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Objectifs du référentiel

• 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

6
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Public

• Professionnels de la santé

• Bénévoles

• Travailleurs sociaux

• Et toute personne concernée par le deuil

7
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Préambule

« Notre propre mort ne nous est pas représentable et aussi souvent que

nous tentons de nous la représenter nous pouvons remarquer qu’en réalité

nous continuons à être là en tant que spectateur. C’est pourquoi dans

l’école psychanalytique on a pu oser cette déclaration : personne, au fond,

ne croit à sa propre mort, ou, ce qui revient au même : dans l’inconscient,
chacun de nous est persuadé de son immortalité. »

S. Freud, Considérations actuelles sur la guerre et la mort (1915)
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1. LE DEUIL
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Histoire du mot (A. Rey, 2011)

10

Etymologie
• Le terme DEUIL provient du latin « Dolus » (douleur) ou « Dolium »

(chagrin), déverbal de « Dolere » (souffrir)

• Sens premier, jusqu’au XVIIIème siècle : AFFLICTION
• Cristallisé sur la mort d’un proche dès 1050
• Persistance littéraire (= lugubre)
• Secondairement métonymisé* (= employé dans des expressions

telles que « faire le deuil de », se rapportant alors à une perte autre
que celle d’un être cher)

* terme défini dans le glossaire
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Être affligé par la perte d’un être cher  :
3 expériences qui interfèrent entre elles

Phénomène subjectif

Vivre un deuil

Processus 
psychique

Faire le deuil 

Phénomène     
objectivable

Porter le deuil 

11
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« Vivre un deuil », phénomène subjectif
Souffrance éprouvée

Disposition privée relevant de l’intériorité

• Épreuve personnelle et singulière : « être en deuil »

• Expérience douloureuse enclenchée par la perte d’un être cher, souvent
appelée : « travail du deuil »

• Processus maturatif universel : les deuils participent au développement de
chacun (Racamier, 1992)

• Processus naturel et indispensable de « cicatrisation psychique » (Fauré, 2012)

• En interaction avec le groupe d’appartenance

12
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« Porter le deuil », phénomène objectivable
individuellement et collectivement

Dispositif public relevant de l’extériorité

• Signes codifiés, consacrés par l’usage
- Marques individuelles
- Manifestations collectives

• Dimension collective et sociale, culturelle et/ou spirituelle
- Symbolisations, rituels et cérémonies
- Besoin de partage, de reconnaissance
- Reconnaissance sociale (jours d’arrêts, congés d’accompagnement, ...)

• Approche des sciences humaines et sociales

13
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« Faire le deuil », processus psychique
unique et singulier  

• Cheminement, réalisé et subi, conscient et inconscient, vers une
cicatrisation personnelle et individuelle, en interaction avec le groupe
d’appartenance (Fauré, 2012)

• « Faire le deuil » :
- Renvoie à la perte d’un « objet », dont l’acceptation passe par un travail

sur soi
- Est déterminé par la séparation (Hanus, 2006)

L’expérience du deuil est un « fait psychique total » : 
elle met en perspective les questions aussi bien du social, 

de l’individuel, du corps que de la vie psychique. 
Il y a une « obligation de perdre pour conserver » (Mauss, 2005)

14
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Définitions

« Le deuil est régulièrement la réaction à une perte d’une personne aimée
ou d’une abstraction venue à sa place comme la patrie, la liberté, un
idéal… » (Freud, 1915)

Le terme « deuil » correspond aussi au processus global d’adaptation et
aux stratégies d’ajustement psychologique, comprenant les rituels sociaux
et culturels, qui renvoient aux signes extérieurs socialement reconnus (IPOS,

Kissane)

C’est un processus dynamique réactionnel du survivant face au décès d’un
proche affectivement investi dans un environnement socio-culturel donné
(Leplus-Habeneck, 2017)

15

Le processus de deuil est donc un chevauchement d’état 
émotionnel, influencé par des facteurs sociaux, culturels, 

historiques et affectifs



Copyright AFSOS, version de travail du 28/08/18

Le deuil

Définitions complémentaires

Les manifestations du deuil sont surtout liées à la nature de
l’investissement et à la nature des liens avec l’objet perdu.

« Ce ne sont donc pas les souvenirs des événements passés qui
orientent le deuil, mais ce que la mort rend de définitivement non
accompli chez le mort. La perte réelle va occasionner un trou dans notre
système de représentation où va s’engouffrer le manque de l’autre… »
(Allouch, 1995)

En langue anglaise, il existe différents mots pour définir le deuil:
« loss », « mourning », « bereavement, grief »

16

Perdre quelqu’un, c’est aussi perdre une personne
qui co-construisait notre univers 

(Husserl, 1929)

Annexe 1
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Pré-deuil et deuil anticipé :
une distinction à faire 

• Pré-deuil : création possible d’un espace de parole autour de la mort
permettant le processus de préparation à la mort d’un être aimé, grâce
auquel la personne se prépare progressivement aux perspectives de
séparation et de perte irrémédiables.

• Deuil anticipé : se caractérise par l’apparition de toutes les
manifestations résultant d’un travail de deuil, mais avant la perte réelle.
Le deuil de la personne est vécu comme si la mort s’était produite, mais
il n’en est rien. Il en résulte un détachement, un désinvestissement, ...
comme si l’amour disparaissait entièrement avec l’idée de la perte (Bacqué,
2003; Nielsen, 2017)

- Controverse sur la nature même du deuil anticipé ainsi que son caractère
adaptatif ou non (Fasse, 2013)

• « Anticipatory grief » : dans la littérature anglo-saxonne, il n’existe
qu’un seul mot désignant, en fonction des chercheurs, les 2
phénomènes mentionnés ci-dessus

17
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Mécanismes psychologiques (1)
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Il peut se produire:

• Un état de choc (sidération*, manifestations émotionnelles intenses) :

Une étape est franchie lorsque les émotions peuvent se manifester, car elles
expriment le début de la confrontation à la perte. Les manifestations émotionnelles
sont aussi un moyen d’appeler l’autre. Cela renvoie au « yearning » (languissement
de la personne à la recherche du défunt) (Zeck, 2006). Du temps sera nécessaire et
l’évolution est individuelle.

• Une dynamique de fuite et/ou de recherche avec remaniements des liens :

Recherche de l’expression et de la présence du défunt, recours éventuel à un tiers
ou à un moyen tiers pour y accéder
Processus cognitifs ou psychologiques :

- Automatismes liés aux habitudes de vie
- Identification au défunt
- Perceptions du défunt (acuités sensorielles, phénomènes hallucinatoires)

* terme défini dans le glossaire
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Mécanismes psychologiques (2)

19

• Les mouvements d’allure dépressive ou de désespoir et de désorganisation :

- Certains symptômes sont comparables à un état dépressif : humeur dépressive,
douleur intérieure, désintérêt pour soi, absence de goût, d’élan, de désir, de libido,
de projet, repli sur soi, culpabilité, hostilité, colère…
Troubles de l’appétit, du sommeil, de la mémoire, douleurs antérieures
réactivées ... Vécu de l’absence de l’autre dans le quotidien et la durée.

• L’« adaptation », « intégration » ou ré-organisation, voire résolution…

- Adaptation et intégration progressives à la vie quotidienne, souvent rythmées par les
obligations et engagements de la vie : obligations familiales, travail... Cette
adaptation est dissociable du processus d’acceptation: les endeuillés s’adaptent sans
nécessairement accepter la perte de leur proche.

- Reprise progressive et réinvestissement de la vie, remaniements affectifs, pour
potentiellement investir des projets à court, puis moyen, puis long terme.
Passage d’un sentiment aigu à un apaisement, avec évocation des souvenirs de
moins en moins douloureuse.

Annexe 2

Ces mécanismes ne sont pas toujours observables. 
Il ne s’agit pas d’un processus linéaire, nécessaire ou universel.
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Conséquences sociales

• Sentiment de solitude, difficultés à trouver une nouvelle place
« amputée » de la personne décédée.

• Isolement social plus fréquent lors du décès du conjoint ou d’un enfant

• Changements socio-économiques (ex : déménagement, baisse des
revenus)

• Différence en fonction du genre : poids des représentations sociales

• Emergence de nouveaux rôles et fonctions (parental, dynamique
familiale, modification des modes de relations intra-familiales), nécessité de
prendre de nouvelles responsabilités (Stroebe, 2015)

• Contraintes administratives

20

Pour de nombreux endeuillés, ces aspects sociaux contribuent 
largement à la phénoménologie* / manifestations / expériences 

subjectives du deuil 

* terme défini dans le glossaire
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Temporalité et deuil

« Il est aussi très remarquable qu’il ne nous vienne jamais à l’idée de considérer le
deuil comme un état morbide et de le confier au médecin pour traitement, bien qu’il
comporte de graves écarts par rapport au comportement de la vie normale. Nous
comptons bien qu’il sera surmonté après un certain laps de temps, et nous
considérons qu’il serait inapproprié, voire nocif, de le perturber. » (Freud,1917)

Si la psychanalyse, avec Freud notamment, a ainsi souligné la dimension
intimement temporelle du deuil (celui-ci se déploie dans le temps), d’autres auteurs
ont aussi mis en relief cette dimension, sans nécessairement l’associer avec l’idée
de « surmonter le deuil. » (Bowlby, 1969, 1982; Stroebe, 1999, 2010)

Dans toutes les cultures, un délai limité (anniversaire du décès…) est accordé aux
manifestations extérieures du deuil.

21

Annexe 3

Ce temps social ne correspond pas toujours au temps psychique de 
l’endeuillé.

Le temps est propre à chacun; le respecter est primordial (Sauteraud, 2018) 
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Les rites autour du deuil (1)

• Les rites permettent de modifier le statut de l’individu dans son
groupe social à travers un cheminement symbolique (Gennep, 1909)

• Les rites collectifs sont reliés à des mythes communs à une société et
dotés d'une efficacité symbolique: le rite est performatif *, il acte ce
qui est énoncé

« Le rite de mort, dans toutes les cultures, est exigence de « perte »,
sacrifice de temps, de son apparence, [...] Les survivants ont, eux aussi,
à accomplir, à poursuivre ce que le mort n’a pas pu réaliser » (Higgins, 2003)

22
* terme défini dans le glossaire



Copyright AFSOS, version de travail du 28/08/18

Le deuil

• Apparition progressive d'un « tabou de la mort » dans la vie sociale. La 
mort devenait impudique, étrangère, et devait être dissimulée au regard des 
vivants (Gorer, 1995)

• Perte de l’importance des lieux de recueillement (diminution de la place
des cimetières, raréfaction des veillées funéraires) et des signes
ostentatoires (porter du noir)

• Soins post-mortem délégués à des professionnels du funéraire

• Modification des pratiques de thanatopraxie : cadavre ressemblant à un
corps vivant (Clavandier, 2009)

• Affaiblissement du « dire » (perte des expressions populaires et donc des
métaphores) et du « faire » (aides matérielles moins présentes…) (Bacqué,
2000)

• Emergence de nouveaux rituels : réseaux sociaux, applications virtuelles,
rituels laïcs… (Bacqué, 2000)

23

Les rites autour du deuil (2)
Evolution des pratiques

23
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Aspects existentiels :
spirituel, culturel & cultuel (1)

La méconnaissance ou la non connaissance de ce qui réfère à la
culture, aux rites ou aux croyances dans le cadre du deuil, met parfois
les professionnels en difficulté: problème de compréhension, de non-
dits, de tabous, de jugements de valeur…

Inversement, le non respect des rites met également l’endeuillé en
difficultés.

24
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Aspects existentiels :
spirituel, culturel & cultuel (2)

En deçà, à travers et au-delà des rites et traditions, la peine de la
séparation est portée et/ou traversée par une dimension spirituelle
avec ses éventuelles expressions cultuelles et culturelles dont la
connaissance peut éclairer le professionnel de santé et dont
l'ignorance peut l'égarer: à cet égard, le rôle des aumôniers et/ou du
ministre du culte peut être déterminant.

Circulaire DGOS 2011/356 du 5 septembre 2011 relative aux aumôniers, accessible sur le site Legifrance.gouv.fr

Annexe 4

25
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2. DEUIL : VULNÉRABILITÉ ET 
POPULATIONS À RISQUE
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Identifier les mécanismes 
et les manifestations du deuil

• Etre attentif aux critères de fréquence, d’intensité, de durée, d'altération
du fonctionnement psychosocial et d'incongruence au contexte
socioculturel pour déterminer la dimension pathologique, ainsi que les
signes cliniques

• Ne pas identifier comme pathologiques certaines manifestations du deuil
et respecter la temporalité du deuil non pathologique

• Être attentif et respecter les manifestations culturelles

• Être vigilant aux facteurs de vulnérabilité

2727

Existence d’un continuum possible entre le normal et 
le pathologique selon les époques, les cultures, les normes, 

les lois, les évolutions des classifications psychiatriques (Schulz, 2016) 
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Facteurs de vulnérabilité de l’adulte (1)

Caractéristiques 
individuelles 

Antécédents
• Dépression (Milic, 2017; Nielsen, 2017)
• Troubles émotionnels (Nanni, 2014)
• Pathologies psychiatriques (Burke, 2013; Lobb, 2010)

Personnalité
• Faible sentiment de contrôle interne (Zech, 

2013)
• Niveau bas d’optimisme (Thomas, 2014)

Histoire personnelle (Fasse, 2013) 
• Pertes antérieures, expériences difficiles 
• Anxiété de séparation (Nanni, 2014)
• Succession de deuils difficiles/ deuils anciens 

non résolus (Oppenheim, 2015)

Coping* de deuil dysfonctionnel 
(ex: addictions…) (Kim, 2018)

Type d'attachement* (Fasse, 2013; Zech, 
2013)
• Insécure*, anxieux, 
• Dépendant, ambivalent, désorganisé

Caractéristiques sociodémographiques 
• Jeune âge (Allen, 2013; Zech, 2013)
• Sexe/genre : femmes plus à risque (Milic, 

2017; Fernandez, 2017)

* termes définis dans le glossaire
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Facteurs de vulnérabilité de l’adulte (2)

Caractéristiques 
individuelles 

Spécificités induites par la maladie 
et ses traitements (Fasse, 2013)

Faible « préparation » au décès diapo 32
Travail de deuil en amont (Caserta, 2017; Kim, 2018)
Qualité de l’annonce

Expérience du proche aidant (Fasse, 2013; 
Tsai, 2016)
• Sentiment de fardeau, surtout émotionnel 

(Große, 2018)
• Impact du soin sur l’emploi du temps de 

l’aidant (Thomas, 2014)
• Perception négative de la situation de mort 

(Tsai, 2016)
• Epuisement du proche / aidant (Fasse, 2013; 

Fernandez, 2017; Zech, 2013)

Contexte traumatique (Nanni, 2014) 
(ex: suicide) 
Soudaineté du décès (Zech, 2013) 
Complications inattendues, LATA*

Absence de prise en charge en soins 
palliatifs (Fasse, 2013)
• Qualité des soins et d’accompagnement 
de fin de vie (Kim, 2018)

* terme défini dans le glossaire
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Facteurs de vulnérabilité de l’adulte (3)

Caractéristiques 
socio-économiques et

environnementales 

Dynamique familiale dysfonctionnelle 
(Thomas, 2014)

Dynamique relationnelle (Fasse, 2013; Zech, 2013) 
• Qualité des relations, des souvenirs réconfortants ou 

rancœur, des modèles d’attachement parentaux
• Relations conflictuelles et évitantes

Statut du défunt: enfant, conjoint(e), 
fratrie (Fernandez, 2017; Nielsen, 2017; Thomas, 
2014; Bacqué, 2013; Milic, 2017; Nove-Josserand, 
2015)

Faible niveau d’éducation (Allen, 
2013; Milic, 2017; Nielsen, 2017)

Nature du lien

Difficultés dans les activités 
quotidiennes (Milic, 2017)

Difficultés à prendre soin de soi, 
mauvaise alimentation (Allen, 2013)
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Facteurs de vulnérabilité de l’enfant 
(Flahault, Dolbeault, Sankey & Fasse, 2018; Mentec, 2015)

• Variables sociodémographiques (Zech, 2013)

- Âge et stade de développement de l’enfant: la vulnérabilité augmente avec l’âge.
- Sexe : plus grande vulnérabilité chez les filles que chez les garçons.

• Circonstances du décès et place laissée à l’enfant dans la période entourant le décès

• Sentiment d’abandon à la suite de la perte
- Affecte la qualité de la vie sociale des adolescents (avec le parent restant, les pairs et les

relations amoureuses) → vulnérabilité à développer des problèmes de santé (dépression, …)
(Schoenfelder, 2011)

• Caractéristiques sociales et environnementales
- Qualité moindre des soins accordés à l'enfant par le parent
- Dépression du parent restant
- Mauvais ajustement du parent dans la manière de faire face à la perte
- Soutien social/amical défaillant

• Précocité de la perte : possible évènement traumatique majeur, avec des
conséquences psychologiques et physiologiques (Dopp & Cain, 2012; Luecken, 2008)

- Anxiété, dépression, conduites déviantes, altération des résultats scolaires, retrait social,
sentiment d'insécurité et de vulnérabilité, faible sentiment de contrôle interne
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Populations à risque :
Les oubliés ou non reconnus (1)

• Les personnes identifiées comme fragiles :
- avec altération des capacités cognitives
- à risque supposé d’inadaptation émotionnelle (personnes âgées, personnes

atteintes de troubles mentaux, enfants…)
- peuvent être écartées des évènements entourant le décès et n'être informées

que tardivement

• Les personnes non-identifiées comme proches :
- les aides à domicile
- les voisins, les amis…

• Elles sont comme tout un chacun concernées par le processus de deuil

• Par souci de protection ou par omission, elles sont écartées socialement
et n’ont plus tous les éléments pour débuter leur deuil, ni le soutien
nécessaire : cela majore leur vulnérabilité

32
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Populations à risque :
les oubliés ou non reconnus (2)

• Certaines personnes endeuillées souffrent de la non reconnaissance
par la société de leur tristesse et de leurs difficultés liées au deuil. Ce
phénomène a été théorisé sous le nom de « disenfranchised grief »
(Doka, 1989, 2002)

• Il peut ainsi s’agir :
- de la perte d’un partenaire amoureux avec lequel on n’avait pas de relation

« officielle » ou relation cachée
- du décès d’un ex-conjoint
- du décès d’un partenaire amoureux du même sexe, dans une société qui

ne reconnait pas encore pleinement la légitimité de couples du même sexe
- du décès d’un animal de compagnie
- …

33

Non-reconnaissance 
du deuil par la 

société

Majoration de la 
souffrance de 

l’endeuillé
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Peut-on réellement préparer l’entourage 
à la mort d’un proche ?

• La préparation à la mort comporte :
- La préparation émotionnelle, impliquant une large gamme d’émotions liées à

la perte elle-même
- La préparation “pratique”, les capacités de la personne à intégrer les

changements nécessaires dans la vie quotidienne (assumer de nouvelles
responsabilités ménagères et financières, s’occuper des funérailles et de la
succession) (Carr, 2012)

• Études anglo-saxonnes : Importance de préparer à la mort et d’améliorer les
stratégies de coping* face au deuil en soutien de la préparation émotionnelle, pratique et
matérielle, et ce le plus tôt possible (Caserta, 2017; Kim, 2018; Breen, 2018)

- Pertinence pour la population française ?
- Prévenir le risque de deuil anticipé ?

• Multiculturalisme français : Singularité du sujet, cheminement propre à chacun

• Accompagner les personnes et leur entourage dans leur projet de vie
jusqu’au bout :

- Rôle de l’accompagnement par les équipes de soins palliatifs et les bénévoles

34
* terme défini dans le glossaire
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3. LES COMPLICATIONS
DU DEUIL

35
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Identifier les troubles du deuil

Des classifications internationales des maladies ont proposé :

• CIM-10* : les troubles du deuil sont vus comme des troubles de l'adaptation

• DSM-IV* : associé à un épisode dépressif majeur si les signes cliniques persistent
au-delà de 2 mois

• DSM-5* (2015) : définition d'une entité pathologique propre : le « trouble du deuil
complexe persistant » (TDCP). Facteur temporel supérieur à un an pour les
adultes et 6 mois pour les enfants. Ce diagnostic ne figure encore que dans les
annexes: catégorisation qui requiert des études complémentaires

• CIM-11* (à venir) : dans sa future parution, probable « trouble du deuil
persistant » avec un facteur temporel supérieur à 6 mois

36
* termes définis dans le glossaire

Annexe 5
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Rappel historique (1)  

• Sémantique : deuil pathologique ou deuil compliqué?
- Deuil pathologique: décompensation psychiatrique accompagnant 

un deuil (ex. états anxieux, mélancolique ou maniaque…) 
- Deuil compliqué: majoration, absence ou stagnation des processus 

de deuil

• Dans le présent référentiel, on utilise le terme de « complications
du deuil »

• Les tentatives de conceptualisation des complications du deuil
sont anciennes

- Burton, L’anatomie de la mélancolie (1621)
- Freud, Deuil et mélancolie (1917)
- Lindemann, Symptomatologie et gestion du deuil aigu et traumatique 

(1944)

37
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• Certaines conceptualisations sont héritées de la littérature dite
thanatologique (spécialisée dans la fin de vie et le deuil), comme :

- Deuil chronique : détresse liée à la perte d’un être cher, qui se prolonge
dans le temps (Parkes et Weiss, 1983; Wortman et Silver, 1987)

- Deuil inhibé ou absent : absence de réaction particulière, notamment
aucune émotion négative manifeste, fréquent chez les enfants (Bacqué,1997;
Bonanno, 2005; Wortman et Silver, 2001)

- Deuil différé ou post-posé : absence de souffrance particulière juste après
le décès, susceptible de se réactiver à l’occasion d’une perte ultérieure. Le
deuil différé est fréquent chez les jeunes enfants, qui intègrent la réalité de la
perte en fonction de leur développement (Middelton, 1993; Wortman et Silver, 1987, 2001)

- Deuil blanc : forme de deuil anticipé ressenti lorsque la personne malade
atteinte d’un trouble cognitif (atteinte neurologique) n’a plus la même
présence mentale ou affective que par le passé, bien qu’elle soit toujours
présente physiquement (Green, 1983; Pozo, 2004)

38

Rappel historique (2)

Ces conceptualisations font encore l’objet de débats scientifiques !
Par exemple: une personne endeuillée qui ne manifeste pas de souffrance présente-t-elle un 

deuil inhibé… ou va-t-elle simplement « bien », s’ajustant au mieux à la perte ?
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Les complications du deuil

Les manifestations du deuil concernent la perte d'une personne significative et tous les 
symptômes associés, repérés au niveau de leur intensité et leur persistance. Les 
complications du deuil concernent 5 à 15 % des populations endeuillées (Philippin, 2006; 
Bacqué, 2013)

• Les complications répondent à des critères temporaux, discutables, qui vont de 6
mois à 1 an

• Il peut exister un décalage des symptômes avec l’environnement culturel du sujet:
atteinte de son fonctionnement psychoaffectif et socioprofessionnel

• Les symptômes sont plus durables que ceux de la dépression et répondent moins
bien aux traitements pharmacologiques : la composante « tristesse » peut
s'améliorer mais les autres symptômes (images intrusives, vacuité, perte de sens,
irritabilité, amertume, colère…) sont réfractaires aux anti-dépresseurs

• L'endeuillé recherche la personne décédée et la période d'hallucination du défunt,
typique de toutes formes de deuil, peut se prolonger et isoler le sujet.

• Augmentation du risque suicidaire en lien avec le sentiment d’abandon et des
comportements à risque (ex: addictions)
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Douleur 
émotionnelle

Préoccupations 
en lien 

avec le décès

Perturbations du
fonctionnement 

social

Tristesse 
intense

Trouble du Deuil Complexe Persistant (TDCP) 
DSM-5  

Inadaptation 
culturelle

Symptômes en lien avec le décès 
et le défunt, 

vécus quotidiennement 
et à un degré cliniquement significatif  
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Altération 
de l'identité, 

perte d'intérêt 
et de 

planification 
de l'avenir

TDCP – DSM-5 

Sentiment 
de solitude,  

de détachement,
de vacuité

Difficulté 
d’accorder 

sa confiance 
à autrui

Risque 
d’idéalisation 

du défunt

Perturbations

41

Désir de rejoindre
le défunt 

dans la mort
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Evitement 
des rappels 
de la perte

Amertume 
et colère

Remémorations 
laborieuses

d'événements 
positifs 

liés au défunt

Reproches ou 
autoaccusation 

en lien avec
le décès

TDCP – DSM-5 

Détresse réactionnelle 
au décès
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Distinguer le deuil « normal » du deuil pathologique : 
évaluation clinique et échelles

• L'évaluation du deuil complexe et persistant ou du deuil compliqué a
fait l'objet de plusieurs recherches et publications d'échelles.

• Ces outils, qui ne doivent pas être utilisés sans y associer
systématiquement un entretien clinique, évaluent les dimensions
comportementales, cognitives, émotionnelles, somatiques et
sociales observées chez les sujets concernés. Ils sont en général
distribués sous forme d'auto-questionnaires et interprétés par des
professionnels formés.

• Les principaux sont par ordre chronologique (Bourgeois, 2003)

- « Grief Experience Inventory » (Sanders, 1985)

- « Texas Revised Inventory of Grief » (Faschingbauer, 1981)

- « Inventory of Complicated Grief » (Prigerson, 1995 et version révisée 2009) Annexe 6
- « Core Bereavement Items » (Burnett, 1997)

Un guide d’entretien semi directif peut également constituer une aide (Bacqué, 1995).
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Diagnostics différentiels des troubles du deuil

44

• Expression de la culpabilité et faible estime de soi ne sont pas 
exclusivement liées à la perte

Episode dépressif majeur (EDM)

• Angoisses pouvant affecter d’autres sphères que celle centrée sur la 
perte

Troubles anxieux

• Symptômes de la lignée traumatique exacerbés: notion d’effroi avec 
sentiment d’impuissance, images intrusives du défunt, hypervigilance, 
cauchemars… 

Deuil post-traumatique et état de stress post-
traumatique (ESPT)

• Attachement particulièrement fort au défunt et sentiment d’extrême 
souffrance suite à la perte

Deuil traumatogène ou traumatique 
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Prévenir le deuil compliqué chez l’adulte (1)

… soignants et médecins

• Distinction entre deuil normal et deuil
compliqué (Bacqué, 2013)

- Psychopathologie du deuil :
o Vigilance à la singularité et la 

temporalité de l’endeuillé
o Distinction entre dépression et 

réactions spécifiques à la 
perte

- Effets psychiques et somatiques du
deuil

• Conséquences du deuil
- Connaître les risques de

décompensation liée à la perte d’un
être cher

- Repérer les effets potentiels du
soutien social, psychologique

- Evaluer les effets des éventuels
traitements psychotropes

… les questionnements sur les
événements de vie par un entretien
clinique et / ou un questionnaire

• Dès la première rencontre (Bacqué, 2013)

• Dès l’approche palliative jusqu’à 6 mois
après le décès (Thomas, 2014)

• Evaluations brèves et standardisées des
facteurs de risque comme la dépression
chez les proches et/ou aidants (Allen, 2013;
Nanni, 2014; Nielsen, 2017; Thomas, 2014)

- Semble être le moyen le plus effectif
pour identifier les proches aidants à plus
haut risque de développer un deuil
compliqué avec besoin d’un soutien
ciblé

Former… Favoriser…

45
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… au vécu de la fin de vie et à 
l’expérience subjective du deuil
(Fasse, 2013; Nolbris, 2014)

• Impact de l’annonce
• Qualité de l’accompagnement
• Mouvements de pré-deuil et de deuil 

anticipé
• Besoins et ressources des proches 

et/ou aidants

… les proches et/ou aidants (avec 
l’accord du patient)

• Sur la maladie, du diagnostic 
jusqu’après le décès, de façon adaptée 
au rythme et au fonctionnement de la 
personne (Nolbris, 2014)

• Sur les associations locales de soutien 
des endeuillés (Bacqué, 2013)

Proposer…

Être attentif… Informer…

… un soutien psychologique et social pour (Nielsen, 2016; Tsai, 2016)

• Améliorer l’expérience de la fin de vie (rôle et fonction auprès du patient)
• Réduire les symptômes dépressifs
• Améliorer la perception du soutien social

Prévenir le deuil compliqué chez l’adulte (2)
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• Guidance de l’enfant et son parent
• Prise en charge de la détresse parentale pour réduire au maximum les 

autres évènements de vie négatifs
• Favoriser une meilleure estime de soi, aider à développer une réflexion 

adaptée, encourager l'expression émotionnelle partagée et les interactions 
familiales 

En fonction du stade de développement de l’enfant (Romano, 2017)

Psycho-éducation (Mentec, 2015) 

Prévenir le deuil compliqué chez l’enfant

• Favoriser une réflexion avec le parent dans son annonce d’une maladie 
grave et/ou du décès

• Être attentif aux manifestations de la perte par le non verbal (observations de 
l’enfant, dessins, jeux …) (Zech, 2013) 

• Permettre la verbalisation des sentiments, des besoins et la recherche de 
soutien social (Zech, 2013)

Annexe 7 : cf référentiel www.afsos.org: « Parents atteints de cancer, 
comment en parler aux enfants » 47
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L’enfant et la conceptualisation de la mort

https://apalis.fr/Dossier/La_mort_expliquee_aux%20enfants_Dossier_Pedagogique_net.pdf
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4. ACCOMPAGNEMENT
ET SOUTIEN 

DES PERSONNES ENDEUILLÉES

49
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Soignants : comment accompagner 
une personne endeuillée?

• Se rappeler que le deuil est un phénomène éminemment intime :
il n’y a pas UNE manière de vivre cette expérience, ni un chemin tout
tracé

• Le deuil est fait d’émotions riches et variées, négatives certes,
mais aussi parfois positives (soulagement, fierté d’avoir été présent
pour la personne avant et au moment de son décès…)

• La personne endeuillée va fluctuer entre de multiples émotions,
pensées, expériences. Cette labilité n’est pas pathologique en soi

Il s’agit donc de ne faire ni les questions ni les réponses
à la place de la personne concernée. 

→ Respecter simplement son cheminement
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Soignants : quel soutien apporter?

• Rester présent et disponible, attentif et ouvert, dans le respect de l’autre.

• Penser en équipe les procédures autour du décès: accueil des proches
autour du décès, condoléances envoyées à la famille...

• Soutenir l’expression des émotions et les sentiments liés à la perte

• Eviter les injonctions « aller mieux »

• Ne pas avoir une attitude jugeante

• Respecter le culte, les croyances et les spécificités culturelles de chacun
dans le rapport à la mort, la maladie, la douleur…

• Savoir surtout se taire… et écouter

• Penser le soutien en lien avec tous les acteurs de terrain (libéraux,
associations, institutions…)
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Soutien possible de la personne endeuillée

• Psychothérapeutes• Représentants des 

cultes

• Bénévoles des 

cultes

• Soignants

• Professionnels du 

soin psychique*

• Médecins

• Travailleurs sociaux

• Famille

• Cercle professionnel

• Cercle amical

• Bénévoles

• Associations

Sociétal
Psycho-

logique

Psycho-

thérapique
Cultuel
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Quand orienter une personne endeuillée 
vers un professionnel du soin psychique ? 

• Si la personne endeuillée exprime une demande d’aide

• Si le soignant repère des symptômes justifiant d’une prise en
charge spécialisée

- Demande-t-elle de l’aide par rapport à sa souffrance ?
- Sa souffrance est-elle invalidante ? Y-a-t-il des idées suicidaires

verbalisées?
- A-t-elle des symptômes ? Exprime-t-elle une culpabilité? Une

colère?
- A-t-elle des antécédents psychopathologiques ?
- ….

Cf Référentiel www.afsos.org: « Critères d’orientation: qui, quand et pourquoi orienter 
vers les psychologues / psychiatres ? »

http://www.afsos.org/
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Quel type de prise en charge
des complications du deuil ? (1)

• De multiples prises en charge psychologiques ou psychiatriques
existent, qu’elles soient individuelles ou en groupe, s’étayant sur des
socles théoriques variés :
- Approche psychanalytique, s’appuyant notamment sur la notion de

« travail de deuil » et de la dimension symbolique de la perte
- Approche cognitivo-comportementale : utilisant notamment l’exposition

(aux souvenirs du défunt par exemple), la restructuration cognitive, les
techniques de méditation de pleine conscience

- Approches centrées sur la personne (Carl Rogers)
- Thérapies centrées sur le sens : aider l’endeuillé à mettre en sens la

perte, et à retrouver du sens à son existence (Neimeyer, 2002)

- Autres thérapies: hypnothérapie*, EMDR*, relaxation thérapeutique*…
- Approche médicamenteuse : psychotropes pour traiter les

symptomatologies aiguës (Living with grief, 2012)

54
* termes définis dans le glossaire
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La littérature spécialisée montre 
• Qu’aucune de ces approches n’est plus efficace qu’une autre.
• C’est  le sens que l’individu va trouver à telle ou telle technique qui 

va lui permettre d’être efficiente.

• Il est en revanche certain que plus la personne endeuillée a des
symptômes psychiques intenses, plus la prise en charge psychologique
se révèle bénéfique. (Currier, 2008; Jordan, 2003)

55

Quel type de prise en charge
des complications du deuil ? (2)

D’où l’importance d’adresser les personnes le nécessitant… 
… au bon moment
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Les groupes pour endeuillés

• Groupes qui ont pour la plupart des objectifs communs :
- parler de la souffrance
- confronter ses problèmes et ses difficultés 
- évoquer les sentiments provoqués par la perte
- se remémorer
- exprimer ses émotions
- être écouté
- expérimenter les relations inter-personnelles

• Groupes d’entraide organisés par les associations :
animés par des bénévoles formés

• Groupes thérapeutiques :
animés par des psychologues ou psychiatres

Certains groupes sont spécifiques en fonction soit des types de décès (suicide, mort 
subite…) ou de l’âge des participants (enfants, ado, adultes…)

56

Annexe 8
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Conclusion

Importance pour les soignants:
(Tsai, 2018) :

• D’accompagner les patients jusqu’au bout de la vie
• De soutenir l’entourage
• De se montrer attentifs aux symptômes de deuil compliqué et

aux symptômes dépressifs
• D’identifier les personnes vulnérables

57

Importance de ne pas pathologiser 
toutes les manifestations du deuil
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5. LE DEUIL VÉCU 
PAR LES SOIGNANTS

58
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Le deuil des personnes ayant une fonction soignante (1)

• Les soignants représentent une population à RISQUE

• L’impact des décès est fonction de :
- Conditions et fréquence de survenue du décès, caractère itératif
- Importance du temps consacré au patient (jours / mois / années)
- Proximité physique et affective au cours des soins (partage de l'intime autour 

du corps et des émotions)
- Intensité de l’investissement relationnel (mécanismes projectifs et 

identificatoires en jeu dans la relation…)
- Type de service: réa, oncologie, chirurgie, unité de soins palliatifs, 

oncopédiatrie (Granek, 2015)…

Ces processus psychiques consécutifs à ces pertes dépendent des 
niveaux d'engagement et d'implication des soignants auprès de la 
personne décédée au cours de l'évolution de sa maladie et de la 

dynamique institutionnelle (Aubert, 2017) 
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Le deuil des personnes ayant une fonction soignante (2)
Vécu individuel

• Au cours d'une carrière, un certain nombre de relations, dont le
souvenir perdure chez les soignants, peut conduire à un processus
de deuil :
- Souffrance ni reconnue ni accompagnée
- Qui s’ajoute à des éléments de vie personnelle (maladie, décès…)
- Rarement accompagné par des rites ou un soutien institutionnel

• L'individu isolé tend à être débordé par la présence de « ses morts »

• Le décès ne pouvant être symbolisé collectivement, les soignants
pourront avoir recours à des rituels profanes personnalisés afin
d'aller « jusqu'au bout de la relation et du soin »
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Le deuil des personnes ayant une fonction soignante (3)
Dimension collective (en institution)

• Quelle place faite aux morts et à la mort, en institution de soin ou
d’hébergement ?
- Vécu d’échec et sentiment d’impuissance en milieu hospitalier
- Tabou de la mort: dissimulation du corps / cadavre en établissement (fermer

les portes, évacuer le corps le soir)

• L’équipe peut penser et proposer des rites communs :
- Evocation, lors des transmissions et réunions de service, des personnes

décédées, cahier de transmissions, lit laissé vide pendant 24h …
- Envoi de carte de condoléances à la famille
- Représentants du service aux funérailles
- Expression littéraire ou graphique autour du décès, ...

• Soutien institutionnel/formel/informel :
- Groupe de parole
- Débriefing

• Réflexions collégiales sur les pratiques

• Influence de la formation initiale et continue (Dereen Houck, 2014)

61Cf Référentiel www.afsos.org: « Syndrome d’épuisement professionnel 
des soignants (SEPS) »

61

http://www.afsos.org/
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Les deuils des personnes ayant une fonction soignante (4)
Dimension collective (en libéral)

• Complexité de la prise en charge autour de la mort à domicile :
- Soutien des proches
- Organisation légale : appel du médecin pour signature de l'acte de décès,
- Organisation factuelle de la personne décédée (toilette mortuaire, délai à

respecter, attente de la venue des pompes funèbres...)

• Peu d’espaces de parole pour le soutien des soignants face à la mort
d’un patient avec qui il y a pu avoir partage d’intimité, liens, …

• Résurgence des souvenirs lorsque le soignant intervient dans la famille
après le décès

• Le travail en réseau parait indispensable pour créer des espaces
d’écoute et d’échange (cabinet groupé, maison de santé, réseaux
territoriaux, …)
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6. POUR NE PAS CONCLURE…

63



Copyright AFSOS, version de travail du 28/08/18

Le deuil

Idées reçues

• Phases du deuil : Le modèle des « phases » ou « stades » n'est ni rigide ni
universel et ne peut constituer un indicateur pour déterminer une dimension
pathologique du deuil (Zech, 2006)

• Détresse intense : Tous les endeuillés ne passent pas par cette phase: 11 % des
endeuillés ont des scores de dépression améliorés après le décès (Bonnano, 2002)

• Expression de la souffrance : Ne pas l’exprimer au cours du deuil n'est pas le
signe d'un trouble du deuil, qui serait forcément absent, différé ou inhibé mais peut
être le signe d'un bon ajustement au processus de deuil (Bonnano & Kaltman, 2001)

• L'attachement* continu au défunt n'est pas forcément pathologique et il n'est
pas indispensable de « briser le lien » pour évoluer dans le processus de deuil

• Les endeuillés ne retournent pas à un stade de fonctionnement antérieur au
deuil et cela ne traduit pas forcément l'installation d'un « deuil chronique »

• Les endeuillés n'ont pas forcément besoin de confronter leur ressenti avec un
tiers pour évoluer dans le processus

• …

64
* terme défini dans le glossaire
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« S’il nous paraît évident que nous savons ce que nous perdons
(l’autre), la part de soi qui va être perdue reste une énigme. Mais
nous restons vivants, malgré notre chagrin… »

Jean Allouch, 1995 

« Les gens que nous avons aimés ne seront plus jamais où ils
étaient, mais ils sont partout où nous sommes. »

Alexandre Dumas
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« J'ai pas trouvé les mots pour expliquer l'inexplicable,

J'ai pas trouvé les mots pour consoler l'inconsolable,

Je n'ai trouvé que ma main pour poser sur ton épaule,

Attendant que les lendemains se dépêchent de jouer leur rôle.

J'ai pas les phrases miracles qui pourraient soulager ta peine,

Aucune formule magique parmi ces mots qui saignent,

Je n'ai trouvé que ma présence pour t'aider à souffrir,

Et constater dans ce silence que ta tristesse m'a fait grandir »

Grand Corps Malade 
« J’ai pas les mots », 2008
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GLOSSAIRE

Attachement :
Bowlby (1969) décrit l’attachement comme étant le produit des comportements qui ont pour objet la
recherche et le maintien de la proximité d’une personne spécifique. C’est un besoin social primaire et
inné d’entrer en relation avec autrui (Bowlby, 1969, 1982)

Coping :
Le coping est défini classiquement comme l'effort (les efforts) mis en place par l'individu afin de gérer
(maîtriser, réduire, tolérer) son stress perçu - le déséquilibre entre les exigences et les ressources -
(Lazarus & Folkman, 1984)

Caregiver – proche aidant :
Un « caregiver » est un membre payé ou non payé du réseau social d’une personne qui a besoin
d’aide dans les activités ou la vie quotidienne (Koopmanschap, 2008)

CIM-10 et 11 :
Classification statistique internationale des maladies et des problèmes de santé connexes

DSM-IV et 5 :
Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux

EMDR : Eye Movement Desensitization and Reprocessing
Utilise une stimulation sensorielle bilatérale qui se pratique par mouvements oculaires. C’est un moyen
très simple de stimuler un mécanisme neuropsychologique complexe présent en chacun de nous, qui
permet de retraiter des vécus traumatiques non intégrés à l’origine de divers symptômes, parfois très
invalidants. On peut ainsi soigner des séquelles post-traumatiques même de nombreuses années
après (Francine Shapiro)
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Hypnothérapie :
Mode de conscience élargi dont un sujet fait l’expérience en relation avec un praticien (Bioy, 2011)
L’hypnose est une procédure pendant laquelle un professionnel de santé ou un chercheur suggère à un
patient ou un sujet d’expérience des changements dans ses sensations, perceptions, pensées et
comportements. Le contexte hypnotique est usuellement créé par une procédure d’induction. L’opérateur
procède à des suggestions de différentes natures auxquelles les sujets répondent de façon plus ou moins
intense. L’expérience subjective relève de l’authentique expérience dissociative ou de la simple attention
focalisée selon les individus.
(Green, 2005 de l’American Psychological Association)

LATA :
Limitation et/ou arrêt des thérapeutiques actives

Métonymie :
Figure de style par laquelle on exprime un concept au moyen d'un terme désignant un autre concept qui lui
est uni par une relation nécessaire (cause et effet, inclusion, ressemblance, etc.)

Performatif :
Énoncé qui constitue simultanément l'acte auquel il se réfère (ex. Je vous autorise à partir, qui est une
autorisation)

Pensée magique :
Forme de pensée qui s'attribue la puissance de provoquer l'accomplissement de désirs, l'empêchement
d'événements ou la résolution de problèmes sans intervention matérielle. Ainsi la force de la pensée seule
peut influencer le cours des choses. Ce type de pensée fait partie du développement psychique normal de
l'enfance. En psychanalyse, la pensée magique désigne un mode de fonctionnement psychique
caractéristique de la névrose obsessionnelle avec un double aspect: d'une part, la toute-puissance magique
accordée aux idées (vœux de mort), et, d'autre part, le pouvoir conjuratoire des idées obsédantes qui sous-
tendent les symptômes. Ex: « J’ai eu des mauvaises notes à l’école, c’est pour ça que papa est malade ».
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Phénoménologie :
Observation et description rigoureuses des phénomènes (c’est-à-dire de ce qui apparaît, des faits de
l’expérience vécue) considérés indépendamment de tout jugement de valeur ou de théories préétablies
(Heidegger, 1962; Husserl, 1947; Merleau-Ponty, 1945, 1960; Sartre,1943, 2003)

Professionnels du soin psychique :
Le terme « professionnel du soin psychique » fait référence au psychologue clinicien et/ou au psychiatre,
exerçant dans le champ de l’oncologie.

Relaxation thérapeutique :
La relaxation thérapeutique établit des relations entre, d’une part le réel du corps, c’est-à-dire le somatique,
ce corps qui vit, qui meurt, sans que nous puissions réellement intervenir sur cette trajectoire ; d’autre part
l’imaginaire du corps, l’image de l’autre à laquelle nous somme aliénés (cf. la phase du miroir de Lacan), le
corps idéal, l’image de nous donnée à l’autre ; et enfin le symbolique, les mots qui s’accrochent à notre
corps depuis toujours, bien avant notre arrivée au monde, pour nous parler, nous nommer, nous installer
dans notre généalogie, nous inscrire comme sujet (Bergès-Bounes, 2011).

Sidération :
La sidération est un état de stupeur émotive dans lequel le sujet, figé, inerte, donne l’impression d’une
perte de connaissance ou réalise un aspect catatonique par son importante rigidité, voire
pseudoparkinsonien du fait des tremblements associés. Elle agit comme un arrêt du temps qui fige la
personne dans une blessure psychologique traumatique, au point que les émotions semblent pratiquement
absentes.

Stresseurs :
Dans la théorie du stress et du coping (Lazarus & Folkman, 1984), un stresseur est considéré comme une
exigence spécifique interne et/ou externe qui est évaluée par la personne comme consommant ou
excédant ses ressources. Face à ces stresseurs (on le répète, c’est bien la personne qui va les évaluer
comme tels), l’individu est susceptible de déployer des processus de coping (stratégies adaptatives).
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- Comment parler de l’enterrement avec mon enfant ? Petit guide illustré à l’attention des parents

et des enfants. Bacqué M.-F., Hanus I., Mauro C., Romano H., Biotti-Mache F., Notz H. Société́ de
Thanatologie Eds, Paris, 2015

- Comment parler de la mort aux enfants, Fondation AVEC
- Dis, c'est comment quand on est mort? H. Romano, Collection Trauma, Editions La pensée sauvage
- Envolée, C. Dreyfuss
- Et après, M. Doray
- Je t'écris papa, F. Jenner-Metz
- Quand je ne serai plus là, A. BLey
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- La croûte, C. Moundlic et O. Tallec
- La vie est comme le vent, S. Innes et I. Agocs
- Le Deuil, une histoire de vie, Association Empreintes
- L'enfant face à la mort d'un proche, P. Ben Soussan et I. Gravillon
- Le pays des bulles et des ballons, E. Fontaine et S.Conan
- Les questions des petits sur la mort, M. Aubenais
- Moi et rien, K. Crowther
- Samantha a perdu son papa, J. Kaplow et S.Pincus
- Se sentir triste quand quelqu'un meurt, L. Mundy et A.Fitzgerald
- Si un jour, M. Doray
- Si on parlait de la mort, Dr C. Dolto, Collection Mine de rien, Editions Giboulées Gallimard Jeunesse
- Temps gris, P. Bertrand et . Delacroix
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ANNEXES
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ANNEXE 1 

Définitions
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La notion de deuil en langue anglaise 

Un seul mot en français désigne à la fois la perte et les réactions à la
perte. En anglais on trouve des nuances intéressantes et même
essentielles pour comprendre les particularités de l’état et de la situation
du deuil :

En anglais:
- « Loss » désigne la perte
- « Bereavement » désigne le fait d’avoir perdu un proche, il s’agit de

l’état du deuil. « I am bereaved » : je suis en deuil, j’ai perdu un proche
- « Grief » désigne le chagrin du deuil, l’état affectif triste lié au deuil: « I

am grieving my father »

- « Mourning » désigne le deuil de façon plus large, plus sociale. On
pourrait le traduire en français par porter le deuil d'un mort. Par
exemple, « nous déplorons la mort d'une grande réalisatrice de film, la

France portera le deuil de sa grande artiste… »
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Interactions 
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Schéma de Jennifer Kreger traduit et adapté
par M-F Bacqué

• Interactions entre deux personnes en deuil :

0

0,5

1

1,5

2

2,5

3

3,5

4

4,5

5

CATÉGORIE 1 CATÉGORIE 2 CATÉGORIE 3 CATÉGORIE 4

Sujet A : je ne m’en sors pas,
Je déprime de plus en plus…
Si seulement B me comprenait…

Sujet B : je me sens mieux,
Je vois le bout du tunnel

Sujet B : je replonge
et A s’en moque !

Sujet A : Je récupère!

Sujet B : Finalement, Je suis
Moins envahi par la peine…

Sujet A :
Je reprends pied dans
ma vie, mais c’est long ! 
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Temporalité du deuil
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Temporalité et deuils : Processus dynamique
Manifestations contradictoires en alternance

*

* terme défini dans le glossaire

La notion d’oscillation dans le temps est centrale
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Aspect existentiel 
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Aspects existentiels
(spirituel, culturel & cultuel)

Spiritualité & Plan symbolique

Thanatos est fils de la Nuit et frère du Sommeil.

Aspect destructible et périssable de l’existence, il est au principe du
changement, de ce qui coupe et sépare, de ce qui disparaît dans l’inéluctable
évolution des choses.

Pôle négatif : source d’angoisse et de régression (inconnu, Nuit primordiale),
idées de châtiment, de culpabilité, Enfers…

Pôle positif : source de Renouveau, idées de délivrance et de soulagement
(paix de l’âme, Pardon, repos éternel…), Paradis….
De nombreux rites initiatiques invitent à "mourir" pour renaître à une autre forme
d’être ou de conscience. La mort est associée à la possibilité de changer, de
passer sur l’autre rive

Processus de métamorphose: « elle délivre des forces négatives et régressives,
elle dématérialise et libère les forces ascensionnelles de l’esprit. »
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Aspects existentiels
(spirituel, culturel & cultuel)

Intégrer la mort à la vie

• Chaque culture permet d’intégrer symboliquement la mort à la vie
Depuis la nuit des temps, des rites et des cérémonies funéraires entourent le(s)
mort(s) et les survivants.
Les cérémonies sont des temps de recueillement ou de fête, durant lesquels les
gens se rassemblent.
Ces temps collectifs permettent de ritualiser l'expression des émotions sous
différentes formes selon les cultures.

• Chaque culture honore ses morts par des rituels et des cérémonies
Le travail de mise en sens, symbolique et imaginaire peut se réaliser à travers des
rites mais aussi de manière spontanée (jeux, chants, création artistique...)

Rites et rituels ont pour but d'apaiser et de contenir angoisse et souffrance
Toilette des morts, veillée, rites funéraires: derniers soins partageables autour du
défunt
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Trouble du deuil persistant
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Trouble du deuil persistant (Prigerson, 2009)

89



Copyright AFSOS, version de travail du 28/08/18

Le deuil

ANNEXE 6

Les échelles et guide
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Les questions qui suivent correspondent aux
sentiments que certaines personnes ressentent suite au
décès d’une personne proche.
Pour chaque affirmation, cochez la case qui
correspondant le mieux à ce que vous éprouvez
maintenant / au cours des 4 dernières semaines. Le
chiffre 0 signifie que vous n'éprouvez jamais ce
sentiment, le chiffre 4 que ce sentiment est toujours
présent. Entre les deux, vous avez la possibilité de
choisir une réponse plus nuancée.

Inventaire de deuil compliqué (Prigerson et al, 1995)
Traduction E. Zech, 2006
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Suite
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ANNEXE 7 

Référentiel « Patients atteints de cancer :
Comment en parler aux enfants ? »
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Patients atteints de cancer : comment en parler aux enfants ?

AUTOUR DE LA MORT :
ACCOMPAGNEMENT DE LA FAMILLE

94

Chez l’adulte, la question de la mort est difficile à aborder 
et cette difficulté est souvent projetée sur l’enfant

Cf. référentiel AFSOS « parents atteints de cancer : comment en parler aux enfants? 
http://www.afsos.org/fiche-referentiel/parents-atteints-de-cancer-parler-aux-enfants/

http://www.afsos.org/fiche-referentiel/parents-atteints-de-cancer-parler-aux-enfants/
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LE CONCEPT DE MORT
CHEZ L’ENFANT

• Le concept de mort comme événement irréversible, universel et inévitable
s’acquiert progressivement entre 4 et 7 ans

• Chez le tout-petit, le décès peut se vivre dans l’expérience d’une perte
traumatique entre disparition de soi, de l’autre, abandon, et néantisation :

- Il convient de s’adresser à lui pour nommer cet événement qui ne peut pas
encore avoir de sens: l’intention compte autant que les mots

• Pour permettre la poursuite du développement de l’enfant, une partie du
processus du deuil est souvent remise à plus tard

• Chez l’adolescent, le décès du parent vient s’ajouter au processus de
l’adolescence (perte/séparation du monde de l’enfance)

95Cf. référentiel AFSOS « parents atteints de cancer : comment en parler aux enfants? 
http://www.afsos.org/fiche-referentiel/parents-atteints-de-cancer-parler-aux-enfants/
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COMMENT AIDER LES SOIGNANTS 
A PARLER DE LA MORT AU SEIN DE LA FAMILLE ?

• Favoriser la communication continue dans la famille et l’accompagner
• S’appuyer sur les professionnels de soin psychique
• L’informer de façon adaptée à son niveau de compréhension de la réalité des

événements qui se déroulent
• Prononcer le mot « mort » sans utiliser de métaphores ni de sens figuré (« parti »,

« au ciel », « endormi »), surtout pour les plus jeunes
• Insister auprès de l’enfant sur le fait qu’il n’est pas responsable de la maladie, ni de

son aggravation, et qu’il ne peut pas non plus guérir le parent
• Expliciter toute pensée magique* culpabilisante : « Ce n’est pas parce qu’on le

pense que cela se produit » et que ce n’est la faute de personne
• Lui donner la possibilité d’exprimer ses sentiments
• L’autoriser à poser toutes les questions qu’il souhaite et y répondre de manière

adéquate
• Avec l’accord de la famille et s’il le désire, proposer que l’enfant puisse rencontrer

son parent malade ou favoriser le maintien des liens (téléphone, dessins, …)
• Préciser à tous les membres de la fratrie, quel que soit l’âge des enfants, que le

parent est décédé
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* terme défini dans le glossaire
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LE DÉCÈS DU PARENT
Proposer à l’enfant, avec l’accord du parent restant, et accompagné par un
membre de la famille, d’avoir accès au corps du défunt si possible dans le lieu où
le parent est décédé (chambre à l’hôpital, domicile)

• A l’hôpital :
- Au préalable, il est souhaitable que le corps du défunt ait été préparé par

l’équipe soignante. Le professionnel qui va s’entretenir avec l’enfant devra
s’assurer lui-même de l’état du corps et pourra ainsi décrire à l’enfant
précisément ce qu’il va découvrir

- Cette rencontre au préalable avec l’enfant lui donnera la possibilité de dire ou
de faire ce qu’il souhaite dans ce temps de séparation (parler, faire un geste,
laisser un dessin ou un objet personnel)

- Prévoir un temps après la présentation du corps pour parler avec l’enfant de ce
qu’il a vécu

• A domicile, la famille pourra s’appuyer sur les réseaux (IDE libérale,
Hospitalisation à Domicile HAD, Equipe mobile de soins palliatifs EMSP, …)
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Toute décision du parent restant et/ou de l’enfant peut évoluer dans 
le temps jusqu’aux obsèques 

Cf. référentiel AFSOS « parents atteints de cancer : comment en parler aux enfants? 
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LE DEUIL

• La participation au rituel de deuil est importante pour le développement
psychique de l’enfant

- par exemple, la participation aux cérémonies funéraires dès le plus jeune
âge, à condition qu’un proche soit attentif à l’enfant pendant toute la durée
de la cérémonie

• Le déroulement du deuil et son issue sont principalement déterminés par :
- la nature de la relation au parent défunt, la qualité de la participation à

l’accompagnement des derniers temps de vie
- les propres capacités symboliques de l’enfant
- la fiabilité des personnes l’entourant

• Un enfant ne peut faire l’économie du travail de deuil, donc de moments de
chagrin, et ce travail se manifeste sous différentes formes selon son âge
(tristesse, colère, hyperactivité, …)

• Il est donc important de pouvoir soutenir les enfants durant ce processus de
deuil

98Cf. référentiel AFSOS « parents atteints de cancer : comment en parler aux enfants? 
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Exemple de groupes d’endeuillés
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Les groupes d’entraide associatifs

Public concerné : 
Groupe homogène ou hétérogène (en terme de spécificités de deuil)

Animation : 
Bénévoles (binôme) formés et supervisés

Déroulement (différent selon les associations) : 
- Entretien individuel préalable
- Nombre de séances déterminé (10 à 12 séances) ou pas
- Groupe fermé ou ouvert ou semi ouvert 

Objectifs : 
- Partager, écouter, échanger à propos du vécu du deuil de chaque participant
- Se soutenir mutuellement
- Rompre l’isolement
- Favoriser un sentiment d’appartenance 
- Retisser les liens sociaux entre les participants
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Un exemple de groupe thérapeutique
« La petite fille aux allumettes »  

Quels mots pour quels chagrins?

• Rencontre une fois par mois (1h30)
• Entretien préliminaire avec la famille
• Un atelier pour les enfants, un espace de parole pour les parents en

présence de psychologues
• Objectifs du groupe :

- S'interroger et réfléchir sur l'impact du décès d’un membre de la famille
- Réfléchir autour des questions suivantes: que dire, comment dire, pourquoi dire,

quoi dire?
- Soutenir le milieu familial face aux réactions parfois complexes des enfants
- Repérer les changements de la dynamique familiale
- Favoriser le partage des émotions de chacun et la communication au sein de la

famille
- Permettre de nommer et de vivre les émotions pour se restaurer psychiquement

et éviter les traces traumatiques
- Se retrouver avec d’autres enfants/adultes qui vivent une situation semblable,

pour ne plus se sentir seul et isolé
• Supervision des animateurs
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