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RAPPEL

OBJECTIFS DU REFERENTIEL SOCLE :

➢ Connaître et identifier les mécanismes et les manifestations du deuil

➢ Distinguer le deuil normal du deuil pathologique : évaluation et échelles

➢ Identifier les personnes vulnérables et prévenir les complications du deuil

➢ Orienter : qui, vers qui, quand, comment et pourquoi ?

➢ Apporter aux professionnels de santé des pistes de réflexion et d’action d’aide à
l’accompagnement des proches endeuillés
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POURQUOI CE REFERENTIEL ?

➢ Favoriser la diffusion et l’utilisation du Référentiel InterRégional (RIR) « Le
deuil », référentiel « socle », auprès des professionnels de santé, par une
approche clinique basée sur les pratiques

➢ Enrichir et servir, par un support pédagogique adapté, la réflexion individuelle
et collective des professionnels et des bénévoles sur des questions récurrentes

➢ Interroger le deuil dans toutes ses dimensions

Référentiel Deuil, 2019 www.afsos.org 

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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➢ Professionnels de terrain

➢ Représentants des cultes

➢ Bénévoles d’accompagnement

POUR QUI ?
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COMMENT ?

A partir de 7 situations vécues

➢ Présentation de la situation clinique

➢ Questionnement sur les problématiques 
soulevées

➢ Proposition de réponses à partir du 
référentiel socle

➢ Proposition de synthèse et/ou d’ajustement 
pour ouvrir sur des échanges

Légende

Situation clinique et éléments      
d'illustration de la situation

Points à l’attention des professionnels

➢ Les éléments du référentiel socle auxquels se 
référer sont surlignés en jaune avec la 
référence de la page du RIR 

➢ « Cf. RIR » correspond à des liens vers les 
référentiels cités

La bibliographie de référence est disponible dans le référentiel socle

--- --- ----

----
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Situation Clinique 1

« Dire ou ne pas dire »
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Un homme de 82 ans atteint d’un cancer en situation
avancée choisit de ne pas informer sa famille de la
gravité de son état pour ne pas inquiéter ses proches.

Il a toujours eu l’habitude de tout décider, son épouse
étant plus effacée.

Son médecin généraliste respecte son choix.

Le patient décède brutalement à la maison d’une embolie
pulmonaire, en présence de son épouse.

Tout son entourage est profondément affecté et
regrette amèrement de ne pas avoir été assez

présent.

SITUATION CLINIQUE 1

DIRE OU NE PAS DIRE
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Problématiques

- Décalage de l’information entre le patient, ses proches et les soignants dû au
respect de l’autonomie et de la confidentialité

(loi Kouchner 2002)

- Soudaineté du décès : faible préparation et contexte traumatique

- Culpabilité de l’entourage: regrets, remords

→ Risque de complication du deuil
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Décalage d’information

Le respect du souhait du patient de ne pas informer ses proches de la gravité de sa maladie
entraîne une vulnérabilité induite par la faible préparation au décès pour la famille.

➔ Nécessité d’anticiper ces situations

Information, communication, échange

➢ Accompagner les personnes et leur entourage dans leur projet de vie jusqu'au bout

➢ Favoriser la communication dans la famille et l'accompagner

➢ Recueillir les éventuels souhaits et dernières volontés du patient (PC*, DA**), évoquer

leur communication à la famille et aux proches

➢ Faciliter la parole autour de la mort au sein de la famille lorsque c’est possible

* Personne de Confiance
** Directives Anticipées
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Soudaineté du décès

Cf. RIR « Le Deuil » p.29

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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L’équipe libérale (Dr, IDEL) a 
permis d’accueillir les 

questionnements et/ou la colère 
de ne pas avoir été 
préparés/informés.

Elle a aidé les proches à penser et 
organiser les procédures autour 

du décès

Elle a proposé de revenir au 
domicile dans quelques temps

Cf. RIR « Le Deuil » p.51

Quel soutien apporter ?

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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Cf. RIR « Le deuil » p.50

Regret d’un de
ses fils de ne pas

avoir plus
partagé avec son

père

A chacun son cheminement 

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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Suivi de l’épouse endeuillée

Etre à l'écoute et 
favoriser les 

questionnements

Visites régulières 
des professionnels

libéraux
auprès de l'épouse

après le décès

Cf. RIR « Le Deuil » p. 45 et 46

L’épouse, encore très affligée et
en demande d’accompagnement,
a été orientée vers une
psychologue et une assistante
sociale.
Un des fils a rejoint un groupe

de parole associatif.

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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➢ Importance d’accompagner la personne par rapport à ses choix: liberté de ne 
rien dire, en informant de l’impact possible de son silence sur l’entourage (risque 
de deuil pathologique)

➢ Favoriser la communication au sein de la famille (entretiens familiaux)

➢ Solitude du professionnel et/ou des équipes du domicile

- favoriser la collégialité, les staffs pluri-professionnels, les liens ville/hôpital

➢ Apport des équipes mobiles de soins palliatifs

→ Anticipation des situations complexes 

→ Soutien des soignants

Cf. Recommandations pour la mise en place de staffs pluri-professionnels dans les services de soins

POUR NE PAS CONCLURE…

https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0007455119304175?dgcid=coauthor
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Situation Clinique 2

« Toujours trop tôt… »
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SITUATION CLINIQUE 2

Un adolescent de 15 ans est atteint d'un sarcome.

Suite à une 3ème rechute, l'arrêt des traitements curatifs

est décidé en accord avec lui, sa famille et l'équipe

médicale.

Il reste à l'hôpital : l'équipe, ses parents, sa sœur cadette

et ses amis sont très présents et l'accompagnent dans sa

situation palliative jusqu‘au moment de son décès.

Sans délai, un nouveau patient est installé dans la même

chambre.

Quelques mois après, ses parents reviennent

dans le service pour apporter des chocolats.

TOUJOURS TROP TÔT…
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Problématiques

➢ La perte d'un enfant

- Penser/panser le vécu du deuil d'un enfant pour ses parents et ses proches

- Penser/panser l'accompagnement d'une famille en souffrance pour les

professionnels

➢ Vécu des professionnels

- Penser/panser le décès d'un patient jeune

- Difficulté à « enchaîner » sans transition l'accueil des patients
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« Perdre quelqu’un, c’est aussi perdre une personne 
qui co-construisait notre univers »

La perte d'un enfant

➢ Douleur aigüe, perte inconcevable, souffrance sidérante

➢ Difficultés dans la cellule familiale pour mettre des mots 
et partager  

➢ Risque d’isolement et de repli avec conséquences au sein 
du couple et de la famille

Cf. RIR « Le Deuil » p. 16

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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Comment soutenir la famille ?

Cf. RIR « Le Deuil » p. 51

Les parents ont ressenti 
le besoin de revenir dans 
le service plusieurs mois
après le décès de leur fils
et de remercier l'équipe

Place des « retrouvailles » 
entre l’équipe et les 
parents endeuillés : 

peuvent participer au 
« travail de deuil » 

de chacun (par le récit, le 
partage : apaisement, 

soulagement, ...)

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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Groupes qui ont pour la plupart des objectifs 
communs :
- Groupes d’entraide
- Groupes thérapeutiques

Différentes approches d'accompagnement

Les groupes pour endeuillés

Cf. RIR « Le Deuil » p. 56

Cf. RIR « Le Deuil » p. 54

Sa mère et sa sœur 
souhaiteront partager leur 

vécu avec 
d'autres familles 

endeuillées au sein d'un 
groupe

De multiples prises en charge psychologiques
ou psychiatriques existent, qu’elles soient
individuelles ou de groupe, s’étayant sur des
socles théoriques variés :

- Orientations psychanalytiques

- Approches centrées sur la personne

ou sur le sens

- Autres thérapies

- Médicaments

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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Le décès d'un patient jeune
du côté du professionnel 

Cf. RIR « Le Deuil « p. 59

Les professionnels, 
engagés depuis 

longtemps auprès de 
cet adolescent et de 
ses proches ont été 

touchés par son décès

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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Accueillir un nouveau patient 
rapidement 

dans la même chambre 
est mal vécu et perturbe 

le temps nécessaire 
pour prendre acte du

décès et initier le deuil

Le décès d'un patient jeune
du côté des professionnels

Cf. RIR « Le Deuil » p.61

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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POUR NE PAS CONCLURE…

➢ Ne pas oublier les « oubliés »: les membres de la fratrie, la relation amoureuse,
les amis de la communauté scolaire, sportive, culturelle, cultuelle, etc.

➢ S’informer des ressources d’accompagnement du deuil (associations, groupes
de paroles, etc.)

Méconnaissance 
de la relation et/ou 

de son vécu

Majoration de la 
souffrance de 
l’endeuillé

Non-
reconnaissance 
du deuil par la 

société

cf. RIR « Comment orienter vers un psy? »

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2016/09/comment_orienter_psy_J2R_2013v2.pdf
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Situation Clinique 3

« Double perte, double peine ? »
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Une femme de 41 ans, mariée, avec 2 enfants 

(8 et 12 ans), présente un glioblastome avec des troubles 
cognitifs et comportementaux : langage, raisonnement et 

désinhibition….

Elle est accompagnée par une EMSP (équipe mobile de 
soins palliatifs).

Après 11 mois de traitement, l’aggravation brutale de 
son état ne permet plus son maintien à domicile.

Elle décède en Unité de Soins Palliatifs.

Eloignement d’une partie de sa famille: 

parents et frère

SITUATION CLINIQUE 3

DOUBLE PERTE, DOUBLE PEINE ?
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Problématiques

➢ Présence des enfants

- lors de la fin de vie au sein de l’USP

- au moment du décès, des obsèques… ?

➢ Deuil blanc, pré-deuil: les identifier, les différencier et les accompagner

➢ Perte d’un parent : Vécus et besoins différents dans la fratrie

➢Perte du conjoint : pour celui qui reste, comment assumer le rôle de parent en étant seul +
organisation + prise de décision/éducation

➢ Situation de vulnérabilité : Accompagnement psychosocial de la famille, prévention du deuil
compliqué
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L’accompagnement de la famille 
avant le décès

Les enfants ont fait le choix de 
leur présence ou pas auprès de 
leur mère lors du séjour en USP, 

et ont eu des positions différentes 
(l’un voulant être présent, l’autre 

non).
Ils ont été régulièrement informés 
de la situation médicale avec un 
vocabulaire compréhensible et 
adapté à l’âge de chacun des 

enfants.

L’époux se félicite d’avoir fait appel
à l’équipe mobile suffisamment tôt.
Il pense que cela a permis:
- le soutien de chacun tout au

long de la maladie
- une hospitalisation à sa

demande et à celle de son épouse
- des échanges et de la

communication tout au long de
la maladie de son épouse

Cf. RIR AFSOS « Patients atteints de cancer: Comment en parler aux enfants ? »

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2017/03/referentiel-Parents-atteints-de-cancer-comment-en-parler-aux-enfants-VF-23012017.pdf
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Deuil blanc, pré-deuil :
identifier et différencier

« Un jour, elle ne 
sera plus là pour 

de vrai, il
faudra vraiment 

faire
sans elle »

Cf. RIR « Le Deuil » p.17 et 38

« Je ne 
reconnais plus 

maman »

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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Face à la vulnérabilité de la famille : 
proposition d’hospitalisation (USP*)

Le conjoint 
est isolé 

et n'a pas 
de relais

La mère 
présente des 
troubles du 

comportement

Les enfants 
du couple 

sont jeunes

Cf. RIR « Le Deuil » p.29 et 30

* Unité de soins palliatifs

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf


34

DEUIL ET CANCER : 
7 situations autour du deuil

Copyright AFSOS, version validée du 09/10/2020

Respect du cheminement 
de chacun

Temps intime, individuel, 
ne correspondant pas 

toujours 
au temps sociétal

Cf. RIR Deuil p. 21 et 50

Cf. RIR « Patients atteints de cancer: Comment en parler aux enfants ?

Les 2 enfants ont fait le choix d’être
présents au moment de son décès.

L’un a souhaité revoir le 
corps à la chambre mortuaire et y 

retourner tous les jours;
l’autre n’a pas souhaité revoir le 

corps. 
Tous les 2 ont fait le choix d’assister 

aux obsèques.
L’un d’entre eux a choisi une

participation « active » en lisant
un texte.

Accompagnement de l’enfant dans le temps

Le déroulement du deuil et 
son issue peuvent être 

déterminés par la nature de 
la relation au parent défunt 

et par la qualité de la 
participation à 

l’accompagnement des 
derniers temps de vie

Cf. RIR Deuil p. 97

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2017/03/referentiel-Parents-atteints-de-cancer-comment-en-parler-aux-enfants-VF-23012017.pdf
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Quelques mois après le décès :
- expression de révolte, avec 

crises d’angoisse chez le plus jeune  
enfant

- le plus âgé est dans le repli avec une 
verbalisation autour de son désespoir

- pour le conjoint, angoisse
mêlée à un chagrin intense lié au 

manque.
Chacun, pendant cette période, a 

poursuivi ses activités habituelles et 
est resté inséré socialement

Cf. RIR « Le Deuil » p.27

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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Spécificités du deuil de l’enfant
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Quel accompagnement après le décès ?

Cf. RIR « Le Deuil » p.52

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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Une affaire personnelle et familiale pour l’individu, adulte ou enfant :

➢ Spécificité de l’accompagnement lors de la mort d’un parent 
(cf. RIR  « Patients atteints de cancer: Comment en parler aux enfants ? »)

➢ Nécessité d’un accompagnement psychosocial pour le parent restant

➢ Processus de deuil chez l’enfant à toutes les étapes de son développement

Impact sur les soignants (projection, identification) (cf. RIR « Le Deuil » p.59)

POUR NE PAS CONCLURE…

https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2017/03/referentiel-Parents-atteints-de-cancer-comment-en-parler-aux-enfants-VF-23012017.pdf
https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf

