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DEUXIÈME PARTIE

L’ACCOMPAGNEMENT 

ET LES SOINS

Le thème de l’accompagnement occupe une place importante dans 
le champ du travail social. Il caractérise la relation qui s’installe 
entre un·e professionnel·le et un·e bénéficaire d’une prestation.  

Il est d’autant plus présent qu’il s’agit de la fin de vie. En réfléchissant 
à des événements concrets les ayant marqué·e·s dans leur pratique pro-
fessionnelle ou leur expérience personnelle, les participant·e·s à l’ate-
lier de recherche ont fréquemment mis en avant des exemples mettant 
en perspective les enjeux et les limites des formes d’accompagnement 
lorsqu’une situation de fin de vie se présente ; ils et elles se sont aussi 
intéressé·e·s aux différents contextes hospitaliers ou de soins, là où 
exercent, en minorité, certain·e·s travailleurs sociaux et travailleuses 
sociales. En arrière-fond de ces réflexions  –  regroupées dans cette 
deuxième partie  –  se pose, entre autres éléments, la question de la 
répartition des prérogatives entre différents milieux professionnels et, 
par conséquent, de la place et du rôle du travail social dans l’accom-
pagnement de fin de vie. Cette question ouvre par ailleurs la possibilité 
d’étendre son champ d’intervention  –  en particulier dans les secteurs 
biomédicaux  –  et de favoriser non seulement une coordination entre 
groupes professionnels variés, mais aussi entre ces derniers et les béné-
ficiaires des prestations.
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Les deux articles composant cette partie reflètent ces éléments.  
Ils portent un regard sur l’accompagnement palliatif à partir du travail 
social. Leurs auteur·e·s ont, respectivement, opté pour une immersion 
dans l’univers palliatif afin de le découvrir, en y réalisant des observa-
tions répétées et des entretiens formels et informels avec les profession-
nel·le·s et, surtout, avec des patient·e·s afin de restituer leur point de vue 
et réfléchir à ce que le travail social  –  certes déjà présent  –  pourrait 
encore apporter en prenant appui sur des thèmes spécifiques : le recours 
à l’approche du récit de vie en fin de vie et le rapport au désir et à 
la sexualité durant une prise en charge palliative. Natalia Lainz Allet 
a entrepris de surmonter certains écueils méthodologiques inhérents à 
cette approche  –  rendez-vous repoussés, car les patient·e·s ne se sen-
taient pas suffisamment bien, risque de décès en cours de recherche, 
interrogation sur le sens d’une étude dans ces circonstances  –  pour 
évaluer la pertinence d’introduire le récit de vie comme outil d’accom-
pagnement pour les personnes en fin de vie. Relevant les mêmes défis 
méthodologiques, sur un sujet délicat, Laurent Chenevard a, pour sa 
part, engagé des discussions avec les patient·e·s sur leurs désirs et leur 
sexualité dans ces instants de fin de vie afin d’intégrer cette composante 
dans l’accompagnement palliatif.

Si ces deux articles focalisent leur attention sur la pratique des soins 
palliatifs au sein même d’institutions qui les dispensent, bon nombre 
d’autres participant·e·s à l’atelier se sont intéressé·e·s à la philosophie 
palliative qui sous-tend leurs propres expériences professionnelles de 
l’accompagnement, dans des contextes institutionnels variés. Ils et elles 
ont également cherché à apprécier le sens de cet accompagnement  –  et 
sa continuité  –  au cœur même de certains dispositifs de soins. Six tra-
vaux relevant de ces aspects peuvent être succinctement décrits.

Fabian Bonzon  –  « Des parcours singuliers de vie menant à des 
accompagnements pluriels de fin de vie : quelles motivations animent 
celui ou celle qui participe à l’accompagnement en fin de vie, pour des 
personnes atteintes du virus VIH-sida ? »  –  s’est intéressé aux facteurs 
déterminant l’engagement d’une personne dans un accompagnement 
bénévole de personnes en fin de vie. Il a investi une association de béné-
voles, lieu d’information et de ressources pour des personnes séroposi-
tives et malades du VIH-sida. Cette association propose des aides aussi 
bien financières que juridiques et relationnelles. Son travail apporte un 
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éclairage sur cet engagement volontaire et sur le « nécessaire » retour sur 
investissement que cet engagement présuppose ; il problématise aussi 
les liens qu’entretiennent « monde bénévole » et « monde profession-
nel ». Bonzon montre que l’engagement dans cette structure associative 
repose souvent  –  mais pas nécessairement  –  sur des expériences per-
sonnelles qui conditionnent les relations entre bénévoles et accompa-
gné·e·s. La problématique du deuil des bénévoles est aussi évoquée, et 
par conséquent la nécessité de passer d’un bénévolat dit « spontané » 
(volontariat) à un bénévolat « professionnalisé » en certaines circons-
tances. Pour y parvenir, Bonzon a documenté l’histoire de l’évolution de 
l’appréhension du VIH-sida, qui signifiait quelques années auparavant 
une mort imminente alors que cette maladie s’appréhende désormais de 
manière chronique.

Interpellée dans sa pratique professionnelle par l’accompagne-
ment palliatif de personnes en situation de handicap institutionnali-
sées, Amélie Prélaz s’est pour sa part engagée dans une réflexion sur 
le sens du plaisir dans l’alimentation dans les situations de fin de vie. 
En menant des observations de repas ainsi que des entretiens avec 
un cuisinier en milieu palliatif et avec des éducatrices sociales en ins-
titution socio-éducative, Prélaz a décrit les adaptations  –  voire les 
entorses  –  faites aux principes de l’accompagnement quotidien afin de 
préserver une forme de plaisir dans les temps de repas. La contrainte 
liée à la sécurité des bénéficiaires pose toutefois certaines limites à ces 
adaptations, susceptibles de nourrir certaines tensions ou désaccords 
entre professionnel·le·s. Dans un travail intitulé « Prendrez-vous encore 
un yogourt mocca ? Le plaisir de l’alimentation de fin de vie », les des-
criptions minutieuses de gestes et de rythmes dans la relation liés à 
l’alimentation permet d’imaginer le bon équilibre à trouver dans ces 
moments difficiles à interpréter, en particulier lorsqu’il s’agit d’accom-
pagner des personnes présentant des déficiences intellectuelles.

Le thème de l’accompagnement a encore fait l’objet du travail de 
Marisa da Silva : « Migration et fin de vie dans un EMS à Renens : le 
regard des aides-soignantes ». Le contexte porte cette fois-ci sur un autre 
groupe professionnel et un autre lieu de vie, un établissement médi-
co-social, en abordant le thème de la migration dont sont issu·e·s non 
seulement les résident·e·s mais aussi bon nombre d’aides-soignant·e·s. 
Silva focalise son attention sur la gestion de la diversité culturelle dans 

L’ACCOMPAGNEMENT ET LES SOINS



84

les interactions de la vie quotidienne entre bénéficiaires et personnel 
soignant ; elle présente un aperçu des facilités et des difficultés que res-
sentent et éprouvent ces aides-soignant·e·s à accomplir leurs tâches qui 
tombent parfois dans une « culturalisation » de circonstance, que ce 
soit en termes de rapports de proximité et d’accompagnement de per-
sonnes étrangères par des personnes venant du même univers culturel 
ou encore que ce soit en termes d’oppositions binaires et idéologiques 
entre « nous » les étranger·e·s et « eux » les Suisse·sse·s. Silva montre 
que ces problématiques s’enchevêtrent et s’additionnent aux enjeux de 
fin de vie en institution, nécessitant des formations continues à l’inten-
tion du personnel soignant, ainsi qu’à l’intention des personnes qui les 
encadrent.

Deux autres travaux ont ensuite exploré la dimension spirituelle de 
l’accompagnement. Le premier, celui de Juliana Hanitrarisoa, concerne 
une thématique qui n’a que très récemment fait l’objet de recherches 
approfondies 1 : l’accompagnement en fin de vie de religieuses et reli-
gieux en couvent ou en monastère. Hanitrarisoa s’est immergée dans 
une communauté religieuse féminine dont plusieurs membres ont par-
tagé avec elle, à travers des entretiens individuels et collectifs, leurs res-
sentis face à la finitude, leur préparation spirituelle à la mort ; elles ont 
aussi partagé leurs craintes et leurs peurs de la maladie. Dans « Fin de 
vie au couvent : quelle prise en charge ? », Hanitrarisoa décrit une vie 
réglée, rythmée par les prières et la lecture, proposant peu d’espaces 
de discussions à propos de thématiques à l’exception de celles qui sont 
centrées sur la communauté. Durant les discussions d’atelier, elle a pu 
évoquer le sentiment d’isolement et de solitude éprouvé par les sœurs, 
ce qui ne peut qu’interroger la place que pourraient occuper et dévelop-
per les travailleurs sociaux et les travailleuses sociales dans des struc-
tures communautaires de ce type.

L’accompagnement spirituel lors du passage de la vie à la mort  
a encore été abordé sous un autre angle. Dans « L’accompagnement 
spirituel à travers le travail d’un “guérisseur, magnétiseur, passeur” », 
Stéphanie Marti a entrepris un travail de recherche dans un univers 
d’études peu abordé en travail social, du moins en Suisse. Marti s’est 

1	 Voir Anchisi, 2017 ; Amiotte-Suchet, Anchisi & Von Ballmoos, 2017 ; Anchisi & 
Amiotte-Suchet, 2018.
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intéressée à la pratique d’un intervenant (thérapeute, thanatologue, 
passeur) qui propose une série de rencontres encourageant le dialogue 
entre soi et la finitude. Elle s’est posé la question suivante : quel·le·s 
professionnel·le·s  –  et avec quelle légitimité ?  –  peuvent prétendre 
accompagner des personnes nécessitant cet accompagnement spirituel, 
sans tomber dans le prosélytisme religieux ? En référence à ce qui se fait 
en Amérique du Nord notamment, où ce sont souvent les travailleurs 
sociaux et les travailleuses sociales qui sont en charge de cet accompa-
gnement spirituel dans certaines institutions subventionnées par l’État, 
Marti s’interroge, après avoir suivi l’accompagnement proposé par ce 
thérapeute, sur la possibilité de développer en Suisse des accompagne-
ments similaires effectués par des travailleurs sociaux et des travailleuses 
sociales. Elle souligne les enjeux pour les professionnel·le·s du social à 
mettre une frontière, ou à délimiter de manière précise entre spirituali-
té(s), religion et médecines de guérison, en milieu hospitalier en parti-
culier. Elle montre l’importance d’être au clair  –  et en lien  –  avec son 
propre sentiment de finitude pour pouvoir accompagner de manière 
adéquate des personnes en situation de vulnérabilité, et bien repérer et 
reconnaître leurs besoins en termes de spiritualité.

Enfin, le contexte hospitalier comme lieu d’accompagnement a fait 
l’objet du travail de Marion Bapst : « La salle d’attente : un lieu de 
vie au sein d’un lieu de soin. Observation dans la salle d’attente d’un  
hôpital ». Son terrain part de sa volonté de saisir les formes de socia-
bilité d’une salle d’attente de radio-oncologie. Sa démarche vient ques-
tionner le rôle et la place que les travailleurs sociaux et les travailleuses 
sociales pourraient investir dans ce type d’univers pour faciliter la 
continuité de l’accompagnement lors des prises en charge hospitalières. 
Bapst a appréhendé la salle d’attente comme un lieu de participation 
sociale entre des individus ayant un statut particulier, celui de per-
sonnes atteintes d’un cancer. Les descriptions des liens qui s’y nouent 
et des discussions qui y ont cours montrent que la salle d’attente est un 
lieu d’apprentissage et d’échange malgré le silence pesant qui y règne 
parfois : les malades comparent leur parcours dans la maladie et leurs 
accompagnant·e·s saisissent ces occasions pour en savoir plus sur leur 
rôle. La distinction qu’opère Bapst entre le fait de prendre en charge 
l’attente par des professionnel·le·s et le fait que les patient·e·s prennent 
en charge leur attente est intéressante et stimulante. Ainsi, « tromper 
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l’ennui » dans les salles d’attente a des vertus qui peuvent être exploitées 
et débouche sur une réflexion sur la façon dont les travailleurs sociaux 
et les travailleuses sociales pourraient investir ces espaces apparentés à 
des « non-lieux » (Augé, 2015, 2010).
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CHAPITRE IV

SOINS PALLIATIFS 

ET SEXUALITÉS. 

UN RENONCEMENT, 

UNE PARENTHÈSE, 

UNE LIAISON ?
LAURENT CHENEVARD

Si j’étais en situation de soins palliatifs, de quoi aurais-je envie ? J’ai 
pensé d’abord que j’aurais envie de manger des framboises, puis 
que j’aimerais aussi caresser et être caressé par la personne que 

j’aime. J’étais interloqué : comment parvenais-je à lier la mort avec le plai-
sir, l’envie, la sensualité ? La mort ne serait-elle pas que le pire moment à 
vivre ? La mort a plusieurs visages et son intervention surprend et inter-
roge, nous contraignant à diversifier nos représentations et nos interpréta-
tions. Cette diversification ne peut-elle justifier ce souhait de lier maladie, 
soins palliatifs et sexualité et d’observer et de relater ce qui se vit, se dit et 
s’écrit de nos jours ?

Le désir, l’envie, la recherche du plaisir se manifestent-ils lors des der-
niers jours ? Une personne malade, dont le corps est modifié, altéré, blessé 
par les attaques de la maladie et des traitements, perçoit-elle encore son 
corps comme une possible source de sensations agréables ? Pour tenter 
de le savoir, j’ai enquêté dans un centre de soins palliatifs. Ma demande 
auprès de la direction fut claire : je souhaitais axer ma recherche non pas 
auprès du personnel soignant ou des proches, mais auprès des personnes 
hospitalisées. Après avoir obtenu les accords et défini les modalités d’in-
tervention, une des premières phrases que j’ai entendue du personnel soi-
gnant fut : « Ici on ne parle pas de sexualité. » J’ai essayé pourtant d’en  
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parler, de faire parler plus exactement. Trois personnes en situation de soins 
palliatifs m’ont donné leur accord pour répondre à mes questions. Leurs 
propos, leurs doutes, leurs certitudes, leur bienveillance et leurs sourires 
éclairent et renforcent le sens et l’utilité de cette démarche de recherche.

PARLER DE SEXUALITÉS EN FIN DE VIE

Une personne en situation de soins palliatifs peut-elle parler et bénéficier, 
pour autant qu’elle le souhaite, de sensualité, de plaisir, de sexualité ? 
Dans une approche globale en soins palliatifs, la sexualité est-elle consi-
dérée, ou la tendance est-elle davantage à la reléguer aux sujets moins 
importants, voire à l’occulter ? Un corps en souffrance, qui subit trai-
tements, médications, manipulations, peut-il encore être une source de 
détente et de plaisir ?

Le sujet est peu abordé dans les ouvrages en langue française consa-
crés aux soins palliatifs. Roger Sahun, président de la Fédération Alliance 
« Jusqu’au bout accompagner la vie », cite dans un article les propos d’une 
personne atteinte d’un cancer en phase avancée : « Ma sexualité est main-
tenant le dernier moyen pour mon corps de rester une source de sensations 
agréables. En dehors d’elle mon corps malade est douleur et souffrance » 
(2010, p. 2). Une personne malade n’est pas un objet de soins médicaux, 
elle est un sujet désirant. Un tabou semble peser sur les sexualités dans 
le cadre des soins palliatifs. J’ai formulé mes hypothèses de recherche 
sur cette évidente complexité de relier soins palliatifs et sexualités, sur ce 
manque d’intimité en milieu hospitalier ou à domicile, cette représenta-
tion uniquement tragique de la maladie, cette tendance à allier la sexualité 
à la pleine santé, tant chez la personne malade, que les soignant·e·s et 
les proches, imposant le malaise et le silence. Le sujet est peu abordé par 
manque de renseignements, d’audace et par crainte de troubler et de gêner.

Plusieurs témoignages de personnes malades relèvent que les baisers, 
les caresses et les étreintes aident à se sentir mieux et à moins souffrir. 
Une notion liée à l’autorisation semble paralyser ces envies. Il semble 
inconcevable qu’une personne mourante ait envie de sexualité, alors que 
le contact, l’intimité et la jouissance sont des désirs qui peuvent préoccu-
per jusqu’au dernier souffle. Patient·e·s, soignant·e·s, proches : comment 
donner la parole, garantir le respect de l’intimité et favoriser des contacts 
sexuels lorsqu’ils sont désirés ?

L’ACCOMPAGNEMENT SOCIAL ET LA MORT
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IV

Les questions fondatrices de ce travail sont : quel est le sens de l’ex-
ploration des sexualités dans le cadre des soins palliatifs ? Les sexualités 
pourraient-elles être perçues comme une mesure pour favoriser le confort 
et l’apaisement, pour autant qu’elles soient désirées par les patient·e·s 
et leur proche intime ? En notant sexualités au pluriel, je suggère toutes 
orientations et pratiques sexuelles.

UN CENTRE DE SOINS PALLIATIFS

J’ai pris contact avec la direction d’une fondation et centre de soins pal-
liatifs. Après avoir exposé les raisons de mon appel, le directeur m’a 
demandé d’envoyer mon projet de recherche, qui a suscité son intérêt ; un 
entretien de rencontre a été fixé avec lui et une infirmière responsable. J’ai 
expliqué le sens de ma démarche de recherche et mon souhait de pouvoir 
questionner quelques personnes en situation de soins palliatifs. Le direc-
teur m’a d’abord donné son accord pour interroger quelques soignant·e·s. 
Je lui ai dit qu’un mémoire en sexologie de l’Université de Nantes existait 
sur le vécu des soignant·e·s concernant les soins palliatifs et les sexualités 
et que je souhaitais axer prioritairement mon intérêt sur les patient·e·s.

J’ai obtenu son accord. Il m’a informé que les patient·e·s étaient en 
situation de crise, qu’ils et elles subissaient une fatigue conséquente due 
à leur maladie et aux traitements et qu’ils et elles pouvaient présenter 
des troubles de la mémoire. Quant aux modalités pour intervenir dans 
le cadre de ma recherche, nous avons décidé qu’elle se ferait par immer-
sion et observation, en passant du temps au centre de soins palliatifs 
l’après-midi et en mangeant le soir à 18 heures avec les patient·e·s et les 
soignant·e·s à la salle à manger. Le but étant de respecter l’intimité de 
chacun·e et de faire connaître mes intentions en douceur et avec délica-
tesse. Un premier jour a été fixé. Pour m’y préparer, il me fallait soigner 
l’approche, les amorces et développer mes compétences pour m’entretenir 
avec une personne en situation de soins palliatifs qui, peut-être, me don-
nerait son accord pour en parler avec moi.

UNE APPROCHE DES SOINS PALLIATIFS

« Les soins palliatifs englobent le soutien et les traitements médicaux 
apportés aux personnes souffrant de maladies incurables, potentiellement 
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mortelles et/ou chroniques évolutives. Bien qu’ils soient introduits à un 
stade précoce, ils interviennent principalement au moment où le diagnos-
tic vital est ou paraît engagé et où les soins curatifs ne constituent plus un 
objectif primaire. Ils offrent aux patients, compte tenu de leur situation, 
la meilleure qualité de vie possible jusqu’à leur décès, tout en apportant 
un soutien approprié à leurs proches. » 1 Une personne en soins pallia-
tifs est atteinte d’une maladie incurable évolutive avec un processus vital 
engagé, ceci peut signifier, dans certaines situations, que ces soins durent 
plusieurs années. Un lieu consacré aux soins palliatifs n’est pas un mou-
roir. L’objectif principal des soins palliatifs est de donner la vie jusqu’au 
dernier moment : « Les soins palliatifs visent à éviter la souffrance et 
les complications. Ils comprennent les traitements médicaux, les soins, 
ainsi que le soutien psychologique, social et spirituel. Les soins palliatifs 
doivent tenir compte du patient dans sa globalité. Il s’agit d’anticiper et 
d’atténuer le mieux possible ses symptômes et ses souffrances. » 2

Marie de Hennezel, psychologue clinicienne ayant travaillé de nom-
breuses années dans le domaine des soins palliatifs écrit : « Je suis au 
chevet de Bernard. Il a gémi doucement, et sa main est venue se blottir 
dans la mienne. Mon ange, a-t-il murmuré avec une incroyable ten-
dresse. Bernard est en train de mourir du sida et de vivre ses derniers 
jours dans l’unité de soins palliatifs où je travaille » (de Hennezel, 1995, 
p. 19). Ces mots racontent l’infinie tendresse, l’amour bienveillant, la
violence et la douceur des derniers instants. Cette tendresse se retrouve
dans la description que Chantal Couvreur propose des soins palliatifs :
« Une médecine de la tendresse non seulement par l’écoute, mais éga-
lement par le toucher. Ce sens permet lui aussi de manifester des sen-
timents positifs à l’égard du patient […]. Le toucher chaleureux, lui,
permet de faire passer ce que les mots ne peuvent dire » (1995, p. 81).
Cette sociologue évoque l’amour qu’un·e soignant·e peut mettre dans
les petits gestes et le fait qu’ils peuvent avoir un effet thérapeutique et
améliorer la santé. Le contact physique positif réchauffe, améliore le
bien-être et peut avoir des répercussions au niveau mental.

Lors d’un entretien publié dans la revue Pensée plurielle, Paul et 
Danièle Beck, fondateur et fondatrice de la maison de soins palliatifs 

1	 www.palliative.ch. Cf. https://www.palliative.ch/fr/soins-palliatifs/en-quoi-consistent-
les-soins-palliatifs/ (consultée le 3 février 2019).

2	 Ibid.
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Rive-Neuve, précisent la teneur de cette compétence en tendresse déve-
loppée par les professionnel·le·s : «Au début, dans ta formation d’in-
firmier, on t’apprend toute une série de compétences, mais quand tu 
dépasses cette dimension, cela devient un lien de l’ordre d’une tendresse 
mammifère. Une affection qu’on éprouve vis-à-vis de quelqu’un qui 
est un mammifère comme soi, et qui a besoin que l’on s’occupe de lui 
dans une proximité. Avec le sentiment que j’aimerais que l’on s’occupe 
de moi de la même façon quand cela sera mon tour » (Rossi & al., 
2009, p. 50). Ce toucher entre « mammifères », qui semble primordial 
dans le cadre des soins palliatifs, ce toucher tendre qui réchauffe, ras-
sure, apaise, ce toucher affectif et de proximité est raconté à de très 
nombreuses reprises dans la littérature, qu’il concerne et réunisse un·e 
patient·e et un·e soignant·e, ou un·e patient·e et un·e proche. Tant qu’il 
reste affectif, il est revendiqué, magnifié, justifié. Qu’en est-il quand un·e 
patient·e et, ou un·e proche souhaite(nt) que ce toucher se sexualise ?

UNE APPROCHE DES SEXUALITÉS

La sexualité est un phénomène complexe conjuguant plusieurs aspects : 
biologique, psychologique, historique, érotique, philosophique, his-
torique, moral, culturel et comprend identité, orientations et activités 
sexuelles. La sexualité est plurielle, elle devient les sexualités, dans une 
notion démocratique, sexualités pour tous ceux et toutes celles qui le 
souhaitent, dans les limites de la légalité. Sexualités plurielles pour 
convier femmes, hommes, personnes intersexuées, de genre féminin, 
masculin, transgenre, dans le cadre de relations hétérosexuelles, homo-
sexuelles, bisexuelles, pansexuelles. Chacun·e peut y apporter ce qu’il 
ou elle désire et ce qu’il ou elle souhaite, avec ses mots, ses envies, ses 
gestes, ses limites, ses attitudes et comportements.

Dans son livre Sociologie de la sexualité, Michel Bozon écrit : « Au 
cœur de la sphère de l’intimité et de l’affectivité, qui s’est fortement 
développée au fil du temps, la sexualité apparaît comme une pratique 
personnelle, fondamentale dans la construction du sujet » (2009, 
p. 28). Le terme fondamental peut présenter certains risques. Parler
ou faire parler de sexualités ne revient pas nécessairement à favori-
ser et encourager les contacts sexuels : « L’ensemble de ces évolutions
dessine une société où règne une obligation diffuse de ne jamais en
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finir avec l’activité sexuelle (une obligation au sexe), quels que soient 
l’état de santé, l’âge, le statut conjugal. Ceux qui n’ont pas d’activité 
sexuelle le dissimulent ou cherchent à se justifier » (2009, p. 37). Cela 
revient-il à dire que les personnes sans activité sexuelle ne parviennent 
pas à se construire et se maintenir en tant que sujet ? Certainement pas, 
il convient d’appréhender ces questions sans se laisser contaminer par 
cette obligation à la sexualité. Mon approche est motivée par le fait de 
découvrir si les sexualités, dans un domaine très spécifique, peuvent se 
nommer et s’exprimer quand l’envie s’en fait ressentir.

Bozon poursuit : « Les rapports institués entre les femmes et les 
hommes, les rapports de génération, les rapports entre classes sociales 
comme entre groupes culturels et ethniques structurent les relations 
entre les personnes, établissent des hiérarchies et des rapports de pou-
voir, façonnant ainsi les perceptions du possible, du rêvé, du désirable 
et de l’illicite en matière de sexualité » (2009, p. 45). Les personnes 
atteintes d’une maladie incurable, face à tant de complexité, de pres-
sions, de rapports de pouvoir, dans une étape de vie suscitant des 
représentations qui ont tendance à n’être qu’annihilantes, mêlées de 
peur et de pitié, ont de fortes probabilités, d’après mes hypothèses de 
recherche, de se voir contraintes à rester cloisonnées dans une zone de 
l’impossible et de l’illicite.

UNE LIAISON ENTRE SOINS PALLIATIFS ET SEXUALITÉS

À chaque fois que j’ai expliqué mon sujet de recherche à des personnes 
apparemment en pleine santé, j’ai entendu : « Oh moi, quand je suis 
malade, je n’ai pas envie de faire l’amour. » Une personne en pleine santé 
qui tombe malade sait qu’elle sera probablement soignée et guérie, les 
envies sexuelles seront écartées durant ce laps de temps, sachant qu’elles 
pourront s’exprimer à nouveau. Les soins palliatifs étant des soins actifs 
destinés à des personnes atteintes d’une maladie grave évolutive ou ter-
minale, explicitent à la personne, de par leur sens et définition, qu’elle 
va mourir, que le terme de guérison n’est plus actuel. Cet état de mort 
annoncée ne réveille-t-il pas une énergie vitale chez certaines personnes 
qui souhaiteront alors vivre intensément le délai imparti ?

Dans Sexualité, handicap et vieillissement, Philippe Pitaud, directeur 
de l’Institut de gérontologie sociale à Marseille, note : « Il y a eu une 
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perte physique ou corporelle, mais le sujet reste entier dans ses capaci-
tés d’aimer, d’être en relation, d’éprouver ou de donner du plaisir. Des 
réaménagements et des investissements nouveaux vont être alors pos-
sibles. Pour certains il y aura des difficultés dans la réalisation de l’acte 
sexuel, mais le champ de l’érotisme est vague et il n’y a pas de norme 
dans les gestes amoureux. La sexualité est source de vie, tentative de 
faire reculer la mort » (2011, p. 30). Malgré le fait qu’en situation pal-
liative, la sexualité souhaitée requerra certainement des adaptations et 
de nouveaux investissements pour se vivre le plus pleinement possible, 
la personne est et reste, jusqu’au dernier souffle, un sujet capable de 
donner et de recevoir de l’amour et du plaisir.

Robert Fontaine, travailleur social québécois, s’est intéressé à la 
sexualité et à la sensualité en fin de vie. En 2006, il a participé à un 
congrès du réseau des soins palliatifs du Québec et rédigé un texte, La 
sexualité en fin de vie, un mythe ou une réalité ! Après avoir relevé la 
pénurie de documentation sur le sujet, il note qu’« aimer et être aimé ne 
nécessitent pas forcément un acte sexuel ; la notion large de “plaisir” 
prend toute son importance chez une personne atteinte d’une maladie 
grave ou dégénérative. Pour se sentir vivante, une personne en fin de 
vie a besoin d’amour » (2006, p. 6). Les diverses manifestations de la 
sexualité ne se réduisent pas à l’intimité génitale et reproductive, elles 
sont variées et ne concernent pas que les personnes en pleine santé. 
Chaque étape et situation de vie peuvent moduler et offrir des contacts 
vecteurs de plaisir et d’amour, au travers de rituels de séduction et 
d’excitation.

La sexualité génitale peut être entravée en situation de soins pallia-
tifs. Une maladie incurable, de par ses symptômes et ses traitements, a 
des effets néfastes et significatifs sur les capacités sexuelles, provoquant 
des difficultés physiques et psychologiques. Mélanie Gaudreault, méde-
cin oncologue, énumère certains de ces effets dans un article des Cahiers 
francophones des soins palliatifs intitulé « Cancer et sexualité » : chez 
l’homme, dysfonction érectile, diminution de la quantité de sperme, 
éjaculation rétrograde, etc. Chez la femme, sécheresse vaginale, pos-
sible modification des organes ayant une fonction sexuelle, etc. Chez 
la femme et l’homme, douleurs diverses, fatigue, cicatrisation, nau-
sées, etc. Ces effets entraînent de nombreux inconforts physiques et 
une diminution du désir sexuel, se répercutant sur la perception que 
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les patient·e·s ont d’eux et d’elles-mêmes et de leurs organes sexuels.  
Elle note : « Contrairement à ce que l’on peut croire, l’importance que 
l’on accorde à la sexualité ne diminue pas en présence d’une maladie 
chronique ou d’une maladie terminale, mais, bien sûr, l’expression de 
cette sexualité est différente » (Goudreault, 2007, p. 46).

Cette expression se modifiera selon les diverses phases de la maladie : 
« Finalement, chacun des professionnels œuvrant dans le domaine de la 
santé a rencontré des patients éprouvant différents problèmes reliés à 
la sexualité. Il devient donc primordial de prendre conscience de l’im-
portance de cet aspect de la qualité de vie de chaque patient et d’être 
en mesure d’évaluer l’impact de la maladie et des traitements » (2007, 
p. 51). Dans ce même article, Gaudreault relate ensuite les énormes
difficultés pour aborder le sujet dans un contexte de soins palliatifs,
chaque soignant·e semble dire et penser que la sexualité devrait être
abordée et discutée, mais il ne le fait pas, comme si elle devenait un
sujet inexistant à l’approche de la mort, provoquant gêne et malaise.
Si le sujet n’est pas nommé par les soignant·e·s, il y a de forts risques
qu’il ne le sera pas par les patient·e·s. Un manque de connaissances
et de formation est régulièrement relevé par les soignant·e·s. Pourtant
Gaudreault constate que quand le sujet est abordé, les patient·e·s ont
envie d’en parler et apprécient que les soignant·e·s s’en préoccupent.
Des habilités de communication éclairée, en créant l’opportunité, en
expliquant aux meilleurs moments, en accueillant et en proposant, en
informant et en cherchant des moyens pour favoriser et faciliter les
contacts sexuels souhaités, parfois en trouvant des alternatives, pour-
raient devenir des compétences et des mesures pour assurer le meilleur
confort possible aux patient·e·s et à leurs proches.

Dans la même perspective, Stéphanie Mauboussin et Christian Guy-
Coichard, respectivement infirmière et médecin dans un centre de trai-
tement de la douleur, rappellent que les soins palliatifs sont censés offrir 
une prise en charge globale et que la sexualité devrait faire partie de 
cette globalité. Malgré les résistances à l’intégration des sexualités dans 
ces soins, le sujet devrait être abordé et, si les patient·e·s ne le font pas, 
les soignant·e·s devraient ouvrir une brèche en premier : « Donner la 
parole au patient, sans stéréotypes, sans préjugés moraux et sociaux, 
peut seul aider soignants et institution hospitalière à progresser dans ce 
domaine » (2007, p. 354).
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ÉLABORER UNE MANIÈRE D’ÊTRE 
POUR PARLER DE SEXUALITÉ

Dans le cadre de ma pratique professionnelle socio-éducative en psy-
chiatrie adulte, j’avais été à plusieurs reprises face à des situations où 
des résident·e·s parlaient, ou tentaient de parler, de sexualité. Au cours 
de ces dix années dans un même foyer de réhabilitation, j’avais eu l’oc-
casion de développer des documents de référence concernant les sexua-
lités et la prévention des maladies et infections sexuellement transmis-
sibles. J’avais organisé un accompagnement érotique par une personne 
formée pour un résident qui le désirait.

Afin d’acquérir des outils de récolte de données pertinents et adaptés 
à la recherche menée en contexte palliatif, j’ai eu besoin de prendre 
contact avec une sexopédagogue spécialisée. Je suis allé chercher chez 
elle des sources de référence et d’influence. Durant ce moment vécu 
avec elle, où nous avons beaucoup échangé, je l’ai regardée être et j’ai 
écouté les mots qu’elle choisissait pour parler de sexualité en répondant 
à mes questions.

Puis, avant de mener les entretiens, j’ai esquissé des questions qui me 
paraissaient essentielles : comment la maladie affecte le désir, le plaisir, 
la sensualité, la sexualité ? Comment parler de ces changements, com-
ment est-ce vécu, qui en parle et quand ? Quelles sont les représenta-
tions autour du corps modifié, altéré, blessé ? Quels sont les effets sur 
la communication, la relation et les émotions ? Quelles sont les consé-
quences sur les habitudes sexuelles, quels sont les effets de la maladie 
et des traitements sur la quantité et la qualité des rapports ? Quels sont 
les besoins en information et éducation pour les patient·e·s, proches 
et soignant·e·s ? Qu’est-ce qui serait à promouvoir pour favoriser les 
contacts sexuels souhaités ? Est-ce que la sexualité peut être perçue et 
vécue comme un moyen de diminuer les douleurs et les souffrances ?

Mon souhait étant de proposer des entretiens semi-directifs axés sur la 
qualité de la communication, ces questions étaient donc davantage une 
source d’inspiration que de structure et de cadre. Je voulais favoriser un 
échange en augmentant ma capacité à susciter le témoignage, en faisant 
évoluer le discours en fonction de ce qui m’était confié, dans une attitude 
d’absolue non-intrusion et non-insistance. Je désirais me mettre au ser-
vice de ce qui allait m’être dit et non de ce que je voulais entendre. Je n’ai 
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pas proposé d’enregistrer les entretiens, j’ai préféré noter dans un cahier 
ce que j’écoutais, convaincu que cette méthode était la mieux adaptée 
à ce contexte. Ce procédé n’est certes pas aussi précis pour la retrans-
cription que l’enregistrement, mais, me semble-t-il, cependant fidèle à ce 
qui a été prononcé, mes interlocuteurs et interlocutrices s’exprimant de 
manière plutôt lente et posée. J’avais préparé un document de consente-
ment de participation à la recherche, il garantissait le complet respect de 
l’anonymat, la possibilité de ne pas répondre à une ou plusieurs ques-
tions et le fait de pouvoir stopper l’entretien à n’importe quel moment.

RENCONTRER DES PERSONNES 
EN SITUATION DE SOINS PALLIATIFS

J’ai été accueilli très chaleureusement par le personnel soignant de la Fon-
dation. Lorsque j’ai évoqué avec lui mon sujet, j’ai observé de vives réac-
tions, des rires, des yeux éberlués et des attitudes et propos d’intérêt. J’ai 
entendu à plusieurs reprises : « Ici on n’en parle pas. » J’étais pourtant là 
pour essayer d’en parler. L’infirmière responsable m’a proposé une visite 
de la Fondation. Chaque chambre a, sur sa porte, le nom de la personne 
qui l’occupe, la règle est de frapper et de s’annoncer avant d’entrer. Les 
résident·e·s peuvent demander à pouvoir dormir avec leur compagnon ou 
leur compagne, dans ce cas un lit supplémentaire est ajouté. Pour éviter 
toute intrusion, les résident·e·s peuvent demander au personnel soignant 
de ne pas être dérangé·e·s à certains moments intimes. À l’issue de cette 
visite, deux hommes ont passé devant nous en poussant un lit. Sur ce lit, 
un corps recouvert par un drap. Par la fenêtre, dehors, j’ai vu un homme 
qui attendait à côté d’une large voiture noire. Oui, j’étais dans un lieu 
consacré aux soins palliatifs, à la fin de vie, à la mort.

Je me souvenais des mots du directeur, les personnes sont en situa-
tion de crise, subissant une fatigue conséquente et des maux physiques 
en lien avec leur maladie et les traitements. J’ai observé discrètement les 
résident·e·s et j’ai écouté mes intuitions avant de m’approcher. Ne pas 
être intrusif, ne pas déranger, ne pas contraindre à l’effort de dire non, 
voilà une partie des modalités que je m’étais fixées pour les amorces.  
Je voulais sentir qu’une discussion pouvait être possible, alors seule-
ment je serai prêt à oser, franchement, d’une voix douce et posée. Pour 
faire parler de sexualité, il suffit souvent de le proposer. J’avais quelques 
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pistes aussi, l’infirmière responsable m’avait relaté succinctement la 
situation de chaque résident·e.

Je me suis rendu à la Fondation quatre après-midi et soirées. J’ai 
proposé à trois personnes de témoigner en répondant à mes questions, 
j’ai obtenu trois réponses positives. Les trois entretiens ont eu plus ou 
moins la même durée, soit une heure. Avant de débuter mon immersion, 
je m’étais préparé au fait que peut-être aucun·e patient·e n’accepterait 
ma proposition de parler de sexualité. Je n’ai pas, dans le cadre des 
entretiens, défini le terme de sexualités pour favoriser une parole plus 
libre et personnelle, tout en ayant conscience qu’un certain flou sur 
ce mot pouvait se présenter. Faire parler de sexualités a été un moyen 
d’ouvrir une fenêtre pour que trois personnes, Gaspard qui a une cin-
quantaine d’années, Juliette qui paraît avoir 40 ans et David qui a envi-
ron 25 ans (prénoms fictifs) parlent d’elle et eux à un parfait inconnu.

PROPOSER AVEC FRANCHISE ET DOUCEUR 
DE PARLER DE SEXUALITÉS

En m’asseyant lors du repas du soir avec deux infirmières et deux 
aides-soignantes, je m’étais présenté à Gaspard, sans dire pour quelle 
raison j’étais dans ce centre. Juste après j’avais regretté cette omission. 
Puis j’avais cru comprendre qu’il ne fallait pas déranger ce monsieur 
quand il mange, il a besoin de beaucoup mâcher pour ne pas s’étouffer. 
À la fin du repas, Gaspard s’est levé. Il a dit :

« Gaspard : Je vais dans ma chambre.

Laurent : Excusez-moi Monsieur, je ne vous ai pas dit pour-
quoi je suis là. Je m’appelle Laurent Chenevard, je vais venir 
ici quelques après-midi et soirées dans le cadre de ma recherche 
pour mes études en travail social.

Gaspard : Et c’est quoi votre étude ?

Laurent : Je me questionne sur le sens de la sensualité et de la 
sexualité dans le cadre des soins palliatifs. Si vous souhaitez 
qu’on en parle, faites-moi signe.
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Gaspard : Venez dans ma chambre, on en parlera.

Laurent : Ok, je viendrai. Quand ? 

Gaspard : Maintenant.

Laurent : Ok, merci, je viens. »

Ce fut ma première amorce. Je la trouve étonnante de simplicité et 
d’immédiateté. La seconde fut deux jours après. J’étais assis à la salle 
à manger, je lisais tout en regardant régulièrement ce qui se passait 
autour de moi. Il était 17h30. Juliette avait proposé au cuisinier de 
mettre la table pour le repas du soir. J’ai attendu qu’elle ait fini avant de 
m’approcher d’elle et de lui demander :

« Laurent : Excusez-moi, bonsoir, je m’appelle Laurent Chenevard. 
Je suis ici quelques jours pour mon travail de master en tra-
vail social. J’aimerais vous demander si vous êtes d’accord de 
répondre à des questions.

Juliette : Oui je suis d’accord, je dois encore mettre ça et je 
réponds. J’en ai pour deux minutes.

Laurent : Ok, merci. Je vous attends à la table là-bas. Je vous 
expliquerai mon sujet et vous me direz si cela vous convient. »

Après environ trois minutes, elle m’a rejoint. Elle souriait. Elle s’est 
assise en face de moi, je lui ai expliqué le sujet de ma recherche. J’avais 
l’impression que j’allais avoir besoin de la rassurer et de lui expliquer 
que je ne serai pas intrusif, elle m’a dit que c’était en ordre pour elle. J’ai 
nommé les formalités et conditions de l’entretien, elles lui convenaient. 
Tout au long de cet échange, elle m’a souri. J’avais l’impression qu’elle 
était contente que je l’aie sollicitée. À nouveau, je constatais qu’une 
demande claire, franche, dans une attitude de détente et de bienveil-
lance avait de fortes chances d’engager une réponse positive.

La troisième amorce a eu lieu une semaine après. Il était 19h15. Dans 
un salon, David fumait. Il était assis sur une chaise roulante, face à un 
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écran éteint de télévision. J’ai frappé doucement à la porte, je suis entré 
et je me suis présenté. Je lui ai demandé s’il était d’accord de répondre à 
mes questions concernant la sexualité dans le cadre des soins palliatifs. 
Son accord a été immédiat, j’ai même cru lire dans ses yeux un réel inté-
rêt. J’ai expliqué les modalités de l’entretien, tout lui convenait.

Ces trois prises de contact, ces trois rencontres ont chacune leurs spéci-
ficités et leur contexte. J’analyse cependant qu’elles relatent une même dis-
position marquée par un accord rapide. Ce qui aurait pu être compliqué, ce 
qui aurait pu interloquer et inquiéter, s’est vécu dans une apparente détente 
et tranquillité. Je ne parviens pas vraiment à appuyer cette supposition par 
les mots retranscrits, si ce n’est par les sourires et les accords rapides, par le 
fait que Juliette m’ait proposé après l’entretien de manger ensemble ou que 
Gaspard m’ait proposé de passer une fois chez lui lors d’un de ses retours 
à domicile et par les au revoir qui furent très chaleureux.

J’ai eu l’intime conviction que Gaspard, Juliette et David étaient tou-
ché·e·s que je m’approche d’eux et d’elle en leur proposant de parler 
de sexualités. En extrapolant, j’ai imaginé que proposer de parler de ce 
sujet leur renvoyait le fait qu’un parfait inconnu dans un lieu si haute-
ment connoté, les percevait, non pas comme des « vivant·e·s mort·e·s », 
mais comme des êtres bien vivants. Ce n’était pas un hasard que je 
les sollicite, elles, et non pas d’autres personnes. Je pressentais, de par 
mes observations et mes intuitions, leur accord, ou du moins un désac-
cord détendu si elles avaient refusé. Parler de sexualité suppose une 
démarche subtile et délicate qui requiert une finesse d’observation pour 
repérer l’opportunité, tout en précisant que la recherche d’opportunité 
ne doit pas devenir un prétexte pour ne jamais intervenir.

LAISSER DIRE LA SOUFFRANCE POUR QUE CE QUI FAIT 
PLAISIR PUISSE ENSUITE ÊTRE CONFIÉ

Durant cette étape de vie marquée par la maladie, le drame, l’incompré-
hension, le sentiment d’injustice et une constellation de souffrances, ce 
qui fait mal est d’abord raconté durant les trois entretiens, avant que j’aie 
pu axer les propos sur ce qui soulage, fait plaisir et envie. Gaspard a tenu 
des propos très durs pour parler de sa situation : perte de ses ami·e·s et de 
son amie lorsque la maladie s’est déclarée : « Trois ans que je carbure à la 
morphine » ; impossibilité de dormir plus de deux heures la nuit tellement 
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intenses sont les douleurs : « Pas possible cancer et relation », m’a-t-il dit. 
Avant d’introduire cet extrait, je précise que Gaspard m’avait proposé de 
se tutoyer au début de l’entretien. À un moment j’ai dit :

« Laurent : Moi ça me touche que tu me dises que tu n’as jamais 
pas de douleur.

Gaspard : Mon corps… [Silence]. Quand je le vois, j’ai qu’une 
envie : avoir un jerricane et une allumette, tellement c’est moche 
mon corps. Je suis charcuté de partout, ouvert de partout, mon 
torse c’est une plaie, elle coule, une boucherie [Silence]. »

Après la violence de ses propos, le choix des mots et leur association 
étant particulièrement bouleversants, il parlera de son plaisir actuel, 
plaisir matériel lié aux appareils électroniques. Il le fera avec tant de 
verve, ses yeux pétillaient, il y avait une certaine sensualité dans ses 
propos, surtout quand il me racontait son plaisir intense à écouter à 
domicile la musique qu’il aime dans d’excellentes conditions et avec des 
supports novateurs.

Juliette est en soins palliatifs à cause d’une tumeur et de ses traite-
ments. Elle a subi plusieurs opérations, une lui a laissé des séquelles 
visibles au visage. Je lui ai demandé :

« Laurent : La maladie vous a-t-elle beaucoup fait souffrir ?

Juliette : J’ai beaucoup de douleurs, au visage. J’ai été opérée. 
Les traitements, les brûlures des rayons, c’était affreux. La jour-
née ça commence à aller mieux, mais la nuit, c’est plus fort, 
difficile de dormir.

Laurent : Est-ce qu’il y a des moments où vous n’avez aucune 
douleur ?

Juliette : Grâce aux médics, des moments je n’ai aucune douleur. 
Sans médics, j’en ai toujours. Je devrai être réopérée [Silence]. 
Je suis optimiste, sinon je régresse. Déprimer, se plaindre, s’api-
toyer [Silence]. Je suis tombée bas, je pensais qu’à la mort.

L’ACCOMPAGNEMENT SOCIAL ET LA MORT



125

IV

Laurent : Là vous souriez, vous acceptez de répondre à mes ques-
tions. Qu’est-ce qui a pu vous faire plaisir durant cette période 
difficile ?

Juliette : J’ai eu du plaisir à voir une montagne. De m’acheter un 
paquet de chips [Silence]. Pas besoin d’aller chez Cartier. Quand 
je suis sortie de l’hôpital, je voulais un paquet de chips. C’est un 
régal, c’était un régal, ça m’a fait vraiment plaisir de le manger. 
J’y avais pensé avant, au paquet de chips, souvent. Je me disais : 
quand je sortirai, je m’achèterai un paquet de chips. C’est la 
gourmandise à partager avec ceux qui m’entourent.

Laurent : C’est magnifique cette histoire de paquet de chips qui 
fait tellement plaisir. »

Pour parler en termes de sensualité, après l’ouïe avec Gaspard, Juliette 
évoque le plaisir qu’elle a eu à remanger des chips, après y avoir beaucoup 
pensé, à ce plaisir du goût. À un moment elle ne pensait qu’à la mort et 
une période de rémission a favorisé l’émergence de la recherche du plaisir.

Une grave overdose a conduit David au centre. Il s’injectait des prises 
simultanées de cocaïne et d’héroïne. J’ai demandé : « Vous auriez pu en 
mourir. Vous le saviez ? », il m’a répondu en souriant : « Oui. C’est ce 
que je voulais. » Quelques phrases après, il m’a confié qu’il avait du 
plaisir à voir une aide-soignante qu’il appréciait et discuter avec elle, 
avant d’ajouter : « Je me sens trop foutu en l’air, j’en ai marre, je souffre 
trop. » Avec lui, le discours a sans cesse oscillé entre souffrance et plai-
sir. Avec Gaspard, cette oscillation était moins nette et Juliette, après 
avoir raconté toute sa souffrance, n’a parlé plus que d’espoir, de sou-
haits et de mieux-être. Parler d’envies et du plaisir contente ce besoin 
absolu de ressentir la réjouissance et la satisfaction.

MÊME NON SOUHAITÉE, PARLER DE SEXUALITÉ 
FAIT DU BIEN ET ACCROCHE AU VIVANT

Chez ces trois personnes, les propos sont clairs : pas de sexualité et 
aucune envie d’en vivre une, le corps est trop attaqué, les médicaments 
épuisent et annihilent. Le corps est perçu comme un objet d’effroi,  

SOINS PALLIATIFS ET SEXUALITÉS. 

UN RENONCEMENT, UNE PARENTHÈSE, UNE LIAISON ?



126

il n’est plus en lien avec le désir. Le plaisir est cherché du côté de l’in-
tellect par l’apprentissage : « Grâce à ma maladie j’apprends à être 
patiente, à ne plus me préoccuper des futilités, à me centrer sur la vraie 
vie », dit Juliette, et des sens : plaisir de l’écoute de musique, plaisir 
du goût, plaisir du toucher par le massage, plaisir de la vue d’un bon 
film offert par l’être aimé. Si, pour reprendre ce que j’avais entendu de 
plusieurs soignantes  –  « ici on n’en parle pas »  –  la question que je me 
suis posée est de savoir si, même en étant abstinent·e, par choix ou, et, 
par contrainte, parler de sexualité peut être un moyen de promouvoir 
un mieux-être. En parler, c’est raviver des souvenirs, des sensations, des 
sentiments, des saveurs, c’est stimuler la mémoire qui rend davantage 
conscient·e et vivant·e. Gaspard m’a confié qu’il peut imaginer toucher, 
mais non être touché.

« Gaspard : Pas possible d’imaginer être nu avec une femme. 
Trop affreux. Je ne suis pas impuissant, c’est pas ça. Je peux 
toucher. Pas être touché, trop douloureux d’être touché.

Laurent : Même quand c’est toi qui te touches ?

Gaspard : J’ai essayé deux ou trois fois, mais pas envie, ça ne 
m’intéresse pas. »

Juliette est mariée et elle a deux enfants :

« Laurent : Avez-vous des visites ?

Juliette : Mon mari vient.

Laurent : Vous connaissez mon sujet de recherche, est-ce que je 
peux vous demander si vous avez avec lui des contacts physiques 
quels qu’ils soient depuis que vous êtes à la Fondation ?

Juliette : Non [Silence]. Je ne suis pas en état d’avoir des contacts 
physiques. Je suis trop faible.

Laurent : Avez-vous pu en parler à votre mari ?
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Juliette : Oui [Silence]. Mais il y a la tendresse.

Laurent : Avez-vous des contacts encore plus tendres depuis que 
la maladie s’est déclarée ?

Juliette : Pas plus qu’avant. Et la maladie fait peur. Toujours 
peur que quelque chose de plus grave encore se passe. »

Il s’agit d’une parenthèse, la sexualité n’est momentanément plus 
d’actualité. Selon elle, son corps et certainement ses perceptions de son 
corps à la suite des changements physiques en lien avec les traitements, 
la contraignent à faire ce choix. Pour reprendre Gaudreault : « On sait 
que le cancer et ses traitements peuvent entraîner des modifications 
de l’image corporelle » (2007, p. 49) ; si Juliette souhaitait vivre des 
échanges sexuels, le travail du personnel soignant aurait pu être, par 
exemple, de voir avec elle ce qui pourrait la mettre davantage à l’aise.

David a une copine. J’ai demandé :

« Laurent : Est-ce qu’elle a déjà dormi avec vous dans votre 
chambre ?

David : Non.

Laurent : Et si vous le souhaitiez, comment cela se passerait ?

David : Si je veux, je dois demander un lit supplémentaire. C’est 
un petit lit, pas comme le mien je crois.

Laurent : Quand vous vous voyez en journée, je peux vous deman-
der si vous avez envie de contact sensuel ou sexuel avec elle ?

David : Non. Aucune envie.

Laurent : Et si vous vous posiez des questions à ce sujet, la 
sexualité, ou si à un moment vous aimeriez être sûr de pouvoir 
rester dans l’intimité avec votre amie, pourriez-vous en parler à 
l’équipe soignante ?
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David : Oui je pourrais parler. J’ai fait la demande aujourd’hui 
au médecin. Je ne sais pas quand j’aurai la réponse.

Laurent : Quelle demande avez-vous faites ?

David : J’aimerais dormir avec elle.

Laurent : Ok, ça vous ferait plaisir ?

David : Non, rien ne me fait plaisir. Rien. Mais j’aimerais pou-
voir dormir avec ma copine.

Laurent : Pensez-vous que le médecin acceptera votre demande ?

David : Je pense qu’il dira oui. Je ne vois pas pourquoi on me 
dirait non. Je suis en règle avec tout.

Laurent : Aimeriez-vous avoir de la tendresse avec votre amie, 
des baisers, des étreintes ?

David : Non. Je mets beaucoup de distance avec elle. 

Laurent : Savez-vous pourquoi ?

David : Non, je ne sais pas pourquoi. (Il me regarde fixement 
avec de grands yeux, l’air interloqué).

Laurent : Est-ce en lien avec votre état de santé ?

David : Oui, je pense, j’aurais plus envie si j’étais plus en forme. 
Si j’ai pas le moral, j’ai pas envie [Silence]. »

Cet extrait est particulièrement emblématique par rapport à ma 
question du sens de l’exploration, ou de l’exploration du sens, de la 
sexualité dans le cadre des soins palliatifs. Ce jeune homme est hospita-
lisé depuis plus d’un mois et sa copine n’a jamais dormi avec lui. Il aime-
rait partager avec elle cet instant de rapprochement et d’intimité, pour  
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l’obtenir il doit demander l’autorisation. Nous sommes dans une insti-
tution et il y a des règles. Selon lui, le médecin décide si la demande est 
accordée. David aimerait dormir avec sa copine, tout en précisant que 
cela ne lui fera pas plaisir. Quelles sont les motivations de sa demande ? 
Elles sont peut-être, du moins d’après ce qu’il dit, de respecter son envie 
sans recherche de plaisir, cela peut être également perçu comme un 
moyen de s’affirmer face aux soignant·e·s, de se construire en tant que 
sujet ou comme un désir de favoriser un rapprochement intime avec son 
amie. Il ne souhaite ni tendresse, ni baiser, ni étreinte avec elle ; il met de 
la distance sans pouvoir, ou vouloir, m’en donner les raisons.

Quand j’évoque son état de santé (David est assis sur une chaise 
roulante, il m’a expliqué qu’il a une cicatrice conséquente sur le torse 
et de nombreuses douleurs), il semble faire un lien entre son manque 
de forme et la distance qu’il impose à son amie et ajoute une dimen-
sion importante : s’il avait davantage la forme, il aurait davantage le 
moral et envie. Il m’a répété à plusieurs reprises que rien ne lui fait 
plaisir et pourtant, il sait ce qu’il aimerait : voir sa copine de temps en 
temps. C’est déjà beaucoup de le savoir dans son contexte de vie de 
jeune homme en situation de soins palliatifs. La vie d’un homme ou 
d’une femme ne se résume pas et n’est pas complètement obstruée par 
la situation de soins palliatifs.

UNE FENÊTRE OUVERTE SUR LA VIE

Des trois personnes que j’ai rencontrées, deux semblent avoir mis les 
contacts sexuels entre parenthèses et une semble avoir renoncé. Je n’ai 
pas entendu de réel désir de liaison, tout en sachant, des récits dans des 
revues en témoignent, que la liaison soins palliatifs et sexualités peut être 
désirée. Mon exploration a favorisé grandement la rencontre, l’échange, 
la confidence, les sourires, l’introspection, le partage et tous ces petits 
éclats d’instants qui renforcent la vie. Parler de sexualités dans le cadre 
des soins palliatifs, que les contacts soient souhaités ou non, est à promou-
voir, l’analyse de ces trois témoignages le confirme et l’étaye, au travers de 
questionnements, de sensibilisation et d’informations. Je perçois ce sujet 
comme étant une fenêtre ouverte sur une multitude de sujets qui éveillent 
le désir, le plaisir, l’envie, le fantasme, tout ce qui favorise et entretient 
l’amour de la vie et le choix de vivre pleinement jusqu’au dernier souffle.
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Soins palliatifs, sexualités et travail social : il s’agit de tenter de parler 
et de faire parler d’un sujet dans un contexte délicat, d’acquérir et de 
solliciter de l’audace et des compétences en savoir être et en commu-
nication, pour oser transgresser les conduites habituelles et bousculer 
les représentations en favorisant la parole, la confidence, l’écoute, l’ou-
verture de possibilités. Tant que la mort ne s’est pas installée, l’être est 
vivant et cherche à ressentir des sensations agréables.
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