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de vie et le deuil.  

PRÉSENTATION DE L’ARTICLE SÉLECTIONNÉ POUR L’ANNÉE 2005 
L’article « L'accompagnement et la perte d'un proche atteint de cancer : un modèle d'intervention 

pour les familles de la personne malade », propose un modèle novateur d'intervention destiné aux familles 
confrontées à la maladie grave d'un proche. Il met en lumière l'importance d'un soutien psychosocial 
adapté, visant à renforcer la résilience familiale face aux défis émotionnels et pratiques posés par le cancer. 
Cet article s'inscrit dans un contexte où les soins palliatifs évoluent vers une approche plus holistique, 
reconnaissant le rôle central de la famille dans le parcours de soins et l'importance de leur offrir un 
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collaborative et axée sur la famille dans les soins en fin de vie. Les retombées se reflètent dans 
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Selon l’Association canadienne de soins 
palliatifs (ACSP), plus de trois millions de Canadiens 
et de Canadiennes accompagnent un proche atteint 
d’une maladie en phase terminale ou d’une maladie 
chronique1. En effet, un Canadien sur deux au sein 
de la population active prendra soin d’un être cher à 
domicile au cours de la prochaine génération1. Par 
ailleurs, l’Institut national du cancer du Canada 
estime à 145 500 les nouveaux cas de cancer pour 
l’année 200424. La maladie est un défi aussi bien pour 
le malade que pour les proches qui l’entourent4, 27. En 
effet, c’est souvent aux membres de sa famille et aux 
proches que revient la tâche de prendre soin du 
maladea. Ceux qui s’engagent dans 
l’accompagnement d’une personne atteinte d’une 
maladie en phase terminale sont soumis, à divers 
degrés, à des conséquences inhérentes à leur 
nouveau rôle d’aidant. Par exemple, les proches 
aidants sont susceptibles de vivre de la détresse 
psychologique lors de la période d’accompagnement 
et à la suite du décès du malade. 

a Le proche aidant (ou l'aidant naturel) peut être défini 
comme un proche ou un membre de la famille significatif 
pour la personne malade, qui s'engage à lui prodiguer les 

Il est essentiel de connaître les aspects des 
expériences d’accompagnement et de deuil qui 
contribuent à augmenter la détresse vécue par les 
proches aidants. Cet article a donc pour but de faire 
la synthèse des connaissances sur ces deux 
expériences. Les banques de données consultées 
pour cette revue des écrits sont les suivantes : Cinahl, 
Ageline, Medline (PubMED), Psyclit, Cancerlit, Sociological 
Abstracts, Social Work Abstracts et Repère. Les articles 
parus entre 1980 et 2004 ont été sélectionnés. Les 
publications scientifiques qui ont été retenues sont 
celles qui portaient plus spécifiquement sur les 
facteurs susceptibles d’avoir une incidence sur la 
période d’accompagnement et celle de deuil pour les 
aidants qui s’engagent auprès d’un proche malade. 

1. LES ÉTUDES PORTANT SUR LES
EXPÉRIENCES D’ACCOMPAGNEMENT
ET DE DEUIL

soins nécessaires et à l'accompagner tout au long de la 
maladie. Les termes proche aidant, aidant naturel et 
proche seront ici utilisés de façon interchangeable. 
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L’expérience de l’accompagnement d’un 
malade et celle du deuil s’inscrivent dans la 
philosophie des soins palliatifs qui visent à 
« soulager la souffrance, à améliorer la qualité de vie 
et à accompagner vers le décès »15 (p. 17). Il est 
important d’ajouter, en contiguïté avec le modèle de 
guide des soins palliatifs de l’ACSP15, que les soins 
palliatifs incluent non seulement les soins requis par 
les malades et leurs proches tout au long de la 
maladie, mais qu’ils s’étendent aussi jusqu’à l’étape 
du deuil. Or, les études qui ont fait le pont entre 
l’expérience d’accompagnement et celle du deuil 
consécutif au décès du malade sont très peu 
nombreuses. Parmi celles-ci, on trouve, par 
exemple, l’étude de Ferrario, Cardillo, Vicario, 
Balzarini et Zotti13 qui avait pour but d’acquérir une 
meilleure compréhension des difficultés éprouvées 
par les aidants pendant l’accompagnement d’un 
malade en phase terminale de cancer et après son 
décès. Dans le contexte de cette étude italienne, 111 
aidants ont été rencontrés afin de répondre à 
différents questionnaires portant sur les aspects 
émotionnel, financier et social associés à 
l’accompagnement du malade (première phase de 
l’étude). Aussi, 3, 6 et 12 mois après le décès 
(deuxième phase de l’étude), les proches aidants ont 
été invités à remplir un questionnaire portant sur les 
réactions émotionnelles vécues et les difficultés 
éprouvées en période de deuil. Parmi les 111 aidants 
qui ont participé à la première phase de l’étude, 93 
ont été suivis jusqu’au douzième mois de celle-ci. 
Les résultats indiquent que, surtout chez les 
femmes, les problèmes auxquels les proches aidants 
ont fait face en situation de deuil corrèlent avec la 
détresse émotionnelle perçue par ces aidants et les 
difficultés éprouvées en période 
d’accompagnement. Cette étude a aussi révélé que 
les aidantes d’un conjoint malade âgées de plus de 
61 ans et les proches aidants ayant ressenti un haut 
degré de fardeau émotionnel pendant 
l’accompagnement sont davantage à risque de vivre 
des problèmes à long terme, c’est-à-dire au-delà du 
décès du malade. 

L’étude de Brazil, Bedard et Willison5 a 
également tenté de comprendre l’effet de 
l’expérience d’accompagnement sur les réactions 
consécutives à la perte d’un proche. L’objectif de 
cette étude était de déterminer les éléments du 
processus d’accompagnement qui influent sur l’état 
de santé mentale et physique des aidants naturels 

après le décès d’un proche. Des données ont été 
recueillies auprès de 151 aidants d’un malade en fin 
de vie. Ces informations portaient sur les 
caractéristiques personnelles du malade (sexe, âge, 
situation de famille, type de maladie, degré 
d’autonomie, préférence quant au lieu du décès, lieu 
du décès) et celles.de l’aidant (sexe, niveau de 
scolarisation, statut professionnel, état de santé 
perçu, expérience d’accompagnement). Les résultats 
de cette étude montrent que les proches aidants qui 
présentent un mauvais état de santé physique et ceux 
qui perçoivent le soutien social reçu comme 
insuffisant durant le processus d’accompagnement 
sont ceux qui sont davantage susceptibles de 
présenter un état de santé mentale précaire après le 
décès du malade. De plus, selon cette étude, les 
aidants qui accompagnent un proche à domicile sont 
susceptibles de présenter un meilleur état de santé 
mentale durant la période de deuil. Par contre, ce 
dernier résultat n’est pas constant dans les écrits. Par 
exemple, Hauts et al.22 ont remarqué un degré de 
détresse plus élevé chez les aidants qui ont 
accompagné un proche à domicile en comparaison 
avec des proches d’un malade qui est décédé en 
milieu hospitalier. Enfin, l’étude de Brazil et al. révèle 
que certains aspects de l’accompagnement sont 
étroitement liés à l’état de santé mentale et physique 
de l’aidant endeuillé. Cette dernière conclusion a été 
confirmée par d’autres études qui ont également 
démontré que l’état de santé mentale et physique de 
l’aidant durant le processus d’accompagnement était 
un bon indicateur du degré de réinvestissement 
potentiel de la personne endeuillée après la perte du 
malade8, 22, 29, 32. 

Dans la même lignée, Mongeau, Foucault, 
Ladouceur et Garon33 ont réalisé une étude ayant 
pour but d’acquérir une meilleure compréhension 
des principales caractéristiques de 
l’accompagnement d’un malade en fin de vie et des 
difficultés éprouvées durant cette période. Pour ce 
faire, ils ont mené des entrevues qualitatives auprès 
de 21 personnes qui avaient perdu leur conjoint 
atteint de cancer. Ces personnes ont été rencontrées 
à l’intérieur d’une période de un à six mois à la suite 
du décès de leur proche malade. Selon les résultats 
de cette recherche, la maladie est tout d’abord 
perçue par les aidants comme une expérience de 
rupture et de désordre. En effet, tout au long de 
l’évolution de la maladie, les proches engagés dans 
l’accompagnement vivent de nombreux 



Les Cahiers francophones de soins palliatifs • Numéro spécial : 25 ans de partage des savoirs         76 

changements et sont ainsi susceptibles de ressentir 
un certain désarroi. Un autre thème majeur qui 
ressort des résultats de cette étude est celui de 
l’accompagnement comme expérience présentant 
des exigences multiples, contradictoires et 
complexes. En plus de discuter de leur perception 
quant à l’expérience d’accompagnement, les 
participants ont également précisé certains éléments 
de cette expérience qui ont eu une influence sur les 
réactions consécutives à la perte du malade. D’une 
part, les douleurs et les symptômes non contrôlés 
lors du décès du malade sont ressortis comme des 
facteurs rendant l’expérience de deuil très difficile à 
vivre pour les proches endeuillés. D’autre part, la 
participation des proches aux soins de santé du 
malade est apparue comme une façon de diminuer 
le sentiment de culpabilité souvent inhérent à la 
période de deuil. 

Koop et Strang26 se sont pour leur part 
intéressées à l’expérience de deuil vécue par les 
aidants à la suite du décès d’un proche qu’ils ont 
accompagné. Elles ont réalisé une étude qualitative 
qui avait pour but d’explorer les conséquences de 
l’accompagnement à domicile sur l’expérience de 
deuil vécue par les aidants d’un proche atteint de 
cancer avancé26. Pour ce faire, 15 personnes ont été 
interrogées à la suite du décès de leur proche. Elles 
ont été rencontrées à deux reprises, la première fois 
pendant la première année suivant le décès. Les 
résultats de cette étude indiquent que la situation 
d’accompagnement avait eu des effets à la fois 
négatifs et positifs sur le processus de deuil, mais 
aussi que les effets positifs pesaient en bout de piste 
plus lourd que les effets négatifs. Par exemple, pour 
la majorité des proches aidants rencontrés, 
l’expérience d’accompagnement avait favorisé 
l’émergence d’un sentiment de croissance 
personnelle et amélioré la qualité de leurs relations 
familiales. De plus, la conviction d’avoir tout fait 
pour aider leur proche avait eu un effet protecteur 
en diminuant le sentiment de culpabilité souvent 
inhérent à la période de deuil. 

Par contre, le souvenir ou la présence de 
l’image de la personne souffrante est un aspect du 
contexte d’accompagnement qui a rendu la période 

b Cette catégorisation est basée sur les travaux de Dumont 
et al. (2003) qui se sont intéressés aux facteurs de 
l'accompagnement qui sont susceptibles d'influer sur 

de deuil plus difficile à vivre pour les proches 
aidants. 

La connaissance des facteurs pouvant 
contribuer à augmenter la détresse vécue par les 
proches qui accompagnent une personne atteinte de 
cancer pendant l’accompagnement et à la suite du 
décès est essentielle à la mise en place 
d’interventions précoces auprès d’eux. C’est dans 
cette perspective que ces facteurs seront maintenant 
présentés et discutés. 

2. LES FACTEURS QUI CONTRIBUENT À
AUGMENTER LA DÉTRESSE CHEZ LES
AIDANTS

Les différents facteurs susceptibles de 
singulariser l’expérience d’un proche aidant peuvent 
être regroupés en trois grandes catégories. Il s’agit 
des caractéristiques personnelles de l’aidant naturel, 
de celles du malade et des facteurs 
environnementauxb. 

Les facteurs liés aux caractéristiques 
personnelles de l’aidant naturel sont l’âge16,36,37,45, le 
genre7,9, 17,36-38,40,45, la nature du lien affectif avec le 
malade36,44,45, son état de santé mentale et 
physique12,38,41,44,45 et la perception de ses 
compétences et de ses ressources personnelles pour 
gérer le stress6, 9, 11, 31, 36, 39. À cet égard, Dumont, 
Dugas, Gagnon, Lavoie, Dugas et Vanasse11 ont 
élaboré un modèle qui suggère que l’intensité du 
fardeau ressentie par l’aidant est étroitement liée à 
l’évaluation que ce dernier fait des ressources 
disponibles ainsi qu’aux occasions de construction 
de sens inhérentes aux expériences relationnelles 
avec le malade et les autres acteurs. Comme 
plusieurs auteurs l’ont démontré, la satisfaction de 
l’aidant relativement aux ressources disponibles 
nourrit sa perception d’être compétent et efficace à 
l’égard des exigences de l’accompagnement. 

Les auteurs de différentes études ont montré 
que les hommes et les femmes ne vivent pas leur 
rôle d’aidant de la même façon21,38,46. Les hommes, 
qui constituent 10 à 15 % des aidants significatifs, se 
réserveraient du temps pour eux malgré les 

l'évolution de la détresse psychologique vécue par les 
aidants d'un malade en phase terminale de cancer. 
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nombreuses tâches liées à l’accompagnement et les 
déchirements que cela peut entraîner20. Pour leur 
part, les femmes auraient tendance à s’oublier 
davantage et à consacrer tout leur temps et la totalité 
de leurs énergies à la prise en charge. Une étude a 
d’ailleurs montré que les femmes éprouveraient une 
détresse psychologique plus élevée que les aidants 
masculins12. 

Au sujet de l’âge de l’aidant, l’étude récente de 
Dumont, Turgeon, Allard, Gagnon, Vézina et 
Charbonneau12 a révélé que la détresse 
psychologique vécue en contexte 
d’accompagnement est plus élevée chez les jeunes 
aidants naturels. Cette détresse est également plus 
importante lorsque l’aidant accompagne un jeune 
malade. Il est aussi important de constater que la 
détresse psychologique vécue par les proches 
aidants est significativement plus élevée que celle de 
la population en général12, 19. De plus, selon les 
résultats obtenus dans le contexte de cette étude, le 
fardeau psychologique et émotionnel ressenti à 
l’égard de l’expérience d’accompagnement serait 
fortement associé à la détresse psychologique vécue 
par les aidants d’un malade atteint de cancer avancé 
ou en fin de vie12. La notion de fardeau 
psychologique et émotionnel fait ici référence à une 
« expérience d’ordre psychologique et émotionnel 
liée à la perception des différentes exigences 
spécifiquement associées au fait d’accompagner et 
de prendre soin d’une personne mourante »11 (p. 44). 
Les conclusions de l’étude de Dumont et al.12 
spécifient que le fardeau ressenti par les proches 
accompagnateurs augmente en fonction de 
l’évolution de la maladie et de la proximité du décès. 
En ce sens, le fardeau psychologique et émotionnel 
pourrait sans doute être un bon indicateur de la 
détresse psychologique vécue par les aidants12. 

Ensuite, les caractéristiques du malade 
associées à la détresse des proches aidants ont trait 
à l’âge et au sexe du malade28, au degré 
d’autonomie12, 18, 38, à l’intensité des symptômes 
associés à la maladie23 et à la durée de la maladie18. 
Par exemple, dans le cas où la maladie progresse plus 
vite, les proches du malade peuvent avoir plus de 
difficulté à s’adapter étant donné le court laps de 
temps entre le diagnostic et le décès. Aussi, il a été 

c En plus du livre de Worden (2002), voir l'article de Keirse 
(1995) qui décrit plus en détail les facteurs déterminants du 
processus de deuil selon la catégorisation de Worden. 

démontré que le jeune âge du malade (moins de 50 
ans) et la présence accrue de symptômes 
(particulièrement la confusion, les problèmes 
d’incontinence et le manque d’appétit) ont un effet 
sur l’évolution de la détresse psychologique des 
aidants naturels12. Ceci pourrait s’expliquer en partie 
par un sentiment d’impuissance exacerbé par le 
caractère inhabituel du décès d’un jeune malade12, 44. 

Des facteurs environnementaux ont aussi été 
reconnus comme susceptibles d’avoir une incidence 
significative sur le degré de difficulté ressenti par les 
proches lors de la période d’accompagnement. Ces 
facteurs concernent la satisfaction relative à 
l’accessibilité des soins et des services à domicile42, 
la disponibilité du soutien social7, 12, 29, 36, 38, 44, 45, la 
présence de tensions familiales, les difficultés 
financières éprouvées par les proches3, 14, 18, 30 et la 
satisfaction des aidants à l’égard de leurs habiletés à 
prodiguer des soins durant la phase terminale de la 
maladie32. 

Par ailleurs, accompagner un proche durant les 
phases avancée et terminale de sa maladie implique 
d’avoir continuellement à l’esprit la perspective de 
son décès. Bien qu’il existe peu d’études portant sur 
les liens possibles entre l’expérience 
d’accompagnement d’un malade en fin de vie et le 
processus de deuil, une littérature relativement 
abondante permet de reconnaître les principaux 
facteurs qui influent sur l’issue d’un deuil, voire qui 
la déterminent. Worden48 suggère sept grandes 
catégories de facteurs susceptibles d’avoir un effet 
sur l’expérience de deuil. Il s’agit des caractéristiques 
personnelles du défunt (parent, enfant), de la nature 
de l’attachement (intensité, ambivalence, 
dépendance), du type de mort (les circonstances 
entourant la mort), des antécédents (les pertes 
antérieures et la façon de gérer ces pertes), des 
variables personnelles (l’âge et le sexe de la personne 
endeuillée), des facteurs sociaux (la culture, la 
religion, la participation aux rites, les gains et les 
pertes secondaires inhérentes au deuil et le soutien 
social disponible) et des facteurs concurrents de 
stress (les pertes et le stress vécus en même temps 
que la perte actuelle)c. 
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Les écrits portant sur le deuil ont permis 
d’isoler un certain nombre de facteurs qui influent 
sur son déroulement. Par ailleurs, il faut aussi 
prendre en considération le fait que la perte d’un être 
cher est vécue différemment d’une personne à 
l’autre. En effet, le deuil peut être de durée variable, 
il peut se produire immédiatement après le décès ou 
être différé. De plus, ces connaissances 
demeureront incomplètes tant que les 
caractéristiques de la période d’accompagnement 
susceptibles d’avoir une incidence sur les réactions 
de deuil consécutives à la perte du malade ne seront 
pas considérées. 

CONCLUSION 
En résumé, à ce jour, les auteurs de quelques 

études ont permis d’accumuler des connaissances 
concernant les facteurs susceptibles d’influer sur les 
expériences d’accompagnement et de deuil. Par 
ailleurs, bien que le modèle des soins palliatifs 
proposé par l’ACSP reconnaisse l’étape du deuil 
comme une réalité qui interpelle les intervenants en 
soins palliatifs, la littérature scientifique leur offre 
peu de repères pour guider leurs actions. Il est donc 
nécessaire de mieux documenter les liens entre 
l’expérience de l’accompagnement et l’expérience du 
deuil afin d’améliorer l’orientation des interventions 
sur le plan clinique et d’offrir ainsi une meilleure 
adéquation avec le modèle canadien de référence en 
cette matière. 

Les écrits recensés montrent que la situation 
d’accompagnement est un stresseur pouvant 
exacerber la détresse psychologique des proches 
avant et après le décès du malade. D’une part, 
certains auteurs seraient arrivés à la conclusion que 
le stress vécu pendant la période d’accompagnement 
peut nuire à la capacité d’adaptation de la personne 
après le décès du malade2, 3, 5. D’autre part, certains 
auteurs croient plutôt que le décès du malade et la 
terminaison de sa prise en charge par le proche 
aidant permettraient une réduction des situations de 
stress et un certain soulagement susceptibles de 
faciliter le déroulement du processus de deuil35, 44. Ce 
manque de constance dans les écrits témoigne de 
l’importance d’accroître les efforts de recherche en 
cette matière et suggère la nécessité de considérer 
l’expérience d’accompagnement et celle de deuil 
comme faisant partie d’un seul et même processus. 

En effet, il serait justifié de prétendre que certaines 
caractéristiques de l’expérience de 
l’accompagnement peuvent potentiellement avoir 
des conséquences à long terme sur la santé physique 
et mentale du proche aidant47. Il importe de mieux 
connaître les constituantes de l’expérience 
d’accompagnement du malade qui peuvent influer 
sur le processus de deuil des proches aidants afin de 
favoriser la mise en place d’interventions de nature 
préventive. Enfin, le développement des savoirs et 
des pratiques à cet égard s’inscrit dans les 
recommandations du dernier avis du Conseil de la 
santé et du bien-être du Québec et dans celles de la 
Politique en soins palliatifs de fin de vie10, 25, 34, 43. 
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