regards (je
vous regarde, je ne vous regarde plus), qui garantit la qualit¢ d’un regard respectueux de la

pudeur d’autrui, et de sa propre pudeur en tant qu’observateur.
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A cela s’ajoute la question d’ou regarder : les yeux, le visage, le corps du patient,
I’environnement autour de lui ? L’observation psychomotrice du patient est essentielle pendant
un entretien et pendant la séance. S’engage alors toute la délicatesse du regard de la thérapeute
posé sur le patient, un regard qui ne fixe pas, qui voyage sans se poser trop longtemps sur un
détail corporel, qui se veut rassurant. Un regard parfois ciblé sur les yeux du patient, mais qui
reste attentif et observe dans sa périphérie les diverses manifestations corporelles. Un regard
non intrusif, qui ne chosifie pas, prét a accueillir ce que le patient veut bien nous montrer de
lui-méme, sans jugement. Selon les besoins du patient, ce regard peut se faire plus dense et
soutenu, ou bien plus léger et fluide. Il s’agit donc d’un regard adaptatif mais toujours soucieux

de sa bienveillance.
4.2 Mourir debout et danser la vie

M. Az a 74 ans. Il est marié, il a deux fils et des petits enfants. Il est d’origine iranienne,
parle le francais et le farsi. Il est atteint d’un cancer de la thyroide avec de multiples métastases
notamment osseuses. Le patient est en USP en situation de séjour palliatif car il refuse de
continuer la prise en soin curative en cancérologie. Il est autonome, courtois mais ferme dans
ses decisions, il semble étre attaché a ses rituels. Il présente un déficit moteur et sensoriel de la
jambe gauche et une fragilité de la jambe droite. La récupération de la marche semble tres
importante, elle est pour lui gage de guérison. Dans sa prise en soin en kinésithérapie, il est en
échec dans la reprise de la marche et en difficulté majeure pour réaliser ses transferts. On note
chez ce patient des épisodes d’hallucinations visuelles et tactiles.

Parmi les « sept piliers de la construction psychocorporelle » développés par Benoit
Lesage (2012), deux nous ont semblé particulierement intéressant de soutenir et renforcer chez
M. Az. Le projet thérapeutique s’oriente sur le poids et les appuis d’une part, I’axialité d’autre
part (p.70). La marche fait partie des schémes de mouvements qui sont 1’organisation globale
du mouvement dans le déplacement. Selon le modéle de la kinésithérapeute et ostéopathe
Godelieve Struyf chaque chaine musculaire et articulaire permet de s’adapter a son
environnement et de s’y déplacer (Lesage, 2012). Dans la composante de la marche, des
transferts et des changements de direction, le patient engage diverses chaines musculaires et
articulaires. La chaine antéro latérale sous la forme de la rotation interne et de I’adduction peut
étre particulierement marquée chez les patients en soins palliatifs dans une logique de
recroquevillement sur soi-méme. C’est le cas chez M. Az. En séance nous cherchons donc a
davantage travailler la chaine postéro-médiane sous la forme de 1’arc-boutement, de la

verticalisation et du redressement. Le corps en extension lui permet d’aller vers 1’avant. La
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chaine postéro antérieure s’y associe en mettant en jeu I’extension axiale, I’allongement de la
colonne vertébrale. Nous nous intéressons également a la chaine antéro médiane qui se
manifeste par 1’ancrage et I’enracinement. Elle permet de se propulser, elle est garante de
stabilité. La chaine antéro-postérieure est une dynamique du rebondi. Nous travaillons ainsi
avec M. Az le repousser a la fois dans une logique rythmique et sensori-motrice.

A notre arrivée, M. Az est souvent somnolent et présente une confusion spatiale. Apres
avoir resitué le patient dans le contexte spatio-temporel, il est volontaire et participatif lors des
séances. Il initie de lui-méme le mouvement pour se mettre au bord du lit, mais il a besoin
d’accompagnement pour la suite du mouvement. Il nous parle de sa famille et de sa vie passée
en Iran. Il fait preuve d’humour. Il semble apprécier les séances et nous fixe de lui-méme un
rendez-vous chaque semaine. Globalement nous observons une difficulté au déroulé du pied,
mais davantage de fluidité lorsque le mouvement est effectué en mimétisme. Nous reproduisons
le mouvement du déroulé du pied avec la main pour illustrer la consigne. Au travail de repousser
de la jambe droite contre le plateau d’équilibre, nous remarquons une poussée plus importante
sur la pointe de pied. Lorsque nous lui proposons ce méme exercice contre notre main qui
englobe son pied, on peut noter une repousseée dynamique homogene et efficiente, associée a
un tremblement du quadriceps droit et des mimiques d’effort. Concernant sa jambe gauche, M.
Az n’a aucune force de repousser contre la main, mais conserve le dérouler du pied sans
induction verbale. Il a cependant plus de difficulté a suivre les consignes. On peut supposer
qu’une meilleure qualité des appuis puisse étre liée a la stimulation sensorielle en peau a peau
via la chaleur et la sensation d’enveloppement. I1 verbalise les perceptions plantaires a droite et
a gauche. Il associe ses sensations de repousser aux pédales de la voiture. 1l nous dit que cela
lui manque de conduire, et qu’il voudrait sortir dehors en marchant sur ses deux jambes.

A T’issue de cette séance nous posons 1I’hypothése développée avec le kinésithérapeute
de la présence de troubles cognitifs et d’une atteinte des fonctions exécutives qui font barrage
a la reprise automatique de la marche. Plutét que la reprise de la marche, nous orientons le
projet thérapeutique vers une stimulation sensori-motrice des appuis pour permettre a M. Az de
continuer a prendre du plaisir dans le mouvement. Les appuis correspondent a I’ensemble des
surfaces corporelles en contact avec le sol qui permettent de maintenir la stabilité et I’équilibre,
a maintenir une posture, et a effectuer des ajustements nécessaires dans I’immobilité et le
mouvement face aux exigences de I’environnement. La qualité des appuis participe a ’acces et
au maintien de la verticalité. Il s’agit avec M. Az de travailler sur « la perception et la

modulation du poids du corps », car « la réponse tonique du repousser ne prend toute son
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ampleur qu’a partir d’un ldcher du poids qui rencontre un support » (Lesage, 2012, pp.129,
142).

Gerda Alexander, a I’origine de la méthode de I’eutonie, accorde une grande importance
a « la conscience osseuse », garante de solidité et de « sécurité intérieure » (ibid. p.130). « L os
fait figure d’espace personnel indiscutable et stable » (ibid. p.131). Nous proposons au patient
d’expérimenter les sensations des percussions osseuses et des pressions sur une jambe puis lui
demander de comparer avec 1’autre : sensation de poids, de chaleur, d’espace et de volume
corporel, de qualité d’ancrage et d’enracinement. « Cette attention au poids et aux appuis
permet d’intégrer que tout mouvement peut trouver son impulsion a partir du sol... ces poussées
a partir du squelette, et transmises par lui, orientent le mouvement et assurent des intentions
spatiales » (ibid. p.132). En effet, nous notons chez M. Az I’engagement de 1’ensemble de son
corps dans le repousser de notre main, il avance exagérément tout son buste en antépulsion.
« Une posture portée en avant ou en arriére qui ne fait plus coincider [’axe du corps avec la
verticale induit des tensions chroniques excessives, et surtout limite la disponibilité au
mouvement » (ibid. p.149).

On peut noter un contact de bonne qualité qui semble soutenir le canal proprioceptif de
M. Az. Les fonctions proprioceptive et vestibulaire sont essentielles dans la composante
marche, transfert et changement de direction. « Les structures cérébrales vestibulaires, qui
s’averent intégrer d’autres modalités sensorielles, en particulier visuelles et tactiles, jouent
donc un réle essentiel dans la spatialisation, le fait de se sentir étre quelque part, de percevoir
un rapport avec l’alentour, de se donner des directions » (ibid. p.161).

L’utilisation du poids du corps a également une valeur expressive dans le mouvement :
« il ne s’ agit pas du poids quantitatif de la personne, mais de son engagement en fonction d’une
intention. Le résultat est une certaine qualité de présence modulée par différentes tensions
musculaires », que 1’on peut retrouver dans des pratiques comme le Qi Gong ou le Tai Chi
Chuan (ibid. p.145). 1l s’agit davantage d’introduire dans le mouvement une conscientisation
du poids et des appuis qui est tout a fait individuelle a notre personne. Nous avons chacun une
maniére bien a nous d’entrer en relation avec la pesanteur au cours du mouvement. Notre
maniere de nous déplacer, de répartir notre poids dans les changements de postures, de varier
nos appuis, notre démarche est une partie de qui nous sommes. Au cours de sa prise en soin, M.
Az, nous parle a plusieurs reprises de son rapport a la terre et au sol. 1l semble essentiel pour
lui d’étre en position debout, d’avoir les pieds en contact avec le sol et actifs dans le mouvement.
Nous faisons le lien entre le rapport au sol de Mr Az et le principe de grounding, c’est a dire «
I’intégration du poids en tant que relation active a la terre », « la terre véecue comme support
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et socle qui permet d’étre et de se mouvoir » (ibid p.141). C’est un principe en étroite relation
avec la force de la pesanteur, qui, selon la thérapeute Peggy Hackney, a « une fonction
primordiale de perception de soi stabilisé » (ibid. p.142).

Le redressement et 1’acces a la position debout met en jeu la fonction d’équilibre. 11
s’agit de 1’état de stabilité globale qui permet de maintenir une attitude ou une posture stable
avec une répartition du poids du corps permettant de résister a la pesanteur ou a toute autre
force tierce extérieure. On distingue 1’équilibre statique, c’est-a-dire 1’état d'équilibre en
position immobile, au repos ; et I’équilibre dynamique, c¢’est-a-dire 1’état d’équilibre au cours
du mouvement (passage d'une posture a une autre), qui met en jeu dans les coordinations.
L’¢équilibre du patient nécessite un travail de soutien de 1’axialité. « L axe corporel est le point
d’appui a la fois physique et représentatif de [’action finalisée » (ibid). Sa mobilité favorise
I’exploration des espaces gauche et droit, I’alternance de 1’enroulement et du déroulement,
I’acquisition de la latéralité usuelle, les fonctions instrumentales, I’ancrage au sol dans I’acces
a la verticalité. Certains patients « ne tiennent pas leur axe tandis que d’autres semblent s’y
cramponner... Les premiers donnent l'impression de ne pas y étre, de ne pas habiter leur COrps,
ce qui signifie toujours aussi ne pas habiter le monde ; les seconds semblent imperméables,
inaccessibles, réfugiés ou enfermés dans une défense rigide » (ibid. p.148). M. Az présente une
dysharmonie tonique, une hypotonie posturale au repos et une hypertonie axiale dans 1’action.
Au cours des séances la tenue de son axe corporel s'affaiblit, il s’enroule sur lui-méme et semble
couler sur les cotés. Benoit Lesage (2012) nous invite a « interroger [’axe comme une certaine
construction tonique » (p.148). André Bullinger aborde la notion de I’axe comme d’une
édification structurée par la régulation tonique, ¢’est-a-dire selon la qualité de la relation que le
patient entretient avec son environnement et selon ses capacités d’ajustements (ibid. p.158).
Etymologiquement 1’axe ou aks correspond a 1’arbre (ibid). Solide et enracingé, il étire ses
branches aux quatre vents. « D emblée, pour parler d’axe, nous devons évoquer [’ organisation
de l’espace avec six directions qui organisent les trois plans orthogonaux » (ibid. p.150). La
marche étant impossible pour M. Az nous lui proposons de travailler sur un balancement de
I’axe, du bassin, de la téte, dans les différents plans de I’espace. Le canal visuel orienté dans les
directions ciblées, aide M. Az a densifier son axe. L’axe est « une ligne rassembleuse et
organisatrice d’une structure, sans laquelle tout mouvement serait dispersion et dislocation »
(ibid. p.149).

Le défaut de tenue posturale de M. Az semble étre un obstacle a la précision de son
projet moteur. Les inductions verbales et le toucher thérapeutique lui permettent de se
rassembler et d’acquérir une meilleure solidité interne. Ces échanges semblent apporter a M.
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Az une réassurance et une renarcissisation de ses compétences sensorielles et motrices. «
L’axialité apparait donc comme le signe et [’agent de cette différenciation et polarisation
permanente qui conditionne [’identité et la relation en tant que fonctions indissociables et
structurantes » (ibid. p.167). M. Az nous donne des horaires de rendez-vous précis. Ce cadre
semble a la fois lui apporter une contenance et lui permet de s’affirmer en tant qu’acteur de sa
prise en soin. I semble prendre un certain plaisir a nous donner ses consignes et ses préférences
dans la qualité du toucher. Il nous donne ses directives sans pour autant qu’elles soient percues
comme des injections strictes. Le toucher thérapeutique a servi de médiateur pour faire émerger
la personnalité de M. Az et nous y adapter.

Le processus d’acces a la verticalité et d’acquisition du déplacement, suit la forme du
processus identitaire (Annexe C). En effet, a la naissance nous évoluons au sol, le
développement psychomoteur permet d’accéder a la verticalité, puis en période de déclin nous
nous rapprochons a nouveau du sol. Aprés notre mort nous retournons en contact avec ce sol.
M. Az nous confie sa lassitude. Il nous dit vouloir partir en vacances pour toujours, « aller sous
terre » plutdt que de « rester sur terre » car il ne marche plus, il semble avoir un sentiment
d’inutilité existentielle. Le patient en soins palliatifs sera confronté au cours de son parcours a
un deuil de la verticalité, un deuil de la marche. Selon Ushio Amagatsu (2000), le mouvement
du lever correspond a un « geste de renaissance » (p.17). Qu’est-ce qu’implique la position
majoritairement allongée du patient en USP ? La rencontre avec M. Az questionne 1’expression
« mourir debout ». Mourir debout, serait-ce mourir dans la dignité ? Les personnes porteuses
de handicap depuis la naissance ou a la suite d’accident de la vie qui ne peuvent se mettre en
position debout, ne sont pas moins dignes que les autres. Nous avons pu observer précédemment
que la dignité d’une personne est inaliénable et indiscutable quelle que soit sa situation. Seul le
sentiment qu’elle a de sa propre dignité peut étre altérée. La formulation mourir debout n’est
donc pas a comprendre sous sa forme littérale. Mourir debout serait mourir en étant au plus preés
de qui I’on est en tant qu’individu singulier, en accord avec son intériorité, son imperfection
humaine. Mourir debout dans la bouche des patients semble signifier : je vais mourir comme
j’ai vécu. Cette formule symbolique semble prendre la forme d’une revendication identitaire.
Je serais moi jusqu’au dernier souffle, avec mes désirs, mes besoins et mon histoire. Pour le
patient en soins palliatifs qui est encore dans des projets locomoteurs et de verticalisation,
« mourir debout» peut se comprendre également comme « mourir vivant». Il s'agirait
davantage ici de I’expression d’un instinct de vie a travers le refus de ses propres limites.

Notre rencontre avec Mme Al nous a permis d’imaginer une prise en soin axée sur le
mouvement dansé qui 1I’a accompagné une grande partie de sa vie. Mme Al a 87 ans. Elle est
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mariée, vit avec son époux qui est trés présent et qui a pour elle de nombreux gestes et paroles
d’affection. M. Al est également malade, il est atteint d’un cancer de la prostate et d’un
syndrome myélodysplasique. Le couple n’a pas d’enfant. Mme Al a un frére ainé dont elle est
trés proche, des nicces et cousins. Elle est une ancienne menuisicre. Elle dit a 1’équipe soignante
aimer la « simplicité ». Elle présente un cancer pulmonaire multi métastasé, un myélome,
diagnostiqués dans un contexte d’altération de 1’état général suite a des chutes, ainsi que des
troubles cognitifs non identifiés avec un manque du mot.

Le jour de notre rencontre Mme Al est souriante, le contact est de trés bonne qualité,
elle nous tutoie immédiatement, nous donne des petits noms affectifs. Elle est désorientée dans
le temps, et a besoin d’une aide pour trouver parfois ses mots. Elle nous parle de ses anciens
loisirs notamment de la danse, le tango, qu’elle pratiquait assidiment et qui lui manque. Elle se
plaint d’une asthénie qui ne lui permet plus de se lever de son lit. Elle a parfois des moments
de tristesse, mais elle nous dit avoir bien profité de la vie et qu’elle se percoit comme une
personne plutdt positive et optimiste. Mme Al semble porter de I’importance a son apparence :
elle est soignée, porte ses cheveux d’un rouge sombre, et semble ravie des compliments portés
sur ses ongles parfaitement manucures, rouge eux aussi. Nous lui proposons pour une prochaine
séance de travailler sur des mobilisations passives pour éviter la fatigabilité, sous la forme de
mouvements dansés avec un systeme de portage en écharpe (d’inspiration Wintrebert) sur un
support musical de tango. L’idée serait d’éveiller une mémoire corporelle proprioceptive et
kinesthésique afin de retrouver du plaisir dans le mouvement en lien avec des souvenirs
agréables du passé. Mme Al se montre enthousiaste a 1’idée de ce projet. Malheureusement
nous n'aurons pas 1’occasion de mettre en place ce projet, car elle décéde la semaine qui suit
notre rencontre.

Ce projet thérapeutique nous semblait avoir du sens avec ’histoire de vie de la patiente
et sa plainte de ’immobilité. Il aurait pu étre apaisant et source de joie pour Mme Al d’éprouver
a nouveau des sensations corporelles proches de la 1égéreté du mouvement dansé a la fin de sa
vie. La danse semble avoir été une expression corporelle qui 1’a tenue et qui fait partie de son
identité. Elle avait d’ailleurs rencontré son mari a une guinguette. La danse était donc également
associée a des souvenirs de joie et d’amour.

Mourir debout cela peut donc étre mourir assis ou allongé, seul ou accompagné, le soir
Ou au petit jour, apres une derniére sortie a I'extérieur, ou apres de longues journées de sédation.
Qu’est-ce que le changement d’état, le basculement entre la vie et le trépas dit de nous ? Pas
tant de choses que cela. On apporte beaucoup de crédit a cet instant de la mort alors que tout ce
qui précede et qui a duré bien des années est plus dense. Dans les soins palliatifs, on se
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questionne beaucoup plus sur la vie que sur la mort. Finalement les soins palliatifs c’est se poser
la question : étre vivant c'est quoi ? Aider le patient & mourir debout c’est la pierre angulaire
des soins palliatifs, il s’agit selon Jean-Philippe Louvel de « donner de la vie aux jours et non
des jours a la vie » (communication personnelle, 2020). Ushio Amagatsu (2000) nous dit qu” «
aucun mouvement ne se fait sans impliquer la gravité, sans engager un échange avec elle »
(p.22). La respiration est un mouvement. Nous sommes donc en mouvement et dans la lutte
contre la gravité jusqu’a la mort. Allongé et dans un projet locomoteur réduit, le patient n’est
pas pour autant immobile. Les mouvements biologiques, physiologiques, psychologiques, sont

continus et I’accompagnent jusqu’au dernier souffle. Méme allongé, nous mourrons debout.

4.3 La faim de contact

Mme R a 66 ans. Elle est célibataire, sans enfant. Elle a été mariée 8 ans puis divorcée,
elle est sans contact avec son ex-conjoint. Elle est fille unique, trés isolée et catholique
pratiquante. Elle exercait le métier d’assistante sociale. Elle est atteinte d’un cancer du sein
multimétastatiques. Elle a refusé le traitement curatif initial : “je ne suis pas une battante” dit-
elle. Elle dit ne pas avoir peur de la mort mais peur de souffrir. Elle est en grande demande de
présence, elle verbalise ne plus supporter d’étre seule. Elle ne parle pas spécifiquement de sa
maladie, on peut poser I’hypothése d’un mécanisme de défense sous la forme d’un retrait
apathique. Elle aborde un manque de tendresse dans son enfance. Elle se plaint de cauchemars
et semble craindre de s’endormir. On peut noter une altération de 1’état général, un
amaigrissement, un ralentissement psychomoteur, une dyspnée et une polypnée a 1’effort, une
hypophonie. Nous rencontrons Mme R suite aux transmissions de la psychologue de I’USP.

A notre arrivée, Mme R est allongée dans son lit, entourée de ses peluches qu’elle nous
présente. Elle est en demande de contact tactile rassurant et contenant. Elle nous dit apprécier
particulierement les massages, notamment celui effectué par le kinésithérapeute dans la
matinée. Mme R accepte un toucher thérapeutique a 4 mains en peau a peau, a I’huile de soin,
sur la zone des pieds, des jambes et des mains. Nous lui proposons un coussin chauffant sur la
zone du corps qu’elle souhaite : elle nous indique immédiatement le ventre. Pendant la séance
Mme R est tres réceptive aux sensations tactiles et aux inductions verbales. On peut noter un
net abaissement tonique global, mais une certaine dysharmonie tonique avec la persistance d’un
état tonique €élevé dans le bras gauche lorsque la patiente commence a somnoler. On peut poser
I’hypothése que ce recrutement tonique lui permette de résister a I’endormissement qui est

source d’angoisse pour elle. Lorsque nous prenons contact avec ses jambes, Mme R sourit et
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laisse échapper une larme lors d’un contact visuel avec nous. Elle garde la majeure partie du
temps les yeux fermés pendant le toucher thérapeutique des mains. Elle semble vouloir
prolonger la séance, lorsque nous 1’informons qu’elle va toucher a sa fin, elle fait non de la téte
les yeux fermés. Nous finissons la séance en quittant trés lentement le contact tactile pour que
la séparation ne soit pas trop brutale. Elle acquiesce lorsque nous lui demandons si elle continue
a percevoir le contact de nos mains et sa chaleur. Elle semble apaisée et touchée a la fin de la
séance, elle nous remercie chaleureusement.

Emmanuelle Riou : Dans sa maniére d’interagir, de parler et a son aspect corporel,
Mme R me renvoie I’image d’une petite fille esseulée et inquicte, entourée de ses peluches, elle
ressemble a un oisillon fréle et blessé. Elle est petite et trés menue ; la masse tumorale de son
thorax, trés volumineuse, semble engloutir une partie de son corps, ce qui donne une impression
étrange de disproportion. Je pergois chez elle une soif de contact, que 1I’on prenne soin d’elle
comme d’un jeune enfant. On peut relier cette rencontre avec Mme R aux théories de la relation
du « Holding » et « Handling » de Donald Winnicott (Anzieu, 1995). On peut percevoir chez
la patiente un grand besoin d’étre porté psychiquement et physiquement, qu’elle semble
associer avec une carence affective dans son enfance. « Le toucher fait résonner [’histoire
relationnelle du patient : les traces de contact et les émotions qui lui sont associées depuis sa
venue au monde » (Sophie Carrié-Milh, 2009, p.77). Le processus pour mettre fin a la seance
me met en difficulté. Je sens que je ne peux pas retirer mes mains trop brusquement, mais
malgré un mouvement progressif et lent pour quitter le contact en peau a peau, je percois la
résistance de la patiente a se séparer. J’ai la sensation pendant cette séance d’avoir une certaine
responsabilité qui me pese sur les épaules et qui dépasse le cadre thérapeutique de mon rdle de
soignante. Cette larme et cet échange de regard trés intense avec Mme R crée un sentiment de
malaise en moi. Je pense que je suis perturbée par I’état de compléte vulnérabilité qu’elle nous
laisse voir, et une sorte de confiance aveugle (“c’est vous les professionnels, c’est vous qui
savez”) qu’elle semble nous accorder a notre premiere rencontre. Il s’agit ici d’essayer de
donner du sens aux perceptions qui structurent le dialogue tonico-émotionnel entre moi et la
patiente. Mme R semble nous assigner un réle maternant. Selon Ashley Montagu (1979) « les
enfants qui n’ont pas été suffisamment pris dans les bras et dorlotés souffriront dans leur
adolescence puis en tant qu’adulte, d 'une boulimie affective de ces caresses » (p.128). Peut-
étre que le toucher thérapeutique vient nourrir cette faim de contact chez Mme R, et lui permet
d’apaiser ce comportement régressif. J’ai interprété la demande de contact de Mme R, comme
une demande de réparation par le toucher. « Le statut donné au corps est la pierre de touche du
statut du sujet. Toute altération de la part corporelle de I’homme est une altération de soi. »
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(Le Breton, 2008, p. 17). Le toucher est, aprés le vestibulaire, le deuxiéme sens a se développer
chez le feetus. 11 est I’un des derniers sens a disparaitre en fin de vie. Une demande de contact
tactile en fin de vie de la part du patient est donc tout a fait légitime dans une recherche pour
maintenir le lien relationnel avec I’environnement humain.

Emma Renard : L’association du regard fixe sur nous et du contact tactile en peau a
peau m’a laissé€ une impression de « trop ». Plusieurs canaux sensoriels étaient en contact avec
la patiente, ce qui m’a donné une impression de recherche de symbiose, de fusion de la part de
Mme R. Elle a semblé nous accorder un rdle autre que celui de soignant, que nous ne souhaitions
pas endosser. Les limites entre moi et la patiente me semblaient tres désagréablement floutées.
J’ai ressenti comme une intrusion de la part de Mme R par son regard fixé sur nous. Mme R
ayant une importante détresse respiratoire, on peut supposer que le toucher et le regard sont I’un
des derniers moyens de communiquer avec 1’autre. Ce regard trés insistant me fait penser a une
forme de grasping visuel. Je sens par son regard et méme lorsque ses yeux sont fermés qu’elle
s’accroche a nous. On peut supposer que la patiente va « fabriquer au moyen de ses
agrippements ce que E. Bick définissait comme une 2éme peau, construction forcée et
pathologique, premier systeme de défense contre les angoisses majeures de chute et
d’anéantissement » (Prat, 2015, p.60).

4.4 L’ambivalence

Mme L a 80 ans, elle est une ancienne secouriste en lycée. Elle est bouddhiste, pratique
quotidiennement la méditation depuis 40 ans. Elle vit avec sa sceur, elle est en conflit avec le
reste de sa famille. Elle est trés entourée par ses amis et sa communauté religicuse qu’elle
considére comme sa famille. Elle fait preuve d’un grand sens de I’humour et d’autodérision.
Elle est atteinte d’un cancer ovarien avec une production importante d’ascite nécessitant
plusieurs ponctions abdominales pour la soulager. Elle chute régulierement pour se déplacer
aux toilettes car elle a peur de déranger 1’équipe soignante. Elle se plaint d'insomnie, de
cauchemars et de douleurs généralisées, particuliérement au niveau de la nuque.

Nous voyons Mme L a trois reprises. A chaque séance elle est accueillante et souriante,
elle nous invite chaleureusement a nous installer prés d’elle. Mme L anime la conversation,
nous raconte son parcours spirituel et partage sa philosophie de vie. Elle semble prendre plaisir
a transmettre aux jeunes générations ses connaissances. Elle se dit reconnaissante de son
parcours de vie, de ne pas appréhender la mort et de vivre dans I’instant présent. Tous les soirs
pour s'endormir, elle récite dans sa téte le titre d’un sitra : Nam Mydh6 Renge Kyd. En séance

nous lui proposons un toucher thérapeutique a 1’huile de soin ciblée sur la nuque. Au contact
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des doigts, la nugue de Mme L est tendue, le toucher thérapeutique semble assouplir et détendre
les muscles. La patiente nous dit apprécier le contact, mais sa fatigue nécessite d’écourter la
séance.

Chez Mme L la spiritualité soutient son sentiment identitaire, elle semble apporter une
certaine importance a I’image de sérénité qu’elle veut renvoyer a 1'équipe soignante. Ne pas
étre sereine, ne pas sembler sereine a I’heure ou la mort se rapproche, signifierait-il pour Mme
L une mise en échec de 40 ans de travail spirituel et une remise en question identitaire ? Une
certaine ambivalence semble émerger lorsque 1’on compare sa parole (je suis sereine, j’attends
la mort sans crainte, je vis I’instant présent) a son comportement (chute a répétition car elle ne
veut pas demander de 1’aide de peur de déranger, se plaint de perdre son autonomie). Appeler
les soignants pour lui venir en aide, serait-il pour elle une maniére de reconnaitre ses difficultés,
sa perte d’autonomie ? Et ainsi de se confronter a son refus d’acceptation des symptomes de la
maladie et de la mort imminente ?

Cette rencontre avec Mme L souléve des questionnements sur la notion d’ambivalence
gue nous observons chez les patients en soins palliatifs. Nous avons tous une forme plus ou
moins importante d’ambivalence en nous, dans nos opinions, Nos comportements, notre parole.
L’ambivalence participe a notre identité psychocorporelle en mouvement permanent. Peut-on
dire de I’ambivalence qu’elle est un mécanisme de défense du patient en soins palliatifs ? Le
patient qui verbalise accepter sa propre finitude et pouvoir accueillir la mort avec sérénité, est
malgré tout habité par des mécanismes et des peurs archaiques. Chez Mme L, on peut observer
un décalage entre son discours et le langage de son corps. On peut poser ’hypothése que
I'numour soit un mécanisme de défense qui lui permette de mettre a distance un vécu corporel
et psychique douloureux. Il s’agit de créer dans cet échange un espace, autre que spirituel, qui
lui permette d’identifier ses ressentis corporels, d’étre a leur écoute, de verbaliser ses sensations,

et potentielles angoisses.
4.5 La place de la parole

Mme G a 75 ans. Elle est célibataire et vit seule. Elle a un fils et deux petits enfants. Elle
est tres proche de son ex belle-fille qui est sa personne de confiance. Elle a un adénocarcinome
de I'cesophage avec des métastases osseuses et ganglionnaires. Elle présente une dénutrition
sévere (perte de 27 kg en 6 mois) qui a nécessité la pose d’une sonde nasogastrique. Elle est
trés encombrée au niveau respiratoire. Elle est accueillie en USP pour un séjour de répit qui

prend finalement la forme d’un accompagnement en fin de vie.
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A notre premiére rencontre Mme G est avenante, elle est immédiatement familiére avec
nous (tutoiement, surnoms affectifs). Elle nous parle de ses différentes prises en soin qu’elle
semble avoir mal vécu : une pose de sonde nasogastrique douloureuse et la sensation de ne pas
étre soignée dans ’intégrité de sa personne mais seulement dans I’objectif de soigner son
cancer. Elle verbalise avoir cru mourir étouffée lors de sa premiére hospitalisation du fait de
son encombrement bronchique. Elle ne verbalise aucun ressenti corporel pendant notre
entretien, elle ne parle pas de son corps en dehors de ses encombrements bronchiques et de la
sonde. Elle dit étre extrémement triste de la transformation progressive de son corps. Elle nous
rapporte que son plus jeune petit fils de 12 ans a peur de la regarder quand il vient la voir. Les
représentations affectives du corps de Mme G semble altérée notamment a travers le regard de
ce petit-fils qui ne la reconnait plus.

Lors de notre deuxiéme séance, Mme G semble triste et agacée sur un fond d’anxiété.
Au cours de la conversation elle nous propose de nous asseoir pres d’elle, son ton devient plus
calme et posé. Elle est trés préoccupée par la qualité de ses repas et par sa perte de poids. Nous
lui proposons quelques solutions pour reprendre du plaisir dans son alimentation (faire une liste
a sa belle-fille pour qu’elle lui améne des soupes en briques, des yaourts a boire et des mousses).
Ses petits-enfants et sa belle-fille viennent la visiter le lendemain, elle a prévu une séance avec
la socio-esthéticienne cet aprés-midi pour s’y préparer et selon ses mots : “reprendre un visage
humain”. Elle est préoccupée par son rendez-vous prévu la semaine prochaine avec son
oncologue et malgré la douleur ressentie a la pose de sa premiere sonde nasogastrique, elle se
dit préte a en avoir de nouveau une pour reprendre du poids quoi qu’il en cotite. L’équipe
soignante de I’'USP est dans une situation délicate vis a vis de Mme G. Son motif de transfert
en USP n’a pas été clairement annoncé a la patiente par son oncologue. Celui-ci doit clarifier
sa situation et lui annoncer qu’il n’y a plus d’alternative curative possible. Cependant, face a la
dégradation de 1’état de santé de la patiente, la médecin référente assume cette responsabilité et
effectue elle-méme cette annonce. Lors de notre 2éme séance, la colere et la révolte de Mme G
nous permet de tisser un lien avec les étapes du mourir des travaux d’Elisabeth Kiibler-Ross
(1989). A ce moment de sa prise en soin, Mme G semble étre partagée « entre [’attitude de
reconnaissance, de gratitude et [’attitude agressive, revendicatrice. Pour le malade, tantot le
personnel est bon, tantét il est mauvais. Nous voyons a l'euvre le mécanisme du clivage »
(Guiose, 2007 p.44).

Lors de notre troisieme séance, Mme G semble apaisée et soulagée d’avoir pris la
décision de rester a I’USP. Son visage est détendu, elle est plus souriante, fait preuve d’humour
et nous dit étre trés reconnaissante envers 1’équipe soignante. Mme G parle de ses ressentis
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corporels, elle signale ses douleurs notamment dorsales et au niveau des talons, ainsi que le
bien-étre que lui procurent les massages des infirmieres. On peut noter une nette régression des
préoccupations concernant son poids et son alimentation.

Lors de notre dernier échange, Mme G présente une diminution profonde de la vigilance
liée a I’augmentation médicamenteuse. On ne note pas de manifestation ni de verbalisation de
douleur, elle communique avec nous par hochement de téte, haussement d’épaules et
onomatopées. Nous avons utilisé la parole, I’entretien, comme médiation de prise en Soin
psychomotrice aupres de Mme G. Nous ne sommes jamais au cours de la prise en soin entrées
en contact tactile avec la patiente, qui semblait établir avec nous une certaine distance
corporelle. De ce fait, il nous a semblé potentiellement intrusif d’établir un contact tactile trop
long avec la patiente, ce qui peut étre confirmé par des réponses toniques de retrait. 1l nous a
semblé moins intrusif par la suite de poser nos mains sur la couverture, au-dessus de la sienne.
Les patients qui présentent une baisse importante de la vigilance et qui n’ont pas auparavant
établi de lien tactile avec un soignant, peuvent ressentir les tentatives de contact tactile comme
une intrusion. Ils peuvent le manifester par des réponses toniques. Nous ne nous attardons pas
aupres de la patiente qui nous confirme étre épuisée, nous interpretons les réponses toniques
comme un souhait de ne pas étre touchée ni dérangeée.

Cette rencontre avec Mme G nous a questionnés sur la place et I’importance de
I’échange verbal en séance de psychomotricité. Nous avons privilégié ce mode de relation et
cette forme ciblée uniquement sur 1’observation et 1’échange verbal, car Mme G ne nous a pas
donné la possibilité d’accéder a d’autres formes de contact. La parole est un outil d’expression
avec lequel elle semble a I’aise, et qui nous a servi de médiateur pour qu’elle nous ouvre une
porte sur son monde intérieur. Envahie dans ses préoccupations en début d’hospitalisation, elle
a pu commencer peu a peu a orienter son attention sur son vécu corporel a la suite de I’annonce
de I’arrét des soins curatifs. Débarrassée des injonctions a reprendre du poids et & marcher, son
discours est davantage incarné et authentique, car elle semble percevoir la maniere dont elle
habite son corps. Son discours et son éprouver semblent s’harmoniser. Elle pose un regard
davantage bienveillant sur son corps transformé et accepte le regard de I’autre posé sur elle. On
peut noter un certain apaisement des représentations affectives du corps. En soins palliatifs, le
corps est parfois « trop » présent, car douloureux, en perte d’autonomie, en transformation,
difficile a regarder, il ne permet pas toujours d’aller directement en contact avec lui. La parole

peut alors devenir un intermédiaire pour établir une relation avec le corps du patient.
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4.6 La famille : corps présent, corps absent

4.6.1 Quand la famille fait corps

Mme M a 43 ans, elle est d’origine congolaise, mere célibataire d’une fille de 15 ans. Elle
est trés entourée par sa famille (sceurs, mére et cousines). Sophrologue, elle se dit étre une
personne tres dynamique et sportive, « a vivre a 100 a I’heure ». Elle présente un cancer du
sein gauche avec des métastases vertébrales et hépatiques, une asthénie, un épuisement
psychique, des angoisses, une certaine ambivalence du discours, et une perte d’autonomie dans
les activités de la vie quotidienne (accompagnement a la douche et aux toilettes par sa famille).
Une personne de son entourage dort toutes les nuits dans sa chambre.

Nous n’avons pas I’occasion d’effectuer un suivi régulier avec Mme M. Notre premiere
rencontre avec elle nous donne la sensation désagréable de faire connaissance entre deux portes,
au milieu d’un couloir agité. Une fois dans sa chambre, il est difficile de trouver une opportunité
pour entamer, reprendre puis finir notre conversation au milieu des interruptions regulieres de
la famille. Mme M est assise dans son lit, le dos vofité, en pleine discussion avec sa sceur. Sa
maigreur et sa jeunesse frappent aux yeux, accentuées par son crane ras€. Sa sceur se tient entre
nous et la patiente, souriante elle semble pourtant faire barrage de maniere non consciente a la
rencontre. Son entourage trés present semble étre a la fois un soutien inébranlable pour Mme
M, mais également une source de préoccupations et de fatigue. Elle demande ainsi a sa mere,
trés anxicuse face a 1’état de santé de sa fille, de sortir de sa chambre. Mme M ne semble pas
disponible a la relation thérapeutique. Dans ce contexte, nous prenons la décision de repousser
cet entretien, mais il est difficile de mettre officiellement fin a notre conversation, dans les
formes, en captant son attention. Elle ne nous donne pas la possibilité de lui dire au revoir
convenablement, comme débordée par toutes ces interactions autour d’elle, nous laissant un
sentiment de malaise et d’inachevé. Le tourbillon familial nous donne la sensation de faire partie
du décor, et ne nous accorde pas de place. C’est un certain soulagement de sortir de sa chambre.
Au cours de son hospitalisation, Mme M n'a laissé aucune possibilité a I'ensemble de I'équipe
médicale et paramédicale de construire une relation thérapeutique. On peut faire le lien avec la
culture familiale de Mme M : la présence de sa famille est un soutien et une présence
indispensable, qui semble prioritaire sur les soins médicaux. Cependant, on peut imaginer gqu'un
lien avec un tiers extérieur pourrait lui permettre de parler de sujets dont elle ne peut pas parler
avec sa famille. Des tabous peuvent en effet s’établir au sein d une famille. Engager une relation
thérapeutique avec un tiers permet 1’accés a la mise en mots et en sens des angoisses. Cette

relation bienveillante et sans jugement, détachée des affects, permet une prise de recul vis a vis
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des éprouvés et du vécu corporel. Mme M est finalement transférée en HAD dans un état de
santé tres précaire, et décéde chez elle entourée de sa famille selon son souhait.

Dans un lieu étranger et parfois source d’inquiétude comme I’hopital, la famille peut
prendre une fonction d’enveloppe contenante et sécurisante, qui apporte des reperes familiers
au patient. Concernant Mme M, s’entourer de sa famille dans sa chambre d’hdpital c’est
s’entourer nuit et jour d’une partie de soi, de ses habitudes, ses repéres, sa culture. La présence
de la famille est un repere identitaire sur le plan sensoriel, a travers le bain de parole, les odeurs
corporelles et de la cuisine familiale, le toucher enveloppant dans la réassurance et les soins
quotidiens. Dans le giron familial se partage une certaine intimité protégée des regards
extérieurs. Ainsi, a la demande de la patiente, sa famille 1’accompagne quotidiennement dans
les soins d’hygiene car elle refuse ’aide des soignants. Cette agitation familiale, en décalage
avec 1’asthénie et le ralentissement psychomoteur de la patiente, est un mouvement de vie qui
tient et soutient Mme M, comme I’image d’un noyau et des électrons qui gravitent autour. A ce
sujet, Marc Guiose (2007) explique que « La famille vit aussi ce vacillement des valeurs
identificatoires. Comme tout groupe, dans ces moments qui marquent [’ histoire d 'une famille,
celle-ci fait corps avec le proche malade, un corps dont on ne distingue plus trés bien la place
et la fonction de ses membres » (pp.41-42).

Mme D a 52 ans, elle est d’origine guinéenne, mére célibataire de quatre enfants (de 22
a 5 ans) dont une fille ainée de 22 ans qui est 1’aidante principale. Elle a une maladie a corps de
Lewy responsable d’une démence, de troubles du comportement et d’une amimie, une grande
dépendance, peu de communication verbale, une hypertonie diffuse. La fille de Mme D est
présente jour et nuit, elle I’aide a s’alimenter et reste assise auprées d’elle. Elle semble étre dans
un corps a corps avec sa mere. Elle est tres inquiéte de la dégradation rapide de la santé de sa
mere, qu’elle ne reconnait plus. Ses fréres et sceurs craignent de venir voir leur mere, la fille
alnée semble accorder une certaine importance a ce qu’ils ne gardent pas en mémoire cette
dernicre image d’elle. Elle projette d’arréter ses études, inquicte du risque de placement de ses
freres et sceurs. L’équipe soignante 1’invite a prendre soin d’elle et a s’accorder des temps de
respiration en dehors de I'hopital. La fille de Mme D est hospitalisée pour épuisement a deux
reprises. A la suite du décés de Mme D, elle adopte ses fréres et sceurs pour éviter un placement
et subir un éclatement familial.

I1 peut étre pénible et douloureux pour I’entourage du patient en soins palliatifs de se
confronter a ses transformations physiques et psychiques au cours de la maladie. La fille de
Mme D semblait en difficulté pour s’adapter et digérer les transformations identitaires de sa
mere notamment a travers ’amimie, la perte du langage oral, la démence qui modifie sa
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personnalité et met le doute sur ses compétences de compréhension. Dans le contexte de la
démence survient le doute et la tristesse de ne pas étre reconnue par son proche. Au sein d’une
famille la maladie remanie le statut identitaire des proches : brutalement la fille de Mme D ne
peut plus avoir le seul statut de fille, de jeune femme et d’étudiante, protégée par la présence
parentale. Elle devient la cheffe de famille avec 1’ensemble des responsabilités qui lui
incombent. Cette transformation identitaire peut favoriser un sentiment de solitude et
d’impuissance du proche, en perte de repére face a cette personne qui semble étrangere.
L’identité du patient et de ses proches est également structurée par 1’appartenance au groupe
autour de repéres communs. La maladie du patient en soins palliatifs « bouleverse la
représentation du soi de chacun par la nécessité d’inclure dans le groupe cet étre avec sa
nouvelle identité narcissiquement meurtrie et la redoutable obligation de s’adapter a ce proche
dont [’humeur, le comportement, ainsi que [’aspect physique fluctue d’un jour a l’autre. »
(Guiose 2007).

Mme Ab est une patiente qui refuse que quatre de ses cing enfants soient mis au courant
de son état de santé. Cela nous évoque un besoin de contrble et une certaine satisfaction
inconsciente a voir souffrir son entourage. Cette situation crée un climat familial tendu entre
incompréhension, énervement et jalousie. Son fils est trés souvent aupres d’elle a 1’hopital,
Mme Ab vivait chez lui avant ses hospitalisations. C’est lui qui accompagne sa mere pour ses
toilettes. Elle dit que son fils est son “pilier”, qu’il s’occupe de tout. Mme Ab parle de ses quatre
autres enfants et de leur métier, d’'une maniére superficielle, cependant elle est trés émotive
quand elle parle de ses petites-filles. Lors du bilan du Moyano, elle parle avec émotion de sa
poitrine qu’elle apprécie comme partie de son corps et qu’elle associe a I’allaitement de ses
enfants. Mme Ab dit qu’elle ne veut pas que ses enfants la plaignent, qu’elle se sent malade
quand ils sont 1a. “Pour la famille, selon des mécanismes identificatoires qui font penser aux
vases communicants, la maladie du patient devient un peu la leur aussi. Etre envahi par la
maladie de [’autre construit un filtre qui perturbe notre regard sur lui, car cet aspect dominant
ne laisse pas voir autre chose.” (Guiose, 2011). Mme Ab parle essentiellement de son fils, de
son “courage” et de son dévouement envers elle. Elle ajoute cependant que son fils est tres
autoritaire envers elle et lui laisse peu de place. Cette relation fusionnelle avec son fils,
notamment a travers les soins d’hygi¢ne qu’il effectue pour sa mére, met mal a I’aise I’équipe
soignante. Malgré le contexte de I’hospitalisation, Mme Ab et son fils refusent la présence du

relais des soignants.
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4.6.2 Conflit familial et isolement

M. L a 47 ans. Il est d’origine algérienne, il a toujours vécu en France. Il vit en appartement
thérapeutique. 1l est célibataire, sans enfant. Il présente un adénocarcinome pulmonaire avec
métastases cérébrales et cérébelleuses, il a subi une métastasectomie en 2016 qui a provoqué
une hypersalivation. Son accumulation de sécrétions demande des seéances de kinésithérapie
respiratoire quotidiennes. Il a un SIDA découvert en 2002 avec apparition d’un sarcome de
Kaposi (tumeur vasculaire provoquée par un herpesvirus). M. L a fait plusieurs intoxications
médicamenteuses volontaires a 1’insuline qui ont entrainé des hospitalisations en hopital
psychiatrique. 1l est asthénique et trés anxieux. Il ne veut pas désigner de personne de confiance
ni étre prévenu en cas d'aggravation de son état de sante.

M. L est arrivé a I’USP initialement pour un sé€jour de répit. Il est déja connu des équipes
soignantes car il y a été admis il y a deux ans a I’'USP pour le méme motif. La médecin référente
de M. L verbalise qu’il est « un survivant », qu’elle n’aurait jamais pensé le revoir. Il est décrit
par I’équipe soignante comme un battant face a ses maladies qui I’affaiblissent pourtant
beaucoup.

Lorsqu’on le voit dans les couloirs, il renvoie ’image d’une personne agée avec une
casquette gavroche, son déambulateur avec lequel il doit se déplacer, sa posture enroulée et un
important ralentissement psychomoteur di notamment aux traitements et a une consommation
quotidienne de cannabis. A contrario, dans sa chambre il renvoie I’image d’un petit garcon
d’une certaine fragilité, trés mince, avec un regard inquiet et un sourire timide qui provoque un
sentiment de compassion partagé par 1’équipe soignante. C’est un patient qui a peu de visite,
excepté quelques ami.es. Il a été rejeté par sa famille suite a I’annonce de son homosexualité,
inconcevable et illégale dans la culture algérienne. 1l a également perdu des amis(es) morts du
SIDA ainsi que son compagnon récemment décédé d’une hémorragie digestive. Suite a son
hospitalisation, M. L a décidé de donner son chien ce qui I’attriste beaucoup. Didier Seux parle
d’une souffrance spécifique des malades du SIDA, « celle de l’isolement » (Cité par Guiose,
2007). Malgré nos connaissances actuelles de cette maladie, persistent des réactions
d’inquiétude de certains soignants face a ce virus de I’immunodéficience humaine (VIH). Dans
certaines réactions I’image de la maladie est renvoyée au patient, si bien que « le sujet et sa
maladie sont confondus » (Guiose, 2007). L’histoire de M. L et son isolement ont favorisé une
attitude protectrice et maternante d’une majorité de 1’équipe soignante. Dans les premicres
semaines d’hospitalisation M. L est fatigué mais il est souriant et avenant avec 1’équipe. Il parle

d’un moral « qui va et vient » mais dit « tenir le coup ». Il est parfois difficile de comprendre
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le patient d0 & son hypophonie liée a des difficultés respiratoires. Une radiothérapie est prévue
trois semaines apres son entrée dans le service avant d’organiser son retour a domicile.

Emma Renard : Lors de ma premiére rencontre avec ce patient, il vient de faire une
chute dans sa chambre, sa métastasectomie, ses metastases cérébrales et cérébelleuses lui
causent des vertiges qui le font parfois chuter. Il est cependant chaleureux et accepte volontiers
un premier entretien. Lorsque je lui propose une séance de relaxation, il me dit étre fatigué le
matin par les traitements mais me demande de repasser la semaine prochaine dans 1’aprés-midi.

La semaine suivante, je passe le voir dans la matinée pour confirmer notre rendez-vous
de ’apres-midi. Lorsque je me présente dans sa chambre a 14h, Mr L a changé d’avis, il me dit
ne pas y voir d'intérét pour le moment et ne pas appréhender la séance de radiothérapie qui est
prévue dans une semaine. Ce retrait du patient m’évoque un mécanisme de défense de demande
de soin puis de rejet. Je ressens une ambivalence entre son discours de refus et son expression
corporelle qui semble dire le contraire. Je prends le temps de lui dire au revoir et lui précise que
je reste disponible s’il en ressent le besoin.

La radiothérapie de M. L ne se déroule pas de la maniére dont les soignants ni lui-méme
I'avaient envisagé. Il est de plus en plus encombré, ce qui demande désormais deux seances de
kinésithérapie respiratoire par jour et il a des vomissements tres fréquents avec des hémoptysies.
M. L se renferme alors sur lui-méme, refuse les visites, ce qui m’empéche de lui proposer une
nouvelle séance. Il entre dans 1’étape du refus et de I’isolement, premiére étape du mourir que
décrit Elisabeth Kibler-Ross (1989). On observe chez M. L des mécanismes de défense pour
se protéger de I’annonce de 1’aggravation de son état. Il dit par exemple ne pas comprendre ce
qu’il se passe. Une semaine apres cette annonce, M. L passe par les étapes de colére et de révolte
puis par celle de la dépression. M. L est de plus en plus angoisse, les médecins décident une
sédation la nuit. Trés vite le patient dit ne plus vouloir se battre, il pleure au réveil et demande
une sédation profonde et continue jusqu’a son déces.

La sédation de M. L est mal vécue par certains membres de I’équipe soignante qui sont
surpris et ne comprennent pas cette décision. L’isolement de M. L a peut-étre favorisé la
création d’un lien particulier avec certains soignants qui 1’ont accompagné jusqu’au bout.
L’absence de lien avec le monde extérieur n’a pas pu alimenter ses pulsions de vie, sa réverie

et ses projets qu’il avait pourtant en début de séjour.
4.7 La colere

Mme Ab a 63 ans. Elle est d’origine algérienne. Elle est divorcée, a cing enfants et deux

petites filles. Elle vit avec un de ses fils qui est également sa personne de confiance. Mme Ab
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refuse que quatre de ses enfants soient au courant de son état de santé. Elle était technicienne
de surface. Elle présente un cholangiocarcinome (cancer des cellules qui tapissent la paroi des
voies biliaires). Elle a deux poches qui drainent sa vésicule biliaire, ainsi qu’une sonde urinaire.
Elle est anxieuse et présente une labilité émotionnelle. I1 s’agit d’une prise en soin de fin de vie.
Elle est autonome dans ses déplacements, cependant ¢’est son fils qui 1’aide pour la toilette.
Elle refuse de I’aide sous toutes ses formes, les soignants ne sont pas les bienvenus dans sa
chambre.

Emma Renard : Mme Ab est une patiente qui est arrivée dans le service en colére, ne
comprenant pas pourquoi elle est admise en USP. Elle refuse de parler a la grande majorité des
soignants excepté une infirmiére, une aide-soignante, une kinésithérapeute et moi-méme. Elle
refuse de rencontrer la psychologue du service. Elle est trés opposante, refuse tous les
traitements antalgiques malgré des douleurs qu’elle verbalise comme étant tres intense.

Lors de notre premiére rencontre Mme Ab est installée dans un fauteuil pres de la fenétre.
Elle accepte que je m’installe en face d’elle pour que nous fassions connaissance. Trés vite, elle
me raconte qui elle est, son ancien métier ainsi que 1’annonce de sa maladie. Je propose a Mme
Ab I’Entretien sur les représentations corporelles de Moyano, qu’elle accepte. Au fil de notre
entretien elle me parle de son corps, de ses douleurs au niveau de ses drains et de ses jambes
gonflées par les cedémes et qui sont trés douloureuses « quand elles gonflent trop ». Elle ne
parlera cependant pas spontanément de son corps dans I’Entretien des représentations
corporelles. J’observe qu’elle pergoit son corps comme fragile mais unifi¢, elle cite en effet ses
os et sa colonne vertébrale dans I’item des parties du corps fragiles. Mme Ab ne cite que des
parties visibles de son corps excepté les os, la colonne vertébrale et le cerveau, aucuns autres
visceres ne sont abordés. Elle n’a pas de propos dévalorisants vis-a-vis de son corps, elle me
parle d’une période trés compliquée durant laquelle elle était en surpoids et qu’elle «ne
supportait plus de se voir ». Mme Ab semble avoir du mal a accepter les poches de ses drains,
elle dit qu’elle ne réalise pas qu’elle ne s’en séparera jamais et se demande si elle retrouvera sa
vie d’avant. Lorsqu’elle se déplace, Mme Ab oublie souvent sa potence a laquelle sont
accrochées ses poches, ce qui selon moi renforce le refus et le déni de ces dernieres. Elle parle
de retourner vivre en Algérie, elle ne semble pas consciente que son état de santé ne le lui
permettra pas. Dans la maladie, le patient peut avoir la perception qu’un individu mal
intentionné s’invite chez soi, « le fantasme du mauvais corps » ou encore « le fantasme de
[’ennemi intérieur ». « Ce clivage entre la bonne et la mauvaise partie du soi peut donner lieu
a une expérience d’étrangeté et de déréalisation. La encore le sentiment qu 'une partie du corps
ne fait plus partie du sujet renforce le vacillement identitaire » (Guiose, 2007). Elle me dit que
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sa derniére hospitalisation s’est mal passée, que les soignants ne 1’ont pas correctement prise
en soin. Elle a par ailleurs eu la jaunisse durant cette hospitalisation, ce qui 1’a beaucoup
inquiété. Elle me dit avoir eu peur de son corps et de sa couleur. Pendant la séance Mme Ab
passe du rire aux larmes. Elle me parle longuement d’épisodes traumatisants de sa vie. Je fais
I’hypothése que la représentation affective du corps et le schéma corporel de la patiente ont été
mise a mal da a plusieurs remaniements durant sa vie qu’elle semble avoir mal vécu. Les limites
corporelles de Mme Ab ne semblent pas clairement définies et mises a mal par la perforation
des drains. J’envisage alors un projet thérapeutique autour de la relaxation avec un ballon pour
marquer les contours du corps et renforcer les limites corporelles. L’acces direct au corps de la
patiente me semble étre trop intrusif en premicre intention, c’est pourquoi je pense utiliser un
objet médiateur.
“La maladie - avec ces modifications physiques, ces sensations nouvelles, cet
affaiblissement-, résonne de toute sa nouveauté et de son étrangeté au sein du
schéma corporel. Par la méme, ces données mouvantes en soi, perturbantes,
s’imposent au schéma corporel et forcent leur intégration. L’'un n’allant pas sans
l’autre, [’'image du corps dans ses multiples aspects, qu’il s’agisse de la
représentation de soi, du narcissisme, des enveloppes psychiques, se trouve
déstructurée et provoque un ébranlement identitaire.” (Guiose, 2004).
Il aurait été intéressant de proposer un toucher contenant pour renforcer la perception des parties
solides du corps. A la fin de cette premiere séance Mme Ab me demande de repasser la semaine
prochaine et me remercie chaleureusement.

Je repasse la voir la semaine qui suit, dans 1’optique de lui proposer cette séance de
relaxation. Lorsque j’arrive dans la chambre Mme Ab est debout et veut aller s’installer dans
son fauteuil prés de la fenétre. Elle me parle de sa situation, me dit a quel point ¢’est compliqué
que « personne ne peut comprendre ce qu’elle vit », qu’elle espere que jamais elle n’aura besoin
qu’on lui fasse sa toilette car elle trouve cela « humiliant ». Mme Ab semble avoir la peur et la
crainte d’étre réduite a la maladie, d’étre totalement et entierement associée a cet individu
malfaisant qui semble I’habiter. « Le conflit interne vient de la peur d’étre la maladie et de ne
plus étre soi » (Guiose, 2007). Elle met d’ailleurs en avant son autonomie qui lui est chére. Elle
semble préoccupée par 1’infection de son drain qui lui a causé beaucoup de douleurs dans ses
déplacements. Elle me montre ses pieds, contente qu’ils soient dégonflés depuis la semaine
derniére. Cependant elle semble frustrée de ne pas avoir accés a ses pieds pour se couper les
ongles, cela lui fait trop mal au ventre de se pencher. Mme Ab ressasse de nombreuses histoires
douloureuses de son passé. Cette patiente semble tres persécutée et a besoin, selon moi, de
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persécuter I’autre comme pour exister. Apres avoir discuté avec la psychologue du service, nous
posons I’hypothese qu’en refusant de parler a ses quatre autres enfants de son état de santé,
Mme Ab adopte une position victimaire ambigué. Elle semble a la fois la victime et le bourreau.
Nous posons également I’hypothése que les poches de Mme Ab sont des éléments effractants
et étrangers, qu’elle n’arrive pas a intégrer corporellement, et qui alimentent son vécu
traumatique. En effet, elle parle régulierement d’épisodes assez violents de sa vie avec
beaucoup de gravité. Je lui propose une séance de relaxation, mais elle me demande de reporter
a la semaine prochaine. J’ai ressenti ce temps d’échange comme important pour la patiente. Je
n’ai pas vraiment vu cela comme un refus, je pense qu’elle sait que cette pratique peut la mettre
en difficulté face a des ressentis corporels et psychiques qu’elle évite. Il est difficile d’avoir
acces a son corps car elle semble en conflit avec ce dernier, qui la fait beaucoup souffrir. Pour
le moment j’ai le sentiment qu’elle a surtout besoin que 1’on prenne du temps pour parler
ensemble et qu’elle puisse verbaliser la colére qu’elle semble avoir envers sa vie.

Je n’aurai pas 1’occasion de continuer la prise en soin avec Mme Ab car elle est transférée
dans son service d’origine pour un répit d’équipe. Sa colére, son agressivité et son refus de toute

aide ont remis en question sa place dans le service.
4.8 La douleur

Mme K a 56 ans. Elle est célibataire, séparée du pere de ses trois filles. Elle vit avec sa
fille cadette de 26 ans, elle est grand-mere de 2 petits enfants. Elle a exercé de nombreuses
professions. Elle souffre d’un adénocarcinome pulmonaire et de métastases osseuses
extrémement douloureuses et réfractaires. Elle a des hallucinations visuelles sans anxiéte
associée, mais 1’équipe soignante repere des angoisses de mort. Sa famille est au clair avec
I’arrét des soins curatifs, mais sa fille cadette garde espoir d’une amélioration. Elle vient tres
souvent voir Mme K pour lui faire des massages et prendre soin de ses longs cheveux.

Emmanuelle Riou : A notre premiere rencontre, Mme K m'invite chaleureusement a
m'asseoir pres d’elle pour discuter. Elle est fatigable, se plaint des antalgiques qui la font
somnoler. Elle me prévient qu’elle peut s’endormir a tout moment pendant notre entretien.
Lorsque je lui demande comment elle se sent dans son corps et la relation qu’elle entretient
avec lui, elle me dit qu’elle est douloureuse dans tout son corps : “je ne suis que douleur”. Elle
me transmet que la douleur I'empéche de se concentrer, qu’elle ne supporte pas de se sentir
enfermée dans son corps qu’elle ne contrdle plus (notamment ses jambes qu’elle n’arrive plus
a mobiliser). Elle semble trés mal supporter sa perte d’autonomie. Elle apprécie les massages

du dos et des jambes donnés par ses filles. Son “corps d’avant” lui manque et elle se dit
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préoccupée d’avoir pris du poids a cause de I’alitement. Mme K semble porter une certaine
importance a son apparence et au regard de I’autre. Avant de mettre fin a notre échange, elle
me demande de 1’aider a se coiffer. Corporellement, je percois Mme K comme figée dans son
lit, elle semble écrasée par la douleur. Elle mobilise uniquement sa téte en début d’entretien,
puis ses membres supérieurs dans des gestes lents et précautionneux pour atteindre son verre
d’eau. A chaque mouvement qui lui demande un effort conséquent, elle semble en apnée. On
peut supposer une appréhension et une anticipation de la douleur dans le mouvement, ainsi
qu’un ralentissement psychomoteur li¢ aux traitements morphiniques. Il n’y a aucune
participation du bassin ni des membres inférieurs dans ses mouvements, comme si son corps
était coupé en deux : le haut du corps ralenti, le bas du corps lourd et figé.
Je me questionne sur I’orientation du projet thérapeutique de Mme K en fonction de ses besoins
et de sa demande. Le toucher thérapeutique ne me semble ici ni pertinent ni le bienvenu, car ce
réle semble deja étre endosse par ses filles avec qui il est important que Mme K continue
d’entretenir un lien spécifique. Je projette d’orienter le projet thérapeutique vers une
expérimentation du mouvement passif des membres inférieurs avec un foulard en soie. Ces
mouvements permettent, sans majorer sa fatigue, de retrouver du plaisir dans le mouvement et
une sensation de légereté. Les mobilisations passives peuvent permettre 8 Mme K de se libérer
de ce tonus pneumatique qui accompagne son projet moteur. Pour une meilleure uniformisation
corporelle, il est intéressant de proposer des mobilisations passives des membres inférieurs et
des membres supérieurs, puis de questionner la patiente sur ses ressentis corporels. Je projette
d’associer cette proposition a un travail sur la respiration et de visualisation pour détourner son
attention de la douleur et permettre 8 Mme K de réinvestir son corps dans sa globalité a travers
des sensations corporelles apaisantes. Malheureusement ce projet ne peut se mettre en place.
Lorsque je viens toquer a sa porte la semaine suivante, Mme K est entourée de ses filles qui
prennent soin d’elle avec une grande bienveillance. Elle est souriante et semble apaisée par
cette présence famili¢re. Je m’efface pour les laisser profiter de ces instants précieux. Je n’aurai
pas I’occasion de revoir Mme K qui décéde la semaine suivante. La maniere dont Mme K parle
de sa douleur et de ses conséquences sur son rapport au corps m’ont marqué. Sa formulation
“je ne suis que douleur” est trés impactante. La douleur envahissante et réfractaire semble avoir
avalé une partie de son identité. Elle porte atteinte a son intégrité physique et psychique. La
douleur attaque la maniére d’étre au monde de I’individu. Elle transforme le sujet qui devient a
la fois étranger a lui-méme et a son entourage. “La relation a soi et au monde est rompue” (Le
Breton, 2012, p.23). Mme K semble étre passée du “avoir mal” a “étre mal”. Dans la douleur
chronique, le corps que 1’on tend majoritairement a oublier au quotidien, se rappelle en
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permanence a la conscience comme un boomerang. Elle limite 1’exploration de son
environnement a la fois matériel et humain. Lorsque Mme K se plaint que la douleur I’empéche
de se concentrer, on peut en effet affirmer qu’elle floute la perception des autres canaux
sensoriels qui semblent passer au second plan. La douleur impacte également la qualité des
relations et de la communication. Il est difficile pour le sujet de se rendre disponible a la relation
lorsque I’ensemble de son corps tire en permanence la sonnette d’alarme. Mme K verbalise un
vécu d’enfermement dans son corps qu’elle ne peut plus mobiliser. La douleur 1'empéche de
s’échapper de son corps, méme par la pensée et la réverie qui se trouvent parasitées et envahies.
“La conscience se découvre enfermée dans les frontieres d'un corps qu'elle échoue a
reconnaitre, mais qui lui impose sa présence” (Le Breton, 2012, p.25). La douleur chronique
est a I'origine d’une rupture dans 1’organisation temporelle du sujet. Elle fige le sujet dans un
présent éprouvant qui fait obstacle a la construction de projet.

Mme Le a 73 ans. Elle est mariée, sans enfant. Elle a un cancer pulmonaire et des
métastases au niveau des vertebres thoraciques. Il s’agit de son 3eéme séjour en USP car elle ne
souhaite pas retourner a domicile aupres de son mari. Elle a chuté a domicile et son mari n’a
pas été en mesure de 1’aider a se relever. L’objectif de la prise en soin est de soulager ses
douleurs qui semblent d’une grande intensité. L’équipe soignante se questionne car elle note
chez Mme Le un décalage dans 1’évaluation de la douleur entre le verbal (échelle numérique)
et le non verbal (échelle comportementale). Au cours de son séjour Mme Le exprime des idées
radicales sur la mort et le suicide en parlant de se jeter par la fenétre. Face a ses douleurs
réfractaires, 1I’équipe soignante semble étre dans une impasse thérapeutique.

Emmanuelle Riou : A notre premiére rencontre, Mme Le est en position demie-assise
dans son lit, elle m'accueille aimablement. Lorsque je me présente et que je lui expose la raison
de ma venue, elle semble piquée de curiosite. Lorsque je lui explique que je peux participer a
la prise en soin non médicamenteuse de la douleur, la curiosité est remplacée par un certain
scepticisme. Cependant, elle me questionne sur le déroulé de la séance. Je lui propose un temps
de détente par inductions verbales et un travail sur la respiration. Je souhaite orienter la séance
sur des visualisations associées au rythme de la respiration. Mme Le accepte la séance “juste
pour voir” et dit ne pas savoir en quoi consiste la relaxation. Elle ajoute qu’elle doute que cela
puisse participer a diminuer sa douleur. Lorsque je la questionne sur des lieux qu’elle apprécie
et qui sont ressourcants pour elle, elle me parle de la mer. Pendant la séance, Mme Le est
compliante, elle ferme les yeux et semble concentrée sur les inductions verbales. Aprés avoir
orienté son attention sur les bruits qui I'entourent, ses appuis sur le matelas et la qualité de sa
respiration, je lui propose de visualiser sa douleur. Ou est-elle localisée ? Si on pouvait lui
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donner une forme, quelle serait cette forme ? Quelle serait sa couleur ? A la question de la
couleur sa réponse fuse immédiatement : « noire ! ». Elle garde le silence le reste de la séance.
Je lui propose de se visualiser a la mer et de caler sa respiration sur le mouvement permanent
et hypnotisant des vagues qui viennent s’échouer sur la plage. Je I’invite ensuite a se représenter
a chaque inspiration tout le bon qu’elle peut accumuler dans son corps. Quelle forme et quelle
couleur peut avoir ce “bon” qui vient de I’extérieur ? Puis a ’expire je I’invite a venir souffler
cette matiere bénéfique et apaisante sur la douleur pour la déloger et I’atténuer. J’étaye cette
proposition de quelques suggestions de sensations : peut-étre percoit-elle de la fraicheur ? De
la légereté ? Un espace qui se crée peu a peu et qui laisse davantage de place pour respirer ?
Dans ce travail de visualisation, je tente de lui proposer « une invitation a habiter [’espace de
ses pensées » (Potel, 2019, p.113). J’observe au cours de la séance des ajustements posturaux
qui semblent avoir pour objectif de soulager ses douleurs dorsales, son visage est détendu, le
rythme de sa respiration s’apaise. Je laisse s’installer un temps de silence pour lui permettre
d’explorer cette capacité a étre seule en présence de ’autre, développée par Donald Winnicott
(Arénes, 2007). Mme Le reste silencieuse, calme, les yeux fermés, et je me prends a imaginer
ce qu’elle pense et ce qu’elle imagine en ce moment. « Thérapeute et patient sont unis dans ce
temps de silence qui sera peut-étre vécu comme rupture, ou réverie a deux, mais qui est aussi
temps de présence pour soi, avec ['autre » (Potel, 2019, p.149). La période de la reprise se fait
rapidement, comme dans un sursaut Mme Le ouvre immédiatement les yeux et vient frotter de
sa main le bas de son dos. A la fin de la séance elle me dit avoir des difficultés a associer des
images mentales, mais elle peut me décrire avec précision la forme et la couleur de cette douleur
« atroce » : « un baton noir trés dur qui me traverse tout le dos ». Elle me montre avec ses
mains la localisation de ce baton rigide et inflexible qui s’étire tout le long de sa colonne
vertébrale. Elle me dit que la séance n’a rien changé a sa douleur, et qu’elle s’y attendait. Elle
ajoute cependant qu’elle était sur le point de s’endormir lorsqu’elle se concentrait sur le
mouvement des vagues et de sa respiration. Je suppose donc qu’elle a pu expérimenter une
baisse de vigilance pendant la séance. Malgré le regard pessimiste qu’elle porte sur I’efficacité
de ce travail proposé dans le contexte de la douleur, elle m’invite a repasser la voir la semaine
suivante.

Malheureusement je n’aurai pas I’occasion de revoir Mme Le. Epuisée et désespérée par
ses douleurs, elle demande la semaine suivante a 1’équipe médicale la mise en place d’une
sédation profonde. A la suite d’une réunion collégiale et dans le contexte d’une impasse

thérapeutique face aux douleurs réfractaires de la patiente, sa demande est acceptée.
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Il est intéressant de questionner le temps de la rencontre avec le patient dans le contexte
d’une demande ou d’une absence de demande. Mme Le n’a pas fait de demande de séance de
psychomotricité, cependant cette premiére rencontre peut apporter un nouveau regard au
contexte d’impasse thérapeutique dans laquelle se trouve 1’équipe soignante qui I’accompagne.
« Parler a cet autre inconnu fait souvent émerger une douleur, une blessure intime, une
angoisse qui semblent dépasser, a premiére vue, [’'objet de la demande » (Potel, 2019, p.46).
Le contexte de travail en soins palliatifs, nécessite parfois lors d’une premiére rencontre avec
le patient, d’étre a la fois dans une dynamique d’observation psychomotrice et dans un corps de
séance. Cela demande une certaine vigilance et d’aller a 1’essentiel pour cibler ce qui pose
difficulté au patient en fin de vie. Il s’agit de questionner la maniére dont la psychomotricité
peut lui apporter un mieux-étre dans le temps qui nous est imparti. Ma rencontre avec Mme Le
et le contexte de sa prise en soin ont suscité plusieurs questionnements. 1l est essentiel de ne
pas émettre de doute sur le vecu psychocorporel source de souffrance verbalisée par le patient.
Cependant, quand un décalage entre le verbal et le non-verbal s’observe, on peut questionner
différents paramétres du mécanisme de la douleur a la lumiére de I’identité singuliére du patient.
Les mecanismes de la douleur perturbent et influencent le processus de la mémoire : la mémoire
somato-sensorielle, la mémoire de I’expérience douloureuse et la mémoire de 1'événement
douloureux (Piguet et al, 2003). On peut observer chez certains patients des phénomeénes
d’habituation, ou bien au contraire une sur-eévaluation qui semblerait étre liee a une
surstimulation des centres de la douleur. En aucun cas cette hypothése de sur-évaluation de la
douleur ne remet en question la réalité de la douleur vécue par le patient. La douleur n’a pas
d’expression universelle : chaque patient I’exprime de maniére différente selon son identité,
son histoire, sa culture, sa pathologie, et le rapport qu’il entretient a son corps. Mme Le semble
étre traversée par des moments de désespoir en verbalisant des idées noires et suicidaires. La
douleur chronique réfractaire provoque une grande asthénie, potentiellement une apathie et un
renoncement, elle favorise les troubles de I’humeur, la dépression et I’anxiété. Elle est a la fois
épuisante et psychiquement impactante. « Elle rompt le tissu des habitudes qui distillent chez
I'individu le goQt de vivre » (Le Breton, 2012, p.24). Mme Le semble mettre en difficulté
I’équipe soignante, notamment parce que son comportement met en échec les différentes
propositions de prise en soin de la douleur, sur le plan médicamenteux et non méedicamenteux.
Rien ne semble assez bien, ni suffisant. Il semblerait que Mme Le ne croit plus a la possibilité
d’étre soulagée : elle n’a plus d'espoir. « La douleur aiguise le sentiment de solitude, elle
contraint I'individu a une relation privilégiée avec sa peine. L'homme qui souffre se retire en
soi et s'éloigne des autres. L'impression que nul ne le comprend, qu'une telle souffrance est
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inaccessible a leur compassion ou a leur simple entendement, accentue encore cette tendance. »
(ibid. p.31). En séance avec Mme Le, j’ai la sensation d’étre mise a 1’épreuve et qu’elle évalue
les différentes propositions que je lui fais. Je note une ambivalence chez la patiente. Lorsqu’elle
me dit en fin de séance qu’elle s’attendait a ne pas percevoir de changement, je me questionne
sur la recherche, peut-&tre inconsciente chez elle, d’une mise en échec. Cependant, elle
verbalise des ressentis corporels, je peux noter des modifications toniques, respiratoires, de
vigilance ; et elle m’invite d’elle-méme a revenir la voir.

La douleur possede différentes composantes : sensorielle, émotionnelle et affective,
cognitive, comportementale (Wrobel, 2005). En psychomotricité, il semble essentiel de
chercher a comprendre ce que le patient sent, ressent, comprend et ce qu’il donne a voir de sa
douleur. En soins palliatifs, la douleur est un indice corporel concret qui peut renvoyer le patient
a sa finitude. Chaque jour la douleur semble lui rappeler son état de santé. Cependant, chez
certains patients en fin de vie, la douleur peut devenir une béquille ambivalente sur laquelle il
vient s’appuyer. Elle lui permet de se tenir. Avoir mal, c’est étre en capacité de percevoir, et
percevoir ¢’est étre toujours en vie. Pour certains patients, la douleur qui prend toute la place
occulte la pensee. Soulager la douleur peut dans ce cas a nouveau offrir de la place a la pensée

qui peut étre source d’angoisse et de souffrance pour le patient.

4.9 Une “poétique de D’espace” en USP : penser I’espace comme

structure identitaire

Dans La poétique de [’espace, Gaston Bachelard (2020) propose le modele d’une « topo-
analyse » permettant d’étudier, depuis les paradigmes poétique, philosophique et
psychologique, les lieux de notre vie intime. Il soutient le primat de I’imagination sur la
perception et la raison : avant d’étre un spectacle conscient, tout paysage est une expérience
onirique. La matiére est source de réverie, notamment celle qui nous sert d’abri sécurisant.
Selon Gaston Bachelard, nous vivons dans 1’intermédiaire entre imaginaire et réalité sous la
forme de la réverie, comme ’enfant qui se rend réceptif a 1’atmosphere du lieu, celle dégagee
par les objets, dans les coins et les recoins de la maison ou il s’invente des histoires. Pour Gilles
Hieronimus « La réverie n’est ni le réve ni la révasserie mais une démarche active et passive a
travers laquelle nous nous rendons réceptifs a l’esprit des lieux pour développer une réverie
personnelle. Réver chez soi permet de mieux habiter » (Van Reeth & Hiéronimus, 2020). Mais
qu’il y a -t-il a réver dans une chambre d’hopital lorsque le patient sait que la mort I’y attend

dans les jours ou les semaines a venir ? Comment habiter un lieu qui ne ressemble en rien a son
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chez-soi ? Alité, le patient a accés a davantage d’expériences du « dedans » que d’expériences
du « dehors » : le rapport est désequilibré.

Dans cette méme dynamique, Sylvie Hingray-Winckel (2015) articule son
questionnement notamment autour de cette question : « Comment [’expérience corporelle
d’habiter un espace s’ organise-t-elle et que permet-elle tant sur le plan corporel que psychique
? » (p.28). Elle cite Gaston Bachelard qui décrit la fonction d’habiter comme « un enracinement
dans un coin du monde », « d’une qualité primitive de refuge contre les forces qui [’assiégent
», d’« un lieu ou pouvoir se blottir », pour organiser un « destin de dehors a [’étre du dedans ».
Puis elle cite Emmanuel Levinas « qui dit que la possibilité d’habiter réside dans [’existence
d’une intériorité, d’'un chez soi (on pourrait dire un “en soi”’) ou pouvoir s’isoler. Ainsi “C’est
parce que le moi existe dans cette capacité de se recueillir qu il peut se réfugier empiriquement
dans une maison, le corollaire en étant la capacité d’accueillir”. » (ibid, p.30). Elle énonce
trois besoins qui émergent de sa clinique : le besoin de protection et de refuge. Le besoin de
contenance et de sécurité : « M. Auriéres psychiatre, parle comme de “‘cum tenere, maintenir
uni, renfermer en soi”’, “contenir les sensations au sens d’avoir un contenant, de prendre
consistance” ». Et le besoin de différenciation. Répondre a ses besoins permet « de se constituer
un espace intérieur, de consolider leur image du corps dans ses aspects de continuité
narcissique et spatio-temporelle... “le déploiement d’un espace intérieur” a pu s opérer “dans
lequel la pensée peut se développer” tel que I’écrit D. Houzel ».

Sylvie Hingray-Winckel fait alors le paralléle avec 1’espace du cadre thérapeutique
apporté par la thérapeute dans 1’« espace corporel, I’espace de la salle, I’espace relationnel, a
partager et a mettre a la disposition du patient » (ibid, p.35). On peut se questionner sur ce
qu’implique I’absence, entre la thérapeute et le patient, d’un espace transitionnel clairement
utilisé pour la psychomotricité en USP. Que se passe-t-il lorsque les séances se déroulent dans
la chambre du patient ? Qu’est-ce que cela implique dans la relation et dans le cadre
thérapeutique ? Nous sommes invités dans 1’espace de la chambre du patient aprés avoir toqué
a sa porte, et parfois ¢’est lui-méme qui nous congédie de sa chambre. Nous reviendrons sur
cette question de 1’objet « porte », comme barriére perméable du dedans-dehors.

Gaston Bachelard (2020) parle de la maison comme d’un « coin du monde » (p.56), un
« nid » fait de coins et de recoins, ouvert et jamais complétement fermé, une « coquille » habitée
par des tensions vivantes entre la nécessité du dedans et du dehors, une « immensité de [’intime
» (p.259). Cette maison onirique n’est pas seulement la maison que nous souhaiterions habiter,
mais 1’image onirique de I’ensemble des maisons que nous avons habitées et qui ont laissé une
trace mnésique dans nos corps et nos esprits. La maniere que nous avons d’habiter aujourd’hui
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est le résultat des expériences passées, comme la sédimentation d’une histoire personnelle a
travers le souvenir et I’imaginaire. On pourrait ainsi nous comparer a des escargots qui portent
leur maison sur le dos, car ou que I’on aille, nous transportons le souvenir des lieux que nous
avons habité. L’espace est selon lui un lieu de refuge sur le plan psychique. « La maison est une
des plus grandes puissances d’intégration pour les pensées, les souvenirs et les réves... sans
elle, I’homme serait un étre dispersé. Elle maintient [’homme a travers les orages du ciel et les
orages de la vie. Elle est corps et dme. Elle est le premier monde de [’étre humain ». |l ajoute
que « la vie commence bien, elle commence enfermée, protégée, toute tiéde dans le giron de la
maison » (ibid, p.59), comme dans la suite logique du ventre de la mére.

La chambre de I’hdpital peut étre vécue comme un lieu d’évasion et un lieu de refuge.
Comme pour Mme S, qui est soulagée de pouvoir ainsi éviter la présence de son mari a domicile.
Mme S semble avoir transformé sa chambre d’hopital en « chambre a soi », pour reprendre la
célebre formulation de Virginia Woolf, un espace de repos, de réverie et de soin porté a soi-
méme, « le non-moi qui protege le moi » (ibid, p. 57). A son entrée dans I’'USP, Mme C formule
immédiatement son souhait d’y finir sa vie : « ¢ ’est un bel endroit pour mourir » dit-elle au
médecin qui I’accueille, « est-ce que je peux mourir ici ? » demande-t-elle quelques jours plus
tard au kinésithérapeute. On peut se demander ce que percoit Mme C au sein de I’'USP, ce qui
a fait écho conscient ou inconscient en elle, pour s’y sentir suffisamment bien dans cette
projection de sa propre mort. Méme « [’inconscient est logé », nous dit Bachelard (ibid, p.63).

Pour Mme L, sa chambre d’hopital est un lieu ou elle ne souhaite pas recevoir ses
proches, car selon elle on ne recoit pas dans sa chambre. Elle préfére donc le salon des familles
qu’elle décrit avec enthousiasme. Ce méme salon des familles que d’autres patients trouvent
particulierement laid ou triste. Pour Mme L, il semble avoir toutes les caractéristiques
suffisantes pour recevoir ses visites a 1’extérieur de I’intimité de sa chambre : « L’intimité a
besoin du cceur d’'un nid » (ibid, p.125).

Mme F apporte une grande importance a ce que la porte de sa chambre reste toujours
ouverte. Mme F est atteinte d’une sclérose latérale amyotrophique et présente des antécédents
de syndrome délirant persécutif et réactionnel de type paranoiaque, une incurie, des troubles
respiratoires nécessitant de la ventilation non invasive, une carapace tonique et des
déformations des articulations des mains sources de douleur. Les séances avec Mme F se
réalisent a sa demande avec la porte ouverte sur le couloir. La fermeture de cette porte semble
étre source d’une certaine angoisse. De maniere générale, Mme F exprime un besoin de
contréler les allers et venues des soignants : elle donne des rendez-vous précis, exprime ses
choix avec peu de souplesse et de place pour la négociation, persévére dans ses habitudes, refuse
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tout changement de son environnement matériel et humain. La maladie et les troubles cognitifs
associés de Mme F participent a cette rigidité psychique ritualisée. Cependant, la radicalité de
Mme F dans I’identification du bon et du mauvais objet pose la question d’un mécanisme de
défense sous forme de clivage. On peut également imaginer que cette organisation spatiale et
temporelle est une maniere pour Mme F de garder un certain contrdle en comparaison avec la
perte de contr6le sur son corps qui devient peu a peu rigide et peu mobile. Cela lui permet de
créer un cadre, une enveloppe (soignante, environnementale) dont elle choisit de déterminer la
forme. On peut ainsi imaginer que cette porte toujours ouverte est une maniére de rester en
contact avec 1’activité des soignants, le mouvement extérieur, peut-€tre par crainte d’étre seule.
Cette porte devient peut-&tre une fenétre sur le monde extérieur par laquelle elle jette des regards
? Cette porte ouverte est peut-étre une invitation a venir a sa rencontre ? Mais peut-étre que ce
comportement s’explique par le contexte des plaintes persécutives, car selon elle les soignants
ne I’écoutent pas et ne s’intéressent pas a elle.

Le temps de la toilette nécessite la négociation des soignantes, elle porte une tenue
jetable souvent tachée dont elle a du mal a se séparer. On peut imaginer qu’il soit difficile pour
Mme F de se séparer de ces couches protectrices (de vétements, de saleté) qu’elle semble avoir
intégré a ses représentations corporelles. On peut ici faire le lien avec une défaillance du Moi-
Peau, que Mme F tente comme elle peut de rassembler et préserver. La prise en soin de Mme F
épuise 1’équipe soignante. Ne pouvant rentrer chez elle, elle enchaine les séjours de répit entre
différents USP. Ce systéme d’organisation peut ainsi favoriser son sentiment d’insécurité et son
délire persécutif : elle n’est la bienvenue nulle part et tout le monde veut se débarrasser d’elle.
Le fait de ne pas avoir de lieu fixe de sejour, peut également contribuer a fragiliser ses repéres,
ses enveloppes et cet équilibre du dedans-dehors.

L’ensemble de la prise en soin de Mme F s’oriente sous la forme d’un toucher
thérapeutique des épaules, des bras et des mains dans le but de soutenir une enveloppe
corporelle abimée et faillible. A chaque séance, elle fixe du regard le trajet de nos mains qui
voyagent sur les siennes, comme pour appuyer par le canal visuel ses propres limites
corporelles, le dedans et le dehors, le soi et le non soi. Elle nous remercie de ces séances, semble
attendre notre rendez-vous avec impatience et verbalise un mieux-étre a notre contact. Peu a
peu, elle accepte le temps de lavage des mains et des ongles dans une bassine d’eau chaude
savonneuse avant le toucher thérapeutique qui prend la forme de pressions et de mouvements
enveloppants. Dans la sclérose latérale amyotrophique, on peut noter des atteintes cognitives,

psychiques et motrices mais une préservation des compétences sensorielles. Ce travail de
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sensorialité extéroceptive, étayé par la verbalisation des sensations pergues, permet de diminuer
I’anxiété de Mme F et de soutenir son sentiment continu d’exister.

Cette rencontre avec Mme F nous questionne sur les différents espaces délimités par les
portes en USP. « La porte, c¢’est tout un cosmos de I’Entr’ouvert... sur quoi, vers qui s ouvrent
les portes ? S’ ouvrent-elles pour le monde des hommes ou pour le monde de la solitude ? »
(ibid, pp.305, 308). Les portes que les soignants préférent laisser ouvertes pour jeter un regard
en passant, se rassurer de ne rien rater de ce qu’il pourrait se passer a I’intérieur : la crainte de
cacher du regard la souffrance, la détresse et parfois la mort imminente. La porte fermée pour
respecter 1’intimité de la famille auprés du patient qui vient de mourir, cette porte parfois
devenue difficile a franchir pour les soignants. La porte de Mme M qui s’ouvre et se ferme sans
cesse dans le balai familial, donne le tournis a I’équipe soignante et a la patiente. Un dedans et
un dehors qui n’ont alors plus vraiment de frontiere, lorsqu’on ne prend méme plus la peine de
frapper et d’attendre la réponse, le temps de suspension du silence, fragile mais primordiale,
qui permet de formuler I’autorisation. « C’est souvent par la concentration méme dans [’espace
intime le plus réduit que la dialectique du dedans et du dehors prend toute sa force » (ibid,
p.313).

L’appel du dehors n’est-il pas plus vivace lorsque 1’univers spatial du patient se réduit,
par obligation de santé, aux quatre murs de sa chambre d’hopital ? Nous pensons a la fuite
quotidienne vers I’extérieur de M. C, qui descend plusieurs fois par jour dans le patio du rez-
de-chaussée, pour fumer ses cigarettes. Ces déplacements chez M. C, jusqu’a tard dans
I’évolution de sa maladie, ne semblent plus vers la fin de sa vie dictés par le seul appel de la
cigarette. Quelque chose d’autre s’est installé. La chanson de Pink Martini semble accompagner
les pas de M. C:

« Ma chambre a la forme d'une cage
Le soleil passe son bras par la fenétre
Les chasseurs a ma porte

Comme les petits soldats

Qui veulent me prendre

Je ne veux pas travailler

Je ne veux pas déjeuner

Je veux seulement I'oublier

Et puis je fume...» (Lauderdale, 1999)

M. S, lui, sort de sa chambre en repoussant les limites de ses capacités physiques,
jusqu’a potentiellement se mettre en danger et inquiéter toute 1’équipe soignante a 1’idée qu’il
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ne décéde brutalement et devant d’autres patients ou visiteurs. Qu’est-Ce qui anime ces
déplacements répétitifs dedans-dehors jusque parfois tres tard dans la fin de vie ? Gaston
Bachelard (2020) nous dit que la composante a la fois antithétique et complémentaire du
dedans-dehors « confronte alors l’étre de I’homme a [’étre au monde » (p. 294). Jusqu’a la fin
de la vie vibre le besoin d’étre au monde, d’étre présent au monde, de faire acte de présence. «
Pour étre au monde, le monde doit étre constitué pour un sujet, afin d’étre quelque part dans
le paysage » (Clerget, 1997, p.14). Se mouvoir, entrer puis sortir, aller puis revenir, mais aussi
imaginer se mouvoir, entrer puis sortir, aller puis revenir ; par la réverie ou par I’expérience du
corps, ce besoin reste vivace. Mme D nous décrit ainsi son merveilleux jardin qu’elle se plait a
imaginer entretenir a nouveau, malgré sa lucidité sur la dégradation de son état de santé. Elle
projette son corps imaginaire en bonne santé a I’extérieur de sa chambre, dans cette réverie qui
étire le coin de ses lévres. Cette capacité d’imagination a partir de la mémoire sensorielle est un
outil sur lequel nous nous sommes appuyés en séance de psychomotricité, notamment dans la
participation a la prise en soin non médicamenteuse de la douleur.

La notion d’espace ne peut se penser sans la notion de temps. « Dans ses mille alvéoles,
[’espace tient du temps comprimé. L’ espace sert a ¢a » nous dit Gaston Bachelard (2020, p.61).
Continuer de se mouvoir sur le fil de la limite du dedans et dehors, ne serait-il pas tenter de
faire un pied de nez a ce temps qui semble manquer ? La répétition, le rythme de ces entrées et
sorties ne seraient-elles pas une recherche de stabilité interne rassurante ? Si je sors de ma
chambre aujourd’hui, alors c’est que mon état de santé est le méme qu’hier, la mort n’est pas
pour aujourd’hui.

De nombreux patients parlent de leur chez-eux avec joie, mélancolie ou tristesse. Nous
habitons notre chez nous et notre chez nous nous habite, o que 1’on aille. « La chambre est, en
profondeur, notre chambre, la chambre est en nous » (ibid. p.310). Notre chez-nous a des
odeurs, une chaleur bien particuliére, vivaces dans les réves et la mémoire, méme au crépuscule
de la vie. M. G semble avoir transposé son salon dans sa chambre d’hopital. Ses murs couverts
de photos de famille, et sa table de nuit recouverte de victuailles, est une invitation aux longues
conversations culinaires grecques pendant les séances de toucher thérapeutique. Il invite toute
I’équipe soignante a ouvrir le champagne avec sa famille le jour de son anniversaire. M. G
investit cette chambre, pour en faire son espace de vie : « L espace habité, transcende [’espace
géométrique » (ibid. p.105).

Les notions de temps et d’espace ont donc une place légitime dans 1’articulation du
questionnement de I’identité du patient en soins palliatifs. La maniére d’habiter sa chambre et
I’espace de I’hdpital en dit beaucoup du patient, de sa maniére d’étre au monde et d’étre tout
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simplement. « Habitants délicats des foréts de nous-mémes » disait le poete Jules Supervielle
(cité par Bachelard, 2020, p.264).

4.10 L’identité et la langue maternelle

M. G est d’origine grec. Au cours des séances, des mots grecs parsement la conversation
sans qu’il ne s’en rende compte. Lorsque nous le lui signalons, M. G semble surpris puis se
corrige. A la fin d’une séance, son épouse vient nous saluer dans la chambre de M. G. Elle
échange quelques minutes avec lui pour lui dire bonjour et semble soudainement interloquée.
Elle nous traduit que son mari vient de I’appeler « maman » et qu’elle 1’a repris. L’épouse de
M. G semble secouée par ce phénomene qui n’est selon elle jamais arrivé dans le passé et qui
renforce son inquiétude concernant la dégradation de la santé de son mari. De son c6té M. G
semble affecté apres avoir réalisé son impair. Il est ici important de rassurer Mme G et M. G.
Nous expliquons qu’il est possible que le nombre important d’interactions dans la matinée ait
joue sur la fatigabilité de M. G. Une fois sorties de la chambre, nous expliquons a Mme G que
des episodes de confusion peuvent provoquer des erreurs de reconnaissance mais aussi des
méprises dans 1’utilisation du langage. Vers la fin de vie, cette confusion des differents membres
de la famille est courante chez le patient agé en fin de vie. Comme un retour aux origines de la
douceur des soins parentaux, certains patients peuvent appeler leurs proches et parfois méme
les soignants : « maman ». Il s’agit de faire appel a une figure maternelle secourable, mais
également toute puissante, car pour le petit-enfant la maman peut tout. On peut ainsi supposer
que le patient associe I’amour et la tendresse d’un proche a celui des premiers soins sécurisants
apportés par la mere.

M. Az est d’origine iranienne, lui aussi utilise des mots persans pendant les séances. 1l
finit par ne plus du tout utiliser le francais au cours de sa prise en soin et particulierement dans
les épisodes de confusion.

Ce phénomene d’un retour de la langue maternelle au détriment du francais, nous
I’observons chez plusieurs patients en USP dont le parcours migratoire était relativement tardif,
et/ou qui parlent leur langue maternelle avec leurs proches. Le langage oral et écrit issu d’une
langue fait partie de la composante identitaire via 1’appartenance a un groupe distinct.
L’illustration du concept d’identité que nous développons a l'issue de ce stage expérimental,
suit la forme du processus développement de 1’étre humain puis de la sénescence. Elle prend la
forme d’une période de croissance, d’une apogée puis d’une période de déclin. Nous nous
intéressons donc de plus pres au langage dans le processus de sénescence et en fin de vie. Dans

les années 1980 se développe un questionnement hypothétique sur le retour a la langue
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maternelle chez les personnes migrantes. Ce phénomeéne de « first language regression » ou «
attrition de la premiére langue », est souvent observé et discuté parmi les communautés qui ont
VECUes un parcours migratoire. L’attrition correspond a « la perte individuelle d’une langue et
constitue, par conséquent, un phénomene qui ne concerne qu’'une génération », elle « fait
référence a la perte d’aspects structuraux de la langue, c’est-a-dire a une modification ou a
une réduction de la forme linguistique » (Kopke, Schmid, 2014, p.4). L’attrition n’est pas un
phénomeéne rare et isolé, elle semble faire « partie intégrante du développement du langage
chez le bilingue » (ibid, p.3). Selon une hypothese récente « les phénomeénes linguistiques
observés dans [’attrition ne doivent pas étre attribués a une érosion de la compétence
linguistique sous-jacente, mais... ils peuvent étre expliqués de fagon convaincante par
["activation et l'inhibition des connaissances linguistiques, comme le montrent notamment les
difficultés observées dans [’acces lexical ou lors de disfluences dans le discours spontané »
(ibid, p.3). On peut supposer I’influence de la mémoire de travail, des compétences d’inhibition,
des autres fonctions exécutives, ainsi que du systeme limbique, siége du contrdle des emotions,
dans le phénomene d’attrition. 11 semble essentiel de soulever la différence entre I’attrition et
I’acquisition incompléte de la langue. Dans la seconde « [’individu n’a pas eu l’occasion
d’apprendre une structure linguistique donnée a l’age indiqué », ce que nous n’avons pas la
possibilité d’évaluer sur le terrain en USP auprés des patients. Concernant les acquisitions
linguistiques, « il est extrémement difficile d’évaluer [’acquis qui constitue le point de départ
pour un individu donné » (ibid, p.7). On peut donc en conclure que de nombreux facteurs
psycholinguistiques et sociologiques sont a prendre en compte dans le phénomene de 1’attrition.
I1 est d’autant plus difficile de I’évaluer dans un contexte de declin cognitif chez le patient en
soins palliatifs. La recherche scientifique actuelle ne permet pas pour le moment de valider ou
d’invalider I’impression des personnes concernées et de leur entourage (famille et soignants)
d’une régression vers la langue maternelle dans le processus de vieillissement et
particulierement en fin de vie. Si la régression vers la langue maternelle n’est pour le moment
pas une donnée établie, il serait cependant intéressant du point de vue psychologique et
psychanalytique de questionner les éléments qui favorisent I'impression des personnes
concernées et de leur entourage de la réalité de ce phénomeéne. La langue maternelle est la
premiére langue que I’enfant apprend, elle est donc associée a I’enveloppe culturelle et familiale
dans laquelle il baigne pendant ses premiéres années de vie. Il s’agit de la langue apprise au
contact des soins parentaux et qui permet de comprendre le fonctionnement du monde qui
I’entoure, d'entrer davantage en relation avec son environnement humain. Si un tel retour aux
origines de la langue maternelle en fin de vie était scientifiguement établi, on pourrait supposer
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qu’il fasse partie d’un processus de régression vers les comportements archaiques du début de
la vie. Le retour vers une langue maternelle associée a la douceur et I’amour des soins maternels

sécurisants.
4.11 Les projets en fin de vie

Mme D a 61 ans. Elle est une ancienne journaliste musicale d’une grande radio frangaise,
mariée, sans enfant. Elle a un chien auquel elle est trés attachée. Elle vit a Paris et posséde un
pied a terre en province avec un jardin qu’elle prend plaisir a entretenir. Sa compagne, qui est
sa personne de confiance, la décrit comme une personnalité colérique avec un franc parlé. Elle
est atteinte d’un myélome, d’un cancer de la vessie et du poumon, associés a des métastases
osseuses et hépatiques. Elle se plaint de douleurs diffuses, notamment liées a une sciatique
récidivante, des troubles du sommeil et elle tient des propos persécutés pendant des épisodes
de confusion.

La premiere rencontre avec Mme D est chaleureuse. Nous nous asseyons prées de son lit
ou elle est en position demi assise. Elle nous dit ressentir des douleurs pulsantes qui augmentent
a la mobilisation surtout au niveau de la jambe et du pied gauche. Sa jambe « pése 50 kilos ».
Elle nous dit que ses traitements antalgiques la soulagent partiellement mais qu’elle est
consciente que ses douleurs neuropathiques sont difficiles a contrdler. On peut noter pendant
I’entretien des épisodes de confusion : elle dit devoir se lever t6t demain pour pouvoir prendre
la ligne 5 du métro ; sa compagne F joue au tarot dans le couloir depuis deux jours sans elle ;
et elle confond la voix d’une soignante dans le couloir avec celle de sa compagne. Mme D nous
parle de son métier de journaliste musicale, mais ajoute que la musique ne lui manque pas du
tout. La visite de sa compagne avec son chien Holly est source d’apaisement et de joie. Nous
I’encourageons a renouveler cette visite si elle en ressent le besoin. Cependant, elle nous signale
également le poids des visites de son entourage pour elle, car I’anxiété des autres lui pése. Elle
craint d’étre un poids pour sa compagne : « ¢ ’est quelqu’un de formidable mais c’est dur pour
elle de devoir tout gérer ». On peut noter une certaine ambivalence, Mme D est lucide
concernant son état de santé (« je suis foutue, je suis condamnee »), mais nous parle de ses
projets de vie : avoir un autre chien, s’occuper de son jardin, continuer son projet de
déménagement. En lien avec la problématique des douleurs neuropathiques diffuses, nous lui
proposons un projet de soin en relaxation. Elle dit ne pas connaitre la relaxation, mais elle n’est
pas opposée a cette proposition et nous demande de repasser la voir.

Cette rencontre avec Mme D nous a touché. Son regard, sa voix et sa posture semblent

nous dire : « pas de blague avec moi, on ne tourne pas autour du pot, je sais trés bien ce qui
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m attend ». Etre confrontées a son franc parlé et a son regard qui semble mettre a 1’épreuve sans
méchanceté, nous pousse a avancer avec prudence dans cet entretien. Pendant cet échange, elle
nous parle de son état de santé gravissime, de sa perte d’autonomie, c’est pourtant Mme D qui
semble mener la danse de I’entretien. Elle répond aimablement a nos questions tout y mettant
sa propre signature, jusqu’a choisir de mettre fin a ’entretien. L’empreinte de sa personnalité
sur son discours le rend particuliérement vivant a nos yeux. Elle serait d’ailleurs peut-étre
étonnée de savoir que nous la trouvons si vivante, elle qui dit étre marquée par la mort et étre
un fardeau pour son entourage.

Mme D nous parle de plusieurs idées de projets (avoir un 2eme chien, déménager,
s’occuper de son jardin). Cette discussion peut étre source d’un certain malaise, car, comme le
dit Marc Guiose (2007), on peut avoir la sensation de participer a une sorte « d’illusion »
fantasmatique dans les projections de la patiente. 1l y a certes des épisodes de confusion chez
Mme D, mais dans ce contexte nous faisons le lien avec I’importance en fin de vie que le patient
reste une personne désirante. Dans ses travaux sur les différentes étapes du mourir, Elisabeth
Kibler-Ross (1989) énonce 1’étape du marchandage. Marc Guiose (2007) en parle comme
d’une étape ou le patient assume « la précarité de son existence tout en mettant des étapes, des
projets entre elles et sa mort », car « méme si le pronostic est gravissime, il est important de
soutenir cet investissement dans le vivre, ce désir jaillissant, ces projets » (p.44). En effet,
Francois Cheng (2015) énumere trois principaux « besoins vitaux ou désirs irrépressibles que
la conscience de la mort fait naitre en nous... : désir de réalisation, désir de dépassement, désir
de transcendance ». « L idée que la vie a un terme, qu’elle ne saurait étre différée, nous incite
a “nous réaliser” : non plus a nous inscrire dans un trajet de vie que nous subirions comme
notre condition inéluctable, mais a nous projeter dans la vie par une activité créative qui nous
conduise a la perspective d’une réalisation » (p.56). Le désir s’articule autour du concept de
pulsion. La pulsion est une force inconsciente de poussée vers un but, en réponse a une tension
interne ou externe liée au corps. Il s’agit d’« un concept limite entre le soma et le psychisme »
(Stryckman, 2000, p.3). L’idée d’une mort imminente peut favoriser chez Mme D une
exacerbation des pulsions d'auto-conservation, pulsion du moi, qui prennent la forme de projets
concrets dans son parcours de vie. En effet, « Les pulsions d’autoconservation sont d’abord
soumises au seul principe de plaisir avant d’obéir au principe de réalité », elles visent en
premier lieu a prendre soin de soi (ibid. p.13).

La rencontre avec Mme D nous a questionné sur le dualisme pulsion de mort et pulsion
de vie dans le contexte des soins palliatifs. La pulsion de vie est une force de vie animée par
I’amour porté a soi et a I'autre dans une dimension relationnelle. Chez Mme D I’¢laboration
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psychique de projets de vie concrets semble étre un axe qui la tient, qui la pousse vers 1’avant.
Dans le contexte de sa maladie incurable, elle se positionne comme sujet acteur et desirant. Ce
désir de vivre I’inscrit dans une continuité temporelle : elle souhaite continuer a entretenir le
jardin dont elle prend soin depuis des années. « Toute pulsion cherche a rétablir un état
antérieur indépendamment de sa qualité agréable ou désagréable, de plaisir ou de déplaisir »
(ibid. p.17).

En opposition & la pulsion de vie, nous nous questionnons sur la pulsion de mort chez
certains patients que nous avons rencontrés en USP. « L activité de la pulsion de mort ou de
destruction est essentiellement de séparer, de détruire, de disjoindre, de désagréger. Elle agit
au-dela du principe de plaisir. La compulsion de répétition est [’expression de la pulsion de
mort. L’activité de la pulsion de mort est avant tout interne, et l’agressivité n’est que
[’expression au-dehors de cette pulsion de destruction » (ibid. p.18). La pulsion de mort se
manifeste par un négativisme, des idéations mortiféres, cela peut aller jusqu’a des passages a
I’acte destructeur qui visent le soi ou I’autre. Mme Ab est une patiente envahie par ses
problématiques familiales conflictuelles. Elle est ambivalente et semble enclavée dans un
mécanisme de défense sous la forme de plainte et de rejet de 1’aide apportée. Mme Ab semble
se complaire dans le drame permanent de sa vie. On peut poser I’hypothése qu'a travers ses
attitudes de provocation a 1’égard des soignants, elle cherche a déclencher inconsciemment des
réactions vives. Les réactions des soignants sont 1’expression d’une certaine vie émotionnelle
et affective en miroir a sa recherche d'empathie.

La prise en soin de M. O participe a notre questionnement sur la dualité pulsion mort et
pulsion de vie. M. O a 71 ans. Il est d’origine marocaine, il est marié et a cinq enfants. C’est un
ancien routier. Il est accueilli en USP pour un séjour de répit. Il a un cancer pulmonaire et
ganglionnaire associé a un syndrome cérébelleux et des métastases cérébrales. M. O est
apathique, il présente un ralentissement psychomoteur, des vertiges dans les changements de
niveau liés a sa pathologie, ainsi qu’une humeur triste. Il est autonome a la marche mais il est
a risque de chute. A chaque séance, orientée sur la stimulation sensori-motrice et la prévention
du risque de chute, M. O est peu investi. Certaines prises en soin nous font réaliser combien
nous sommes soulagées lorsque le patient s'investit dans ses soins, qu’il y trouve un sens, qu’il
y met du sens. Quel que soit son comportement et sa personnalité, nous pouvons nous ajuster
face a un patient volontaire. Cependant, les difficultés et I’appréhension se manifestent face a
un patient qui répond « comme vous voulez », « faites ce que vous voulez », aux propositions
qui lui sont faites. Dans ce contexte, nous tentons de rappeler au patient son statut d’acteur de

sa prise en soin. Nous lui rappelons que nous sommes présentes pour répondre a ses besoins et
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a ses envies. Un patient apathique et passif, du fait de sa pathologie et/ou du fait de sa
personnalité, peut renvoyer I’image d’un individu sujet devenu individu objet, qui peut étre
violente pour la thérapeute. Le patient psychiquement et physiquement épuisé, semble refuser
de nous ouvrir la porte de la rencontre, car l'interaction et les processus cognitifs portés sur un
choix a faire, lui coltent. Face a cet immobilisme mortiféere qui laisse une sensation
d’impuissance, il est parfois difficile de rebondir. Pour favoriser la participation du patient en
limitant sa fatigabilité, nous proposons a M. O une palette de choix réduits (plutét blanc ou

plut6t noir ?) et nous privilégions les questions fermées.
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Partie 5 : Les limites de la relation soignante-soigne et
du cadre thérapeutique

5.1 Les mécanismes de défenses

Les mécanismes de défenses développés par la psychanalyse, permettent de poser un
regard lucide sur les enjeux et la dynamique de la relation soignante-soigné. Pour aborder les
différents mécanismes de défense de la psyché humaine, il semble important de commencer par
faire un point sur les topiques freudiennes.

En 1923, Sigmund Freud se détache de sa premiéere topique, conscient, préconscient,
inconscient, pour se tourner vers une deuxieme topique : le Moi, le Surmoi et le Ca. “Freud
avait concu l'identité du sujet a partir d'une trinité constitutive : la relation inséparable et active
entre le moi, le ¢a pulsionnel et le surmoi, imago du pére, de I'autorité” (Morin, 2002, p.126).
Isabelle Sorente (2020) établit un lien cocasse entre le Moi, le Ca et le Surmoi, et Le bon, la
brute et le truand, célebre western de Sergio Leone. Entre en scéne la brute : le Ca. Il est le
si¢ge du principe de plaisir, ¢’est le réservoir des pulsions, des désirs refoulés. La morale,
1’éthique, la perception du bien et du mal, le principe de réalité, n’ont aucune prise sur lui. Il est
une force désirante qui tend uniquement vers la recherche de jouissance. "C’est la partie la plus
obscure, la plus impénétrable de notre personnalité. [Lieu de] Chaos, marmite pleine
d’émotions bouillonnantes. 1l s’emplit d’énergie, a partir des pulsions, mais sans témoigner
d’aucune organisation, d’aucune volonté générale ; il tend seulement a satisfaire les besoins
pulsionnels, en se conformant au principe de plaisir. Le Ca ne connait et ne supporte pas la
contradiction. On y trouve aucun signe d’écoulement du temps" (Petiteau, 2020). Le Truand
sadique c’est le Surmoi, avec lui aucune négociation n’est possible. Il correspond a I’image
d’une autorité parentale intransigeante qui fixe les interdits. C’est une police interne, qui se dit
garante de la vertu, qui pose un regard de jugement et une sentence : tu ne dois pas, tu ferais
mieux de, tu ne peux pas. Et le bon de I’histoire ¢’est le Moi. On le dit bon car il fait ce qu’il
peut pour tenir en équilibre sur un fil, tiré d’un coté et de I’autre par la brute et le truand. Il
s’agit du siége de la conscience qui garantit la stabilité du sujet. Sous la forme du compromis,
le Moi tente de s’adapter, de se libérer des contraintes extérieures et des pulsions en participant
au processus de refoulement. Il < a pour mission d’étre le représentant de ce monde aux yeux
du ca et pour le plus grand bien de ce dernier. En effet, le moi, sans le ¢a, aspirant aveuglément
aux satisfactions instinctuelles, viendrait imprudemment se briser contre cette force extérieure

plus puissante que lui. Le moi détréne le principe de plaisir, qui, dans le ¢ca, domine de la facon
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la plus absolue. 1l I’a remplacé par le principe de réalité plus propre a assurer sécurité et
réussite” (Anonyme, 2021).

Les mécanismes de défense correspondent a “des processus mentaux automatiques, qui
s activent en dehors du controle de la volonté et dont [’action demeure inconsciente, le sujet
pouvant au mieux percevoir le résultat de leurs interventions et s’en étonner éventuellement”
(Chabrol, 2005, p.32). Elaboré par le Moi, les mécanismes de défense sont un systéme de
protection qui permet de limiter I'anxiété induite par les tensions internes et externes. Il existe
différentes classifications des mécanismes de défenses. « Il ne peut y avoir de listes “exactes”
ou “complétes” de mécanismes de défense, mais seulement des listes variant dans leur
exhaustivité, dans leur consistance théorique interne, et dans leur utilité pour ordonner
[’observation clinique et les données de la recherche » (cité par Chabrol, 2005, p.33). Nous
allons nous baser sur la classification du Manuel diagnostique et statistique des troubles
mentaux (DSM-V), en sélectionnant les mécanismes de défense qui nous semblent pertinents
dans le contexte des soins palliatifs.

Le niveau adaptatif « assure une adaptation optimale aux facteurs de stress. Les défenses
habituellement impliquées autorisent la perception consciente des sentiments, des idées et de
leurs conséquences ». On y trouve ’humour, la sublimation, I’anticipation, la régression,
I’altruisme. L’utilisation de I’humour comme défense, « transfigure la connotation
émotionnelle en lui adjoignant une composante positive, transformant partiellement ou
totalement le deplaisir en plaisir » (Chabrol, 2005, p.34). La sublimation est un processus
permettant de transformer une pulsion socialement proscrite, par une activité socialement
reconnue et valorisée (artistique, spirituelle, sportive). L’anticipation est le processus
permettant a I’individu de se projeter dans le temps pour se préparer a des événements futurs
sous la forme de scénarios internes et lui permettre de mettre en place des solutions palliatives.
Dans la régression le sujet écarte temporairement du champ de la conscience un vecu
désagréable source d’anxiété. Dans 1’altruisme, le sujet qui se dévoue aux autres dans une
dimension de sacrifice personnel se sent valorisé a la fois par son comportement socialement
gratifiant et par la reconnaissance de I’autre.

Le niveau des inhibitions mentales et de la formation de compromis « est constitué de
défenses maintenant hors de la conscience idées, sentiments, souvenirs, désirs ou craintes
potentiellement menacants » (ibid, p.34). On y trouve le refoulement, le déplacement, la
formation réactionnelle, 1’annulation, 1’isolation, la dissociation, I’intellectualisation. Le
refoulement correspond au processus de déplacement hors la conscience vers 1’inconscient, de
pulsions socialement inacceptables et réprouvées. La matiere refoulée reste cependant active et
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s’exprime a travers les lapsus, les actes manqués, le réve et les symptomes névrotiques. Le
processus de déplacement peut s'observer notamment dans le fonctionnement des phobies.
L’anxiété et la peur du sujet, provoquée par un objet, vient se fixer sur un autre objet. La
formation réactionnelle correspond a un mécanisme d’inversion qui «vient renforcer le
refoulement par le contre-investissement d’attitudes opposées au désir refoulé » (ibid, p.36).
L’annulation correspond a des comportements souvent associés a la pensée magique, qui
permettent d’atténuer la répercussion de désirs et de pensées pergus comme interdits.
L’isolation est un mécanisme courant dans le contexte d’un vécu traumatique. Il permet au sujet
de mettre a 1’écart un affect, pour le séparer de sa représentation. La dissociation est un
détachement de la réalité. Elle se manifeste par «[’absorption dans [’imaginaire, la
dépersonnalisation et la déréalisation ou le sujet a 'impression de vivre un réve, un sentiment
d’étrangeté et d’irréalité. Elle peut se manifester par une amnésie » (ibid). L’intellectualisation
permet au sujet de mettre a 1’écart ses affects et son implication personnelle, en se réfugiant
derriére des principes de généralisations et d’abstraction.

Le niveau de distorsion mineure de I’image de soi correspond a des « mécanismes utilisés
pour réguler ’estime de soi» (ibid, p.34). On y trouve 1’idéalisation, la dépréciation,
I’omnipotence. L’idéalisation « attribue aux autres des qualités exagerement positives ». Dans
la dépréciation, le sujet protége son estime de lui-méme en déconsidérant 1’autre. Cela permet
notamment « d’éviter les sentiments de perte en cas de séparation ou de menace de
séparation ». L’omnipotence est une sensation de toute puissance qui se manifeste par une
surestimation de ses compétences et une dévalorisation de 1’autre.

Le niveau de désaveu regroupe des « défenses maintenant hors de la conscience des
facteurs de stress, des impulsions, idées, affects ou des sentiments de responsabilité en les
attribuant ou non a une cause extérieure ». Ony trouve le déni, la projection, la rationalisation.
Le déni est un mécanisme qui met a 1I’écart le vécu et la réalité source de souffrance sous la
forme d’un refus du sujet de le reconnaitre. « L’entourage et le soignant peuvent avoir
['impression que le sujet sait et ne sait pas a la fois. On a parlé de demi-savoir » (ibid, p.37).
La projection ¢’est rejeter hors de soi des pensées et désirs inacceptables pour les attribuer a
autrui. Elle « permet d’expulser de soi et de percevoir dans un autre ce que le sujet refuse de
reconnaitre en lui-méme » (ibid, p.38). Dans la rationalisation le sujet a recours a la logique et
a la morale pour mettre a 1’écart de la conscience ses véritables intentions socialement
répréhensibles.

Le niveau de distorsion majeure de 1’image soi « regroupe des défenses produisant une
distorsion majeure ou une confusion de /’image de soi et des autres » (ibid, p.34). Ony trouve
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notamment le clivage. Il s’agit d’un mécanisme qui s'articule avec le déni pour permettre au
sujet de ne pas percevoir son ambivalence. Le sujet adopte des comportements contradictoires,
radicaux et mouvants, concernant lI'identification du bon et du mauvais objet.

Le niveau de 1’agir correspond a une « défense par [’agir ou le retrait ». On y trouve
notamment le retrait apathique, la plainte associant demande d’aide et son rejet, et 1’agression
passive. Le retrait apathique correspond a « une réponse aux conflits et aux stress par un repli
sur soi, une restriction des activités extérieures et un état d’indifférence affective » (ibid, p.40).
La plainte du patient qui associe une demande d’aide, puis rejette I’aide apportée est une forme
d’agressivité ni€e par le sujet. Ce comportement contradictoire peut créer de I’incompréhension
chez les soignants, étre source de conflits et d’épuisement s’il n’est pas clairement identifié.
L’agression passive se manifeste par D’affirmation d’un comportement fermé et peu
communicatif, qui fait obstacle a la relation.

Au cours de notre stage expérimental, nous avons pu identifier des mécanismes de
défenses chez certains patients, développés dans nos observations cliniques. Avec le recul et
gréce aux échanges avec les professionnels médicaux et paramédicaux, nous avons egalement
pu identifier nos propres mécanismes de défense se déclencher dans certains contextes de prise

en soin : notamment 1”’humour, 1’intellectualisation et I’anticipation.
5.2 Le transfert et le contre-transfert corporel

Avant d’aborder les concepts de transfert et de contre-transfert corporel, il nous semble
important de nous arréter quelques instants sur les notions d’empathie et de juste présence
thérapeutique.

L’empathie correspond a '« intuition de ce qui se passe dans [’autre, sans oublier
toutefois qu’on est soi-méme, car dans ce cas il s’ agirait d’identification. ». 11 s’agit de « saisir
avec autant d’exactitude que possible les références internes et les composantes émotionnelles
d’une autre personne, et a les comprendre comme si on était cette autre personne. » (Potel,
2019, p.15). Le pédopsychiatre et psychanalyste Bernard Golse cite les travaux de Daniel
Widlocher, pour qui le mécanisme de I’empathie « est en quelque sorte [’inverse de celui du
contre-transfert dans la mesure o il s’agit, pour le thérapeute, de placer son esprit dans celui
du patient, et non pas d’observer comment celui du patient prend possession du sien » (ibid.
p.16). L’empathie est donc un concept universel, qui participe a notre humanité, et qui n’est pas
une spécificité émotionnelle et affective d’une certaine pratique professionnelle.

Dans la relation soignante-soigné «le rapport est asymétriqgue mais logiguement

equilibré. D un coté, une demande ; de [’autre, une proposition de soin, d’aide. » (Potel, 2019,
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p.45). La relation soignante-soigné s’articule autour de principes éthiques et moraux. Pourquoi
parler dans ce contexte de juste présence thérapeutique plutét que de juste distance
thérapeutique ? Il s’agit d’un avis et d’un positionnement personnel. Le terme de juste distance
thérapeutique nous parait péjoratif, car il semble donner comme directives aux soignantes de
garder leurs distances avec le patient. Nous associons la distance avec la méfiance, le qui-vive,
la protection de sa sphere intime, la peur de s’investir dans la relation, comme si le patient était
un potentiel danger pour la thérapeute. Il nous semble mieux adapté de parler de juste présence
thérapeutique. Car finalement le role de la thérapeute c’est d’€tre présente aupres du patient.
Présente, mais avec une justesse thérapeutique adaptée qui apporte une protection de sa sphére
intime. Ni trop, ni trop peu. Un des enjeux de la juste présence thérapeutique est de faire en
sorte que le patient ne soit pas dépendant de notre intervention aupres de lui. Le métier de
psychomotricienne implique une certaine humilité pour ne pas étre dans une recherche de
valorisation identitaire personnelle a travers la relation thérapeutique. On peut avoir besoin de
se sentir valorisé par la qualité de la relation au patient au risque de créer des tensions clivantes
au sein des equipes soignantes (le bon objet, le mauvais objet). Il s’agit d’étre consciente et
lucide que le métier de psychomotricienne fait partie des métiers du soin ou chacun vient y
chercher quelgue chose qui lui est nécessaire. La relation soignante-soigné implique un
déséquilibre, cependant le juste positionnement de la thérapeute tend a alléger ce désequilibre
pour permettre au patient de s’engager comme acteur dans la relation. La juste présence
thérapeutique en psychomotricité s’apparente a un jeu d’agilité de jonglage avec trois balles.

« Le thérapeute doit pouvoir s’ appuyer sur ce qui se passe en lui, percevoir ce qui

se vit en lui. Ce qu’il ressent et ce qu’il éprouve sont des aides indispensables pour

ne pas étre trop perméable aux attaques (du cadre par exemple) tout en restant

sensible. Pour cela, il doit étre capable d’étre simultanément dans une activité

sensorielle et motrice, et dans une activité d’analyse. » (p.53).

Pour garder ses appuis et son axe dans cette activité d’équilibriste, il est nécessaire que la
thérapeute fasse preuve d’une « disponibilite du corps... qu’il est méme indispensable
d’apprendre pour ne pas se perdre ou, tout simplement, pour ne pas trop s 'épuiser. ». En effet
certains patients viennent « mesurer...l’intégrité et la solidité psychique du thérapeute » avant
de pouvoir s’y appuyer (ibid. p.57). La qualité de juste présence thérapeutique se structure par
la formation initiale et les formations complémentaires au cours de la carriere professionnelle,
mais également a I’extérieur de la relation de soin. Pour étre juste dans la relation avec le patient,
la thérapeute prend soin d’elle-méme, alimente son sentiment de securité interne dans une vie
personnelle riche, faite de relation aimante et bienveillante, de découverte et d’apprentissage. I1

99



doit y avoir autre chose en dehors de la relation soignante-soigné, un autre monde nourricier et
créatif, une autre maniére d’étre au monde, pour étre au plus juste au contact du patient. Cet
équilibre interne de la thérapeute permet « Qu 'un patient puisse crier son désespoir ou sa rage
sans craindre que [’autre en face ne s effondre... C’est lui offrir un espace de son expression
intime » (ibid. p.82). En effet « Le patient attend, de fagon implicite et non consciente, que son
thérapeute tienne le coup, qu’envers et contre lui, il garde surtout son cap, qu’il soit solide
pour contenir les tempétes émotionnelles qui vont se jouer sur la scéne de la relation » (ibid.
p.112).

Etre solide dans son corps c’est également écouter son dialogue interne et se faire
confiance, car parfois le corps comprend plus vite que la téte. Cela demande a la thérapeute de
« se laisser aller... [elle]-méme a la mise en action et a [’acte en ldchant le gouvernail de la
maitrise intellectualisante » (ibid. p.42). La juste présence thérapeutique nous dicte de garder
les pieds sur terre et de renoncer a partir en croisade. Le patient peut avoir la sensation de
« combattre » la maladie, mais le soin que nous apportons n’est pas un combat. Il semble
nécessaire de laisser a la porte ses « réves de toute puissance » (ibid. p.103). Personne ne sauve
personne. Nous ne sommes pas la pour sauver le patient. L’enjeu est tout autre, I’enjeu est
ailleurs et il est bien plus subtil qu’un combat de cape et d’épée. Laissons a la maison le costume
de superhéros, il n’y a nul besoin de changer de peau, mais de se sentir bien dans sa peau. La
thérapeute garde a I’esprit qu’« il existera toujours des points aveugles dans le domaine si
sensible de la relation a ['autre » (p.122). La juste présence thérapeutique nous dicte de lacher
la recherche de maitrise et de contrdle permanent, elle nous aide a accepter de nous laisser
surprendre par la situation et par le patient.

La qualité d’une juste présence thérapeutique dépend notamment de la capacité de la
thérapeute a prendre conscience et a se questionner sur le transfert et le contre transfert corporel.
Selon Bernard Golse, « Le corps est et restera toujours ce par ou le scandale arrive, le scandale
du sexe, de la douleur et de la mort. » (Potel, 2019, p.9). Catherine Potel commence son écrit
sur le contre-transfert corporel par un constat d’une simplicité percutante : « Il est toujours tres
difficile de parler de I’autre sans parler de soi. 1l est toujours tres difficile de parler du corps
de ['autre sans parler de son propre corps » (ibid. p.22). Selon elle, le transfert corporel
correspond a « une expérience a minima qui porte en elle les germes d 'une émotion immense,
parce gue réactivant les traces contenues dans la mémoire du corps » (ibid. p.113). Le contre
transfert dans sa dimension psychanalytique c¢’« est ce qui est ressenti profondément par le
thérapeute en présence de son patient, qui peut faire [’objet d 'une élaboration apreés coup grdce

a laquelle ce qui a été percu remonte a la conscience » (ibid. p.37). Le contre transfert corporel
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serait donc « ce qui se réveille chez le thérapeute en présence de son patient, qui transfere sur
lui des vécus primitifs, ceux-ci activant ce qui a été depuis longtemps enfoui dans la mémoire
du corps du thérapeute » (ibid. p.123). Ainsi, ce « phénomene d’écho corporel et sensoriel »
du contre transfert corporel est un des piliers de la lecture clinique psychomotrice : « quelque
chose de mon histoire s est réveillé dans la rencontre avec [’histoire de [’autre » (ibid. p.22).
11 s’agit de lire entre les lignes des mots et les lignes du corps. Le « contre transfert « corporel »
[est] nécessaire a ’engagement du thérapeute...[car il] va paradoxalement lui permettre de se
dégager d’un trop d’intensité, pour peu qu’il prenne conscience de ce qui l’anime »
(ibid. p.115). Cela nécessite un travail personnel d’introspection pour « utiliser la connaissance
qu’[elle] a de son propre fonctionnement, mental, corporel et émotionnel, pour pouvoir, a la
fois, suffisamment s’en dégager tout en ['utilisant comme source, énergie et ressort de son
action thérapeutique » (ibid. p.121).

Emmanuelle Riou : J’ai expérimenté une situation de contre-transfert instructive au
contact d’une patiente. Mme O a 62 ans. Elle est d’origine chilienne et vit en France depuis de
longues anneées. Elle est divorcée et célibataire, mere de deux filles et grand-meére de trois petits
enfants dont elle est tres proche. Elle exercait le métier de comptable et elle a une activité
d’artiste amatrice. Elle est passionnée par 1’argile, la poterie et la sculpture depuis ses années
de colléege. Mme O a un adénocarcinome de la charniére recto-sigmoidienne, des métastases
hépatiques et cérébrales. Elle exprime a 1’équipe soignante une tristesse et un sentiment
d’abandon a I’arrét des traitements curatifs. Elle se dit en perte de repéres en USP et aurait
souhaité « continuer a se battre pour aller mieux ». Cependant, elle est trés volontaire dans sa
prise en soin. Elle accueille la kinésithérapeute avec entrain et prend beaucoup de plaisir a se
mettre debout et a marcher avec elle.

Lorsque je rencontre Mme O avec mon bindéme, elle nous accueille avec un grand sourire.
Nous lui expliquons notre role dans le service et elle nous invite a nous asseoir pres d’elle. Lors
de cet échange, j’en profite pour questionner Mme O sur la relation qu’elle entretient avec
I’argile. Elle nous parle alors du bien-étre que lui apporte le contact avec la terre dans des termes
tout a fait psychomoteurs. Mme O est tres animée dans cette conversation. Assise dans son lit,
elle se redresse, sourit, ses mains s’animent joyeusement dans son discours et une petite lumiere
semble éclairer son regard. Curieuse de 1’intérét que je porte a cette matiere, elle me questionne
a son tour sur ce sujet. Je lui explique que pendant ma formation j’ai eu la chance de participer
a des travaux pratiques intitulés « Toucher Terre », qui m’ont beaucoup apporté. La demande
de Mme O est de continuer a marcher, cependant elle se plaint de perte de sensibilité des
membres inférieurs. Nous lui proposons une séance pour renforcer les appuis plantaires sous la
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forme de percussions osseuses, de pressions exercees sur les muscles et de friction de la peau.
Mme O participe activement a la séance, elle pose des questions, demande des conseils. Lorsque
je lui explique I’'importance de la stimulation de la charpente osseuse qui soutient le poids du
corps, elle me répond : « ¢’est trés intéressant ce que vous faites ». Avant la fin de la séance, il
me vient une idée. Je demande a Mme O si cela lui ferait plaisir de travailler de 1’argile dans sa
chambre. Elle semble ravie a 1’idée mais craint de salir la piéce, ainsi que la réaction des autres
soignants. Je lui assure que je préviendrai I’équipe de I’aménagement nécessaire. Je lui propose
de lui ramener de I’argile le lendemain car nous sommes présentes en stage uniquement le
vendredi et qu’une semaine d’attente serait un peu longue. Elle acquiesce avec joie et nous nous
disons au revoir. Au moment de faire ma proposition a Mme O une petite voix dans téte me dit
. « tu es bien sire de toi ? ». Comme I’utilisation de I’argile nécessite des aménagements, je
vais prévenir la médecin en charge de la patiente. Lorsque j’expose mon projet au médecin,
mon dialogue interne s’active a nouveau. La méedecin semble tres surprise par mes explications,
elle me remercie pour mon geste « généreux » mais me signale que si je « commence ainsi ma
carriere, [je] ne suis pas préte de m’en sortir ». Elle ajoute qu’il serait peut-étre plus judicieux
de demander aux filles de Mme O de ramener de I’argile, car la patiente en a trés probablement
chez elle puisqu’elle semble I’utiliser au quotidien. La remarque de la médecin me met dans un
certain état de sidération, de malaise et je me demande : « mais pourquoi est-ce que tu n'y as
pas pensé ? ». Confuse, je la remercie pour sa remarque et je retourne dans la chambre de Mme
O qui me confirme qu’effectivement ses filles vont pouvoir lui en apporter.

Pendant plusieurs jours cet événement avec Mme O s’invite dans mes pensées. Je rumine,
quelque chose me dérange dans cette impression d’étre sortie du cadre thérapeutique, un
malaise dont je n’arrive pas a me défaire. Et puis finalement, aprés décantation, je pense mettre
le doigt dessus : pourquoi n’ai-je pas pensé a demander a la patiente si elle avait de 1’argile chez
elle et si ses filles pouvaient lui en apporter ? Qu’est-ce qui s’est joué dans ma proposition «
sacrificielle » de venir lui en apporter sur un jour de repos personnel avec 1h30 de transport en
commun a la clé ? Il est assez rare sur ’ensemble de notre parcours de stage expérimental de
croiser des patients et des soignants trés intéresses par la nature de notre travail. Nous avons
globalement peu de questions et peu de retour de patients enjoués par nos propositions. En
sortant de la chambre de Mme O je me rappelle m’étre dit « cette patiente c’est vraiment une
creme », mais finalement, c’est plutdt elle qui me « passe de la creme » pendant toute la séance.
A travers ses questions, son intérét porté a nos réponses et a la séance, Mme O flatte mon égo.
Je me sens extrémement valorisée dans mon role de soignante. La patiente me donne quelque

chose de précieux. Peut-étre ai-je voulu lui donner quelque chose a mon tour ? Dans I’excitation
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du moment et la joie a I’idée de faire plaisir a Mme O, je ne suis pas suffisamment attentive a
mon dialogue intérieur. Cependant, le fait de prendre la décision d’aller en parler a la médecin
référente peut étre lue comme la recherche d’un avis extérieur pour confirmer mon doute. Sa
réponse m’a confronté au mécanisme de contre-transfert qui s’est opéré au contact de Mme O
et m’a permis d’en prendre conscience. Se pose également la problématique de mettre la
patiente face a une dette dont elle ne pourra pas se défaire, je lui donne quelque chose qui
m'appartient. Dans ce contexte, il est donc juste de commencer par s'appuyer sur les ressources

du patient, de son entourage et sur le soutien institutionnel.
5.3 Le contexte sanitaire du Covid-19

En 1997, Joél Clerget exposait un questionnement qui semble aujourd’hui prémonitoire :
« En une époque ou il ne faudrait pas étre touché, l’interrogation sur le contact nous est venue
sous cette forme : que serait une parole qui ne toucherait pas ? Que serait un contact qui ne
parlerait pas ? » (p.13). Comme I’ensemble de nos différents cercles de vie, notre vie étudiante
et notre stage expérimental ont été touche par la crise sanitaire. Le port obligatoire du masque
a radicalement transformé nos visages de soignantes. Il est difficile pour les patients de nous
reconnaitre, c’est une difficulté supplémentaire pour ceux qui souffrent de troubles cognitifs,
notamment de confusion. Pour certains patients, le port du masque et la tenue identique
renvoient une image uniforme déstabilisante : toutes les soignantes se ressemblent, elles sont
toutes interchangeables. Cette situation questionne nos identités de soignantes et notre identite
propre sous le masque et la blouse. Nous développons alors des stratégies de communication et
de relation avec le patient. Les émotions se transmettent davantage par le regard, nous abusons
sans modération du sourire avec les yeux, notre voix se fait plus chantante. L’adage, les yeux
sont les fenétres de I’dme, apporte une certaine consolation au contexte actuel.

Nous avons la chance en soins palliatifs que les patients ne portent pas de masque. Nous
avons donc acces a leurs expressions du visage. Cependant, ce déséquilibre entre le patient
visible et le soignant caché peut parfois étre mal vécu par le patient. Certains patients demandent
a voir le visage des soignants pour humaniser la relation. Le visage est la premiere surface
corporelle qui permet d’entrer en relation avec 1’autre, c’est la premiére partie du corps de
I’autre sur laquelle notre regard se pose, et lire les émotions de ’autre sur son visage permet
d’adapter notre comportement.

Comme dans toutes les structures de santé, la crise sanitaire a nécessité la mise en place
de protocoles stricts qui s'appliquent jusqu’a la mort du patient et méme apres. Il n’est pas

toujours évident pour 1’équipe soignante de sensibiliser les familles en deuil sur le protocole a
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respecter. Le respect des regles semble parfois peser sur les épaules des soignants qui aimeraient
accorder davantage de liberté aux familles dévastées. Nous avons pu étre informé par le
responsable de la chambre mortuaire du protocole sanitaire mis en place au déces du patient. 11
nous a expliqué avec une grande bienveillance la nature de son travail et les différentes étapes

de soins apportées au défunt.

5.4 Les limites de la prise en soin dans le contexte d’un stage

expérimental

Nous sommes présentes sur notre lieu de stage expérimental tous les vendredis et les
mardis aprés-midi pour le staff de I’équipe soignante. Etre présente auprés des patients une
seule fois par semaine dans un contexte de soins palliatifs, a été pour nous source de frustration
et nous a demandé d’ajuster notre posture soignante. La mortalité étant trés élevée a certaine
période de I’année, il est rare de pouvoir suivre un patient plus de trois semaines d'affilée. Cette
coupure dans le processus thérapeutique peut fragiliser la qualité de I’adhésion thérapeutique et
I’intégration a I’équipe soignante. 11 est nécessaire de faire preuve de davantage de souplesse
pour s’adapter aux horaires du patient, a ses besoins, et vérifier réguliérement sa disponibilité.
Nous avons ainsi modifié¢ nos horaires de stage en cours d’année pour avoir davantage de temps
le matin aupres des patients.

Cette frustration est parfois partagée par les patients que nous rencontrons. Mme F est
particulierement en demande de séance de psychomotricité, lorsque nous lui indiquons notre
jour de présence elle semble soudainement abattue : “Seulement le vendredi ? ...”. Cette réaction
nous fend le cceur et nous emplit d’un désagréable sentiment de culpabilité. Au cours de ce
stage, il nous faut donc travailler sur ce sentiment de culpabilité que I’on peut expérimenter face
a la demande des patients.

Le statut d'étudiant est gage de protection sur un lieu de stage. Dans la relation avec le
patient, le statut d’étudiant peut modifier le regard qu’il porte sur nous. Chez certains patients
ce statut semble étre un tremplin a I’établissement d’une complicité et d’une relation de
confiance. Cependant, il semble parfois fragiliser notre légitimité soignante. Certains patients
posent sur 1’étudiante un regard maternant bienveillant, qui met a distance 1’objectif de la
relation thérapeutique. Ces expériences nécessitent un ajustement de notre posture au cours de

notre progression dans 1’année.
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Conclusion

Dans ce processus de réflexion concernant I’identité du patient en soins palliatifs, nous
avons croisé nos deux regards, nos deux identités, pour apposer une empreinte singuliére sur
I’ensemble de ce mémoire. Nous nous sommes intéressées a la maniére dont la psychomotricité
peut étayer les repéres identitaires du patient en fin de vie. Nous avons questionné la maniére
dont I’intersubjectivité soutient la subjectivité du patient en fin de vie. Nous nous sommes
intéressées également a la maniere dont le toucher thérapeutique, les perceptions sensorielles et
le mouvement soutiennent les reperes identitaires du patient.

Les soins palliatifs continuent d’occasionner de nombreux questionnements éthiques,
déontologiques et législatifs. L’offre des soins palliatifs en France est en évolution et en
constant remaniement aux yeux de la loi et au regard de I'implication citoyenne.

Nous avons orienté notre questionnement sur le concept de 1’identité selon différents
paradigmes : I’anatomie et les arts, la philosophie, la psychologie et la psychanalyse, la
recherche en neurosciences. Ces différents points de vue interrogent I’identité tel un
kaléidoscope, et tentent d’apporter des réponses aux questions existentielles : Qui est “je” ? Ou
se situe “je” ? La conscience est-elle localisable ? L’ensemble de ces paradigmes se rejoignent
sur une certitude : I’identité du sujet a mille et un visages. Elle semble prendre la forme d'un
grand cercle de vie qui pourrait étre symboliquement associée a I'image d’une journée, de 1’aube
jusqu’au crépuscule. Nous changeons de corps tout le jour et tous les jours selon qu’il souffre
ou non, qu’il est regardé ou regardant, qu’il est trouvé beau ou laid, qu’il est en activité ou au
repos. L’identité est un mouvement permanent a la frontiere de I’étre et de I’avoir.

En psychomotricité 1’utilisation de certaines médiations permet de soutenir 1’identité du
patient en fin de vie. Nous nous sommes particulierement intéressées a la pertinence du toucher
thérapeutique, des mobilisations actives et passives, et de la respiration. « Le corps est ce qui
témoigne de [’art d’étre vivant » nous dit Catherine Potel (2019, p.22).

La prise en soin psychomotrice est 1égitime dans I’étayage identitaire du patient en USP.
Pour répondre a cette problématique a la lumiére de notre clinique, nous nous sommes
intéressees a observer comment le patient habite son corps, comment il se sent dans son corps,
comment il parle de son corps. Il s’agit de questionner le corps réel, le corps vécu et le corps
imaginaire du patient en soins palliatifs. Plusieurs guestionnements se sont présentés a nous
pendant notre parcours. Nous avons questionné la dignité et la pudeur, le deuil de la marche et

de la verticalité, I’importance du toucher, I’ambivalence, la place de la parole, la place de la
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famille, 1’expression de la colére, le socle de 1’espace et du temps, le retour & une langue
maternelle, et les projets en fin de vie.

Dans le cheminement de nos prises en soin, nous nous sommes confrontées a plusieurs
limites qui ont eu un impact a la fois sur les patients et sur nous-mémes. Nous nous sommes
intéressées aux mécanismes de défense, au transfert et au contre-transfert corporel, a I’'impact
de la crise sanitaire du covid-19, et aux limites de la prise en soin dans le contexte d’un stage
expérimental.

L’ensemble de notre travail de réflexion nous amene a distinguer certains leurres dans
le mécanisme d'identification au corps. Si je crois que je suis seulement mon corps, alors en
situation de soins palliatifs, il me renvoie une image de vulnérabilité. 1l est donc essentiel que
la psychomotricienne donne au patient de la matiére pour se projeter, anticiper, choisir, agir,
experimenter, étre présent a soi-méme, se confronter au réel, alimenter 1’imaginaire, afin de
restaurer son statut d'étre pensant, ressentant et agissant dans un contexte d’exigence de soins
et d'hospitalisation causes par une maladie.

Questionner 1’identité du patient et la maniere dont la psychomotricité peut la soutenir,
cela implique également de questionner 1’identité de la thérapeute. Il semble essentiel de forger
et de faconner son identité professionnelle et personnelle, afin de garantir I'authenticité du
travail thérapeutique aupres du patient. Cette connaissance de soi permet de pouvoir
différencier en thérapie ce qui vient de soi et ce qui vient du patient. Cette identite
psychomotrice se transforme et se structure au fil des formations et des expériences de la

thérapeute.
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Annexe A: Le decret de compétence de Ila
psychomotricienne

JOURNAL OFFICIEL DU 6 JUILLET 1990 MINISTERE DES AFFAIRES SOCIALES ET
DE L'EMPLOI REPUBLIQUE FRANCAISE

DECRET relatif a 'accomplissement de certains actes de rééducation psychomotrice

LE PREMIER MINISTRE, SUR le rapport du ministre des affaires sociales et de I'emploi,

- VU le Code de la Santé Publique, notamment l'article L. 372,

- VU le décret n°74-112 du 15 février 1974, modifi¢ notamment par le décret n°85-188 du 7
février 1985 portant création du diplome d'Etat de psychomotricien,

- VU l'avis de I'Académie nationale de médecine, Le Conseil d'Etat (section sociale) entendu,
DECRETE :

ARTICLE 1er : Les personnes remplissant les conditions définies aux articles 2 et 3 ci-apres
sont habilitées a accomplir, sur prescription médicale et apres examen neuropsychologique du

patient
1) Bilan psychomoteur
2) Education précoce et stimulation psychomotrice

3) Rééducation des troubles du développement psychomoteur ou des désordres psychomoteurs
suivants, au moyen de techniques de relaxation dynamique, d'éducation gestuelle, d'expression
corporelle ou plastique et par des activités rythmiques, de jeu, d'équilibration et de
coordination :

- retards du développement psychomoteur,

- troubles de la maturation et de la régulation tonique,

- troubles du schéma corporel,

- troubles de la latéralité,

- troubles de I'organisation spatio-temporelle,

- dysharmonies psychomotrices,

- troubles tonico-émotionnels,

- maladresses motrices et gestuelles, dyspraxies,

- débilité motrice,

- inhibition psychomotrice,
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- instabilité psychomotrice,

- troubles de la graphomotricité, a 1'exclusion de la rééducation du langage écrit.

4) Contribution, par des techniques d'approche corporelle, au traitement des déficiences
intellectuelles, des troubles caractériels ou de la personnalité, des troubles des régulations
émotionnelles et relationnelles et des troubles de la représentation du corps d'origine psychique

ou physique.

ARTICLE 2 : Peuvent accomplir les actes professionnels énumérés a l'article ler les personnes

titulaires du dipléme d'Etat de psychomotricien.

ARTICLE 3 : Peuvent également accomplir les actes professionnels énumérés a l'article ler
les salariés ayant exercé, a titre principal et dans les conditions fixées a l'article ler, I'activité de
psychomotricien pendant au moins trois ans au cours des dix années précédant la date de
publication du présent décret et qui auront satisfait dans les trois ans suivant cette date a des
épreuves de vérification des connaissances. Les modalités d'organisation, la nature du contenu
de ces épreuves ainsi que la composition du jury sont définis par arrété du ministre chargé de

la santé pris apres avis du conseil supérieur des professions paramédicales.

ARTICLE 4 : Le ministre des affaires sociales et de 1'emploi et le ministre délégué aupres du
ministre des affaires sociales et de I'emploi, chargé de la santé et de la famille, sont charggés,
chacun en ce qui le concerne, de 1'exécution du présent décret, qui sera publié au Journal Officiel

de la République francaise.

Fait a Paris, le 28 avril 1988

PAR LE PREMIER MINISTRE, LE MINISTRE DES AFFAIRES SOCIALES ET DE
L'EMPLOI LE MINISTRE DELEGUE AUPRES DU MINISTRE DES AFFAIRES
SOCIALES ET DE L'EMPLOI CHARGE DE LA SANTE.
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Annexe B : Plaquette explicative installée dans les postes
de soins de ’USP

LA PSYCHOMOTRICITE
« La psycho-quoi ? »

Bonjour a toute I’équipe !
Nous sommes deux étudiantes
psychomotriciennes Emma et Emmanuelle.
Nous travaillerons & vos cotés tous les
vendredis jusque fin mai 2021. Nous
souhaitions vous présenter en quoi consiste

notre travail de futures psychomotriciennes et

notre projet expérimental en USP aprés des
patients.

Notre projet en USP

Nous pouvons intervenir auprés du patient en USP pour différentes problématiques
« Participation a la prise en soin non médicamenteuse de la douleur : installation du patient,
soins douloureux, détente et travail de respiration.

« Troubles de la régulation tonique, spasticité.

< Trouble de I’investissement corporel : désinvestissement ou surinvestissement d’une partie
ou de la totalité du corps, appréhension au toucher/mouvement, vécu de morcellement du corps.
« Trouble anxio-dépressif, altération de I’estime de soi, ralentissement psychomoteur, rupture
identitaire, peur de mourir.

« Difficultés de communication : agitation, apathie.

Nous souhaitons travailler sur certains types de médiations thérapeutiques, notamment le
toucher thérapeutique, les stimulations sensorielles et la relaxation thérapeutique.

La psychomotricité vise une harmonisation psychocorporelle en s’intéressant aux fonctions
sensorielles, motrices, et neurophysiologiques du patient, a son bagage psychique et affectif.
Si vous vous questionnez sur la prise en soin d’un patient autour de ces thématiques n’hésitez

pas a venir vers nous pour en discuter, ou bien a nous laisser un mot dans vos transmissions !

©

“Tant qu’il y a de la vie, elle se développe dans toutes ses facettes et nous surprend encore,

Jjusqu’au bout...” 1sabelle Marcos
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Annexe C : Schéma d’illustration de ’identité

[llustration : Liv Kawa-Topor sur I’'idée de Emma Renard et Emmanuelle Riou

« Devant soi, derriere soi. Quelqu’un regarde dans son dos celui qui regarde la mer. Puis
quelqu’un d’autre regarde ce quelqu’un dans son dos. L’impression de se tenir en un point de
cercle immense. On croit pouvoir boucler la boucle, en s’avangant, résolument, vers la mer. »

Ushio Amagatsu
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Annexe E : Entretien des representations corporelles de
Moyano Mme Ab

22 janvier 2021

1° Pouvez-vous me dire quelles sont les parties du corps qu’on ne voit pas, qui sont a I’intérieur
du corps, dedans ?

« Alors la, gros point d’interrogation ». Madame Ab ne sait pas me répondre méme apres
reformulation de la question.

2° Pouvez-vous me dire quelles sont les parties du corps qu’on peut voir de I’extérieur ?
Bras, jambes, téte, pieds

3° Quelles sont les parties du corps qui bougent, qui peuvent se plier et se deplier ?

Genoux, articulations, pieds, coudes, mains, colonne vertébrale

4° Que peut-on faire avec son corps ?

Sport « quand on peut », danse, yoga, sauter, marcher, bouger, aller aux courses et aux soldes
5° Qu’est-ce qui est fragile dans le corps. Pourquoi ?

Os, genou droit a cause de I’arthrose

6° Qu’est-ce qui est solide dans le corps. Pourquoi ?

Os, colonne vertébrale, pieds, jambes, genoux qui soutiennent le corps, nos piliers. Le cerveau
qui nous aide a réflechir

7° Qu’est-ce que vous aimez bien dans votre corps ? Est-ce qu’il y a des endroits du corps que
vous préferez ?

Poitrine, bien qu’elle ne soit pas « parfaite » a cause de I’allaitement de ses 5 enfants. Les fesses
« que je ne peux plus voir », le visage quand on en prend soin.

8° Qu’est-ce que vous n’aimez pas comme parties du corps ?

Quand elle était en surpoids (95 kg)
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