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L’évolution et les transformations du champ social et médico-
social au cours des dernières décennies ont introduit un
ensemble diversifié de paramètres et de données nouvelles,
parfois contradictoires, qui ont modifié le cadre général d’in-
tervention ainsi que le jeu des acteurs en présence. 
Le processus de décentralisation et ses conséquences n’ont
fait qu’accentuer la nécessité pour les intervenants sociaux et
médico-sociaux, mais également pour les décideurs et les
techniciens qui les entourent, de se doter d’outils permettant
de comprendre les mécanismes du champ social et médico-
social ; ceci afin de rendre leurs pratiques et leurs décisions
plus efficaces. Cette collection vise à fournir des éléments de
connaissance et d’interprétation de la réalité sociale et
médico-sociale, tout en explorant les champs du possible, à
travers des ouvrages courts, synthétiques, réalisés par des
praticiens-chercheurs soucieux avant toute chose de renvoyer
vers la société civile les effets induits de leur engagement et
de leur réflexion. 
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Préface 

Voyez comme est l’interrogation spirituelle dans le cadre de
la souffrance, elle interroge le sens et elle ne manque pas d’en
donner. Je dois dire que l’accompagnement en tant que directeur
de thèse du travail de Bénédicte Echard a été non seulement une
grande satisfaction mais l’occasion de conforter mes positions
sur la question du sens et tout particulièrement quand cette
question vient à interroger le fait de savoir si des vies valent ou
ne valent pas d’être vécues.

En ce qui me concerne, l’histoire de cette thèse commence
alors que Bénédicte Echard effectue un stage d’une semaine dans
l’Unité de soins palliatifs dont je suis l’un des médecins. Nous
venons d’accueillir un patient atteint d’une sclérose latérale
amyotrophique (maladie de Charcot). Ce patient est dans une
grande souffrance car une partie des décisions thérapeutiques
qui ont été prises à un moment où il ne pouvait participer à la
décision, l’ont conduit à une situation qu’il n’accepte pas et pour
laquelle il demande qu’on l’aide à mettre fin à ses jours.

Lorsque nous l’accueillons dans le service, Bénédicte Echard
m’accompagne et très rapidement, s’étant présentée, nous allons
assister au projet de ce patient de décider de vivre pour partager
son expérience dans le souhait qu’elle puisse servir et qu’elle  ne
se reproduise pas pour d’autres patients dans la même situation
que lui.

L’histoire de ce patient va servir de fil rouge à une réflexion
dont tous, et en particulier les soignants, trouveront matière à
s’enrichir et à enrichir le débat sur l’éternelle question du sens de
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la vie, du sens de l’épreuve de la maladie et de l’épreuve de la
souffrance.

Après avoir bien posé la problématique, Bénédicte Echard a
donné un cadre de compréhension à ce que sont les besoins spi-
rituels. L’histoire du patient va ouvrir de nouvelles perspectives
entre la souffrance et le sens : le sens de la vie, le sens de la mala-
die pour, dans un dernier chapitre, nous renvoyer très clairement
à notre responsabilité quant à la prise en compte des besoins spi-
rituels des patients dans une philosophie du soin dont les soins
palliatifs sont un des lieux de la mise en œuvre. Introduire cet
ouvrage est aussi pour moi l’occasion de partager tout ce qui a
été l’engagement auprès de ce patient, dans la mesure où la réa-
lisation du travail de Bénédicte a comporté une présence signifi-
cative et donc un accompagnement plein de sens auprès de ce
patient.

Je souhaite à tous ceux qui liront le livre de Bénédicte
Echard, une lecture attentive, afin que les propositions qu’elle
recommande soient toujours plus à l’œuvre auprès de tous nos
patients et plus particulièrement auprès de ceux qui sont dans
un doute profond sur le sens de ce qui leur arrive.

Thierry Marmet
Centre régional d’accompagnement et de soins palliatifs

Hôpital Joseph Ducuing, Toulouse

SOUFFRANCE SPIRITUELLE DU PATIENT EN FIN DE VIE10
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Introduction

« Ils longèrent le fleuve. Ils quittèrent la plaine vide. Ils rencontrè-
rent un îlot de verdure. Des arbres centenaires, des bras d’eau limpides,
des murmures sous roche, des rires, des enfants, une oasis enfin !
Brusque vacarme du bonheur, tumulte de vie : grande question qui pal-
pitait là. Ils ne dirent mot. Ils venaient du désert, de la désolation aride,
de la pierraille hors sève : Ils contemplèrent avec respect avec émotion
et recueillement, l’explosion vitale.

Le même jour, plus loin, ils rejoignirent un village en deuil. Un très
petit cercueil allait descendre en terre. Un enfant avait fait une terrible
chute en jouant dans les rochers.

Ils laissèrent derrière eux cimetière, villages, oasis. Ils marchèrent.
Lorsqu’ils marquèrent une pause, le jeune homme questionna :
– Voyageur, dis-moi : Qu’est-ce que la vie ? Que signifie la mort ? 
– Tu as vu, après la grande question, l’explosion vitale, la réponse défi-
nitive, le silence de la mort. Ami, ces événements, en les désignant, en
leur donnant nom, nous les transformons en valeurs et sens. Mais inter-
roge la pierre : à la question de la vie et de la mort, que pourrait elle
répondre ? Demande aux animaux : ils vivent, ils meurent, mais ques-
tionnent-ils l’existence ? Considèrent-ils que la mort en soit la réponse ? 
– Ah voyageur, je m’y perds ! Je ne sais toujours pas où trouver la ques-
tion, ni la question de la question… »

Sayd Bahodine Majrouh, Le voyageur de minuit

Qui, tel le Voyageur de Minuit, ne s’est point posé la ques-
tion de la vie et de la mort, du sens à accorder à ce cycle inin-
terrompu ? La fin de vie fait signe vers cette interrogation :
Vaste question, interrogation sans fin, recherche d’un sens,
attente d’une réponse ultime, d’une illumination, d’une résolu-
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tion de la quête, du mystère… Idée d’un paradis, d’un néant,
d’un nirvana, d’un retour à la terre, d’être un chat qui a sept
vies.

L’approche de la mort emmène dans son sillage la souf-
france spirituelle, le sentiment de culpabilité, d’indignité, d’in-
achevé et l’inquiétude : Angoisse de la mort et de la solitude, de
la désagrégation du corps ou de la disparition, peur de l’au-delà,
du jugement, peur de l’absence d’au-delà, peur du néant.
Angoisse de la fin, peur d’être un poids pour sa famille, peur de
la dégradation physique, peur de perdre le contrôle, peur de la
folie. Sentiment de ne plus être soi, sentiment que les secondes
sont des heures, sentiment d’être déjà de l’autre côté, sentiment
d’inabouti. Vanité de l’existence individuelle sur l’échelle du
temps et des hommes, vanité du soi, vanité des biens matériels,
vanité des conflits, regrets, remords, envie de vivre encore, envie
de recoller les morceaux, envie de fumer une dernière cigarette,
envie de revoir un amour perdu, envie de retrouver un fils, envie
de partir dignement. Dire au revoir puis s’en aller, tirer le
rideau, fermer la porte.

Le chemin de la fin de vie est ardu, tortueux. Il est émaillé
de l’ambiguïté mêlée du vouloir rester et du vouloir partir, des
désirs et des désillusions, des peurs et des espoirs. Les soi-
gnants sont ainsi les témoins de ces interrogations, ils sont
confrontés à la singularité d’un chemin de vie. Il s’agit alors
pour eux d’accompagner cette dernière traversée du temps du
mourir, ce cheminement du malade. Cheminement vers soi,
mouvement vers l’autre, mémoire, souvenirs, désir de vie encore
bien accroché en soi, désir d’amour, désir d’être touché, d’être
bercé. Quête de l’authenticité, quête d’une réconciliation, quête
de sens, quête de réponses, quête d’un dernier instant heureux.

Le temps qui reste à vivre, limité et démesuré à la fois,
subit les assauts du non-sens. Incompréhension, lassitude de la
douleur, difficulté de continuer à vivre, difficulté à laisser ceux
que l’on aime, injustice du sort. Arbitraire du destin. Iniquité.
Pourquoi moi ? De quoi suis-je coupable ? Découragement,
désenchantement, accablement. Non-sens absolu. Désir de
dormir, dormir puis mourir, désir de mourir, désir d’en finir.

Il est difficile de décrire les pensées d’un malade en fin de
vie, cependant, les soignants se trouvent face à la réalité d’une
souffrance spirituelle parfois intense, lorsque aucun sens ne se
dégage de l’expérience de la maladie. En effet, la maladie grave
et la douleur atteignent la personne dans ce qu’elle a de plus
profond, de plus intime. La proximité de la mort remet en ques-
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tion les valeurs et entre en résonance avec la question du sens :
sens de la vie passée, sens du temps qui reste à vivre, sens de la
souffrance et de la maladie. Le sentiment de non-sens est par-
fois violent et sera à la racine de la demande d’euthanasie, qui
peut laisser les soignants désemparés. Aussi, cet ouvrage pro-
pose une réflexion sur la question du sens en fin de vie et la
recherche de pistes pratiques pour faire face à la démoralisation
et à la demande d’euthanasie.

Par ailleurs, la prise en compte de la souffrance spirituelle
de la personne mourante s’intègre dans l’approche globale du
soin défendue par le mouvement des soins palliatifs. Au sein de
cette démarche de soins, la reconnaissance de la dimension spi-
rituelle est d’autant plus importante qu’elle s’inscrit dans un
contexte médical marqué par un abord scientifique, dominé par
la toute-puissance de la technique. La médecine, transformée en
science du corps, perd le contact avec l’humain. Il s’agit donc de
retrouver le sens du « prendre soin » de la personne humaine et
non d’un corps mourant. L’être humain est digne de respect et
ce jusqu’au bout de sa vie, quelle que soit sa dégradation phy-
sique et mentale. Ainsi, la notion de spiritualité et de son
accompagnement en fin de vie laisse percevoir d’importants
enjeux sociaux, philosophiques et éthiques, notamment concer-
nant la conception de l’homme et de sa relation au monde.
Derrière les valeurs que l’on reconnaît à l’humain se dessine en
effet l’idéologie d’une société par rapport à chacun de ses
membres. Un ajustement semble donc nécessaire entre moder-
nité (idéal de la santé et de la jeunesse, traitements et modes de
diagnostic de plus en plus performants) et tradition humaniste.

Enfin, la spiritualité est considérée, dans cet ouvrage,
comme une composante irréductible de l’homme. Le question-
nement sur le sens se situe actuellement dans un espace indi-
viduel et laïque. Aussi, cette étude envisage le champ de la
spiritualité dans le cadre d’une vision humaniste et non pas,
selon une perspective théologique. Le monde médical a le devoir
de créer un espace neutre, une ouverture à l’expression de la
spiritualité de chacun. Il s’agit de renouer le lien avec cette
dimension de l’homme négligée dans l’approche médicale
contemporaine.
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Derrière les valeurs que l’on reconnaît à l’humain se dessine en
effet l’idéologie d’une société par rapport à chacun de ses
membres. Un ajustement semble donc nécessaire entre moder-
nité (idéal de la santé et de la jeunesse, traitements et modes de
diagnostic de plus en plus performants) et tradition humaniste.

Enfin, la spiritualité est considérée, dans cet ouvrage,
comme une composante irréductible de l’homme. Le question-
nement sur le sens se situe actuellement dans un espace indi-
viduel et laïque. Aussi, cette étude envisage le champ de la
spiritualité dans le cadre d’une vision humaniste et non pas,
selon une perspective théologique. Le monde médical a le devoir
de créer un espace neutre, une ouverture à l’expression de la
spiritualité de chacun. Il s’agit de renouer le lien avec cette
dimension de l’homme négligée dans l’approche médicale
contemporaine.
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1

Vision de la mort 
dans la société occidentale

« Nous commençons donc par le début et mon maître
m’enseigne que le monde fut créé par Dieu en sept jours,

il y a cinq mille sept cents ans et des poussières.
Je lui demande s’il se fiche de moi.

Il me dit que non ; que c’est la vérité.
Je lui dis que c’est ridicule et qu’avec du carbone 14,
on peut prouver scientifiquement que le monde existe

depuis des milliards d’années.
Il me dit que le carbone 14 peut se tromper. Que peut

être que c’est le déluge du temps de Noé qui a usé le sol
de la planète et qui lui donne l’air plus vieille.

Je lui réponds que même un chaton ne croirait pas ces
imbécillités. Il me dit que c’est ce que lui a enseigné son

maître. Je lui dis ce que je pense de son maître.
Il me dit que peut être que les années n’ont de sens que

si les hommes sont là pour les compter. Que peut-être,
cinq mille sept cents ans, c’est la date du premier calen-

drier. J’aime mieux cette explication. »
Joann Sfar, Le chat du rabbin

Les rapports entre la mort et la société occidentale ont
évolué au cours des siècles. Des modèles traditionnels, où la
mort était mise en scène lors des rituels, on est passé peu à peu
à une mort cachée, dans un monde dominé par l’idéal de jeu-
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nesse éternelle. Parallèlement, la notion d’une existence indivi-
duelle subordonnée aux lois du groupe a été remise en cause par
l’affirmation de l’individu. Celui-ci refuse alors l’idée de sa
propre finitude et participe au refoulement de la mort jusqu’aux
extrêmes limites de sa conscience. Ces processus ont eu lieu sur
plusieurs siècles, en une lente évolution.

Évolution des modèles traditionnels

Comme chaque passage de la vie, la mort a de tout temps
été une préoccupation de la communauté. Celle-ci, soumise à la
loi universelle des cycles de la vie et de la mort, est chargée de
maintenir malgré tout la continuité de l’espèce. En effet, par
l’intermédiaire de rites codifiés, la collectivité prend tradition-
nellement en charge le mourant, puis l’endeuillé. Ces coutumes,
par une gestuelle commune à tous, permettent au groupe de
transcender le désordre créé par le passage de la mort en son
sein (et d’éviter ainsi le retour au Chaos). « Qu’elles relèvent de
la religion ou du mythe, toutes [les coutumes] ont pour effet de
préserver l’espoir de celui qui reste. Elles le protègent du ter-
rible sentiment de finitude que l’être humain tente sans cesse
de sublimer en établissant une lignée. Car sans la mort, la
reproduction et la sexualité, n’ont plus de finalité pour l’es-
pèce 1. »

Pour Edgar Morin, la conscience de la mort est à l’origine
d’une angoisse et d’un traumatisme, la pensée humaine élabore
alors la croyance en l’immortalité comme exutoire à cette
angoisse d’une fin inéluctable.

Philippe Ariès, dans L’homme devant la mort, distingue
quatre composantes dans le rapport entre la mort et la société :
la conscience de soi, la défense de la société contre la nature
sauvage, la croyance dans la survie et dans l’existence du mal.
Ces composantes ont formé un tableau évolutif au fil des âges,
marqué par quatre périodes.

La mort apprivoisée

C’est l’image de la mort au premier Moyen Âge (la mort de
Roland). La mort, tout comme la vie, n’est pas un acte indivi-
duel, la conscience de soi de l’individu est soumise d’abord au
passé et au futur de l’espèce, puis à l’influence de sa commu-

SOUFFRANCE SPIRITUELLE DU PATIENT EN FIN DE VIE18
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