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DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

RAPPEL
OBJECTIFS DU REFERENTIEL SOCLE :

» Connaitre et identifier les mécanismes et les manifestations du deuil

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

» ldentifier 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 a
I'accompagnement des proches endeuillés
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DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

POURQUOI CE REFERENTIEL ?

» Favoriser la diffusion et I'utilisation du Référentiel InterRégional (RIR) « Le
deuil », référentiel « socle », aupres 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
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& DEUIL ET CANCER :

7 situations autour du deuil
POUR QUI ?

» Professionnels de terrain
> Représentants des cultes

» Bénévoles d’accompagnement

Copyright AFSOS, version validée du 09/10/2020 | 7



A partir de 7 situations vécues

A\

Présentation de la situation clinique

A\

Questionnement sur les problématiques
soulevees

» Proposition de réponses a partir du
référentiel socle

» Proposition de synthese et/ou d’ajustement
pour ouvrir sur des échanges

Copyright AFSOS, version validée du 09/10/2020
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DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

COMMENT ?

Légende
=%
. ’ Situation clinique et éléments
k d'illustration de la situation
4

—
-

Points a I'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 a des liens vers les
reférentiels cités

La bibliographie de référence est disponible dans le référentiel socle
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o DEUIL ET CANCER :
’ 7 situations autour du deuil

Situation Clinique 1

« Dire ou ne pas dire »
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DEUIL ET CANCER :
- 7 situations autour du deuil

SITUATION CLINIQUE 1
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. DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

Problématiques

- Décalage de l'information entre le patient, ses proches et les soignants di au
respect de I'autonomie et de la confidentialité

(loi Kouchner 2002)
- Soudaineté du déces : faible préparation et contexte traumatique

- Culpabilité de I'entourage: regrets, remords

-> Risque de complication du deuil
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DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

Décalage d’information

Le respect du souhait du patient de ne pas informer ses proches de la gravité de sa maladie
entraine une vulnérabilité induite par la faible préparation au déces 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 I'accompagner

» Recueillir les éventuels souhaits et dernieres volontés du patient (PC*, DA*#*), évoquer
leur communication a la famille et aux proches

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

* Personne de Confiance
Copyright AFSOS, version validée du 09/10/2020 Directives Angieipees 12




Soudaineté du déces

Référentiels en Soins Oncologiques de Support

DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

gofarantials Intar réglonaux en Soins Oncologliques de

Facteurs de vulnérabilité de I'adulte (2)

suppart

Le deuil

Souhqjr respects
bar je Médecip de

* Travail de deuil an amont

Faible « préparation » au déces
» Qualité de I'annonce déficiente

¥

Composer qvec la

ne riep dire as -
Jamijje

Caractéristiques

individuelles Soudaineté du déces

Complications inattendues, LATA

singularité de
chaque personne, !
qvec limprevu &

1"1ncert'1tude
_J

J

4

Absence de prise en charge en soins
palliatifs

fin do vie déficiente

Qualité des soins et d'accompagnement de

Permettre a ceux
qui restent de

29

donner du sens aux

choix du patient

Cf. RIR « Le Deuil » p.29
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- DEUIL ET CANCER :
Quel soutien apporter ?

7 situations autour du deuil

Reteregntigls Inrtet r&glanoux en 3o0ins Oncologitauesr de Suppaort \“
Le 5 :
Le geul [ibérm[edecm traitant e 1y DE :
H - H a e S e -
Soignants : quel soutien apporter?  SAMy I.]SO”t arrives peu apreg le Le médecin lesa
4 ont oz e
Cthuée. SOUtenu ]epouse Z utéS a m[S en
+ Rester présent et disponible, attentif et ouvert, dans le respect de 'autre. eco / du
Les fils arrivés Je | avant le reSPeCF
Penser et organiser en équipe les procédures autour du déces: accueil des été re cus ,endemain ont - de leur pere eta
proches autour du déceés, .- - Iz bar e medecin choix d s leurs
undeSZt‘ 2 ré on uda
rés pestionneme“ts

+ Savair surtout se taire... et écouter L’équipe libérale (DT) IDEL ] a
permis d’accueillir les
questionnements et/ou la colere
de ne pas avoir été
préparés/informés.

it AFS0IS
Cf. RIR « Le Deuil » p.51 Nécessité L ‘
ceriori Elle a aidé les proches a penser et

0S . .
ap mpagnement \ organiser les procédures autour

) ]
un acco : : -
d Yo la famille \2 du déces

a proposé de revenir au
cile dans quelques temps
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o . ;
(1 A chacun son cheminement 7siusms s o

Le deuil

e Wt e S Ot - — e o
e o ——— . e . —
e . - e W e -

L e e . S e o @ g e —
W ——— e e e

Cf. RIR « Le deuil » p.50
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DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

Suivi de I'épouse endeuilléee

R\ RN

. . L'épouse, encore tres affligée et
Visites régulieres S p filig
, en demande d’accompagnement,
des professionnels " o
a été orientée vers une

libéraux
aupres de l'épouse
apres le déces

psychologue et une assistante Proposition
sociale. d'interventions
Un des fils a rejoint un groupe en aval du déces, via

de parole associatif. des équipes
de soin locales ou

’ associations i
}

Etre a l'écoute et
favoriser les
questionnements

Bt

|
Aemems

Cf. RIR « Le Deuil » p. 45 et 46
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DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

POUR NE PAS CONCLURE...

» Importance d’accompagner la personne par rapport a ses choix: liberté de ne
rien dire, en informant de I'impact possible de son silence sur I'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 /hopital

» 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
Copyright AFSOS, version validée du 09/10/2020 17
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o DEUIL ET CANCER :
’ 7 situations autour du deuil

Situation Clinique 2

« Toujours trop tot... »

Copyright AFSOS, version validée du 09/10/2020
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SITUATION CLINIQUE 2

DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil
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& o - DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

Problématiques

» Laperte 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 déces d'un patient jeune

- Difficulté a « enchalner » sans transition l'accueil des patients

Copyright AFSOS, version validée du 09/10/2020 20
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DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

La perte d'un enfant

Douleur aigtie, perte inconcevable, souffrance sidérante el professionnels :

accueillir les différfents e
Difficultés dans la cellule familiale pour mettre des mots o vements et e

mille, tels que Pat
et partager la e son repli sur soi au

exemple I .
moment du déces, son bes.oT
» Risque d’isolement et de repli avec conséquences au sein O ntourée ou 5(1’]“ re]sea
| ] olere,
du couple et de la famille eemourte y
tristesse et parfois son

A posteriori

« Perdre quelqu’un, c’est aussi perdre une personne

qui co-construisait notre univers »
Cl. RIR « Le Deuil » p. 16
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DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

Comment soutenir la famille ?

A\

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

ifs a
Les professionnels seront attentifs

= J4 =

' jees el
des interventions variee ’
ajustées :

hologue Place des « retrouvailles »
_ psyg Oin%u service entre I’équipe et les
R eC. parents endeuillés :
. psychlatre
_ art thérapeute, .-

peuvent participer au
« travail de deuil »
de chacun (par le récit, le
partage : apaisement,
soulagement, ...)

Approche individuelle, familiale,
groupale..

Copyright AFSOS, version validée du 09/10/2020
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DEUIL ET CANCER :

Réfarentiels Inter réplonoux an Solns Oncologlaues de Support 7 situations autour du deuil
Le deuil
Quand orienter une personne endeuillée
vers un professionnel du soin psychique ?
< R —— . -] 51 0 Y 1 '
- Si le soignant repére des symptomes » aEn &
{ g W .
Lors de 13 mort d’ un
enfant, le recours ay
- : - - -‘ : - .:-' - -~ - - - — PSYChOlogue est
A Vivement conseijllé
- Sile soignant se sent limité dans son cadre d’intervention
L 0
o ight AFSOS, i53 ' s
Cf. RIR « Le Deuil » p.53 é3
-
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Les groupes pour endeuillés

Groupes qui ont pour la plupart des objectifs
communs :
- Groupes d’entraide

- Groupes thérapeutiques
Cl. RIR « Le Deuil » p. 56

Sa mére et sa sceur
souhaiteront partager leur
vécu avec
d'autres familles

endeuillées au sein d'un
groupe

Copyright AFSOS, version validée du 09/10/2020
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DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

Différentes approches d'accompagnement

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
7 n \ .
- Autres thérapies “
- Médicaments

Cf. RIR « Le Deuil » p. 54
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DEUIL ET CANCER :

Le décés dlun patient ieune 7 situations autour du deuil
du coté du professionnel

Retérentiels 1nler réglancux en Sains Onculogiques de Supporl

Le deuil §§
s B e W N W - '

Les professionnels,
e e e e e wp i . ep—— g @ engagés dePUiS
longtemps aupres de
gD G b PG @ cet adolescent et de
— - et g gy ses proches ont été
5 Préirn"ué'ﬁn}'sﬁa{é: affective au cours des soins - touchés par son déces

Intensité de lnvestissement relationnel (mécanismes projectifs et
identificatoires en jeu dans la relation...)

S - - - - - .

il -

Ces processus psychiques consécutifs a ces pertes dépendent

des niveaux d'engagement et d'implication des soignants
aupreés de la personne décédée au cours de I'évolution de sa maladie
et de la dynamique institutionnelle

59 !
R

e

. . . Cf. RIR « Le Deuil « p. 59 |
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Le déces d'un patient jeune
du coté des professionnels

Référentiels en Soins Oncologiques de Support

DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

icologigues o

déd

Soutien institutionnel/formel/informel :

Groupe de parole
Debriefing

« Reéflexions collégiales sur les pratiques
Influence de la formation initiale et continue oeeen Houe 2014

g « Syndrome d'épuisement professaonnel des soignants (SEP

(&~ Cf Raferentel wany ais

ofyrght AFSOS,

Importance d'un temps
en équipe etd'un espace

penser/panser « la \'1

Accueillir un nouveau patient
rapidement
dans la méme chambre
est mal vécu et perturbe
le temps nécessaire

pour prendre acte du
déces et initier le deuil

© Jugppert ‘

Le deutl

<

ié pour verbaliser, et |
f

séparation »

Comment continuer
3 répondre aux
tensions génére-es
par les impérauf?s .
institutionnels .

Cf. RIR « Le Deuil » p.61
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DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

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.

Non-
reconnaissance
du deuil par la
sociéte

Méconnaissance

Majoration de la
souffrance de
’endeuillé

de larelation et/ou
de son vécu

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

cf. RIR « Comment orienter vers un psy? »

Copyright AFSOS, version validée du 09/10/2020 27
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o DEUIL ET CANCER :
2 7 situations autour du deuil

Situation Clinique 3

« Double perte, double peine ? »

|
Copyright AFSOS, version validée du 09/10/2020 48
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DEUIL ET CANCER :
7_situations autour du deuil

SITUATIONICLINIQUE 3

N
(o]
-
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DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

Problématiques

> Présence des enfants
- lors de la fin de vie au sein de I'USP
- au moment du déces, des obseques... ?

» Deuil blanc, pré-deuil: les identifier, les différencier etles accompagner
» Perte d’'un parent : Vécus et besoins différents dans la fratrie

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

» Situation de vulnérabilité : Accompagnement psychosocial de la famille, prévention du deuil
compliqué

Copyright AFSOS, version validée du 09/10/2020 30
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DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

L'accompagnement de la famille
avant le déces

L'époux se félicite d’avoir fait appel = Nécessité d'une
a l'équipe mobile suffisamment tot. réévaluation des

Il pense que cela a permis: besoins

- le soutien de chacun tout au Les enj Emts ol et iz ChOi‘X e o rofessionnels
long de la maladie leur présence ou pas aupres de par eSE rermédiaire
e e \ > 3] u par 'nte
- une hospitalisation a sa leurmere lors du scjour en USE 0 pd'une guidance

et ont eu des positions différentes

(I'un voulant étre présent, l'autre
non).

IIs ont été régulierement informés
de la situation médicale avec un

~ vocabulaire compréhensible et

Wapté a l'dge de chacun des

enfants.

demande et a celle de son épouse

- des échanges et de la

' ommunication tout au long de
la maladie de son épouse

familiale

Cf. RIR AFSOS « Patients atteints de cancer: Comment en parler aux enfants ? »
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Réfé ' '
érentiels en Soins Oncologiques de Support

~ DEUIL ET CAN :
7 situations autour dquEeI?Ji'I

_Deui_l blanc, pré-deuil :
identifier et différencier

’ _ «Un jour, elle ne
Pré-deuil sera plus la pour

Deuil blanc lié au déficit «Jene
heurologique : reconnais plus Permettre 'expression de vrai il
maman » de cette projection faudra vra"l
iment
faire

nécessité d’expliquer
I’ensemble des troubles
3 toute la famille et leur

- sans elle »

évolution.
Proposer des reperes
vis-a-vis des troubles.
Durant la maladie, les
professionnels veillent a
informer le patient, s€s
Cf. RIR « Le Deuil » p.17 et 38 enfants et proches, €n
respectant la
temporalité psychique
de chacun et leur place
dans la famille

C i :32



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

Réféerentiels en Soins Oncologiques de Support

DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

Face a la vulnérabilité de la famille :
proposition d’hospitalisation (USP*)

“ f [Specmaw'dm h] }f
b ° s induites par "’ C— - — S -

maladie et ses traitements

"

- N

La mére f
. te d Statut du défunt: enfant, conjoint{e), fratrie ’ o
resente des ~
p bl d Caractéristiques — b 73 Les enfants
troubles du individuelles — - - ( Djanigie ibomele. 1 du couple

portement

sont jeunes

Expérience du proche aidant

+  Sentiment de fardeau, surtout
émotionnel

»  Impact du soin sur I'emplot du temps — . — p—
de |'aidant ; |

* Parcaption négative de la siluation 4
da mort

+  Epuisement du proche { aidant

Caractéristiques

socio-tconomiques et 5§ - —
-——“ environnementales

N {Diﬂicunés dans la réalisation ]

Le conjoint des activités quotidiennes

est isolé

I
et n'a pas Cf. RIR « Le Deuil » p.29 et 30
de relais

* Unité de soins palliatifs
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Réféerentiels en Soins Oncologiques de Support

DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

Accompagnement de I'’enfant dans le temps P

Rélg » reylungYs ¢ tzins Onculgyiques ¢ vNpo

Patients atteints de cancer : comment en parier aux enfants 7 Respect du cheminement
LE DECES DU PARENT Les? en{ants ontfait;l; choixdd,’é‘tre de chacun
présents au moment de son déces. - e
oposer a I'enfant, avec I'accord du parent restant, et accompagné par un L'un a souhaité revoir le Terireu::);r;:,-lsmg’n lgjrll?duel'
embre de la famille, d’avoir accés au corps du défunt si possible dans le corps a la chambre mortuaire et y p pas
ieu ou le parent est décédé (chambre a I’hopital, domicile) retourner tous les jours; tou]ours. )
d I'autre n’a pas souhaité revoir le N TS SOt
corps. Cf. RIR Deuil p. 21 et 50
\ La partici%atg);aux Tous les 2 ont fait le choix d’assister «'
rituels de aux obseques.
J est jmportante . Lun d’entre eux a choisi une ’
, pour le articipation « active » en lisant ) _
. développement un texte. Le derf)ulement du d?ull et
hique de ! enfant son issue peuvent étre
psy¢ déterminés par la nature de
la relation au parent défunt
Toute décision du parent restant et/ou de I'enfant et par 12.3 cllual_ité c}e la
peut évoluer dans le temps jusqu’aux obséques participation a
I'accompagnement des

4

derniers temps de vie

gl AFSOS, versan e 23012017

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

Cf. RIR Deuil p. 97
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Reférentiels inter régionaux &n

Identifier les mécanismes
et les manifestations du deuil

Les mécanismes du
deuil prennent des
expressions différentes
pour chaque membre
de la famille |

Soins Oncologlques da Support

Le deuil

Existence d’un continuum possible entre le normal et

le pathologique selon les individus, les époques, les cultures, les
normes, les lois et les évolutions des classifications psychiatriques

27

Cf. RIR « Le Deuil » p.27
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Réféerentiels en Soins Oncologiques de Support

DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

Quelques mois apres le déces :

- expression de révolte, avec
crises d’angoisse chez le plus jeune
enfant
- le plus agé est dans le repli avec une
verbalisation autour de son désespoir

- pour le conjoint, angoisse
mélée a un chagrin intense lié au
manque.
cun, pendant cette période, a
rsuivi ses activités habituelles et
resté inséré socialement



https://www.afsos.org/wp-content/uploads/2019/04/Re%CC%81fe%CC%81rentiel-Deuil-AFSOS-VF_compressed.pdf
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Référentiels en Soins Oncologiques de Support

Spécificités

du deuil de I'enfan

&MT\!\J\&‘R(‘A’\ML

Rséactions

La mort est temporaire
ot réversible (pas do
compréhension
du «jamais pluss).

L'enfant interpréte
ce qui 5@ passe
@n partant de lui
(phase d’'égocentrisme).

Pensée magique.

O-2aw
& L'enfant ressent la détresse
Pas de représentation =
ni de «compréhension» de son entourage.
de la mort. * Réactions émotionnelles (manifestées
P par des plours, troubles du sommeil,
Orwnce swn s de I'alimentation....
- .
% de séparstion. « Besoin primordial de maintenir

-‘wd un sentiment de continuité ot de sécurité.
2 -5aom « Encore trés anxieux face & la séparation

avec los porsonnoes do référence.
Peur d'étre abandonné.

* Peut parfois sembler peu affecté
(la personne va revenir),

* Régression dans 565 comportements,
* Grande labilité émotionnelle et notion
du temps différente (quelques
minutes de pleurs = long chagrin).

* Préoccupations quant au bien-étre
de la personne décédée.

La mort oscille
entre réversibilné
ot irrévorsibilité ;
elle est associée

a l'absence.

Tendance & personnifier
la mort (pergue
cOMmmMe un espnt,
un monstre...).

L'enfant peut se sentir coupable,
responsable de ...

Pour que la mort ne soit contagieuse,

Intérét (voire peurs) pour
<O qui arrive au corps.

Somatisation. Agressivité.

Pleine conscience
de l'irréversibilité
de la mort.

La mort est universelle,
inévitable, inscrite
dans la nature de
"homme.

Intérét pour la causze do la mort

L'enfant dovient plus conscient
de ses craintes.

Colére, culpabilité.

Parfois, les réactions émotionnelles
SONT POSIPOSSESs.

https://apalis.fr/lDossier/La_mort_expliquee_aux%20enfants_Dossier Pedagogique_net pdf

DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

—



-

o

» Famille

* Cercle amical
* Bénévoles
= Associations

\.

7

» Représentants des
cultes
* Bénévoles des

cultes
\

* Cercle professionnel

)

)
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Référentiels en Soins Oncologiques de Support

Quel accompagnement apres le déces ?

'ﬁ
( = Soignants

* Professionnels du
soin psychique

* Médecins

+ Travailleurs sociaux

Psycho- /
logique

Psycho-
thérapique ~

» Psychothérapeutes

! ,

Cf. RIR « Le Deuil » p.52

DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

£

L 7’ . .
es problemathues liées 3 cette

Situatj 4 i
l’latlon necessitent un travail en

enéraliste,

danS Chaque
domaine

-

[ntervention a domic
des travail
Soutien psychologigue |
individuel / familial 2
oupe

ile par
leurs sociaux

Participation a un gr
d’endeuillés

A un groupe de soutien
parents /enfants i


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

Réféerentiels en Soins Oncologiques de Support

DEUIL ET CANCER :
7 situations autour du deuil

POUR NE PAS CONCLURE...

Une affaire personnelle et familiale pour I'individu, adulte ou enfant :

» Spécificité de I'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 I’enfant a toutes les étapes de son développement

Impact sur les soignants (projection, identification) (c rir «ie peuit» p.59)
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