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 Résumé	 Souffrance des proches de patients atteints d’une maladie en phase terminale :  
	 identfier pour mieux accompagner en milieu hospitalier – La souffrance est une 
entité universelle, multidimensionnelle, mais aussi unique et personnelle, paradoxalement sous-diagnosti-
quée, alors qu’elle est omniprésente dans notre pratique en milieu hospitalier. Le but de cet article est de 
proposer au lecteur quelques pistes pour l’exploration et l’identification de la souffrance des proches de 
patients en situation palliative, et surtout quelques outils d’accompagnement et de soutien.

 Summary	 Suffering of relatives of terminally ill patients : identify to better support in the  
	 hospital environment – Suffering is a universal, multidimensional, but also unique 
and personal entity, paradoxically under-diagnosed, whereas it is omnipresent in our hospital practice. 
The aim of this article is to offer the reader some avenues to explore and identify suffering of relatives of 
patients in palliative situations, and above all some tools for accompaniment and support.

Introduction

Qui d’entre nous ne s’est jamais retrouvé 
démuni face à une situation de fin de vie en 
milieu hospitalier ? En effet, la médecine in-
terne est régulièrement confrontée à des si-
tuations palliatives de plus en plus complexes, 
dans un système où il est parfois difficile de 
laisser de la place au patient et à ses proches, 
si importants dans la prise en soin de la per-
sonne malade. Que pouvons-nous encore 

offrir lorsque les possibilités médicales pa-
raissent restreintes, et surtout lorsque nous 
faisons face, impuissants, à la souffrance des 
proches visitant leur parent en fin de vie ?

Sur la base de l’expérience vécue dans un ser-
vice de médecine interne et en unité spécia-
lisée de soins palliatifs, les auteurs souhaitent 
offrir une synthèse de leur réflexion enrichie 
par une revue de la littérature.
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130 Echos du terrain

Définition et dimensions  
de la souffrance

La souffrance fait partie de la maladie chronique 
évolutive, comme conséquence directe ou comme 
résultante de ses traitements. C’est le paradoxe que 
soulève Eric Cassel dans son article publié en 1982, 
traitant la nature de la souffrance et des buts de la 
médecine [1]. Depuis lors, nombreux sont ceux qui 
ont tenté de comprendre et de définir le concept 
délicat de la souffrance. Ainsi, elle a longtemps été 
reliée à la douleur. Or, nous savons aujourd’hui que 
la douleur n’en est qu’une facette et que la souf-
france comporte de multiples dimensions (figure 1), 
notamment physique (douleur, dyspnée ou tout 
autre symptôme), psychique (atteinte à l’image de 
soi, perte d’autonomie, culpabilité), sociale (perte de 
rôle social, isolement) et spirituelle ou existentielle 
(désillusion, perte de sens) [2].

Malgré son omniprésence dans la pratique et proba-
blement de par sa complexité, la revue de la littéra-
ture (pubmed) a confronté les auteurs à la difficulté 
de trouver une définition de la souffrance. Pour cet 
article, ils proposent de retenir une définition sou-
vent citée selon Cassel (1982) : la souffrance est un 
état de détresse sévère associé à des événements qui 
menacent l’intégrité de la personne. Si les patients en 
phase terminale de leur maladie sont en effet 
confrontés à un défi complexe et unique menaçant 
leur intégrité multidimensionnelle – physique, émo-
tionnelle et spirituelle – dans une certaine mesure, 
il en va de même pour leurs proches [3]. C’est de leur 
souffrance qu’il est ici question.

La maladie menace l’harmonie du réseau social. Elle 
constitue « une onde de choc qui impacte le rapport 
au temps. L’avenir est bloqué »  [4]. Le temps est 

compté, suspendu. La maladie occupe toute la place. 
Elle bouleverse l’équilibre social, émotionnel et 
fonctionnel, et perturbe les rôles de chacun. Elle 
peut par conséquent, mener à des conflits, exacerber 
des tensions ou des dysfonctionnements préexis-
tants [3,5]. Elle peut être vécue comme une injustice 
et entraîner une réaction de colère ou de révolte. 
Face à la perte de repères qu’elle engendre, les 
proches se retrouvent souvent désemparés. L’incerti-
tude de l’avenir, la perspective de la perte de l’être 
cher, l’enjeu de mort et le sentiment d’impuissance 
qui les accompagne, sont fréquemment à l’origine 
d’une immense souffrance. C’est ce que l’on peut 
appeler la souffrance des liens, qui accompagne le 
patient hospitalisé.

Plusieurs études mettent en évidence une atteinte 
psychique, avec des symptômes dépressifs ou an-
xieux, une détresse psychologique et un épuise-
ment  [ 6,7]. Le proche-aidant est à ce titre 
particulièrement vulnérable, notamment lorsqu’il 
dépasse ses limites, par loyauté ou par amour envers 
le malade  [8]. Il est bien établi que de la maladie 
grave peut aussi impacter la santé physique de l’en-
tourage, avec des troubles du sommeil, et à long 
terme, l’apparition par exemple de maladies cardio-
vasculaires, de diabète, de cancer  [9]. Finalement, 
l’aspect économique est parfois aussi une source 
d’angoisse. Une diminution des ressources finan-
cières représente un facteur de stress supplémentaire, 
lorsque la personne atteinte par la maladie est la 
principale source du revenu familial, ou lorsque les 
proches réduisent leur temps de travail, par néces-
sité ou par souhait d’être présents auprès du 
malade [10].

En plus de son aspect multidimensionnel, la souf-
france de chacun est unique, de par le fait qu’elle 
s’inscrit dans son histoire de vie et ses expériences 
personnelles  [2]. Il apparaît dès lors fondamental 
d’avoir une approche globale du patient, ainsi qu’une 
attention particulière à ses proches selon les fonde-
ments des soins palliatifs définis par l’OMS, pour 
tenter de mieux les comprendre et d’atténuer leur 
détresse.

Outils pour l’identification, 
exploration et accompagnement 
dans la souffrance (tableau I)

Notre revue de littérature confirme que l’intégration 
précoce des soins palliatifs avec des soins interdisci-
plinaires s’avère bénéfique, déjà en milieu hospitalier 
non spécialisé [9,10,11].Figure 1.  Les dimensions de la souffrance
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131Souffrance des proches de patients atteints d’une maladie en phase terminale : identifier pour mieux accompagner

Identifier les besoins

La qualité de la prise en soin en fin de vie implique 
une communication qui respecte les valeurs et les 
besoins du patient et de ses proches [3]. Il s’agit de 
créer une alliance thérapeutique basée sur la 
confiance et l’empathie. Une telle relation ouvre le 
dialogue et permet le partage des objectifs et prio-
rités du patient et de son entourage, mais aussi du 
corps médico-soignant. Si la gestion des symptômes 
est cruciale en fin de vie, certains aspects, plus 

personnels, sociaux ou spirituels le sont tout autant 
pour les patients et leurs proches [3]. Il est donc es-
sentiel d’identifier les facteurs considérés comme 
importants pour chacun : « Qu’est-ce qui est impor-
tant pour vous maintenant ? Comment pouvons-
nous vous aider pour cela ? ». Ce d’autant plus que la 
connaissance et la compréhension des objectifs de 
soin de la personne malade s’est montré bénéfique 
sur le processus de deuil de ses proches [12].

Parler de la mort

Se remémorer les expériences vécues, se sentir en 
confiance avec les médecins et soignants, pouvoir 
parler librement de ses peurs ou de la mort, s’y pré-
parer, prendre le temps de régler certaines affaires 
en cours et se dire au-revoir, sont autant d’éléments 
qui peuvent permettre à la personne malade tout 
comme à ses proches de donner du sens et de se réa-
liser dans la fin de vie. Ainsi, il semble globalement 
important de promouvoir la discussion autour de la 
thématique de la mort, pour que celle-ci ne soit pas 
synonyme d’angoisse et d’abandon monstrueux. Un 
tel échange mène souvent à un rapprochement af-
fectif, par le partage et la transmission de valeurs et 
de souvenirs. Parler de la mort permet aussi d’envi-
sager la possibilité d’une continuité, d’un après  [4]. 
Cependant, d’autres évitent le sujet ou le vivent dif-
ficilement, avec beaucoup de tristesse. Pour eux, 
sans pour autant être du déni, l’évitement peut per-
mettre de préserver une forme d’espoir ou de pudeur, 
l’énergie de survivre dans l’incertitude. Pour sortir 
de l’immobilisme de la maladie, ils ont souvent 
besoin d’entretenir ou de retrouver les fonctions es-
sentielles de la vie [4]. Il est alors question de les sou-
tenir pour maintenir ou réorganiser les rôles de 
chacun dans les rituels du quotidien, dans l’ici et 
maintenant.

Avec cela, la question récurrente et délicate du pro-
nostic médical. Les patients et leurs proches sou-
haitent savoir à quoi s’attendre sur leur état de 
santé [3]. Le fait d’être informés sur la maladie, l’évo-
lution attendue, voire le processus de mort lui-même, 
permet aux proches de se sentir mieux préparés et 
de mettre en place les ressources et stratégies d’adap-
tation nécessaires [13].

Identifier la souffrance cachée

Rappelons encore à quel point chacun, patient ou 
proche, exprime différemment sa souffrance, en 
fonction de sa propre histoire et de son répertoire 
adaptatif. Un mutisme, de l’agressivité, des 

Tableau I.  Outils pour l’identification et l’accompagnement 
dans la souffrance avec exemples de formulations

Identifier les besoins

	• Créer une alliance thérapeutique basée sur le respect, la 
confiance et l’empathie

	• Ouvrir le dialogue

P. ex. : « Qu’est ce qui est important pour vous ? 
« Comment pouvons-nous vous aider pour cela ? »

Identifier la souffrance cachée

	• Être attentif aux différentes expressions de la souffrance 
(mutisme, agressivité, demandes répétées, …)

	• Offrir une présence et une écoute active

	• Inviter à parler

	• Nommer et accueillir l’émotion

P. ex. : « Je ressens de la colère dans ce que vous 
me dites, est-ce que je me trompe ? »

Parler de la mort

	• Promouvoir la discussion autour de la thématique de la 
mort

	• Donner du sens à la fin de vie

	• Encourager le partage de croyances et la transmission 
de valeurs

	• Permettre de se projeter dans « l’après »

	• Respecter la pudeur, le besoin de préserver un certain 
espoir

	• Aider à maintenir les rituels du quotidien

P. ex. : « Comment imaginez-vous la mort ?
Croyez-vous qu’il y ait quelque chose après ? »

« J’entends qu’il est important pour vous de garder de 
l’espoir, mais c’est possible que cela aille moins bien et il 

est aussi important de s’y préparer. »

L’approche systémique

	• Considérer la crise relationnelle comme un levier 
thérapeutique

	• Construire des hypothèses sur le sens des réactions de 
chacun, afin de les aider à comprendre la crise

	• Soutenir et valoriser les compétences de chacun

	• Aider à trouver un nouvel équilibre, en composant avec 
les bouleversements vécus face à la maladie
P. ex. : « Vous demandez l’euthanasie, est-ce que cela 

pourrait être dû au fait qu’il vous est insupportable de voir 
votre proche ainsi ? »

« Vous avez déjà traversé beaucoup de choses difficiles. 
Comment avez-vous fait jusqu’à présent ? »
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132 Echos du terrain

demandes ou plaintes répétées, sont autant de ma-
nières détournées d’exprimer une souffrance, dont la 
personne n’a peut-être même pas conscience. Avant 
de vouloir soulager, il est donc essentiel d’être at-
tentif pour reconnaitre la souffrance cachée. Aussi, 
chaque plainte ou demande n’exige pas toujours une 
action immédiate ou une explication médicale de 
type informatif [2]. Offrir une présence et une écoute 
active et bienveillante sont déjà un début d’aide. Et 
par la suite, accueillir l’émotion, nommer la souf-
france lorsque cela est possible et inviter la personne 
à en parler si elle le désire : « Je ressens de la colère 
dans ce que vous me dites. Est-ce que je me 
trompe ? » ou « On a beaucoup parlé des médica-
ments, mais j’ai l’impression qu’il y a autre chose qui 
vous inquiète. Souhaitez-vous m’en parler ? »

L’approche systémique

Nous avons évoqué la souffrance des liens, la ma-
ladie terminale comme onde de choc venant insé-
curiser les proches et perturber leur relation avec le 
malade. Or, cette crise relationnelle peut aussi 
constituer un levier thérapeutique  [4]. L’approche 
systémique « vise à explorer les répercussions de la 
maladie sur les personnes atteintes et leurs proches 
(ou les liens entre eux) et vise à donner du sens aux 
tensions relationnelles »  [5]. En d’autres termes, il 
s’agit de construire des hypothèses sur le sens des 
réactions du patient et de ses proches, dans leur sys-
tème social spécifique, mis en crise par la maladie : 
« Vous demandez l’euthanasie, est-ce que cela pour-
rait être dû au fait que cette situation dure et qu’il 
vous est insupportable de voir votre proche ainsi ? » 
A travers ces hypothèses, les aider à comprendre 
cette crise. Les soutenir et valoriser les compé-
tences de chacun : « Vous avez déjà traversé beau-
coup de choses difficiles. Comment avez-vous fait 
jusqu’à présent ? » Les aider à s’adapter, à retrouver 
leurs ressources et un nouvel équilibre, en compo-
sant avec les bouleversements vécus face à la 
maladie [4,5].

Ainsi, une fois encore, les besoins de chacun dif-
fèrent, en particulier lorsqu’il s’agit de parler de la 
mort ou d’obtenir des informations médicales. Il est 
indispensable d’identifier ces besoins, individuelle-
ment si nécessaire, pour y répondre au mieux. 
Respecter le besoin de parler ou de savoir de cer-
tains, sans être intrusif auprès de ceux qui ne le 
souhaitent pas.

Conclusion
Si « la souffrance est reconnue comme faisant partie 
intégrante de l’expérience de vie de la personne at-
teinte de maladie grave » [2], elle l’est aussi pour ses 
proches. Son aspect multidimensionnel, mais aussi 
profondément unique et personnel, en lien avec 
l’histoire de vie de chacun, rend d’autant plus déli-
cate la tâche de reconnaître cette souffrance et de 
trouver les moyens de l’atténuer.

Cela requiert des compétences d’écoute et de com-
munication, mais surtout du temps et de l’attention. 
Les entretiens en binôme médico-soignant ou mé-
dico-psychologique qui sont pratiquement la règle 
en unité de soins palliatifs spécialisés, pour les an-
nonces de mauvaise nouvelle et les colloques de fa-
mille notamment, sont encore trop rares ailleurs, 
alors qu’ils apportent une réelle plus-value. De par sa 
formation, mais aussi la relation tissée avec le pa-
tient et ses proches, chaque membre de l’équipe pos-
sède des connaissances et un savoir-faire uniques. La 
mise en commun de ces compétences lors d’entre-
tiens interdisciplinaires permet non seulement d’en-
richir les échanges sur le moment, mais aussi de 
renforcer la continuité dans l’accompagnement.

N’oublions pas, finalement, à quel point ces situa-
tions sont chargées émotionnellement et nous ren-
voient, de manière plus ou moins intense, à notre 
propre vécu, nos croyances, nos peurs, notre propre 
angoisse de mort. Comment parler de la mort sans 
tenir un discours trop distancié, vide de toute émo-
tion, ni à l’inverse être envahi par ses propres émo-
tions ? C’est l’art subtil d’intégrer son propre vécu et 
son ressenti dans l’accompagnement et selon l’éty-
mologie du mot, accompagner, c’est finalement re-
joindre l’autre là où il est [4].
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