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PREFACE
LE DEUIL RESTERA TOUJOURS
UNE AFFAIRE COLLECTIVE

u XIXc¢siecle, les manuels de savoir-vivre réservaient une

section de leurs recommandations aux comportements qu’il

convenait d’adopter apres le déces d’une personne. Cela se
traduisait notamment dans des indications sur les styles d’habil-
lement & observer, variables en termes de contrainte non seulement
selon le genre, le statut social ou le lien a la personne défunte, mais
aussi selon le temps qui passe. Le fait de «porter le deuil », en arbo-
rant des signes distinctifs comme des vétements noirs ou gris, des
chapeaux en crépe ou des cheveux lisses, a ainsi longtemps nourri
les pratiques et les imaginaires autour de la mort. Les expressions
manifestes de I’état de deuil, témoignages d’'un rapport normé
et affiché, statutaire, de l'expérience de la perte durant un laps
de temps spécifique, se sont néanmoins atténuées. Le deuil se vit
désormais de manicere plus implicite, dans I'entre-soi des relations
affinitaires, et semble méme sétre replié dans le for intérieur de
chaque individu.

Si la gestion communautaire du deuil s'est progressivement étio-
lée, cela ne signifie pas pour autant que la régulation sociale de la
contenance et de expression du chagrin, deux mouvements indis-
sociablement liés, ait disparu. Au fond, I’étiolement des signes dis-
tinctifs et manifestes du deuil a surtout compliqué les possibilités
de déceler la ot opere toujours cette régulation. En effet, les indices
qui la caractérisent se logent & présent dans les interstices de 'inter-
subjectivité puisque les espaces publics, et méme les domiciles des
gens, ne sont plus vraiment saturés de la matérialité de la mort ni de
la présence des dépouilles, et encore moins de décorum funéraire.



Clest pourquoi, afin de saisir la dimension normative qui sous-
tend l'expérience de la perte, il importe de documenter ce qui se
joue au niveau des relations entre les personnes, non seulement
dans le cercle des proches, mais aussi dans celui — plus éloigné
en termes de liens affinitaires — ol interviennent les profession-
nelle-s de 'accompagnement et autres bénévoles d’associations de
soutien. Montrer que le deuil demeure socialement régulé néces-
site par conséquent de diriger le regard a la fois vers une variété
d’espaces sociaux-sanitaires fragmentés et différenciés, et vers la
temporalité longue allant des situations de fin de vie au prendre
soin de la personne défunte, puis aux obséques et aux pratiques
commémoratives. Cest cela qui permet d’identifier les logiques
susceptibles d’'organiser et d’orienter les dispositifs d’accompagne-
ment des deuils «intériorisés», d’en apprécier la portée normative et
d’en situer les enjeux pour les personnes concernées.

Louvrage d’Aurélie Jung releve ce défi sociologique et anthropo-
logique. A I'appui de nombreux exemples et illustrations, il expli-
cite comment I'expérience du deuil sest affranchie d’un ensemble
de contraintes sociales codifiées avant de se rabattre progressive-
ment sur les individus tout en mettant en perspective la pluralité
de conceptions du deuil, théorisées la plupart du temps a la lumiére
d’approches issues de la psychologie, de la psychanalyse ou de la
psychiatrie. Couvrage démontre que cette méme expérience de la
perte reste malgré tout cadrée par une myriade de pratiques et de
dispositifs visant a soutenir les personnes concernées.

Pour y parvenir, l'on chemine tout d’abord dans les lentes
transformations des conceptions et pratiques relatives & I'accom-
pagnement du deuil au cours des deux derniers si¢cles, avant de
prendre la mesure d’un point de bascule — qui se situe entre les
années 1960 et les années 1980, une période tres riche en débats
intellectuels sur la place de la mort en Occident — vers une gestion
de plus en plus professionnalisée des vécus de deuil. Con découvre
ensuite le vaste terrain qu’Aurélie Jung a investi durant plusieurs
années. Sur la base d’un important matériel empirique, est décrite
en détail la fagon dont cette tendance a la professionnalisation a
pris forme et sest déployée en Suisse romande pour soutenir les
personnes en deuil. Par le biais d’observations ethnographiques
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répétées en contexte sociosanitaire, en particulier en unité de
soins palliatifs, et d’entretiens approfondis menés avec des profes-
sionnel-le-s de la santé et du travail social, avec des conseilléres et
conseillers funéraires, des personnels de services administratifs et
de Paccompagnement spirituel, avec des doulas de fin de vie, des
psychologues, des thérapeutes ou encore des bénévoles d’associa-
tions de soutien au deuil. A la lumiére de ces éléments, encore sou-
tenus par des témoignages d’endeuillé-es, cest tout un panorama
d’actrices et d’acteurs et de dispositifs ainsi que leurs fonctionne-
ments respectifs qui apparaissent sous nos yeux.

Ce travail d’enquéte minutieux débouche sur une analyse des
initiatives institutionnelles, associatives et professionnelles visant a
offrir un accompagnement et un soutien avant, pendant et aprés
un déces, dans toute leur granularité. Lon se rend compte que les
personnes sollicitant un soutien naviguent dans un contexte hété-
rogeéne et fragmenté, peu coordonné. Et 'on comprend que le mou-
vement de bascule vers la gestion professionnalisante du deuil est
avant tout guidé par des pratiques et des discours qui convergent
vers une méme rhétorique. Cette derniére est portée par une plu-
ralité d’acteurs partageant un ensemble de principes voire des réfé-
rentiels théoriques implicites qui — s’ils peuvent varier sur un plan
épistémologique — demeurent la plupart du temps centrés sur une
conception du deuil encore trop souvent associée a un processus
linéaire individuel.

En modélisant de maniere tres éclairante larticulation entre ces
différents dispositifs et acteurs de soutien sur la temporalité longue,
Aurélie Jung montre que les professionnel-le-s entretiennent fina-
lement une logique semblable d’écoute et de mise en récit de l'ex-
périence de la perte. Mais cette logique ne parvient pas & masquer
les fragmentations et ruptures dans l'enchainement de la prise en
charge des personnes, celles qui présentent un risque de «complica-
tion du deuil» du moins. Cela d’autant plus que ces dispositifs d’ac-
compagnement ne font que trés partiellement partie d’'une stratégie
ou d’une politique de santé publique, qui orienterait leur développe-
ment et colmaterait les discontinuités. Il n'empéche que les discours
et pratiques mises en ceuvre par ces professionnel-les ne servent pas
qu’a accompagner les personnes en deuil; ils configurent aussi leur
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vécu. Lon prend ainsi de la hauteur face 4 'ensemble des approches
et interventions égocentrées, car la question du deuil est réinscrite
dans son contexte social élargi.

Curieusement, une telle histoire sociologique n’avait pas encore
été écrite. Aurélie Jung I'a fait, en adoptant une posture critique
et constructive. Elle invite a regarder au-dela des conceptions psy-
chologiques, voire psychiatriques, qui structurent nos rapports a
la perte d’un-e proche tout en interprétant les effets normatifs que
peuvent avoir ces mémes conceptions sur les modalités d’accompa-
gnement du deuil. Ce livre comble par conséquent un vide dans le
champ des sciences sociales. Il révele toute la pertinence de consti-
tuer une approche socio-anthropologique du deuil et incite a inves-
tir des terrains de recherche complémentaires pour alimenter la
réflexion. En effet, les données empiriques disponibles ne couvrent
de loin pas encore I'ensemble du spectre relationnel et social qui
nourrit lexpérience de la perte.

La mise en perspective trés fouillée de la gestion professionnali-
sante qui soutient désormais le vécu du deuil souligne tout cela avec
force. Elle rappelle par ailleurs que 'accompagnement prodigué par
les professionnel-le-s, dont les modalités se déclinent a foison dans
une variété de dispositifs actifs avant, pendant ou apres le déces,
ne saurait faire abstraction des multiples actions et interactions qui
se jouent parallelement dans d’autres spheres sociales — le milieu
du travail, les sociétés sportives ou de loisirs, le cercle familial ou
amical — comme cela est régulicrement mentionné au fil de l'ou-
vrage. Impossible dés lors de passer a cté du fait que cet accompa-
gnement professionnel du deuil, tout en visant 'unicité pour ne pas
dire I'irréductibilité des expériences de la perte, vécues et interpré-
tées a l'aune des composantes personnelles, singuliéres et intimes
de chaque individu, subit nécessairement une forme de régulation
susceptible de transformer voire normer en retour ces mémes expé-
riences. Au terme de la lecture, 'on ressort donc convaincu-e que le
deuil restera toujours une affaire collective.

Marc-Antoine Berthod
Haute Ecole de travail social et de la
santé Lausanne (HETSL | HES-SO)
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LACCOMPAGNEMENT DU DEUIL
AU FIL DU TEMPS

— Pourquoi tu pleures? Tu es en deuil ?
— Oui, j’ai perdu mon pére.
(Echange entre Camille et une collegue de travail)

ette interrogation reflete une réalité contemporaine: rien ne

permet d’identifier les personnes en deuil dans notre entou-

rage personnel, social, professionnel, sportif, politique ou
associatif. Le deuil est invisibilisé dans la sphere publique. Or, il y
a encore deux siécles les habits de deuil et les normes de conduite
sociales — comme le retrait de la vie collective pendant un temps
défini — permettaient de reconnaitre les personnes en deuil dans
l'espace public. Ces mesures codifiées offraient parallélement
contraintes et protections aux endeuillé-e-s dans une tempora-
lit¢ plus ou moins longue en fonction du lien de parenté avec la
ou le défunte’. Plus contraignantes pour les veuves, elles étaient
transmises aux nouvelles générations au XIX® jusqu’au début du
XXe siecle par le biais de I"éducation scolaire sur la base de manuels
de traités de savoir-vivre> au méme titre que d’autres aspects de
la vie, comme le mariage. Cette gestion communautaire du deuil
s'étiole de plus en plus au début du XXc siecle sous l'effet, entre
autres, de la médicalisation et 'institutionnalisation de la mort, et
de l'urbanisation croissante des villes.

Lentre-deux-guerres signe le début d’un basculement dans le
rapport a la mort et au deuil, induit notamment par I'impossibi-
lit¢ pour les collectivités de suivre les normes sociales existantes
jusque-la face au nombre de déces induits par les guerres mondiales
et la pandémie de grippe espagnole en Europe. Les nécessités de
production industrielle et de natalité conduisent notamment a une

1. Albac, 2020; Barriére, 2008.
2. Elias, 1973 ; Montandon, 1993, 1997; Brelot, 1997.



diminution puis & un abandon du temps de veuvage pour per-
mettre le remariage plus rapide des veuves de guerre ainsi que leur
possible mise au travail dans les usines. Leur condition de vie fait
également I'objet de préoccupation; la mise en place des premiéres
rentes pour les veuves et orphelin-e-s de guerre par les associations
qui leur sont dédié-e-s peut-elle étre considérée ici comme le pre-
mier point de bascule vers une gestion plus professionnalisante du
deuil au XX siecle?

Parallélement 4 cela, des discours dénoncent une forme de
«tabou» ou de «déni»? de la mort dans la société qui, aujourd’hui
encore, peine a étre dépassé en sociologie de la mort*. Ce point de
bascule des années 1950-1980 entraine d’une part des transforma-
tions en termes de pratiques d’accompagnement du deuil, comme
la mise en place d'un accompagnement psychosocial des veuves
dés 1967 en Angleterre qui répond aux besoins spécifiques d’une
catégorie cible de personnes en deuil avant que ces dispositifs ne
souvrent 2 toutes et tous les endeuillé-e-s dans les années 1980°.
D’autre part, en réaction a ces discours critiques sur le rapport des
sociétés occidentales de la mort, la prise en charge des mourante-s
soriente vers celle du mourir et de la «bonne mort» et donne lieu
a la création et au déploiement des soins palliatifs des la fin des
années 1970 en Europe®. Or, ces soins développent une philo-
sophie dans laquelle les proches sont accompagné-e-s par les soi-
gnante-s pendant la fin de vie de leur proche hospitalisé-e dans
une perspective de deuil a venir. Ces pratiques impliquent-elles un
allongement de la question du deuil en amont du déces?

Cet ouvrage documente en détail ce basculement d’une ges-
tion majoritairement communautaire du deuil vers une gestion
plus professionnalisée. 11 montre par ailleurs ce que le dévelop-
pement des soins palliatifs a induit en termes d’appréhension de
lexpérience de deuil, en particulier lorsque celle-ci est congue
comme un «processus». Car le développement de 'accompa-
gnement professionnel du deuil sappuie bien souvent sur les

3. Thomas, 1975a, 1975b; Aries, 1975, 1977 ; Elias, 1987.

4, Memmi, 2015b.

5. Bacqué et Hanus, 2014.

6. Castra, 2013; Borasio, 2017 ; Salamagne, Thominet et Vovelle, 2015.
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travaux psychologiques’” qui prennent de I'ampleur a partir des
années 1970. Le deuil est appréhendé comme un «travail», puis
comme un «processus» linéaire. Ces conceptions reposent bien
souvent sur la notion d’«étapes»®, individualisant le deuil. Dans
cette perspective, 'environnement social (professionnel, associatif,
sportif, etc.) de l'endeuillé-e n’est guere pris en considération: le
deuil y est trop souvent réduit a ego, voire parfois au cercle fami-
lial dans une vision centrée sur la famille nucléaire. Cest sur la
base de cette conception du deuil que bon nombre de dispositifs
professionnels permettent a 'individu de trouver des aides organi-
sationnelles, administratives ou psychosociales en fonction de ses
besoins. Les modalités de prise en charge sont majoritairement col-
lectives (entretiens de famille, groupe de parole et d’entraide), mais
toujours a partir d’une vision tres égocentrée du deuil qui ne prend
pas ou peu en compte le contexte de I'individu ou, plus largement,
le paysage relationnel du deuil®.

En prenant appui sur cette derniere approche, cette recherche
doctorale apporte un éclairage critique sur un ensemble de
questions: comment la gestion professionnelle du deuil sest-elle
ancrée dans la pratique a travers des dispositifs qui accompagnent
les endeuillé-e-s dans la temporalité avant-pendant-apres le déces?
En quoi les pratiques de gestion professionnelle du deuil dans les
dispositifs, qui accompagnent les endeuillé-e-s dans la temporalité
longue avant-pendant-aprés le déces, sont-elles percues comme
facilitatrices du deuil des proches par les professionnel-le-s? Les dis-
positifs constituent-ils une chaine de professionnel-le-s sur laquelle
les proches peuvent se reposer au besoin? Ou, au contraire, cette
chaine est-elle plus du registre d’une il/usion des professionnel-le-s
qui implique pour les proches de multiples discontinuités et un
sentiment de ruptures fréquentes des liens avec les profession-
nelle-s? Et, finalement, la fragmentation des prestations trouve-
t-elle une résolution discursive dans la rhétorique professionnelle
déployée par les différente-s professionnel-le-s?

7. Bacqué, 1992; Bacqué, 2018; Bacqué et Hanus, 2014; Lussier, 2007 ; Baudry, 2003.

8. Kiibler-Ross, 1969 ; Kiibler-Ross, Kessler et Touati, 2009 ; Fauré, 1995.

9. Sur le concept de « paysage relationnel du deuil», cf. Berthod, 2014.

0. Thése soutenue en mars 2024 a I'Université de Genéve, Faculté des sciences de la société,
mention sociologie.
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Pour répondre a ces questionnements, I'analyse prend comme fil
rouge les pratiques et les discours documentés et recueillis des pro-
fessionnelle-s lors de la phase empirique de cette these. Ils mettent
en évidence de maniere récurrente plusieurs éléments de I'ordre de
la rhétorique professionnelle, tels que la nécessité de «bien» accom-
pagner en amont du déces pour «faciliter» ensuite le «processus de
deuil», le besoin de narration des endeuillé-e-s auquel les profession-
nel-le-s répondent en proposant des espaces d’écoute au sein de tous
les dispositifs, 'importance du cercle familial et amical au moment
du déces et donc leur quasi-absence a ce momentla, ou encore la
temporalité comme variable d’évaluation des risques liés au deuil.

Les matériaux empiriques collectés dans la thése permettent
également d’analyser la place de ces dispositifs dans les politiques
publiques. Cette recherche montre que la place de ces dispositifs dans
les politiques publiques reléve plus d’'une ficzion commune de la part
des professionnel-le-s que d’une volonté politique de problématiser et
politiser le deuil comme un objet de santé publique.

La dissolution progressive de la gestion communautaire du deuil
au profit d’une gestion de plus en plus professionnelle du deuil
implique un double mouvement qui a cours encore aujourd’hui;
d’une part, le déplacement de 'accompagnement des proches dans
le deuil a avant la mort a instauré une fragmentation plus grande
des différents lieux et temporalités d’aide. D’autre part, les poli-
tiques publiques convergent a mettre en place une chaine de pro-
fessionnel-le-s, sans pour autant se saisir du deuil comme d’'un objet
en soi. Or, cette chaine de dispositifs et de professionnelle-s n'est
unifiée qu'en apparence, la plupart des professionnel-le-s ne connais-
sant pas les autres lieux existants, les modalités d’acces et de prise
en charge ou encore les colits pour les endeuillé-e-s. En définitive,
ceest aux proches que revient la responsabilité individuelle de trouver
de l'aide et de la demander. Ce dernier point s’inscrit dans la lignée
de la conception de I'Etat social suisse qui repose sur les principes
d’une part de fédéralisme et, d’autre part, de prévoyance individuelle.
Il y a 14, selon Marc-Henry Soulet, la marque d’'un compromis ou
d’«un alliage réussi entre public et privé»'". Il explicite par ailleurs

11. Soulet, 2010, p. 37.
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son propos avec l'assurance vieillesse et survivante-s qui de fait, en
étant supportée par 'employé-e et 'employeur, «impos[e] une forme
de capitalisation individuelle obligatoire»'*.

Plus encore, la théorisation et 'analyse inédite du basculement
de la gestion communautaire et la gestion professionnelle du deuil
sont mises en discussion dans cette recherche, par le recours a des
sources historiques, démographiques, psychologiques, psychanaly-
tiques, anthropologiques et sociologiques. Les différentes conceptions
du deuil et des pratiques de son accompagnement professionnel sont
analysées a la lumiere d’événements sociohistoriques et d’un terrain
empirique multisites réalisé entre 2018 et 2021 en Suisse romande.
Et si la conception psychologique du deuil domine les pratiques et
les discours aujourd’hui sur quasiment toutes les modalités depuis les
années 1970, il n'en demeure pas moins déterminant de sociologiser
le deuil pour le penser au-dela du vécu individuel ou familial.

Afin d’identifier les enjeux qui sous-tendent le cadre théorique
et la délimitation du terrain de recherche, cette introduction situe
tout d’abord I'importance et 'intérét de proposer une sociologie du
deuil. Elle montre ensuite la place quoccupe le temps de la fin de
vie dans les prestations d’accompagnement du deuil depuis quelques
décennies, une place qui permet d’exposer le périmetre du terrain de
recherche réalisé dans le cadre de cette these, avant de présenter les
chapitres qui la composent.

SOCIOLOGISER LE DEUVIL

Cette these s'inscrit dans les courants des travaux de la sociologie de
la mort qui visent a inscrire le deuil dans une conception plus large
que celle de la psychologisation individuelle des endeuillé-e-s. Lessor
de la psychologie a durablement marqué le deuil comme un «travail»
ou un «processus» intime et individuel, évacuant pendant des décen-
nies la dimension sociale de son vécu et de ses pratiques. Or, nous
assistons depuis une vingtaine d’années & I’émergence de recherches
anthropologiques et sociologiques qui explorent la mort et le deuil
au-dela de leurs dimensions psychiques ou rituelles.

12. Ibid., p. 38.
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Depuis la fin des années 1990 et le début des années 2000 pour
les études francophones — et depuis le début des années 1990
pour les recherches anglo-saxonnes' — la sociologie développe
un intérét pour la question du deuil. En investissant ce champ
d’études — et en participant en paralléle a la déconstruction de
la theése du «déni» de la mort pour certain-e-s chercheuses et cher-
cheurs tels que les sociologues Patrick Baudry' et Jean-Hugues
Déchaux® —, la sociologie contemporaine a redonné une dimen-
sion collective au deuil et questionné a son tour ce que la psycho-
logie a nommé le «travail de deuil»'. Ces questionnements ont
donné naissance 4 de nouveaux axes de recherche, démontrant
I'importance d’investir les lieux de sociabilité des endeuillé-e-s dans
lesquels elles et ils vivent leur deuil, au-dela du cercle familial.
Patrick Baudry, dans I'introduction de son ouvrage La place des
morts: enjeux et rites publié en 1999, analyse ce passage d’une lec-
ture critique et contestataire sur la mort et les mourante-s a une
lecture réactionnaire qui se développe au tournant du XXI¢ siecle:

Aujourd’hui, les discours savants sur la mort sont souvent devenus
réactionnaires. On veut étre utile, aider, appareiller les sociabilités
défaillantes, soutenir les individus carencés, gérer le désordre d’une
déritualisation massive et «re-faire» du rite comme si la ritualité
pouvait procéder d’une logique rationnelle et utilitaire. [...] Cest
sur la base méme du déni de la mort que le «dépassement» s'en-
trevoit: dans une logique d’individuation, dans une perspective
tout individuelle, dans optique d’'un management des émotions

et des relations.!”

Il y a la dans ces propos une critique de la récupération mercan-
tile de la these du déni de la mort et la psychologisation du rapport
a la mort par les professionnel-le-s. Il énonce 'idée quun «dépas-
sement» du déni de la mort par I'individuation et le management

13. Seale, 1998; Walter, 1994.

14. La place des morts, 1999.

15. «L’intimisation» de la mort, 2000.
16. Voir Baudry, 2003.

17. Baudry, 1999, p. 22.
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des émotions n'est dans les faits pas réaliste. Selon lui, les individus
en deuil ne sont pas sans ressources et I'idée que des profession-
nelle-s doivent leur venir en aide sert avant tout une marchandisa-
tion de services. De plus, il critique I'idée que la subjectivation du
rapport a la mort puisse dépasser des représentations culturelles et
symboliques collectives.

Patrick Baudry, en évoquant un processus d’individuation, se
place, selon Jean-Hugues Déchaux, dans la lignée du «déni» de la
mort. Tous les deux partagent pourtant dans le fond I'idée d’une
normativité & l'ceuvre, par I'individualisation et la marchandisation
du deuil. Cette idée de privatisation se retrouve également chez le
psychanalyste et enseignant spécialisé des soins palliatifs Robert
Higgins, pour qui

Le deuil se personnalise, se privatise, et d’'une double fagon. Tout
d’abord, dans ces bricolages qui sont proposés aux survivants [il
cite notamment les groupes de parole sur le deuil qui, en ne réu-
nissant que les endeuillés, les isolent de fait encore plus de leur
contexte et de leurs relations sociales] [...] et aussi d’une tout autre
maniére par tous ces arrangements «personnels» avec les morts,

objets conservés, paroles adressées a la photo du mort [...]. "8

Cette perspective de privatisation et d’intimisation de la mort
souligne la difficulté des individus & donner une place a la mort et
aux morts dans la « pseudo-ritualité actuelle» .

Parallelement a ce courant de pensée, des auteur-e-s proposent
une lecture sociale de la mort et du deuil*
lisation. Ces auteur-e-s, réfutant I'idée d’'un escamotage et d’un
bricolage des rites funéraires par I'individualisme contemporain,
réinscrivent 'existence d’une dimension collective a la perte et au
deuil en posant «([l]a question du lien social »*'.

Si pour Jean-Hugues Déchaux le phénomene d’individuali-
sation de la mort dans la sphére privée est certes présent, il faut

, sous I'angle de la socia-

18. Higgins, 2003, pp. 163-64.

19. Ibid., p. 164.

20. Clavandier, 2009; Déchaux, 2004; Roudaut, 2005, 2012.
21. Clavandier, 2009, p. 11.
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néanmoins tenir compte de «|'inventivité des individus»*, ce qui
marque théoriquement une rupture avec I'idée du «tabou» de la
mort. Concernant le deuil plus directement, cette nouvelle pers-
pective marque un renouveau des travaux sociologiques pour cet
objet, puisque «Cela signifie que la sociologie de la mort doit §’in-
téresser au deuil en tant qu’il s’agit non pas seulement d’'un travail
psychologique, mais bien d’un travail social de mise en forme d’un
dispositif de neutralisation de la mort»*.

Clest cette méme perspective quadopte la sociologue Karine
Roudaut en proposant de sortir d’'une polarisation du deuil entre
rites et psychologisation individuelle en questionnant la mort et
le deuil dans une dimension collective par le biais de la socialisa-
tion et du concept de régulation sociale. Le constat poursuivi est
le suivant: d’une part «I’'objet deuil a subi un “démembrement dis-
ciplinaire” prononcé et a été enfermé dans un seul cadre concep-
tuel»?* et d’autre part la sociologie «ne [sest] guére intéressée aux
individus ayant vécu la perte d’un proche, a la situation d’en-
deuillé et aux interactions microsociologiques de la vie quoti-
dienne»?®. Selon cette auteure, le deuil doit étre pensé comme
une action qui «désorganise et réorganise les rapports et les ajus-
tements d’une personne a la “société”, & son environnement, plus
précisément dans ses insertions immédiates que sont la famille, le
travail, les amis, les relations publiques, et & soi»*. Elle congoit
ainsi le rite comme «une des formes de régulation sociale et de
socialisation du deuil»?. Cette perspective participe au courant
des recherches actuelles dans lequel la sociologie s'affranchit d’une
seule lecture du deuil en termes de ritualités. Par cette compré-
hension du deuil, qu'elle poursuit dans Uouvrage Ceux qui restent,
elle affirme que «les actions, les pratiques, les croyances, les com-
portements entourant la mort et le deuil sont le produit de muta-
tions constantes dans la vie sociale»?®. Or, le déces, en créant du
chaos et du désordre, implique la nécessité pendant le deuil d’une
22. Déchaux, 2000, p. 161.

23. Déchaux, 2004, p. 25.
24. Roudaut, 2005, p. 14.
25. Ibid., p. 19.

26. Idem.

27. Ibid., p. 27.
28. Roudaut, 2012, p. 13.
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réorganisation et d’'un nouvel ordre dans les relations et des sta-
tuts des un-e-s et des autres. Karine Roudaut pose alors I'hypothese
suivante:

Le deuil ne peut-il pas étre considéré comme un double mouve-
ment de désocialisation — resocialisation? Un premier moment de
désocialisation puisque 'individu est confronté a une situation de
crise (un risque de rupture, une désadaptation de la vie quotidienne
ou adaptation au deuil, etc.) [...]. Un second moment de resociali-
sation par ajustement a cette nouvelle situation et par la limitation
de cette permissivité.?

Il est intéressant de remonter plus avant dans les travaux socio-
logiques pour questionner les premicres catégories réalisées pour
appréhender et qualifier le deuil. Ceux des fondateurs Robert
Hertz*® ou Van Gennep® offrent un regard et des catégories
socio-anthropologiques pertinentes pour penser une sociologie du
deuil. Ils proposent des éléments de réponse sur le regard sociolo-
gique porté sur le deuil au début du XX siécle, notamment sur les
notions de frontiéres du deuil (entre décés, funérailles, souvenir).
Cela impliquant une réflexion plus globale sur ce quest le deuil au
sens sociologique.

Lanthropologue Robert Hertz ethnographie et analyse la
pratique des doubles funérailles chez les Dayaks de Bornéo en
Indonésie. Ces observations 'amenent & penser la réalité biologique
et physiologique de la mort (la décomposition des corps) en paral-
lele du devenir de I'ame de la ou du défunte et de la trajectoire
des survivante-s. Il montre ainsi qu'au biologique se superposent
des croyances et des normes collectives. Concreétement, les doubles
funérailles consistent 2 un premier ensevelissement du corps. Or,
I'ame ne rejoignant pas directement le monde des ancétres, une
menace plane sur la collectivité par le biais des survivante-s (les
proches parente-s) qui se tiennent alors & 'écart, dans un état de
mort sociale.

29. Ibid., p. 32.
30. Hertz, 1905.
31. Van Gennep, 1909.
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Une fois le corps décomposé, les ossements sont nettoyés
et remis en terre dans une tombe commune 4 partir de laquelle
I’ame peut rejoindre le monde des ancétres. Les survivante-s sont
alors libres de toute possible malédiction et retrouvent leur place
dans la collectivité. Il y a donc la une convergence selon Robert
Hertz entre la trajectoire des endeuillé-e-s, des corps et des dmes,
entre matérialité du corps et immatérialité de I’ame. Ce proces-
sus n’étant pas appliqué a tous les déces (ceux des enfants ou les
morts violentes en sont exclus devant 'immense rudesse que ces
pertes représentent), les individus ne sont dés lors pas égaux devant
la mort?.

Pour sa part, 'anthropologue Arnold Van Gennep propose une
conceptualisation de la notion de rituels en tant que passage en
trois temps: une phase de séparation (temps préliminaire), une
phase de marge (temps liminaire) et une phase d’agrégation (temps
post-liminaire). Dans cette perspective, le deuil est a considérer
comme une phase de marge durant laquelle les personnes en deuil
ont perdu leur statut antérieur et pas encore acquis un nouveau
statut social dans un groupe social redéfini. Pendant ce stade limi-
naire, le temps est ralenti et il comporte un enjeu majeur, celui
de permettre le passage vers 'agrégation et éviter que I'individu
reste bloqué dans cette zone de marge d’entre-deux. Dans cette
perspective, la dimension statutaire et la dimension temporelle sont
intimement liées.

Ainsi, ces deux auteurs mettent en avant 'importance tempo-
relle du deuil, du point de vue de la trajectoire du corps, du mort
et des vivante-s* et, d’autre part, dans ce que 'on pourrait appeler
aujourd’hui le vécu du deuil qui comprend, chez Van Gennep, les
temps plus larges avant et apres celui-ci.

Ces catégories sociologiques sont toutefois a penser dans un
contexte du début du XX siecle. Les dimensions psychologiques
du deuil ne sont dés lors pas encore développées et ancrées dans les
pratiques. Ces modeles ne prennent donc pas en considération les
vécus intersubjectifs du deuil actuel, tout comme I'incidence et les

32. Voir Clavandier, 2009, p. 38.
33. Hertz, 1905.
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ruptures provoquées par la perte d’'un-e proche dans un parcours
biographique.

Si ces éléments théoriques permettent de montrer la place que le
deuil occupe dans la sociologie de la mort actuellement et les pre-
miers modeles d’analyse qui ont été pensés, il est également néces-
saire de positionner cet objet dans les conceptions psychologiques
du deuil qui occupent depuis plusieurs décennies une place impor-
tante dans la prise en charge du deuil et des endeuillé-e-s.

Le terme «deuil » comporte des significations différenciées selon la
langue: issu du latin dolus qui signifie «douleur, affliction », il est
utilisé en francais pour rendre compte du deuil d’un projet pro-
fessionnel, d’'un projet familial, d’une relation ou de la perte d’'un
animal. Dans cette recherche, le terme «deuil » renvoie au vécu et
aux conséquences du décés d’une personne pour son entourage.
La langue anglophone distingue, elle, différentes facettes du deuil
dans une terminologie élargie®; le terme mourning rend ainsi
compte des signes sociaux du deuil, celui de bereavement du fait
d’étre en deuil et finalement celui de grief du « processus de deuil»
en lui-méme. Ces variations terminologiques révelent différentes
perspectives disciplinaires de conceptions du deuil. Le terme grief
étant, par exemple, utilisé en référence au «travail de deuil», au
«processus de deuil» ou aux «étapes du deuil » dans une perspec-
tive psychologique, tandis que le terme mourning est préféré par les
sociologues et les anthropologues pour rendre compte des rituels et
de la dimension sociale du vécu du deuil.

Ces conceptions ne se refletent pas seulement dans les approches
disciplinaires, mais également dans les différents dispositifs pro-
posant un accompagnement du deuil. Les professionnelle-s de
l'accompagnement du deuil rencontré-e-s dans le cadre de cette
thése sappuient majoritairement — voire exclusivement — sur
les approches psychologiques du deuil. Or, comme le souligne la
sociologue Lucie Jégat®, si la psychologisation de I'accompagne-
ment du deuil est a la base de la prise en charge individuelle des

34. Carnita, 2010, p. 329.
35. Jégat, 2022, p. 62.
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endeuillé-e:s — et non institutionnelle des professionnel-les dans
les dispositifs d’aide et de soutien —, cest pourtant par le recours
a la professionnalisation institutionnelle de la psychologisation
comme outil que 'accompagnement est légitimé.

Lanthropologue Marc-Antoine Berthod propose, dans le
Dictionnaire de I’humain, une présentation des quatre différentes
orientations théoriques sur le deuil. La premiere, psychanalytique
d’origine freudienne, suppose que le deuil se termine «a la suite d'un
désinvestissement et d’'une substitution de l'objet a la perte»™; cest
ce qui est couramment nommé le « travail de deuil». La deuxi¢me,
issue des psychothérapies constructivistes, considére que le deuil
n’a pas vraiment de terme. Lendeuillé-e peut, a travers un dévelop-
pement personnel, travailler & préserver et continuer les liens. Cette
perspective est notamment développée par Robert Neimeyer®,
Magali Molinié*, ou encore Vinciane Despret®. La troisitme
orientation, apparentée aux approches anthropologiques et sociolo-
giques, se penche sur la question de la «résolution de la perte»* via
par exemple la ritualité ou les commémorations. Cette perspective
est celle de Karine Roudaut® puisqu’il est considéré ici que «le
collectif a restauré un certain ordre face au désordre induit par un
déces»*?. La quatrieme souligne, quant 2 elle, la «continuité des
rapports entre vivants et morts» et invite 3 dépasser I'idée que «le
deuil se vivrait dans un strict rapport d’intériorité individuelle, tout
en prenant en considération le fait que le deuil se décline dans une
multiplicité de lieux et de moments qui excede largement les com-
portements ritualisés». Si les deux premicres orientations donnent
un statut « négatif» aux défunte-s, les deux dernieres théorisations
percoivent les défunte-s, au contraire, avec un statut «positif». A
noter que les endeuillé-e-s, elles et eux, cheminent dans ces diffé-
rentes conceptions de leur deuil, au contraire des chercheuses et
chercheurs qui adoptent, de mani¢re plus ou moins franche, l'une
ou l'autre conception.

36. Berthod, 2018, p. 103.
37. Neimeyer, 2001.

38. Molinié, 2006.

39. Despret, 2015.

40. Berthod, 2018, p. 103.

41. Roudaut, 2005, 2012.
42. Berthod, 2018, p. 104.
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Marc-Antoine Berthod, pour sa part, participe a cette derniére
optique en considérant I'endeuillé-e dans son faisceau de relations
a travers ce qu'il nomme le « paysage relationnel du deuil»*. Dans
cette perspective du deuil vécu «a plusieurs», il explore ainsi le
deuil dans le monde du travail ou dans le champ professionnel
du travail social, recherches qu’il méne avec I'ethnologue Anténio
Magalhaes de Almeida*. Au-dela de la dimension sociale du vécu
du deuil, Marc-Antoine Berthod invite a reconsidérer la psycho-
logisation du deuil en tant que «processus» avec des étapes per-
mettant une fin apaisée du deuil: «Le deuil apparait alors moins
comme un processus que comme une succession de moments et
de circonstances d’intensité émotionnelle et affective variable, dans
des contextes sociaux souvent distincts et fragmentés.»® Cette
perspective propose ainsi de penser le deuil en pointillé selon 'idée
que [intensité est contextuelle*®. Le journal de Roland Barthes,
intitulé Journal de deuil, illustre cette temporalité non seulement
variable, mais également sujette 2 des moments d’intensités diffé-
rentes selon les périodes et les contextes et dans lesquels l'auteur
énonce «chemine[r] cahin-caha 4 travers le deuil»?. Or, selon
Marc-Antoine Berthod, c’est dans «I'impossible temporalité» du
deuil que s’inscrit le paradoxe que vivent les endeuillé-e-s; il est
d’une part question de fixer le caractere définitif de la mort tout
en traduisant un mouvement dans le deuil par la mise en récit des
défunte-s*®. Le deuil, dans cette perspective, est a considérer dans
un temps long dont I'achévement n'est pas connu, mais dont la
temporalité suppose des «basculements récurrents dans et hors le
deuil »49.

Ce développement et ce changement de paradigme, dans les
années 2000, de la conception du deuil donne naissance a une
socio-anthropologie du deuil. Cette derniére s'illustre dans des
recherches multiples — bien que peu nombreuses encore — sur le

43. Berthod, 2014, p. 1.

44. Sur la mort dans les relations professionnelles, cf. Berthod et Magalhdes de Almeida,
2011 sur la mort dans le champ du travail social, cf. 74id., 2020.

45. Berthod, 2014, p. 4.

46. Berthod, 2018, p.105.

47. Barthes, 2009, p. 50.

48. Berthod, 2018, p. 106.

49. Idem.
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vécu du deuil intime et social. La recherche mandatée réalisée par
les sociologues Marianne Modak et Anouk Hutmacher® explore
dga en 1996 Pimportance de la sociabilité dans le «processus
de deuil» au sein des familles. Ces auteures identifient plusieurs
types de familles quelles relient & des types de sociabilités de deuil.
Lintérét de ce travail est qu’il consacre ses deux derniers chapitres
d’une part aux besoins de soutien de la part des endeuillé-e-s mais
également aux pistes entrevues pour améliorer 'accompagnement
des familles et des personnes en deuil.

Clest également 2 travers la question des sociabilités, de la socia-
lisation et de la ritualité que le socio-anthropologue Martin Julier-
Costes questionne le vécu du deuil chez les jeunes®. Cet auteur
participe au défrichage de la question du deuil en milieu scolaire™,
au vécu de lorphelinage™ ou a 'accompagnement des familles par
les pompes funébres®. La prise en compte de la dimension sociale du
vécu du deuil offre de nouveaux champs d’études, tels que la mort
aux frontiéres et le deuil en migration™, la mort périnatale*®, le deuil
dans les familles apres la mort d’un enfant”, le deuil chez les jeunes
personnes homosexuelles®® ou le vécu du deuil au sein des couples™.

Les recherches anglo-saxonnes, pour leur part, proposent des
réflexions sur le deuil moins centrées sur le modele freudien de la
perte — au contraire des recherches francophones —, pour offrir
des perspectives sur le maintien des liens (continuing bounds).
Parmi ces recherches, celle des sociologues Margaret Stroebe
et Henk Schut® met en avant que le deuil se construit a travers
deux processus simultanés; d’une part, 'endeuillé-e doit s'adapter
a la perte et, d’autre part, elle ou il doit maintenir un lien avec la
ou le disparu-e. Pour cela, elle ou il se crée une nouvelle identité
apres le déces dans laquelle le deuil est intégré aussi bien dans son

50. Modak et Hutmacher, 1996.

51. Voir Julier-Costes, 2010, 2013.

52. Voir Clerc et al., 2021 ; Fawer Caputo et Julier-Costes, 2015.
53. Voir Julier-Costes, Feige, et Grange, 2020.
54. Voir Julier-Costes, Feige, et Grange, 2018.
55. Voir Kobelinsky, 2016.

56. Voir Charrier et Clavandier, 2015.

57. Voir Jégat, 2019.

58. Voir Francoeur, 2020.

59. Voir Masciulli et Jung, 2020.

60. Stroebe et Schut, 1999.
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identité personnelle que sociale. Cette perspective constructiviste
se retrouve dans les travaux du psychologue Robert Neimeyer® qui
accorde une importance majeure au maintien des liens par le biais
du sens face a la perte par les endeuillé-es. Il les encourage ainsi
a utiliser le récit — la narration — comme intervention d’accom-
pagnement du deuil dans l'optique que clest par la réflexion et les
souvenirs que les endeuillé-e-s construisent du sens, au contraire
d’une perspective freudienne qui vise a se détacher des disparu-e:s.

En conclusion, ces recherches ont en commun de mettre a
I'’honneur une méthode ethnographique (a I'exception des travaux
de Robert Neimeyer) de récolte des données, sappliquant a visibili-
ser les pratiques existantes dans cette vision d’inventivité des indi-
vidus endeuillé-e-s, telle que soulignée par Jean-Hugues Déchaux®.
Si l'observation directe est pratiquement impossible comme le sou-
ligne Marc-Antoine Berthod®, la recherche d’indicateurs sur les
activités du deuil permet d’éclairer et de documenter des pratiques
concrétes qui démontrent aussi bien le vécu des endeuillé-e-s que les
types d’accompagnement proposés par les professionnel-le-s. Cette
perspective constitue un fil rouge important de cette theése a tra-
vers 'analyse des pratiques d’accompagnement du deuil au sein de

dispositifs.

LE DEUIL ANNONCE
Les dispositifs d’accompagnement du deuil constituent le terrain
par lequel j’ai choisi d’analyser la gestion professionnelle du deuil,
lorsque le deuil survient aprés une maladie et un déces annoncé.
Afin de prendre en compte les types de soutiens existants dans la
temporalité avant-pendant-apres le déces, 'accompagnement en
soins palliatifs a été intégré dans les dispositifs ethnographiés.
Durant la maladie et la fin de vie, les proches sont amené-e-s
a collaborer étroitement avec le corps médical (soins, soins pal-
liatifs, soins a domicile, psychiatrie), les professionnelle:s du
champ psychosocial (service social, aide & domicile, psychologue,

61. Neimeyer, 2001.
62. Déchaux, 2000.
63. Berthod, 2009.
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psychothérapeute) et des bénévoles durant des jours, des semaines,
des mois, voire des années. Au moment du déces, ces relations
cessent abruptement. Les individus, devenu-e:s endeuillé-e-s, se
retrouvent, pour certain-e-s, et selon des associations, déstabilisé-e-s
face a leur perte, a leur changement de statut et face au vide laissé
par la personne disparue dans l'organisation méme de leur quoti-
dien, précédemment tourné vers 'accompagnement de leur proche
décédé-e. Dans ce sous-chapitre, la mortalité, les causes de déces et
les lieux du mourir sont tout d’abord présentés, avant que les choix
empiriques retenus de cette these soient explicités.

Depuis une dizaine d’années, le nombre de déces annuels en Suisse
varie entre 64000 (en 2016) et 74000 (en 2022), toutes causes
confondues. En 2017, le cancer représente la premiere cause de
mortalité prématurée selon 'Office fédéral de la statistique avec
42750 nouveaux cas de la maladie pour 'année en Suisse. Les
déces — en recul depuis quelques années grice au développe-
ment des traitements améliorant l'espérance de vie et les pronos-
tics — sont au nombre de 17295 en 2017. Depuis, les chiffres ont
augmenté en raison du vieillissement de la population avec, pour
l'année 2021, 48300 nouveaux cancers diagnostiqués et 18 900
déces. Comme nous le verrons dans le chapitre Approche sociohis-
torique de [ accompagnement social du deuil, le profil des défunte-s
a changé au cours des siecles passés, entre 'augmentation de I’es-
pérance de vie et la hausse démographique, dont le corollaire est
de se retrouver face au deuil plus tard dans le parcours de vie. Les
endeuillé-es sont donc plus 4gé-e-s au moment du deuil et de leur
premiére organisation d’obséques. En revanche, ce que ces statis-
tiques ne disent pas, cest combien de personnes se disent en deuil a
la suite de ces déces. Lentourage familial, amical, associatif, profes-
sionnel et plus généralement social (des voisins, des commercants,
la factrice ou le facteur, etc.) peut représenter plusieurs dizaines de
personnes concernées pour un seul déces. Evidemment, le cercle
peut également étre plus restreint.

La mortalité suisse est donc principalement due a4 des maladies
chroniques. Les patiente-s sont pris en charge par des institutions
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hospitalieres (en hospitalisation, en ambulatoire ou & domicile par
des visites de professionnel-le:s de la santé) ou en établissements
médico-sociaux (EMS). Les déces ont lieu principalement dans ces
lieux. La médicalisation de la fin de vie et de la mort a un impact
sur les proches également, qui participent a 'accompagnement de
leurs proches hospitalisé-e-s sur le long terme.

Des lors, a partir des années 2000, le regard sur les proches s'est
construit de plus en plus dans une perspective de continuum dans
la prise en charge de la fin de vie et le deuil. L'agonie — centrée
sur les derniers instants de la personne mourante — est remplacée
par la fin de vie dans laquelle la et le proche prennent une place
centrale ainsi que son accompagnement, que ce soit par les pro-
fessionnel-les des milieux médicaux, sociaux et psychologiques.
En conséquence, les proches se voient accompagné-e-s dés la fin de
vie puis au moment du déces par les pompes funebres et les offi-
ciant-e-s et finalement ensuite par des intervenants psychosociaux
dans d’autres types de dispositifs d’accompagnement du deuil.

La notion d'accompagnement est utilisée par les professionnel-le-s
dans tous les dispositifs enquétés, que ce soit avant-pendant-apres
le déces. Elle permet de renvoyer a une action sans pour autant que
le contenu en soit défini®. Selon le sociologue Eric Gagnon, le psy-
chologue Pierre Moulin et I'anthropologue Béatrice Eysermann,
l'accompagnement a été développé en réaction a I'idée de prise
en charge ou l'aidante fait & la place de I'aidé-e. Elle et ils identi-
fient six dimensions de I'accompagnement, communes a tous les
champs d’intervention: «soucis de l'autre, individualisation de la
relation, approche globale, travail sur soi, autonomie et intégra-
tion sociale»®. Lapproche du sociologue Jean Foucart, qui lie les
notions d'accompagnement et de dispositif, postule que:

Dans un univers de fluidité et de réalisation de soi, générateur
de précarité transactionnelle, 'accompagnement apparait comme
I'une des réponses possibles 2 la mise en scéne de la souffrance

sociale liée 2 la précarisation des transactions.

64. Sur le concept d’«accompagnement, cf. Foucart, 2009.
65. Gagnon, ez al., 2011, p. 95.
66. Foucart, 2009, p. 14.
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Dans cette optique, 'accompagnement du deuil au sein de dis-
positifs permet de créer des lieux de socialisation pour répondre a
une précarité sociale de la société induite par I'individualisme.

Au vu des causes de mortalité principales recensées en Suisse, jai
choisi de m’intéresser aux situations de deuil apres une longue
maladie et un deuil qui peut étre considéré, deés lors, comme
annoncé, soit prévisible. Le fait que ces situations soient plus cou-
rantes ou moins singuliéres ne signifie pas pour autant quelles
soient vécues de maniére plus sereine pour les proches ou qu’elles
ne nécessitent pas, dans certains cas, un accompagnement par des
professionnel-le-s.

Dans cette perspective, jai donc exclu des situations de déces et
de deuils spécifiques, soit les déces par suicide et suicide assisté®,
par accident ou lors de disparition sans corps (catastrophes
naturelles, par exemple, ou morts de masse)®®. Un autre choix
a été d’écarter toutes les situations de fin de vie et de déces de
mineur-e-s. Le déces des enfants est théoriquement et empirique-
ment conceptualisé et vécu a part et les prises en charge sont diffé-
rentes de celles mises en place pour des déces d’adultes; il sagirait
d’une recherche et d’un terrain en soi®. De plus, comme il n'est
pas possible de traiter toutes les situations de déceés par maladies
non plus, la piste de l'oncologie offre une porte d’entrée précise
pour contenir un terrain déja suffisamment conséquent et large,
notamment par le biais de la prise en charge par les soins palliatifs.
Ces critéres ont été pensés aussi bien pour les proches que pour les
associations, entreprises ou institutions que je théorise ici comme
dispositifs.

Le terme dispositif permet de rendre compte de lieux institu-
tionnels, de pratiques, de discours ou de normes mis en réseau
qui régulent les interactions et les comportements sociaux’’.

67. Concernant le suicide assisté en Suisse, cf. Pillonel ez 2/., 2021.

68. Sur les morts de masse, cf. Gaélle Clavandier, 2013.

69. Voir les travaux de la sociologue Lucie Jégat, 2019, 2022.

70. Concernant le concept de «dispositif», cf. Foucault, 2013 ; Agamben, 2014.
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Si cette notion a été retenue dans le cadre de cette recherche’’,
cest quelle permet de considérer I'ensemble des lieux d’enquéte
dans leurs interrelations et interconnectivités, méme si les liens
ne sont pas toujours concrets entre les actrices et acteurs. Cette
notion me permet également de nuancer la perspective indivi-
duelle du deuil, d’autant plus que l'observation du deuil en lui-
méme, sans les dispositifs, est quasi impossible. Les dispositifs
participent en revanche au paysage relationnel du deuil””
d’autres lieux participant au vécu du deuil (environnement social,
associatif, sportif, etc.).

Au contraire du sociologue Michel Foucault”, pour lequel les
dispositifs sont un outil de pouvoir du gouvernement pour rendre
«dociles» les individus dans des lieux disciplinaires (comme la
prison), les sociologues Nicolas Dodier et Janine Barbot intégrent
dans cette notion une plus grande variabilité de contraintes. Clest
justement dans une perspective plus souple que ma recherche
congoit la notion de dispositifs, décrits par ces auteur-e-s comme
«des formes de guidage»’ qui encadrent des pratiques, des dis-
cours et des normes. Ces dernicres résultent, dans cette pers-
pective d’analyse par la notion de dispositif, de ce que Nicolas
Dodier et Janine Barbot nomment le «travail normatif des
individus»”:

comme

Ce travail normatif de la part des individus peut procéder de deux
formes d’orientation réflexive. Il peut porter sur le dispositif lui-
méme: les individus se positionnent sur la maniere dont celui-ci
leur semble ajusté ou non a leurs attentes. [...] Ce travail norma-
tif peut porter également sur les conduites des individus dans le
cadre d’un dispositif. Celui-ci est alors vu comme une donnée et
les individus jugent comment d’autres individus se conduisent, se
sont conduits ou devraient se conduire en relation avec ce disposi-

tif, individuellement ou collectivement.”®

71. La notion de dispositif n’est pas utilisée directement par les professionnel-le-s; ce concept
est convoqué par mes soins dans le cadre de cette recherche.

72. Berthod, 2014.

73. Foucault, 2013.

74. Dodier et Barbot, 2016, p. 425.

75. Ibid., p. 426.

76. Ibid., p. 427.
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Ces éléments permettent — dans le cadre de cette
recherche — de prendre en compte la dimension normative des
dispositifs eux-mémes, de la posture des intervenante-s, mais éga-
lement des attentes qui sont portées sur les personnes en deuil dans
les dispositifs et relayées par les professionnel-le-s.

Le dernier point qui porte sur le choix de parler de dispositifs
d’accompagnement au deuil est que cette notion prend également
en compte le pouvoir de transformation possible «a la fois de I'envi-
ronnement des individus, des modalités par lesquelles ces derniers
appréhendent cet environnement, de leurs capacités d’interven-
tion sur celui-ci et, dans une certaine mesure, des individus eux-
mémes»’’. Cette perspective rejoint celle de I'expérience sociale
de Dubet”® en cela quelle permet de considérer I'individu comme
actrice ou acteur de son action, personnelle et/ou professionnelle,
mais sans nier les effets de contraintes des systémes sociaux, insti-
tutionnels et politiques dans lesquels celle-ci ou celui-ci évolue.

Par conséquent, l'expérience sociale telle que conceptualisée
par Dubet, entre individualité et socialité, ouvre des perspectives
intéressantes ici dans la mobilisation des expériences de deuil que
font les professionnel-le-s et les interviewées endeuillées rencontrées
dans cette recherche.

Le choix de situer mon objet de recherche dans une tendance
générale des pratiques de deuil au sein de dispositifs collectifs ne
permet, en revanche, pas de rendre compte du vécu individuel du
deuil dans les cercles privés, que ce soit de pratiques rituelles, spiri-
tuelles ou religieuses.

PLAN DE LOUVRAGE

Cette these est organisée en neuf chapitres qui tendent a analy-
ser la gestion du deuil & partir des pratiques et des discours des
professionnelles, d’un registre social a celui professionnel, sur la
base d’un terrain empirique multisites des dispositifs d’accompa-
gnement du deuil existants en Suisse romande.

77. Ibid., p. 431.
78. Concernant le concept d’ «expérience sociale», cf. Dubet, 2007, 2016.

28 DE LA FIN DE VIE AU DEUIL



Laccompagnement du deuil au fil du temps expose loriginalité de
la these, soit de penser les dispositifs et leurs pratiques d’accompa-
gnements du deuil dans une perspective sociohistorique plus large
qui inclut un changement de modele au XX siecle. Cette perspec-
tive s’inscrit dans la lignée des travaux en sociologie de la mort et
du deuil, tant en termes de recherches disciplinaires que de posture
empirique. Plus que de s’y situer, la réflexion se centre sur les élé-
ments et catégories sociologiques existants, passés ou actuels, pour
penser le deuil comme un objet sociologique.

Le chapitre Approche sociobistorique de [accompagnement social
du deuil propose une lecture inédite des conceptions du deuil et
de son accompagnement, depuis le XIX¢ siecle jusqu’en 2021, d’'un
registre communautaire a un registre professionnel, sur la base de
recherches et d’analyses historiques, sociologiques et démogra-
phiques. Cette lecture met en évidence I'impact du contexte sur
les changements de perceptions du deuil 4 travers le temps, les dif-
férentes conceptualisations disciplinaires et également les types de
prises en charge successives des personnes endeuillé-e-s.

Penser la gestion professionnelle du deuil au sein de dispositifs d ac-
compagnement expose les questionnements de recherche, entre pra-
tiques d’accompagnement du deuil dés la fin de vie et enjeux de
santé publique. La notion de proches ou de proches aidant-es, au
ceeur de ces dispositifs, est construite comme une catégorie forte-
ment politisée, tout en étant ensuite complétement oubliée apres
le déces de l'aidé-e. Les débats et enjeux identifiés montrent que
le deuil, a instar de la mort et de sa matérialité, est déplacé en
amont du déces autour de la question du mourir. La méthodologie
et les démarches empiriques cloturent cette partie.

Les chapitres suivants font état de 'analyse des données empi-
riques recueillies. Ceux-ci sont organisés selon la temporalité des
différents accompagnements professionnels proposés.

Le chapitre Accompagnement des proches lors de la fin de vie
analyse les différentes formes que prend 'accompagnement des
proches pendant la maladie et la fin de vie, entre écoute et soutien
psychosocial. Le discours des professionnel-le-s — principalement
des soignante-s — met en évidence une conception de I'accompa-
gnement déja centrée sur le deuil, dans la mesure ot leurs actes
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et paroles préparent les proches a ce qulelles et ils vont vivre.
Le chapitre Prise en charge des proches au moment du décés examine
ensuite les pratiques réalisées par les professionnel-le-s au moment
du déces. Celles-ci, principalement des rituels, sont institutionna-
lisées et participent & I'accompagnement des proches dans la mise
en route du «processus de deuil». Juste apres le déces, le chapitre
Aides organisationnelles et administratives dans les premiers temps de
deuil analyse comment les professionnel-le-s de dispositifs propo-
sant des aides organisationnelles et administratives accompagnent
les endeuillé-e-s par leur savoir-faire et leur savoir-vivre, notamment
par I’écoute. Elles et ils mettent en avant leur réle d’accompa-
gnement du deuil dans le sens quelles et ils peuvent faciliter ou,
au contraire, entraver le deuil, en fonction de la qualité de leur
écoute et actions. Le chapitre Soutien psychosocial pendant le deuil
étudie plus particuli¢rement le moment ot les proches, une fois les
funérailles réalisées, se retrouvent confronté-es «au processus de
deuil» & proprement parler avec le sentiment d’éprouver un vide.
Si la plupart des personnes en deuil ne font pas appel a des interve-
nants-e:s — généralistes ou spécialistes —, certain-e-s y ont recours,
notamment une fois que 'entourage est moins présent pour les
soutenir. Il sagit principalement de groupes de parole ou d’en-
traide proposés par des associations qui permettent aux endeuil-
1é-e-s d’identifier leurs ressources et de profiter d’un espace d’écoute
bienveillant, compréhensif et non jugeant.

Ces éléments analytiques, issus des discours et des pratiques des
professionnel-le-s rencontré-e-s et, dans une moindre mesure, des
témoignages des endeuillées interviewées, menent a La narration
de lintime, entre effet thérapeutique et politique publique qui pro-
pose une discussion sur la place de la narration de I'intime, entre
un effet thérapeutique d’une part et, de lautre, la place des dis-
positifs professionnels dans les politiques publiques. Ces éléments
sont en premier lieu abordés a partir des notions de rupture et de
continuité. Or, si pour les professionnel-le-s une certaine continuité
existe par le biais des prestations proposées avant-pendant-apres la
mort, d’autres relevent la difficulté pour les proches de maintenir
des liens dans la durée avec les professionnel-le-s. La suite du cha-
pitre questionne les formes de liens entretenus entre I'incitation et
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les besoins de narration de soi, les prestations d’accompagnement
au deuil et les politiques publiques, par le biais des rhétoriques pro-
fessionnelles identifiées, la sociologie des lieux d’écoute et sous le
prisme de 'intime et du politique. La discussion se termine sur les
aspects de politisation de la question du deuil par sa possible insti-
tutionnalisation & venir en tant quenjeu et objet de santé publique.

Pour conclure, Le discours professionnel comme fondement de
laccompagnement du deuil revient sur les principaux résultats de
la recherche, les possibilités envisagées de retour aupres des pro-
fessionnel-le-s et des personnes concernées ainsi que sur les pistes
futures que cette theése permet d’esquisser.
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APPROCHE SOCIOHISTORIQUE
DE LACCOMPAGNEMENT SOCIAL DU DEUIL

ans ce chapitre, le deuil et son accompagnement sont appré-

hendés a travers une lecture sociologique des vecteurs de

socialisation', critiques ou développement disciplinaires
qui l'encadrent. Le découpage en trois parties que je propose est
construit sur la base d’éléments démographiques, historiques et
sociaux du rapport a la mort, au mourir et au deuil®. Ces périodes
appréhendent son développement avec un point de bascule iden-
tifié dans les années 1950-1980 qui marque des transformations
dans la prise en charge sociale du deuil, d'une gestion communau-
taire & une gestion plus professionnelle.

Ce découpage débute au XIX¢ siecle et analyse comment, durant
ce temps, le deuil est appréhendé par le biais de cadres normatifs
(rapport a la mort, 4 la vie et au port du deuil) transmis par la
communauté, et cela dés I’enfance dans le cadre de 1’éducation.
Le deuil est codifié et vécu collectivement, sans que ses impacts
personnel et émotionnel ne soient au centre. Dans les années
1920, la mise en place de mesures financieres spécifiques pour les
veuves et les orphelin-e-s de guerre marque un changement majeur

1. Les instances et vecteurs de socialisation sont multiples (famille, école, pairs, médias, les
associations sportives ou culturelles, les groupements politiques, etc.), qu’ils soient enten-
dus comme relevant de la socialisation primaire ou secondaire dans la perspective de celle
de la sociologue Muriel Darmon (2016) et du sociologue Bernard Lahire (2005).

2. Tout comme les études du mourir 'ont démontré a partir des travaux sur la thanatolo-
gie fondée par Louis-Vincent Thomas (1975a), le deuil se doit d’étre, lui aussi, un objet
interdisciplinaire et pluridisciplinaire. Ainsi, les travaux disciplinaires convoqués ici sont
issus aussi bien de la sociologie, de I'anthropologie, de I'ethnologie, de I'histoire, de la
démographie, de la psychanalyse, de la psychologie, voire des sciences politiques; ils sont
le reflet de ces multiples approches qui ont appréhendé cet objet, a des périodes différentes
ou simultanément.
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en ciblant une catégorie sociale d’endeuillé-es. Le deuil se lie a la
question de la précarité, et des mesures financiéres, assumées par
des associations pour les femmes et des prises en charge étatiques
pour les enfants, sont alors instaurées.

Ensuite, la période des années 1950-1980 marque un tournant
dans le rapport a la mort et au deuil avec d’une part la critique
forte de «tabou» et de «déni» de la mort, et d’autre part le déve-
loppement des conceptions psychologiques du deuil qui meneront
a la mise en place des soins palliatifs et au développement des pres-
tations d’accompagnement au deuil dans les associations. Ainsi, si
la psychologisation du deuil met en exergue le vécu individuel du
deuil & travers la notion de «travail de deuil », une volonté paralléle
de développer des prestations offrant également une «bonne mort»
aux personnes en fin de vie et a leurs proches a travers principale-
ment le développement des soins palliatifs entraine un allongement
du temps du deuil en amont des déces. Cette période de bascule
donne lieu a une professionnalisation de plus en plus importante
de la fin de vie, de la mort et du deuil.

Finalement, la période 2000-2021 est centrée sur la profession-
nalisation mais aussi la «commercialisation» du deuil et de presta-
tions d’accompagnement, que ce soit par le biais des multimédias,
l'aide organisationnelle ou administrative apreés un déces ou encore
le développement personnel. La conception du deuil comme un
«processus» engendre une responsabilité individuelle forte reportée
sur 'endeuillé-e A vivre son deuil, avec une injonction a I'autono-
misation pour chercher et demander du soutien — marchandisé
par la méme occasion —, qu’il soit administratif, organisationnel
ou psychosocial. La dimension sociale du deuil, dans la perspective
du paysage relationnel du deuil, n’apparait pas ou treés peu dans la
gestion professionnelle du deuil, alors méme que les dispositifs y
participent a part enti¢re. Cela entraine une prise en charge centrée
sur 'individu qui est déconnecté de son environnement.

NORMES ET GESTION COMMUNAUTAIRE DE LA MORT ET DU DEUIL
La période précédant le point de bascule des années 1950-1980
couvre une longue temporalité qui traverse nombre d’événements
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historiques, dont le XIX¢ siecle et le début du XX font 'objet d’'une
lecture dans ce chapitre. Durant ces décennies, le rapport a la mort
et au deuil évolue au gré des transformations démographiques. De
celles-ci découlent des changements de pratiques sociales et indi-
viduelles dans le rapport a la mort, aux funérailles et au deuil qui
démontrent une gestion sociale du deuil par la communauté’.

Les premicres statistiques de I'espérance de vie a la naissance réa-
lisées en France montrent que celles-ci sont d’environ 30 ans en
1790, puis de 37 ans en 1810, notamment grace a la vaccination
contre la variole. En 1900, 'espérance de vie a la naissance est de
45 ans*.

En Suisse, les premiers chiffres, datant de 1876°, montrent une
espérance de vie a la naissance de 38 ans pour les hommes, contre
42 ans pour les femmes®. Au cours de la période de 1876 a 1950,
lespérance va fortement augmenter pour atteindre 66 ans pour
les hommes et 71 ans pour les femmes’. Cette évolution reflete
notamment la diminution des épidémies a partir de la deuxi¢me
moitié du XIXe siecle ainsi que la diminution de la mortalité infan-
tile, en partie due a la vaccination, aux découvertes médicales et a
une meilleure hygiene. Cette augmentation de I'espérance de vie
entraine, a I'inverse, une diminution des taux de fécondité et de
natalité®: le nombre moyen d’enfants par femme en Suisse passe de
4,38 en 1876 a 2,40 en 1950°.

Cette augmentation de I'espérance de vie 4 la naissance instaure
progressivement un nouveau rapport a la vie et, par extension, a
la mort. Les pratiques inhérentes aux décés et aux funérailles

3. La notion de communauté, telle quelle est définie par le sociologue Ferdinand Tonnies en
1887 dans son ouvrage Communauté et société (2010), suppose que les individus se recon-
naissent et font communauté & travers leurs liens et leurs interactions sociales et quelles
et ils partagent des valeurs et des normes communes. Si la socialisation est un processus
individuel, elle est ici appréhendée par les liens que I'individu tisse avec le collectif.

. Ined, 2018.

. En Suisse, les statistiques officielles datent de 1876 (Office fédéral de la statistique, 2021a),
il n’y a donc pas de chiffres connus pour I'espérance de vie avant cette date, méme si le
premier recensement de la population de la République helvétique date de 1789, a cette
¢époque, composée de 18 cantons.

. Office fédéral de la statistique, 2021a.

Idem.

. A noter toutefois quen 1918 le taux de mortalité subit une fluctuation importante a
I’échelle mondiale en raison de la pandémie de grippe espagnole qui cause le déces de
personnes relativement jeunes (20-40 ans) a la sortie de la Premiére Guerre mondiale.

9. Office fédéral de la statistique, 2020c.
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continuent néanmoins de faire l'objet d’'une familiarisation, voire
d’une éducation, par le biais notamment de la socialisation pri-
maire et secondaire, et le deuil commence & prendre une place plus
importante dans le vécu des survivante-s.

La perception et les pratiques liées a la mort et au deuil sont
introduites des le plus jeune 4ge par une socialisation primaire
et secondaire via la communauté dans tous les milieux sociaux.
Celle-ci édicte les comportements a adopter, aussi bien dans les
activités a réaliser ou a proscrire, les vétements a porter ou les atti-
tudes a adopter selon le lien familial avec la ou le défunte par le
biais de manuels de savoir-vivre et de politesse. La présence de la
communauté dans les pratiques liées au deuil démontre un engage-
ment collectif fort, tandis que la part émotionnelle individuelle liée
au deuil n’est que peu ou pas relevée. Le statut occupe une place
plus importante que celle du ressenti; la ritualité étant un cadre
d’expression et de vécu du deuil qui tient compte de normes socié-
tales apprises via I’éducation.

LEglise chrétienne, catholique et protestante, occupe jusquau
milieu du XX¢ siécle une place importante dans le rapport a la vie
et a la mort dans les pays occidentaux. Elle institue et codifie les
étapes de lexistence, de la naissance a la mort, en ritualisant plus
spécifiquement les baptémes, les mariages et les déces, a travers
notamment le code de droit canonique pour les catholiques'’. En
Suisse, les naissances et les déces sont répertoriés dans les registres
des églises et transférés a partir de 1820 annuellement aux Conseils
d’Erat cantonaux avant d’étre enti¢rement sous la responsabilité
des bureaux cantonaux dans les années 1870".

La mort survient 2 domicile, a ’hopital ou dans des lieux dédiés
aux mourante-s — des hospices — gérés par des congrégations reli-
gieuses majoritairement catholiques. Au cours du XIX¢ siecle, I'ho-
pital devient un établissement de soins en Suisse comme en Europe,
dans lequel le taux de déces est élevé au début du siecle, comme a

10. Vatican, s. d.
11. Dictionnaire historique de la Suisse, 2021.

36 DE LA FIN DE VIE AU DEUIL



Geneve, ou il se situe a presque 20 % entre 1800 et 1809'*. Lieu
d’assistance publique, ’hopital accueille aussi bien les malades, les
personnes 4gées que les indigente-s en réaction a la critique des
asiles et de la charité chrétienne dispensée dans les églises.

Du c6té de la sociologie, les travaux fondateurs de la discipline
entre 1850 et 1920 font émerger la question de la mort et des rituels
du point de vue du collectif. Ainsi, les travaux du philosophe et
sociologue Auguste Comte'> amorcent des réflexions et des ques-
tionnements sur les croyances de ce qui advient apres la mort et
des liens qui perdurent entre les vivante-s et les morte-s dans la
construction de la collectivité par le biais de la question de I’hé-
ritage. Le sociologue Emile Durkheim™ affirme, quant  lui, que
la mort est un fait social qui mérite une attention sociologique au
regard du fait quelle n'est pas qu'un critere médical et technique,
mais bien le résultat d’'un consensus social qui permet de séparer les
morte-s des vivant-e-s. En 1912, dans son ouvrage intitulé Les formes
élémentaires de la vie religieuse. Le systéme totémique en Australie®,
il analyse le devenir et la perpétuation du groupe lors d'un déces,
notamment si le défunt avait des responsabilités au sein de la com-
munauté. Lanthropologue Arnold Van Gennep'® propose, lui, et
comme déja évoqué, une grille d’analyse des rituels de passage qui
rend visibles des ritualités autour du deuil, spécialement autour des
funérailles. Il met en avant que, d’une part, la mort est un « proces-
sus» et, d’autre part, le deuil s’inscrit dans un faisceau de relations.

Comme déja évoqué également, les travaux de I'anthropologue
Robert Hertz! mettent en évidence, quant a eux, les formes de
ritualités, principalement funéraires, existantes. Le concept de
doubles funérailles qu’il développe a partir d’observations en
Indonésie chez les Dayaks de Bornéo sur les pratiques de manipu-
lation des ossements cinq années apres le déces permet de penser
en parallele la trajectoire des corps et des endeuillé-e-s a travers la
matérialité des corps.

12. Idem.

13. Comte, 1851.

14. Durkheim, 1897.
15. Durkheim, 1912.
16. Van Gennep, 1909.
17. Hertz, 1905.
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Plus récents, les écrits de 'historien Philippe Aries' offrent une
analyse de cette période. Si le deuil n’est pas son objet de recherche,
celui-ci émerge dans la relecture proposée par cet auteur de I’évo-
lution du rapport des individus a la mort. Dans 'ouvrage Essais sur
[’histoire de la mort en Occident du Moyen Age a nos jours, publié en
1975, il propose une lecture en quatre périodes, du Moyen Age 2
son époque. La derniére correspond a 'année de publication de cet
ouvrage, qui correspond a I’essor de la theése du «tabou» puis du
«déni» de la mort, porté notamment par Philippe Aries lui-méme.

La premiére période identifiée par Ariés est celle du Moyen Age;
la mort y est familiere, les individus s’y préparent dans une vision
quasi chevaleresque et avertissent leurs proches de sa venue pro-
chaine pour qulelles et ils puissent y assister”. Clest ce qu'Aries
nomme la Mort apprivoisée®®. Du XII¢ au XVIII* siecle, Aries
décrit une deuxiéme période, qu’il intitule /z Mort de soi, durant
laquelle les individus vont chercher de plus en plus a donner un
sens personnel a leur existence et donc a leur propre mort. Au
cours du XVIII siecle, des changements majeurs soperent dans le
rapport a la mort, la question du deuil devient plus importante.
Ces transformations sont de deux ordres: I'apparition d’'une «com-
plaisance a I'idée de la mort» qui deviendra un des traits majeurs
du romantisme et, un changement du «rapport entre le mourant
et sa famille»?. Le deuil était déja encadré par un ensemble de
codes, et cela dés le Moyen Age, visant a statuer des formalités
de la vie sociale pendant le deuil, comme les visites des proches,
mais aussi les modalités de veuvage pour les femmes. Ces regles
visaient 2 maintenir le deuil dans un cadre précis pour contenir
toute forme d’expression démesurée du deuil, qui d’ailleurs n’était
pas toujours éprouvé durant ces siecles de grande mortalité et de
mariage de raison??. Toutefois, la fin du XVIII* siecle marque un
tournant dans le rapport a la vie et a la mort et consacre au deuil
une place importante: la mort de I'autre, sa perte, devient centrale
18. Aries, 1977.

19. Cette perspective est nuancée par I'historien Michel Vovelle pour qui penser la mort
comme «attendue, assumée, “naturelle” [...] et prise en charge par le tissu des solidarités
communautaires, cest peut-étre céder & une certaine idéalisation» (1993, p. 15).

20. Aries, 1975, pp. 21-35.

21. Ibid., p. 55.
22. Albac, 2020, p. 54; Aries, 1975, pp. 57-58.
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dans le vécu de la mort et dans lhistoire de vie des endeuil-
lé-e-s comme I’indique I'historien Michel Vovelle: «A la fin du
siecle, on revendique le droit aux larmes, dans le cadre d’une sensi-
bilité nouvelle»*.

Cette période, qu'Aries nomme La Mort de toi — et qui perdure
selon lui jusquaux années 1950 —, est celle des grandes effusions
et de la mélancolie avec I'apologie du romantisme en 1850. Le
deuil qui jusqualors se doit de ne pas étre excessif, et cela méme
s'il est sincere, se donne désormais a voir de maniere expressive et
«hystérique»: «on pleure, on s’évanouit, on languit, on jetine»*“.
Les endeuillé-e-s souhaitent honorer leurs disparu-e-s et leur rendre
hommage au-deld de leur mort, notamment dans leur derniére
demeure, ce qui n’était pas le cas jusquau XIVsiecle. La maté-
rialité des corps morts n’était alors pas centrale; les corps étaient
laissés aux soins de I'Eglise qui les enterrait selon les rites chré-
tiens — sans dailleurs que le corps soit présent lors des rituels
funéraires —, mais sans inscription pour le commun des mor-
telless, la localisation des sépultures important peu®. Ensuite,
les inscriptions apparaissent progressivement et la question de la
localisation prend de I'ampleur. Ce qui évolue encore au cours du
XVIII siecle, cest importance de la considération portée aux
morte-s de la classe bourgeoise®®, en personnalisant les sépultures
avec des épitaphes et en construisant des monuments imposants.
Symboles du groupe familial”, les cimeti¢res datant des XVIII¢
et XIX¢ siecles, plus particuli¢rement dans les pays de confession
chrétienne catholique, comme la France ou I'Italie, en témoignent.
Les cimetitres des grands centres urbains en Europe seront
ensuite désaffectés et déplacés au cours du XIXe siecle en dehors
des villes pour des raisons sanitaires et d’urbanisation des villes.
Michel Vovelle souligne ainsi que «le deuil reprend, au début du
XIXesiecle, les themes et éléments du code baroque [mais] cest
aussi la fin d’'un monde: celui de la cohabitation des morts et des

23. Vovelle, 1993, p. 76.

24. Arigs, 1975, p. 57.

25. Ibid., p. 58.

26. Michel Vovelle évoque lui «I’avénement de la mort bourgeoise», 1993, pp. 87-102.
27. Vovelle, 1983, pp. 610-613.
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vivants. Le cimeticre a gagné»?®. Par extension, l’Eglise perd donc
la gestion des corps et des morts au profit de I'Erat et de la science.

Dans leur article intitulé «'économie morale de la mort au
XIXe siecle. Regards croisés sur la France et I’Angleterre»?®,
la sociologue Pascale Trompette et 'historien Robert Howell
Griffiths explicitent la construction de I'inhumation comme pro-
bleme public, déja au XVII* siecle et qui se dénoue au cours du
XIXe siecle. La place des nécropoles mobilise ainsi en France les
législateurs (les parlements) interpellés par les problématiques d’in-
salubrité (odeurs, épidémies, etc.) par le monde médical et scienti-
fique. La révolution frangaise participe a cet élan en «inscriv[ant] la
question des inhumations dans le plan de la déchristianisation »*°
et municipalise la question des inhumations.

Des pratiques émergent également au milieu du
XIXesiecle — réservées aux classes aisées — comme celle de la
photographie post-mortem. L'invention du daguerréotype, ancétre
de I'appareil photographique moderne, permet de photographier la
ou le mort-e avant sa mise en biere. Durant ces séances photo, la
ou le défunt-e est mis-e en scéne, installé-e avec les autres membres
de la famille dans des positions rappelant celles du vivant (par
exemple: debout a l'aide de trépied, assis sur un fauteuil, yeux
ouverts). Le temps de pose pour la réalisation d’une seule photo-
graphie est de cinq minutes, raison pour laquelle seul-e la ou le
mort-e n'est pas flou-e au tirage. Les photographies sont précieu-
sement gardées par les familles, non seulement comme une trace
de leur existence, mais également comme support a la mémoire
familiale®. Cette mode photographique post-mortem ne perdure
cependant pas puisque des la fin du XIX¢ siecle est commercialisé
le premier appareil photographique Kodak qui permet aux familles
de prendre des photos de leurs proches de leur vivant, délaissant
alors petit a petit les photos post-mortem.

Parallelement a ces lectures historiques, anthropologiques et
sociologiques, la psychanalyse commence un travail d’introspection

28. Ibid., p. 87.

29. Trompette et Griffiths, 2011.
30. Ibid., p. 36.

31. Dupont, 2021.
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de l'individu a la fin du XIX¢ siecle a travers les cures. Dans son
texte Deuil et mélancolie paru en 1917, Freud propose une réflexion
sur ’état pathologique de la mélancolie 2 la suite d’'une perte pour
laquelle il mobilise le deuil comme état «normal» en comparaison,
le deuil pouvant devenir mélancolique dans une vision «patholo-
gique» de son ressenti. Freud n’y traite pas directement du deuil
en lui-méme — et dailleurs celui-ci reste pour lui, selon la psy-
chanalyste Laurie Laufer qui rédige la préface de I’édition 2011 de
Deuil er Mélancolie de Freud, une «énigme qu’il laisse ouverte».
Cependant, le contexte et les réflexions qu’il amorce sont impor-
tants pour saisir le développement de la psychanalyse et de la
psychologie dans les années 1970 sur cet objet, dont la notion de
«travail de deuil» attribuée a Freud suite 2 sa mention dans cet
ouvrage™®.

Cette lecture sociohistorique du XIX¢ et du début du XX siecle
montre la complexité des éléments qui participent a la réflexion
portée sur le deuil et progressivement sur 'endeuillé-e, d’'un point
de vue historique et sociologique. Les indicateurs matériels déve-
loppés par et pour les classes aisées™
sarrétent pas au cimetiére et au développement de la photogra-
phie durant cette période. Dans les sous-chapitres suivants, il sera
ainsi question tout d’abord des régles et normes dictées sur le deuil
puis des attitudes et comportements — principalement vestimen-
taires — a adopter durant celui-ci.

concernant les disparu-e-s ne

A partir des années 1820 et jusquau début du XXcsiecle, les
manuels ou traités de civilités, de savoir-vivre ou de politesse se déve-
loppent fortement en France, mais également en Angleterre sous
leffet de ce que le sociologue Norbert Elias nomme La Civilisation

32. Freud, 2011, p. 26.

33. Freud évoque le premier le «travail de deuil» (2011, p. 70) qui sera massivement repris
dans les années 1970-1980 par les psychologues. A nouveau, ces termes sont employés
ici pour rendre compte, par analogie puis par comparaison, de la réalité du vécu de la
mélancolie (ibid., p. 18).

34. Comme le souligne Michel Vovelle, les pauvres prennent en charge collectivement la
mort, par le biais des sociétés villageoises, selon un christianisme populaire loin des
frasques baroques et des grands monuments funéraires (1993, pp. 91-93).
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des maeurs®. Par le terme francais «savoir-vivre », il est entendu selon
le professeur en littérature Alain Montandon «tout ce qui concerne
l'usage réglé de I'interaction sociale»; tandis que du coté anglais, «le
terme de civility caractérisant cet art du contact social est remplacé au
XIXe siecle par celui d’étiquette impliquant non plus I'apprentissage
d’une liberté [...], mais d’'un code compliqué, rigide et détaillé»3.

Ces ouvrages, destinés a la jeune population, font des manuels
d’éducation dans tous les aspects de la vie. Ils sont rédigés soit a
destination des jeunes filles et des femmes, ou des jeunes garcons
et des hommes, ou indifféremment du genre. Dans ces écrits, il est
indiqué comment se conduire dans et hors de chez soi, mais aussi
quels sont les cérémonials 4 suivre pour chaque étape de vie:

Les traités de savoir-vivre offrent une image double des interac-
tions sociales: ce sont des textes qui codifient, normalisent et
offrent une représentation idéale des comportements sociaux et ce
sont des textes qui donnent une image réelle des pratiques sociales

légitimées par un consensus social.””

Il y est question de la toilette & adopter et des comportements a
suivre autant au premier bal que lors d’une demande en fiancailles,
d’un mariage, d’'un baptéme ou, justement, lors d’un déces, des
funérailles et du deuil®®. La mort implique de fait une réorganisa-
tion des relations sociales et un changement de statut chez les survi-
vante-s, comme le souligne la psychosociologue Dominique Picard :

Le role du savoir-vivre, en cette circonstance, va donc étre de pres-
crire un certain nombre de conduites qui permettent de franchir
cette épreuve, a la fois au niveau individuel et familial (par une
symbolisation de ses effets affectifs) ; et au niveau social (en inté-
grant la mort dans un réaménagement des relations sociales.*

35. Elias, 1973.

36. Montandon, 1997, p. 8.

37. Ibid., p.133.

38. Ces guides ne sont pas les premiers qui dictent comment se comporter face 4 la mort.
En 1664, il est publié¢ par exemple un livret de préparation sur comment mourir de
maniére chrétienne réservé aux élites (Vovelle, 1993, p. 64-65) puis en 1683 le guide de
M¢énestrier Des Décorations funébres.

39. Picard, 1993, p. 155.
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Le Guide-manuel de la civilité francaise ou Nouveau Code de
la politesse et du savoir-vivre*® de I'auteur, comédien et librettiste
francais Paul Burani est aménagé en trois sections dont les titres
refletent la préoccupation d’éduquer aux attitudes a avoir dans la
sphere privée et publique, tout comme d’enseigner et de codifier les
cérémonials, les rituels, inhérents aux étapes de vie®'.

Dans le manuel de Burani®, il est spécifiquement fait men-
tion des étapes du continuum mort-enterrement-deuil. D’autres
manuels ou guides datant de la fin du XVIII* siecle ou du début
du XIX¢ — tels que Le Manuel de savoir-vivre ou [Art de se
conduire selon les convenances et les usages du monde® de I’écrivain
et essayiste Raban de Damville — n’abordent pas la question du
deuil mais seulement le déces et l'enterrement. Le deuil — et son
vécu — deviennent de plus en plus centraux a partir de la deu-
xieme moitié du XIX¢siecle. Seul le déceés d'un membre de la
famille octroie le statut d’endeuillé-e. Et encore, il est nécessaire de
préciser que le port du deuil et ses codes s'adressent a la perte des
ascendant-e-s et, comme le souligne ’historienne Valérie Albac, «ils
n’integrent généralement pas — ou trés tardivement — de pres-
criptions aprés la mort de son enfant»*. Pour le sociologue Emile
Durkheim, le deuil «n’est pas un mouvement naturel de la sensi-
bilité privée, froissée par une perte cruelle; cest un devoir imposé
par le groupe»®. Dans la méme lignée, si effectivement la gestion
collective de la mort offre un guide de conduite et de pratiques aux
endeuillé-e-s et a la collectivité en général, il est nécessaire de souli-
gner quelle emprisonne la famille endeuillée a travers des processus
de rituels et des codes stricts, laissant « peu de place a Pinitiative
personnelle ou individuelle» et imposant aux familles des «obliga-
tions de relations sociales» . Ainsi, ces manuels comportent avant
tout un ensemble de normes réglementant les attitudes a adopter,
les gestes a effectuer ou les restrictions a suivre que ce soit dans

40. Burani, 1879.

41. Grassi, 1993, p. 75.

42. Burani, 1879.

43, Raban de Damville, 1849.
44. Albac, 2020, p. 54.

45. Durkheim, 1912, p. 2.
46. Rouault, 1998, p. 219.
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la vie quotidienne ou communautaire, et qui sont transmises aux
jeunes générations.

Lhistorienne Claude-Isabelle Brelot, qui analyse la conception et
l'utilité de ces manuels, suggere qu’ils sont des objets d’une culture
d’ordre, propriété de la noblesse dans la société francaise postrévo-
lutionnaire amenée «a assumer les destinées de la nation»?. Les
manuels transmettent les codes et les maniéres aux nouvelles et
nouveaux riches pour qui le fait d’intégrer les maniéres permettent
«[d’]éviter de commettre des impairs et pour étre a l'aise dans le
monde»*. Ces guides rencontrent un fort succés dans I’éducation
des jeunes filles et garcons et «le savoir-vivre devient objet d’en-
seignement obligatoire»®, au domicile et a I'école. Ils sont ainsi
transmis avant méme la scolarité a travers la socialisation familiale
et intégrés en habitus.

Cette socialisation, quelle se transmette au sein de 'enseigne-
ment scolaire ou au sein de la famille, a pour objectif I'appren-
tissage de codes de conduite institués. Dans le cas des déces,
enterrements et deuils, elle familiarise les enfants a la question de la
fin de vie et aux rituels funéraires, en mettant [’accent sur «la durée
et des signes du deuil, pour un rituel singuli¢rement menacé par la
modernisation des rythmes de vie»**. Au début du XX siecle, cest
le travail rémunéré des femmes qui va transformer les pratiques de
veuvages et de rites de deuil, puisque ceux-ci sont revus de maniére
a permettre aux femmes de reprendre le travail dés le lendemain
des obseques’'. Le XIX¢ si¢cle met en lumiére cette socialisation de
la mort qui, en intégrant les manuels de savoir-vivre, «devient un
des actes de la vie sociale, de la vie de société [et] fait I'objet d’une
intense objectivation sociale».

La classe ouvriére ne fait pas utilisation a priori de ces manuels,
du moins formellement. La place des rites funéraires et du deuil
durant cette période ne fait d’ailleurs pas l'objet d’'une lecture
sociohistorique & proprement parler. Des indicateurs des pratiques

47. Elias, 1973, p. 78.

48. Brelot, 1997, pp. 31-32.
49. Brelot, 1997, p. 32.

50. Montandon, 1997, p. 7.
51. Bernage, 1940, p. 326.
52. Montandon, 1993, p. 137.
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sont toutefois a lire dans les récits du XIX¢ siecle. Dans Germinal
de Pécrivain Emile Zola par exemple, la mort est omniprésente
et fauche les un-ess et les autres sans distinction de genre, de
classe ou d’age. Elle est présentée avec fatalisme et clairvoyance
au regard de l'espérance de vie de ces ouvritres et ouvriers des
mines. Pascale Trompette et Robert Howell Griffiths indiquent
pourtant quavec la Révolution francaise, I’égalité devant la mort
devient centrale avec la construction de la pauvreté comme ques-
tion sociale’. Ces auteur-e-s proposent ainsi une lecture de la
question funéraire du coté des classes populaires: pas de cortege
en grande pompe, service religieux minimal et des habits de deuil
gris. Comme le soulignent pourtant Trompette et Grifhiths, «il ne
sagit pas pour autant d’'un abandon, les pauvres bénéficient d’'un
service d’inhumation certes réduit au strict minimum, mais gra-
tuit ou presque»>* au début du XIXe siecle, principalement dans les
grandes villes frangaises.

Au-dela de la construction de ces manuels, guides et traités et de
leur utilité et utilisation, les éléments pratiques qu’ils contiennent
en tant que balises des pratiques de deuil sont traités au point
suivant.

La lecture des manuels, guides ou traités de bonne conduite ou
de politesse permet d’appréhender les pratiques attendues lors de
déces, de funérailles ou de deuil, relayées par la presse dans les
supports publicitaires, les almanachs, et notamment les magazines
de mode”. Le langage utilisé rend compte de tout un ensemble
de codifications, qui portent principalement sur la qualification
d’'un temps particulier («prendre le deuil», «marquer le deuil»,
«porter le deuil», «arborer les signes du deuil», « temps de deuil»,
«jour de deuil») et les instruments ou objets de réalisation («véte-
ments de deuil», «habits de deuil», «char de deuil», «voiture de
deuil », «lettre de deuil»). Ce vocabulaire renvoie directement a

53. Trompette et Griffiths, 2011, p. 38.
54. Ibid., p. 39.
55. Albac, 2020.
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des pratiques concretes — un décorum mis en place par les com-
munautés régionalement — qualifiant ce qu'est la pompe, soit
«Cest aussi bien le cortege, le cérémonial, la solennité, le respect
d’un protocole que lapparat, le faste, ostentation, le luxe»>°.
Les pompes sont représentatives de cette période décrite dans les
manuels, qui apparaissent au début du XIX¢ et perdurent jusqu’au
milieu du XX¢ siecle et qui induisent, par la traversée de la cité ou
du village, toute la population et «cest une communauté endeuil-
lée qui s'associe au deuil »”".

«Porter le deuil», expression récurrente dans cette période, ne
peut étre cependant réduite au port du vétement: bien que I’habit
désigne de fait I'endeuillé-e, il renvoie aussi a toute «l'organisation
sociale stable qui désigne la teneur des échanges entre les endeuillés
et le reste de la communauté»*® et au fait que « Par son apparence,
'endeuillé se signale afin que les individus rencontrés puissent ajus-
ter leur comportement a sa situation»”. S’il est identifié, son chan-
gement de statut I'est aussi par la méme occasion et « pour que tous
ces changements puissent seffectuer dans les meilleures conditions,
il faut que le groupe familial et la communauté sociale les enté-
rinent et les ratifient»®’. Ainsi, la participation 2 la vie collective est
restreinte et codifiée, suivant le deuil et la temporalité du deuil. Les
prescriptions concernant les habits de deuil permettent d’illustrer
et de détailler les pratiques et les attentes durant le deuil dans la
période 1790-1920.

Dans le Guide-manuel de la civilité francaise ou Nouveau Code
de la politesse et du savoir-vivre de Paul Burani, le deuil est défini
comme «une manifestation extérieure de la douleur que l'on
ressent de la perte de quelquun qui vous fut cher»®'. Les codes ves-
timentaires relatifs aux phases de deuil — le grand deuil, le demi-
deuil et le petit-deuil — reposent le lien de parenté, mais aussi
refletent I'écoulement du temps depuis le déces. Les habits de deuil
identifient les endeuillé-e-s dans la communauté tout en guidant

56. Clavandier, 2009, p. 75.
57. Ibid., Clavandier, 75.
58. lbid., p. 78.

59. Albac, 2020, p. 54.

60. Picard, 1993, p. 70.

61. Burani, 1879, p. 91.
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celles-ci et ceux-ci dans leur manifestation de deuil extérieur et sa
durée.

Force est de constater que les femmes, plus particulierement
les veuves, se voient contraintes a plus grande échelle de signifier
leur deuil que les hommes et les veufs. Le veuvage est genré, les
hommes y échappant rapidement par le remariage au contraire des
femmes qui continuent a porter le temps de deuil prévu du pre-
mier mari au-deld d’'un remariage. De son coté, 'historien Jean-
Paul Barriére, dans son texte intitulé Le Paraitre de la veuve : dans
la France du XIX® er XX° siécles, souligne que les signes du veuvage
pour les femmes ont des fonctions diverses: respecter la mémoire
du mort, indisponibilité conjugale et matrimoniale, mais aussi
étapes du deuil avec les passages au demi-deuil et au petit-deuil qui
permettent de réintégrer progressivement la société®?.

La question de la pratique du deuil, de sa temporalité et de ses
manifestations extérieures, principalement les vétements dans
la durée, dépasse le registre des recommandations et des regles
sociales. Dans un ouvrage franqais intitulé Répertoire général du
Journal du Palais®, sous la direction du docteur en droit Alexandre
Ledru-Rollin et qui contient notamment la jurisprudence de 1791
a 1846, une section Deuil figure dans le cinquieme tome. Cet écrit
fait mention de plusieurs ordonnances, articles du Code civil ou
jugements rendus relatant des prescriptions juridiques relatives au
deuil. Le deuil y est certes défini comme la douleur de la perte
d’un étre cher, mais aussi comme les dépenses financicres telles
que les vétements de deuil. Laccent est principalement mis sur les
frais engendrés par I'achat des habits de veuve que la communauté
ou les héritiers se doivent de couvrir, le don en nature d’habits
étant non permis. Il est dans le méme ordre des choses «indécent
et ridicule, selon les auteurs, d’obliger une veuve d’aller dans les
boutiques avec les héritiers du mari, acheter ce dont elle a besoin
pour son deuil» . La question des veuves — et leur identifica-
tion — est, la aussi, fortement présente, abordée dans quasiment
toutes les jurisprudences relatées.

62. Barriere, 2008, p. 78.
63. Ledru-Rollin, 1846.
64. Ibid., tome 5, p. 352.
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Le deuil n'est donc pas appréhendé par un vécu émotionnel
propre, mais bien par un ensemble de pratiques et de comporte-
ments sociaux permettant de visibiliser celui-ci vers extérieur a
partir d’éléments tres concrets que ce soient les habits, mais éga-
lement le retrait temporaire de la vie sociétale. Alain Montandon
évoque un «travail de deuil social » rendu possible par «l'organisa-
tion, la formalisation, la hiérarchisation et la complexification de
certains rituels au XIX¢ si¢cle contribu[ant] & asseoir des repéres a
la fois spatiaux, temporels et symboliques»®. Le deuil, dans son
vécu individuel, n'est, lui, pas attendu en public. Il est d’ailleurs
stipulé concernant les enterrements que:

Chacun sait que le spectacle de sa douleur ne doit pas étre donné
en public, mais on ne peut pas toujours commander sa sensibilité.
11 faut néanmoins s’abstenir de tout éclat et de sanglots bruyants,
qui semblent une «réclame douloureuse» plutét quune peine
véritable. %

Le deuil, comme question sociale, est paramétré, codifié, normé,
voire canalisé et cela méme alors que sa manifestation se veut,
elle, ostentatoire et visible. Le recours au vétement de deuil donne
méme lieu a partir des années 1850 a ce que I'historien Jean-Paul
Barriere®” décrit comme une mode a part entiére. Les vétements de
deuil étant nécessaires, un marché se développe.

Aujourd’hui, les guides de savoir-vivre n'ont pas complétement
disparu, méme si leur utilisation semble étre marginale. Ainsi, le
Nowveau savoir-vivre: éloge de la bonne éducation de Ghislain de
Diesbach®, publié en 2014, contient toujours des indications sur
la juste rédaction des faire-part de déces et des cartes de condo-
léances® ainsi que sur le rapport a entretenir avec la mort. Dans
Pouvrage de la Suissesse Emilie de Clercq Savoir-vivre dau-
Jourd’hui : guide des bonnes maniéres, le deuil n’a pas disparu non
65. Montandon, 1993, p. 149.

66. Burani, 1879, pp. 86-87.

67. Barriere, 2008.

68. Diesbach, 2014, pp. 190-192 et pp. 244-250.

69. La question de la correspondance de deuil (faire-part de déces, lettres de condoléances,

lettres de remerciement) a fait Pobjet de descriptions et d’analyses de la part des histo-
rien-ne-s, voir notamment Alain Montandon (1993) et Grassi (1993).
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plus. Il y figure dans un chapitre sur le savoir-vivre dans les grands
événements, apres des rubriques consacrées a I'art de l'utilisation
du smartphone et des réseaux sociaux. Deux points sont brieve-
ment explicités: le contenu d’une carte de condoléances et atti-
tude & adopter lors des funérailles. Concernant les habits a porter
lors d’'un enterrement, lauteure annonce que «I’habillement en
noir n'est plus une obligation, mais [qu’il faut] adopte[r] une tenue
sobre et dans des coloris discrets»”.

En conclusion, cette période est marquée par une gestion com-
munautaire du deuil, dont les normes sociales sont transmises par
la socialisation aussi bien primaire que secondaire. La mort et le
deuil sont appréhendés comme des passages de la vie, a 'image
des traités de savoir-vivre. Visibilisé et ritualisé, le deuil est vécu
collectivement et intimement par les endeuillé-e-s, pour autant que
celui-ci concerne des membres de la famille ascendante. Les pra-
tiques préconisées font figure de normes pour les comportements et
les attitudes a adopter en société.

Ces normes et I'accompagnement communautaire s'étiolent cepen-
dant de plus en plus au début du XX¢ siecle. A partir de 1920 — et
dans un contexte d’entre-deux-guerres mondiales —, la mise en
place d’une société de consommation, la technicisation et la médi-
calisation de la mort ont pour conséquence que celle-ci se retrouve
expulsée de la vie selon la sociologue Gaélle Clavandier dans son
ouvrage Sociologie de la mort. Pour elle, ces transformations socié-
tales, associées & une «wurbanisation “envahissante”» sexpriment
par «une uniformisation des valeurs et un éclatement des lieux du
mourir (domicile, hopital, lieu de culte, funérarium, cimetiere) »”".
Ainsi, les individus meurent de plus en plus dans les institutions
médicales, les funérailles, autrefois prises en charge par la com-
munauté, sont moins ancrées dans les rituels traditionnels et les
cellules familiales changent.

70. Clercq, 2011, p. 46.
71. Clavandier, 2009, p. 109.
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La Premiére Guerre mondiale, puis la Seconde, font des mil-
lions de morts en Europe sans compter la grippe espagnole de
1918-1919 qui décime une large part de la population mondiale.
Plus spécifiquement, la question du soutien financier des veuves et
des orphelin-e-s civil-es et de guerre se pose fortement des l'entre-
deux-guerres en Europe. Les évolutions les plus marquantes pour
les personnes en deuil concernent cette catégorie spécifique — les
veuves et les orphelin-e-s de guerre — pour laquelle est développée
une série de protections sous forme de mesures financiéres, assu-
rantielles et sociales.

En Suisse, la formalisation de l'aide pour les survivante-s ne
trouve réponse qu’apres la Deuxi¢me Guerre mondiale, méme si la
question se pose des la fin du XIX¢ siecle””. Durant cette période,
P’Etat social se développe pour répondre 4 des besoins de sécurité
sociale multiples.

Jusqu’a cette période, I'aide pour les démuni-es et les personnes
en incapacité de travail est principalement dispensée au sein des
familles, par I'Eglise et via les associations caritatives. Selon I’his-
torien suisse Matthieu Leimgruber”, le débat suisse porte plus
sur la prise en charge financiere de la vieillesse que sur celle des
veuves et orphelin-e-s. Cest cependant dans le cadre de I'assurance
vieillesse — l'assurance vieillesse et survivantes — quelle trouve
un dénouement. Clest tout d’abord par la création de caisses de
pension via les employeurs que les premieres rentes sont générées et
offertes aux veuves d’anciens employés. Mais ce systéme n’est pas
généralisé. En Suisse, la greve générale de 1918 dans l'entre-deux-
guerres, portée par le mouvement ouvrier, revendique la création
d’une assurance vieillesse. La révision de la Constitution fédérale
de 1925 propice 2 la proposition de la loi «lex Schulthess» est ainsi
acceptée en 1929 par les chambres fédérales avant d’étre stoppée
par un référendum en 1931. Jusquen 1947, date a laquelle elle
est finalement fédéralisée sur la base de 'assurance pour perte de
salaire et de gain — introduite déja en partie en 1940 en cas de
service militaire’ —, des initiatives cantonales voient le jour, jugées

72. Histoire de la sécurité sociale en Suisse, 2020.
73. Leimgruber, 2008.

74. Histoire de la sécurité sociale en Suisse, 2015.
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insuffisantes tandis que les modeles privés de prévoyance conti-
nuent de fleurir”.

Ces évolutions en termes de sécurité sociale en Suisse s'inscrivent
plus largement dans un contexte européen en pleine mutation. En
France, la situation financiére des veuves se construit différemment
qulen Suisse, comme le rapporte la chercheuse en droit Christel
Chaineaud dans son article Lamélioration de la protection sociale
des veuves dans ['entre-deux-guerres ou la veuve bénéficiaire directe
des mesures législatives. Les veuves représentent 12,9 % de la popu-
lation en 19117, mais ne constituent pas pour le législateur un
groupe prioritaire ou a risque qu’il faut protéger par des mesures
d’assistance. Les services sociaux — lassistance sociale — se déve-
loppent ensuite dans les années 194577. Laccent est, des le départ,
largement mis sur «les causes traditionnelles de bonne pauvreté,
cest-a-dire qui empéchent I'individu de travailler»”® et a ce titre
la veuve peut faire une demande aupres de l'assistance sociale en
cas de maladie, par exemple. Indirectement aussi, et A comme en
Suisse, les veuves peuvent parfois recevoir des rentes par le biais
des pensions pour fonctionnaires ou militaires, mais sur la base de
regles strictes et de maniére non généralisée”.

Au lendemain de la Premiere Guerre mondiale, selon Christel
Chaineaud, la question se pose différemment dans un contexte de
conditions de vie précaires et de cherté de la vie invitant également
les Frangais 4 revendiquer des aides publiques par des gréves. A partir
de 1920, trois catégories de veuves se créent®: les veuves civiles qui
se voient allouer des allocations définitives par le biais de pensions,
des veuves de victimes d’accidents du travail qui obtiennent égale-
ment des allocations définitives en 1922 et les veuves de guerre pour
lesquelles des mesures particulieres sont mises en place.

La question des enfants a charge pour les veuves civiles et d’acci-
dent sera prise en compte plus tard (1938 pour les veuves d’accident
ayant plus de quatre enfants). Les montants des pensions de veuves
75. A noter que les congés spéciaux pour le deuil au sein des entreprises datent vraisembla-

blement des années 1950 en Suisse (Berthod et Magalhaes De Almeida, 2011, p. 67).

76. Chaineaud, 2009, p. 66.
77. Pascal, 2013, p. 69.
78. Chaineaud, 2009, p. 67.

79. Ibid., pp. 67-68.
80. Ibid., pp. 73-74.
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et d’orphelin-e-s sont majorés réguli¢rement au vu de la hausse des
colits de la vie, mais ne permettent pas de compenser 'ensemble du
salaire précédemment percu par le pourvoyeur familial décédé, obli-
geant celles-ci A se tourner encore vers les ceuvres charitables et les
associations de veuves. Jusquaux années 1950, la focale se place du
coté des veuves cheffes de famille avec plusieurs enfants a charge.
Lenfant est ainsi «prorogateur de droits au bénéfice de la veuve»*
depuis la généralisation des allocations familiales de 1932 dans un
contexte nataliste d’entre-deux-guerres. La veuve sans enfants ou
avec un-e seul-e enfant ne retient en revanche pas I'intérét du législa-
teur®, donnant a penser «ces veuves encore et avant tout comme des
meres de famille»® a travers ces politiques sexuées.

La question des orphelin-e-s de guerre en France dés la Premiére
Guerre mondiale a fait l'objet d’une analyse de I’historien Olivier
Faron pour qui «I'histoire des orphelins et des pupilles se tisse a
Iintersection d’un drame humain et de la politique qui cherche a
y répondre»®. Dans cet ouvrage, la conjonction quantitative du
nombre d’enfants concerné-es et du défi politique et social que
cela représente pour I'Etat-providence fait écho au déploiement des
mesures déja explicitées pour les veuves de guerre. Cependant, a
la différence de celles-ci, l'objectif n'est pas uniquement le soutien
financier, bien qu’il soit important, comme le montrent les levées
de fonds réalisées par les associations; il s’agit certes de protéger les
enfants de la pauvreté, mais également de leur garantir une éduca-
tion rigoureuse®. La catégorie de pupilles de la nation reflete cette
volonté de I'Etat de prendre en charge les orphelin-e-s de guerre
et de ne pas déléguer leur destinée aux associations et aux bonnes
ceuvres seules.

Dans son article Des wuvres de guerre aux offices nationaux:
Iévolution de la prise en charge des veuves de guerre (France, 1914-
1924)%, Peggy Bette retrace pour sa part la mise en place des
associations pour les veuves et orphelin-e-s de guerre, leur boom

81. Ibid., p.71.

82. Ibid., p. 76.

83. Bette, 2016, p. 86.

84. Faron, 2001, p. 13.

85. Faron, 2001, pp. 63-67 et pp. 185-189.
86. Bette, 2016.
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statistique durant l'entre-deux-guerres®” et leur afhliation avec
I’Eglise. Ainsi, I'une des principales associations, «I’Association
nationale pour la protection des veuves et des orphelins, dite plus
communément Les Bons Enfants»® créée en 1914 au début de
la guerre, est soutenue par I'Eglise catholique tandis que d’autres
sont soutenues par des sociétés militaires. Peggy Bette met en
exergue que ces actions caritatives, tout comme le législateur, ne
«sadressent rarement, voire jamais, aux seules veuves de guerre;
elles restent, comme au XIXC siecle, étroitement lides a celles des
orphelins»*. Toutefois, ces associations participent a 'aide finan-
ciere des veuves et orphelin-e-s de guerre et militent activement a
la mise en place de mesures de protection étatiques. Entre 1950
et 1980, et sous la pression de la Fédération des associations des
veuves civiles et chefs de famille”, existant comme association
depuis 1949 puis comme fédération depuis 1976, I'Etat met en
place une assurance veuvage en 1980, cessant ainsi «|’émiettement
extréme» des protections des veuves par une sous-catégorisation de
celles-ci en fonction des circonstances des déces.

En Suisse également, des initiatives sont menées par le biais
d’associations ou de fondations” pour soutenir les veuves et
orphelin-e:s en réponse a la précarité importante au sortir des
deux guerres mondiales et du krach économique de 19297
LAssociation genevoise des vieillards, invalides, veuves et orphe-
lins (AVIVO) - aujourd’hui I'’Association de défense et de détente
de tou-te-s les retraité-e-s et futur-e-s retraité-e-s (nationale) — est
ainsi créée en 1949 avec comme «objectif central la défense des

vieillards, des invalides, des veuves et des orphelins»*.

87. Les ceuvres destinées aux veuves et orphelin-e-s de guerre, quasi inexistantes avant 1914,
sont évaluées ensuite a plus de 300 dans l'entre-deux-guerres (Bette, 2016, p. 86).

88. Ibid., p. 74.

89. Ibid., p. 76.

90. La Fédération des associations des veuves civiles et chefs de famille (FAVEC) joue un
role important ici; en 1976 lors de son regroupement en Fédération, «elle regroupe
les 14 associations de veuves civiles qui se sont créées sur le modele des associations de
veuves de guerre entre 1946 et 1956 et les 19 autres qui se sont constituées entre 1957
et 1967 a travers tout le territoire national» (Chaineaud, 2009, p. 76). Elle a été renom-
mée en 2003 Face au veuvage ensemble continuons, gardant ainsi le méme acronyme.

91. Les associations et fondations nommées illustrent le propos qui ne tend pas a I'exhausti-
vité des initiatives de soutiens et d’aides menées durant cette période.

92. AVIVO, 2018b.

93. AVIVO, 2018a.
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Les offres de soutien sorganisent également en Suisse pour les
orphelin-e-s de guerre en Europe, comme par la Croix-Rouge suisse
qui s’engage en faveur des enfants touché-e-s de plein fouet par la
pénurie alimentaire au sortir de la Premi¢re Guerre mondiale, avec
le concours du CICR pour une récolte de denrées alimentaire™.
Ou encore la Fondation Village d’enfants Pestalozzi dans le canton
d’Appenzell est créée en 1946 pour venir a l'aide des orphelin-e-s de
la guerre en Europe®.

Larmée suisse développe de son coté des prestations d’aides
pour les soldats, leurs veuves et leurs orphelin-e:s. Cest le cas de
la Société cantonale genevoise de Winkelried, créée en 1860 qui
devient une société fédérale en 1886.

Les objectifs de la Société, notifiés dans ses statuts, sont les
suivants:

Art.1 Tout citoyen suisse qui fait ou a fait partie de la milice fédé-
rale ou cantonale est de droit membre de la société mutuelle suisse
pour les orphelins et les veuves des militaires, s’il se soumet a ses
statuts et a ses réglements.

Art.2 Le but de l'association nationale est

a) De fonder un orphelinat pour les enfants des sociétaires morts
au service militaire fédéral ou cantonal;

b) De créer une caisse de secours pour les veuves des sociétaires.”®

Apres la Premi¢re Guerre mondiale, la Société s'engage a soute-
nir financiérement les militaires «lorsque les prestations du Service
social de 'armée et du Don national suisse pour nos soldats et leurs
familles s'averent insuffisantes, tout en continuant de venir en aide
aux familles en cas de décés»®’. Le Don national suisse (DNS) est
lui créé entre 1918 et 1919 avec l'approbation du Conseil fédéral.
Cette fondation — constituée en assemblée d’autant de membres
issus de I'armée que des ceuvres d’entraide civile — a comme
objectifs de «promouvoir l'aide matérielle, morale et psychique

94. Croix-Rouge suisse, 2021.

95. Fondation Village d’enfants Pestalozzi, 2021.
96. Revue militaire suisse, 1869, pp. 162-163.
97. Dictionnaire historique de la Suisse, 2013.
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des militaires suisses et de leur parenté [...]. Les missions du DNS
recouvraient aussi I’assistance aux veuves et aux orphelins des sol-
dats morts en service»”®.

En conclusion, les protections financieres exposées ici font état
de mesures spécifiques de gestion du deuil a la destination d’une
catégorie spécifique d’endeuillé-e-s, les veuves et les orphelin-e-s de
guerre. De plus, ces mesures sont fortement genrées, puisquelles
sadressent aux femmes veuves. Et si la prise en charge finan-
ciere — par le biais de mesures sociales — des veuves et des orphe-
lin-e-s s'organise depuis le début du XX siecle, il n'est pas encore
question d’accompagnement psychosocial du deuil. Le vécu du
deuil ne devient un point d’attention qu’a partir des années 1960,
notamment en Angleterre.

«DENI» DE LA MORT ET PSYCHOLOGISATION DU DEUIL

La période de 1950 a 1980 amorce un changement démographique
en Suisse, toujours en cours en 2024. Lespérance de vie a la nais-
sance en Suisse passe de 66 ans pour les hommes et 71 ans pour
les femmes en 1950 a 72 ans pour les hommes et 78 ans pour les
femmes en 1980%. Cette augmentation engendre un vieillissement
de la population, soutenu également par une baisse de la natalité
(de 2,40 enfants en moyenne par femme en 1950 pour 1,55 en
1980)'°°. La population suisse saccroit de maniere significative
durant cette période, passant de 4668000 personnes au 1 janvier
1950 a 6673 850 individus au 1 janvier 1990 (alors méme qu’elle
n’était encore que de 3869481 personnes au 1 janvier 1920) ",
Ces changements démographiques sappuient directement sur les
progres de la médecine, la disparition des grandes épidémies et plus
largement 'amélioration des conditions de vie'?*.

98. DNS, 2021.
99. Office fédéral de la statistique, 2021a.

100. Office fédéral de la statistique, 2020c.

101. Office fédéral de la statistique, 2020b.

102. La situation démographique suisse n’est pas pour autant représentative des situations
des autres pays européens. La France, ’Angleterre ou encore I’Allemagne subissent
des impacts démographiques durant les Premiére et Seconde Guerres mondiales, qui
engendrent des variations plus importantes dans les taux de natalité, les taux de morta-
lité et espérance de vie durant ces décennies.
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La gestion sociale du deuil subit durant cette période des trans-
formations sous I'impulsion d’une perte de repéres concernant la
prise en charge de la mort, des morts et du rapport a la mort. Des
auteurs dénoncent une perte significative de la socialisation com-
munautaire a la mort et au deuil dans la société et une incapacité
a prendre en charge les mourante-s. Ces constats les menent a for-
muler une critique du rapport a la mort des sociétés occidentales
comme étant de l'ordre du tabou et du déni.

Durant cette méme période, le deuil subit un changement
de paradigme important d'un point de vue disciplinaire, et qui
renforce une prise en charge individuelle du deuil par les profes-
sionnel-le-s dans les dispositifs d’accompagnement du deuil. La psy-
chanalyse, la psychiatrie et la psychologie construisent un nouveau
discours sur le deuil, en tant que «travail» individuel 2 effectuer.
Le vécu émotionnel s'objective alors par le recours a des étapes et se
médicalise dans des situations de deuil dites « compliquées». Cette
transformation teinte aujourd’hui encore la prise en charge des
endeuillé-e-s, bien que le terme «travail » ait laissé place a celui de
« processus ».

Les années 1950-1980 marquent un point de bascule dans le
rapport a la mort et la gestion sociale du deuil, d’'un modéle essen-
tiellement communautaire a un autre plus centré sur les profession-
nel-le-s et la professionnalisation de I'accompagnement.

Le contexte historique et les changements sociétaux importants
du début du XX siecle modifient le rapport a la mort et au deuil,
entrainant par la suite un changement de gestion du deuil et de
son accompagnement.

La ou le médecin prend une place de plus en plus importante,
au détriment de I'Eglise dans 'accompagnement des mourant-e-s,
poussé-e par un mouvement hygiéniste. Dans sa thése en sociolo-
gie, Marine Boisson'” démontre comment, durant cette période,
PErat frangais a délégué aux médecins la nécessité d’attester de la
mort vers 1950 (puis la mort encéphalique dans les années 1960

103. Boisson, 2020.
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qui, de fait, ne peut étre attestée que par un-e médecin), aux
urbanistes de déplacer les cimeti¢res en dehors des villes pour
des questions de salubrité, mais aussi I'institutionnalisation et la
professionnalisation des pompes funébres. Finalement, le courant
crématiste prend de ampleur'® et l'urbanisation croissante rend
les corteges funéraires de plus en plus impossibles. Pour Michel
Vovelle, c’est la fin de la « mort familiale et I'avénement de la “mort
marchande” »'. Lensemble de ces transformations implique une
dissolution du modele des rituels funéraires et de deuil ostenta-
toires du siecle précédent.

A cela sajoutent les guerres mondiales qui impactent la ques-
tion du deuil de maniére massive du fait du nombre de morte-s en
Europe. Ainsi, pour le sociologue Geoffrey Gorer:

Lholocauste des jeunes hommes a donné naissance a une armée
de veuves. Socialement, il n’écaic plus réaliste pour elles de se
comporter comme si leur vie sentimentale et sexuelle était défi-
nitivement terminée, ce qui était le message implicite du rituel
de deuil. Outre le message sous-jacent, le rituel a également été
abandonné. Il y avait aussi, cest presque certain, une question de
morale politique: on ne devait pas montrer son malheur devant

les hommes en permission qui revenaient des tranchées. %

La lecture sociologique de Gorer s’inscrit dans ce que Gaélle
Clavandier'”” nomme la deuxi¢éme vague des chercheuses et
chercheurs en sociologie de la mort, principalement d’abord
des recherches anglo-saxonnes et américaines dans les années
1960, puis francophones dans les années 1970-1980. Durant
cette période, la mort est revisitée dans les sociétés industrielles
d’un point de vue existentiel (le fait de transcender sa vie prend

104. Le mouvement crématiste débute en 1880 en Angleterre, la pratique est autorisée dés
1889 en France et en Suisse, mais elle ne prendra de 'ampleur qu'a partir de 1920.
Ce n’est que dans les années 1960 et avec le Concile du Vatican II que les autorités
religieuses romaines autorisent cette pratique, désacralisant de fait le corps (Vovelle,
1993, p. 101). En Suisse, le taux de crémation est 'un des plus hauts du monde au début
du XXIe siecle, avec environ 90 %.

105. Vovelle, 1993, p. 108.

106. Gorer, 1965, p. 37.

107. Clavandier, 2009.

APPROCHE SOCIOHISTORIQUE DE 'ACCOMPAGNEMENT SOCIAL DU DEUIL 57



le pas sur les conceptions de I'au-deld), mais aussi d’'un point de
vue sociohistorique en mettant I'accent sur la déritualisation. Ces
auteur-e-s s'inscrivent dans une volonté de dénoncer les dérives de
la gestion capitaliste des déces et des défunte-s en insistant sur le
fait que la société a perdu son savoir rituel autour des déces et de
prise en charge des défunte-s et leurs survivante:s.

Les travaux de Goeflrey Gorer, plus particulierement 7he
Pornography of Death en 1955 puis Death, Grief, and mourning in
contemporary Britain paru en 1965 sont le signe d’un intérét de la
part des sciences sociales pour la mort et surtout le deuil'®. Dans
le premier article, Gorer'” fait un parallele entre la sexualité et
la mort; si la premiére était auparavant cantonnée a la sphére
privée, elle s’étale de plus en plus dans I’espace public. Tandis que
la mort, auparavant visible dans I'espace public — notamment
par le biais des rituels funéraires collectifs — est déplacée dans la
sphere privée, devenant le «nouveau tabou». Or, si les rituels per-
mettaient d’offrir un cadre et une limite de temps pour le deuil,
cet espace n'existe plus en tant que tel en Grande-Bretagne, selon
lui, au milieu du XX siécle et la religion nest plus centrale dans
I'accompagnement des mourant-e-s et des endeuillé-e-s. Or, selon
Gorer sans possibilité d’expressions sociales, le deuil peut alors
prendre des formes pathologiques. Lexpression du deuil, par ana-
logie, devient obscéne dans 'espace public et il sexprime des lors
ensuite dans des espaces professionnels qui cadrent le deuil.

Dans son second ouvrage, Geoffrey Gorer''? propose une pre-
miére classification des types de deuil, sur la base d’observations
et d’entretiens réalisés avec des endeuillé-e-s. Elle est construite a
partir du temps pendant lequel Iendeuillé-e a agi en tant quen-
deuillé-e, en fonction de son ressenti, visible ou non. Elle donne
lieu a plusieurs catégories de szyles de deuil'" construits et décrits
sur la base des données récoltées, donnant une vision psychosocio-
logique du vécu des endeuillé-e:s. A ces catégories, Geoffrey Gorer
ajoute une analyse plus fine de 'impact des déces au sein de la

108. Voir aussi Edgar Morin, L’homme et la mort, qui parait tout d’abord en 1951 sous le titre
L’homme et la mort dans [’ histoire avant d’étre réédicé en 1970.

109. Gorer, 1955.

110. Gorer, 1965.

111. Gorer, 1987, pp. 65-83.
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cellule familiale en termes de changement de statut et de position
sociale pour les survivantess. Sont considérés par cette classifi-
cation le déces d’un pere, d'une mere, d’'une sceur ou d’un frére,
d’un enfant, du mari et de la femme. Lauteur attire 'attention en
conclusion sur le fait que:

La majorité des Britanniques sont aujourd hui privés de conseils
appropriés sur la maniére de traiter la mort et le deuil et ne béné-
ficient pas d’une aide sociale pour vivre et surmonter le chagrin
et le deuil qui sont les réactions inévitables des étres humains a la

mort d’'une personne qu’ils ont aimée. '

Son travail amorce & lui seul les futurs axes disciplinaires de
I'étude du deuil: la classification du vécu du deuil sera I'apanage
de la psychologie dés 1969 avec les travaux pionniers de la psy-
chiatre helvético-américaine Elisabeth Kiibler-Ross'"?, I'impact du
deuil en termes de socialisation et de réorganisation des relations
sociales fera 'objet d’un développement approfondi par la socio-
logue Karine Roudaut en 2012 dans son ouvrage Ceux qui restent:
une sociologie du deuil et finalement, le constat d’un manque de
savoir-faire des sociétés occidentales face a la mort forgera les pré-
mices de la theése du «déni» de la mort!™.

Ce manque de savoir-faire des sociétés occidentales face a la mort
est développé par I'historien Philippe Aries' et anthropologue
Louis-Vincent Thomas'" qui théorisent cette incapacité des sociétés
occidentales a penser et faire avec la mort sous la forme de la these
du «tabou », puis du «déni» de la mort. Comparaison a I'appui avec
d’autres sociétés, Thomas décrit un double processus de dérituali-
sation, entre un rapport plus technique 4 la mort et une désocia-
lisation forte de I'individu dans le collectif. De son c6té, dans son
ouvrage Essais sur [’bistoire de la mort en Occident, Philippe Aries
décrit la mort de la période contemporaine comme «honteuse et

112. Gorer, 1985, p. 110.
113. Kiibler-Ross, 1969.
114. Aries, 1975.

115. Arigs, 1975, 1977.
116. Thomas, 1975a.
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objet d’interdit»'”. Clest 1a la quatriéme période qu’il intitule Lz
Mort interdite et qui, bien quelle prenne naissance dés le début du
XXe siecle, atteint son apogée au milieu du siécle. Son propos met
en exergue le fait que le rapport a la mort et les morte-s sont éva-
cué-e-s, au propre comme au figuré, aussi bien parce que les indivi-
dus décedent a 'hopital que parce que la proportion de crémations
saccroit et que les visites au cimetiere se raréfient.

Ce tournant analytique et critique des rites et de la mort dans
les sociétés occidentales suit selon Clavandier «I’idée de désocialisa-
tion et d’une déritualisation » de la mort dans la société moderne: en
somme, «la spécificité de la société contemporaine est d’introduire
une ligne de fracture dans son rapport a la mort»'"®. Or, bien que
relativisée et remise en question depuis les années 1990, la these du
«déni» de la mort continue a faire des émules, notamment par le
biais de l'utilisation du terme «tabou», récurrent aussi bien dans le
discours de professionnel-le:s du milieu funéraire et de I'accompa-
gnement au deuil que dans les médias.

D’autres travaux — comme ceux du sociologue suisse Jean
9 — participent a cette critique
francophone sur I'incapacité de la société et des structures hospita-
lieres & prendre en charge adéquatement la mort et les mourante:s.

Le sociologue allemand Norbert Elias, dans La solitude des mou-
120

Ziegler dans Les vivants et la mort

rants
des croyances alors méme qulelles agissaient comme remparts face a
I'angoisse de la mort.

En définitive, l'ensemble de ces auteurs — Geoffey Gorer,
Louis-Vincent Thomas, Philippe Ari¢s, Norbert Elias, Jean
Ziegler — constituent un courant de pensée sociologique sattelant
a dénoncer la déritualisation, la désocialisation et le désengagement
sociétal face a la mort et le traitement des mourante-s. Ils idéalisent,
a contrario, les pratiques séculaires qu’ils mettent en comparaison
avec les pratiques contemporaines. Aujourd’hui, ces perspectives
ont été relativisées de par leur condition de production (manque de

, attire quant a lui l'attention sur le recul de la religion et

117. Aries, 1975, p. 67.

118. Clavandier, 2009, p.107.
119. Ziegler, 1975.

120. Elias, 1987.
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données de terrain, généralisation importante, absence de validation
par les pairs) ou le contexte dans lequel elles ont été rédigées.

Cest ainsi que le champ de la sociologie de la mort a réémergé
dans les années 1970, en pensant la mort par son «déni» et non en
tant qu'objet en soi. Il sagit maintenant de se pencher sur I’évolution
des conceptions et des pratiques concretes de gestion sociale de la
mort et du deuil dans ce contexte sociohistorique.

Il n’est pas question ici de proposer une lecture complete des travaux
issus de la psychanalyse et de la psychologie sur le deuil. Les élé-
ments développés visent a permettre une compréhension des cadres
dominants de pensée du deuil dans ces disciplines et qui marquent,
depuis, profondément la conception du deuil des professionnel-le-s
qui accompagnent les personnes endeuillé-e-s, mais également les
instances publiques, politiques, sanitaires et le grand public.

Si les sociologues se sont désintéressés du champ du deuil, il
a suscité un intérét croissant de la part de la psychanalyse, de la
psychiatrie et de la psychologie. Dans les années 1970-1980, la
question du deuil se développe fortement par le biais de ces disci-
plines qui reprennent les travaux de Freud de 1917 portant sur la
mélancolie dans lesquels il fait figurer le deuil. Ses travaux, relus et
réinvestis dans ces années, définissent le deuil comme un travail
intrapsychique de détachement et de réinvestissement a mener; son
utilisation du terme « travail»'*' de deuil est alors largement relayée
et perdure encore. La psychologue Marjorie Lombard évoque que
pour que le «travail de deuil» se fasse selon Freud, il faut que la
ou le défunte et 'endeuillé-e aient tissé une relation proche, mais
également que l'endeuillé-e entreprenne un «travail mental [qui]
consiste a revisiter des souvenirs afin de les marquer définitive-
ment du sceau de 'histoire individuelle et collective désormais
passée»'*2. Or, la capacité a pouvoir se séparer, selon le pédiatre et
psychanalyste anglais Donald Woods Winnicott en 1958, réside
dans l'acceptation par l'enfant, dans ses premieres années, de se

121. Freud, 2011, p. 46 et 70.
122. Lombard, 2010, p. 56.
123. Winnicott, 2015.
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détacher de sa mere. Cette premiére séparation donne le ton pour
I'ensemble des pertes et des deuils futurs.

En plus des travaux de Freud, la psychologie et la psychanalyse
bénéficient des travaux d’Elisabeth Kiibler-Ross pour développer
autant la théorie que la prise en charge des endeuillé-e-s. Louvrage
On death and dying'** fait figure de théorisation pionniére dans cette
perspective. De son expérience en tant que psychiatre et thanato-
logue, elle décrit cinqg étapes du mourir quelle renomme trente ans
plus tard en phase de deuil: le déni, la colére, le marchandage, la
dépression et 'accepration. A l'origine pensées comme les étapes que
traversent les personnes en fin de vie, et non pas leurs survivante-s,
elles sont congues comme universelles et donc indépendantes du
genre, de la culture ou d’autres variables sociodémographiques et
sociales. Ces étapes, congues comme des guides dans le «travail de
deuil», ne sont pourtant des stades ni obligatoires ni linéaires que
endeuillé-e suivrait I'un apres lautre; la notion de « processus» rend
compte de I'idée de mouvement entre les étapes. Celles-ci font tou-
jours actuellement référence dans I'approche du deuil, bien quelles
constituent un cadre normatif tendant a faire oublier «tous les para-
metres sociaux, contextuels et biographiques du patient. LUage, la
pathologie, lorigine sociale, les croyances sont peu ou pas interro-
gés»'?. Le caractere individuel de ce «travail» ou de ce «processus»
renforce une injonction au retour a la «normalité» pour les per-
sonnes en deuil qui perdure encore aujourd’hui.

D’autres chercheuses et chercheurs proposeront a leur tour des
typologies, comme le psychiatre et psychothérapeute Christophe
Fauré, dans son ouvrage Vivre le deuil au jour le jour'*®. Pour lui, le
deuil se traduit a partir d’une lecture symptomatologique du deuil
de quatre phases: le choc, la fuite et la recherche, la déstructura-
tion et la restructuration qui peuvent s’inscrire dans une tempora-
lité allant de quelques semaines & plusieurs années.

Dans la veine de ces travaux, le deuil est concu et objectivé
par le biais d’étapes rendant compte de son cheminement en tant
que «processus» intime, personnel, linéaire, mais aussi de fait,

124. Kiibler-Ross, 1969.
125. Clavandier, 2009, p. 109.
126. Fauré, 1995.
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égocentré. Le focus étant sur ego, 'influence des autres sur le vécu
du deuil nest pas investie. Seuls les stades ou étapes peuvent étre
généralisés. Le recours a lexpression «travail de deuil» laisse la
place & une conception performative et orientée vers le résultat que
seul 'individu peut mener, a 'image de I'homo economicus'.

Ces nouvelles théories psychologiques ont comme similitudes
de mettre en lumiére le vécu émotionnel du deuil et non plus ses
signes sociaux, tout en ne conservant pas ou peu dans un pre-
mier temps la dimension sociale et contextuelle dans lesquelles
I'individu vit son deuil. La ritualité est évacuée de ces nouvelles
conceptions du deuil, au regard du contexte du «déni» de la mort
prédominant qui met en exergue I'appauvrissement des ritualités
funéraires et communautaires.

Cette symptomatologie du deuil se répercute dans la conception
de ce qu'est un deuil dit «normal» ou non, avec de plus en plus de
travaux ciblés sur les deuils compliqués ou «pathologiques»'** dans
les sciences humaines et sociales, mais également en médecine.

Dans Deuil et mélancolie déja, Sigmund Freud évoquait les diffé-
rences entre deuil «normal» et deuil « pathologique» :

Le deuil est, d’ordinaire, la réaction a la perte d’'un étre aimé, ou
bien d’une abstraction qui lui est substituée, comme la patrie, la
liberté, un idéal, etc. Parmi ces circonstances, on trouve chez de
nombreuses personnes, que nous soupgonnons pour cela de dis-
position morbide, une mélancolie au lieu du deuil. Il est aussi
remarquable qu’il ne nous vienne jamais a lesprit de voir le deuil
comme un état morbide relevant du traitement médical, bien
qu’il comprenne de graves écarts par rapport au comportement
normal. Nous nous fions en cela a I'idée qu’il sera surmonté apres
un certain laps de temps, et nous considérons peu convenable,
voire malsain, de le perturber. ¥

Plusieurs éléments sont pertinents ici; d’une part pour Freud,
le deuil peut étre considéré comme «normal» si I'individu résout

127. Foucault, 2004.
128. Bacqué, 1997; Bacqué et Hanus, 2014 ; Hanus, 2006.
129. Freud, 2011, p. 45.
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avec succes ce «travail de deuil» en se séparant de sa ou son proche
et en étant capable de réinvestir psychiquement son histoire'*, ou
alors comme «pathologique» s'il reste dans I'ambivalence entre
«partager le destin de 'objet perdu ou rompre le lien avec lui»'".
La troisi¢tme voie étant la mélancolie qui consiste dans le fait que
I'individu, son Moi, bascule et s’identifie « completement a 'objet
perdu»'#. Cet état pathologique ou de mélancolie — terminolo-
gies psychiatriques — se retrouve dans les classifications médicales.
Dans la premiere version du Diagnostic and statistical manual of
mental disorders (DSM)'* déja, la mélancolie est listée dans les
troubles mentaux répertoriés, sans référence au deuil. Dans la
version DSM-IV-TR datant de 'an 2000, le deuil figure dans sa
version « pathologique» ou compliquée si ses manifestations per-
durent au-dela de trois mois, tandis que dans la version DSM-1V,
actualisée en 2013, le deuil devient un objet médical complexe a
partir de douze mois (ou six mois lors de la perte d’un enfant).
Généralement, les symptdémes sont, par exemple: difficulté a
accepter la mort, évitement excessif de rappels a la perte, désir de
mourir avec la personne décédée, etc.'*. A noter que la version V
du DSM stipule que le deuil compliqué est relatif & une «réaction
disproportionnée ou en désaccord avec les normes culturelles, reli-
gieuses ou de I’age du patient»'®. Les deuils compliqués sont clas-
sés sous dépression (ou parfois sous troubles de la personnalité) 1.

130. Lors du déces de sa fille en 1920, Freud (2012) revient sur cette position en affirmant
qu’il est au contraire préférable de rester attaché a la ou au défunte. Ce revirement nest
cependant pas pris en compte dans le développement de la conception psychologique
du deuil.

131. Lombard, 2010, p. 57.

132. Idem.

133. American Psychiatric Association, 1952.

134. Beroud ez al., 2014, p. 566.

135. Idem.

136. Au contraire du «deuil non compliqué» qui est: «V62.82 (263.4) Deuil non compliqué.
Cette catégorie doit étre utilisée lorsque le motif de 'examen clinique est une réaction
normale & la mort d’un étre cher. Certains individus affligés présentent, comme réaction
A cette perte, des symptémes caractéristiques d’'un épisode dépressif caractérisé — par
exemple, des sentiments de tristesse associés & des symptomes tels quinsomnie, perte
d’appétit, perte de poids. Typiquement, I'individu en deuil considere son humeur
déprimée comme “normale”, bien qu’il puisse rechercher I'aide d’un professionnel pour
soulager les symptomes associés tels quune insomnie ou une anorexie. La durée et
l'expression d’un deuil “normal” varient considérablement selon les différents groupes
culturels. Des instructions supplémentaires pour distinguer la souffrance du ciuil de
celle d’un épisode dépressif caractérisé sont fournies dans les criteres de I’épisode dépres-
sif caractérisé» (American Psychiatric Association, 2022, p. 935).
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La version révisée du DSM-V, parue en mars 2022, introduit le
trouble du deuil prolongé (F43.8). Celui-ci comprend les manifes-
tations liées au deuil au-dela de douze mois'”’, durée dénoncée par
des associations d’accompagnement des personnes en deuil.

Ces classifications offrent des cadres d’analyse et d’action pos-
sibles aux professionnel-le-s du champ médical, leur laissant une
marge d’interprétation possible en fonction des représentations
culturelles et d’une nécessité ou non de médicaliser le deuil et
ses symptomes psychiques et/ou physiques. La psychologie et les
sciences médicales développent d’ailleurs depuis cette période toute
une série de tests et d’échelles permettant de « mesurer» le deuil a
travers sa symptomatologie '%%.

Plus tard, dans les années 1990, des réflexions plus sociales sur le
deuil commencent a émerger dans les perspectives psychologiques
du deuil. Parues pour la plupart a la fin des années 1990 ou au
début des années 2000, elles marquent un premier tournant vers
une lecture psychosociale du deuil qui trouvera ensuite, dés les
années 2000, un essor dans les études anthropologiques et sociolo-
giques du deuil.

La psychologue Martine Lussier dans Le travail de deuil' pro-
pose une lecture du deuil & partir de sept mécanismes psychiques
queelle identifie et qui croisent le psychique et le social: la phase de
déni ou d’engourdissement (épreuve de la réalité, sidération, abat-
tement), les affects et émotions (expression du chagrin, somatique,
intellectuel, affectif), le lien avec la personne décédée (rompre ou
continuer le lien en le transformant), la transformation de l’en-
deuillé-e (réorganisation, statut social), la perception de I'ina-
chevé et de la finitude, la recrudescence des désirs libidinaux et
finalement, le réle du socius (rites, héritages). Ce dernier point est
important puisqu’il propose de sortir de I'intrapsychique et d’ou-
vrir la réflexion au vécu du deuil dans une dimension plus sociale.
Il marque également une différence avec la conception d’Elisabeth
Kiibler-Ross, en intégrant les différences culturelles dans le vécu du

deuil.

/139
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139. Lussier, 2007.

APPROCHE SOCIOHISTORIQUE DE 'ACCOMPAGNEMENT SOCIAL DU DEUIL 65



Les travaux de la psychanalyste et psychologue Marie-Frédérique
Bacqué s’inscrivent également dans cette lignée de pensées. Elle
publie Le deuil i vivre'*® dans lequel elle propose une lecture qui
prend en compte les ritualités et les rites qui accompagnent le «pro-
cessus» individuel du deuil. Cette perspective est cependant ques-
tionnée en anthropologie et sociologie du deuil puisque la ritualité
y est congue comme adossée au deuil en tant que reflet d’un pro-
cessus intrapsychique tres égocentré et non comme lexpression
d’une dimension sociale du deuil. Ses travaux restent tres présents
aujourd’hui encore dans la littérature du deuil; l'ouvrage co-écrit
avec Michel Hanus'!, Le Deuil paru en 2000 pour la premicére fois
dans la collection «Que sais-je», sera maintes fois réédité depuis
(8¢ édition en 2020) et reste un best-seller sur le deuil. Le contenu
propose une lecture psychologisante du deuil, avec une part impor-
tante consacrée aux pathologies du deuil.

Le psychiatre et psychologue Michel Hanus et le pédopsychiatre
et médecin Frédéric Jésu'®? caractérisent bien cette nouvelle lec-
ture psychosociale du deuil. Ils proposent de prendre en compte
I’environnement des endeuillé-e-s, notamment la famille, dans leur
compréhension du «processus de deuil». Preuve d’un glissement
sociologique dans I'approche du deuil par ces deux auteurs, ils par-
ticipent a une publication pluridisciplinaire sur la mort et le deuil,
intitulée Les familles face & la mort: entre privatisation et resociali-
sation de la mort'*® que Hanus codirigera méme, en collaboration
avec le sociologue Jean-Hugues Déchaux. Dans leur perspective, ils
relevent que le deuil est « tout a la fois personnel (travail de deuil),
familial (vécu du deuil) et social (pratiques collectives éventuelle-
ment rituelles) »'*4. Cette triple dimension du deuil est essentielle
pour concevoir 'expérience et I'imbrication de la ou du proche et/
ou endeuillé-e dans les relations qu'elle ou il tisse avec son environ-
nement, qu’il soit familial ou institutionnel. La dimension sociale
du deuil réémerge ainsi progressivement dans un champ discipli-
naire qui congoit le deuil de maniére encore fortement individuelle.

140. Bacqué, 1992.

141. Bacqué et Hanus, 2014.
142. Hanus et Jésu, 1992.
143. Déchaux et al., 1998.
144. Ibid., p. 233.
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En définitive, ces approches théorisent le deuil a partir des méca-
nismes psychiques et des émotions, dans une perspective indivi-
duelle. Ainsi, les réflexions portent sur le « processus de deuil» (grief)
dont la description des étapes est sans doute le symbole phare de ces
études; au détriment d’'une conception portant sur le fait d’étre en
deuil (bereavement) ou sur les signes extérieurs du deuil (mourning).
Une premiere initiative de prise en charge psychosociale du deuil a
émergé conjointement au début du mouvement de psychologisation
du deuil en Angleterre, destinée aux veuves de guerre.

Si le soutien financier des veuves et orphelin-es de guerre reste
une priorité de la part des associations et des Etats au sortir de
la Seconde Guerre mondiale, un autre type d’offres de soutien et
d’accompagnement professionnel commence a émerger au début
des années 1960 en Angleterre.

En 1959, Margaret Torrie, assistante sociale de métier, crée I’as-
sociation Cruse Clubs Counselling Service For Widows and their
Families en duo avec son mari, le docteur en psychiatrie Alfred
Torrie. 1l sagit d’'un «club de conseil» pour les veuves et leurs
familles, enregistré comme organisme de bienfaisance.

La nouveauté amenée par lassociation Cruse est de proposer
des groupes de parole en plus d’une orientation et un soutien pour
accéder a des aides financi¢res. Selon Bacqué et Hanus, cest le signe
d’un passage d’un «soutien psychologique a un soutien social»'®.
Ce dernier propos peut cependant étre discuté, puisque si effecti-
vement une part de soutien moral individuel était sans doute pré-
sente avant les années 1960 par le biais de la communauté, la famille
et I'Eglise, le soutien psychologique en tant que tel napparait que
durant les années 1960-1970 avec le développement du deuil comme
objet de la psychologie. Durant les XIX¢ et XX¢ siecles, le soutien est
avant tout social par le biais de I'ensemble des dispositifs et normes
entourant la ritualité funéraire et la période du deuil. De plus, les
premiéres mesures financiéres pour les veuves et orphelin-e-s de

145. Bacqué et Hanus, 2014, pp. 74-75.
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guerre peuvent étre considérées comme un soutien social, tout du
moins une réponse sociale a des difficultés individuelles.

Le contexte est important ici pour saisir cette évolution; au
cours des années 1960, 'association passe d’un premier lieu d’ac-
cueil et de rencontres 2 Londres a plusieurs dizaines d’antennes
4 ’échelle nationale et, finalement, 4 louverture de centres en
Ecosse dés 1965. Dans les années 1970, d’autres lieux suivront, au
Royaume-Uni et a 'étranger. Margaret Torrie rend compte d’un
changement de mentalité durant cette période:

Dans les années [19]60, les veuves étaient confrontées a des défis
financiers et pratiques considérables et il y avait trés peu d’infor-
mations disponibles pour les aider & comprendre et a4 surmonter
leur chagrin. Il n’y avait pas de groupes de soutien mutuel, de
conseillers en matiére de deuil ou de livres de conseils. On conseil-
lait aux personnes endeuillées de soccuper, d’aller de I'avant et de
vivre leur deuil en privé et en silence. Mais au cours de la décen-
nie, avec apparition des clubs Cruse dans tout le pays, la société
a commencé a prendre en compte les besoins émotionnels des

personnes en deuil. 4

En 1961, la parution du récit A Grief Observed de I'écrivain
Clives Staples Lewis'?
tionnelle du deuil et du parcours de 'endeuillé-e, tout comme la
parution du livre d’Elisabeth Kiibler-Ross en 1969 On death and
dying'*®. Cette derniére d’ailleurs accompagne aux Etats-Unis des
mourant-e-s et des endeuillé-e-s depuis les années 1960, mais I’asso-
ciation qui porte son nom, la Elisabeth Kiibler-Ross (EKR), ne voit
le jour qu’en 1992, ancrée dans le mouvement des soins palliatifs.

En définitive, ces éléments permettent de saisir d’une part la
mise en place de mesures spécifiques aux veuves et orphelin-e-s
de guerre, mais ensuite de comprendre comment et pourquoi se
met en place des les années 1970-1980 un tout nouveau type de

participe 2 la visibilisation de la part émo-

146. Cruse Association, 2021.

147. Cet ouvrage est d’abord paru sous le pseudonyme de N.W. Clerk jusqu’a sa réédition de
1973 (Lewis, 1973).
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discours autour de 'accompagnement du deuil. Et plus largement,
les critiques sur I'incapacité de la société de ce milieu du XX¢ siecle
a penser la mort et surtout a prendre en charge aussi bien les mou-
rante-s que leurs familles participent a légitimer ces initiatives de
prise en charge des endeuillé-e-s, mais également le développement
de la prise en charge des mourante-s avec la création du premier
service de soins palliatifs, le St Christopher’s Hospice en 1967 au
Royaume-Uni par Cicely Sanders.

La pratique d’écoute des personnes en fin de vie que développe
Elisabeth Kiibler-Ross en Amérique du Nord dés 1967 a une inci-
dence sur la prise en charge des mourante-s et des conditions de
la fin de vie. Comme le décrit Michel Castra dans Bien mourir:
sociologie des soins palliatifs, les travaux de Kiibler-Ross font que
«Lexpérience subjective et intime de 'individu advient au centre
des préoccupations et des analyses [...] [et] traduit I'apparition de
I'individu mourant comme sujet, acteur de la scéne du mourir»'*.
Elisabeth Kiibler-Ross parle de «la mort a la premiere personne»'
pour rendre compte de ce changement de focale alors que Michel
Castra va jusqu'a parler de «la naissance du mourant»"'. Clest
dans cette configuration que Kiibler-Ross théorise les cinq étapes
du mourir. Cette humanisation et cette psychologisation du
mourir® deviennent centrales durant les décennies qui suivent,
influencant une perspective du bien mourir et de la bonne mort'>>.
Si les travaux d’Elisabeth Kiibler-Ross se développent en
Amérique du Nord, a la méme période, les recherches et la pratique
médicale de Cicely Sanders, infirmiere puis médecin, en Angleterre
se centrent sur la prise en charge des malades de tumeurs cancé-
reuses en phase terminale. Selon le sociologue Michel Castra,
Cicely Sanders axe son discours sur le concept de «douleur
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149. Castra, 2013, p. 43.

150. Kiibler-Ross, 1985, p. 61.

151. Castra, 2013, p. 42.

152. Béraud, 2009.

153. La notion de «bonne mort» est utilisée par Michel Vovelle (1993, pp. 33 et 75) pour
rendre compte de chaque nouveau modele de prise en charge des mourante-s a des
époques données. Elle n'est pas spécifique a cette période ou aux soins palliatifs, bien
que largement reprise et revendiquée par les soins palliatifs.
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totale» ™, promouvant une médecine qui permet de soutenir les
patiente-s face aux douleurs. Elle est a l'origine de la premiere
maison de soins palliatifs, le St Christopher’s Hospice qui ouvre
ses portes a Londres en 1967, alliant trois logiques: «médicale, psy-
chosociale et religieuse»'. Ce modele sexporte ensuite dans les
autres pays occidentaux comme « “réponse” au probléme social de
la fin de vie»"¢. Il prend le nom de palliative care sous I'impul-
sion du docteur Balfour Mount, médecin canadien a lorigine de
la premiere structure de soins palliatifs intrahospitaliere, au Royal
Victoria Hospital de Montréal en 1975"7. Si en Suisse un projet
de service de soins palliatifs est pensé dés 1976 avec I'intégration
de celui-ci au Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV) a
Lausanne®™®, ce n'est finalement quien 1988 que le projet voit le
jour avec Pouverture de la premiere maison de soins palliatifs suisse
A Villeneuve (Vaud), la Fondation Rive-Neuve .

Il n'est pas inutile de rappeler ici que ce mouvement des soins pal-
liatifs s’inscrit dans un contexte de «déni» de la mort, de dénoncia-
tion de la prise en charge des mourante-s, de forte psychologisation
du deuil, du développement de l'assistance au suicide ou de I'eutha-
nasie selon les pays. Plus que la prise en charge des douleurs de fin
de vie, clest tout un nouveau discours et une nouvelle philosophie
qui se développent dans les années 1960-1980 — déplacant la ques-
tion de la mort a celle du mourir'® — et qui se concrétisent dans le
développement de services ou unités de soins palliatifs intrahospita-
liers, des maisons palliatives, des équipes mobiles intrahospitalieres
et extrahospitaliéres, mais également par le biais d’associations'®, de
revues, de chaires, de congres et de colloques scientifiques, etc. Selon
le sociologue Julien Simard'®, la mise & I’écart des personnes en fin de

154. Castra, 2013, p. 46.

155. Ibid., p. 48.

156. Ibid., p. 42.

157. Ibid., p. 49.

158. A Geneve, 13 lits de soins palliatifs sont créés en 1987 au Centre de soins continus
(CESCO), soit intégrés a une structure hospitali¢re déja existante.

159. Rive-Neuve, 2019.

160. Clavandier, 2009, pp. 115-129.

161. Quelques exemples d’associations de soins palliatifs: lassociation francaise Pour
I’Accompagnement et le développement des soins palliatifs (ASP Fondatrice) de 1984,
la Société Eangaise de soins palliatifs et d’accompagnement (SFAP) créée en 1989 ou
encore la Société suisse de médecine et de soins palliatifs (palliative.ch) fondée en 1988.

162. Simard, 2018, pp. 211-212.
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vie dénoncée déja par Norbert Elias dans La solitude des mourants'®

trouve dans la mise en place des soins palliatifs une réponse concrete.

Au-dela de ces aspects, la philosophie portée par les soins palliatifs
vise «en priorité le confort du malade et non plus la réussite théra-
peutique. Leur finalité n'est plus de vaincre la maladie (“to cure”),
mais d’abord de prendre soin (“to care”) »'*4. Ce passage du cure au
care est important, car il révele que «la mort nest plus seulement
appréhendée comme un échec thérapeutique, mais comme ce qui
réclame un processus de construction sociale, une mobilisation d’ac-
teurs professionnels et une prise en charge collective de la personne
souffrante»'®. Lindividu en fin de vie fait face non pas & la mort,
mais meurt en étant écouté, accompagné et entouré. Au coeur du
discours des soins palliatifs se retrouvent plusieurs principes: l'au-
todétermination de I'individu, la pluridisciplinarité professionnelle,
'accompagnement bio-psychospirituel social et I'alliance thérapeu-
tique avec les proches des patiente-s.

En plus de I’évolution de la question de la mort & celle du mourir
et de la fin de vie, la mise en place des soins palliatifs est significative
dans cette lecture sociohistorique de 'accompagnement au deuil.
Dés sa définition de 1990 par 'Organisation mondiale de la santé
(OMS), il est fait mention du soutien professionnel de la famille
pendant la maladie et au-dela du déces en stipulant que les soins pal-
liatifs «offrent un systéme de soutien pour aider les malades a vivre
aussi activement que possible jusqu’a la mort; offrent un systéme de
soutien qui aide la famille 4 tenir pendant la maladie du patient et
leur propre deuil »'¢°.

Cette référence au deuil de la part d’'une organisation mondiale
en termes de santé publique est importante: elle inscrit dans le
mandat méme des soins palliatifs la question de I'accompagnement
des proches au-dela de la fin de vie, dans le deuil. Cette définition
indique que les soins palliatifs ne sarrétent pas au moment du déces
de la ou du patiente, mais englobent le soutien et 'accompagne-
ment des proches pendant le «processus de deuil» au méme titre

163. Elias, 1987.

164. Chevet, 2019, p. 66.

165. Ibid., pp. 74-75.

166. Bruera et Castro, 2003, p. 4.
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que leur accompagnement pendant la fin de vie. Cette perspec-
tive implique un changement de paradigme, puisque la question
du deuil est, de fait, intégrée aux missions du personnel soignant
impliqué dans la fin de vie.

Or, force est de constater que le deuil, lui, n’est pas trés présent
dans la littérature consacrée aux soins palliatifs, que ce soit dans les
travaux du sociologue Michel Castra'?” qui n’y consacre aucune réfé-
rence ou dans ['ouvrage suisse du docteur Gian Domenico Borasio'®
qui n'en fait mention que sur deux pages. Dans celles-ci, il confirme
que «Les soins palliatifs ne sarrétent pas a la mort du patient.
Laccompagnement des proches pendant la phase de deuil est un
pilier de la médecine palliative» et, quelques lignes plus bas:

Au moment du déces et les jours suivants, les proches du défunt
doivent régler de nombreuses tiches administratives et pratiques.
Clest apres ce pensum quun grand vide s’installe. Le soutien
constant des proches parents ou d’amis prend alors tout son sens.
Ces confidents ne devraient surtout pas se laisser décourager par
lattitude de refus dans laquelle les personnes en deuil peuvent se
réfugier; il faut y voir un indice de leur désorientation passagere

plutét qu'un désaveu du visiteur. '

Finalement, il renvoie donc la lectrice et le lecteur & considérer les
associations et les églises proposant des programmes d’accompagne-
ment du deuil comme les lieux utiles a connaitre. Le docteur Borasio
propose donc non pas la mise en place d’un soutien psychosocial
concret par les soins palliatifs, mais une orientation vers des lieux
externes spécialisés dans accompagnement.

Si les soins palliatifs continuent de se développer', il est utile
de mentionner quen 2010 ils ont fait l'objet d’une politisation

167. Castra, 2013.

168. Borasio, 2017.

169. Ibid., 2017, p. 68.

170. Dans le monde, I'accessibilité aux soins palliatifs est toutefois encore inexistante dans
les pays en développement et, en Europe ou en Amérique du Nord, elle reste encore
insuffisante pour couvrir les besoins (Kuyu, 2020, pp. 245-247). En 2022-2023, le
débat en France mené par le biais de la Convention citoyenne sur la fin de vie a mis
en évidence la couverture lacunaire d’offres de soins palliatifs en fonction des régions
alors méme que la loi frangaise prévoit depuis 1999 une accessibilité pour toutes et tous

(CESE, 2023).
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croissante en Suisse. Un premier document, Stmtégz'e nationale en
matiére de soins palliatifs 2010-2012""", est publié en 2010 ainsi que
des Directives nationales concernant les soins palliatifs'*. En 2012 le
bilan de la stratégie nationale 2010-2012 et des actions requises, sous
la forme d’une nouvelle Stratégie nationale en matiére de soins pallia-
tifs 2013-2015'7, est a son tour publié.

La question du deuil reste, la aussi, trés en marge des préoccupa-
tions: dans le document Directives nationales concernant les soins pal-
liatifs, les proches sont cités comme partenaires dans la prise en charge
des personnes en fin de vie et comme ayant besoin de soutien, de
conseils et d’instructions'”*. Cependant, aucun des exemples cités ne
laisse penser que la question du deuil ou de 'accompagnement apres
le déces soient concernés. La Stratégie nationale en matiére de soins pal-
liatifs 2010-2012 propose tout d’abord un état des lieux de la poli-
tique nationale en matiere de soins palliatifs. S’il est fait mention que
«la société souffre actuellement d’'un déficit d’expérience et ressent un
embarras croissant face aux mourants et aux personnes en deuil»'”,
ce constat n'est pas repris comme axe d’investigation. Plus loin dans le
document, un graphique emprunté & Colman et al.’® visibilise Iassis-
tance lors du déces et du « processus de deuil». Or, le texte entourant
ce graphique ne fait pas mention de I'accompagnement du deuil, ne
soulevant que I'importance de «!’interaction entre soins palliatifs et
médecine curative»'”’. Le document 2013-2015 dressant le bilan de la
stratégie 2010-2012'7% et évoquant les pistes d’action ne fait pas men-
tion de 'accompagnement des proches dans le deuil. Or, si la question
du deuil ne provoque pas d’engouement dans les politiques et publica-
tions spécifiques des soins palliatifs, la réalité est tout autre du coté des
associations, et tout particulierement & partir des années 1980.

En conclusion, les critiques émises durant cette période sur le
rapport a la mort et au deuil des sociétés occidentales marquent un
point de bascule en sociologie de la mort et du deuil. Parallélement

171. Office fédéral de la statistique, 2009.

172. Office fédéral de la statistique, 2010.

173. Office fédéral de la statistique, 2012.

174. Office fédéral de la statistique, 2010, p. 18.
175. Office fédéral de la statistique, 2009, p. 14.
176. Colman et al., 2008.

177. Office fédéral de la statistique, 2009, p. 20.
178. Office fédéral de la statistique, 2012.
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a cela, le développement de la psychologisation du deuil introduit
une individualisation du processus de deuil qui, bien qu’il se vive
toujours collectivement au sein des cellules familiales, tend a devenir
de moins en moins visible socialement. Les normes, jusque-la princi-
palement communautaires, se modifient et reposent de plus en plus
sur la responsabilité individuelle. Avec le vieillissement de la popu-
lation, le profil des défunte-s se transforme, la mort devenant une
affaire de personnes 4gées, avec une part des plus de 80 ans de plus
en plus importante au sein de la population suisse. Uémergence de la
catégorie «fin de vie» dans les années 1980 rend compte de cet allon-
gement du temps du mourir et de son institutionnalisation. Et, au
vu de 'augmentation de la population, la prise en charge du mourir
devient un enjeu de santé publique, qui met I'individu et ses proches
au centre d’une prise en charge collective sociétale. Le vieillissement
de la population entraine aussi une confrontation plus tardive a la
mort dans les parcours de vie des proches; que ce soit a la mort elle-
méme ou a l'organisation des obseques et aux ritualités funéraires. De
plus, les configurations familiales se diversifient, d’'une part en raison
des recompositions familiales, d’autre part en raison de la mobilité de
plus en plus croissante des individus.

Le sous-chapitre suivant présente le traitement du deuil dans I'es-
pace public ces dernieres décennies, ainsi que le développement de la
professionnalisation de I'accompagnement du deuil.

PRISE EN CHARGE PROFESSIONNELLE

ET RESPONSABILITE INDIVIDUELLE DU VECU DE DEUIL

Le contexte de ces quarante dernieres années est toujours soumis a
une hausse démographique, soutenue par le fait que le monde n’a
plus connu de pandémie majeure depuis la grippe espagnole de 1918-
1919, qui décima alors un tiers de la population mondiale. Jusqueen
décembre 2019 et I'apparition de la pandémie de Covid-19, les épi-
démies épargnent la Suisse depuis plusieurs décennies, a 'excep-
tion de I'épidémie du syndrome d’immunodéficience acquise (sida).
La mort de masse résulte des guerres, des génocides, des catastrophes
naturelles, d’accidents ou d’attentats terroristes. La pandémie de
coronavirus entraine de son c6té un premier recul de I'espérance
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de vie a la naissance dans les pays développés — plus grand pour
les hommes — pour la premicere fois depuis la Seconde Guerre
mondiale'”.

Cette hausse démographique implique & terme un renversement
du ratio dans les pays occidentaux des équilibres démographiques en
raison d’un double phénomene: un mince ralentissement de 'aug-
mentation de I'espérance de vie, et un vieillissement de la population
(spécialement en Europe, au Japon et en Amérique du Nord). Les
prochaines décennies seront ainsi plus marquées par les déces — de
personnes de plus en plus 4gées — que par les naissances.

Les transformations déja en cours dans le monde funéraire,
telles que 'augmentation des crémations, la diminution de la durée
des concessions, la matérialisation ou dématérialisation des souve-
nirs continuent pour leur part a se renforcer. Le contexte 2000-
2021 est marqué par une hypermondialisation, I'accélération de
nouveaux modeles familiaux et une consommation qui cherche a
se tourner progressivement vers 1’écologie’®® dans un contexte de
consommation exponentielle. Le numérique, la digitalisation et
les progres scientifiques et technologiques™' — le développement
du transhumanisme étant un des mouvements les plus embléma-
tiques — transforment & leur tour notre rapport a la mort et au
deuil durant ces vingt derni¢res années'®.

Lessor du développement des associations d’accompagnement
du deuil pour les endeuillé-e-s dans les années 1980-1990 consolide
une professionnalisation de plus en plus présente du deuil, dont
la gestion sociale communautaire semble étre de moins en moins
importante collectivement.

179. Aburto et al., 2021.

180. Lécologie touche le champ de la mort et plus particuli¢rement les pratiques funéraires ot
des initiatives fleurissent pour les rendre plus respectucuses de I'environnement: humusa-
tion, forét cinéraire, cercueils et urnes biodégradables, promession, cimeti¢re «vert», etc.

181. La question du numérique se pose ici selon deux angles possibles: celui d’'une part
de la numérisation des prestations d’accompagnement du deuil (par exemple: chat,
hotline, etc.) qui est la perspective suivie dans cette recherche et, d’autre part, la
numérisation des défunte-s. Cette deuxiéme piste n’est pas celle retenue au vu des choix
empiriques faits, toutefois elle souléve des enjeux intéressants également pour le deuil
et son accompagnement. Effectivement, I'immortalité technoscientifique (par exemple:
digitalisation des mort-e-s par ’hologramme, code QR sur les tombes, pages de commé-
moration) entraine une préservation des liens via le numérique qui floute les frontiéres
entre les vivante-s et les mortes. Dans cette optique, I'immatérialité de la mort est
rediscutée et le rapport a celle-ci aussi (Berthod, 2022).

182. Concernant le développement du transhumanisme, cf. Lafontaine, 2008, 2010.
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De plus, les multimédias sont, de fait, devenus des espaces et des
moyens de diffusion et de communication centraux dans la vie des
individus. Ils sont également devenus des instances socialisantes
pour toutes les questions et les pratiques liées a la fin de vie, 4 la
mort et au deuil. Les séries télévisées, les films, les pages Internet,
les applications ainsi que les réseaux sociaux offrent des lieux et
des temps de réflexion de notre rapport a ces moments de vie qui
permettent d’informer, de questionner et/ou de créer des commu-
nautés d’intéréts qui participent a une socialisation moderne de
ces questions. Les prestations d’accompagnement du deuil ont leur
vitrine sur Internet et de nouvelles pratiques — telles que les pres-
tations organisationnelles et administratives — se sont développées
numériquement. Outre le médium utilisé — le numérique —, ces
prestations font état d’'une forme de marchandisation et d’une divi-
sion des taches, avec d’'une part les activités liées au deuil et de
Iautre le vécu émotionnel qui est du ressort du développement per-
sonnel et de la performativité de soi. La gestion du deuil tend alors
vers une professionnalisation de plus en plus forte.

Les années 1980-2000 voient apparaitre une réflexion plus socié-
tale sur le vécu du deuil; des reportages télévisuels apparaissent
sur la chaine suisse RTS en 1984, visibilisant un vécu et des pra-
tiques de deuil auprés du grand public. La question du deuil,
jusqu’alors abordée uniquement pour rendre compte du déces
d’'une personnalité publique, devient l'objet de reportage'®.
Lespace public devient aussi un lieu d’échange en soi sur les ques-
tions de la mort et du deuil, comme le démontrent des initiatives
suisses qui invitent a parler de la mort dans la société en dénon-
cant un « tabou» de la mort trop prégnant, comme lors de la créa-
tion des «café mortels» '*4.

A la fin des années 1980, I'accompagnement du deuil se géné-
ralise dans les pays occidentaux, période durant laquelle les offres

183. Voir I’émission «La Suisse au fil du temps» qui consacre deux reportages au deuil: le
6 novembre 1984 «Les rites du deuil» (RTS, 1984a), et le 13 novembre «les gestes du
souvenir» (RTS, 1984b).

184. Concernant le concept de café mortel, cf. Bernard Crettaz, 2010.
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existantes pour les veuves et orphelin-ess de guerre souvrent a
toutes et tous les endeuillé-ess. La croissance du nombre de nou-
velles associations est encore plus marquée entre 1990 et I'an 2000,
avec la création d’une multitude d’associations pour accompagner
les endeuillé-e-s dans cette méme optique de leur offrir des espaces
de parole pour exprimer leurs émotions et les accompagner a réa-
liser leur «travail de deuil». Ces diverses associations sont toutes
reconnues d’utilité publique. Leur financement provient des cotisa-
tions de leurs membres, des dons ou de recherches de fonds privés.

LAssociation Cruse, implantée en Angleterre, mais également
dans de nombreux autres pays (Ecosse, Irlande, etc.), est 2 nouveau
pionniére, puisquelle ouvre ses portes a la fin des années 1980 a
I'ensemble des endeuillé-e-s, sans distinction de sexe ou de types de
deuil. En 1992, ses prestations se diversifient encore par I'ouverture
d’une ligne d’écoute téléphonique'™®.

Outre-Atlantique, le prétre et psychologue Jean Monbourquette
publie en 1993 un fascicule exposant sa pratique d’accompagne-
ment des personnes en deuil, Groupe d'entraide pour personnes en
deuil: comment ['organiser et le diriger'®. 11 définit le groupe d’en-
traide comme «un groupe de personnes qui vivent une méme bles-
sure et qui veulent guérir par le partage de leur vécu et de leurs
connaissances. On 'appelle aussi “groupe de soutien”, “groupe de
support’, “groupe de partage” »'®". Il explicite toutes les conditions
pour créer un groupe efficient®®: ’homogénéité des types de perte,
la publicité et le recrutement, le lieu de rencontre, la fréquence
des rencontres (une fois par semaine, deux heures maximum,
douze rencontres en tout), le nombre de participante-s (pas plus
que douze) et I'instauration d’'un journal de bord pour les partici-
pante-s. Outre une présentation théorique du deuil et des phases
de deuil élaborées par Elisabeth Kiibler-Ross'®’, le fascicule expose
le role de animateur ou animatrice, les regles du groupe et pro-
pose douze thématiques avec un guide d’animation pour les douze
rencontres.

185. Cruse Association, 2021.
186. Monbourquette, 1993.
187. Ibid., p. 7.

188. lbid., pp. 7-9.

189. Kiibler-Ross, 1969.
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La mise en place des groupes d’entraide dans les années 1990 a
fait I'objet d’un ouvrage de I'anthropologue et sociologue Didier
Fassin Des maux indicibles : sociologie des lieux d’écoure™®. Lauteur
montre comment ces lieux d’écoute permettent de faire remonter
la plainte dans une perspective bottom-up vers 'Etat dans le cas de
certaines problématiques sociales. A I'inverse, en soutenant finan-
ciérement ces lieux, I'Etat frangais met en place une écoute de la
«souffrance a proximité» ',

En France également l'offre souvre et se diversifie. Lassociation
francaise Elisabeth Kiibler-Ross (EKR) 2, créée en 1992, est une des
premicres a mettre en place des groupes de soutien mutuels (GSM).

Autre association frangaise, I’association Jusquau bout accom-
pagner la vie (JALMALV) voit le jour en 1983 4 Grenoble. Elle
regroupe des soignante-s et des non-soignant-e-s ayant la volonté
de développer les soins palliatifs. En 1987, ses huit associations
francaises se regroupent en une Fédération pour «susciter dans la
société un changement des mentalités face a la mort et proposer
aux malades et a leur famille un accompagnement centré sur une
attitude d’écoute». La Fédération, a travers ses multiples associa-
tions dans le territoire frangais, propose un accompagnement au
deuil par le biais de groupes d’entraide et de parole animés par
des bénévoles depuis les années 1990. Ces dernieres et derniers « ne
sont pas des thérapeutes, ils sont [...] une expression de solidarité,
“Cest la société qui prend soin des siens” » '3,

En Suisse, cette période marque l'apparition des premieres asso-
ciations, la problématique du développement des mesures finan-
cieres pour les veuves et orphelin-e-s de guerre n’ayant que peu eu
d’impact auparavant. Clest donc dans les années 1990 que des
lieux d’écoute pour endeuillé-e:s émergent en Suisse romande.
Trois associations voient ainsi le jour entre 1994 et 1998, a desti-
nation de trois types de publics spécifiques; il sagit des associa-
tions fribourgeoises Jusqu'a la mort accompagner la vie'* créée en

190. Fassin, 2004.

191, Ibid., p. 10.

192. EKR, 2021.

193, JAMALY, 2021.

194. Lassociation a été renommée Vivre avec la mort en 2008, puis Veiller, accompagner la
et maintenant (VALM) en 2019.
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1994 et de I'association ADESSIA (anciennement AGAPA Suisse
romande), fondée en 1996, ainsi que de la Fondation romande
As’trame en 1995.

En plus du développement d’associations proposant un soutien
individuel ou collectif au deuil ancré dans la philosophie des soins
palliatifs, il est important de relever que certains services hospi-
taliers de soins palliatifs offrent également des groupes de parole
ou suivis individuels aux endeuillé-es, que leurs proches soient
décédé-es au sein de leurs murs ou non. Clest le cas au sein du
Pole hospitalier mutualiste Saint-Nazaire en France' depuis 1997
qui propose un groupe de parole et une aide psychologique aux
familles®.

Cette lecture sociohistorique montre que la professionnalisation
répond a la perspective du deuil comme un «travail» individuel,
alors méme que la prise en charge de la fin de vie et les conditions
du mourir deviennent pour leur part un objet sociétal. Ces change-
ments entrainent le déploiement de la prise en charge individuelle
des personnes en deuil par des professionnelles au sein d’asso-
ciations ou d’institutions médicales. A cela sajoute le déploie-
ment des multimédias dans I'espace public, notamment depuis les
années 2000 qui visibilise plus largement les questions liées a la fin
de vie, a la mort et au deuil.

Les Arts, de tout temps, sont les témoins et les traces des question-
nements des sociétés face a la mort et les historien-ne-s, a 'image
de Michel Vovelle'”, les ont utilisés pour retracer et élaborer I’évo-
lution de notre rapport a la mort et a la perte de 'Autre. Les arts
visuels et la musique ont toujours démontré I'importance accordée
3 la mort, a ses représentations, notamment religieuses. A travers
les supports artistiques, vecteur de transmissions ou de questionne-
ments, la mort et I'au-dela sont présents dans notre quotidien, que

195. Cette méme offre existe aussi en Suisse, notamment 2 la Fondation Rive-Neuve, sous
la forme d’une consultation psychologique pour les proches en deuil (Fondation Rive-
Neuve, 2019).

196. Compagnon, 2010.

197. Vovelle, 1993.

APPROCHE SOCIOHISTORIQUE DE LACCOMPAGNEMENT SOCIAL DU DEUIL 79



ce soit dans les musées, la presse, les listes d’écoute musicale et sur
les petits et grands écrans.

Dans les années 2000, les recherches, axées sur la socialisation et
la dimension sociale du deuil, offrent de nouveaux champs d’études,
au croisement de contextes multiples (cercle privé, monde profes-
sionnel, société), des différents individus concernés (famille, proches,
proches aidante-s, amis, professionnelle-s) et d’objets spécifiques
(ritualité funéraire, accompagnement des familles endeuillées, déces
périnataux, suicide, etc.). Ces thématiques sont visibilisées dans I'es-
pace public a travers la diffusion numérique des différents multimé-
dias mainstreams, dans les séries télévisées en particulier.

Véritable phénoméne a succes, la série américaine Six Feer
Under (diffusée entre 2001 et 2005 en Amérique du Nord et en
Europe), met en scéne la vie professionnelle, familiale et person-
nelle des membres d’une famille, les Fischer, propriétaires d’une
entreprise de pompes funebres. Au-dela de la « microsociologie de
la vie quotidienne des classes moyennes de la fin de siecle»'?, les
téléspectatrices et téléspectateurs découvrent 'univers des pompes
funebres, des soins de conservation, mais également l'organisation
d’obséques et les rituels funéraires. A travers cette série, Cest plus
généralement le rapport 4 la mort qui est questionné ainsi que le
vécu du deuil, notamment par les membres de cette famille apres la
mort du patriarche qui survient lors du premier épisode. Le socio-
anthropologue Martin Julier-Costes analyse le développement de
ces séries — dont celui de Six Feet Under —, démontre comment
elles participent a une mise en scéne de la mort et tempere la these
selon laquelle la société vit dans le «déni de la mort», alors que ces
séries sont suivies par des millions de personnes a travers le monde.
11 considere que les séries télévisées sont «un instrument de média-
tion avec la mort, mis a disposition par et pour les contemporains,
et comme des univers de sens proposés a leur égard »'”.

Cette mise en questionnement du rapport 4 la mort se retrouve
dans une multitude de séries selon Martin Julier-Costes; que ce soit
celles dédiées au monde médical comme Urgences (1994-2009) et
Grey’s Anatomy (2005-en cours) ou aux enquétes policieres telles que

198. Garrigou-Lagrange, 2018.
199. Julier-Costes, 2011, p. 145.
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Les Experts (2000-2015) et NCIS (2003-en cours)**’. D’autres séries,
plus récentes, portent sur le deuil lui-méme comme thématique et
intrigue centrale, phénomene plus récent que pour les questions du
mourir et de la mort. La plateforme de streaming Netflix en propose
plusieurs, comme Sorry for your loss (2018), Aflter Life (2019), Dead to
me (2019) ou Le dernier mot (2020) pour ne citer que quelques-unes
d’entre elles. Le scénario se répete puisque les téléspectatrices ou télés-
pectateurs sont invité-e-s & suivre le quotidien d’une personne endeuil-
lée, au plus proche de son vécu personnel, de sa quéte de sens, de
la construction d’un nouveau type de relation avec sa ou son proche
disparu-e, de ses relations sociales ou professionnelles et de I'impact
de son deuil sur celles-ci, mais également de I'émergence de nouveaux
projets, les commémorations, la culpabilité, les souvenirs, etc.
Lindustrie cinématographique a, pour sa part, continué a pro-
duire des films dans les années 2000-2021 mettant en scéne 'im-
pact de la mort, le sens de celle-ci et la survivance des proches.
Le phénomene n'est pas nouveau?”', toutefois leur diffusion a pris
une ampleur plus importante dans le grand public par le dévelop-
pement du streaming et des plateformes de diffusion payantes.
Ces productions mettent au centre des scenarii avec, au choix, la
maladie, la fin de vie, le déces ou le deuil, voire I'ensemble de ces
moments a travers le récit d’histoire de vie d'un-e protagoniste prin-
cipal-e. Par exemple, le film Alabama Monroe (2012) retrace les che-
mins de deuil différents que prennent les parents en quéte de sens
d’une jeune enfant décédée d’un cancer. Nos étoiles contraires (2014),
film adapté du roman 2 succes de John Green, permet de suivre le

200. Les séries policieres des années 2000 font basculer les enquétes du c6té de la science,
de la technicité des moyens d’enquéte. La réflexion et la déduction sappuient sur des
preuves scientifiques présentées, la ou le médecin légiste devient un personnage cen-
tral et attendu, le corps le support et le moyen de résoudre le crime. Cela est d’autant
plus vrai avec la diffusion de la série Bones (2005-2017) qui consacre son intrigue a
l'anthropologie judiciaire. D’autres séries mettent en scéne le surnaturel ou l'au-dela
que ce soit a travers les revenante-s (Les Revenants, 2012-2014), les Ames en errance
(Ghost Whisperer, 2005-2010) ou les vampires (Buffy contre les vampires, 1997-2003 ou
True Blood, 2008-2014). Ces derniéres questionnent notre rapport a la mort a travers
la perméabilité ou I'imperméabilité de la fronti¢re entre la vie et la mort. Comme le
souligne I'anthropologue Marc-Antoine Berthod dans son article Mort er vif: le starur
paradoxal des défunts (2007) A travers le comte de Dracula et la pratique du spiritisme,
les vivant-e-s construisent tout un discours et des pratiques permettant de «tuer le
mort» et restaurer l'ordre suite au désordre induit par un déces. Or, le cas des vampires,
«ces non-morts», démontre bien comment 'individu est amené & jouer «un jeu, plus ou
moins ritualisé, d’ouverture et de fermeture a la croyance» (2007, p. 200).

201. Quelques exemples: Ma meilleure ennemie (1998), My Girl (1991) ou Tout sur ma mére (1999).
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parcours de deux jeunes atteints d’'un cancer dont 'un décede de
sa maladie apres avoir organisé et vécu ses pré-funérailles. Dautres
films, comme Me Before You (2016) — adapté du livre éponyme de
Jojo Moyes — expose la pratique du suicide assisté jusqu’a sa réali-
sation en Suisse, tandis que Million Dollar Baby (2004) explore la
question de 'euthanasie. Le film PS: 7 love you (2008), adapté du
livre de Cecelia Ahern, met en scéne le vécu du deuil d’une veuve
dont le mari, avant de mourir, avait pris soin de lui laisser un mes-
sage par mois pendant une année pour la guider a (re)trouver du
sens a son existence.

La question du rapport a la mort et au deuil n'est pas 'apanage
des films pour adultes; les films pour enfants comptent plusieurs
blockbusters ces derniéres années faisant suite aux premiers Disney
déja existants comme Le Roi lion sorti en 1994 ou méme Bambi
qui sort en 1942. La-Haut (2009), Ma vie de Courgette (2016),
Coco (2017) ou Soul (2020) sont autant de films d’animation explo-
rant le rapport 4 la mort et au deuil en participant — a I'image
des guides de bonne conduite du XIX¢siécle — a la socialisation
a la mort et au deuil d’une nouvelle génération et d’une société
tournée vers les multimédias comme support de loisirs et d’édu-
cation. D’ailleurs, l'omniprésence des questions sur la mort et le
deuil dépasse les séries et les films sur nos écrans; que ce soit des
documentaires, les téléjournaux, les clips musicaux?**
vidéo?®, tous octroient, de fait, une place a ces thématiques.

ou les jeux

202. A titre d’exemples et de pistes — et sans volonté d’exhaustivité —, le clip musical Wrecked
(2021) du groupe Imagine Dragons met en scéne le chanteur du groupe sur un texte écrit
a la suite du déces de sa belle-sceur et dans lequel il fait part de sa difficulté 4 faire son
deuil. Le clip musical se termine par une photo de la défunte avec sa date de naissance et
de déces. Autres chansons qui traitent du deuil, celle de Grand Corps Malade, Nos Absents
(2018), celle de Ben Mazué, Vivant (2014), qu’il écrit A la suite du déces de sa mere ou
encore Roule (2016), de Soprano, en hommage a son ami décédé d’un cancer 4 37 ans.

203. Lunivers des jeux vidéo confronte également les joueuses ou joueurs a la mort, notam-
ment par la perte d’un personnage créé et développé pendant des heures. La « perma-
death» de personnage de jeux impacte directement les players — ainsi que les autres
personnages du jeu qui «vivent» également les décés — et la mort d’un personnage peut
étre vécue comme terriblement «réelle», en témoigne I'impact majeur provoqué par
la disparition d’un des personnages principaux dans Final Fantasy VII. Dans le jeu de
role tactique Fire Emblem (2002), les personnages du jeu peuvent créer des liens, allant
jusqu’a se marier et avoir des enfants. La mort fait partie de I’évolution des person-
nages, impliquant les gamers dans le devenir de leurs avatars. Du c6té du deuil, le jeu
de plateforme Gris (2018) a basé son scénario sur les étapes du deuil. Le personnage, en
deuil de sa mére, doit résoudre chaque étape pour passer a la suite du jeu et finalement
sortir de son état dépressif.
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Internet et les réseaux sociaux sont également des nouvelles inter-
faces de questionnement de notre rapport a la mort. Ils permettent
aussi bien de diffuser des informations et du soutien, tout en étant
devenus également des lieux d’expressions du deuil. Les vocables
«deuil» en francais ou grief en anglais sont répertoriés par des hash-
tags qui permettent de référencer des contenus associés sur les réseaux
sociaux, que ce soit Twitter, Instagram ou Facebook. Le hashtag
#deuil sur la plateforme Instagram compte plusieurs dizaines de mil-
liers de contenus référencés comme tels. Ce sont principalement des
photographies (de proches, de stéles funéraires, d’animaux de com-
pagnie, de paysages, de couronnes de fleurs, etc.) ou des phrases psy-
chospirituelles (par exemple « Tu n'es pas perdu, tu es juste en quéte
de sens»). A partir du hashtag #deuil se déclinent ensuite plusieurs
dizaines d’autres référencements plus spécifiques comme #deuilpéri-
natal, #deuilparental ou encore #deuildunenfant. Ce méme phéno-
mene se retrouve dans d’autres langues, que ce soit par exemple en
anglais (#grief, #griefsupport, #griefsucks, #griefandloss, etc.), en italien
(#lutto, #luttoperinatale, #luttoprenatale, etc.) ou encore en allemand
(#trauer, #trauerbewiltigung, #trauerbegleitung, etc.). Au-dela du vécu
intime du deuil, les hashtags sont aussi mobilisés sur ces réseaux pour
prendre part a une communauté de deuil plus large, nationale ou
internationale, dans le cas de morts de masse (comme par exemple
#jesuischarlie). Leur fonction est plurielle: «réaliser une veille infor-
mationnelle sur des thématiques choisies, diffuser des informations
(actions de communication) et [...] partager des contenus autour de
centres d’intérét entre pairs»>*4. Cette mise en visibilité du vécu par
le biais du hashtag participe ainsi d’'une «pratique afhliative »** per-
mettant de communiquer et de métacommuniquer.

Au-dela des écrans et de la diffusion par les multimé-
dias, ce questionnement se retrouve également dans la liteé-
rature, romancée ou autobiographique, au théatre, dans des
expositions — comme celle de Body Worlds**® — ou encore dans
204. Thiault, 2015, p. 66.

205. Ibid., p. 65.

206. Lexposition itinérante Body Worlds présente des corps plastinés selon un procédé exis-
tant depuis 1977. La premicre exposition a eu lieu 2 Tokyo en 1995 avant de connaitre
un intérét et un succés majeur dans les années 2000 avec des dizaines d’expositions

itinérantes en plus de celles permanentes. Des questionnements éthiques, notamment
sur la provenance des corps, ont depuis été a I'origine de plusieurs scandales.
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la musique. Le deuil, en tant que vécu, devient un sujet en soi,
s’émancipant des pratiques de la ritualité funéraire. Dans les
années 2000-2020, le changement se situe dans la transformation
de son mode de socialisation, s’émancipant des institutions reli-
gieuses et/ou professionnelles vers des vecteurs plus modernes qui
constituent des lieux de réflexion, d’informations et d’échanges
devenus importants. Il ne faudrait toutefois pas généraliser ce
propos puisque des initiatives fleurissent également pour de
nouveaux types de rencontres en dehors du monde numérique,
comme des randos deuil proposées par l'association Deuil’s en
Suisse romande.

De nouvelles offres, comme 'accompagnement organisationnel
et administratif, viennent répondre également aux besoins des per-
sonnes en deuil. Ces prestations permettent d’une part de guider
les endeuillé-e-s et, d’autre part, de répondre a la complexification
des démarches en spécialisant de plus en plus I'aide proposée.

Les offres d’accompagnement émotionnel au deuil restent tres
présentes dans les pays occidentaux depuis leur essor dans les
années 1980. Depuis une dizaine d’années, de nouvelles presta-
tions en termes d’accompagnement et de soutien du deuil se sont
orientées vers le développement de l'offre administrative et orga-
nisationnelle durant les premiers moments de séparation et de
deuil. Présentes jusqu’alors — parfois informellement concernant
les démarches administratives — au sein des entreprises de pompes
funebres, elles se développent également au sein de nouvelles asso-
ciations ou sont intégrées comme nouvelles offres au sein d’associa-
tions déja existantes.

Des associations proposent de prendre en charge en Suisse
romande lorganisation des funérailles, comme c’est le cas de I’as-
sociation Separate Ways créée en 2016 a Geneve. Celle-ci offre
d’organiser des célébrations funéraires, soulignant que « [q]uoi de
plus normal que de souhaiter se concentrer sur son deuil plutot
que de coordonner la logistique en amont et le jour de la cérémo-
nie. [...] Un dernier adieu nécessite une planification méticuleuse
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et une logistique parfois complexe, a réaliser dans un délai res-
treint»*”. Loffre comprend un accompagnement personnalisé a
lorganisation, le choix des prestataires (pompes funebres, fleu-
ristes, restauratrices et restaurateurs, etc.) tout en garantissant
discrétion et professionnalisme. Cette prestation n'est pas sans
rappeler le développement d’un métier attaché, lui aussi, a l'orga-
nisation et a la coordination d’une autre étape de la vie, celui de
wedding planner qui commence a émerger en Europe au début des
années 2000.

Lorganisation des funérailles n'est d’ailleurs pas la seule offre
de coordination proposée, puisque la gestion administrative d’'un
déces fait également lobjet de prestations de la part de nouvelles
associations. Lassociation Separate Ways propose de prendre en
charge les démarches administratives a effectuer au moment du
déces qui peuvent étre déléguées a des prestataires associatifs. Deux
hypothéses émergent: d’'une part, I’étendue des démarches est
aujourd’hui importante et complexe du fait de l'essor des contrats
et de la consommation (quelques exemples: téléphone mobile,
connexion Internet et télévisuelle, abonnement de fitness ou
Netflix, assurances diverses et variées, compte(s) bancaires), hypo-
théque(s), leasing automobile, mais aussi crédit(s) en tout genre) en
plus des démarches déja existantes (service d’état civil, résiliation
d’un bail, caisse de pension, imp6ts, assurances obligatoires, abon-
nement téléphonique, etc.). Dautre part, la configuration familiale
et la mobilité nationale ou internationale favorisent le souhait de
déléguer ces démarches, dans une période durant laquelle I'orga-
nisation des funérailles prend déja dans tous les cas de figure beau-
coup de temps. Les congés spéciaux pour le deuil (octroyés par
les employeurs en fonction des conventions collectives de travail
internes aux entreprises) ne permettent généralement pas de cou-
vrir plus de jours que ceux consacrés a la préparation et au dérou-
lement de la cérémonie funéraire elle-méme. Lassociation suisse
Separate Ways propose de prendre également en charge, partielle-
ment ou complétement, cette gestion administrative. Elle met I'ac-
cent sur la possibilité de libérer du temps pour sa vie personnelle ou

207. Separate Ways, 2021a.
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professionnelle versus une «tiche ardue», une «lourde procédure»,

une « tAche chronophage» ou des «démarches fastidieuses »*%%.

En France, cette problématique de la surcharge administra-
tive voit en 2023 la création d’une solution gouvernementale par
le biais d’'un formulaire mis en place par 'Etat®® qui permer de
maniére automatisée de transmettre aux différents organismes par-
tenaires 'annonce du déces. Pour les entités non afhiliées, le logiciel
crée des lettres types que les proches peuvent envoyer.

Un autre type d’offre prend également son essor depuis une
dizaine d’années: la prévoyance funéraire. Le fait de prévoir ses
funérailles est cependant bien plus ancien. Comme le montre la
sociologue Bérangere Véron, avant le XVII® siecle déja, «le mourant
expose dans son testament sa foi religieuse, ses sentiments person-
nels et les décisions prises pour le salut de son Ame». Ensuite, les
éléments liés a la foi disparaissent et le testament ne stipule plus que
les éléments en lien avec le devenir des biens de la ou du défunte.
Ce sont ensuite les contrats d’obs¢ques, dans les années 1980, qui
«renouent avec la fonction premiére du testament» 2.

En Suisse, la prévoyance funéraire est proposée par les entre-
prises de pompes funebres et des entreprises spécialisées. Toujours
au sein de 'association Separate Ways, cette prestation comprend
I'ensemble des dispositions funéraires qui peuvent étre prises
avant le déces, mais également la prise en charge de l'organisa-
tion des funérailles et la gestion administrative. Les arguments
avancés pour la contractualisation d’'une prévoyance funéraire
sont de décharger les proches des tiches administratives et orga-
nisationnelles, mais aussi des frais inhérents a la prise en charge
des obseques, de garantir la prise en charge des dernieres volontés
en cas d’absence de famille ou de conflit familiaux et finalement
d’«Etre serein en sachant que tout a été prévu»2"". Toutefois, ces
prestations répondent aussi & une autre logique, selon Bérangere
Véron, d’«idéal personnel d’autonomie et de libre arbitre »*'2.

208. Separate Ways, 2021b.

209. La premicre version de ce service inclut les démarches auprés de «’Assurance maladie,
de la caisse d’allocations familiales (CAF), de la Mutualité sociale agricole (MSA), des
services des impéts, de Pole emploi et de la GIP Union Retraites» (Faivret, 2022).

210. Véron, 2010, p. 201.

211. Separate Ways, 2021c.
212. Véron, 2010, p. 202.
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Or, si l'individu qui prévoit ses obséques a «les moyens de
controler largement le déroulement de ses obseques»*'?, Bérangere
Véron met en exergue les limites du choix de la personnalisation
des funérailles en questionnant 'impact sur le deuil des survi-
vante-s face aux décisions de la personne qui souscrit le contrat.
Effectivement, I'endeuillé-e se voit privé-e en retour de la possibilité
de sapproprier le rituel funéraire qui participe a son «processus de
deuil»: la ou le défunt-e « monopolise le rituel funéraire au détri-
ment des endeuillés»*'.

Ces nouvelles offres d’accompagnement organisationnel et admi-
nistratif prennent encore d’autres formes. Le développement des
outils numériques avec l'arrivée d’Internet dans quasi tous les foyers
et comme moyen de communication central a entrainé le dévelop-
pement par les associations de soutien au deuil et aux démarches
organisationnelles et/ou administratives, mais aussi par les pompes
funebres, d’outils numériques de soutien. Il sagit principalement
de mémos des démarches a effectuer, sous forme de check-lists, de
modeles types de courrier (et courriel) ou de guides accessibles et
téléchargeables sur de nombreux sites Internet, en fonction des régles
et usages en vigueur dans chaque pays ou région. Si I'on reprend
le cas de l'association Separate Ways a Genéve, des modeles — de
rédaction d’un avis de déces, une carte de remerciement, une lettre
de résiliation, etc. — sont mis a disposition gratuitement, sous
simple demande par message via le site Internet*”. Des institutions
développent aussi des programmes de soutien et d’accompagnement
au deuil via des plateformes numériques, comme a I’Université de
Lausanne a travers un programme nommé LIVIAZ'S,

Le deuil conquiert le marché numérique sous toutes ses formes:
prestations d’offres de gestion du patrimoine numérique au moment
du déces, de mémorial numérique, des sites Internet recensant les
avis mortuaires des journaux papiers et permettant de déposer online
des messages de condoléances, code QR sur des pierres tombales,
comparateur de pompes funebres ou encore groupe de soutien et

213. Ibid., p. 207.
214. Ibid.. p. 200.
215. Separate Ways, 2021d.
216. LIVIA, 2023.
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d’entraide entre pairs sur les réseaux sociaux, tels que Facebook. Ces
prestations ne sont pas nouvelles en soi — a 'exception peut-étre de
la gestion des comptes numériques et des comparateurs de prix des
pompes funebres — mais elles revisitent des rituels traditionnels en
les ajustant au contexte digital d’aujourd’hui.

Le développement de ces prestations organisationnelles et admi-
nistratives témoigne d’une professionnalisation croissante des pra-
tiques liées a la fin de vie, au déces et au deuil. Les offres sont
marchandisées et les activités des endeuillé-e:s externalisées en
dehors de la sphere privée. Cette délégation des tiches peut sex-
pliquer d’une part par un manque de temps dans une société ou
le deuil n’a que peu de place, mais aussi par une perte des repéres
et des compétences communautaires pour faire face collectivement
3 cet événement. Finalement, les activités du deuil se retrouvent
médiées, déléguées a des spécialistes. Le vécu émotionnel du deuil
est lui imputé a I'individu en tant quiego, sans le soutien formel
de la communauté. La dichotomie entre vécu et tiches du deuil
introduit une division des tiches entre privé-e-s et professionnel-le-s,
alors méme que la ritualité participe au « processus de deuil ».

Depuis les années 2000, un courant prend parallélement de I'am-
pleur, celui du développement personnel soutenu par le courant
psychothérapeutique constructiviste. Sorte de #rend a I'injonction
de sautoréaliser, le deuil, lui aussi, se doit d’étre performé. Des
ouvrages voient le jour, sappuyant d’'une part sur la conception du
«tabou» ou du «déni» de la mort pour justifier leur existence et
leur nécessité, d’autre part, sur les travaux de la psychologie por-
tant sur les étapes du deuil. Parmi ces ouvrages — certains tra-
duits de 'anglais — il y a notamment celui de docteur Christophe
Fauré Vivre son deuil au jour le jour®" réédité a plusieurs reprises
depuis 1995, celui de Frangois Louboft*'® Dire adieu: petit
guide psychologique du deuil, celui de Susan A. Berger Cing
maniéres de faire son deuil*”, celui de Sophie Del Val Pour dépasser

217. Fauré, 2019.
218. Louboff, 2013.
219. Berger, 2012.
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le deuil®® ou encore Faire son deuil, vivre son chagrin: guide pour
les proches et les professionnels de Manu Keirse?*'. Les objectifs
poursuivis sont d’expliciter ce quest le «travail» ou le «proces-
sus» de deuil, donner des reperes aux lectrices et lecteurs dans ce
quelles et ils vivent, proposer parfois des outils comme la médita-
tion. Les buts sont de rassurer, entourer et guider les endeuillé-e-s
a vivre un deuil. Ces guides se retrouvent également sous format
vidéo avec de nombreuses capsules sur la plateforme YouTube
par exemple et ils font écho aux manuels du XIX¢siecle précé-
demment évoqués de par la présence d’une forme de guidance
face aux émotions, aux pratiques funéraires et au déroulement
des actes pratiques engendrés par le deuil. Le guide Mortel: petit
guide de survie & la mort de Taous Merakchi, issu d’un podcast
radiophonique francais intitulé lui aussi Morze/ (diffusé entre 2018
et 2020)*, n’y échappe pas. Ce guide présente les métiers du
funéraire, le déroulement des rituels funéraires et les étapes du
deuil. Son dernier chapitre « Bien mourir: comment se préparer
et préparer ses proches a sa mort»*** propose une série de mémos
sur comment rédiger son testament, rédiger ses directives antici-
pées, régler ses comptes financiers et numériques, faire don de ses
organes ou encore préparer son héritage sentimental.

D’autres ouvrages proposent d’accompagner les endeuillé-e-s
dans I’élaboration d’une «boite a outils» face au deuil, en les gui-
dant a travers des exercices a réaliser chez soi. Clest le cas notam-
ment de l'ouvrage de coaching psychospirituel de Line Asselin
Faire son deuil: un parcours en 9 étapes pour traverser le chagrin
et retrouver la paix intérieure®**. Cette infirmiére, accompagna-
trice en fin de vie et formatrice d’accompagnante-s en Europe et
au Québec, propose des exercices a réaliser. En Suisse romande,
louvrage intitulé Dewuil: mode d'emploi. De la boite & outils au kit

220. De Val, 2011.

221. Keirse, 2012. )

222. Diffusé sur Nouvelles Ecoutes, ce podcast compte 17 épisodes d’environ 30 minutes
(Nouvelles Ecoutes, s. d.) (consulté le 6 décembre 2023). D’autres podcast comme
Vivant ou le Podcast de la mort et du deuil sont diffusés par les plateformes telles que
YouTube, Spotify ou iTunes.

223. Merakchi, 2020, pp. 159-177.

224. Asselin, 2017.
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de survie de la conteuse et thanatologue Alix Noble-Burnand?»
illustre, lui aussi, cette nouvelle génération de guides dans le «pro-
cessus de deuil». Plus encore, des cours de formation en ligne pour
les endeuillé-e-s sont mis en vente.

Preuve de leur importance actuelle, en avril 2020, un mois seu-
lement apres le début de la pandémie de Covid-19 en Europe et en
Amérique du Nord, la Fondation Montbourquette — active depuis
2004 dans I'accompagnement au deuil et la formation — éditait
un ouvrage intitulé Guide pour les personnes endeuillées en période
de pandémie de Nathalie Viens??®. Ce guide, mis a disposition sur
le site Internet de la Fondation, présente tout d’abord le « processus
de deuil» et ses «étapes» en mettant I'accent sur 'importance des
rituels. En détaillant ce qu’il est possible de réaliser hors période de
pandémie, il propose quelques pistes pour ritualiser, malgré tout, la
perte d’'un-e proche.

En Suisse romande, les associations ont aussi été proactives pour
produire des contenus en réaction a 'impact du Covid-19 sur le
vécu du deuil. Clest le cas de l'association Deuil’S qui a proposé
au printemps 2020 onze capsules vidéo sur son site Internet*”’ et
les réseaux sociaux pour donner des outils aussi bien sur la gestion
administrative pendant le deuil que de I'hypnose ou la création
d’une boite a outils pour dire au revoir.

La pandémie de Covid-19 a participé en parallele au déploie-
ment et a la visibilité des offres de téléaccompagnement, exis-
tantes depuis plusieurs années, en raison des confinements (ou
semi-confinements) des endeuillé-e-s et/ou de la fermeture des lieux
d’accueil. D’autres associations proposent déja cette prestation tout
au long de I'année, comme l'association Vivre son deuil Suisse??®.
Lorganisation des funérailles a elle-méme pris son envol numé-
rique, avec le développement de funérailles en direct depuis chez
soi via des plateformes de réseaux sociaux (comme Facebook) ou
via une page YouTube avec un lien privé envoyé aux participante-s
par les proches.

225. Noble-Burnand, 2016.

226. Viens, 2020, p. 3.

227. Les capsules sont disponibles sur le site Internet de I'association Deuil’S: hetps://deuils.
org/les-capsules-deuils/ (consulté le 10 octobre 2023).

228. Association Vivre son deuil Suisse, 2021.
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En produisant des livres, guides ou capsules pour les endeuil-
lé-e-s, le marché du développement personnel contribue a renforcer
I'idée d’un deuil personnel que I'individu doit réaliser en se don-
nant les moyens. La perspective du «travail de deuil» persiste, et
cela méme si la plupart de ces ouvrages utilisent I'expression « pro-
cessus de deuil». Il y a Ia une forte injonction a réussir son deuil,
comme d’autres domaines de sa vie, et la responsabilité se porte
sur Iindividu — y compris financi¢rement — et non pas sur le
collectif.

En conclusion de ce chapitre, cette lecture sociohistorique de
l'accompagnement social du deuil a mis en évidence des transfor-
mations et des évolutions du rapport a la mort et au deuil a partir
d’événements sociohistoriques et du développement des recherches
de différentes disciplines académiques (sociologiques, anthropo-
logiques et psychologiques). Les instances de socialisation se sont
ainsi diversifiées et la prise en charge s'est élargie 4 toutes et tous les
endeuillé-e-s.

De plus, Ihistoire de son accompagnement montre que sa prise
en charge est étroitement imbriquée dans les contextes et problé-
matiques qui lui sont propres au fil du temps. Si 'accompagnement
a été de tout temps social, il a toutefois glissé d’'une prise en charge
communautaire 3 une professionnalisation de plus en plus forte a la
suite de la critique dans les années 1950-1980 du rapport des socié-
tés occidentales a la mort qui a dénoncé un déni de celles-ci face
aux mourant-e-s et aux endeuillé-ess. Dés lors, la professionnalisa-
tion de ce champ entraine un report sur les professionnel-le-s avec
une délégation des activités liées au deuil (soins du corps, veillée,
organisation des obs¢ques, administration, etc.).

Dans cette perspective, la pandémie de Covid-19 a soulevé la
question du vécu et de la prise en charge des personnes en deuil,
par la mobilisation des professionnel-le-s au sein des associations,
sans toutefois créer de changements encore perceptibles en 2023.
Le prochain chapitre propose de réfléchir aux enjeux et débats
actuels de P'accompagnement du deuil, par le biais du public
concerné, du militantisme des professionnel-le-s et des enjeux de
politisation et d’institutionnalisation des pratiques de soutien au

deuil.
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PENSER LA GESTION PROFESSIONNELLE
DU DEUIL AU SEIN DE DISPOSITIFS
D'ACCOMPAGNEMENT

e chapitre montre tout d’abord comment la fin de vie, la mort

et le deuil font Pobjet de débats et d’enjeux multiples au sein

des sociétés occidentales, que ce soit au niveau des cadres
théoriques, des pratiques, des situations concretes, des publics ou
des mesures existantes ou futures. Les échanges sont nourris par
les professionnelle-s — qui accompagnent les patiente-s, leur(s)
proche(s) ou encore les endeuillé-e-s —, quelles et ils soient issu-e-s
des domaines médicaux, sociaux, funéraires, thérapeutiques ou
encore quelles ou ils soient de nouvelles et nouveaux interve-
nantes du champ (par exemple: officiante-s laiques, doula de
fin de vie, etc.). La recherche, les milieux politiques et associa-
tifs, et les personnes concernées participent également aux débats
citoyens et académiques sur les enjeux actuels et les problématiques
futures. Dans certains domaines, comme cest le cas pour le champ
funéraire, la professionnalisation de I'accompagnement des per-
sonnes en deuil est en cours en Suisse avec la création en 2021
d’une courte formation certifiante facultative pour les agente-s des
pompes funebres'.

Dans une deuxi¢me partie, ce chapitre revient sur les éléments
principaux méthodologiques retenus et réalisés, du terrain empi-
rique 4 'ordonnancement des analyses dans une logique de tempo-
ralité de 'accompagnement professionnel du deuil.

1. RTS, 2021.
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ENJEUX ET QUESTIONNEMENTS

Dans ce sous-chapitre, il est d’abord question des enjeux de poli-
tisation des publics des différents dispositifs d’accompagnement
du deuil. Les proches ont été défini-e-s par les politiques publiques
sous une catégorie, celle des proches aidante-s et elles et ils font
lobjet d’'une série de mesures destinées a les soutenir. Cette poli-
tisation a un impact sur l'accompagnement du deuil, puisque les
proches sont soutenu-e-s pendant la maladie et la fin de vie, mais
font en revanche I'objet d’'un impensé de la santé publique aprés le
déces. Laccompagnement du deuil étant construit sur une tempo-
ralité plus longue, avant-pendant-apres le déces, les mesures de sou-
tien pour les proches se chevauchent en partie avec celles d’aides au
deuil, sans toutefois englober I'ensemble de ces temps.

Ensuite, les interpellations et les initiatives exposent les enjeux
actuels, professionnels et politiques soulevés par les actrices et les
acteurs de 'accompagnement du deuil et des politiques publiques.
Elles permettent de situer I'objet de cette recherche dans un
contexte suisse et francais. Les éléments retenus ici exposent I'im-
portance de penser le devenir de la ou du proche apres le déces,
dans un panorama plus général qui réduit la mort et le deuil a la
fin de vie.

Le sous-chapitre se termine sur les enjeux d’accompagnement du
deuil dans une temporalité longue.

La conception de la ou du proche est importante dans la construc-
tion des dispositifs et dans les représentations des professionnel-le-s.
Au XXe siecle, elles et ils se retrouvent projeté-e-s en premicére ligne
dans le mouvement des soins palliatifs, jugé-e-s indispensables a la
prise en charge des personnes en fin de vie et participante-s actives
et actifs dans l'alliance thérapeutique patient-e-soignant-e-s-proches.

En premier lieu, la notion de «proche aidante» (ou «aidante»,
«aidante-s familiaux », « tiers-proches» ou encore «aidante-s natu-
rel-le-s») revét des réalités, des pratiques, des prises en charge et des
appellations différentes selon les pays.

Si de nombreuses définitions sociologiques ou politiques
coexistent, celle de Lavoie est intéressante: «[l]es termes “aide”
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et “aidant” se sont imposés aux chercheurs et aux professionnels
pour désigner respectivement ce que font les membres de la famille
engagés aupres de leur parent»?. Cette définition, choisie pour sa
dimension générale, a I'avantage de poser un dilemme éthique de
la recherche dans ce domaine. Effectivement, aussi bien Lavoie
qu’Ennuyer soulévent que les proches aidante-s qu’ils ont rencon-
tré-e-s ne se retrouvent pas dans cette assignation qui porte l'ac-
cent sur la démarche d’aide. Elles et ils se revendiquent avant tout
comme des proches: «[a]vant d’étre des “aidants familiaux”, terme
utilisé par des professionnels, les conjoints et les enfants restent
d’abord des conjoints et des enfants, fils et filles...»* Ce terme
n'est donc le résultat d’'une volonté des proches de faire reconnaitre
leur travail de care, mais le résultat d’'une catégorisation sociale et
politique.

§’il y a toujours eu des proches offrant du soutien, celles-ci et
ceux-ci font actuellement l'objet d’un intérét — sociologique,
politique et médical — grandissant sous l'effet de plusieurs fac-
teurs: essor démographique, augmentation de I'espérance de vie et
importance des maladies chroniques®. Les recherches en sciences
humaines et en médecine sur les proches aidante-s de ces dix der-
nieres années témoignent de cet intérét. Elles sont majoritairement
consacrées au temps de 'accompagnement de la vieillesse®, de la
maladie® et/ou de la fin de vie”. D’autres recherches portent sur
'accompagnement proposé par les bénévoles pour offrir un relais
aux proches aidante-s®. Si ces études répondent a une nécessité
scientifique de mise en visibilité de pratiques, elles participent a
analyser la relation entre proches aidante-s et action publique. Un
processus de déconstruction de cette catégorie est nécessaire ici,
car, sous le couvert de la reconnaissance de 'accompagnement des
proches aidante-s par des offres de soutien, la maitrise des cofits
par les politiques publiques par le report de la responsabilité a la
sphere privée interpelle.

. Lavoie, 2007, p. 84.

. Ennuyer, 2007, p. 199.

. Papadaniel et Berthod, 2019, p. 202.

. Caradec, 2009; Ennuyer, 2013; Lavoie, 2007 ; Lavoie et Membrado, 2014; Weber, 2012.
INCA, 2007; Joublin, 2006, 2010b, 2010a; Mollard, 2014.

. Burucoa et al., 2014; Calvez, 2014 ; Castra, 2013; Clément-Hryniewicz, 2012.
. Papadaniel, 2010; 2011.
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Les proches aidante-s représentent un enjeu politique et éco-
nomique prépondérant: leur accompagnement mais aussi les
risques d’épuisement liés & ce rdle font 'objet d’'un rapport du
Conseil fédéral, présenté par 'Ofhice fédéral de la santé publique
en 2014, et de programmes cantonaux depuis 2011. Ces consi-
dérations et inquiétudes politiques placent ce sujet au premier
plan de la réflexion de l'action publique sur la prise en charge
et le maintien a domicile des personnes vieillissantes et atteintes
dans leur santé. La politisation des proches aidante-s se visibi-
lise par le biais d’offres de soutien dans le but de concilier acti-
vité de proche aidante et vie personnelle. Ces mesures révelent
I’épuisement et les besoins de soutien des proches’, la difficulté
de gestion d’une activité professionnelle et d’'un accompagnement
de fin de vie'. En 2019, le Conseil fédéral adopte une «nouvelle
loi fédérale sur 'amélioration de la conciliation entre activité pro-
fessionnelles et prise en charge de proches»'. Cette loi prévoit
plusieurs types de mesures, des mesures pour maintenir le salaire
en cas d’absences de courte durée (trois jours maximum par cas,
dix jours annuels), des compensations pour le deuxieme pilier et
finalement un congé indemnisé de quatorze semaines dans le cas
de prise en charge d’un enfant gravement malade ou accidenté.
En décembre 2022, la Commission fédérale pour les questions
familiales (COFF), organe consultatif du Conseil fédéral, publie
un document appelant les politiques & plus de reconnaissance de la
situation de proches aidante-s en Suisse, arguant que les disposi-
tions déja prises ne sont pas suffisantes'?. Sappuyant sur le dernier
rapport des familles de 'Ofhice fédéral de la statistique'?, ce docu-
ment montre que:

une personne de 25 a 80 ans sur six aide au moins une fois par
semaine une personne de son entourage limitée pour des rai-
sons de santé (18 %). Les femmes sont plus concernées que les
hommes, tous groupes d’4ge confondus (20% contre 15 %).

9. Briilhart ez al., 2013.

10. Berthod ez 4l., 2017.

11. Confédération suisse, 2020.
12. COFF, 2022.

13. OFS, 2021.
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Parmi les femmes, ce sont celles Agées entre 45 et 64 ans qui sont
les plus engagées avec une part de 28 %. '

Du c6té des proches, il s’agit majoritairement de femmes ayant
des liens de parenté ou d’alliance avec l'aidé-e:

Les femmes ont longtemps été affectées a ces tAches d’accompagne-
ment pour seconder les professionnels des soins. Si elles continuent
de I’étre, les changements sociodémographiques et les reconfigu-
rations des modeles familiaux survenus au cours du XX si¢cle ont
cependant changé la donne: les femmes participent désormais tres
activement au marché du travail et les secteurs économiques ne sau-

raient se passer de cette importante main-d’ceuvre. "

Du c6té des professionnel-le-s, il sagit également majoritairement
de femmes, comme celles rencontrées dans le cadre de cette thése.
Elles sont les principales intervenantes des prestations d’accompa-
gnement des endeuillé-e-s, que ce soit dans les milieux médicaux,
sociaux ou thérapeutiques. La dimension du genre dans l'accom-
pagnement du deuil'® doit étre questionnée. De maniére purement
quantitative, plus de 80 % des professionnel-le-s rencontré-e-s étaient
des femmes. Surreprésentées dans les champs de la santé et du social,
elles n’étaient minoritaires dans mon échantillon, et de peu, que
dans le champ funéraire (deux femmes, trois hommes). La question
du care dans ces professions est une thématique déja passablement
décrite", mais pas en lien avec 'accompagnement du deuil.

Les liens entre le deuil et la dimension de genre se posent aussi
du coté des publics, puisque différente-s professionnelle-s rencon-
tré-e-s m'ont fait part d’'une majorité d’endeuillées dans les presta-
tions. Or, les inégalités face a la santé ont fait I'objet de recherches
et montrent des différences, y compris sur les trajectoires familiales
et professionnelles'®. Lexplication démographique a elle seule — soit
I’écart entre les hommes et les femmes de l'espérance de vie a la

14. COFF, 2022, p. 3.

15. Papadaniel et Berthod, 2019, p. 201.
16. Beauthéac, 2008.

17. Benelli, 2013; Benelli et Modak, 2010.
18. Burton-Jeangros, 2009.
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naissance — n'est cependant pas suffisante pour expliquer cette réa-
lité. 1l serait donc intéressant de creuser le rapport des hommes et
des femmes a 'accompagnement du deuil et ainsi de rencontrer des
personnes qui n'ont pas eu recours a ces dispositifs alors qu'elles en
auraient eu besoin pour connaitre les différents freins personnels. Si
la dimension genrée de I'aide n'est pas ici l'objet central, plusieurs
éléments sont mis en avant au fur et 2 mesure dans cette recherche
permettant de concevoir 'importance de penser I'aide aux personnes
en fin de vie et aux endeuillé-e-s dans une dimension de genre.

En revanche, ce que les discours politiques et associatifs sur
les proches aidante-s n'explorent pas ou peu encore, cest la fin
de ce role et la transition d’un role de proches aidante-s a celui
d’endeuillé-es. Des offres d’accompagnement du deuil existent
au sein de certaines associations dédiées aux proches, mais une
réflexion plus globale sur les enjeux de cette transition manque.
Les politiques publiques concernant les proches aidante-s ou les
conditions du mourir ont-elles un équivalent apres le déces qui
concernerait le deuil? Selon les politologues Olivier Giraud et
Barbara Lucas, la construction d’'une catégorie de population dans
les dispositifs de I'action publique a deux implications, «a la fois
symbolique et opérationnelle»". Dés lors, les représentations des
professionnel-le-s, pour qui la ou le proche aidant-e est avant tout
soulagé-e au moment du déces, ont-elles une incidence sur la créa-
tion ou non de débats et d’initiatives pour penser et accompagner
les proches et les proches aidante-s au-dela du déces de leur proche
accompagné-e?

La catégorie de proches aidante-s interpelle donc l’action
publique dans ses limites: quel discours les politiques publiques ou
institutionnelles ont-elles sur la fin du réle de proche aidante? La
ou le proche aidante étant reconnu-e dans les politiques publiques
fédérales et cantonales, quelle forme de reconnaissance pour la ou
le proche aidante endeuillé-e lorsque son accompagnement s’arréte
ou se déplace vers d’autres personnes?

Les politiques publiques se concentrent actuellement sur les
conditions du mourir en tant que champ de la cohésion sociale.

19. Giraud et Lucas, 2015, p. 2.
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Or, pour penser le deuil il faudrait associer a cette réflexion
d’autres instances et services concernés, comme 1’état civil, les
pompes funebres, les parcs et jardins, etc. Actuellement, ils ne sont
pas inclus dans les réflexions des politiques concernant la mort et
sa matérialité, encore moins en ce qui concerne le deuil.

En décembre 2018, en Suisse romande, la députée vaudoise verte
Léonore Porchet a déposé un postulat — co-signé par une ving-
taine de député-e:s — au Grand Conseil pour la tenue d’assises de
la mort. Ce texte stipule ainsi:

Au-deld des convictions, croyances et espérances person-
nelles, la fin de vie a des conséquences importantes sur la santé
publique, sur notre systéme sanitaire et sur les finances publiques.
Malheureusement, le tabou qui entoure la mort* empéche encore
aujourd’hui d’aborder frontalement et efficacement des probléemes
publics véritablement existentiels. [...]

La question de la mort rencontre encore d’autres enjeux, parmi
lesquels les soins palliatifs, le suicide, les placements & des fins
d’assistance, la décision de fin de vie, le droit de représentation des
proches, 'accompagnement des personnes en deuil, la surmédica-
lisation des personnes 4gées, le soutien du personnel soignant face
au déces de patients, etc. Autant de sujets fondamentaux que des
assises pourraient aborder afin d’améliorer de maniére ouverte,
progressiste et concertée la prise en charge de la fin de vie dans
notre canton.?

Il est demandé au Conseil d’Etat d’investiguer des pistes pour
améliorer «la prise en charge de la fin de vie dans le canton»?*
a travers lorganisation d’un événement, sous la forme d’assises
pour favoriser des rencontres et des échanges. Une commission

20. Dans ce texte, le terme «mort» est utilisé par cette députée. Or, il sagit principalement
des conditions du mourir.

21. Etat de Vaud, 2018.

22. Idem.
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consultative a évalué ce postulat et a décidé en octobre 2019 de
recommander au Grand Conseil de le prendre en considération.
Dans le rapport établi, il est stipulé que «Les assises doivent per-
mettre de répondre a certaines des nombreuses questions liées a la
fin de vie. La mort est un sujet “tabou” », mais elle ne doit pas le
rester»?. La notion de «tabou» de la mort, présente dans le pos-
tulat de départ, est un élément central de cette réflexion au niveau
politique sur lequel se construit une réflexion sur la fin de vie, la
mort et le deuil en termes de santé publique. L'événement, nommé
Couleurs de la mort, a eu lieu en automne 2022 sur quatre jours
a Lausanne. Durant celui-ci, les débats se sont principalement
axés sur le mourir, au détriment de réflexions plus centrées sur la
matérialité du corps ou du deuil. Ma recherche doctorale s’inscrit
dans ce contexte romand, et vaudois en particulier, dans lequel les
questions liées a la fin de vie, a la mort et au deuil sont sensible-
ment plus débattues et visibilisées — voire mises a I'agenda poli-
tique — que sur 'ensemble du territoire national helvétique.

En France, un événement a également eu lieu en avril 2019, les
premicres Assises du deuil, dont I'impulsion est venue du monde
associatif — et non par les politiques comme en Suisse —, par
I’Association Empreintes. Elles ont ensuite été relayées et soute-
nues par le monde politique. Cest tout d’abord par le biais d’'une
tribune, publiée en février 2019, que les intervenante-s du monde
associatif de 'accompagnement au deuil, des professionnel-le-s du
monde médical, des politicien-ne-s et des journalistes interpellent
l'opinion publique sur le fait que le deuil échappe aux politiques
publiques de prévention et de soutien des personnes vulnérables.
Le constat est le suivant:

[L]e deuil fait peur, or 4/10 se déclarent en deuil constamment
en France. On va tous mourir et chaque déces impacte 5 4 7 per-
sonnes. Et si le deuil est vécu et considéré comme intime, il se vit
en société. Il doit étre considéré comme un processus de cicatrisa-
tion naturel qui prend du temps.**

23. Etat de Vaud, 2019.
24. Le Monde, 2019.
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Les Assises du deuil reposent sur les données d’une enquéte réa-
lisée par le CREDOC? ainsi que sur I'expérience sociale, médi-
cale, psychologique de 'accompagnement au deuil®®. A la suite de
ces assises, ’Association Empreintes publie un document intitulé
Livre Blanc: Face au deuil — 10 propositions pour développer et
encadrer [accompagnement de deuil”. Celui-ci propose notamment
une infographie sur les endeuillé-e-s en France ainsi que dix actions
concretes. Les travaux ne sarrétent pas la puisquen juin 2021
ont eu lieu les deuxi¢mes Assises du deuil consacrées au deuil
dans le monde du travail. Cette thématique repose sur l'enquéte
CREDOC, reprise dans le Livre Blanc de I'Association Empreintes,
et qui montre que les individus sont d’'une part en deuil lors de
la perte d'un-e collégue de travail, mais que les deuils vécus dans
le cadre privé impactent la santé et donc potentiellement la capa-
cité de travail des endeuillé-e-s. En Suisse, la dimension sociale
du deuil dans les milieux professionnels sest construite différem-
ment; issue non pas du milieu associatif mais académique, elle est
d’abord pensée dans louvrage Vivre un deuil au travail*®, puis dans
la publication d’une brochure de sensibilisation et d’information®
a destination des entreprises.

Si cette these ne porte pas spécifiquement sur le deuil dans le
monde du travail, ces initiatives et interpellations ouvrent un débat
intéressant, notamment en France, sur la question de I’institution-
nalisation de I'accompagnement du deuil. Effectivement, les asso-
ciations francaises — I’Association Empreintes en téte — militent
pour une meilleure protection des travailleuses et travailleurs en
deuil contre le licenciement. Le débat, porté a I'agenda politique,
a donné lieu a des discussions au début 2020 concernant le deuil
d’un enfant, sans aboutir a2 un changement de loi. Or, le gouverne-
ment, devant une opinion publique défavorable face a ce refus de
changement de loi, a finalement accepté, lors d’un nouveau vote au
Sénat en mars 2020, d’adopter un allongement des congés de cinq

25. Le Centre de recherche pour I'étude et l'observation des conditions de vie était notam-
ment partenaire de ’Association Empreintes pour les premiéres Assises du deuil en 2019.

26. CREDOC, 2021.

27. Tournigand, 2020.

28. Berthod et Magalhaes De Almeida, 2011.

29. Masciulli Jung ez al., 2022.
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a quinze jours pour le deuil d’un-e enfant et, surtout, de protéger
les parents d’un licenciement durant les treize semaines suivant le
déces de leur enfant®®. Cette mesure interroge sur les réponses ins-
titutionnelles possibles a 'accompagnement du deuil aujourd’hui.
La durée des congés spéciaux pour deuil est-elle suffisante? Les
endeuillé-e-s ont-elles et ils besoin de plus de temps? Si oui, pour-
quoi et combien? La norme qui prévaut dans les entreprises, soit
d’octroyer des congés en fonction des liens de parenté, doit-elle étre
remise en question 2!

Si en Suisse le débat n'en est pas encore 13, les exemples d’ins-
titutionnalisation de la fin de vie, de la mort et des proches ne
manquent pas. Concernant le deuil, celui-ci n'est pas abordé direc-
tement comme objet global, mais a partir de situations spécifiques
(deuil au travail, deuil périnatal, deuil en temps de pandémie, etc.).
Ces différentes formes d’interpellation du monde politique ou
associatif démontrent des stratégies de fragmentation de différents
types ou aspects du deuil.

La situation a toutefois évolué pendant un temps, lors des pre-
mieres vagues de la pandémie de Covid-19, qui ont entrainé une
augmentation de la mortalité en Suisse, mobilisant aussi bien les
actrices et acteurs des milieux du funéraire que les associations d’ac-
compagnement du deuil. Des initiatives pour soutenir les endeuil-
lé-e-s ont vu le jour, mais des interpellations et critiques publiques
ont été aussi émises a I'encontre des politiques. Les restrictions, que
ce soit pour les visites dans les établissements médico-sociaux et les
hopitaux, du nombre de personnes présentes admises lors des enter-
rements ou encore les mesures de distanciation sociale et physique
dans les spheres publiques et privées, ont donné lieu a des mises
en garde de la part de professionnelle:s alertant sur leurs consé-
quences sur le vécu et le déroulement du deuil. Ces interventions,

30. Droit Travail France, 2020.

31. Si la question de la protection contre un licenciement dans les situations de deuil n’est
pas évoquée, le deuil périnatal fait régulicrement I'objet de débats publics, mélant la
question du statut légal, du devenir du corps et du deuil (Gaignat, 2020). En France,
la convention citoyenne sur la fin de vie, lancée par le gouvernement pendant la période
2022-2023, a généré de nombreux débats sur les conditions du mourir. Le rapport des
184 personnes ayant participé a cette convention a mis en évidence des arguments pour
le développement des soins palliatifs, des avis pour et contre I'aide active 2 mourir et I'eu-
thanasie (CESE, 2()23) Ces ¢éléments ne sont cependant pas développés plus ici, puisque
cette convention n'avait pas comme objet la question du deuil.
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individuelles, professionnelles ou associatives, ont positionné le
deuil, en contexte pandémique, comme une question sociale méri-
tant attention, voire comme un probléme de santé publique. Ces
professionnel-le:s se sont invité-e-s dans le débat, démontrant une
capacité d’action et de réflexion, alors méme que les groupes de
gestion de crise de la pandémie (cantonaux et fédéraux) n’avaient
pas prévu au niveau politique de représentante-s des milieux du
funéraire et du deuil dans une crise entrainant une surmortalité de
la population.

En conclusion, ce sous-chapitre met en évidence la focale sur la
fin de vie et la prise en compte relative et fragmentée du deuil, de
son vécu et de son accompagnement. D¢s lors, la construction des
dispositifs professionnels de soutien du deuil ne reflete-t-elle pas ce
manque de réflexion sur le parcours des proches, de la maladie au
deuil dans les politiques publiques?

Laccompagnement du deuil par les dispositifs professionnels s'est
déplacé — sous leffet de I"émergence de la catégorie de fin de vie
et des soins palliatifs & la fin du XX¢siécle — 4 avant le déces.
La gestion communautaire du deuil par les collectivités a laissé
place & une gestion professionnalisante de plus en plus croissante
du deuil sur la base d’une conception linéaire et égocentrée du
deuil, que ce soit par l'utilisation de repéres théoriques de « travail»
ou de «processus de deuil». Or, cette gestion professionnalisante
du deuil ne s’inscrit pas dans une perspective de paysage relationnel
du deuil, le deuil étant renvoyé a sa dimension avant tout indi-
viduelle avec une élaboration du contexte plus large de I'individu
quasi inexistante, & Iexception du souci des professionnel-le-s pour
les ressources familiales. Ce changement de registre, qui a fait 'ob-
jet du chapitre Approche sociohistorique de | accompagnement social
du deuil, est schématisé dans la figure ci-apres.
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DE LA GESTION COMMUNAUTAIRE A LA GESTION

FIGURE 1 = PRISE EN CHARGE SOCIALE DU DEUIL ET DE SON
PROFESSIONNELLE DU DEUIL - MODELE EUROPEO-CENTRE

ACCOMPAGNEMENT
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Un rapport commandé par 'Office fédéral de la santé publique
(OFSP) sur les besoins des proches pendant la fin de vie et les der-
niers jours, dans le cadre des politiques publiques sur les proches
aidante-s, met en exergue I'impensé du devenir des proches apres
le déces®. Lobjectif premier de cette recherche était de rendre
compte des besoins des proches aidante-s dans I'accompagne-
ment de fin de vie et non pas dans le deuil. Toutefois, les auteur-e-s
expliquent que la période apres le déces a fait lobjet de la part des
proches de plusieurs constats clairs:

[M]anque de temps pour eux [les proches] pour retrouver leur
chemin dans un quotidien ol PAutre n'occupe plus la premicre
place; du temps pour accorder suffisamment d’espace pour le
deuil [...], un soutien concret pour les nombreuses tAches admi-
nistratives et organisationnelles [...], du temps pour un débriefing
avec les professionnels afin de faire le point sur leur vécu et de
clarifier les questions restées en suspens, et finalement du soutien
et des égards pour celles et ceux qui restent seuls, sans enfants ou

sans un cercle d’amis fiables [...].%

Les auteur-e-s de ce rapport relévent également que si des offres
de soutien administratif ou psychologique existent, leur accessibi-
lité n’est pas sans embiiche et «le manque de clarté qui entoure
le financement de ces offres»** constitue un frein pour les
endeuillé-e-s.

Plusieurs autres éléments ressortent dans la synthese de ce
rapport qui permettent de nourrir la réflexion de la place de la
gestion professionnelle de I'accompagnement du deuil dans les
politiques publiques. Tout d’abord, les auteur-e-s font le constat
qu’«en matiere de besoins de soutien, les phases avant, pendant et
apres la mort doivent étre considérées comme un continuum ot
interviennent différents groupes cibles (par exemple la personne
en fin de vie, son conjoint ou ses enfants) »*. Pour répondre a

32. Zambrano et al., 2020.
33. Ibid., p. 5.
34. Ibid., p. 6.
35. Ibid., p.7.
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cette nécessité, les auteur-e-s proposent de mettre en place une
personne de référence qui accompagne les proches dans ce conti-
nuum, comme «une doula de fin de vie qui pourrait jouer un
role central de coordination afin de favoriser la transition pour
les proches aidants et rendre les offres existantes accessibles»*¢. Le
recours a des brochures pour informer ou orienter les proches est
aussi jugé insatisfaisant. Pour ces auteur-e-s, «les pompes funébres
sont le seul soutien tres structuré disponible pour la phase qui
suit immédiatement le déces»?’.

Ce constat émis en 2020 — sur lequel reposait déja mon projet
de thése en 2017 — est central dans cette these: « comme lac-
compagnement est actuellement axé uniquement sur la personne
en fin de vie, avec une prise en compte aléatoire des proches,
tout soutien organisé prend généralement fin de maniere abrupte
apres le déces de la personne»?®. Les solutions proposées dans ce
rapport sont de considérer le continuum avant, pendant, apres
la mort en chargeant un-e professionnelle d’'une coordination
centralisée pour «accompagner et soutenir les personnes concer-
nées»*’. Elles et ils rapportent également le souhait des proches
que la fin de vie, le déces et le deuil soient des périodes recon-
nues politiquement et quelles soient protégées comme celle de
la naissance par des dispositions juridiques et des prestations
spécifiques.

Ce continuum est souligné et justifié par les auteur-e-s de ce
rapport comme une nécessité pour penser l'accompagnement
global des proches en deuil. Des études vont d’ailleurs dans ce
sens, comme celle menée par le psychiatre Colin Murray Parkes*
qui affirme que l'accompagnement des proches avant le déces
impacte directement le vécu. Selon ses résultats, lorsquelles ou ils
sont accompagné-e-s, et cela des les soins palliatifs, la prévalence
des deuils dits « traumatiques » diminue. Selon cet auteur, les per-
sonnes qui sont le plus a risque sont celles touchées par un déces
inattendu, violent, dont elles ou ils se sentent responsables. Mais

36. lbid., p. 8.

37. Ibid., p. 7.

38. Ibid., p. 9.

39. Idem.

40. Parkes, 2002, p. 373.
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d’autres facteurs sont aussi soulignés, comme la vulnérabilité de
la personne en deuil (relations ambivalentes et formes de dépen-
dance relationnelle avec la personne décédée, histoire de vie mar-
quée par de multiples deuils ou encore méfiance envers les autres
ou mauvaise estime de soi) ou un manque de soutien social (sys-
téme familial peu soutenant, isolement social). Ces facteurs sont
des indicateurs que les professionnel-les — notamment dans les
unités de soins palliatifs pour les facteurs individuels de vulnéra-
bilité ou de manque de soutien social — sont appelé-e-s a utiliser
pour détecter préventivement les situations a risque. Or, 'accom-
pagnement des proches avant-pendant-apres le déces est d’autant
plus complexe, comme le décrit Parkes, que les personnes qui ont
le plus besoin de ce soutien sont celles qui le recoivent le moins.

Ces propos explicitent les enjeux de penser 'accompagne-
ment professionnel du deuil dans ce continuum avant-pendant-
apres le déces. D’une part, la notion de temporalité est centrale
ici dans la compréhension de l'organisation des dispositifs d’ac-
compagnement, puisquelle permet de saisir comment les actrices
et acteurs s'inscrivent dans cet ensemble et quelles pratiques «a
construire, A inventer, a bricoler»*! prennent forme. Selon la psy-
chologue Marie-Christophe Pétolas*?, la temporalité se joue et se
déploie dans le temps 4 deux niveaux: d’'un coté dans le «pro-
cessus de deuil» vécu par endeuillé-e soit le temps du deuil, de
l'autre dans le temps des instances institutionnalisées (formalités,
obseques, etc.). D’autre part, ces propos relévent des pratiques et
surtout des discours des professionnel-le:s. Ceux-ci participent a
ce que on peut nommer ici la rhétorique professionnelle, soit la
maniére usée par les professionnel-le-s pour convaincre, légitimer
et se positionner comme les expert-e-s d’'un champ®, ici celui de
l'accompagnement du deuil. Par ce biais, les professionnel-le-s
induisent, construisent ou participent tout du moins a I’élabo-
ration de normes et de valeurs permettant de crédibiliser leurs
actions et leurs pratiques.

41. Foucart, 2009, p. 14.
42. Pérolas, 2020, pp. 16-40.
43. Reboul, 1991, 1984 ; Paradeise, 1985.
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A partir de ces éléments et de ceux déja présentés dans les deux
premiers chapitres, cette recherche documente les dispositifs d’ac-
compagnement professionnel du deuil et leurs prestations (dans
des institutions hospitalieres, des associations, des entreprises de
pompes funebres ou par des indépendante-s), et cela avant méme
le déces. Mon questionnement général, centré sur une approche
socio-anthropologique du deuil, se formule de la maniere suivante:
En quoi les pratiques de gestion professionnelle du deuil dans les dis-
positifs, qui accompagnent les endeuillé-e-s dans la temporalité longue
avant-pendant-aprés le décés sont-elles percues et légitimées comme
Jacilitatrices du deuil des proches dans la rhétorique professionnelle
développée par les professionnel-les? Cette question comprend des
sous-questions telles que: Les dispositifs constituent-ils une chaine de
professionnel-le-s sur laquelle les proches peuvent se reposer au besoin ?
Qui des professionnel-es ou des proches entretiennent, dénouent ou
renouent [ accompagnement? Ou, au contraire, est-ce que cette chaine
est plus du registre d’une illusion des professionnel-es qui implique
pour les proches de multiples discontinuités et un sentiment de ruptures
[fréquentes des liens avec les professionnel-le-s?

En analysant les dispositifs existants de soutien professionnel
du deuil, je questionne plus largement les conceptions, la profes-
sionnalisation de 'accompagnement du deuil et des liens entre le
deuil et les politiques publiques. A un niveau institutionnel, un
deuxiéme questionnement général se formule de la maniére sui-
vante: En quoi [’écoute proposée dans les dispositifs existants pour
Sfavoriser la capacité de narration des personnes en deuil permet-elle
de questionner ’intime, le thérapeutique et les politiques publiques?

En conclusion, je poursuis dans cette these plusieurs objectifs.
Premierement, j’identifie et questionne les modeles de pratiques
construits par les professionnelles de l'accompagnement du
deuil & travers I'analyse des offres de prestation. Deuxi¢émement,
je cherche a déconstruire les modéles normatifs de représenta-
tions et les discours des professionnel-le-s sur I'accompagnement
des personnes en deuil et les endeuillé-e-s. Et troisiemement, je
désire comprendre la place des dispositifs existants a la lumiere
des politiques publiques et des agissements des professionnel-le-s
de terrain.
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METHODOLOGIE DE RECHERCHE

Ce sous-chapitre retrace et présente les différentes étapes de la réa-
lisation de cette recherche. Dans un premier temps, le processus
méthodologique est présenté en retracant les différentes rencontres
effectuées, ainsi que les outils d’enquéte utilisés. Dans un deuxi¢me
temps, le processus analytique et l'organisation du matériel récolté
sont présentés, ainsi que les questionnements qu’ils ont soulevés
face a cette recherche multi-sites.

La mise en place, les conceptions et les pratiques d’accompagne-
ment du deuil par des professionnel-le-s dans un contexte d’insti-
tutionnalisation croissante ont fait I'objet d’un terrain empirique
soutenu par une démarche inductive de recherche.

La recherche qualitative, telle qu'elle est ici congue, se nourrit
avant tout et principalement des rencontres de terrain. A travers des
échanges formels, informels, mais aussi des observations iz situ et la
prise de connaissance de documents institutionnels, les chercheuses
et chercheurs entrevoient la réalité des actrices et acteurs de terrain.
Cette réalité se fonde sur les discours que les enquété-e-s énoncent, que
ce soit sur leurs mandats et leurs constructions de I'accompagnement,
mais également sur la base d’'observations directes de leurs pratiques.
Ce double mouvement permet de croiser les données — entre discours
et pratiques — pour rendre compte de la réalité de 'accompagnement
proposé. Autant d’indices — d’indicateurs — que la chercheuse ou
le chercheur investigue pour construire des catégories et, iz fine, son
analyse et son interprétation. Les rencontres permettent de développer
une connaissance sur les réalités vécues, toujours co-construites entre
les interviewé-e-s et la chercheuse ou le chercheur.

Cette recherche qualitative est menée par le biais d'une démarche
d’analyse inductive générale*é. Dans cette optique, et contrairement
a une démarche hypothético-déductive, il ne sagit pas de partir
d’une revue de la littérature exhaustive figée, d’hypothéses fortes,
mais bel et bien de saffranchir des restrictions d’'un cadre métho-

dologique ne permettant pas I'émergence de nouvelles données®.

44. Sur la méthode inductive, cf. Blais et Martineau, 2006.
45. Thomas, 2006, p. 238.
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Ce nest qu'au terme de 'analyse et du travail d’interprétation que le
«puzzle» construit sans modele se donne a voir dans son ensemble.
Pratiquement, je ne cherche donc pas a vérifier une théorie de I'ac-
compagnement au deuil mais & documenter et analyser la mise en
place de prestations d’accompagnement au deuil dans des insti-
tutions, des associations, des entreprises et des cabinets privés, en
cela qu’ils sont des dispositifs professionnels ou politiques de santé
publique.

La premictre phase — menée en 2018 — est celle d’une stabili-
sation d’une compréhension du milieu et celle de la découverte de
premicres pistes de réflexion issues du terrain. Celle-ci sest dérou-
lée sous forme d’entretiens dans des institutions, associations et
entreprises. Lors de celle-ci, je me suis mise dans la méme position
quune personne en deuil en cherchant sur internet quelles structures
proposent de I'accompagnement au deuil dans une région donnée.
Rapidement, ce sont des associations qui me sont proposées dans les
premiers résultats de mes recherches sur Internet. Toutefois, il est dif-
ficile de déterminer sur la base des informations de leur site Internet,
le contenu de l'aide offerte (au-deld des modalités individuelles ou
collectives), la durée et le prix. Ensuite, quand je prends rendez-vous
avec une association, certain-e-s professionnel~le~s m’encouragent a
prendre contact avec une autre association ou avec les soins palliatifs.

La deuxi¢me phase a lieu en 2018. Il s'agit d’'un terrain ethnogra-
phique en unité de soins palliatifs qui permet d’appréhender plus
finement les pratiques mises en place par les professionnel-le-s pour
accompagner les proches pendant la fin de vie dans la perspective
de leur deuil a venir. Ce terrain a été réalisé sous la forme d’obser-
vations, d’entretiens formels, mais également a travers des échanges
informels, des lectures de documents institutionnels internes et des
photographies du livre des déces et des registres de condoléances mis
a disposition des familles.

La troisitme phase, entre 2018 et 2021, comprend de nouveaux
entretiens dans des associations, des entreprises, des institutions et
aupres d’indépendante-s dans lobjectif de finaliser la compréhen-
sion des dispositifs et pratiques existants, de tester des (premicres)
pistes d’analyse directement au contact des actrices et acteurs en
continu.
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La quatrieme phase n’était pas prévue, puisquelle résulte de la
pandémie de Covid-19. Lors de la deuxi¢me vague en automne
2020 en Suisse, j’ai réalisé une nouvelle série d’entretiens permet-
tant de documenter les pratiques mises en place par les profession-
nelle:s pour continuer d’accompagner les endeuillé-e-s*°.

Au final, mon terrain aupres des professionnelle-s regroupe trois
entreprises de pompes funebres, six associations, quatre institutions et
cinq indépendant-e-s; quarante-cinq entretiens formels ont été réali-
sés avec un total d’environ une cinquantaine d’actrices et acteurs pro-
fessionnel-les au sein de ces dispositifs. A cela s'ajoutent les échanges
informels réalisés surtout lors du terrain ethnographique en unité de
soins palliatifs et les observations directes (n = 50 heures) réalisées
dans ce méme lieu et les entretiens avec des proches endeuillées.

FIGURE 2 - SYNTHESE DES DEMARCHES DE TERRAIN

Phases| Temporalité | Lieux, nombre d'entretiens formels et personnes
2 Entreprises de pompes funebres (2 entretiens, 2 personnes)

! 2018 5 Associations (13 entretiens, 14 personnes)

1 Institution (10 entretiens, 11 personnes) / observations /
2 2018 ;

prise de photos

1 Entreprise de pompes funébres (1 entretien, 2 personnes)
3 2018-2021 3 Associations (4 entretiens, 1 personne)

4 Institutions (6 entretiens, 7 personnes)

3 Indépendant-es (3 entretiens, 3 personnes)

2 Entreprises de pompes funebres (2 entretiens, 2 personnes)
4 2020 1 Association (1 entretien, 1 personne)

4 Institutions (5 entretiens, 5 personnes)

Jai réalisé ce terrain par le biais d'outils mixtes, empruntés a 'eth-
nographie. Il sagit d’entretiens compréhensifs formels et informels
(individuels et collectifs), d’entretiens par récit de vie et d’un terrain
ethnographique en unité de soins palliatifs (Annexe 2 — Tableaux
des outils méthodologiques par lieux, professionnel-le-s ou personnes
en deuil). Ce dernier a donné lieu a une immersion ponctuelle sur
plusieurs mois avec des observations, des entretiens formels et
informels et la récolte de témoignages écrits antérieurs ou contem-
porains a ma venue, auxquels j'ai pu avoir acces.

46. Masciulli Jung, 2020.

PENSER LA GESTION PROFESSIONNELLE DU DEUIL... m



Cette mixité d’outils qualitatifs refléte mon adaptation face a
des terrains différents, mais aussi en fonction des enquété-e-s. Cette
diversité est pertinente pour approcher le phénomene étudié sous
I'angle des discours tout comme celui des pratiques. Ce champ
étant en construction et en mouvement, la capacité de multiplier et
de croiser pour trianguler les données afin de rendre compte de la
réalité via des outils variés est précieuse.

Parallelement a ces échanges avec des professionnel-less, j’ai ren-
contré des proches en deuil ayant perdu un-e proche depuis quelques
semaines tout au plus. Ces rencontres de proches endeuillé-e-s
constituent un miroir des prestations mises en place et étudiées. Si
les professionnel-le-s rencontré-e-s font référence au terme «famille»
pour rendre compte des proches de personnes en fin de vie ou décé-
dées, le terme « proche» est ici privilégié. Le terme « proche» admet
de concevoir les individus comme étant relié-e-s par leurs relations
et leurs liens d’affection, quelles soient familiales, sociales, profes-
sionnelles, associatives, etc. Cest donc le sens que 'individu octroie
a ses liens d’appartenance qui prime sur les relations de sang ou de
filiation. Le terme «proche» est d’autant plus pertinent ici que la
notion d’endeuillé-e est définie de la maniere suivante: «une personne
qui perd quelquun de proche, autrement dit dont il a le sentiment de
se sentir proche, avec qui il partageait une proximité affective essen-
tiellement, et non pas proche uniquement en termes de statut»?.
Et si les proches endeuillé-e-s peuvent ainsi étre des membres de la
famille, I'inverse n’est pas aussi inclusif, puisque les proches peuvent
ne pas étre affilié-e-s par des liens de sang ou d’alliance.

Trois femmes, Francoise, Camille et Cléa m’ont contactée pour
témoigner de leur vécu et je les ai rencontrées a plusieurs reprises
(Annexe 3 — Présentation des situations des proches rencontrées).
La premiere situation a été suivie en 2018, une autre en 2019 et
finalement la troisi¢me entre fin 2020 et début 2021. Ces proches
sont intégrées dans la recherche comme enquétées au méme titre
que les professionnelle-s rencontré-es, que ce soit en entretien ou
lors des observations réalisées.

47. Roudaut, 2012, p. 64.
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Dans ma recherche, le temps dédié a la récolte de données
empiriques sest étendu sur deux ans et demi. Sans que jaie été
constamment sur le terrain, ce temps refléte un terrain de recherche
conséquent, mais aussi des aléas personnels et de recherche puis de
la pandémie de Covid-19. Il est évident qu'entre le début et la sou-
tenance de cette recherche, des pratiques ont évolué. La premicre
phase de mon terrain en 2018 constitue une photographie des pra-
tiques documentées & un moment donné, tout comme la suite de
mon terrain avec la phase trois en 2019, 2020 et 2021. Certains
lieux — plus précisément certain-e-s pofessionnelle-s — ont fait
lobjet d’entretiens itératifs; ces situations sont donc plus 2 méme de
rendre compte de I’évolution de structures ou de pratiques. Le ter-
rain bouge au fur et 2 mesure de la recherche, tout comme I'ceil de
la chercheuse ou du chercheur saffine et se déplace. Le regard porte
sur des phénomenes dynamiques, pas toujours déterminés.

En Suisse romande, loffre professionnelle d’accompagnement
ou de suivi au deuil varie fortement en fonction des régions.
Concentrée dans les centres urbains de plus grande densité, elle
se décline dans les associations de soutien au deuil, les cabinets
privés, les hopitaux publics et privés, les centres d’auméneries, les
entreprises de pompes funebres ou encore dans 'espace privé et
professionnel des personnes en deuil. Plus encore, elle se développe
en fonction de la temporalité d’accompagnement des proches, soit
avant-pendant-apres le déces. Afin de prendre en considération ces
différents temps d’accompagnement, mon terrain est multisite et,
le recours a une analyse thématique des données de terrain recueil-
lies a progressivement permis de donner du sens tout en gardant les
spécificités propres a chaque lieu.

L«ordonnancement des matériaux»“® empiriques construit dans
'analyse a fait l'objet d’'une réflexion: faut-il décrire, restituer et
analyser les données a travers les prestations? Le type d’accompa-
gnement? Le type de professionnelle-s? Les représentations? Les
pratiques? Ce questionnement répondait au souci de ne pas perdre

48. Strauss et Corbin, 2004, p. 39.
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les lectrices et lecteurs en «sautant» d’un terrain a un autre, de
devoir recontextualiser et resituer chaque lieu ou chaque profession-
nel-le cité-e. Les enjeux sont multiples: ne pas perdre les lectrices et
lecteurs entre les différents lieux, actrices et acteurs et prestations,
ne pas aplatir la complexité des dispositifs existants. En faisant le
choix d’organiser mes données en fonction des prestations (aide
administrative, groupe de parole, soutien individuel, etc.), je perdais
le parcours des endeuillé-e-s au sein des dispositifs, puisque ceux-ci
ne sont pas construits sur la base du type de prestation, mais en
fonction de I'aide proposée aux proches ou a 'endeuillé-e en fonction
de ce quielle ou il vit (fin de vie, déces, « processus de deuil»). En pre-
nant comme point d’entrée le type de professionnel-le-s (soignant-e-s,
conseilleres et conseillers de pompes funébres, accompagnatrices spi-
rituelles, travailleuses sociales ou travailleurs sociaux, etc.), I'analyse
sociologique prend une perspective des professions et non plus celle
d’une analyse des pratiques des dispositifs d’accompagnement du
deuil. Toutefois, ce choix de présenter les données de terrain sur une
base temporelle avant-pendant-apres le deuil reléve d’'un paradoxe,
puisqu’il s’inscrit dans 'idée d’un processus de deuil, notion que je
critique par ailleurs dans cette recherche. Cependant, il permet de
rendre compte de I'idée de chaine que les professionnel-le-s entre-
tiennent dans leur conception de I'accompagnement du deuil tout en
visibilisant les discontinuités observées.

Le choix de l'ordonnancement des données a permis de mettre en
exergue que la place occupée par les lieux et les intervenante-s est
étroitement liée a la temporalité de la prise en charge des proches.
Indissociables du moment — accompagnement de fin de vie, déces
et funérailles, « processus de deuil» —, les prestations refletent aussi
bien des besoins spécifiques des endeuillé-e-s dans cette tempora-
lité que des représentations et des normes soutenues par les profes-
sionnelle-s du deuil. Cette perspective a donné lieu aux différents
chapitres d’analyse de cet ouvrage présenté dans la figure ci-apres.
Chaque cercle regroupe les lieux et les indépendante-s en fonction
du moment dans lequel leur(s) prestation(s) s’inscrivent. Cette repré-
sentation des lieux permet non seulement de situer les prestations et
les actrices et acteurs, mais également de rendre compte de la succes-
sion dans le temps des types d’offres.
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FIGURE 3: PANORAMA DES LIEUX
DE LENQUETE SELON LA TEMPORALITE

Prise en charge
des proches
au moment du déces

Institution 3

Aide
organisationnelle
et administrative
dans les premiers
temps de deuil

" -Entreprise 1,2, 3

Accompagnement
des proches lors
de la fin de vie

\

Association 6

N

- Institution 5

Soutien psychosocial
pendant le deuil

Association 2

Légende

Noir: prestations « obligatoires» ou «incontournables »
Gris: prestations selon les situations

Fléche noire: passage obligé en cas de maladie

Fléche pointillée: passage selon les situations

En encadré: prestations qui sont en dehors de la temporalité
ou qui englobent plusieurs lieux (voir chapitre 9)

PENSER LA GESTION PROFESSIONNELLE DU DEUIL... 15



Cette temporalité organise la présentation des résultats dans les
chapitres suivants.

Dans le chapitre Accompagnement des proches lors de la fin de
vie et le chapitre Prise en charge des proches au moment du décés,
les institutions 1 (unité de soins palliatifs), 2 (service d’aumoénerie
en oncologie ou en soins palliatifs) et 4 (dispositif cantonal d’aide
d’urgence) ainsi que I'indépendante 3 (doula de fin de vie) sont les
lieux et intervenante qui incarnent ces prestations. Cependant, ces
lieux investis ne sont pas les seuls existants et des personnes en fin
de vie peuvent ne pas passer dans ces lieux, comme cest le cas lors
d’une hospitalisation a4 domicile (avec ou sans intervention d’une
équipe mobile de soins palliatifs) ou en établissement médico-
social. Puisque ces lieux ne sont pas «obligatoires » dans le parcours
des personnes malades et de leurs proches, ils sont notifiés en gris
dans ce schéma. Ils sont toutefois représentatifs des parcours des
patient-e-s et des proches compte tenu du fait que la fin de vie est
de plus en plus médicalisée et que les individus meurent principa-
lement a I’hopital.

Au contraire, dans le chapitre Aide organisationnelle et admi-
nistrative dans les premiers temps de deuil, des prestations sont
incontournables comme celles dispensées par les pompes funebres
(entreprise 1, 2 et 3) ou par des pasteurs (institution 5). Certes, les
proches peuvent ne pas faire appel a un-e officiante protestante,
mais dans le cas d’'une cérémonie funéraire — ce qui reste le cas
de la grande majorité des situations — une personne joue cette
fonction de représentation et d’organisation (officiante religieux et/
ou officiant-e-s laiques). En cela, ces professionnel-le-s sont incon-
tournables dans toutes les situations et elles et ils représentent des
repéres fixes dans les différents dispositifs.

Des fleches figurent dans ce schéma; deux en noir signalent le
passage obligatoire entre des prestations pendant la fin de vie, lors
du déces et celles qui répondent a des besoins organisationnels et/
ou administratifs. La fleche en pointillé signale le caractere facul-
tatif et individuel d’une entrée dans des prestations ayant trait a
I’écoute et a la parole qui sont présentées dans le chapitre Soutien
psychosocial pendant le deuil. Ce dernier chapitre prend en consi-
dération les prestations axées sur la parole et Iécoute qui s'offrent

16 DE LA FIN DE VIE AU DEUIL



aux endeuillé-e-s, parfois dés le déces, plus généralement quelques
semaines ou mois plus tard. Aucune de ces prestations n’est toute-
fois obligatoire. Ce schéma permet de visualiser 'ensemble des dis-
positifs enquétés en termes de continuité ou de rupture, éléments
qui seront discutés tout au long de la recherche.

Dans ce schéma, I’association 2, 'institution 3 et l’association 6
sont mises en exergue. Comme nous le verrons dans le chapitre La
narration de ['intime, entre effet thérapeutique et politique publique,
ces lieux ont en commun de ne pas proposer directement d’offres
d’accompagnement du deuil, mais ils chapeautent ou soutiennent
au niveau cantonal le financement de prestations (institution 3) ou
de formation des professionnel-le-s (association 2). Lassociation 6
offre, elle, une visibilité¢ des offres d’associations ou d’indépen-
dante-s par la création d’un réseau, ainsi que de la formation.

La figure ci-dessous permet de visualiser les données mobili-
sées dans I'analyse en fonction de cet ordonnancement conceptuel
basé sur la temporalité. Chaque partie de ce schéma représente un
chapitre de I'analyse, identifié par une couleur différente. Tous les
institutions, associations, entreprises et indépendant-e-s font l'objet
d’une présentation lors de leur mobilisation en début de chapitre et
un mémento synthétique de celles-ci et ceux-ci figure en Annexe 1.
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FIGURE 4: DISPOSITIFS ENQUETES
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Dans cette figure, les professionnel-le-s sont nommé-e-s en fonc-
tion de l'appellation de leur poste. De maniére générale, dans les
parties «Accompagnement des proches lors de la fin de vie» et
«Prise en charge des proches au moment du déces », ce sont princi-
palement des intervenante-s issu-e-s des professions médicales qui
sont présent-e-s. Dans la partie « Aide organisationnelle et adminis-
trative dans les premiers temps de deuil», le monde professionnel
des pompes funebres est prédominant, mais également celui du
travail social et du soutien spirituel. Et finalement dans la partie
«Soutien psychosocial pendant le deuil», les appellations des postes
sont plus généralistes et moins spécifiques et ne renvoient que peu a
un corps de métier ou de profession en particulier. Dans cette der-
niere partie, I'intitulé des postes ne permet pas de préjuger des for-
mations des intervenante-s ou de leur parcours. Ce schéma permet
en revanche de visualiser quel-le-s professionnel-le-s soccupent prin-
cipalement des proches dans une longue temporalité.

En conclusion, ces éléments méthodologiques mettent en évi-
dence le caractere multisite de la recherche, dans une temporalité
longue avec des phases empiriques distinctes et dont les données
récoltées ont été organisées pendant la phase d’analyse en fonction
de la temporalité des offres des différents dispositifs. Le chapitre
suivant propose les premicres analyses de 'accompagnement des
proches pendant la fin de vie.
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ACCOMPAGNEMENT DES PROCHES
LORS DE LA FIN DE VIE

e deuil débute, a priori, au moment du déces. Dans les soins

palliatifs plus spécifiquement, le deuil est pensé dans la pra-

tique d’accompagnement des proches en amont des déces'.
La prise en charge des proches, a travers la création d’un lien avec
celles-ci et ceux-ci, participe du point de vue des professionnel-le-s
a veiller a leur bien-étre en identifiant leur situation psychosociale
et leurs ressources 2 faire face a la réalité qulelles et ils vivent.

Dans les situations oncologiques ou de maladies dégénératives
incurables, les concepts de «deuil blanc»?, « pré-deuil »* ou encore
«deuil partiel»* permettent de rendre compte de vécus qui sap-
parentent a un «processus de deuil», du vivant encore de la ou du
proche. Théorisé en premier lieu pour rendre compte de ce que
vivent les proches lors de démence de type Alzheimer, le deuil
blanc est défini comme «la réaction d’adaptation a la perte de la
relation d’échange»’. Dans ce type de situation, la ou le proche
reste un-e aidante, tandis que dans les situations de pré-deuil ou
de deuil partiel, les proches se désinvestissent du role d’aidance,
notamment lors d’'une hospitalisation. Dans tous les cas, la ou le
proche est amené-e a concevoir la perte ou le changement de la
relation et de son rdle comme un deuil. Dans la méme perspective,
les recherches de Colin Parkes® ont mis en évidence que le suivi

. Weltgesundheitsorganisation, 2002.

. Sur le deuil blanc, cf. Malaquin-Pavan et Pierrot, 2012.

. Sur la notion de pré-deuil, cf. Fasse e al., 2013.

. Concernant le deuil partiel, cf. Godard Auray, 2018, p. 147.
. Fasse er al., 2013.

. Parkes, 2002.
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des proches permet une identification des facteurs de risque avec
comme résultat un bénéfice réel sur le « processus de deuil ».

A partir de ce constat, présent aussi bien dans la littérature que
dans le discours des professionnel-le-s, la question suivante se pose:
quel role ces professionnel-le-s attribuent-elles ou ils 4 leur accom-
pagnement lors de la fin de vie, dans la perspective des pré-deuils
vécus par les proches ou de leur deuil a venir?

Pour répondre a cette question, ce chapitre expose et analyse
l'accompagnement des proches pendant la fin de vie, a partir
des discours et des pratiques relatés par les professionnel-le-s ren-
contré-e-s’”. Lanalyse confirme que la prise en charge — écoute,
soutien psychosocial, participation aux soins — est un élément
facilitateur du vécu du deuil selon les professionnel-le-s et que I'ac-
compagnement avant et pendant le déces participe au panorama
des dispositifs de soutien du deuil. Leurs discours participent a une
rhétorique professionnelle qui les place comme interlocutrices et
interlocuteurs experte-s dans I'évaluation et 'accompagnement des
proches pendant la fin de vie.

LIEUX, TYPES DE PRESTATIONS ET PROFESSIONNEL-LE:S

Ce chapitre porte sur les données issues de deux lieux et d’une
personne: une unité de soins palliatifs (institution 1), un service
d’aumonerie d’un hépital public (institution 2) et des échanges
avec une doula de fin de vie (indépendante 3). La figure ci-dessous
propose un extrait des terrains et des intervenant-e-s mobilisé-e-s
parmi ensemble des lieux, intervenante-s et relations. Chaque lieu
et intervenante-s présentés ci-apres sont récapitulés en Annexe 1.

7. Des éléments de ce chapitre et du suivant font I'objet d’une publication dans un ouvrage:
Jung, Aurélie. (2023). «Soins palliatifs et accompagnement des proches: pratiques et
ritualités en soutien du deuil». In R. Jox et M. Tomczyk (dir.), Les soins palliatifs a travers
les humanités médicales (pp. 53-65). Genéve, Georg Editeur.
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FIGURE 5: EXTRAIT DE LA «FIGURE 4 DISPOSITIFS ENQUETES »
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Linstitution 1 est une unité de soins palliatifs en Suisse
romande. J'y ai réalisé un terrain ethnographique durant lequel
jai effectué une cinquantaine d’heures d’observation centrées sur
'accompagnement des proches par les professionnel-le-s. Les obser-
vations se sont déroulées dans les lieux communs (entrée, salle
des repas, lieu de repos, terrasse, bureau du personnel soignant)
et & des moments trés spécifiques comme les repas, les colloques
de soins et les colloques interdisciplinaires. Pour rappel, I'acces au
terrain a été négocié en avril 2018 et j’ai été présente dans I'unité
entre juin et octobre 2018. A ces observations — retranscrites dans
un journal de terrain — sajoutent une dizaine d’entretiens formels
avec une médecin, trois infirmiéres (dont une responsable), une
art-thérapeute, une psychologue, un auménier, une secrétaire, une
intendante et une bénévole. Des documents internes, des photo-
graphies des livres des déces et des cartes de remerciements com-
pletent mon matériel empirique.

Lunité accueille des patient-e-s en situation palliative, soit lorsque
les soins curatifs possibles sont épuisés, refusés ou (pour un temps)
plus supportés. Le financement de l'unité est assuré par la rétribu-
tion des prestations facturables 4 la LAMal®, une subvention canto-
nale et des dons privés pour plus de 80 employé-e-s — la plupart a
temps partiel — tous secteurs d’activités confondus. Lunité compte
une vingtaine de lits en chambre individuelle. La durée moyenne

8. La LAMal est I'assurance maladie de base obligatoire pour toutes et tous les résident-e-s
en Suisse.
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des séjours des patiente-s est de vingt-six a vingt-huit jours. Lunité
compte entre 150 et 170 déces par année.

Les demandes d’admission de patient-e-s parviennent a l'unité
par le biais des médecins traitante-s ou des médecins hospitalieres
et hospitaliers, voire d’'une équipe mobile de soins palliatifs ou un
établissement médico-social (EMS). Les criteres d’hospitalisation
reposent sur une péjoration de la situation de la ou du patiente
dont la prise en charge ne peut pas étre effectuée a domicile ou
lorsqu’il s'agit de trouver des alternatives de traitement, notamment
pour la douleur. Il peut également sagir d’un séjour en vue de sou-
lager les proches a court terme, avec l'objectif d’un retour & domi-
cile une fois la situation stabilisée.

Léquipe de l'unité est pluridisciplinaire; elle est composée du
corps médical et du personnel soignant (infirmicres et infirmiers,
assistant-e-s en soins et santé communautaire, aide—soignant-e-s, sta-
giaires ou étudiante-s), du personnel médico-thérapeutique (psycho-
logue, art-thérapeute, aumonier) ainsi que du personnel logistique
(cuisine et ménage), administratif (direction, secrétariat et comptabi-
lité) et technique. Le personnel est encouragé a suivre des formations
continues externes et internes et doit participer aux supervisions col-
lectives au minimum deux fois par année. De plus, l'unité accueille
des étudiante-s et des apprenti-e-s, des bénévoles et d’autres profes-
sionnel-le-s en tant que prestataires externes (psychiatre, physiothéra-
peute, ergothérapeute, assistante et assistant social-e).

Les prestations comprennent des soins médicaux, des offres
hoteliéres ainsi que des suivis psychosociaux et thérapeutiques.
Elles s’adressent aux patiente-s hospitalisé-e-s, mais également pour
la plupart aux proches, notamment pour ce qui a trait a I’écoute
et a l'accompagnement proposés par les équipes soignantes et
médico-thérapeutiques.

Linstitution 2 est un service d’aumoénerie d’un hépital public
d’une grande agglomération de Suisse romande. J’ai mené des
entretiens formels avec deux accompagnatrices; I'une est déléguée
au service d’oncologie, l'autre en soins palliatifs (service et équipe
mobile hospitaliére). Les entretiens se sont déroulés en 2018 et jai
refait un entretien avec I'accompagnatrice en soins palliatifs en

2020 pendant la pandémie de Covid-19.
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Lorganisation y est sensiblement différente que dans l'institu-
tion 1. Effectivement, le service d’aumdnerie fonctionne comme
un service de soutien a tous les secteurs d’intervention des diffé-
rentes spécialités de I’hopital. La vingtaine d’accompagnant-e-s spi-
rituel-le-s & temps partiel que compte ce service sont réparti-e-s par
service d hospitalisation.

Laccompagnement spirituel répond au droit garanti par la
Constitution fédérale (article 15) de chaque personne de pou-
voir disposer d’une liberté de conscience et de croyances’. La
Constitution vaudoise elle, par exemple, stipule a l’article 169 que
«[’Etat tient compte de la dimension spirituelle de la personne
humaine»'’, tout comme la Constitution jurassienne garantit dans
son article 6 «la liberté de pensée, de conscience et de religion»''.

Les accompagnante-s spirituel-le-s sont formé-e-s a I'accompa-
gnement et a I’écoute; issu-e-s pour certain-e-s des Eglises catho-
lique et protestante, elles et ils sont amené-e-s a prendre en charge
des situations de suivi lors d’hospitalisation en collaboration avec
les équipes soignantes. Signe que la dimension spirituelle est englo-
bée dans la prise en charge médicale, les accompagnante-s spiri-
tuel-le-s portent la blouse blanche comme le personnel soignant;
seul leur badge indique leur fonction.

Jai rencontré la doula de fin de vie, 4gée d’une quarantaine
d’années, la premiere fois en novembre 2020, par visioconférence
en raison des restrictions sanitaires liées 4 la deuxi¢me vague de
Covid-19. Un deuxi¢me entretien a été mené en janvier 2021.

Sa pratique s’inscrit en parallele de son activité professionnelle et
de son bénévolat dans une unité de soins palliatifs. Elle a obtenu
un certificat de doula de fin de vie en 2019. Elle fait également
partie de ’Association suisse doulas de fin de vie'?, récemment
établie, qui vise & promouvoir cette offre d’accompagnement et

9. Confédération suisse, 1999.

10. Etat de Vaud, 2003.

11. Etat jurassien, 2015.

12. En date du 17 aolt 2022, sur la page internet de I’Association suisse doulas de fin de
vie (https://doulasdefindevie.ch), les 21 doulas répertoriées sont toutes des femmes.
Lindépendante 3 n’a d’ailleurs pas connaissance d’homme exercant cette activité en Suisse.
Selon elle, ce sont principalement des femmes du fait qu'elles «sont peut-étre plus a l'aise
dans l'accompagnement psychologique, émotionnel et le corps» (indépendante 3, doula de
fin de vie, 18 novembre 2020). Cette perspective naturalise de fait les compétences de care
qui sont encore considérées parfois comme innées chez les femmes (Benelli, 2013).
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développer le réseau et la profession. Les doulas de fin de vie sont
actives depuis la création de cette formation en Suisse pour faire
connaitre au public leur prestation privée, mais également aupres
des autorités et des acteurs de la santé et du social pour faire recon-
naitre leur accompagnement. Leur visibilité s’est encore accrue en
Suisse romande apres leur intervention médiatisée lors de I’événe-
ment de la santé publique vaudoise, les Couleurs de la mort. La
prestation d’accompagnement par une doula de fin de vie s'adresse
aussi bien a des personnes en fin de vie qua des proches (avant ou
apres le déces). Elle comprend une présence, un appui émotionnel
et/ou une préparation 2 la transition.

Les lieux et individus ainsi présentés, le sous-chapitre suivant
permet d’entrer dans P’analyse des données recueillies, par le biais
des pratiques de suivi des situations psychosociales des proches par
les différent-e-s professionnel-les.

SUIVI DES SITUATIONS DES PROCHES

Plusieurs moments d’attention portée aux proches sont identi-
fiables & partir des entretiens et des observations réalisés: la prise de
contact, l'accueil lors de 'admission en service hospitalier, les entre-
tiens formels, mais surtout dans tous les échanges informels avec
les familles en présence ou non de la personne hospitalisée. Ces
derniers ont lieu dans les couloirs, dans les lieux communs, lors des
repas, par téléphone, sur la terrasse, a la réception ou encore dans
les chambres selon les lieux et les intervenante-s.

Les objectifs de suivi et d’accompagnement des proches dans
les situations palliatives sont multiples: les intégrer dans la rela-
tion thérapeutique, évaluer leur situation psychosociale, apprécier
un possible retour a domicile et, de maniere générale et trans-
versale, soutenir les proches durant I'hospitalisation et la fin de
vie. Les professionnel-le-s développent des stratégies pour accéder
aux proches et veiller a leur bien-étre. Le deuil a venir, parfois
amorcé sous effet de deuils blancs face 4 la perte d’autonomie ou
de conscience de la ou du patiente, est verbalisé par les profes-
sionnel-les dans la perspective de préparer les proches a la sépara-
tion. Laccompagnement des proches vers le deuil débute, dans les
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situations palliatives, en amont du déces et vise, par le soutien des
professionnel-le-s, 2 énoncer le « processus du deuil» 2 venir.

Laccueil — le fait daccueillir — constitue le premier pas de la mise
en relation de la démarche d’accompagnement: il s'agit d’'une «mise
en contact, en présence, en ouverture »13. Ce moment est donc par-
ticuliérement investi par les professionnel-le-s, aussi bien dans I’hu-
manisation du contact, mais aussi des lieux pour permettre aux
personnes hospitalisées et a leur(s) proche(s) de se sentir accueilli-es.
La psychologue clinicienne francaise en soins de support Camille
Baussant-Crenn évoque I'importance de la qualité de I'accueil
comme base de 'accompagnement, par une «une attitude d’accueil
bienveillante, voire chaleureuse, [qui] sert de base a 'accompagne-
ment du deuil» . Il s'agit de confronter ce modele normatif «du bon
accueil » aux discours et pratiques des différent-e-s intervenant-e-s.

Dans l'unité de soins palliatifs de I'institution 1, le premier
contact physique entre les patiente-s, les proches et les profession-
nel-le-s a lieu avec la secrétaire présente ce jour-la. Depuis son poste
d’accueil, elle appelle le bureau des infirmiéres quand une nouvelle
admission arrive: «la personne arrive vers 10h00-11h00, avec des
proches en voiture ou alors en ambulance et les proches suivent
quasi au méme moment en voiture», me raconte la secrétaire
interviewée (institution 1, secrétaire, 29 juin 2018). Les questions
administratives attendent puisquelle sefface pour laisser la place
a I’équipe soignante qui propose a la ou au patient-e de s’installer
dans le coin du repas ou en chambre selon la condition de santé.
Les professionnel-le-s se présentent par leur prénom.

Si I'équipe de l'unité souhaite faire de cette arrivée en unité un
moment chaleureux, la priorité reste la prise en charge de I'indi-
vidu hospitalisé-e; son confort est donc au centre des premiers
échanges. Les lieux — la zone de la cafétéria ou les chambres priva-
tives — sont des zones lumineuses dont la décoration est soignée;
en cela le cadre proposé par Camille Baussant-Crenn précédem-
ment est respecté.

13. Paul, 2020, p. 50.
14. Baussant-Crenn, 2004b, p. 97.
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Les proches sont directement sollicité-e-s & participer a cette pre-
miere évaluation comme le souligne une des médecins de 'unité:

A larrivée on salue les proches, on les invite & se poser, & accueil-
lir le lieu, & apprivoiser le lieu et nous apprivoiser et a se donner
du temps. Aussi le temps de la rencontre, de la découverte, d’ap-
préhender un petit peu le lieu, les gens. Et puis c’est vrai que moi
quand je fais 'admission d’un patient je vais essayer d’évaluer son
inconfort, de poser des questions. Je m’adresse aussi aux proches. A
ce moment-la on est dans la chambre. Je les invite  rester [a pour
autant que le patient soit d’accord. Dans I'idée d’intégrer d’em-
blée les proches & I’évaluation du patient, ce qui fait partie de la
définition des soins palliatifs. On s'occupe du patient et du couple
patient-proche quelque part (institution 1, médecin, 2 juillet 2018).

A travers ces propos, la médecin explicite mettre au centre de sa
pratique, dés 'admission de la ou du patiente, ce que la psycho-
logue Isabelle Godard Auray® nomme la triade patiente/médecin/
proche et qui se trouve au coeur du projet thérapeutique des soins pal-
liatifs. Il sagit d’intégrer la ou le proche a la dyade patient-e/méde-
cin afin que chacun-e participe a son échelle au projet de soins. Les
patiente-s donnent leur avis, expriment leurs besoins et attentes en
restant actives et actifs lors de leur hospitalisation et fin de vie, les
proches — nommés proches-tiers par Isabelle Godard Auray — sont
intégré-e-s aux discussions et aux décisions (toujours avec I'accord de
la ou du patiente) et les soignante-s retirent un sentiment d’accompa-
gnement complet et bienveillant en favorisant cette communication.
Cette intégration des proches dans la relation thérapeutique fait écho
a la catégorie de proches aidant-e-s: aujourd’hui, la ou le proche est
invité-e a participer a la prise en charge de son parent malade, par-
ticulierement & domicile. Uémergence de cette catégorie, construite
par les politiques publiques, offre légitimation, reconnaissance et for-
mation. Il est indéniable que certain-e-s proches se dévouent a leur
parent malade, parfois des mois et des années durant lesquels elle ou
il est amené-e a rencontrer un grand nombre de professionnel-le-s des

15. Godard Auray, 2018.
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champs médicaux-sociaux-psychologiques et/ou spirituels. A leur arri-
vée en soins palliatifs, les proches sont ainsi généralement des proches
aidantes expérimenté-e-s avant d’étre considéré-es comme des
proches-tiers, soit inclus dans la triade patient-e-s /proches/soignante:s.

Selon les professionnelle-s, accueil offre la premiere possibi-
lité pour les proches d’énoncer leurs besoins et leurs attentes face
a Phospitalisation ou I'équipe soignante. Leur discours légitime
la narration du vécu des proches, tout comme leur intervention
dans une logique d’expertise: «cest trés important de donner 2 la
famille un temps pour parler de la maladie, du parcours jusqu'a
l'unité, de leur permettre de raconter tout cela. De valider aussi
tout ce qu’ils ont fait» (institution 1, infirmiere, 9 juillet 2018). La
médecin interviewée reléve concernant ces premiers échanges que
si le confort de leur proche malade est primordial, le besoin des
proches de se reposer et de respirer « parce qu’ils sont a bout, épui-
sés» (institution 1, médecin, 2 juillet 2018) est trés présent. Pour
leur permettre cela, la médecin souligne 'importance de mettre
en place un lien de confiance entre les proches et I'équipe pluridis-
ciplinaire, toujours dans cette logique d’expertise des profession-
nel-le:s dans l'accompagnement des proches:

Il'y a ce besoin de pouvoir prendre de la distance. Parfois. Pas tou-
jours. D’autres ont envie de rester tres présents. On doit essayer
d’évaluer quel est ce besoin de leurs cotés. Et puis... de toute facon,
je pense que ¢a passe par la confiance. Que ce soit pour rester pré-
sent, ou de prendre un peu de distance, ils ont besoin de se sentir
en conflance. Donc voil, les premiers pas, cest en tout cas d’étre
a ’écoute de leur souffrance, a I’écoute de leurs besoins, comme
on lest 4 I’égard du patient (institution 1, médecin, 2 juillet 2018).

Ces propos peuvent étre analysés en termes de nécessité pour
la mise en relation de s'ouvrir, comme «une mise en confiance,
en ouverture réciproque»'®. A cela sajoute la proposition faite aux
proches de participer au repas de midi, offert par I'institution pour
ce premier jour.

16. Paul, 2020, p. 50.
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Le repas est servi dans la salle 8 manger commune, en présence
ou non de la ou du patiente en fonction de son état de santé.
Ce moment participe a la mise en relation, puisqu’il permet aux
professionnel-le-s et aux proches d’échanger (mise en commun)
et de recueillir (mise en posture d’écoute réciproque) . Le repas
répond toutefois & un autre besoin, celui de ritualiser collecti-
vement un moment de transition et de passage. La sociologue
Annick Anchisi'™® démontre comment le fait de partager un
repas le premier jour entre professionnel-le-s, résidente en EMS
et proche(s) participe au déploiement d’une nouvelle catégorisa-
tion statutaire (de parente- a résidente), a un rituel de commen-
salité, mais également comme un rite de seuil. Cet élément, qui
sapplique aussi a 'entrée en unité de soins palliatifs, renvoie a la
théorisation de I'anthropologue Arnold Van Gennep sur les rites
de passage' explicitée au premier chapitre. Dans le cas de entrée
en institution, le rituel marque le passage du domicile 8 TEMS qui
devient «le stade liminaire qui, de fait, impose I'inéluctabilité de
la derniére étape, soit la mort du résident»*°. Les soins palliatifs
peuvent faire Pobjet d’'une méme analyse. Laccueil en soins pal-
liatifs marque une transition entre deux mondes?'. En devenant le
stade liminaire de la mort, un stade de marge pour reprendre les
termes de Van Gennep??, les soins palliatifs sont aussi bien signi-
ficatifs d’un passage que le lieu d’autres étapes, de rituels dans le
rituel.

Laccueil se poursuit par I'admission au niveau administratif,
en début d’aprés-midi, a la suite du repas. Les différentes étapes
de laccueil se déroulent ainsi les unes apres les autres, comme
une suite de séquences millimétrées. La secrétaire se déplace en
chambre pour remplir les documents (contréle des données, carte
assurance et d’identité, etc.). Un feuillet de présentation de 'unité
rédigé a l'intention des patiente-s leur est remis ainsi qu’a leur(s)
proche(s) si présente (-s). Plusieurs éléments y sont précisés, comme

17. Godard Auray, 2008, p. 50.
18. Anchisi, 2011.

19. Van Gennep, 1909.

20. Anchisi, 2011, p. 34.

21. Castra, 2013, p. 199.

22. Van Gennep, 1909.
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les valeurs de I'institution — convivialité et dignité —, les diffé-
rent-e-s professionnel-le-s présent-e-s (service administratif, de soins,
de cuisine, de soutien psychosocial, bénévoles) et leur role dans
'unité ainsi que les informations pratiques (heures des repas, colla-
tions, zone fumeurs, visites, parking, Wi-Fi, etc.). Léquipe insiste
sur le fait que les proches «ne sont pas a la maison, mais on essaie
de sen rapprocher le plus possible. Il n’y a donc pas d’heures de
visites et ils peuvent s’inscrire pour les repas et rester dormir aussi.
On aimerait qu’ils se sentent un bout chez eux ici» (institution 1,
infirmiere, 9 juillet 2018). Cette invitation des professionnel-le-s
aux proches lors de l'accueil fait référence a la volonté de fonder la
relation par «la mise en ceuvre d’un terrain d’entente»??, ici aussi
bien symbolique que tangible.

Le personnel administratif soccupe également de prendre les
numéros de contact des proches en cas d’urgence, tandis que le
personnel soignant remplit un dossier informatique pour la ou le
patiente. A ma demande, une infirmiére me présente les différents
items d’un dossier vierge lors d’'un moment d’observation le 8 juil-
let 2018. S’il contient des rubriques pour les informations liées
aux données médicales (pathologie, traitement, équipement, soins
corporels ou nutrition ou encore résumé clinique pour une sortie
par exemple), aucun item ne porte sur 'environnement de la per-
sonne (liens familiaux ou sociaux, habitudes de vie, etc.). Cette
infirmiére m'explique que ces données sont indiquées en macro-
cible [éléments ciblés dans le texte] dans les autres rubriques, mais
qu’il nexiste pas de lieu ou elles sont recensées directement de
maniére continue. Cela suggere une hiérarchisation des données:
le médical étant central, les informations concernant les proches
étant, elles, secondaires. Selon elle, ces informations sont parta-
gées oralement par les équipes lors des moments de transmission
ou des colloques d’équipe pluridisciplinaire hebdomadaires et elle
m’assure qu'elles sont connues de toutes et tous. Pour les données
plus importantes, notamment s’il est nécessaire d’organiser une
rencontre formelle, la macrocible permet que 'information ne se
perde pas (institution 1, journal de terrain, 8 juillet 2018).

23. Paul, 2020, p. 50.

ACCOMPAGNEMENT DES PROCHES LORS DE LA FIN DE VIE 131



Un écriteau dans le bureau des soignante:s permet en outre
d’indiquer les demandes d’entretiens formels (formulées par
I'équipe ou les familles) pour des échanges avec la psychologue,
lart-thérapeute ou 'aumoénier. 11 est le seul signe extérieur visible
de l'existence des proches dans l'espace des professionnel-le-s, les
autres murs étant consacrés aux rendez-vous médicaux externes,
aux plannings des équipes, aux numéros d’autres profession-
nelless de garde. Aucune indication sur des organismes ou asso-
ciations externes pour orienter les proches n'est affichée, cependant
quelques flyers sont disponibles a la réception sur un tourniquet
(institution 1, journal de terrain 6 juillet 2018).

En conclusion, I'accueil dans cette unité de soins palliatifs mobi-
lise plusieurs professionnelle-s de différents services. En termes
d’accompagnement des proches, l'accueil permet des les pre-
miers instants de les inclure dans la prise en charge du patiente
et d’énoncer les possibilités de soutien dans I'unité. Le discours
inclusif des professionnel-le-s sur la place des proches au sein de
l'unité participe également, en plus de I'objectif de veiller a leur
bien-étre, a ancrer chez les proches le projet d’accompagnement tel
que défendu par Pinstitution.

De plus, le dossier de la ou du patient-e identifie la personne de
contact et par extension la ou le proche en premiére ligne 4 accom-
pagner et potentiellement celle ou celui qui sera le plus impactée
directement au moment du déces par la préparation des obséques.
In fine, la création d’un lien entre professionnel-le-s et proches est le
premier pas vers la possibilité de mettre en place un accompagne-
ment sur le long terme.

La situation est un peu différente dans le cadre du service d’au-
monerie de Pinstitution 2. Dans l'unité de soins palliatifs de cet
hopital, le suivi est proposé par I’équipe soignante et 'accompagna-
trice spirituelle est amenée a se présenter par elle-méme en passant
dans toutes les chambres lors de nouvelles arrivées dans les heures
ou jours qui suivent. Lors de cette présentation, elle fait attention
a ne pas donner 'impression aux patient-e-s et aux proches que sa
présence est liée & des parametres médicaux spécifiques ou alar-
mants, mais bien au service et a son fonctionnement de prise en

charge:
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Je suis présentée par les médecins, enfin plutét le service d’aumé-
nerie, puis apres quoi je vais spontanément voir les patients. Je dis
qui je suis, que je suis dans ce service et que je viens les voir et que
je m’arréte cet aprés-midi parce que jai un moment devant moi.
Je dis ¢a parce qu’ils pensent que §’il y a 'aumonier qui débarque,
cest qu’ils vont mourir cette nuit. [...] Je leur propose un temps
d’entretien. Si les proches sont 14 je profite de discuter avec eux et
je leur propose de les voir aussi seuls (institution 2, accompagna-
trice spirituelle en soins palliatifs, 11 septembre 2018).

Dans les pratiques de I’équipe de soins palliatifs mobile qui se
déplace dans les différents services de tout I’hdpital, I'accueil peut
étre différent, voire inexistant. Laccompagnatrice spirituelle y est
rattachée et au méme titre que la ou le psychologue, toujours dans
la perspective d’une prise en charge des patiente-s et de leur(s)
proche(s) dans ces dimensions biopsychosociales spirituelles. Lors
d’une prise en charge par I’équipe mobile en soins palliatifs, c’est
par le biais des médecins que l'existence d'un accompagnement
spirituel est relayée. Le lien est moins direct a priori, méme si les
accompagnatrices m’assurent toutes les deux que chaque patiente
et proche(s) recoivent l'offre de ce suivi au moment de leur prise en
charge ou dans les jours qui suivent. Toutefois, 'accompagnatrice
n'est pas amenée a se rendre physiquement dans chaque chambre,
peut-étre également comme elle le souligne que les patiente-s et les
proches tendent a imaginer — a I'image du rituel religieux catho-
lique de Pextréme onction — que si 'auméniere ou l'aumoénier
vient, Cest que le déces est proche.

De plus, cette équipe mobile de soins palliatifs est aussi en
soutien non pas seulement des patiente-s et de leur(s) proche(s),
mais également des autres équipes soignantes des services. Dans
certaines situations, seuls des contacts entre professionnel-le-s sont
amorcés pour des consultations ou comme ressources, sans passer
par une prise en charge des patients-e-s et donc de leur(s) proche(s).
Le role de I’équipe mais aussi de 'accompagnatrice spirituelle est
des lors plus proche de celui de consultante que d’intervenante.

Une fois I'accueil réalisé, l'accompagnement des proches conti-
nue de se révéler a travers différentes pratiques et discours des
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professionnelle-s, permettant le renforcement de la mise en relation
qui est au coeur du projet d’accompagnement des professionnel-le-s
et dont les discours tendent a la mise en place. Ces pratiques sont
décrites ci-dessous, a partir de leur caractére formel ou informel,
élément apparaissant comme central.

Les pratiques d’accompagnement des personnes en fin de vie et
de leur(s) proche(s) au sein de linstitution 1 (unité de soins pal-
liatifs), de 'institution 2 (service d’auménerie) et celles de I'indé-
pendante 3 (doula de fin de vie) se révélent fortement marquées
par le recours a des pratiques formelles ou informelles. Celles-ci
sont visibles au niveau des relations interindividuelles, mais éga-
lement au niveau institutionnel avec la possibilité que certaines
pratiques informelles soient formalisées. Des différences sont tou-
tefois notables entre ces deux institutions et la doula de fin de vie,
ce qui sexplique par la présence intra-muros des professionnel-le-s
de l'unité de soins palliatifs et du service d’aumoénerie, a contrario
d’un suivi par la doula de fin de vie.

La demande d’accompagnement parvient a I'indépendante 3 via
une personne de la famille, soit pour un-e proche en fin de vie,
pour un-e membre de la famille, ou par la personne elle-méme.
Une fois la demande formellement énoncée, une premicre ren-
contre est agendée. Si toutes les personnes en présence sentendent
sur la collaboration, une proposition d’accompagnement écrite sous
forme de contrat est alors rédigée par la doula de fin de vie. Ce
contrat stipule le type de prestations, la fréquence des rencontres,
la durée de la visite, les tarifs, les frais de déplacement, la collabora-
tion avec I’équipe soignante en cas d’hospitalisation, les attentes de
la ou du mandataire et la confidentialité. Le contrat est réévalué au
cours du temps en fonction de I'évolution de la situation. Comme
lors d’une admission en milieu hospitalier, la doula de fin de vie
établit un dossier dans lequel une personne de contact est stipu-
lée. Cette personne se charge de transmettre aux autres proches les
informations fournies par la professionnelle. Un cahier de commu-
nication — qui laisse une trace tangible a la famille — est égale-
ment mis en place dans la chambre de la personne accompagnée

134 DE LA FIN DE VIE AU DEUIL



pour toutes les informations non confidentielles. Aprés chaque
visite, la doula fait un retour a la personne de contact, générale-
ment sous la forme d’un message sur son téléphone portable.

Laccompagnement sarréte a la demande formelle de la ou du
mandataire. Si 'accompagnement concernait une personne en fin
de vie, 'indépendante se met a disposition des proches pour échan-
ger au moment du déces. Selon elle, celles-ci et ceux-ci ont «besoin
d’étre rassurés ou orientés» (indépendante 3, 18 novembre 2020)
et sa mise en disponibilité peut découler sur un nouveau mandat
centré sur I'accompagnement de deuil d’un-e proche. Si 'accompa-
gnement du deuil fait partie des compétences d’une doula de fin
de vie, I'indépendante 3 souligne quelle n’est pas pour autant une
spécialiste du deuil, mais bien une «généraliste» (indépendante 3,
18 novembre 2020). Ainsi, les doulas de fin de vie peuvent orienter
vers d’autres professionnel-le-s les proches dont la prise en charge
nécessite un suivi plus spécifique. Selon ses termes, les compétences
nécessaires a la posture de doula sont:

[L]écoute active, 'empathie, la compassion, la bienveillance, le
non-jugement (capacité d’accueil sans volonté d’intervenir), le calme
et la sérénité, les connaissances (formations personnelles), mais aussi
de connalitre ses propres limites et de connaitre le réseau pour étre
en mesure d orienter (indépendante 3, 18 novembre 2020).

Lintervention de la doula de fin de vie est donc formalisée, en
amont et tout au long de I’évolution de la prise en charge. Un moment
échappe toutefois a cette formalisation: les funérailles. Parfois invi-
tée, I'indépendante 3 s’y rend si elle le peut: «la réalité cest que tu
rentres dans 'intimité de la personne en fin de vie, mais aussi celle de
la famille» (indépendante 3, doula de fin de vie, 18 novembre 2020).
Selon elle, c’est l'occasion d’échanger sur son intervention, mais aussi
de valoriser I'accompagnement des proches pendant le temps de fin
de vie. Son déplacement aux funérailles n’est pas contractualisé, mais
dans ses tarifs, des échanges avec la famille apres le déces sont inclus:
«le fait d’étre invitée est une forme de reconnaissance, de boucler la
boucle, méme si je reste a disposition encore aprés» (indépendante 3,
doula de fin de vie, 18 novembre 2020).
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Au contraire, dés 'accueil a I’hopital, 'accompagnatrice en soins
palliatifs de P'institution 2 met en avant le coté spontané et infor-
mel de la premiére rencontre avec un-e patient-e ou un-e proche, a
moins que celles ou ceux-ci aient formellement demandé a I’équipe
soignante d’organiser un rendez-vous. Si ce n'est pas le cas, l'ac-
compagnatrice spirituelle passe sans prévenir dans les chambres
au moment de I’hospitalisation, mais aussi au cours du séjour.
Derriére la spontanéité de la visite, I'accompagnatrice spirituelle
met en avant le caractere personnel réfléchi de sa démarche; elle
prend en compte en amont si la personne a des visites ou non et si
elle a I'énergie et le temps de Iéchange.

Laccompagnatrice spirituelle n’est pas rétribuée en fonction du
nombre de contacts effectués; elle dispose ainsi d'une marge de
manceuvre dans l'organisation de son temps. Contrairement a la
doula de fin de vie, son activité est prise en charge par Iinstitu-
tion. Ses prestations ne sont donc pas discutées avec les personnes
hospitalisées ou leur(s) proche(s) sur la forme, uniquement sur le
contenu.

Au sein de l'unité de soins palliatifs de Dinstitution 1, les
échanges se déroulent également avec une forme de porosité pro-
noncée entre le formel et 'informel. Les rendez-vous les plus for-
mels sont fixés par la psychologue ou lart-thérapeute pour une
session, ou lorsqu’un entretien de famille** est fixé.

Concernant les entretiens de famille, ils sont principalement
menés par les médecins, parfois avec 'infirmi¢re cheffe ou la psy-
chologue, selon aussi la présence des professionnelle-s sur site.
Les notes d’entretien et des possibles décisions sont ensuite ins-
crites dans le dossier informatique. Si certains sont parfois prévus
quelques jours avant, d’autres se déroulent  la faveur d’un échange
informel qui permet a I'équipe de proposer un échange plus
formel. C'est notamment le cas dans cette situation que la psycho-
logue me rapporte:

24. Linstitution nomme ainsi les rencontres avec les proches des personnes hospitalisé-e-s, en
présence ou non de celles-ci ou ceux-ci. Dans les faits, il sagit généralement de membres
de la famille proche avec un lien de parenté: partenaire, conjointe, enfant(s), frére(s),
sceur(s), parent(s). Dans certains cas, 'entretien dit de famille peut aussi étre mené avec
des proches sans liens de parenté ou d’alliance. Ce terme est donc 4 entendre au sens large.
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Clest un jeune homme de dix-neuf ans. Ca fait un moment
qu’il nous file entre les pattes. Son pére est en fin de vie, sa mére
est morte; il naura bientdt plus aucune famille. Et 13, jai eu la
chance de pouvoir manger aujourd hui avec lui & midi, c’était
totalement par hasard parce qu’il ne vient jamais manger. J’ai pu
discuter du coup avec lui et puis je suis tout de suite allée voir les
médecins pour organiser un entretien avec eux, leur dire ce quon
a pu échanger enfin... On fonctionne beaucoup comme ¢a, sat-
traper dans des moments informels, on réfléchit ensemble (insti-
tution 1, psychologue, 19 avril 2018).

A ma question de savoir si elle aurait préféré déplacer notre
rendez-vous et assister & cet entretien, la psychologue me répond
que non, ils sont déja deux médecins face a ce patient et son fils.
Selon elle, il est préférable de limiter le nombre de professionnel-le-s
en présence pour ne pas intimider les familles et les fermer aux
échanges ensuite.

Elle prend en revanche connaissance du compte rendu de l'en-
tretien dans le dossier informatique de la ou du patiente — si les
médecins n’ont pas oublié de noter — en cas d’absence ce jour-la
et/ou échange ensuite avec les médecins ou l'infirmicre cheffe.
Stratégiquement, elle peut aussi renoncer a sa participation a un
entretien de famille afin de ne pas étre associée par les proches aux
porteuses et porteurs de mauvaises nouvelles ou décisions et ainsi
jouer aprés-coup un role d’appoint:

Je préfere ne pas étre 1a et étre en appoint apres. Dans la situation
de ce jeune et de son papa, je vais les croiser plus tard et dire «voila
je sais que les médecins sont passés, quest-ce que vous avez pu
retenir?». Et tu es quelqu’un de neutre, pas ceux qui étaient la et
qui ont annoncé les mauvaises nouvelles... Je ne serai pas associée

a la mauvaise nouvelle (institution 1, psychologue, 19 avril 2018).

Au contraire, dans d’autres situations avec un potentiel explo-
sif, elle se joint aux médecins pour jouer un role de contenant
et garantir un cadre sécurisant pour toutes et tous. Ce role de
médiatrice est parfois celui des travailleuses sociales et travailleurs
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sociaux, notamment en France ou en Angleterre ot les profession-
nelle-s du travail social sont des intervenante-s des équipes de soins
palliatifs®.

La question du lieu de l'entretien avec les proches est aussi
importante; lorsque celui-ci est prévu suffisamment a Iavance
et que la salle d’entretien est libre, celle-ci est utilisée en prio-
rité. Selon la médecin interviewée, il se peut aussi que l'entretien
se déroule dans la chambre de la ou du patiente si le person-
nel soignant juge qu’il est pertinent de I'intégrer a la rencontre.
Cependant, comme le souligne cette médecin, certaines questions
sont difficiles & poser pour les proches devant les patiente-s: « Par
exemple « combien de temps cela va encore durer?». La notion d’es-
pérance de vie, cest une question qu’ils n’osent pas poser face a leur
malade» (institution 1, médecin, 2 juillet 2018).

A Pintersection des échanges formels et informels, les appels
téléphoniques des proches sont a relever. Chaque matin, j'observe
les soignante-s répondre quasi continuellement aux sollicitations
des proches. Les soignante-s y répondent sur la ligne fixe, mais
avec un combiné sans fil que I'un-e d’entre eux prend en charge
pendant son service. Elles et ils répondent donc dans les lieux com-
muns. ]’y entends le personnel donner des nouvelles de la nuit, du
réveil. Cet échange — 4 peine quelques minutes — est aussi 'occa-
sion pour les soignant-e-s de prendre des nouvelles des proches et de
senquérir du moment de leur prochaine visite. Ces appels ne sont
pas consignés dans le dossier informatique de la ou du patiente et
que rarement relayés au reste de I’équipe, 2 moins d’une informa-
tion considérée comme importante (absence de la famille, rendez-
vous extrahospitalier  organiser, etc.).

Les discussions sont principalement informelles de I’'avis de toutes
et tous au sein de l'unité, que ce soit pour le personnel soignant,
mais aussi pour les équipes administratives et d’intendance. Elles se
déroulent au gré des rencontres et des situations, sur le vif: «on est
trés souvent dans des discussions dans le couloir, je ne vous le cache
pas. Parfois aussi sur les fauteuils au bout des couloirs ou dans la
salle de repas» (institution 1, médecin, 2 juillet 2018). Or, si le fait

25. Sion, 2020, p. 936.
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de mener des entretiens informels est considéré comme une plus-va-
lue, la question de la confidentialité est relevée comme probléma-
tique. De maniere générale, I'unité na que peu d’endroits fermés;
les bureaux des soignante-s et celui des médecins étant trop petits
pour accueillir des proches.

Ces échanges informels ont lieu au long cours entre le personnel
et les proches pendant I’hospitalisation, au moment du déces, mais
aussi plus tard — parfois des mois ou des années aprés — lorsque
des proches reviennent chercher des affaires, dire bonjour, relire le
livre dans lequel le déces a été consigné.

Pendant I’hospitalisation, chaque échange est considéré par les
professionnel-le:s comme un moment qui permet de prendre soin
des proches, de les préparer et de les accompagner dans la sépara-
tion a venir: «ils sont tellement importants parce qu’ils permettent
de dire ¢a au fond, on prépare vraiment quelque chose et on est
dé¢ja dans la relation» (institution, auménier, 6 juillet 2018). Le
«ga» clest tout ce que les proches ne peuvent dire ou demander
devant leur proche hospitalisé-e selon 'auménier de cette unité:

Souvent cest pour me dire ce quils n'ont pas osé dire devant le
patient [...] Ils veulent savoir comment moi j’ai pergu les choses:
«Mais vous, vous voyez comment la suite?». Ils ont besoin d’un
écho a ce qu'ils pensent et percoivent. Ou aussi pour senquérir
de lorganisation de la cérémonie: «Mais vous, est-ce qu’il vous
a parlé de quelque chose? Est-ce qu’il vous a dit ce qu’il voulait
pour étre incinéré ou inhumé?» Ou bien, ils me disent leur vrai
état intérieur: « Mais vous savez moi je suis mal en réalité, je dors
plus.» Je les écoute, je valide leur souffrance et je leur demande
aussi s'ils prennent soin d’eux [...]. Parce que certains ils vivent 13,
ils dorment la. Ils sont un peu hors du temps, ils sont en transe, au
sens hypnotique du terme (institution, auménier, 6 juillet 2018).

Lentrée en matiere, au détour d’un couloir, n'est pas anodine
non plus. Un banal «Bonjour, comment ¢a va?» na pas le méme
écho au sein de l'unité qu'a lextérieur de Iinstitution. Afin de
co-construire 'accompagnement, la mise en chemin décrite par
la docteure en science de I'éducation Malea Paul s'illustre ici par
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le choix du langage, cadre normatif offrant un premier éclairage.
Il s’agit de «se rejoindre, 12 ol en est la personne»*°:

Il y a des maniéres de venir sur le sujet, mais cest vrai que cest
quand méme facilité ici par le fait que la situation est tellement
difficile [...] ceest souvent a partir de ce que je ressens sur le
moment, ¢a peut étre une phrase type du style « Comment ¢a se
passe la maintenant?», tout simplement. Pas « Comment ¢a va?»,
parce que ¢a je trouve cest une phrase a laquelle il faut faire atten-
tion en soins palliatifs c’est: « Comment ¢a va? Ben oui ¢a va mal
de toute fagon, vous voulez quoi!» Enfin, ¢a a d& m’arriver il y
a longtemps... Et vous avez une personne qui vous dit: « Vous
voulez que ¢a aille comment? Ca va mal évidemment.» Donc,
«Comment ¢a se passe aujourd hui?» cest bien. Il faut rester dans
le moment présent aussi (institution 1, aumonier, 6 juillet 2018).

Ainsi, le langage acquis avec 'expérience illustre bien les com-
pétences relationnelles et humaines non quantifiables du personnel
de cette unité, mais également la prudence avec laquelle les pro-
fessionnel-le-s sadressent aux proches, en étant a leur écoute avant
tout, mais aussi en prenant en compte la dimension temporelle de
leur action. La question du quantifiable est par ailleurs importante,
car l'action pratique — la relation méme — se doit d’étre mesu-
rable et ainsi facturable. Si pour les soignante-s (infirmieres et
infirmieres, médecins et aide-soignante-s) 'acte de soins permet de
transformer leur pratique en action facturée aupres des patiente-s,
les relations avec les proches sont plus difficilement mesurables,
d’autant plus quand elles sont informelles. Or, ce temps passé avec
des patiente-s et/ou des proches n’est pas anodin dans la création
du lien et donc de I'intervention et de 'accompagnement:

Il y a des tas de temps non facturables, mais qui sont trés signifi-
catifs. Quand je cause avec un patient ou un membre de la famille
de quelque chose apparemment anodin, c’est non significatif donc

¢a ne compte pas, donc ¢a veut dire que ce nest pas facturable

26. Paul, 2020, p. 50.
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parce quon ne peut pas justifier I'assurance. Mais en prenant le
temps de cette conversation qui parait anodine, elle n'est jamais
anodine... & partir de cette investigation qui est non significative
donc théoriquement non facturable, moi je suis en train de pré-
parer aussi mes interventions futures par rapport a la sémantique
de la personne, par rapport a la maniere de parler, de sexprimer,
queest-ce qui 'intéresse, quelles sont ses ressources. Donc je suis
en train d’investiguer plein de trucs A travers ce coté soi-disant
anodin et non significatif, et en plus — ¢a, cest du langage psy,
mais on utilise le méme — je suis en train de construire une
alliance thérapeutique... & travers ce qui parait non significatif
(institution 1, aumdnier, 6 juillet 2018).

Laumonier met ici en avant 'un des principes de 'accompagne-
ment, soit d’étre avec: « Etre avec suppose étre disponible, présent,
ouvert et attentif et étre capable de mobiliser pareillement chez
autrui disponibilité, présence, ouverture, attention»?. Ainsi, accom-
pagner demande que «La présence implique d’étre 1a avec l'autre (ses
états, ses émotions, ses affects, ses humeurs...) et de parler a partir
de ce qui vient de lui»?® et cela au-dela des éléments facturables ou
non. En psychologie du travail, les travaux d’Yves Clot* mettent en
évidence ce passage d’une logique des moyens a celle des résultats,
opéré dans le domaine des soins, spécialement dans les hopitaux.
Ce changement a des conséquences administratives et d'organisation
des soins, qui mettent en tension la qualité des prestations. La ques-
tion se pose en revanche différemment pour I'Indépendante 3, si elle
a avantage de travailler sur la base de forfaits, la non-reconnaissance
de ses prestations par la LAMal induit cependant que tout le monde
ne peut pas soffrir ses services.

Lors des entretiens, les professionnel-le-s ont mis en avant I'im-
portance des discussions au moment des repas auxquels les proches
peuvent participer. Cette volonté d’ouverture et de participation
des proches est soutenue dans le discours des professionnelle-s,
toutefois, j’ai tres peu observé de tels moments d’échanges lors

27. Ibid., pp. 52-53.
28. Ibid., p. 53.
29. Clot, 2010, pp. 70-72.
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de ma présence aux repas de midi. Certes, quelques proches sont
présent-e-s, mais apres quelques mots échangés debout, elles et ils
mangent généralement seul-e-s a table avec leur proche hospitali-
sé-c. Elles et ils demandent méme explicitement et symboliquement
a ne pas étre dérangé-e-s par I'équipe: « Une famille prend place a la
table — le fils et la patiente — ils demandent a étre seuls. Installés
vers la fenétre. Le fils enleve les autres sets pour signifier qu'il ne
faut pas sasseoir avec eux» (institution 1, journal de terrain, 8 juil-
let 2018). En conséquence, si les échanges sont encouragés par les
professionnel-le-s par des invitations orales, écrites (document d’ac-
cueil) et spatiales (table de repas et de collation partagée entre les
équipes, les patient-e-s et les proches), elles relevent avant tout d’'une
rhétorique professionnelle visant a persuader les proches a intégrer
cette perspective et y participer activement.

Il en est de méme d’ailleurs tout au long de la journée. Les proches
sont invité-e-s & venir dans ce coin-repas pour chercher a boire tout
au long de la journée et sy installer si elle ou il le souhaite. Durant
mes cinquante heures d’observations passées dans 'institution, jai
constaté que si les proches venaient chercher a boire, elles et ils
retournaient immédiatement dans les chambres et ne passaient que
peu de temps dans les endroits communs, a I'exception du coin
fumeurs. Ce constat est partagé par une membre de I'intendance
qui me confie: «J’ai pas beaucoup de lien avec les familles, elles
sont peu dans les lieux communs» (institution 1, intendance,
2 juillet 2018). Le personnel soignant met aussi en avant les liens
qui se créent entre les proches dans les moments informels dans
les lieux communs: «Parfois, des familles créent des liens entre
elles dans les lieux communs. Et elles continuent de se voir plus
tard. Elles se soutiennent pour la suite. Les lieux communs per-
mettent des moments d’échanges et des ressources» (institution 1,
infirmiere A, 9 juillet 2018). La aussi, je n’ai pas assisté a ce type
d’échange, ou alors trés brievement.

Le dernier type de moment informel mis en avant par 'équipe
soignante et I’équipe administrative et d’intendance renvoie aux
échanges avec d’ancien-ne-s proche-s revenu-e-s en visite plusieurs
jours ou mois apres le décés. Une des secrétaires évoque comment
elle percoit les proches dans ces moments:
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Ils reparlent plus de leurs proches que d’eux. Ils disent beaucoup
qu’ils sont reconnaissants des années passées avec eux, d’avoir eu
cette vie ensemble. [...] Beaucoup me disent qu’ils n'ont pas eu le
temps de faire leur deuil, qu’ils sont trop occupés par la paperasse,
qu’ils n'ont pas de temps pour eux. Ils disent qu’ils n'ont pas le temps
de se recentrer sur eux. (institution 1, secrétaire, 29 juin 2018).

Si le retour est voulu pour des raisons diverses — chercher des
affaires oubliées, écrire un mot dans le livre des décés, revoir les
lieux, remercier I’équipe, se recueillir dans la chapelle —, il nest
pas jugé facile pour les proches du point de vue des profession-
nel-le-s: « Cest difficile pour eux de revenir, mais cela leur fait aussi
du bien. Parce quapres six mois, leur entourage est passé a autre
chose, mais pas eux, ils ont besoin de parler et nous on est la pour
eux» (institution 1, intendante, 2 juillet 2018). Ces propos sug-
gerent I'importance des lieux dans lesquels des échanges durant
le «processus de deuil» peuvent avoir lieu, sans étre pour autant
balisés en amont.

Jai eu loccasion d’observer plusieurs de ces échanges, sans
y participer. Clest le cas notamment le dimanche 8 juillet 2018
quand je suis témoin de la scéne suivante:

Deux personnes arrivent en habits de moto. Une infirmiére arrive
par la et sarréte pour discuter. Ils vont ensemble vers le livre. Ils
échangent encore un moment, ils parlent de la personne décédée,
de l'accompagnement de I’équipe. Ils demandent si tel ou telle
travaille aujourd’hui. Ils remercient I'infirmi¢re de prendre le
temps de discuter avec eux. Ensuite, les deux motards, un homme
et une femme, vont dans la chapelle et la porte se referme der-
riere eux. Ils y restent quelques minutes. Quand ils ressortent, des
membres de I'équipe qui passent par 14 les saluent. Ils ne sarrétent
plus, ils repartent (institution 1, journal de terrain, 8 juillet 2018).

Plus tard, je demande a I'infirmi¢re qui a discuté a 'entrée avec
eux qui sont ces deux personnes. Elle mexplique que ce sont des
proches d’une personne décédée quelques semaines plus tot. Cest
la premicre fois quelle et il reviennent dans 'unité. Leur échange
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a porté sur le dernier jour de vie et leur vécu a ce moment-la. Ces
proches avaient besoin de se recueillir ici. Selon elle, si cette situa-
tion est assez fréquente, elle n’est que rarement prévue a I'avance.
Mais il y a toujours un-e membre de I'équipe, généralement la pre-
miére personne croisée par hasard, qui prend le temps d’échanger.
Au final, la scéne a duré environ vingt minutes.

De manicere générale, I'équipe a développé des stratégies pour
provoquer les rencontres et les échanges, que ce soit avec les
patient-e-s et/ou les proches. Les analyses suggerent que les straté-
gies énoncées par différente-s professionnel-le-s donnent a penser a
une forme d’informel provoqué, qui suppose une formalisation de
I'informel. Celles-ci ne sont d’ailleurs informelles que pour celles
et ceux vers qui elles sont dirigées, soit les patient-e-s et les proches
puisqu’elles sont, au contraire, instaurées d'un point de vue institu-
tionnel sous couvert d’'une forme de spontanéité feinte. Ces straté-
gies sont soutenues par I'ensemble de I’équipe, par exemple le fait
de passer dans toutes les chambres le matin avec le menu du jour:

Lauméonier, l'art-thérapeute ou la psychologue, les jours ot ils tra-
vaillent, ce sont eux qui vont faire la tournée des patients pour
les repas, cest-a-dire qu’ils vont aller dans chaque chambre pro-
poser le repas et voir si le repas convient. Ils en profitent ainsi
pour se présenter, discuter et voir s’ils souhaitent un entretien. Si
la famille est 13, ils peuvent aussi faire de méme du coup et voir si
ca va (institution 1, infirmiére responsable, 13 juin 2018).

Cette entrée en matiére est nécessaire selon 'aumonier car, si du
coté du personnel soignant médical et infirmier les actes de soins
permettent un échange direct, il est plus compliqué pour eux et lui
de dépasser certains préjugés des patiente-s et des proches a leur
égard:

Une petite histoire quand méme: on présente les listes des repas,
les menus, avec la psychologue, l'art-thérapeute et un jour, jentre
et je dis « Bonjour je suis 'aumonier» et avant que jaie le temps
de dire que je suis [a pour les repas, il dit: «Je ne veux pas d’au-
monier». Je lui dis: «Bon ben, oui, mais 12 cest pour le menu
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de midi» et du coup il me dit: «Ah bon, ben venez.» Et puis
on commence, on fait le menu et aprés petit a petit la discussion
senclenche et on a causé vingt ou vingt-cinqg minutes de facon
tout & fait sympa de plein de choses, & mon avis tres profondes,
trés belles et puis 2 la fin il me dit: « En fait je ne voulais pas voir
l'aumoénier, mais j’ai rencontré ’homme. » Donc vous voyez, mais
il ne voulait pas voir 'aumonier, ce n’est pas moi qu’il ne voulait
pas voir, ¢’était 'image de Paumonier qu’il avait. La psy dira la
méme chose. On a besoin de savoir-étre parce que contrairement
A une infirmiére qui a son outil, qui a aussi le savoir-étre, mais qui
dit: «Ah ben voila j’ai une injection & faire», ben voila, moi je n’ai
rien, je nai pas, ma relation n'est pas médiatisée par quelque chose
de l'ordre du pansement, d’un soin, de quelque chose, moi je suis
pfHEt [son de bouche] » (institution 1, auménier, 6 juillet 2018).

Dans son ouvrage Mourir: ce que ['on sait, ce que ['on peut faire,
comment sy préparer, le médecin et palliativiste Gian Domenico
Borasio évoque, lui aussi, une boutade utilisée dans son service pour
répondre au scepticisme des patient-e-s a I’évocation de 'aumonier:

A P’idée d’un éventuel entretien avec un auménier, les patients
sexclament souvent: «Oh, vous savez, je ne suis pas trés reli-
gieux!» Ce 4 quoi nous répliquons volontiers: «Notre aumonier
non plus!» Le rire ainsi déclenché crée une connivence utile pour
entamer un dialogue sur le sens de 'accompagnement spirituel en
médecine palliative®.

La psychologue a, quant 2 elle, recours a la réalisation d’un
génogramme de la ou du patiente qui fait partie systématiquement
du dossier d’admission, bien que non obligatoire. A ce sujet, elle
évoque «un bon outil, un bon moyen de rentrer en contact avec le
patient. Je peux ensuite lui dire que je suis a disposition pour eux et
si besoin pour leurs proches» (institution 1, psychologue, 19 avril
2018). Selon elle, ces échanges avec les patiente-s et les proches
sont pour les deux tiers informels. Pour certain-e-s le formel est

30. Borasio, 2017, p. 74.

ACCOMPAGNEMENT DES PROCHES LORS DE LA FIN DE VIE 145



nécessaire, le fait d’avoir un rendez-vous régulier fixé & une heure
et 3 un jour fixe rassure. Pour d’autres, I'informel et les rencontres
fortuites — provoquées le plus souvent par les professionnel-le-s en
réalité — conviennent mieux.

Les stratégies se diversifient également en fonction de la situation
de la ou du patient-e. Lorsque celle-ci ou celui-ci est dite «sur le fil»
par I’équipe soignante, I'ensemble des professionnelle-s de l'unité
saccorde a dire qu’elles et ils sont plus attentives et attentifs aux
proches. Le temps est alors moins compté, les gestes pour entrer en
contact plus courants et les passages en chambre plus fréquents.

En conclusion, les actions des professionnelle-s, sous couvert
d’une forme de spontanéité et d’informalité des échanges, résultent
d’une réflexion institutionnelle pour créer des espaces de discus-
sions et d’échanges avec les proches, des leur arrivée. Lors de situa-
tions palliatives de fin de vie, les professionnelles orientent leur
discours vers un accompagnement visant a préparer les proches a
la séparation. Les soignante-s relatent que les proches ont besoin
de poser des questions sur la fin de vie (combien de temps, dou-
leur et réle, conscience de 'environnement) et que cest ainsi 'oc-
casion pour elles et eux de les encourager aux derniers échanges.
Lauménier relate, quant a lui, que les proches lui posent des ques-
tions sur le déroulement des obséques. Selon lui, les proches sont
alors amené-e-s a se projeter dans ce qu’il congoit comme une pre-
miére phase de deuil, soit les ritualités funéraires. Le fait quelles ou
ils posent des questions et cherchent & penser les funérailles est un
signe que les proches sont consciente-s de la fin de vie et du déces a
venir et quelles et ils se préparent a la séparation qui marque, pour
lui, le début du deuil. Ces éléments sont ensuite relayés a I'ensemble
de I’équipe s’ils se révelent pertinents dans les moments d’équipe.

DISCUSSIONS D'EQUIPE

Les suivis des situations sont, de l'avis des professionnelle-s de
'institution 1 — et en partie pour U'institution 2 —, évoqués prin-
cipalement lors de deux moments formels de la vie institutionnelle.
Il sagit d’'une part du colloque de soins qui permet la transmis-
sion des informations lors des changements d’équipe qui ont lieu
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le matin, en fin d’aprés-midi et le soir. D’autre part, lautre lieu
d’échanges formels est le colloque interdisciplinaire qui se déroule
chaque semaine pendant une heure et demie. Toutefois, les obser-
vations réalisées nuancent ces propos. Ainsi, ma démarche eth-
nographique, consistant au sein de 'institution 1 a réaliser des
observations en plus des entretiens, permet de me rendre compte
des écarts entre discours et pratiques comme le souligne I’anthro-
pologue Abéles: « Lexpérience du terrain est indispensable, car elle
permet d’accéder directement a cette quotidienneté»?'. Je peux, dés
lors, identifier ce qui est de l'ordre de la pratique et ce qui est de
lordre du discours institutionnel et professionnel visant a asseoir
une expertise dans 'accompagnement des proches.

Les échanges entre professionnel-le-s sont pensés par elles et eux
comme des points de situation sur les ressources psychosociales des
proches pendant I'hospitalisation et la fin de vie, mais également
face a un déces et un deuil a venir. Il peut ainsi sagir pour elles et
eux d’orienter les proches vers un suivi psychologique ou un soutien
social dans le but de pouvoir faire face 2 une possible séparation.

Les colloques de soins ont lieu trois fois par jour dans Iinstitu-
tion 1 en présence des soignante-s, médecins, psychologue, art-
thérapeute et aumonier selon la disponibilité des un-e-s et des
autres. Ces moments d’échanges formels — d’une durée de quinze
minutes — permettent la transmission des informations médi-
cales sur 'état des patient-es lors des changements d’équipe. Ils
se déroulent dans le bureau de I’équipe soignante, dans lequel le
personnel sassied ou reste debout a I'afftit des informations.

Une personne de 'administration et une autre de I'intendance y
assistent également le matin pour prendre connaissance des situa-
tions particulieres. De leur avis, il s’agit surtout:

D’avoir les informations sur comment vont les patients et du coup
cela nous permet de nous positionner face aux proches en visite.
Pour pas faire de gaffe. On adapte alors notre langage. J’évite de

31. Abéles, 1995, p. 76.
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dire « Comment ¢a va?» alors que je viens d’apprendre que leur
proche est sur le fil (institution 1, intendante, 2 juillet 2018).

Lexpression «sur le fil» est récurrente dans le discours des pro-
fessionnel-le-s de cette institution. Il signifie que la ou le patiente
se trouve en fin de vie et quelle ou il peut décéder a tout moment.

Si au sein de cette unité il n’y a pas de visite d’équipe au pied
du lit des malades, la communication interdisciplinaire constitue
une valeur centrale dans linstitution. Lobjectif de regrouper lors
des colloques 'ensemble des corps professionnels vise a «favoriselr]
une meilleure circulation de I'information»* et garantir une prise
en charge biopsychosociale et spirituelle des patiente-s et de leur(s)
proche(s).

Ces colloques revétent aussi une importance pour les membres de
I’équipe de retour d’un congé ou de vacances pour avoir une vision
globale de l'unité, car les situations peuvent évoluer rapidement.

Les informations sur les proches sont cependant a partir de
mes observations peu nombreuses. Par exemple, lors du colloque
du dimanche 8 juillet 2018, sur les dix-huit hospitalisations, les
proches n’ont été évoqué-e-s que dans quatre situations d’hospita-
lisation. Les contenus de ces informations sont, ce jour-1a, de deux
types: premiérement un rappel de contacter un-e telle si la situa-
tion se dégrade ou alors, a contrario, de prévenir I'équipe que tel-le
proche est absent-e (vacances par exemple) et qu’il faut donc la ou
le tenir au courant par téléphone, car il n’y aura pas de visites.

Outre ces données, j’ai observé que les autres types d’informa-
tions transmises sur les proches portent sur leurs visites pendant
la soirée et la nuit ou sur des visites en cours pour des patiente-s
«sur le fil». Les informations sont succinctes et n’appellent pas a la
discussion: «il y a ses filles qui sont la» (institution 1, notes d’ob-
servation, 9 juillet 2018) ou encore «son mari est passé et pis voila»
(institution 1, notes d’'observation, 10 juillet 2018).

Quelques situations plus particulieres sont parfois évoquées,
comme cette situation de deux filles venues veiller leur mere et qui
sont épuisées de I'avis d’'un infirmier:

32. Borasio, 2017, p. 51.
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Les filles de X sont venues hier soir. Lune était épuisée. Je leur ai dit
de rentrer dormir. Elles avaient besoin que je leur dise, elles culpabi-
lisaient de partir. Et 'autre a dormi ici, mais ¢’était super rude parce
que ¢a Pangoisse. Il faut que l'on pense & quittancer quelles ont le
droit de sortir de 'unité et de rentrer se reposer, de jour comme de
nuit (institution 1, notes d observation, 2 aofit 2018).

Le souci qui porte sur I'angoisse des proches est transmis dans
d’autres situations par les soignante-s: «la fille a pu exprimer que
¢ érait difficile pour elle» (institution 1, observation, 8 juillet 2018)
ou encore «la sceur est venue, mais elle n'aime pas du tout quand
il est comme ¢a et elle est repartie. Elle voulait savoir combien de
temps, mais voila on ne peut pas lui dire...» (institution 1, notes
d’observation, 10 juillet 2018). Cependant, aucune piste d’inter-
vention n'est énoncée par I’équipe sur place. Cléa, une des trois
endeuillées rencontrées, est pour sa part critique par rapport au
souci que portent ces professionnelle-s face aux proches; ayant
accompagné son compagnon durant six mois au sein de cette unité,
elle releve qu'«ils ont tous la phrase parfaite: « Prenez soin de vous,
Cest tres bien si vous venez pas tout le temps, mais ¢a sarréte [a. Et
prendre soin de soi, ¢a veut dire quoi?» (28 septembre 2020). Il y a
13, selon elle, une volonté en tant qu’institution d’étre pergue posi-
tivement par les proches, au-dela de la volonté de les accompagner
concretement. Sa situation est toutefois particuliére, puisquelle a
déja en dehors de l'unité un suivi psychologique et qu’elle n’a donc
pas émis de souhait envers I’équipe d’un accompagnement indivi-
duel, ce qui lui a été proposé au moment de I’hospitalisation.

Lors du colloque de soins, le manque de réactions aux infor-
mations sur les proches ne doit pas étre compris comme un signe
d’inaction; j7ai ainsi pu observer les soignante-s se répartir les
tiches informellement apres le colloque et sentendre sur qui se
rend aupres de telle proche en visite ou téléphonait & un-e proche
angoissé-e pour la ou le rassurer. Cependant, comme le souligne
lare-thérapeute lors de notre entretien, «le moment des trans-
missions est important parce que cest 1a que l'on a les infos sur
comment vont les patients. Mais pour les proches, il n’y a pas
grand-chose. On en apprend plus dans les couloirs [petit rire] »
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(institution 1, art-thérapeute, 9 aotit 2018). Dailleurs, les informa-
tions transitent aussi par ce biais-1a & destination du colloque: «Je
ne vais pas au colloque de l'apres-midi sauf si jai un truc hyper
important a dire a Pinfirmiére et que je n’ai pas réussi a l'attraper
avant dans un couloir» (institution 1, psychologue, 19 avril 2018).

La lecture des dossiers informatiques n'est pas privilégiée en
complément du colloque du matin. La psychologue affirme d’ail-
leurs éviter de le faire en tout état de cause pour se mettre en posi-
tion de «saine curiosité» pour se rendre aupres des patient-e-s et de
leur(s) proche(s) sans avoir été au préalable influencée par les notes
de ses collegues dans le dossier:

Jessaie de me mettre dans une posture, ce quon appelle en
psycho, la saine curiosité, je fais comme si je ne savais rien et
puis je viens prendre le patient 12 ot il est maintenant... Parce
quon peut décrire un patient dans une situation catastrophique,
tout fermé... Et puis tout d’'un coup tu pousses la porte et tu as
quelqu’un avec un grand sourire et des proches en pleine rigo-
lade. Voila pour moi c’est important de les prendre d’abord [ ot
ils sont. Apres, je tends toujours une perche au patient pour voir
s'il a besoin de parler de ce qui a été difficile. Je vais vraiment au
rythme du patient, je ne le force jamais (institution 1, psycho-
logue, 19 avril 2018).

En définitive, les éléments concernant les familles et leur accom-
pagnement sont relativement rares lors des échanges formels dans
les colloques de soins. Les enjeux sont organisationnels (visites, dis-
ponibilité des proches) plus que relationnels. Ainsi, les échanges
portent peu sur la situation psychosociale des proches dans cette
instance malgré un discours institutionnel qui tend a4 mettre en
avant une préoccupation portée aux proches dans 'ensemble des
actes et transmissions au sein de l'unité.

Les accompagnatrices spirituelles de institution 2 participent
chaque semaine au colloque interdisciplinaire du service auquel
elles sont affiliées. Si je n’assiste pas a ces moments, elles me font
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part surtout de 'importance symbolique d’étre présentes, plus que
de leur participation aux discussions:

On assiste au colloque interdisciplinaire une fois par semaine. On
porte une blouse comme les médecins. Parce que nous on soigne
aussi, spirituellement. Le fait d’avoir une blouse dit quelque
chose... que la spiritualité est une dimension dont on prend soin
dans la prise en charge sociale. Cela nous légitime et nous donne
une reconnaissance. On a un statut, une fonction. On est aussi
des professionnels (institution 2, accompagnatrice spirituelle en
oncologie, 30 aotit 2018).

Leur présence leur permet de recevoir des informations plus que
d’en transmettre. Cependant, les échanges suivis leur concedent la
possibilité d’ajuster leur accompagnement.

Du c6té de Iinstitution 1, ce moment revét une importance plus
marquée pour le personnel de l'unité de soins palliatifs. Le col-
loque interdisciplinaire a lieu chaque semaine, durant une heure
trente dans la salle cecuménique de l'unité. Dans le langage des
professionnelle-s, il est identifi¢é comme le colloque de 'unité ou
parfois aussi comme le colloque des familles. Au cours de mes pre-
micres semaines d’observation, il m’a été relaté lors des entretiens
et lors d’échanges informels que les situations des proches étaient
traitées lors de cette réunion. Selon une infirmiére, «on parle sou-
vent plus des proches que des patients, parce que si les proches
ne vont pas bien, le patient non plus. Souvent, les patients nous
demandent de prendre soin de leur proche» (institution 1, infir-
miere B, 29 juin 2018). J’ai donc formulé une demande aupres de
la direction pour pouvoir y assister, ce qui a été accepté. J’ai pu m’y
rendre & quatre reprises entre mi-septembre et fin octobre 2018 et y
prendre des notes.

Lobjectif de ce colloque interdisciplinaire mest explicité par une
infirmiere lors d’un entretien:

On fait le tour des patients. Le but cest de voir vers quoi on va,
quel est le projet pour la semaine prochaine, la semaine 2 venir.

Est-ce qu’il y a des choses 4 améliorer encore dans la gestion de
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certains symptomes? Est-ce que clest un patient chez qui on peut
envisager un retour 3 domicile? Savoir si peut-étre dans deux
semaines il y aura un retour 2 domicile ou bien si franchement
on voit qu’il va rester chez nous, vraiment pour une fin de vie.
Ca Cest toutes des choses qui sont discutées 3 ce moment-la. On
passe aussi en revue les infos sur la famille. Pendant ce colloque,
chacun peut sexprimer par rapport a ses observations, au sujet de
I’évolution d’un patient ou ce qu’il percoit des proches (institu-
tion 1, infirmiére et responsable pédagogique, 13 juin 2018).

Laumoénier de l'unité appréhende ce colloque comme un
échange qui permet une «mise en commun des différentes voix
professionnelles» (institution 1, auménier, 6 juillet 2018). Il met en
avant surtout le partage des points de vue des différente-s profes-
sionnel-le-s présent-e-s qui encourage une « harmonisation» (institu-
tion 1, aumonier, 6 juillet 2018) de I'accompagnement global de la
personne hospitalisée et de ses proches.

Lors des quatre colloques auxquels j7ai assisté, entre vingt-cingq
et trente personnes étaient a chaque fois présentes et quasiment
que des femmes®. Une grande majorité des professionnel-le-s pré-
sent-e-s sont les soignante-s (y compris psychologue, art-thérapeute
et aumonier), mais également des représentant-e-s de tous les autres
services (direction, administratif, cuisine, intendance) ainsi que
de deux ou trois services externes, un-e représentante des soins
palliatifs mobiles, un-e travailleuse ou travailleur social-e de ’As-
sociation 3 et parfois un-e physiothérapeute ou un-e ergothéra-
peute. Le personnel soignant joue un réle important du groupe
dit «participatif» selon la typologie proposée par le sociologue
Florent Schepens®®. En revanche, aucun groupe dit de «formation»
(étudiant-e-s en médecine ou soins infirmiers) ne semble émer-
ger ou alors je nai pas pu l'identifier. Concernant le groupe dit

33. Le 18 septembre 2018, vingt-sept personnes sont présent-ess dont quatre hommes
(cuisinier, directeur, aumoénier, soignant). Le 2 octobre 2018, vingt-sept personnes sont
présent-e-s, dont trois hommes (infirmier, aumoénier, médecin). Le 9 octobre 2018, vingt-
sept personnes sont présent-e-s (dix-huit personnes & 16h25, dépassement du temps de
colloque), dont deux hommes (médecin et responsable administratif). Le 29 octobre
2018, vingt-neuf personnes sont présent-e-s dont neuf hommes (médecin, intendant, deux
infirmiers, aumdnier, cuisinier, responsable administratif, soignant, physiothérapeute).

34. Schepens, 2015, p. 43.
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«ressource» proposé par Schepens, il existe, mais peut étre précisé
dans cette unité en deux catégories. D'un coté, il y a des inter-
venant-e-s extérieur-e-s a l'unité (assistant-e-s sociales et sociaux,
physiothérapeute, soins palliatifs mobiles) et de 'autre les interve-
nante-s internes (équipe de cuisine, psychologue, art-thérapeute,
aumonier, réception, intendance). Toutes et tous ces profession-
nelles jouent un rdle de ressource, « répondant plus aux questions
que prenant spontanément la parole»*. Toutefois, la psychologue,
lart-thérapeute et 'aumonier sont amené-e-s a passer du groupe
ressource interne a celui de soignant-e-s en fonction des réflexions,
des problématiques et surtout des entretiens et échanges menés
avec les patient-e-s ou leur(s) proche(s).

Or,, bien que je ne connaisse pas toutes et tous les profession-
nelle-s présente-s lors des colloques, personne ne me demande
qui je suis. Il ne m’est pas non plus demandé de me présenter. Le
colloque débute alors que les professionnels continuent d’arriver.
Lambiance est bruyante et 'animation — menée par I’'infirmiére
cheffe — parfois laborieuse, comme je le souligne dans mes notes
de terrain lors de mon premier colloque:

Ca bouge dans tous les sens, ¢a sonne, les gens se lévent, se parlent
plus ou moins discrétement, I'animal de l'unité se balade, Uinfir-
micre cheffe et Uinfirmiére clinicienne menent le colloque tam-
bour battant et & voix forte, les médecins peinent a se positionner,
le directeur aussi... La psychologue croise souvent mon regard. ..
et leve les yeux au ciel parfois. Lart-thérapeute a c6té de moi tente
de lire mes notes. Laumoénier, & ma droite, me dit «aujourd’hui,
Cest nous les Papous» en référence & ma présence (institution 1,
journal de terrain, 18 septembre 2018).

Les situations sont effectivement passées en revue rapidement;
a raison d’environ vingt lits et de nonante minutes a disposition,
le temps consacré a chaque situation équivaut & moins de cing
minutes. Dailleurs, la psychologue m’avait effectivement avertie:
«C’est la ol tu vas plus discuter d’'or en est la famille, qui est venu

35. Idem.
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les voir... mais ce n'est pas... tu n'as pas le temps! Donc ce quon
fait beaucoup c’est de communiquer dans les lieux communs ou au
bureau» (institution 1, psychologue, 19 avril 2018). Les colloques
débordent aussi dans le temps et se terminent alors avec seulement
la moitié de I’équipe?®.

Durant ces colloques interdisciplinaires, le temps consacré aux
proches est, comme annoncé, plus prédominant et les situations
sont plus développées que dans les colloques de soins. Toutefois,
les informations arrivent en second lieu, aprés les informations
médicales et I'état de la ou du patiente. Parfois, il n'y a méme
aucune mention de la famille ou des proches. Lors du colloque du
18 septembre 2018, sur dix-neuf situations, il y en a sept pour les-
quelles aucune mention de proche(s) nest faite. Dans quatre autres
situations, la référence aux proches stipule uniquement une visite
de proche ou un rendez-vous fixé ou réalisé de proche(s) avec un
membre de I'équipe. Durant les autres colloques, seules trois ou
quatre situations sur la totalité des hospitalisations n’ont pas donné
lieu & une mention de la famille.

Lors de mes observations, j’ai noté sur le moment tous les ver-
batims utilisés par les professionnel-le-s au sujet des proches. Jai
retranscrit ensuite dans un tableau par date toutes mes notes. La
récurrence de certains propos ou d’intentions de la part des inter-
venante-s m’a amenée a identifier cinq registres: description de
I'entourage de la ou du patiente / porter attention a / valider ou
validation / soutenir / solliciter.

Le premier registre concerne les énoncés formulés par les pro-
fessionnelle-s pour rendre compte de la situation des proches.
Ils décrivent la situation familiale ou conjugale sur la base d’élé-
ments objectifs (statut matrimonial, nombre d’enfants, lieu de
domicile, etc.). Les verbatims rendent aussi compte de la qualité
des liens et de la relation entre les patient-e-s et leurs proches du
point de vue des professionnel-les. Cusage d’adjectifs et de super-
latifs pour qualifier la relation est récurrent, comme I'illustrent les
propos suivants concernant plusieurs situations:

36. Cest le cas notamment lors du colloque du 9 octobre 2018 qui a débuté avec vingt-huit
personnes et se termine avec vingt-cinq minutes de retard a dix-huit personnes. Quatre
situations n'ont d’ailleurs pas été traitées collectivement.
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Secrétaire: « Ses deux fils sont hyper présents» (journal de terrain,
18 septembre 2018).

Soignant: «La dynamique familiale est particuliére» (journal de
terrain, 18 septembre 2018).

Soignant: «Son fils la connait super bien» (journal de terrain,
9 octobre 2018).

Auménier: «Des gens charmants, une belle famille, une belle
tribu» (journal de terrain, 9 octobre 2018).

Le deuxiéme registre trahit un souci d’'un-e ou des profession-
nel-le-s face a la situation psychosociale d'un-e ou des proches. Le fait
de «porter attention a» rentre dans le projet d’accompagnement
institutionnel de prendre soin des proches pendant 'hospitalisa-
tion. Les verbatims soulignent le fait qu'un-e ou des proches sont
«fragiles» ou «inquiétants» comme dans les deux exemples sui-
vants tirés de deux situations différentes:

Médecin: «L'épouse est fragile, beaucoup dans I’émotion, mais
elle comprend tout. Elle est trés lucide» (journal de terrain,
2 octobre 2018).

Psychologue: «Le fils est inquiétant, mais veut pas me voir. Il est
fuyant. L'épouse est maintenant suivie, elle tourne moins dans
tous les sens» (journal de terrain, 29 octobre 2018).

Ces constats donnent lieu a des appels 4 la vigilance qui doivent
étre partagés par I'ensemble de I’équipe. Dans les faits, il s’agit sur-
tout d’un appel a étre attentive ou attentif a ces proches en parti-
culier. Ce troisieme registre concerne donc un appel a valider I’état
émotionnel des proches et/ou leur compréhension de la situation de
la ou du patiente:

Infirmiere cheffe: «Etre attentive aux petites-filles qui viennent
voir leur grand-mere». (journal de terrain, 18 septembre 2018).
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Psychologue: «Garder un ceil sur I'épouse qui est fatiguée.»
(journal de terrain, 29 octobre 2018).

Dans certains cas toutefois, la vulnérabilité observée chez cer-
tain-e-s proches entraine les professionnel-le-s a formuler la nécessité de
mettre en place des actions, que ce soit en fixant un entretien formel
ou informel avec les proches pour évaluer leur état et leurs ressources:

Médecin: «Fin de vie. La depuis moins d’une semaine. Il faut
que l'on évalue le soutien psy chez sa femme» (journal de terrain,
29 octobre 2018).

Médecin: «Je vais essayer de lui parler informellement ce soir»
(journal de terrain, 2 octobre 2018).

Ces évaluations portent non seulement sur les ressources des
proches pour vivre la fin de vie, mais également dans la perspective
du deuil a venir. Cobjectif étant de déceler des fragilités avant méme le
déces pour mettre en place un soutien en vue du déces et du « proces-
sus de deuil». Ce quatriéme registre est donc celui du soutien. Il nest
pas concretement défini par les membres de 'équipe, pour qui le fait
de dire «il faut soutenir tel ou telle» semble suffisant. Lutilisation du
verbe «accompagner» comme synonyme de celui de «soutenir» me
permet de faire ’hypothese que les professionnel-le-s congoivent le fait
de soutenir les proches dans la méme lignée que I'accompagnement
réalisé dans toutes les situations (écoute, bienveillance, empathie,
communication), toutefois de maniére plus soutenue.

Infirmiére cheffe: «Il faut soutenir la famille bien présente» (jour-
nal de terrain, 9 octobre 2018).

Infirmiere cheffe: «Soutenir la famille, surtout la fille trés pré-
sente au quotidien» (journal de terrain, 29 octobre 2018).

Le dernier renvoie aux verbatims relatifs & un projet de la ou du
patiente en lien avec sa famille, plus particuli¢rement lorsque celle-ci

ou celui-ci souhaite renouer contact dans cette phase de fin de vie:
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Soignante: «Penser a solliciter le frere avec qui il a repris contact il
y a une semaine» (journal de terrain, 18 septembre 2018).

Infirmiére cheffe: « Arrivée hier. Fin de vie. Elle aimerait revoir
son petit-fils qu'elle n’a pas vu depuis cing ans».

Médecin: «Faudrait investiguer ».

Soignant: « Lautre fils est venu 'amener hier. Quelqu’un le contacte»
(journal de terrain, 2 octobre 2018).

A Dévocation de situations avec des conflits familiaux, jai
eu le sentiment que les professionnelle-s sanimaient. Elles et ils
octroient — dans leur propos — une place importante au fait que
les familles puissent se retrouver avant les déces, que les non-dits
puissent étre dits, voire que des pardons puissent étre «accordés».
Cette volonté de la part des professionnel-le-s est soutenue dans leur
philosophie par le fait que la personne en fin de vie puisse mourir
sans regret, en ayant «réglé ses probléemes» d’une «bonne mort».
De plus, les professionnelle-s ont le souci des personnes qui restent;
il y a donc I'idée que les proches en conflit puissent, elles et eux aussi,
entrer dans le «processus de deuil» sur des bases jugées saines. Ce
discours est récurrent dans les échanges observés et il participe a la
mise en place d’une culture institutionnelle des soins palliatifs soute-
nue par une rhétorique qui tisse un lien de causalité entre conflits et
«mauvais» deuil. Le colit engendré pour les patiente-s ou les proches
n'est par ailleurs pas questionné.

De maniere générale, les indications et réflexions sur la dimen-
sion sociale des situations sont donc énoncées par les soignante-s ou
I’équipe psychospirituelle, plus particulierement par la ou le méde-
cin présente, la psychologue, I'infirmiére cheffe, 'aumoénier et lart-
thérapeute. Le flou persiste a chaque fin de présentation de situation
quant aux décisions prises et qui se charge de quoi. A ce propos, 4
la sortie du premier colloque, je discute informellement avec la psy-
chologue, 'auménier et I'art-thérapeute qui me questionnent pour
connaitre mon ressenti sur l'organisation de ce colloque. Je partage
mon sentiment de survol des situations et 'ambiance bruyante du
colloque. Elles et il partagent alors le fait que cest pour elles et lui
frustrant, que tout va trop vite, que les éléments fusent sans que la
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discussion soit cadrée. Au vu de cette situation, elles et il se voient
ensemble les trois 2 d’autres moments pour approfondir les situations
et discuter des dimensions individuelles et sociales des situations. La
psychologue (institution 1, psychologue, 19 avril 2018) partage plus
tard en entretien avec moi que pour elle, les colloques interdiscipli-
naires devraient se concentrer d’abord sur les situations plus complexes
et quelle en a déja fait la demande, en vain. En passant en revue
toutes les situations, elle déplore le manque de temps pour prendre
des décisions sur les situations plus instables et quensuite « Ce qui se
passe, Cest que puisquon ne prend pas de décision au colloque, on dit
on en discute apres. Tu te retrouves encore un quart d’heure a discuter
de la situation avec les médecins dans les couloirs» (institution 1, psy-
chologue, 19 avril 2018). Les décisions sont alors non plus issues d'un
consensus de l'ensemble des équipes de I'unité, mais des médecins et
«spécialistes», la psychologue, "'aumonier et 'art-thérapeute.

Plus spécifiquement, les informations partagées ne sont que peu
débattues ou analysées. Il s’agit avant tout de transmissions ou de
points de situation. Les données les plus macros transmises sur
les familles émanent de la psychologue et du ou de la médecin,
notamment parce que ce sont les professionnel-le-s élaborant et/ou
participant d’habitude aux entretiens de famille.

De maniére transversale, le type de famille ressort dans toutes
ces catégories: ainsi les familles sont «touchantes», «fuyantes»,
«absentes» ou encore «(trop) présentes». Lusage d’adjectifs qua-
lifiant la relation de la ou du patiente avec ses proches mais aussi
des proches avec le personnel soignant est récurrent. Lors de mon
entretien avec 'aumonier, il est revenu sur le terme « compliant-e»,
que jai entendu a plusieurs reprises pour qualifier un-e patiente,
un-e proche ou une famille dans les discussions entre profession-
nelless. Ce terme est selon lui a bannir de leur langage profession-
nel, tout comme celui de «fuyante» ou de «déni»:

La famille ou le patient n’est pas compliant, je n'aime pas. Non, il
fait le mieux pour lui. Bien str des fois cest embétant quand il y
a des prescriptions de soins, mais en fait, il veut juste se protéger.
En plus, de dire compliant et pas compliant, on en arrive & penser
ou patler de bons ou mauvais patients par exemple. Ou de proches
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fuyants et pas présents. Mais ce sont des mécanismes de défense
et on est qui nous pour dire comment il faut étre. Clest tellement
normal... Je serais dans le lit, jaurais envie de me protéger aussi,
de protéger ma sphere intime. Il n’a pas envie de ¢a ou de parler de
¢a ou de voir tel ou telle, ben trés bien. Ou bien le pire cest: « Ce
patient, ¢a ne va pas, il faut quon arrive a le cadrer.» Ca, cest le pire
que j’ai entendu. Alors, quelquefois Cest vrai que si le patient hurle
dans le couloir, entre dans les chambres des voisins, réveille tout
le monde, on est d’accord qu’il faut donner un cadre, et ¢a, cest
inévitable, mais... Il y a des moments ot je me demande ce que ¢a
veut dire cadrer? Qulest-ce quon est en train de faire? Est-ce qu'on
cadre le patient ou nous? Est-ce que nous on n’a pas besoin de ce
cadre pour se sentir bien, pour avoir I'impression que l'on fait juste?
(institution 1, aumonier, 6 juillet 2018).

Ces propos font écho aux trois figures de patiente-s développées
par le sociologue Julien Simard, qui sont catégorisé-e-s comme pro-
blématiques par les soignante-s”: les fugaces (celles et ceux qui
décedent «trop vite»), les controlante-s ou fermé-e-s (qui refusent de
rentrer dans les échanges avec le personnel, surtout pour tout ce qui
est psychosocial) et finalement celles et ceux qui attendent la mort
(sans accepter de patler de ce quelles et ils vivent). Si ces catégories
sont spécifiques aux patiente-s, les termes utilisés par le personnel
lors des colloques interdisciplinaires pour qualifier les familles sont
similaires et regroupent les mémes éléments: difficulté a rentrer en
relation, refus de construire un discours narratif sur la fin de vie et la
mort, méfiance face aux prises en charge psychologique ou spirituelle,
désinvestissement ou surinvestissement, etc.

Concernant les proches, les analyses suggeérent que 'impact de leur
fuite de la relation que les professionnel-le-s souhaitent instaurer se situe
moins dans 'injonction des professionnel-le-s au coeur de la philoso-
phie des soins palliatifs de vivre pleinement la mort que dans le projet
d’accompagnement lui-méme. Ainsi, face au refus d’entrer en relation,
les proches mettent en échec 'accompagnement proposé par les profes-
sionnel-le-s et, plus encore, le sens et les valeurs de leur action:

37. Simard, 2018, pp. 217-219.
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Accompagner Cest étre, étre avec. On peut dire marcher avec, mais
en étant toujours un pas derriere, cest-a-dire que je naccompagne pas
en donnant la direction. [...] La personne je 'accompagne, proche ou
patient, je 'accompagne dans son chemin 2 elle, aussi dans son monde a
elle. Et puis jaccompagne dans le sens que je suis, je suis parfois récep-
tacle, parfois I'interlocuteur, parfois contenant. Et puis je peux, par I'écho
que je donne, permettre & la personne de bouger un petit peu a 'intérieur
(institution 1, aumonier, 6 juillet 2018).

En conclusion, 'importance accordée par les professionel-le-s a
'accompagnement des proches est centrale dans leur valeur profes-
sionnelle et le sens qulelles et ils accordent a leur réle. En construi-
sant une relation de confiance avec les proches, elles et ils peuvent
instaurer des liens suffisamment solides pour les soutenir au
moment du déces. Dans les situations de longues maladies avec des
soins palliatifs, 'accompagnement des proches est considéré comme
une mission des différente-s professionnel-le-s. Le deuil a venir est
présent dans le discours des professionnel-le-s, que ce soit entre elles
et eux, mais aussi dans leurs échanges avec les proches. En cela,
jobserve une visibilisation de 'accompagnement des pré-deuils,
mais aussi un glissement du soutien du deuil avant méme le déces.
Si les conditions du mourir sont devenues centrales depuis une
vingtaine d’années, 'accompagnement des proches est, lui aussi,
devenu un enjeu majeur pour les soignante-s qui voient dans le lien
et leur action une possibilité de veiller sur les futur-e-s endeuillé-e-s
en identifiant avant le décés leurs besoins et/ou ressources. De plus,
les professionnel-le-s de ces institutions soulignent quen donnant
la possibilité aux proches d’accompagner la ou le patiente, cela
leur permet ensuite de ressentir moins de regret ou de culpabilité
pendant le «processus de deuil». Cette rhétorique professionnelle
soutient des lors aussi bien le projet d’accompagnement, le rdle et
I'importance des professionnelle:s et également une perspective
normative du vécu de la fin de vie et du deuil. Au moment du
déces, des ritualités institutionnelles viennent soutenir cet accom-
pagnement vers le deuil par les professionnel-le-s, éléments analysés
dans le chapitre suivant.
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PRISE EN CHARGE DES PROCHES
AU MOMENT DU DECES

u-dela des discours sur les situations psychosociales des

proches, les professionnel-le-s mettent en place dans leur ins-

titution des ritualités communes a leur intention, en amont
et au moment du déces. Les professionnel-less de cette unité de
soins palliatifs se présentent dans leurs discours comme des actrices
et acteurs de premicre et de derniére ligne de la fin de vie, mais
également des «passeuses et passeurs» vers le deuil. Les formes
de ritualisation institutionnalisées mettent en exergue le role des
professionnel-le:s dans 'accompagnement des proches pendant la
fin de vie, mais également 'impact de ces actions sur le vécu a
plus long terme du deuil. Or, ce dernier élément est utilisé dans la
rhétorique professionnelle pour légitimer leurs actions. Dans cette
optique, ces pratiques institutionnelles sont considérées par les pro-
fessionnel-le-s comme des mesures de soutien du deuil dans le long
terme et sont mises en place avant méme le déces’.

S’adressant en priorité aux proches — awux vivant-es —, « le rite
permet de marquer un temps de séparation, la possibilité d’expri-
mer des émotions, mais aussi de renforcer ou affirmer des liens
communautaires, familiaux et/ou sociaux»’. Ainsi, il sagit de
«mettre en gestes et en paroles une quéte de sens, formaliser un
ensemble de conduites et d’actes pour accompagner la séparation
et le passage du statut de vivant a celui de mort»®. Dans le cas de
I'institution 1, les rituels sont présentés et visibles dés I'admission :

1. Jung, 2023.
2. Ibid., p. 59.
3. Reboul, 2020, p. 5.
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«un des roles de ces rituels est ainsi de préparer dés I’hospitalisa-
tion les proches A une possible séparation»*. Et si le discours des
professionnel-le-s met en avant 'importance de ces rituels pour les
proches, 'analyse montre quelles et ils sont également fortement
investis par les intervenante-s pour vivre leurs propres émotions
face aux deuils vécus lors du déces d’un-e patiente.

LIEUX, TYPES DE PRESTATIONS ET PROFESSIONNEL-LE:S

Ce chapitre porte sur les données issues des deux mémes lieux, soit
les institutions 1 et 2, ainsi que de I'indépendante 3, la doula de
fin de vie, analysées dans le chapitre précédent. Ce chapitre integre
également la prestation offerte par I'institution 4. La figure ci des-
sous offre un extrait des terrains et des intervenante-s mobilisé-e-s
ici parmi 'ensemble des lieux, intervenante-s et relations.

FIGURE 6: EXTRAIT DE LA «FIGURE 4 DISPOSITIFS ENQUETES »

—Psychologue

—Observations —Aumonier
—Institution 1 — —Art-thérapeute
—Médecin
—Entretiens .
—Secrétaire
—Institutions— Accompagnatrice [-|ntendante
[spirituelle infirmiere A
en oncologie Infirmigre B
q HInfirmiere
Prise en charge Hinstitution 2 — | responsable
des proches'alil Accompagnatrice pédagogique
moment du déces —spirituelle et infirmiere
en soins palliatifs LBénévole

Responsable sanitaire
—Institution 4{
Responsable social

—Indépendant-e — Indépendante 3 - Doula de fin de vie

Les institutions 1 et 2, ainsi que I'indépendante 3, ont été présen-
tées précédemment et un récapitulatif est disponible en Annexe 1.
Linstitution 4 fait partie d’'un dispositif cantonal d’aide d’urgence
pour les personnes présentant des difficultés sociales et médicales

4. Jung, 2023, p. 59.
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sur appel des ambulanciéres et ambulanciers. Son financement est
assuré directement par la santé publique. Léquipe est composée
d’une petite quinzaine de professionnel-le-s avec une formation en
travail social ou en soins infirmiers. Cette institution a retenu mon
attention car elle propose une prestation de prise en charge des
familles en deuil lors d’'un décés 4 domicile, hors mort violente.
Léquipe se rend au domicile de la personne décédée et entoure la,
le ou les proches présente-s en attendant que d’autres proches ou
les pompes funebres arrivent. Ces professionnel-le:s peuvent étre
amené-e-s a rester plusieurs heures avec les proches, les aidant dans
les premieres démarches (téléphone aux pompes funébres, annonce
aux autres membres de la famille, annonce 4 des enfants, choix
des habits pour la toilette mortuaire, etc.). J’ai rencontré les res-
ponsables et intervenante-s des secteurs santé et social pendant la
période du Covid-19 lors d’un entretien commun dans leurs locaux
en octobre 2020.

RITUALISATIONS INSTITUTIONNELLES

Lors de mes observations et des entretiens réalisés dans 'unité de
soins palliatifs de linstitution 1, mais aussi, dans une moindre
mesure, avec les accompagnatrices spirituelles de Iinstitution 2
et la doula de fin de vie, la formalisation de plusieurs actes de
ritualités institutionnelles & destination des proches est récur-
rente. Toutefois, ces rituels ne prennent pas en considération les
aspects culturels, religieux ou spirituels vécus par les proches. Ils
sont déterminés par 'institution et non pas co-construits avec les
destinataires premiers. Normatifs et imposés, ils sont destinés a les
accompagner lors du déces tout en étant présentés et visibles déja
pendant la prise en charge hospitaliere. Le role de ces rituels est
ainsi de préparer des I'hospitalisation la ou le(s) proche(s) a une
future séparation. Il s’agit notamment d’une bougie signalant la
présence d’'un corps dans 'unité ainsi que d’'un livre dans lequel
le déces est inscrit. Le traitement du corps et son départ de 'unité
sont également accompagnés de rituels proposés par les profession-
nel-e-s au(x) proche(s), tout comme ceux offerts plusieurs mois apres
le déces, pendant le deuil. Il sagit d'une part d’une proposition
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de contact sous forme de lettre, puis d’une invitation a une soirée
pour les proches.

Lensemble de ces rituels et les discours tenus sur ceux-ci par les
professionnel-le-s montrent qu’ils sont pensés comme un accom-
pagnement professionnel dans la transition vers le deuil et dans le
deuil, aussi bien pour créer des jalons tangibles que des moments
d’échanges. A destination des proches, ils sont toutefois aussi
investis par les professionnel-le-s pour qui ils ont du sens comme le
démontrent les propos recueillis et analysés dans ce sous-chapitre.

Au moment du déces, les proches sont «confronté-e-s & une impuis-
sance pénible. Elles et ils sont désemparé-e-s. Et plus encore avec le
Covid-19 qui a renforcé le sentiment d’étre dépossédé, de ne pas
pouvoir faire des choses» (indépendante 3, doula de fin de vie,
18 novembre 2020). En tant que professionnelle de 'accompagne-
ment du deuil, elle releve qu’il est de son rdle d’aider les proches «a
voir les possibles, a ouvrir le monde des possibles» (indépendante 3,
doula de fin de vie, 18 novembre 2020). En cela, elle entend le fait
de les soutenir par une écoute active, mais aussi en proposant des
rituels personnalisés et non institutionnalisés qui permettent aux
proches de reprendre le contréle sur ce qui se passe, de ritualiser le
passage.

La question des rites et rituels — ici utilisés en tant que syno-
nymes — occupe une place importante dans les discours et les
pratiques d’accompagnement institutionnelles, au-deld méme de la
ritualité funéraire en tant que telle.

En entrant dans 'unité de Pinstitution 1, mon regard est attiré des
le premier jour par une bougie et un livre, tous les deux exposés a la
vue de toutes et tous; impossible de ne pas les remarquer en entrant
par la réception. La bougie est, ce jour-13, éteinte. Le livre est ouvert.
Je n’ai pas 'occasion de m’y attarder, je suis attendue en entretien.

Au cours de ma premiere journée d’observation, je suis vite atti-
rée A nouveau par ceux-ci. Je touche le livre, commence a le feuil-
leter. Je me sens légitime de le faire et en méme temps exposée a la
vue de toutes et tous, presque génée comme si je fouillais dans la
vie méme des gens sans leur autorisation. Je comprends que chaque
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déces y est consigné, inscrit en haut de la page. Les écritures sont
différentes, la formulation souvent la méme. Chaque page est réser-
vée a une personne décédée. En dessous, on trouve des mots ins-
crits par les proches, parfois rien. Ou quelquefois une photo, un
poéme ou encore un dessin d’enfant. La secrétaire m’indique que
les anciens livres sont dans une bibliothéque au fond du couloir.
En tout, j’en compte quarante-trois avec celui de la réception: «Je
commence  lire les deux premiers livres de déces. Impressionnant.
Tout de suite, jai envie de faire des photos, il faut que je demande
a X> (institution 1, journal de terrain, 2 juillet 2018). Suite 2 ma
demande, je suis autorisée a photographier ces livres, a condition
d’anonymiser les messages.

Le dimanche 8 juillet 2018, je prends un peu plus de temps pour
parcourir les livres. J’affine les catégories déja observées:

Il y a toujours le nom, le prénom, la date du déces. Ensuite, la
page est soit vide (donc sans messages des proches) ou alors elle
contient soit des messages a teneur biographique (histoire de vie,
profession, filiation descendante ou ascendante, voyages, etc.),
soit religieuse (paroles bibliques principalement) ou encore phi-
losophique (citations sur la vie, la mort, la paix, etc.). En plus de
cela, il y a assez régulierement des messages de remerciements a
destination de I’équipe qui portent sur la qualité de I'accompa-
gnement de la ou du patiente ainsi que parfois, moins souvent,
sur 'accompagnement envers les proches (institution 1, journal de
terrain, 8 juillet 2018).

La bougie et le livre vont de pair; au moment du déces, le per-
sonnel propose aux proches quelles ou ils inscrivent le déces dans
le livre ou I’équipe s’en charge en son absence ou si la famille ne le
souhaite pas. A ma connaissance, le décés est dans tous les cas ins-
crit. La bougie est également allumée pour vingt-quatre heures au
maximum, ou moins puisque tout dépend de quand a lieu la levée
du corps par les pompes funébres. Elle est effectivement éteinte au
moment du départ du corps de l'unité.

La bougie et le livre sont présentés dés 'admission aux patient-e-s
et proches dans le feuillet de présentation de l'unité. Il y est stipulé
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que: «Une bougie est allumée lorsqu'une personne est décédée
et est encore présente dans l'unité. Un message est alors ins-
crit dans le livre & coté de celle-ci qui est aussi a disposition des
proches» (institution 1, journal de terrain, 2 juillet 2018). Tout
au long de I’hospitalisation, les proches sont confronté-e-s a cette
bougie et a ce livre & chacune de leur arrivée. Ces objets jouent
un rdle — pensé et formalisé — important au sein de l'unité pour
tout le personnel. Chaque jour, les professionnel-le-s guettent a leur
arrivée si la bougie est allumée ou non et, si cest le cas, elles et ils
vont lire le nom de la personne décédée dans le livre:

La premiére chose quion fait quand on vient d’'un jour de congé
cest d’aller regarder le livre et la bougie méme si elle n'est pas
allumée. Tu vas regarder les déces qu’il y a eu. Oui, Cest tres
ritualisé quand méme. Et cest bien que ce le soit, parce qu’il ne
faudrait pas que ¢a passe inapercu. Clest trés important de mar-
quer les déces (institution 1, psychologue, 19 avril 2018).

Il arrive aussi que plusieurs bougies soient allumées en méme

temps en cas de multiples déces. Comme le souligne 'aumoénier
lors d’un de nos échanges:

166

Aurélie: Que signifie la bougie pour vous?

Aumbénier: Cest un rituel de deuil, mais cest aussi un rituel col-
lectif de deuil. En allumant la bougie, on attire I’attention de tout
le monde, le premier regard quand on entre dans 'unité le matin
cest pour la bougie. Elle est éteinte, elle est allumée, il y en a une,
il y en a deux, parfois il y en avait trois. Cest vrai, cest un rituel
de deuil, c’est le premier. On signale collectivement que quelquun
est décédé dans l'unité. Et quand la bougie est allumée, c’est col-
lectif parce que, vous avez le patient de la chambre x, y ou z qui
vient manger & midi, il va voir la bougie et ¢a rend la mort réelle,
parce qu’il va forcément penser de toute fagon a un moment
«La prochaine bougie cest peut-étre moi». Donc il y a une sorte
de confrontation a la mort en fait, cCest dans ce sens-la que cest
un rituel. Mais cest un rituel pour I’équipe et cest un rituel pour
la famille (institution 1, aumonier, 6 juillet 2018).
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Plusieurs éléments ressortent de cet échange; tout d’abord, la
bougie et le livre relevent pour 'aumoénier d’un rituel collectif.
A ce propos 'accompagnatrice spirituelle en oncologie de I'institu-
tion 2 reléve que les professionnel-le-s doivent étre, au moment de
crises comme un déces, «a I’écoute, mais aussi étre proactifs. Il faut
donner des repéres, proposer des outils comme des rituels. On peut
étre créatifs, créer des choses qu’ils pourront parfois emporter» (ins-
titution 2, accompagnatrice spirituelle en oncologie, 30 aofit 2018).
C’est donc une appréhension sociale de la mort et du deuil qui est
mise ici en avant. La bougie peut aussi étre amenée a symboliser
autre chose pour une partie des professionnel-le-s de l'unité comme
le souligne une intendante:

Cest horrible ce que je vais vous dire, mais moi quand je vois
une bougie allumée, je me dis surtout qu’il va falloir nettoyer une
chambre a fond, encore. Parfois, il y a trois bougies et la journée est
sacrément chargée pour nous... pour le personnel d’intendance, cest
ca aussi la ou les bougies (institution 1, intendante, 2 juillet 2018).

En plus d’étre un rituel collectif, 'aumoénier souligne qu’il s’agit
pour lui du premier rituel de deuil. Cet élément est intéressant, car
il témoigne d’'une certaine forme d’anticipation et de fragmenta-
tion des pratiques de deuil, mises en place dans une gestion profes-
sionnalisante du deuil.

D’autre part, les propos de "'auménier mettent en évidence qu’il
sagit également de créer consciemment une confrontation a la
mort, voire une forme de normalisation de celle-ci en la faisant
apparaitre dans un lieu de vie et de passage a la vue de toutes et
tous. A lopposé de 'idée de la mort «taboue» et cachée’, elle est,
au contraire, exposée et symbolisée par la flamme d’une bougie.
Comme le souligne la psychologue, 'importance de « marquer les
déces» est primordiale (institution 1, psychologue, 19 avril 2018).
Pendant que la bougie est allumée, il se crée un «espace-temps par-
ticulier pendant lequel on signifie que la mort est dans 'unité»
(institution 1, aumonier, 6 juillet 2018).

5. Thomas, 1975a.
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Cette confrontation s’illustre aussi dans les formulations d’an-
nonce de déces dans le livre. Fruit de discussions et parfois de
négociations entre I’équipe et les proches, la question des mots
employés se révele un réel enjeu pour les professionnel-le-s. Dans
Ihistoire de 'unité, une formule est proposée aux proches, il sagit
de « Monsieur ou Madame X a rejoint les étoiles le jj.mm.aaaa»r.
Or, cette formule empreinte d’'un sens religieux n'est pas acceptable
pour certain-e-s proche-s. Il y a alors discussion, voire négociation
pour une autre formulation. Mais, 12 aussi, le souhait de I'équipe
se dirige vers « Monsieur ou Madame X est décédé-e le jj.mm.aaaa»
ou « Monsieur ou Madame X est morz-e le jjmm.aaaa». Certain-e-s
professionnel-le-s sont irrité-e-s par le recours a des annonces for-
mulées dans les termes suivants: « Monsieur ou Madame X est
parti-e rejoindre les siens le jj.mm.aaaa» ou « Monsieur ou Madame
X sest endormi-e le jjmm.aaaa». Leurs discours sont divergents:
certain-e-s professionnel-le-s mettent 'accent sur I'importance des
mots a utiliser pour dire la mort, d’autres sur I'importance de lais-
ser libres les proches puisquelles et ils sont ensuite celles et ceux
qui doivent faire leur deuil. Ces deux avis peuvent tendre vers deux
perspectives; d’'une part une personnalisation des pratiques du
deuil, d’autre part une vision professionnalisante du deuil dans ces
dispositifs qui véhiculent des normes et des codes a suivre. Cette
tension se répercute alors dans des situations de divergences entre
les professionnel-le-s, comme Cest le cas le 2 juillet 2017 lors de
I'une de mes observations.

Ce matin-la, I’équipe de nuit annonce a I'équipe de jour que X
est décédé dans la soirée. A la demande de la famille, 'équipe a
inscrit « Monsieur X est parti rejoindre les siens le jj.mm.aaaa» (ins-
titution 1, journal de terrain, 2 juillet 2018). Il y a alors quelques
soupirs réprobateurs, des sautes d’humeur et des yeux levés au
ciel. Je sens qu’il y a un enjeu, mais je n’en saisis pas encore les
tenants et les aboutissants, cest mon premier colloque. Je me sers
donc de cette situation pour questionner ensuite les différente-s
professionnel-le-s lors de nos entretiens ou échanges informels.
Il en ressort que les points de vue divergent. D’une part, certain-e-s
professionnelle:s revendiquent une liberté de choix des familles
tandis que d’autres défendent une identité institutionnelle dont la
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formule d’origine est centrale. D’autre part, il y a un écart entre
les professionnel-le-s qui travaillent dans cette unité depuis quasi-
ment ses débuts et une nouvelle équipe, plus jeune, qui sapproprie
moins I’histoire du lieu a travers cette formulation jugée religicuse.
Ainsi, si pour infirmiére A (9 juillet 2018) il est primordial que les
proches puissent choisir 'inscription, parce que ce sont elles et eux
qui vont ensuite vivre le deuil, la psychologue me partage un autre
positionnement dans I’échange suivant:

Psychologue: [...] Comme on doit se battre aussi réguliecrement
pour «a rejoint les étoiles ».

Aurélie: Clest la formule que vous préférez?

Psychologue: Oui, cest la formule historique de I'unité. Alors, on
demande aux patients si ¢a leur va cette formule.

Aurélie: Vous leur demandez pendant leur s¢jour?

Psychologue: Oui parce qu’il y en a «En tout cas moi je n’aimerais
pas quion écrive ¢a», on leur demande alors « Qu'est-ce que vous
aimeriez quon écrive?» Par contre, ce que 'on a vu cest que «a
rejoint les étoiles» pour certains dans I’équipe, ¢a les dérange pour
la connotation peut-étre plus religieuse ou spirituelle et du coup
ils mettent «est parti». Et ¢a, on n’est pas d’accord. Ils ne sont pas
partis, ils sont morts. Tu mets «est décédé» si vraiment... mais
vraiment «est parti» tu ne mets pas. Et quand une famille nous dit
on aimerait mettre «est parti», on discute avec eux: « Est parti ou?
A la maison?» (institution 1, psychologue, 19 avril 2018).

Dans ces propos, la nécessité de dire la mort et d’y étre confron-
té-e se retrouve explicitement, ainsi que Ienjeu pour certain-e-s
membres de I’équipe de défendre une tradition de linstitution.
Et cela alors méme que la formule dorigine — «Monsieur ou
Madame X a rejoint les étoiles le jj.mm.aaaa» — n'est pas plus
explicite. Les termes utilisés par la psychologue dénotent un rap-
port de force qui s'installe entre les patient-e-s ou les proches et les
professionnelle-s, illustré par le fait de «se battre» ou encore «on
discute avec eux». En assistant au colloque de soins du dimanche
8 juillet 2018, je suis d’autant plus étonnée d’entendre un infirmier
annoncer a I'équipe: «II faut prévenir sa fille si Monsieur X part»
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(institution 1, journal de terrain, 8 juillet 2018). Or, dans ce cas-ci
il N’y a eu aucune réaction de I'équipe, y compris de la psycho-
logue. Loralité semble poser moins de problemes que le passage a
Iécrit. Les tensions observées ou entendues émergent uniquement
en lien avec Pinscription dans le livre. Cimportance de la formula-
tion — qui reste dans le temps au regard de toutes et tous, puisque
les livres sont consultables en tout temps — est a priori plus grande
pour les professionnel-le-s que pour certain-e-s proches.

La psychologue me fait part d’'une situation ot elle a demandé a
une soignante de changer I'inscription quelle avait écrite, car elle
n’était pas adéquate selon elle, mais aussi pour d’autres. Les auzres
n’étant jamais explicités en termes de noms (mais je les identifie au
fil du temps en fonction de leur discours et surtout leur longévité
professionnelle au sein de I'institution comme étant celles et ceux
qui ont fait partie de la premiere équipe de I'institution). Cette
situation s’inscrit dans la situation spécifique d’'un patient ayant
choisi de recourir au suicide assisté et qui a quitté l'unité pour avoir
recours 3 EXIT® 4 son domicile:

On voit que cela pose probleme. Les trois derniéres fois, il y a
une formulation différente. Et il faut que l'on... ¢a, je l'ai dit d¢ja
en direction, faut que l'on trouve une formule. Pour moi, il fau-
drait mettre la méme que les autres. On s’en fiche qu’il soit mort
par suicide assisté... C’est quelqu’un qui a été dans l'unité, quon
a accompagné jusquau bout de ce que nous on pouvait accom-
pagner. Et pour moi, il fait partie intégrante du livre. Moi je
ne changerais pas la formule, mais pour certains soignants c’est
insupportable de mettre la formule habituelle. Je pense qu’il y a
un débat en équipe a avoir et réfléchir en équipe (institution 1,
psychologue, 19 avril 2018).

Cette premicre partie de citation met en exergue I'importance
accordée par les professionnel-le-s a cette inscription comme preuve

de leur accompagnement. Cela pose également la question de
savoir a qui appartiennent les morte-s puisqu’il semble que méme

6. EXIT est une association suisse romande d’assistance au suicide.
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si le déces a lieu par le biais d’EXIT en dehors de l'unité, le déces
est revendiqué par la psychologue qui souhaite que celui-ci soit
répertorié au méme titre que les autres. Or, cette position a aussi
des conséquences sur d’autres membres de I'équipe comme le laisse
supposer la suite de son discours:

La derni¢re fois, Uinfirmi¢re a mis quelque chose comme «a
décidé de rentrer & la maison pour mourir avec les siens» et du
coup on comprenait que la personne avait choisi EXIT. Et pour
nous, ce n’était pas... on est arrivé le lundi, ¢’était le dimanche
soir que la personne était partie. Pour moi, ce n’était pas ok. On
était plusieurs, on a discuté ensemble... On a recontacté 'infir-
miére qui avait noté. Clest trés délicat. On a discuté avec elle et
en fait elle érait trés fichée avec cette personne qui a décidé de se
suicider. Je lui ai dit qu’elle ne pouvait pas faire apparaitre cela la
et je lui ai demandé si elle était d’accord que l'on enléve cette page
et que l'on refasse une page avec la formule habituelle. Elle a été
d’accord (institution 1, psychologue, 19 avril 2018).

A travers ces propos, la psychologue donne 4 penser que le livre
des déces permet de fixer ou d’arrimer en quelque sorte les déces a
l'unité et d’attacher les morts a ce lieu pour les proches. En inscri-
vant le déces dans ce livre, I'unité sapproprie symboliquement les
défunte-s en et valorise, par la méme occasion, l'accompagnement
réalisé. La question ne se pose pourtant pas lors d’un retour 2 la
maison ou le déces surviendrait dans les jours suivants.

Les propos de la psychologue visibilisent également le fait que
les professionnel-le-s font l'expérience d’émotions personnelles, sap-
parentant a un deuil lors du déces d’'un-e patiente ou d’un-e béné-
ficiaire”. Ces propos font état de la colere de I'infirmiére face 2 la
décision du patient de faire recours a EXIT. Il y a deux éléments que
je peux formuler ici comme hypothéses — sur la base de ces propos
reportés par la psychologue —, d’'une part un sentiment d’échec face
a une décision qui remet en question la finalité de I'accompagne-
ment en soins palliatifs, et d’autre part des émotions personnelles

7. Sur le deuil des professionnel-le-s face a des bénéficiaires, cf. Jeanrenaud, 2020.
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que I'infirmiere ne peut réprimer et qui sont vécues comme un deuil
potentiel. Toutefois, celui-ci se présente différemment d’un deuil
vécu dans le cercle privé, méme s’il peut conduire a «accomplir
des actions et interactions, formelles, mais surtout informelles, qui
traduisent factuellement l'expression d’un rapport particulier a ce
déces»®.

La bougie et le livre ont un réle en amont du deuil pour les
proches, mais également pour les professionnel-le-s: leurs fonctions
sont d’informer, préparer et créer une culture professionnelle. Ils
sont le reflet du rapport a la mort de I'institution, soit une culture
ou la mort est visibilisée et nommée.

Les professionnel-le-s mettent également en avant le role que le
livre joue au-dela du déces. Ainsi certain-e-s proches reviennent le
consulter plus tard et pour la psychologue, celui-ci est un jalon
important dans leur «processus de deuil »:

Le livre est trés important... Il y a les familles qui reviennent des
mois, des années aprés qui ont besoin de reprendre le livre. Je me
souviens d’'un accompagnement que l'on a fait; la maman est
décédée ici et elle avait deux jeunes filles. Moi je suivais le pére en
thérapie et I'art-thérapeute les enfants. Et elles sont revenues un an
plus tard, a la date du déces. On les avait vues deux — trois fois
apres le deuil, non pendant le deuil pardon, et elles ont eu besoin
de revenir pour Panniversaire du déces de la maman. Elles ont tout
de suite dit «ol est le livie de maman?» Il était déja rangé la-bas
donc on a été regarder ensemble. Elles ont eu besoin de vérifier
que ce quelles avaient mis la cest toujours 13, que rien n’avait été
enlevé. Donc pour les familles, il y a aussi une trace que tu laisses
ici et ¢a, je pense que pour elles Cest quand méme tres important.
Dans les annotations, on voit des fois qu’il y a des regrets... mais
au moins cest posé. Il y a quelque chose de lordre des regrets,
mais pour beaucoup ce sont des remerciements dans la majorité.
Mais des fois, il y a des gens qui osent mettre un regret ou quelque
chose comme ¢a. Et je trouve que ¢a, dans le processus de deuil,
cest précieux (institution 1, psychologue, 19 avril 2018).

8. Ukshini Sefa, 2023, p. 3.
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Les proches ne sont pas les seul-e-s a reparcourir ces livres. Pour
I'équipe aussi cest une trace de leur accompagnement, comme le
souligne 'art-thérapeute :

J’aime toucher la page, lire et toucher. Cest mon dernier contact
avec le patient. Toucher le corps, je ne le fais pas, ¢a appartient
a la famille. Jaime feuilleter les anciens livres et pas les [les
patient-e-s décédé-e-s et leur(s) proche(s)] oublier. J'aime les photos
aussi (institution 1, art-thérapeute, 9 aotit 2018).

Dans ces propos, l'art-thérapeute met en avant sa propre facon
de ritualiser pas seulement le déces, mais aussi la fin de la relation
thérapeutique.

Ces deux premiéres formes de rituels ne sont pas les seules iden-
tifiées au sein de cette unité. Si la bougie et le livre ne touchent
pas a la matérialité du corps mort, les rituels décrits dans le point
suivant, eux, le font.

Si I’hospitalisation en soins palliatifs marque une premicre tran-
sition importante pour la ou le patient-e et ses proches, le déces et
lau revoir au corps constituent également une transition pour les
proches et le personnel accompagnant.

Le moment du déces laisse rapidement place aux questionne-
ments pratiques des proches comme le souligne I'accompagnatrice
en oncologie de 'institution 2:

Lors de déces, cest le no man’s land pour les proches, il y a un
effondrement. Mais assez rapidement, ils sont dans 'organisation
technique. Ils ne pensent pas a prendre soin d’eux en tout cas. Ils
demandent ol on va mettre leur proche, s’ils pourront encore le
voir. Et ce quils doivent faire pour I'enterrement (institution 2,
accompagnatrice spirituelle en oncologie, 30 aofit 2018).

Ce besoin d’étre dans l'action et dans 'action pratique a donné
lieu au sein de linstitution 1 a la mise en place d’actions propo-

sées aux proches au moment du déces autour du corps mort, qui
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se superposent temporellement aux actes symboliques pour dire
la mort. Institutionnalisées, elles sont portées collectivement par
toutes et tous les professionnelless, peu importe le service, et se
répetent a chaque déces.

Une premiére forme d’action ritualisée consiste & proposer aux
proches d’assister ou de participer 2 la toilette mortuaire, sans pour
autant quelles ou ils puissent évaluer le nombre de proches sou-
haitant, au final, y participer. Dans le cadre de I'institution 1, 'ac-
cent est aussi mis sur le temps a disposition pour les proches pour
rester avec le corps et le veiller pendant vingt-quatre heures. Si cer-
tain-e-s proches souhaitent faire appel aux pompes funebres rapi-
dement, ce n'est pas une obligation; «une des regles, cest quil n’y
a pas d’'urgence. Une fois que la personne est décédée, pour nous
il n’y a pas d’urgence, méme pour faire la toilette mortuaire, il n’y
a pas d’urgence. La famille peut rester le temps quelle veut avec
le proche» (institution 1, infirmicre et responsable pédagogique,
13 juin 2018).

La toilette mortuaire est réalisée par un-e membre de I'équipe
soignante (infirmic¢re, infirmier ou aide-soignante-s) et les proches
sont invité-e-s A rester ou A prendre part a ce soin. Selon une des
infirmieres responsables « pour certaines familles cest déja un pre-
mier pas, cest quelque chose qu’ils ont envie de faire donc on leur
propose de rester et de faire ¢a avec nous» (institution 1, infir-
miere et responsable pédagogique, 13 juin 2018). Mais la toilette
mortuaire revét également une importance symbolique pour les
soignant-e-s: « Pour moi, la toilette mortuaire c’est le dernier soin
de I'équipe au patient. Une maniere de lui dire au revoir. De le
choyer une dernié¢re fois» (institution 1, infirmiere A, 9 juillet
2018). Linfirmiere Agnes Deroual explicite que la toilette mor-
tuaire «représente une sorte de rituel de séparation et permet au
soignant d’accomplir son réle jusqu’au bout»’. Ainsi «ce dernier
geste de soin est vécu comme une forme d’accomplissement et
une manifestation de respect envers la personne que l'on a soi-
gnée et connue plus ou moins longtemps. Les soignants ont ainsi
le sentiment de sacquitter correctement de leur devoir envers le

9. Deroual, 2004, p. 39.
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patient défunt»'’. Limportance de ces rituels pour les profession-
nelle:s — pourtant pensés a destination des proches — est a nou-
veau relevée ici.

Lors de la mort de son compagnon dans cette unité, Cléa a vécu
trés concretement I'impact d'un déces chez les professionnelle-s.
Au moment du déces de celui-ci, elle a été «surprise» — selon ses
dires — de voir des soignante-s en congé arriver dans les deux
heures pour dire au revoir:

Dans 'équipe, personne n’était indifférent parce qu’il était quand
méme jeune et au moment ot il est mort, une ou deux heures
apres, il y a quelques personnes qui s'étaient beaucoup occupées
de lui qui avaient congé ce jour-la qui sont arrivées, qui sont
venues. Sur le moment, javais trouvé ¢a bizarre et en méme temps
bien. Et aujourd’hui, je trouve toujours ¢a autant bizarre que bien,
mais cest bizarre parce que ce n’était pas leur famille. Et puis
en méme temps, en tant que soignante, je peux tellement com-
prendre qu’il y a un lien qui se crée et que voila, cest dur aussi
pour eux. Ils restent humains et cest leur maniere a eux de gérer
ce moment de leur travail. Du coup, ils sont venus vers moi, ils
m'ont saluée et ils sont allés vers lui prendre congé aussi. C’était
tres touchant parce que juste apres son décees, il y avait son psy-
chiatre, qui sest occupé trés longtemps de lui, et puis qui était la
aussi arrivé comme médecin-chef de la psychiatrie de lunité et il
parait qu’il pleurait aussi, ma dit ma mére. Ca nous touche a des
niveaux différents, mais on est tous touchés du méme événement

(Cléa, 29 avril 2021).

Dans sa double lecture de la situation — infirmiére et
proche — Cléa identifie et me verbalise 'importance pour les soi-
gnante-s de pouvoir étre présent-e-s, de sautoriser aussi des émo-
tions. En plus du vécu des professionnel-le-s, elle énonce le fait que
cela lui a confirmé que son compagnon était bien entouré, qu’il
était apprécié et qu’il n’était pas «juste un patient» (29 avril 2021).
Il y a pour elle a ce niveau un enjeu par rapport a la dignité de la

10. Idem.
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personne qui décede qui se donne a voir, mais aussi du respect et
de l'attention envers les proches pour qu’elles et ils ne se sentent pas
seul-e-s.

En plus de la toilette, I'équipe reste a 'écoute des souhaits des
proches concernant la mise en scéne du corps. Il est ainsi pos-
sible que les soignante-s habillent le corps des vétements choisis
par la famille, acte qui revient normalement aux pompes funebres
comme en témoigne I’échange suivant:

Infirmiere et responsable pédagogique: Parfois, c’est nous qui
habillons la personne décédée ou alors on laisse juste une chemise
d’hopital et puis ce sont les pompes funebres qui le font, ¢a aussi
Cest tres variable. Il y a des familles qui veulent tout de suite que
la personne soit habillée avec des habits qu’ils ont choisis et puis
d’autres fois ce sont plutdt les pompes funebres, parce que nor-
malement ce sont les pompes funébres qui font ¢a, qui habillent,
nous on fait juste une toilette, on installe que ¢a soit... que le
corps soit bien installé si la famille elle vient encore, mais on ne va
pas habiller le patient. Mais, parfois, la famille demande, alors, on
le fait. Et puis on régle ¢a avec les pompes funébres.

Aurélie: Vous pouvez donc vous adapter?

Infirmiere et responsable pédagogique: Oui. Je crois que Cest
important, parce que ce sont des petites choses, mais qui sont vrai-
ment trés importantes et dont les proches se souviendront (institu-
tion 1, infirmiére et responsable pédagogique, 13 juin 2018).

Ce souci du détail se ressent dans la suite des actions proposées
par ces professionnel-le-s. Lors de la levée de corps par les pompes
funebres, Iéquipe accompagne le corps en dehors de l'unité
jusquau véhicule des pompes funebres: «Nous, une des choses
que lon fait, cest que systématiquement quand un corps quitte
l'unité, il y a toujours quelques personnes de I'équipe soignante ou
autres qui accompagnent le corps jusqu’a la porte» (institution 1,
secrétaire, 29 juin 2018). La aussi, il est proposé aux proches de
participer a cette forme de procession interne: « On leur demande
s'ils veulent assister a la levée du corps par les pompes funébres.
Et on accompagne ensuite le corps jusqu’a la porte. Lidée est que
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s'ils sont venus par la porte, ils repartent par la porte aussi. Clest
pour finir accompagnement» (institution 1, infirmiere B, 29 juin
2018). Cette forme d’hommage est, la aussi, empreinte d’une
culture institutionnelle spécifique, au-dela des actions profession-
nelles propres a chaque intervenante-s de I'institution, car tout le
personnel peut participer a cette procession.

La sortie collective du corps de la ou du défunte marque la fin
de 'accompagnement de la ou du patiente. Clest 2 ce moment-la,
en revenant dans l'unité, quun-e soignante éteint la bougie, signa-
lant ainsi a la collectivité que le corps — la mort — n’est plus
dans Pinstitution. Si la bougie visibilise la mort ouvertement, un
conseiller funéraire étant intervenu dans ce lieu partage un sen-
timent d’ambivalence ressenti lors des levées de corps. Lors de sa
premiere levée de corps dans 'unité, lui et son collégue sont inter-
venus avec un cercueil; or, ils ont été priés d’utiliser une civiere.
Si les choses ont ensuite pu étre discutées, il a le sentiment que si la
mort est acceptée et connue comme fin inéluctable pour toutes et
tous, la vue d’un cercueil est trop confrontante, aussi bien pour les
patient-e-s, les proches et méme I’équipe:

Aurélie: En tant que professionnel, que pensez-vous en termes de
ritualité, le fait d’accompagner le corps?

Directeur et conseiller funéraire de lentreprise 3: Jusquau véhi-
cule? Ceest tres fort, tres beau. Au début, on a été un peu mal a
laise parce que... en fait leur discours est un peu paradoxal parce
quen méme temps on accompagne le corps et en méme temps il
faut quand méme cacher & moitié... il y a un coté un peu éctrange.
Nous on aime bien faire le lever de corps directement avec le cer-
cueil parce que cest beaucoup plus... sympa... que d’aller avec
une civiére avec une housse en plastique. Cela fait un transport
de moins, une manipulation en moins. Dans son cercueil, on peut
installer directement la personne dans sa derni¢re demeure entre
guillemets. Bon. Au départ, on a débarqué avec un cercueil, cela
ne s’est pas bien passé et puis apres la direction nous a dit «faites
comme vous voulez»... Mais les soignants n’étaient pas contents
et on ne comprenait pas trop. Nous, on avait 'impression que cela
dérangeait les soignants et pas les patients et les proches. Mais
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oui, il y a un c6té extrémement paradoxal. On sait que l'on va
aux soins palliatifs pour y mourir de maniére un peu plus douce
quaailleurs... On ne le dit pas, mais on le sait. Etil y a cet accom-
pagnement jusqu'a la porte, mais un peu feutré. Clest trés bien,
mais... je n'arrive pas & expliquer ce paradoxe, mais j’ai 'impres-
sion que certains professionnels [a-bas ont de la peine a renon-
cer a leur role de soignants, de médecins (institution 1, pompes
funébres 3, 6 mars 2018).

Si cette unité revendique de traverser I'institution avec le corps
et de le faire sortir par la porte principale, ce nest pas le cas dans
toutes les unités. Il y a 1 une visibilisation du passage du sanitaire
au funéraire, avec un passage de témoin entre ces professionnel-le-s.
En plus de la matérialité du corps et de la mort, clest aussi une
forme de matérialité du deuil.

A partir de ses observations en unités de soins palliatifs, le
sociologue Michel Castra décrit ce qu'il nomme la scéne de [aprés-
mort". Selon lui, contrairement a ce qui se passe dans d’autres ser-
vices des hopitaux, le corps n'est pas immédiatement évacué de la
chambre. Les soins palliatifs proposent une temporalité post-mortem
qui démontre un apprivoisement de la mort, qui s’illustre par des
«stratégies d’apaisement tant sur le plan individuel que collectif»'*.
Ces stratégies sont notamment les rituels pratiqués dans le cadre de
l'unité.

Cette temporalité prend fin dans Uinstitution 1 lorsque le corps
part dans le corbillard et quun-e membre de I’équipe éteint la
bougie. Pour 'aumoénier, le fait de I'éteindre fait partie du rituel
d’accompagnement:

Apres le moment ott on va accompagner le corbillard qui part, il y a
toujours un soignant qui revient et qui va éteindre la bougie. Quand
le corps quitte I'unité, la bougie s'éteint. Ca veut dire que dans le
rituel d’accompagner, il y a le rituel d’éteindre la bougie apres. Mais
Cest vrai, pour dire, cest trés subtil, il y a plein, plein de ces petits
moments rituels (institution 1, aumoénier, 6 juiller 2018).

11. Castra, 2013, pp. 324-330.
12. Ibid., pp. 329-330.
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Si la famille est présente, il lui est proposé de boire un café a
la salle 2 manger avant de repartir. Selon une des secrétaires, il
est parfois difficile pour les proches de partir de 'unité une fois le
corps parti: «Alors, on boit un café et ils nous disent que c’est dur
de repartir, de ressortir d’ici sans elle ou lui» (institution 1, secré-
taire, 29 juin 2018). C’est aussi le moment ou certain-e-s prennent
le temps d’écrire dans le livre un message de remerciement, une
phrase ou une pensée. Ou alors, selon 'infirmiére et responsable
pédagogique (13 juin 2018), les proches reviennent le lendemain ou
quelque temps plus tard pour inscrire quelques mots dans le livre si
elles ou ils ne sont pas présent-e-s au moment de la levée de corps.

Au-dela du réle que jouent ces rituels dans la culture profession-
nelle et institutionnelle, ces étapes ritualisées visent selon les pro-
fessionnel-le-s & accompagner la famille dans la transition vers le
deuil par la prise de conscience que leur proche est passé-e de vie a
trépas:

Clest une maniére d’accompagner les familles parce que sou-
vent pour les familles, ce sont des moments difficiles, dans cette
étape rituelle de passage de mort & défunt. Il faut accompagner la
famille. On prépare le corps avec ou sans eux; on le lave, I'habille
et déja Cest autre chose. Clest plus le patient dans le lit avec sa
chemise d’hopital. La, il est mis un peu en scene, avec les mains
jointes, des pétales de roses, des fois des dessins d’enfants. Mais
il est toujours dans le méme lit que quand il était couché avec
sa chemise d’hopital. Au fond, est-ce qu’il dort? Et puis petit a
petit, mais non, il est dans le méme lit, mais il y a eu la toilette
mortuaire et il est habillé dans son complet ou sa robe, etc. Puis,
ensuite, vient le moment ot on le sort, oll on le prend, on le met
dans le cercuell, ¢a se fait ici ou ¢a se fait ailleurs. Le moment ol
il sort de I'unité, il monte dans le corbillard. On éteint la bougie.
Puis apres il y a toutes les cérémonies qui se passent, des cérémo-
nials. Comme le fait d’aller voir le défunt dans la crypte, comme
on dit dans le milieu mortuaire. Puis les funérailles. L'inhumation
ou la mise en terre des cendres. Chaque étape participe a prendre
conscience de la mort, du statut de défunt. Et nous on est 12 dans
les premiéres (institution 1, aumonier, 6 juillet 2018).
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Dans ces propos, 'auménier souligne un passage de «mort a
défunc». Effectivement, il entend par 1a que le mort est le corps
de la ou du patiente décédé-e, tandis que la ou le défunte est
I'image qui reste dans les souvenirs de l'endeuillé-e ensuite pen-
dant son deuil. Il y a donc la une transition entre la matérialité de
la mort a travers le corps au registre du deuil par le biais de I'ac-
tion professionnelle des soignante-s. Or, il n’y a en réalité aucune
maniere possible pour les professionnel-le-s de vérifier dans le temps
et dans toutes les situations si ce projet d’accompagnement permet
effectivement aux proches de vivre une transition facilitée vers le
deuil. Ce discours est donc plus de l'ordre de la persuasion et de la
démonstration d’une expertise professionnelle.

Ainsi, I'attention portée a ces premicéres étapes se donne a voir
A travers des ritualisations formalisées au niveau de l'institution,
mais aussi par une constante attention aux détails, 2 une présence
et a une écoute, comme le souligne Michel Castra:

[Sli la trajectoire du patient sachéve avec son déces, le travail du
personnel nest pas terminé, mais entre plutdt dans une nouvelle
phase caractérisée par de nouvelles séquences de taches: la prépa-
ration du corps, la gestion de la famille et la cléture de Ihistoire
du patient'.

Cette présence et cette écoute peuvent, dans certaines situations,
continuer d’étre offertes aux proches en deuil, au-dela du déces.
Ces offres de suivi et d’accompagnement du deuil sont présentées
au point suivant.

Les pratiques dites de «suivi de deuil» sont trés différentes selon
les lieux, mais aussi selon les professionnel-le-s entre I'institution 1,
Iinstitution 2 et I'indépendante 3. Elles font par contre toutes réfé-
rence aux pratiques qui se déroulent apres le déces.
Laccompagnatrice spirituelle en oncologie de !'institution 2
a pour habitude de distribuer sa carte au moment du déces aux

13. Ibid., p. 324.
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proches présente-s. Elle signale ainsi que sa porte reste ouverte et
qulelles et ils peuvent la contacter quand elles ou ils le souhaitent.
Or, au cours de son expérience professionnelle, aucun-e proche n’a
repris d’elle-méme ou de lui-méme contact avec elle ou est reve-
nu-e la voir. La séparation est donc nette au moment de la sortie
de I'hépital. Cependant, 'expérience de cette accompagnatrice est
plus nuancée puisquelle reprend en réalité contact de sa propre
initiative:

Aurélie: Pourquoi ils ne reviennent pas a votre avis?
Accompagnatrice spirituelle en oncologie: Je pense que le milieu
hospitalier ce n’est pas le bon endroit. Ils ne peuvent pas dissocier
ici de ce qu’ils y ont vécu. Par contre, je reprends moi de leurs
nouvelles quelques mois plus tard, environ 2-3 mois, par télé-
phone. Ca dure environ 15 minutes. On discute de I'enterrement,
de comment la vie a repris ou pas. Du vide. De ce qui a changé
dans leur vie.

Aurélie: Et elles et ils sont ouverte-s & en parler?
Accompagnatrice spirituelle en oncologie: Oh oui, ils en ont besoin
méme. Certains pourraient parler pendant des heures (institution 2,
accompagnatrice spirituelle en oncologie, 30 aotit 2018).

Cet échange démontre une pratique personnelle et non formali-
sée, mise en place par cette accompagnatrice spirituelle qui propose
systématiquement aux proches un espace de discussion aprés plu-
sieurs semaines. Sa collégue, accompagnatrice spirituelle en soins
palliatifs, tient un autre discours:

Moi je laisse ma carte. Tres basico-basique. Et puis dans la mesure
du possible, je fais vraiment en sorte que la responsabilité soit chez
le conjoint, le fils ou la fille. La personne peut me contacter. Cest
aussi un des messages que nous donnons quand il y a le déces de
la personne. Je leur dis: «Méme si vous avez des questions dans
une semaine, un mois, une année, dix ans, ne restez pas seul avec
¢a, appelez-moi.» Une fois, une femme m’a rappelée cinq ou six
mois apres, elle avait une question. On a discuté trois fois par
téléphone. Mais dans les faits, ¢ca n’arrive jamais. Pour moi ce
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n'est pas un probleme tant qu’ils ont une autre personne avec qui
parler, enfin je espere qu’ils 'ont [rires] (institution 2, accompa-
gnatrice spirituelle en soins palliatifs, 11 septembre 2018).

Sa démarche est donc différente: la responsabilité repose sur
l'endeuillé-e de reprendre contact avec elle et elle ne «vérifie» pas
par un coup de téléphone, comme sa collegue quelques semaines
plus tard, que la personne en deuil a trouvé des ressources, com-
ment elle vit son deuil et si elle aurait besoin par exemple d’étre
orientée.

La situation dans I'institution 1 est un mélange des pratiques des
deux accompagnatrices spirituelles de I'institution 2. Au moment
du départ du corps des défunte-s de I'unité de soins palliatifs, le
personnel indique aux proches quelles et ils peuvent revenir quand
elles et ils le souhaitent, sans prévenir.

Au-dela de cette invitation a revenir, 'unité a mis en place deux
interventions formalisées pour reprendre des nouvelles des proches
endeuillé-e-s dans la durée. Il sagit tout d’abord d’une lettre
envoyée environ trois mois apres le déceés contenant 'annonce d’un
téléphone a venir pour reprendre des nouvelles. Ensuite, une invita-
tion  participer & une «soirée des familles», qui regroupe une fois
par année les déces survenus durant les douze derniers mois, est
envoyée aux proches. Ces deux actions offrent un soutien ponctuel
dans le deuil. Si la lettre annongant le coup de téléphone a I'avance
est spécifique a ce lieu dans mon terrain empirique, des moments
commémoratifs proposés douze mois apreés autour d’un apéritif
dinatoire ou diner ne sont en revanche pas limités a cette unité et
d’autres exemples seront explicités ci-apres.

La lettre est envoyée par un groupe constitué, nommé « Groupe
suivi de deuil». Il sagit de membres de I’équipe de l'unité qui
acceptent de maniere bénévole de consacrer du temps pour effec-
tuer ce suivi de situation des proches au-dela de I’hospitalisation.
Cette action étant réalisée par les professionnel-le-s de l'unité, seule
sa forme est bénévole, puisque ce sont avant tout des profession-
nelle-s qui interviennent aupres des endeuillé-es. La encore, la ges-
tion du deuil est professionnalisée. Le contenu de la lettre est le
suivant:
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Cher Monsieur/chére Madame,

Voici déja quelques semaines, vous avez perdu une personne qui vous
était cheére.

Nous espérons que l'espace de notre unité et | attention que vous y
avez regue ont pu, dans une certaine mesure, rendre ces moments plus
supportables et que vous trouvez autour de vous le soutien nécessaire.
Nous restons en pensée avec vous.

C'est pourquoi, d’ici quelques semaines, nous nous permettrons de
prendre de vos nowvelles. Lors de notre appel, n’hésitez pas a nous
informer si ce nest pas le moment opportun.

Au cas o1t vous ne soubaiteriez pas recevoir cet ﬂppe[, vous pouvez
simplement et sans justification, soit:

- Laisser un message au secrétariat au XXX

- Ecrire un e-mail sur XXX

- Envoyer un SMS au XX avec votre nom et prénom.

En attendant, nous vous adressons nos trés cordiales pensées.
Unité XX
Pour le Groupe suivi de deuil
Source: Document interne institution 1.

Cette lettre type nest envoyée qu'a la premicere personne de
contact dans le dossier de la ou du patiente décédé-e. Lobjectif
du téléphone est de «prendre des nouvelles, et voir sil y a encore
des questions, des insatisfactions, voir aussi s’il y a un besoin de
soutien plus conséquent, pour orienter» (institution 1, infirmiére et
responsable pédagogique, 13 juin 2018). Lors de ces échanges, en
cas de besoin, la ou le bénévole peut proposer a I'endeuillé-e d’orga-
niser un entretien avec un-e membre de ’équipe:

Puis ce qui est possible & ce moment-l3, cest soit la personne a
envie d’avoir un entretien avec quelquun de I’équipe, ¢a peut étre
avec une infirmiére, avec un médecin, avec la psychologue, avec
lare-thérapeute, avec 'auménier, n’importe. Si elle a besoin, on
va organiser l’entretien. Et puis si on voit vraiment que peut-étre
quelque chose, un soutien serait nécessaire, on va lui indiquer des
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possibilités de rejoindre des groupes endeuillés. Mais ici, nous, on
norganise pas des groupes pour endeuillés (institution 1, infir-
miere et responsable pédagogique, 13 juin 2018).

Le moment dit «soirée des familles» a lieu lui une fois par année
au sein de 'institution 1. Les proches sont invité-e-s par courrier a
participer a cette soirée. La rencontre a lieu dans la salle 3 manger
sous la forme d’un apéritif dinatoire. Les membres de I'équipe
sont libres d’y participer. Certain-e-s investissent plus fortement
que d’autres ce moment en y étant présente-s a chaque fois par
exemple, ou en fonction des liens développés avec les proches.
Lobjectif pour les professionnel-le-s est de:

[...] maintenir un lien, de voir comment les personnes vont, de leur
permettre de venir ici parce que ¢a peut aussi étre une étape dans
le deuil. Il y a laspect «cest difficile de revenir», en méme temps
ca peut faire avancer dans un deuil le fait de revenir dans le lieu,
de revoir des gens, de rediscuter un peu de la personne, de parler
de soi. Alors voila il y a une participation en moyenne qui n'est pas
trop mauvaise [rires]. Les familles, elles ont envie de revoir les gens
qu'elles ont connus (institution 1, infirmiére et responsable pédago-
gique, 13 juin 2018).

Les professionnel-le-s font état de la présence d’émotions fortes lors
de ces soirées. Pour une des secrétaires, cest «un moment tres émou-
vant, certains reviennent pour la premicére fois. Ils ressortent les livres,
cherchent la page de leur défunt» (institution 1, secrétaire, 29 juin
2018). Méme son de cloche pour une des infirmi¢res qui explique:

Apres une année pour certains, ¢a fait plaisir de les revoir. Ca les
touche aussi eux de nous revoir. Certains ne peuvent pas venir,
cest trop difficile pour eux. En tout cas, ceux qui viennent sont
touchés. Une année apres, ils peuvent souvent plus en parler avec
leurs amis ou famille. Avec nous, ils sont 1 pour ¢a, c’est ok.
Ils peuvent patler de leurs proches décédés, ils savent que 'on va
les écouter. C'est comme toujours, on tend la main, ils disposent
(institution 1, infirmiére A, 9 septembre 2018).
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La dimension temporelle est mise en avant pour démontrer I'im-
portance pour les proches de trouver des espaces d’écoute ou elles
et ils peuvent parler de leurs défunte-s encore plusieurs mois apres
le déces. Cest aussi l'occasion pour les proches de revenir sur des
éléments en suspens dans leur compréhension de la prise en charge,
d’évoquer des souvenirs partagés avec le personnel ou de faire le
point sur leur situation actuelle.

Cette perspective est partagée par les accompagnatrices spi-
rituelles de Pinstitution 2 qui organisent, elles aussi, des soirées
dites de « Commémoration du souvenir»'* pour les proches de
patient-e-s décédé-e-s une fois par année. Il existe deux soirées dis-
tinctes; l'une est pour les familles d’enfants décédé-e-s des suites
d’un cancer dans les services d’oncologie de cet hopital®, lautre
pour les proches de patient-e-s (majeur-e-s) des soins palliatifs.

Cette deuxi¢me soirée a lieu dans les murs de I’hopital. Les
endeuillé-e-s sont convié-e-s par courrier postal. La soirée est orga-
nisée en deux moments distincts: une cérémonie symbolique et
un apéritif. La mise en place de cette soirée répond au souhait
du responsable du service de soins palliatifs de prendre soin des
familles: « Dans ce service de soins palliatifs ot on prend soin de
cette traversée, on doit prendre soin des familles. Et une maniére
de prendre soin des familles cest aussi de reprendre du temps avec
eux» (institution 2, accompagnatrice spirituelle en soins palliatifs,
11 septembre 2018). Le moment est, 1 aussi, relevé comme émo-
tionnel, que ce soit pour les proches ou les soignante-s:

Ala fin, il y a un temps de convivialité autour d’un apéritif o les
soignants, les médecins, les infirmiéres, etc, sont la pour discu-
ter avec les membres de la famille et je ne vous cacherai pas que
Cest un temps émotionnellement assez important, parce que c’est
la premiere fois qu'on revoit une infirmiére qui s'est occupée de
mon pére, ma mere, mon conjoint. Les soignants aussi, des fois, il
semble qu’ils sont aussi débordés émotionnellement parce que...
parce que ce nest pas si simple que ¢a. En plus, ils ne sont pas

14. Le nom a été modifié ici pour préserver 'anonymat du lieu.
15. Cette soirée étant consacrée aux deuils d’enfants, elle n’a pas fait I'objet d’investigation
de ma part.
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dans leur unité. Ils sont dans leurs habits de travail en général, ils
sont 1a en tant que professionnels, mais... Il y a beaucoup de per-
sonnel qui émerge aussi (institution 2, accompagnatrice spirituelle
en soins palliatifs, 11 septembre 2018).

Laccompagnatrice spirituelle en soins palliatifs évoque d’ail-
leurs — comme les professionnel-le-s de I'institution 1 — le besoin
des proches présent-e-s d’échanger, parler de leur proche disparu-e,
retracer le suivi lors de 'hospitalisation.

En définitive, ces pratiques de suivi de deuil démontrent I'impor-
tance que les professionnel-le-s percoivent chez certain-e-s proches de
pouvoir échanger a nouveau avec les intervenante-s présente-s pen-
dant la phase d’hospitalisation en fin de vie. Ces offres d’échange
ponctuelles ne sont pas des accompagnements individuels ou collec-
tifs en tant que tels, mais des moments ouverts a la discussion et au
partage. Linstitution 1, I'institution 2 et I'Indépendante 3 forma-
lisent toutes des moments individuels ou collectifs pour permettre
aux proches de bénéficier de ces temps d’écoute a posteriori du
deuil. Des nuances sont toutefois notables dans le degré de proac-
tivité de ces différents lieux et personnes dans les démarches. Si
pour certain-e-s l'endeuillé-e doit reprendre lui-méme ou elle-méme
contact, pour d’autres les institutions se doivent de donner I'impul-
sion de I’échange et de la ritualité commémorative, libre ensuite a
'endeuillé-e de la saisir ou non. Or, en initiant les contacts les pro-
fessionnel-le-s soulignent toutes et tous le besoin pour les proches de
pouvoir parler de leurs disparu-e-s, ce qui justifie en discours la mise
en place de ces moments d’échanges.

De I'accueil des proches, en passant par les rituels institutionna-
lisés et pour terminer ces offres de soutien dans le deuil en contexte
sociosanitaire et pré-mortem, les professionnel-le-s évoquent leur
importance en termes d’impact sur le vécu et le «processus de
deuil», ce qui fait 'objet du point suivant.

CONSEQUENCES DE L'ACCOMPAGNEMENT POUR LE DEUIL
Dans ce sous-chapitre, il est question de 'impact des pratiques
d’accompagnement des situations de fin de vie aprés une longue
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maladie sur le vécu du deuil. Le discours des professionnel-le-s met
en avant le role important quelles et ils jouent dans l'accompa-
gnement de la transition vers le deuil, élément central de leur rhé-
torique professionnelle. Caccompagnement durant la maladie en
période d’hospitalisation, la fin de vie et les premiers moments du
déces font des professionnel-les de ces lieux de prestations selon
elles et eux des actrices et acteurs de premiere et derniere ligne,
mais aussi des passeuses et passeurs vers le deuil. Des lors, il est
pertinent de se demander si les prestations proposées par cette
unité de soins palliatifs, ce service d’aumoénerie, cette doula de fin
de vie et ’équipe sociosanitaire d’urgence jouent un role facilita-
teur dans le vécu du deuil, du point de vue des professionnel-le-s,
mais aussi des proches. Lanalyse met en exergue que les interve-
nante-s préparent, outillent, naturalisent et normalisent le deuil
et ses ressentis dans une perspective de prévention des deuils dits
compliqués, tandis que les proches rencontrées et les différents
documents internes a l'institution 1 (livre des décés, cartes de
remerciements) donnent un acces direct a la perception des proches
de 'accompagnement qui leur est proposé.

Lattention portée aux proches — par les différentess interve-
nante-s rencontré-e-s — pendant la maladie, la fin de vie et au
moment du déces affecte, selon les professionnelle-s, le vécu du
deuil dans sa durée. La qualité de I'accompagnement est mise en
avant comme élément facilitateur de l'entrée dans le « processus de
deuil» et son déroulement. Ce discours est central pour légitimer
et justifier les actions.

Les éléments relevés dans le discours des professionnel-les ont
trait & 'accompagnement proposé qulelles et ils décrivent alors
comme permettant de préparer, outiller, naturaliser ou normaliser le
deuil et son vécu. Ces quatre catégories, dans lesquelles je regroupe
des éléments issus des entretiens et de mes observations, reposent
sur les pratiques précédemment décrites comme ’écoute, la parti-
cipation aux soins, les différentes formes de ritualité et la place lais-
sée aux proches dans le temps quotidien de I’hospitalisation (repas
et nuit inclus) avec pour objectif de favoriser jusquau moment
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du déces les moments de partage et d’intimité. Cette perspective
rejoint les résultats des travaux de la psychologue Isabelle Godard
Auray qui montre que «!'intégration du “proche-tiers” dans les
soins est plus souvent vécue positivement, semble étre plus souvent
bénéfique et permet probablement une meilleure élaboration du
processus de deuil du “proche-tiers” »'°.

De plus, si le « processus de deuil» est influencé par la maniere
dont 'accompagnement s'est passé, celui-ci a aussi, selon la doula
de fin de vie, «un impact financier, car il réduit les consultations,
les arréts maladie, les deuils traumatiques, les conflits familiaux, les
deuils mal cicatrisés sur le moyen-long terme» (Indépendante 3,
doula de fin de vie, 18 novembre 2020). Selon cette perspective,
la prise en charge en amont du décés impacte non seulement le
«processus de deuil», mais prévient les situations plus complexes,
voire pathologiques en agissant comme « prévention» de ce que les
professionnel-le-s décrivent comme un «bon deuil», soit un deuil
certes parfois difficile émotionnellement, mais «naturel». Ces
réflexions s’inscrivent toujours dans des situations de soutien et de
suivi de proches, apres un déces survenu a I'issue d’'une maladie.

Les analyses suggerent que cette notion de prévention appa-
rait en filigrane du discours des intervenante-s de I'institution 4.
Elles et ils arrivent au moment du déceés au domicile de la per-
sonne décédée, sans information au préalable sur la situation et
sans connaitre les proches présentes. Leur accompagnement
consiste a accueillir les émotions sur le vif. Formellement, si la
prestation est identifiée par la santé publique qui les mandate et
les finance comme de l'accompagnement au deuil, elles et ils la
décrivent plutdét comme un accueil, une présence et une écoute.
Le terme «accompagnement» est, pour les responsables de I’équipe
sociale et sanitaire, exagéré, puisque leur présence est ponctuelle
et ne dure que quelques heures' (responsable sanitaire, 14 octobre
2020). Lorsqueelles et ils interviennent, aucun lien ne préexiste a

16. Godard Auray, 2018, p. 152.

17. Ces interventions sont toutefois plus longues que celles réalisées pour d’autres raisons
(précarité, chutes, etc.). Ce mandat permet selon les enquété-e-s aux ambulanciéres et
ambulanciers de pouvoir quitter plus rapidement la zone d’intervention sans toutefois
laisser seul-e-s des proches. Ainsi, les équipes d’urgence peuvent étre disponibles en cas
de nouveaux appels.

188 DE LA FIN DE VIE AU DEUIL



leur intervention avec les proches. Habitué-e-s a intervenir dans des
situations de vulnérabilité sociale et de santé, les professionnelle-s
témoignent d’une certaine expérience pour établir un lien de
confiance sur le moment. Les professionnelle-s font état de proches
«désemparés, sous le choc face & une tentative de réanimation qui
a échoué» (institution 4, responsable sanitaire, 14 octobre 2020).
Le responsable social, lui, emploie I'image d’une «trousse sociale»
a leur disposition, soit «de I’écoute pour débriefer, de l'orientation
si besoin, du soutien pour des démarches d’appels ou d’annonces,
une présence pour ne pas rester seul» (14 octobre 2020). Malgré
le fait que leur prestation s’intitule «accompagnement du deuil»,
ces professionnel-le-s soulignent qu’il est encore tot pour parler de
deuil. Toutefois, ils saccordent a dire que ce moment doit étre par-
ticulierement bien soutenu pour ensuite permettre aux proches de
ne pas senfermer dans un sentiment de culpabilité ou de regrets et
vivre un deuil plus «serein». Dans ce sens, leur intervention favo-
rise la mise en place du deuil et agit en prévention.

Lors de mes observations des colloques interdisciplinaires dans
Iinstitution 1, jai été surprise — comme déja annoncé — par le peu
de temps a disposition ou accordé aux proches dans le suivi des situa-
tions. J’ai alors fait I’hypothése suivante dans mes notes de terrain:

Limportance est donnée a la communication des informations
aux familles et si elles se rendent compte de la situation de leur
proche, surtout dans la toute fin de vie. Elles se demandent si
les proches se rendent compte de ce qui se passe ou non et que
la fin est proche. Pour elles et eux, I'accompagnement c’est aussi
informer les proches sur ce qui se passe. Dans ce cas-13, le fait de
mettre autant ’accent pendant les colloques sur 'importance de
valider avec les proches les décisions et la situation, c’est peut-étre
qu’ils et elles valident alors implicitement que le travail de prépa-
ration et d’accompagnement des familles est fait (institution 1,
journal de terrain, 30 octobre 2018).

Cette notion de préparation — de préparer — est présente de
maniere récurrente dans le discours des professionnelle:s pour

évaluer leur role dans 'accompagnement des proches vers le deuil.
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Selon une infirmiére de institution 1, & ma demande de définir ce
qulelle entend par préparer, sa réponse est directe: « Préparer, cest
écouter, communiquer et informer» (institution 1, infirmicre A,
9 juillet 2018). Ainsi, en fin de vie, le fait d’étre a ’écoute, de com-
muniquer sur la situation en la nommant comme une fin de vie,
mais aussi en informant de la situation, en expliquant ce qui se
passe, permet aux proches de se préparer:

On les prépare aux changements, souvent ils voient que cela va moins
bien, mais ils ne se rendent pas compte que cest la fin. On leur dit
quels sont les signes et on leur explique ce que cela signifie comme les
rales par exemple. Mais on ne fixe pas une durée, ¢a, on leur dit que
l'on ne sait pas (institution 1, infirmiére B, 29 juin 2018).

Cette préparation s’inscrit dans I'idée d’'un deuil comme « pro-
cessus» individuel ou familial. Les professionnelle-s sont certes
a Pécoute de ce que les proches vivent émotionnellement dans
d’autres spheres de leur vie (professionnelle, associative, spor-
tive, etc.), mais I'idée du deuil qui se vit dans un paysage relation-
nel sous la forme de pratiques n’est pas intégrée dans la conception
des professionnel-les.

La participation active des proches dans les soins et les décisions
est relevée comme un élément constitutif de la préparation:

Je pense que l'on fait un travail qui est important dans la prépara-
tion. En les intégrant le plus possible, s'ils le souhaitent 13 aussi aux
soins aux malades, en les invitant & étre présents jour et nuit s'ils
le souhaitent. On donne la possibilité aux proches de vivre le plus
intensément possible ces derniers moments. Je pense que ce sont des
éléments qui sont aidants pour le deuil. Donner aux endeuillés I'im-
pression d’avoir tout fait, tout donné. Ou encore partager le plus pos-
sible de choses. C'est quand méme bien vécu ¢a, cest un élément qui
est trés positif pour la suite (institution 1, médecin, 2 juillet 2018).

Lencouragement des proches a accompagner la personne en fin
de vie en leur mettant un cadre et des conditions favorables est

un élément fondateur dans la perspective normative de la prise
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en charge de soins palliatifs. Dans les propos de cette médecin,
I'inclusion et la participation des proches a cette triade patiente-
soignant-e-s-proche(s) sont des indicateurs de la qualité de la tran-
sition vers le deuil pour les professionnel-le-s. Selon Godard Auray,
cette implication crée un espace transitionnel qui marque le pas-
sage du cure ou care et qui « permet au “proche-tiers” [...] de sap-
puyer sur les soignants pour que lui-méme puisse étre un appui
pour le proche malade et que cela permette la transition vers cette
fin de vie, cette séparation ultime, cette mort attendue»'®. Selon les
professionnelle-s, les proches ont alors le sentiment d’étre allé-e-s
au bout, d’avoir fait ce quelles ou ils pouvaient et d’appréhender
plus sereinement leur « processus de deuil». Ce discours positif de
'accompagnement sur le deuil & venir est d’ailleurs dit et répété
aux proches.

En plus de cette invitation a participer activement a la prise en
charge globale des patiente-s, les proches sont soumis-es et sensibi-
lisé-e-s 4 la mort 4 travers les différentes formes de ritualité, notam-
ment dans Pinstitution 1. Au sujet de la bougie et du livre des déces,
la question de la préparation est explicite dans les discours: «Ca les
prépare ce livre déja en amont. Ils savent qu'a un moment donné cela
va étre & eux d’aller noter» (institution 1, infirmiere A, 9 juillet 2018).

Cette perspective est partagée par la psychologue, en ajoutant aussi
I'impact sur I'équipe:

Et puis Cest, ¢a fait partie du processus dans I'unité pour chacun,
que ce soit le patient, les proches ou I’équipe. Mais pour les proches
cest fondamental ce livre. Il n’y a aucun proche qui passe devant
la bougie allumée et qui n'a aucun — jamais — qui passe sans
sarréter et regarder. Et puis souvent quand je discute avec eux, ils
disent «mais on sait quun jour ce sera mon pére, mon mari qui
sera écrit [a»... Ca permet une forme de préparation, pas seulement
rationnelle. Il y a quelque chose avec le rituel qui se passe dans une
dimension plus spirituelle aussi. Sans parler du tout de la religion,
mais vraiment quelque chose qui se prépare et qui se met en route
au niveau spirituel (institution 1, psychologue, 19 avril 2018).

18. Godard Auray, 2018, p. 155.

PRISE EN CHARGE DES PROCHES AU MOMENT DU DECES 191



La préparation a toutefois ses limites comme le souligne encore
la psychologue de l'institution 1, pour laquelle cette préparation
peut étre rationnelle, mais pas émotionnelle ou physique:

Et Ceest souvent ¢a que les proches disent: « Mais je savais, mais je
mai jamais imaginé que ¢a pouvait me faire ce que c’est en train
de me faire, 12 maintenant dans mon corps.» Parce qu’il y a ce
que lon sait 1d-dedans [montre sa téte] et aprés comment on le
vit sur le moment. Clest trés physique en fait [...] Donc tu sais
la-dedans [montre sa téte], tu sais dans la téte, tu sais rationnel-
lement, mais corporellement et émotionnellement tu ne sais pas.
Donc oui tu te prépares un bout, dans le rationnel. Et je pense
que de préparer dans le rationnel ¢a évite I’état de choc donc cest
important. [...] Donc tu te prépares a ce niveau-la, par contre
émotionnellement tu ne prépares pas. Mais le fait d’étre dans le
lien et de pouvoir préparer rationnellement, je pense que ¢a met
en route autrement le processus de deuil, quand méme. Il y a
quelque chose qui sest déja mis en route malgré tout. Ca travaille
en dessous déja (institution 1, psychologue, 19 avril 2018).

Ces propos mettent en évidence les différentes conséquences du
deuil, ainsi que les possibilités de préparation. Si les dimensions
rationnelles, spirituelles ou sociales présentes dans le vécu du deuil
sont déja activées en amont du déces, les dimensions émotionnelles et
corporelles ne peuvent I'étre selon la psychologue de I'institution 1.
Ces propos font écho a ce qu'lsabelle Godard Auray nomme, d’un
point de vue psychologique, le deuil partiel®. Le proche est amené
a entrer dans ce processus par le fait que la ou le malade se coupe
progressivement du monde par des moments de présence-absence qui
permettent aux proches de se préparer a sa disparition et d’intensifier
les derniers échanges. La recherche de la communication est considé-
rée d’un point de vue sociologique par Michel Castra comme le fait
de contrer la mort sociale de la ou du malade?®.

A défaut de pouvoir prévenir et préparer les proches a leur vécu
futur d’endeuillé-e-s, les professionnelle-s mettent en avant la

19. Ibid., p. 147.
20. Castra, 2013, p. 145.
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nécessité de les outiller. Cette perspective fait écho a la généralisation
de I'injonction au développement personnel a toutes les dimensions et
expériences de vie, par exemple par la publication de guides sur com-
ment «faire son deuil». Pour la doula de fin de vie (Indépendante 3,
18 novembre 2020), la mort est sortie des foyers et des familles et le
savoir de la gestion communautaire de la mort et du deuil a disparu,
laissé aux professionnel-le-s de la santé et aux pompes funebres. Selon
cette indépendante, les familles doivent retrouver confiance en elles
et en leur capacité a prendre en charge le processus de la fin de vie
et du deuil sans laisser celui-ci se morceler sous l'effet de 'interven-
tion des différent-e-s professionnelle-s. Elle congoit son accompagne-
ment comme une forme de soutien non interventionniste permettant
de redonner de lempowerment et du potentiel d’action et de sens a
lautre. Cette perspective se retrouve dans le terme «deuilleuse» ou
«deuilleur» quelle utilise, ainsi que d’autres professionnel-le-s inter-
viewé-ess, pour qualifier les endeuillé-e.s comme étant actives et
actifs dans leur vécu de deuil. La conception de la deuilleuse ou du
deuilleur vient contrer I'idée de passivité induite selon ces profession-
nel-le-s par le terme «endeuillé-e». Au contraire, dans cette concep-
tion, l'endeuillé-e doit étre active ou actif dans le processus de «se
séparer» de la ou du défunte:

Ca veut dire que le deuilleur il saic qu’il doit se séparer. Et quand
une personne est morte, on n'est pas abandonné, on doit se sépa-
rer. Donc le deuil, cest faire ces étapes qui servent A «se» séparer.
Du coup, tu retrouves un truc actif qui manque cruellement dans
«endeuillé». Le boulot de me séparer de X, mais qulest-ce que cest
du boulot. Quest-ce que cest difficile. Cest vraiment difficile. Tu
fais comment? Comment tu fais avec les réves, avec les regrets?
Comment tu fais pour «te» séparer? Lobjectif du deuil, cest jus-
tement de te séparer en donnant une nouvelle place a I'autre. Mais

pour c¢a faut y travailler (association 6, intervenante A, 28 ao(t

2018).
Cette perspective est citée notamment dans les travaux de la
psychologue clinicienne Magali Molinié qui reprend cette notion

anthropologique de deuilleuse et deuilleur. Elle congoit que
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endeuillé-e n'est « plus comme lobjet passif de processus intrapsy-
chiques plus ou moins inconscients, mais comme un acteur de la
situation. [...] le sufhixe en “eur” indique la part active et intention-
nelle»?'. La deuilleuse ou le deuilleur est donc un individu a écouter
et A outiller en fonction de ses besoins, mais en tenant compte de ce
caractére «actif» dans le «processus de deuil» afin quelle ou il déve-
loppe des ressources propres qui lui correspondent et aient du sens
pour elle ou lui. Des associations développent une panoplie d’offres
censées permettre cet outillage, dans des temporalités distinctes
(art-thérapie, groupes de parole, massages, fabrication de bracelet de
deuil, etc.). Mais alors que se développent ces offres, la pandémie de
Covid-19 a plut6t amené les associations et les professionnel-le-s a se
repositionner (a priori temporairement) vers une perspective protec-
tionniste de 'endeuillé-e, y compris jusqu’a un appel a une interven-
tion étatique en faveur d’une journée nationale de deuil*.

En plus de préparer et d’outiller les endeuillé-e-s, des profes-
sionnel-le:s mettent en avant 'importance de naturaliser le vécu
de deuil, le normaliser pour rendre aux endeuillé-e-s une espece
de tranquillité d’esprit face a ce qulelles ou ils éprouvent, et cela,
avant méme le déces. Cette perspective — partagée par les pro-
fessionnelle-s de [Dinstitution 1, Dinstitution 2 ou !'indépen-
dante 3 — s’inscrit en réaction avec la psychologisation ou la
pathologisation du deuil omniprésente qui conduit les endeuillé-e-s
a autoévaluer leur « processus de deuil » face a une injonction forte
a «faire son deuil». Pour 'indépendante 3, il est nécessaire de dire
et redire aux proches endeuillé-e-s que «’on ne fait pas son deuil. Il
n’y a pas un début et une fin. Clest un processus, pas un travail a
faire. Sinon on les enferme dans une culpabilité» (indépendante 3,
doula de fin de vie, 5 janvier 2021). Ses propos sont toutefois ambi-
valents avec son utilisation du terme «deuilleuse» ou «deuilleur».

A ce sujet, échange suivant avec la psychologue de Iinstitu-
tion 1 illustre bien ce besoin des proches d’étre rassuré-e-s dans ce
qulelles et ils ressentent et leur questionnement face au «processus

21. Molinié, 2006, p. 155.

22. En Suisse, dans le canton de Vaud, I'appel a été lancé via une lettre ouverte au conseiller
fédéral Guy Parmelin par la thanatologue Alix Noble Burnand, relayée par la presse
écrite, notamment un article du journal 24heures le 8 mars 2021 (Din, 2021).
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de deuil» au moment de la fin de vie déja, ou du déces ou pendant
le «processus de deuil » suivant ou la ou le proche en est dans ces
questionnements®:

Psychologue: [...] Il faut surtout beaucoup écouter les proches
en fait et valider qulen fait c’est normal ce qui se passe 1 parce
que le deuil, le processus de deuil, c’est vraiment une cicatrisation
intrapsychique qui se fait naturellement. Il n’y a rien a faire, ¢a se
fait. Il n’y a pas quelque chose 4 faire. Par contre, trés vite les gens
ils ont peur d’étre pathologiques. Parce quion a beaucoup parlé
du deuil pathologique. Donc trés vite ces gens sont dans cette
peur-1a. Donc il faut normaliser en fait, beaucoup normaliser et
cela dés leur arrivée dans 'unité parce qu’ils sont déja dans un
processus de deuil. Parce que méme si ce n'est pas le deuil de la
personne en tant que corps physique, cest le deuil de ce quelle
a été. Le deuil de la vie qu’ils avaient donc ils sont déja dans un
chemin de deuil, mais pas forcément de la personne physique.
Donc de normaliser finalement toutes les réactions et les com-
portements qu’ils ont face a la perte, face aux nombreuses pertes,
qu’ils ont vécues les derniéres semaines les derniers mois.
Aurélie: Cest intéressant que ces proches ont, dés leur arrivée, ce
besoin de valider leur deuil comme étant pathologique ou non.
D’ot1 provient, selon toi, cette crainte du deuil pathologique?
Psychologue: Je pense quil y a Internet et puis il y a tout un
business autour du deuil qui fleurit et puis beaucoup de bou-
quins, de conférences, de développement personnel, etc. Et du
coup cest... Tu peux trés vite ne pas étre dans la norme, mais
en fait dans le deuil il n’y a pas de norme. Il n’y a pas de norme
dans le deuil, clest chacun le vit 2 son rythme, 4 sa maniére avec
des ressources complétement différentes, des réactions comple-
tement différentes et du coup cest vraiment normaliser ces dif-
férences-1a. Parce qu’il y en a qui ont lu pléthore de livres sur le
deuil et qui se disent «ah, mais ce n'est pas comme dans mon
livre ».

23. Léchange suivant a été gardé dans son intégralité au vu de son importance.
Effectivement, il permet de détailler la conception du deuil de cette professionnelle au
regard d’un cadre normatif largement utilisé, celui des étapes de deuil.
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Aurélie: Mais est-ce que finalement ces étapes du deuil qui ont été
extrémement visibles et lisibles, est-ce qu'elles n'ont pas un caractére
trés normatif maintenant? On cherche 2 y coller colite que cofite?
Psychologue: Alors oui, elles ont ce caractére normatif, mais pas
normatif dans le sens... en fait les gens les prennent comme des
étapes alors ce n'est pas du tout comme ¢a qu'en fait... que Kiibler-
Ross les a évoquées. Ce ne sont pas des étapes et puis une fois qu'on
a passé une étape cest fini. Ce n'est pas comme ¢a, mais... Clest
que souvent les gens voient cela comme un peu la recette pour...
Pour enfin arriver & l'acceptation. Et donc ils prennent les étapes
quils identifient & des moments donnés tout d’'un coup et si la
colére revient bah ce nest pas normal parce que jai déja eu. Et cest
vraiment leur dire que ce schéma-13, il faut le voir comme quelque
chose de complétement circulaire, pas linéaire, circulaire qui se
revit d’étape en étape, de moment en moment, et qu'il y a certaines
personnes qui ne vont par exemple jamais connaitre la colére. Et
puis on trouve encore — des gens de la santé mentale méme — qui
disent «il ne se met pas en colére ce n'est pas normal». Et 12 ¢a
n’aide pas (institution 1, psychologue, 19 avril 2018).

Certain-e-s chercheuses et chercheurs et praticien-nes vont
encore plus loin en dénoncant clairement I'inéquation entre les
étapes du deuil et le vécu des endeuillé-es. Effectivement, cer-
tain-e-s endeuillé-e-s relatent ne pas avoir 'impression de vivre les
étapes décrites par Kiibler-Ross?** ou avoir 'impression d’en vivre
d’autres. Pour le professeur en sciences des religions et en sciences
politiques canadien Jacques Cherblanc et la professeure en sciences
humaines et sociales Danielle Maltais, les étapes du deuil posent
plusieurs problemes: conception en étapes mal comprise et encore
trop souvent enseignée en tant que telle, non représentative des
parcours de deuil, nexprimant pas la diversité des parcours et fina-
lement ne permettant pas d’identifier les deuils compliqués. Selon
ces auteur-e-s, ce modele des étapes du deuil «tend donc  prescrire
une (bonne) fagon de vivre le deuil, alors qu’il devrait chercher a le
comprendre et 'expliquer». En définitive, pour ces auteurs:

24. Kiibler-Ross, 2009.
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«Il faut donc déconstruire cette croyance, bien ancrée dans les
pratiques et largement diffusée selon laquelle une personne
endeuillée doit normalement suivre une série d’étapes, quelles
quelles soient. Chaque deuil est particulier et aucune trajectoire

n'est en soi meilleure ou plus saine qu'une autre».

Or, ce modele d’étapes est encore largement utilisé par les pro-
fessionnel-le-s rencontré-es et surtout par les proches interviewées.
Ces derniéres avaient préalablement connaissance de ce modele
d’étape et leurs recherches personnelles (sur Internet, en librairie)
les ont renvoyées a chaque fois a cela. Selon le psychiatre Colin
Murray Parkes®, si l'utilisation des étapes comme référence nor-
mative est problématique, elles ont en revanche bénéfice d’avoir
mis en lumiere I'idée du deuil comme « processus» linéaire.

Au-dela du fait de normaliser les ressentis et le vécu, la ques-
tion se pose également pour les professionnel-le-s interviewé-e-s en
termes de naturalisation du deuil. Pour la psychologue, le deuil est
un processus «de cicatrisation naturelle» (institution 1, psycho-
logue, 19 avril 2018). Pour I'indépendante 3, I'accompagnement
doit permettre de prendre soin de la cicatrice, au-dela de la cicatri-
sation: « Ce que 'on met en place c’est pour permettre de prendre
soin de la cicatrice. Il faut accompagner la cicatrisation avec de
petites et simples actions. La cicatrice sera toujours la, mais elle fera
moins mal. Elle fait partie de nous a tout jamais» (indépendante 3,
doula de fin de vie, 18 novembre 2020). Dans cette perspective,
le deuil comme «processus» a long terme est mis en avant, et cela
méme si, comme le souligne 'aumonier (institution 1, aumonier,
6 juillet 2018), le DSM propose une classification du deuil comme
« pathologique » dans une temporalité courte.

Si l'anthropologue Marc-Antoine Berthod? ne traite pas spé-
cifiquement de la notion de «naturel» du deuil, sa conception de
la notion de temporalité dans le deuil est intéressante. Dans ses
travaux, il affirme que le deuil ne connait pas de fin, mais qu’il se
vit plutdt en pointillé dans le temps et avec des moments d’intensités

25. Maltais et Cherblanc, 2020, p. 4.
26. Parkes, 2002, p. 378.
27. Berthod, 2014.
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variables en fonction des contextes. Il se positionne dans la méme
lignée que les recherches de Margaret Stroebe et Henk Schut?®
qui démontrent I'importance des oscillations dans le « processus de
deuil» pour contrer toutes injonctions ou références normatives a
comment un deuil devrait se vivre.

Parallélement a cette perspective, I'art-thérapeute assure en méme
temps que chacun-e a les ressources pour «faire face» au deuil:

II est important de leur rappeler quand ils partent de l'unité
leurs ressources, de quittancer la souffrance, de leur dire qu’ils
peuvent appeler. Ca leur donne une sécurité. Moi jai confiance
en eux, on est tous équipés pour vivre un deuil, cest naturel. Ils
me donnent souvent 'impression d’étre apaisés, d’étre connectés
a une force intérieure. Si ce n’est pas le cas, je me dis que 'on a
loupé quelque chose. Cest plus un probléme de société (institu-
tion 1, art-thérapeute, 9 aolt 2018).

Cet échange démontre ce double mouvement de normaliser et
naturaliser le deuil d’un point de vue psychique et émotionnel. La
responsabilité¢ du vécu du deuil dans la durée est ici portée non
pas que par l'endeuillé-e, mais aussi par la professionnelle qui ne
doit donc pas, selon ses dires, «louper» son accompagnement. Elle
s'octroie une responsabilité importante, sans pour autant pouvoir
en réalité confirmer ou infirmer dans le temps son impact réel.
Toutefois, ce discours lisse les différences socioculturelles, écono-
miques, des ressources psychosociales, I’age ou le genre entre les
individus. Il ne prend pas non plus en considération de possibles
facteurs de vulnérabilité antérieurs au vécu du deuil dans la capa-
cité des individus & mobiliser ou engendrer des ressources pour
vivre leur deuil. Au final, 'accompagnement est centré sur I'indi-
vidu et la prise en compte du paysage relationnel du deuil quasi
inexistant.

Lindépendante 3 met aussi en avant le besoin des proches de
pouvoir échanger en aval du déces. Ce temps d’écoute, la doula de
fin de vie I’a contractualisé dans son offre d’accompagnement. Elle

28. Stroebe et Schut, 1999.
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souligne, comme pour les soignante-s au moment de I’hospitalisa-
tion, le besoin des proches d’étre valorisé-e-s dans ce qulelles et ils
ont fait:

En débriefant aprés un déces avec les proches, que ce soit 4 'en-
terrement ou 4 un autre moment, je peux aussi leur donner mes
impressions, les valoriser sur ce qu’ils ont fait. Et ¢a, ¢a aide les
familles & passer le cap, ¢a influence positivement le deuil, le fait
d’avoir fait, d’avoir bien agi et d’étre reconnu l3-dedans. Ils quittent
I'impression d’avoir seulement subi la situation. Les proches ont
besoin de faire ce bilan apres le déces, reprendre les choses a leur
compte (indépendante 3, doula de fin de vie, 5 janvier 2021).

Or, selon elle le personnel soignant n’a pas toujours la possibilité
et les disponibilités de prendre ce temps a posteriori alors méme
que cela permet de désamorcer parfois des conflits internes, des
culpabilités latentes ou des désaccords qui cristallisent potentielle-
ment le deuil.

A travers ces actions — de préparation, doutillage, de normalisa-
tion et de naturalisation — les professionnel-le-s décrivent les consé-
quences de leurs pratiques sur le vécu du deuil par les endeuillé-e-s.
Elles et ils mettent en exergue I'influence sur ce processus de la
temporalité du deuil, mais aussi 'importance de ces liens tissés
pendant la maladie et la fin de vie. Plus qu«accompagner les
proches a accompagner leur proche en fin de vie» (institution 1,
infirmi¢re B, 29 juin 2018), les professionnelles investissent la
relation soignant-e-s-proches en considérant d’'une certaine maniére
les proches comme aussi leurs patiente-s. Les liens qui se créent
pendant la prise en charge entre professionnel-le:s et proches pen-
dant la maladie, la fin de vie et au moment du déces permettent
de préparer les proches au deuil & venir en amont, mais aussi de
tisser des liens pour la suite en cas de besoin. Ainsi, I'accompa-
gnatrice spirituelle en oncologie de I'institution 2 souligne que
ces liens antérieurs au deuil avec des professionnel-le-s offrent déja
«une connexion, une sorte de contrat que l'on a passé avant et que
lon peut réactiver facilement en se tenant a disposition apres le
déces» (institution 2, accompagnatrice spirituelle en oncologie,
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30 aofit 2018). Méme constat du c6té d’une infirmiére de ’institu-
tion 1 qui insiste sur le fait que toutes et tous les endeuillé-e-s n'ont
pas une personne de confiance avec qui partager leur deuil et qu’il
«faut de I’énergie pour prendre contact, créer des liens depuis zéro.
Reprendre contact avec nous pour patler c’est parfois moins cofi-
teux en énergie» (institution 1, infirmiére B, 29 juin 2018). Ainsi,
au-dela de prendre soin des proches pendant la maladie et la fin de
vie, la prise en charge en amont du déces a des incidences non seu-
lement sur le « processus de deuil», mais prévient les situations plus
complexes, voire pathologiques, en agissant comme « prévention »
d’un deuil certes difficile®.

Cependant, les proches reprennent peu contact par elles-mémes
ou eux-mémes selon ces différente-s professionnelle-s. Mais elles
et ils répondent aux invitations envoyées par les institutions (télé-
phone, soirée des familles, etc.). Il est possible ici de faire I'hypo-
these qu’il n'est pas nécessaire ou qu'il est trop difhicile pour les
proches de faire ce premier pas pour contacter les professionnel-le-s,
et cela méme si elles et ils les connaissent. Par contre, elles et ils se
saisissent des occasions proposées par les professionnel-le-s. Or, le
systétme d’accompagnement du deuil repose majoritairement sur la
responsabilité de I'endeuillé-e a sactiver pour demander de I'aide,
ce qui interpelle au vu de ces données qualitatives de recherche.

Sur la base des entretiens menés avec les endeuillées Francoise,
Camille et Cléa, mais aussi a partir des messages laissés par les
proches dans le livre de déces et des cartes de remerciement adres-
sées a I'institution 1, je peux tirer quelques éléments de réflexion
sur la maniére dont les proches appréhendent 'accompagnement
professionnel proposé pendant la fin de vie et le moment du déces.
Les propos ne peuvent toutefois pas étre généralisés.

Frangoise souligne pour sa part la gentillesse du personnel de
l'unité de soins palliatifs dans laquelle son mari était hospita-
lisé les dernieres semaines de sa vie. Elle n’a pas, selon elle, tissé
de liens avec les professionnel-le-s, méme si elle a toutefois voulu

29. Gusman, 2016.
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remercier 1’équipe soignante en repassant une semaine plus tard
avec des fleurs et des chocolats. Lors de cette visite, on lui a pro-
posé de discuter un moment et de sasseoir pour un café; invitation
queelle a refusée, car elle était au-dessus de ses capacités selon elle.
Une doctoresse présente lui a dit rester a disposition si elle sou-
haitait en reparler plus tard, mais elle n’y voit pas I'intérét, ni a ce
moment-l3, ni au moment de notre rencontre. Dans ses propos,
elle souligne quelle n’a pas pu faire confiance au corps médical
pendant toute la maladie de son mari, ayant eu 'impression que
celui-ci était parfois un «cobaye» (Frangoise, 25 mai 2018) pour
de nouveaux traitements. Laccompagnement proposé au sein de
'unité de soins palliatifs n’a selon elle pas eu de conséquences sur
son vécu actuel de deuil, bien qu'elle n’ait rien a lui reprocher non
plus. En revanche, ’hopital reste un lieu chargé en émotions pour
elle dans lequel se cristallise un moment de vie difhcile.

Le pére de Camille n'a pas été pris en charge par une unité
de soins palliatifs mais par I’équipe mobile au sein d’'un hopital.
Contrairement 2 la situation de Francoise et de Cléa, Camille n’a
pas eu de contacts directs avec les professionnelle-s des soins pal-
liatifs; ses interlocutrices et interlocuteurs étaient celles et ceux du
service dans lequel son pére était hospitalisé. Uaccompagnement par
les soins palliatifs se fait donc sans présence avec les proches dans
ce cas. De plus, I’équipe mobile de soins palliatifs n'est intervenue
que dans les dix derniers jours de vie de son pére, alors qu’il était
hospitalisé déja depuis plus de deux semaines, ce qui était pour elle
bien trop tard. Léquipe passait le matin en chambre, or, autant elle
que sa mere venaient 'aprés-midi ou en soirée. Le service de I’étage
d’hospitalisation faisait donc le relais entre les proches et I’équipe
mobile. Au moment de la mise en place des soins palliatifs, admi-
nistrativement le lit occupé par son pére est devenu un «lit soins
palliatifs» au regard des assurances. Elle dit alors avoir remarqué
une plus grande présence des soignante-s, qui passaient réguliére-
ment vers elle, sa mére ou son frére lors de leur visite pour prendre
de leurs nouvelles et se mettre a disposition. Le médecin du service
a également appelé sa mere pour leur proposer un accompagnement
avec le service d’aumonerie si elles ou il en ressentaient le besoin, ce
qulelles et il ont décliné. Autre changement, Camille remarque la
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présence d’un chariot avec du thé qui reste a leur disposition a tout
moment du jour et de la nuit a c6té du lit de son pere. D’ailleurs,
elle dit avoir tout de suite remarqué qu’un chariot avec du thé chaud
tout juste préparé les attendait lorsque sa mere, son frére et elle sont
arrivé-e-s a ’hopital & quatre heures du matin apres I'appel télépho-
nique leur annongant le déces.

Ce chariot peut paraitre anecdotique, cependant il souligne une
forme de «prendre soin» des proches différente lors d’'un passage
en soins palliatifs, tout comme le fait de passer plus souvent en
chambre, se mettre & disposition des proches, leur proposer un
accompagnement spirituel, etc.

Tout comme le geste d’une soignante envers Camille lors du déces
de son pere: a leur arrivée dans le service a quatre heures du matin
aprés 'annonce du déces par téléphone, la soignante sapproche
directement de sa mere, son frere et elle et les prend 'un-e apres
I’autre dans les bras et les embrasse chaleureusement. Aucun lien pri-
vilégié ne préexiste a ce contact physique, toutefois Camille se sent
alors entourée. Cette soignante les conduit ensuite dans la chambre,
aupres du corps déja préparé. Elle reste un peu avec eux dans la
piéce avant de devoir partir soccuper d'un-e autre patiente. Elle
leur indique de rester le temps qu’ils voudront et de venir vers elle
a l'accueil au moindre besoin. Apres deux heures dans la chambre,
Camille et son frére passent devant le bureau de 'infirmiere pour
sortir fumer; elle leur redemande alors s’ils ont besoin de quelque
chose. Puis, lors de leur départ vers six heures trente du matin, les
trois repassent vers la soignante. Elle leur demande si le corps peut
étre libéré. Elle leur donne a ce moment-1a les horaires de la morgue
de I’hopital, une liste des pompes funébres du canton et un livret
de I’hopital intitulé « Vivre un déces». Selon elle, ce livret leur a été
completement inutile, ne leur donnant aucune information. Et, bien
queelle tienne a souligner que cette soignante a été «top», elle a res-
senti alors le sentiment que « maintenant c’est débrouillez-vous ».

Camille nest pas retournée dans le service apres le déces de son
pere. Lors de notre deuxiéme entretien, je lui demande comment elle
vit & ce moment-1a sa frustration qu'elle m’avait partagée quelques
semaines auparavant que son pére n’ait pas eu de soins palliatifs plus
tot. Si elle regrette encore cela, elle souligne 'accompagnement avec
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«beaucoup d’humanité» des soignante-s du service, avec qui elle dit
avoir eu une bonne relation. Elle garde ainsi un bon souvenir de I'ac-
compagnement et elle a le sentiment d’avoir été bien entourée.

Le vécu de Cléa est encore différent, puisque son compagnon
a été hospitalisé dans Iinstitution 1 pendant six mois. Durant ce
temps, elle a tissé des relations en fonction des affinités, mais elle
ne les considere pas non plus comme des amitiés. Elle a tenu a
garder de la distance pour pouvoir, au besoin, exprimer son avis
lorsque la prise en charge ne lui convenait pas. Lorsque je la ren-
contre la premiere fois, son ami est toujours hospitalisé. Nous
échangeons alors sur I'existence de ce livre des déces et de la bougie
présents A l'accueil de 'unité. A son arrivée, elle me partage le fait
de regarder si elle est allumée ou non. Par contre, elle n’a jamais
consulté le livre, mais connait le rituel qui lui a été présenté lors de
l'admission. D’ailleurs, elle me dit quelle sait déja ce quelle sou-
haite y écrire™. Elle est également sensible au fait que le person-
nel accompagne le corps a la porte de I'institution avec les pompes
funebres, et cela autant comme une marque de respect pour les
patient-e-s et leur(s) proche(s) que comme témoignage de I'implica-
tion du personnel dans leur accompagnement:

Je suis arrivée quand il y a eu une levée de corps pour une autre
famille et je trouve que C’est bien parce que voila... la mort Cest
un tabou, on n'en parle jamais, les gens ne savent jamais comment
sadresser & nous en tant que proche alors qu’il faut juste poser vos
questions. Et ¢a fait partie de la vie. [...] Au fond, il y a quelque
chose de tres inconscient qui se fait avec les images que L'on voit,
que lon retient ou pas. Et... javais vu une famille au moment de
la levée du corps et tous les soignants viennent, qui restent dans
leur posture professionnelle bien siir, mais qui accompagnent
symboliquement mais aussi physiquement le corps jusqu’a la voi-
ture et je pense que cest une marque de respect profond. Et pour
eux qui vivent cela trés régulierement, cela ne doit pas devenir

30. Lors de notre deuxi¢me rencontre (29 avril 2021), Cléa me raconte avoir inscrit la phrase
qu'elle avait décidé d’écrire depuis plusieurs mois dans le livre, soit « Merci pour tout
(avec son petit surnom] » ainsi que «a rejoint la mort sur un rayon de soleil» et non pas «a
rejoint les étoiles» qui est la formule de 'institution. Elle a pris en photo la page du livre
pour son propre souvenir.
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banal parce que pour une famille cela ne I’est jamais. Du coup,
je pense que C’est bien, cest agréable, parce que cela montre qu’il
y a quelque chose, il y a une attention qui est portée, il y a une
dignité, un respect. Il n’y a pas besoin de mots, d’effusions, mais
simplement la présence des gens qui ont connu le patient au fait.
Ce n'est pas juste un patient pour eux je pense, il doit y avoir
quelque chose qui se joue la pour eux malgré tout. Donc la bougie
et tout ¢a cest trés bien. Et le livre [le livre des décés] a I'entrée
Cest trés bien, ¢a annonce la couleur (Cléa, 28 septembre 2020).

A travers ces propos, Cléa montre sa conscience de l'existence
de ces rituels en amont du déces de celui quelle accompagne, mais
aussi une conscientisation de I'importance de ceux-ci pour les
professionnel-les. A savoir si ceux-ci lui permettent de se préparer
personnellement au déces de son compagnon, elle pense «qu’in-
consciemment ¢a prépare évidemment, ce n’est pas que l'on y tra-
vaille activement. Mais on a vu 'image et ¢a reste dans un coin de
notre téte. Et depuis six mois, j'en ai vu beaucoup. Et je sais quune
fois ¢a sera pour lui» (Cléa, 28 septembre 2020).

Un autre élément particulier de la situation de Cléa — en plus
de cette longue hospitalisation en unité de soins palliatifs — reléve
du type de maladie de son compagnon, atteint d’'une tumeur au
cerveau. Cléa reléve avoir fait déja plusieurs deuils blancs au cours
des derniers mois:

Avec cette maladie-13, jai fait beaucoup de ces deuils blancs, depuis
plusieurs mois, aujourd’hui le dernier deuil qu'il me reste a faire
au vu de son état, cest celui de son corps physique, de sa présence.
Mais tout le reste a déja disparu [elle fait référence & I’élocution et 2
la mobilité]. C’est une prise de congé en douceur dans le temps. Et
du coup, c’est chouette, parce que 'on a vraiment pris le temps de
se dire au revoir depuis six mois (Cléa, 28 septembre 2020).

Au moment de cette premiére rencontre, Cléa me donne I'im-
pression d’étre consciente et préparée au déces de son compa-
gnon, du fait de la maladie de ce dernier qui I’a déja amenée 2 faire
des deuils avant méme son déces, mais aussi parce quelle a des
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compétences médicales du fait de sa profession d’infirmiére lui per-
mettant de saisir depuis des mois aussi 'inéluctable de la situation.
LPaccompagnement des professionnelle-s de cette unité, qu'elle
évalue positivement, autant pour son compagnon quenvers elle, I’a
aidée également 2 ne pas se sentir dans la crainte du déces. Elle le
sait bien entouré et elle se sent également bien entourée, que ce soit
dans l'unité ou en dehors (par sa famille, ses ami-e-s, ses collegues,
son psychiatre). Les analyses montrent que, dans la situation vécue
par Cléa, la notion de pré-deuil semble indiquée pour comprendre
ce quelle vit, dans le sens qu’elle vit depuis plusieurs mois déja un
«processus adaptatif de préparation a la mort d’un étre aimé, grace
auquel la personne saccoutume progressivement a ces perspectives
de séparation et de perte irrémédiables»?'.

Lorsque je revois Cléa pour la deuxi¢me fois, elle me partage son
vécu au moment du déces. Présente lors des derniéres heures, tout
comme le pére et le frére de son compagnon, elle et ils salternent
dans la chambre depuis sept heures du matin. Chaque fois qu'elle
en sort, elle dit «sentir» la présence des professionnel-le-s qui sont
attentives et attentifs 2 elle. Parfois, elles et ils viennent lui deman-
der si elle a besoin de quelque chose, ou échangent avec elle sur la
terrasse. A midi, les professionnel-le-s leur servent un repas 2 la salle
a manger. Elle dit s’étre sentie entourée. Apres le déces survenu
au début de 'apres-midi, ’équipe lui a proposé de participer a la
toilette mortuaire, ce qu'elle n’a pas souhaité. Elle est partie apres
celle-ci et elle n’est pas revenue le lendemain pour la levée du corps
par les pompes funebres. Non mariée, elle navait pas la légitimité
et la responsabilité des démarches post-mortem.

Tout comme Camille, Cléa est sensible aux gestes qui ont été
faits par les professionnel-le-s (accueillir & lentrée de l'unité le
matin méme, le repas, les cafés, etc.). Elle a des souvenirs précis
de ces actes, plus que des paroles échangées. D’ailleurs, elle n’a pas
souhaité sentretenir au-dela de quelques mots d’usages avec le psy-
chiatre ou la psychologue. La seule présence ressentie lui a permis
de se sentir entourée, y compris lorsque des soignante-s sont reve-
nus de congé comme vu précédemment.

31. Fasse et al., 2013.
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Comme Francoise, Cléa est retournée dans l'unité. Uidée sest
«imposée a elle» et elle a choisi une date précise, le jour de 'hos-
pitalisation, exactement une année apres, soit environ cinq mois
apres le déces. Elle y est allée seule, sest installée dans le jardin
de l'unité et a passé une heure dehors a écouter de la musique et a
fumer, comme son compagnon et elle le faisaient au moment de son
hospitalisation. Elle sest ensuite rendue a 'accueil de l'unité dans
I'idée d’amener des chocolats et la réceptionniste, qui I'a reconnue
immédiatement, est venue vers elle. Une infirmiére présente le jour
du déces ainsi quun des médecins ont aussi passé un moment avec
elle. Elle est restée environ trente minutes. Elle explique ce retour a
'unité comme un besoin pour elle de remercier I'équipe, ce quelle
dit ne pas avoir pu faire le jour du déces ou elle avait besoin au
contraire de partir. Pour elle, revenir dans l'unité, 4 une date sym-
bolique, lui permettait de «boucler quelque chose dans une tempo-
ralité choisie» (Cléa, 28 septembre 2020). Comme souligné par les
professionnel-le-s de I'institution 1 qui font état de ces visites des
proches plusieurs jours, semaines, mois ou années apres, Cléaa pris
le temps de remercier I’équipe, partager son vécu depuis le déces et
relire le livre des déces. C’était aussi une maniere pour elle de mesu-
rer le chemin parcouru. Dans ce sens, le livre des déces a un rdle de
balise dans le « processus de deuil » pour les proches.

Outre les entretiens avec Francoise, Camille et Cléa, jai pu
prendre connaissance lors de ma présence dans Iinstitution 1
des contenus des livres de déces et de classeurs dans lesquels sont
classées les cartes de remerciements adressées au personnel par
les proches®. Ce sont des sources intéressantes pour appréhender
comment les proches investissent le rituel du livre d’une part, et
quel discours elles et ils tiennent plusieurs jours, semaines ou mois
apres la prise en charge dans les cartes de remerciements d’autre
part. Il est cependant important de garder en téte que ces messages
sont rendus publics, ce que les proches savent. De plus, toutes et

o

32. Pour rappel j’ai pu photographier librement ces documents, mais je me suis engagée a
anonymiser zes messages (nom, prénom, dates), raison pour laquelle les photos ne sont
pas utilisées ici et j’ai réécrit les textes. Au total, jai pris des centaines de photos portant
sur une période de dix ans. J’ai choisi lors de I'analyse de me concentrer sur la période
2016-2018, soit les deux derniéres années, puisque les observations ont été réalisées en
2018. Le but étant de pouvoir rester au plus prés des pratiques institutionnelles, sachant
que des changements ont peut-étre été réalisés depuis mes observations.
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tous ne laissent pas une trace écrite dans le livre ou écrivent une
carte ultérieurement. Ces documents internes sont ainsi une vitrine
de l'institution sur l'extérieur. Il est d’ailleurs possible que ce soient
les personnes les plus satisfaites de la prise en charge qui le fassent.
Concernant les messages dans le livre des déces, mon analyse®
met en évidence que ceux-ci sont principalement adressés directe-
ment aux personnes décédées, comme dans 'exemple suivant:

Ma petite maman, merci de nous avoir permis de t'accom-
pagner ainsi, d’étre présente avec toi jusqu'a ton envol. Nous
avons vécu des instants si précieux qui, dés que je suis triste, me
redonnent du courage et l'envie d’étre heureuse, pour toi, pour
moi, et pour tous ceux que jaime. Je me suis vraiment nourrie de
toi et je suis si fiere d’étre ta fille. Je Caime fort.

Source: journal de terrain, 19 aoGt 2018.

Ensuite viennent des remerciements aux équipes, sans toutefois
que ce soit le cas pour tous. En définitive, les analyses suggérent
que le livre de déces trouve son public et sa fonction instaurée par
les professionnel-le-s, soit de permettre aux proches d’y laisser un
message sur ou a la personne décédée. Cependant, la fonction du
livre est comprise parfois comme celle d’un livre d’or et certains
messages ne sont adressés qu’'a I’équipe de l'institution, comme
celui-ci: «Un immense merci a 'ensemble du personnel pour son
dévouement, sa gentillesse et son empathie. Nous avons été entou-
rés avec une trés grande douceur tout au long de ces moments dif-
ficiles» (journal de terrain, 19 aott 2018).

Dans les messages adressés au personnel, les termes récurrents
pour qualifier 'accompagnement sont «la gentillesse», «le sou-
tien», «le dévouement», «la disponibilité» et «la chaleur humaine».
Ce sont les mémes termes utilisés par les professionnel-le-s pour quali-
fier — devant les patiente-s et leur(s) proche(s) — leur accompagne-
ment & leurs égards. Les proches se disent aussi « reconnaissant-e-s»

33. Jai lu et classé les messages photographiés des années 2016-2018 en trois catégories:
les proches s'adressaient a leur disparu-e, aux professionnel-le-s de I'unité ou aux deux.
D’autres pages sont également vides, sans messages des proches aprés la mention de
I’équipe du déces.

PRISE EN CHARGE DES PROCHES AU MOMENT DU DECES 207



autant pour les patiente-s que pour elles et eux. Il y a la le signe
que la présence des professionnel-le-s est généralement bien percue,
en tout cas saluée régulicrement®. Ces messages ne permettent pas
en revanche de juger les conséquences de ce soutien sur le vécu
ensuite du « processus de deuil ».

Du c6té des cartes de remerciements adressées a un-e membre
de P’équipe en particulier ou a toute I’équipe, les messages sont
généralement rédigés plus longtemps apres le déces. Ils sont donc
moins le résultat d’'un sentiment sur le vif et plus d’'une réflexion
ou d’un discours préparé. Cette fois, 'accompagnement de la ou
du patient-e et des proches est prioritaire dans la formulation. Cest
parfois en fin de lettre ou de courriels que les proches font mention
d’éléments plus personnels sur leur proche disparu-e.

Dans les cartes, 'utilisation des mémes termes — «la gentillesse »,
«le soutien», «le dévouement», «la disponibilité» et «la chaleur
humaine» — est observée. A ceux-ci sajoutent «'empathie» et «la
sensibilité» soulignées du personnel. En plus de la «reconnaissance »,
les proches relévent «le tact», «le professionnalisme» (et «la coordi-
nation» entre les professionnelle-s) et «!’écoute». Or, ces éléments
sont centraux aussi pour les professionnelle-s puisque, comme le
souligne le psychologue Christophe Dejours, «la reconnaissance
est en effet la forme spécifique de la rétribution morale-symbolique
accordée a un ego en contrepartie de sa contribution a l'efficacité de
lorganisation du travail, cest-a-dire de I'engagement de sa subjecti-
vité et de son intelligence»*. En nommant étre reconnaissant-e-s du
professionnalisme exercé par les professionnel-le-s, les proches contri-
buent 4 la construction de I'identité professionnelle de 'employé-e,
mais aussi plus collectivement a celle de 'institution. En mettant a
disposition ces cartes de remerciements dans un espace public et non
pas uniquement dans un lieu réservé au personnel, le choix institu-
tionnel permet d’affirmer sa notoriété et sa légitimité.

Dans l'exemple suivant, la carte de remerciements adressée
a I’équipe de l'unité, la fille d’'une patiente exprime son vécu sur

34. Rares sont les paiges sans annotations, ou alors I’équipe a mentionné «Monsieur X a
rejoint les éroiles le jj.mm.aaaa entouré de I'équipe» (journal de terrain, 19 aotit 2018),
signe que la personne était seule.

35. Dejours, 2022, p. 62.
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'accompagnement requ par sa meére au sein de l'unité, mais aussi ce
quelle a pergu envers elle:

Chers tous.

Voila trois mois déja que la famille de X a quitté votre établis-
sement et je tenais  vous dire a tous un immense merci. Chacun
et chacune d’entre vous I'a accompagnée a sa manicre, profes-
sionnellement, chaleureusement, familiérement, mais sans fami-
liarité. Gréce a vos soins attentifs, elle a pu attendre le retour des
USA de sa petite-fille et la naissance de son arri¢re-petit-fils en
toute sérénité. Elle nous disait combien elle était bien soignée et
me répétait toujours que je pouvais partir tranquille, ce qui était
le cas. Méme avec la meilleure volonté du monde, nous n’aurions
jamais pu lui offrir une telle qualité de vie.

Je tiens aussi a souligner le soutien que vous m’avez donné si
généreusement, je pense bien stir 2 Y, a Z et a tous ceux dont je
n’ai pas retenu le nom. Ce qui m’a frappée et aidée aussi, Cest
que vous aviez les mots justes, et la disponibilité aux moments
difficiles. Et aussi, lorsque je téléphonais pour des nouvelles, la
personne qui me répondait, quelle quelle soit, pouvait me dire
exactement ce qu’il en était & ce moment.

Aujourd’hui, nous avons repris le cours de notre existence, jai
le privilege de voir grandir mes petits-enfants, la vie continue et
cet épisode intense est derriere. Mais vous, vous donnez toujours
autant a tous ceux qui vont nous quitter. Je suis certaine que
vous y mettez autant de cceur, et je pense encore souvent a vous
tous, du médecin au cuisinier, des infirmiéres a I’adorable dame
portugaise, de la doctoresse a 'auménier, du directeur a la dame
au gilet jaune, j’ai été toujours si bien accueillie chez vous tout au
long de ces semaines.

Je joins une photo que mes filles aiment, quelquun d’entre
vous m’a dit que vous appréciez d’en avoir dans le livre dor.

Merci pour tout, cest peu de mots en regard de votre
engagement.

Affectueusement a vous.

Source: journal de terrain, 19 aofit 2018.
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Cet exemple reprend les différents éléments observés jusqu'a
maintenant, soit que 'accompagnement proposé par les profession-
nelles est appréhendé en termes de disponibilité, notamment par
I’écoute, la présence et le suivi global de la situation. Le fait de
savoir sa ou son proche bien soigné-e et bien entouré-e a également
un impact sur le discours des proches, puisqu’il y a la une forme
de reconnaissance, mais aussi de soulagement de savoir que la per-
sonne décédée a pu vivre une fin de vie jugée digne.

Ce message montre aussi I'importance de I'ensemble des pro-
fessionnel-le-s pour cette proche, et pas seulement celle des soi-
gnante-s, ce qui est au cceur du projet de cette unité. En cela,
le projet d’accompagnement global des patiente-s et des proches
semble atteint.

La mention de la photo donne deux informations importantes:
d’une part, cette proche considére qu’il sagit d’un livre d’or qui
appartient a I'institution et d’autre part, elle a intégré que les pro-
fessionnel-le-s apprécient d’avoir une photographie a I'intérieur.
Cela montre qu'il y a un discours de la part des professionnel-le-s
autour de ce livre qui n'est pas que tourné vers les proches, mais
vers un usage pour le personnel dans leur propre rapport aux per-
sonnes décédées.

Une autre carte de remerciements a retenu mon attention, car
elle a été rédigée pour donner suite a 'invitation regue par I'ins-
titution, plus précisément par les membres du «groupe suivi de
deuil» trois mois apres le déces, qui propose un entretien télépho-
nique aux proches. Celle-ci, rédigée par une femme apres le déces
de son mari, donne un retour direct sur la perception d’une proche
a cette initiative institutionnelle.

Mesdames et Messieurs,

Je tiens d’abord a vous remercier pour cette lettre qui a mis
du baume 4 mon cceur. Ensuite, jaimerais souligner 'excellence
de votre «service global», a savoir non seulement pour la qua-
lité exceptionnelle des soins et de I'accompagnement prodigués
a mon mari durant son séjour et & moi-méme I’été dernier, mais
aussi, quelques mois plus tard, pour le continu de cet accom-
pagnement par la proposition offerte par cette lettre. En tant
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quiancienne soignante, je suis consciente que l'on sait tous ce
qu’il serait bien de faire... et le temps, la motivation, la procrasti-
nation font que les bonnes résolutions passent a la trappe.
Vous, non seulement vous le faites, et avec beaucoup de tact en
prime! Clest assez rare pour que je vous félicite chaleureusement!
A toutes et A tous, un trés grand merci et prenez bien soin de
vous, vous étes précieux!

Source: journal de terrain, 19 aofit 2018.

Dans cette carte, outre les remerciements pour l'accompa-
gnement recu, ce qui est marquant cest la perception qu’a cette
proche — ancienne soignante elle-méme — de [Dinvitation a
I'échange par les professionnelle-s pendant son «processus de
deuil». Elle y souligne la proactivité¢ de linstitution dans cette
reprise de contact et d’avoir joint l'acte a la parole, ce qui, de son
point de vue de soignante, est assez peu courant. Selon elle, ce type
de contact est «ce quil faudrait faire». Deux éléments peuvent sou-
tenir cette affirmation: d’une part le fait de pouvoir bénéficier de
cet échange apres le déces et d’autre part que ce soient les profes-
sionnel-le:s qui puissent Iinitier en ayant du temps a disposition
pour le faire. A travers ces propos, ce dispositif proposé dans cette
unité démontre son utilité, qu’il soit ensuite investi par les proches
ou non.

En définitive, les discours des proches rapportés ici montrent
que 'accompagnement qu'elles et ils ont recu n'est pas resté invi-
sible pour les proches. Qu'elles ou ils ont souhaité du soutien ou
de l'aide 2 un moment donné ou continuellement, les proches ont
senti que les possibilités d’écoute étaient présentes de par la dispo-
nibilité des professionnel-le-s. En revanche, I'effet de cet accompa-
gnement est mis en relation avec le vécu de la fin de vie ou lors du
déces, pas ou tres peu avec le deuil de maniére spontanée dans les
données que jai récoltées. Dans la recherche menée par Isabelle
Godard Auray, les proches aidante-s ont été par contre six sur huit
a répondre positivement a la question « Pensez-vous que votre pré-
sence, votre implication aupres de votre proche, de votre parent
dans sa période de fin de vie vous aide dans cette période de deuil
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que vous traversez aujourd’hui?»*. Or, quand on pose la méme
question a Cléa, celle-ci y répond également favorablement. Ainsi,
si le lien entre un accompagnement jugé adéquat pendant la fin
de vie et le deuil n'est pas toujours conscientisé par les proches, le
fait d’avoir pu étre présente constitue, pour elles et eux, un facteur
positif qui leur permet ensuite de ne pas ressentir de regrets et de
vivre un deuil apaisé.

En conclusion, ce chapitre met en évidence que I'accompagne-
ment des proches au moment du déces revét de I'importance pour
les professionnelle-s, en tant que valeurs professionnelles et sens
octroyé a leurs actions, et qu'il est per¢u comme participant au
«processus de deuil» des proches a plus long terme. Linstauration
de rituels institutionnels dans les lieux de soins palliatifs, que
ce soit déja avant (institution 1) ou apres (institutions 1 et 2) le
déces, participe d’'une part a visibiliser les déces, mais aussi a pré-
parer les proches au déces et au deuil a venir. Ces pratiques per-
mettent d’identifier le basculement d’une gestion communautaire
de la fin de vie, de la mort et du deuil & une gestion professionnelle
de ceux-ci, qui intégre le questionnement du deuil avant méme le
déces.

Au moment de la mort, le premier maillon de la chaine d’ac-
compagnement professionnel du deuil connait une premiere rup-
ture, puisque proches et professionnel-le-s du corps médical sont
ensuite amené-e-s a prendre contact avec de nouvelles et nouveaux
professionnelle-s, tel-le-s que les agente-s de pompes funebres ou les
officiant-e-s. Du point de vue des professionnel-le-s, 'accompagne-
ment aupres des proches pendant la fin de vie et la maladie s'arréte
au départ du corps de I’hopital dans la grande majorité des cas,
malgré des possibilités de suivi ultérieures. Il n’y a pas de soutien
actif des proches entre 'accompagnement en fin de vie et les autres
dispositifs dans la durée, menant a une fragmentation des aides a
partir du décés.

36. Godard Auray, 2018, p. 152.
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AIDES ORGANISATIONNELLES
ET ADMINISTRATIVES DANS LES
PREMIERS TEMPS DE DEUIL

la suite du déces, les proches sont amené-e-s a rencontrer de

nouvelles et nouveaux professionnel-le-s a travers les besoins

organisationnels et administratifs auxquels elles et ils doivent
faire face. Selon la psychologue Marie-Christophe Pétolas:

Cette phase initiale du deuil n’est pas la plus simple: au-dela du
choc de la nouvelle, elle demande une certaine implication des
proches du défunt pour répondre aux obligations administra-
tives immédiates imposées par 'administration. Les personnes
qui ont perdu un proche ont le sentiment de gérer une situation
d’urgence.

Cette situation d’urgence réside dans la nécessité de contac-
ter rapidement une entreprise de pompes funebres, d’annoncer le
déces a I'état civil dans les deux jours, de prendre des dispositions
quant au devenir du corps et a la réalisation des obséques.

Ce chapitre analyse les pratiques d’accompagnement offertes par
les entreprises de pompes funébres, les officiante-s et deux asso-
ciations fournissant une aide organisationnelle et/ou administra-
tive. Cette recherche montre que les soutiens organisationnels et
administratifs octroyés par les professionnel-le-s sont également un
accompagnement socio-administratif. Toutes et tous proposent
un soutien dans les heures, jours qui suivent le déces et qui n’a
pas vocation a durer dans le temps plus que quelques semaines.

1. Pétolas, 2020, p. 34.
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Limportance des obséques comme rite funéraire dans le «proces-
sus de deuil» est soulignée dans les propos des officiante-s et du
personnel des pompes funebres. Relais entre le monde sanitaire et
'accompagnement du «processus de deuil», ces professionnel-le-s
appuient leur discours sur I'importance de leur action en termes
d’écoute, au-dela de leurs prestations organisationnelles et/ou
administratives dans le vécu du deuil pour les proches.

LIEUX, TYPES DE PRESTATIONS ET PROFESSIONNEL-LE'S

Ce chapitre porte sur les données issues de trois lieux ou types d’ac-
compagnement ou de soutien: les pompes funébres, des associations
proposant des prestations administratives et des indépendante:s.
Les matériaux empiriques sont issus de trois entreprises de pompes
funebres, deux associations et trois indépendant-e-s. Chaque lieu et
intervenant-e présentés ci-aprés sont récapitulés en Annexe 1.

FIGURE 7: EXTRAIT DE LA «FIGURE 4 DISPOSITIFS ENQUETES »

—Entreprise 1 Directeur et conseiller funéraire

Directeur et conseiller funéraire

—Entreprises ——Entreprise 2

. Directrice et conseillére funéraire
—Entreprise 3—[ . . .
Directeur et conseiller funéraire

Aide — Association 1 _[Directrice et travailleuse sociale
organisationnelle Psychologue
et administrative gltSUEClIE Psychologue
dans les premiers Aumdnier
temps du deuil —Association 3——Art-thérapeute
Médecin
Secrétaire
L Institution——Institution 5 —[[P)?:::r

—Indépendant-e — Indépendante 1 - Thanatopratrice

Les pompes funebres ont le mandat de prendre en charge le
corps de la ou du défunte, rencontrer les familles et, selon les
désirs de ces dernieres (ou selon le contrat de prévoyance funé-
raire de la ou du défunte s’il y en a un), organiser les funé-
railles et la sépulture. Outre tous les aspects organisationnels, les
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professionnel-le-s des pompes funebres s'occupent de plusieurs
démarches administratives (annonce du décés a I’état civil, éta-
blissement du certificat d’inhumation ou de crémation, etc.).
Dans le cadre de cette recherche, j’ai rencontré trois entreprises
différentes.

Lentreprise de pompes funébres 1 est une entreprise de taille
moyenne d’environ vingt professionnel-le-s présente a travers une
dizaine d’agences sur 'ensemble d’un canton de Suisse romande.
Lentreprise de pompes funébres 2 est, quant 2 elle, située dans
une grande agglomération de Suisse romande. Elle compte envi-
ron quarante-cinq collaboratrices et collaborateurs, dont une
vingtaine qui se rendent dans les familles. Finalement, I’entre-
prise de pompes funébres 3 est une petite entreprise située dans
une ville d’environ quinze mille habitante-s. Elle compte moins
de cinq employé-e-s et existe depuis une dizaine d’années, mais
prévoit de sagrandir avec l'ouverture d’une deuxi¢me agence dans
une agglomération voisine.

Lorsque je réalise ces différents entretiens en 2018 et 2020,
aucune formation certifiante n'existe pour devenir conseillere
ou conseiller funéraire. Seul un brevet d’entrepreneuse ou entre-
preneur existe (sans étre obligatoire), mais il a trait avant tout
aux aspects administratifs et a la gestion d’entreprise. Le métier
sapprend donc dans 'entreprise, avec les pairs. Depuis 2021, une
formation est proposée par I’Association suisse des services funé-
raires (ASSF).

Deux associations offrent aussi des prestations administratives
au moment du déces. Dans mon terrain, je me suis intéressée a
ces deux associations car elles proposent une aide administrative
mais aussi un soutien psychosocial. D’autres professionnel-le-s,
au sein d’entreprises privées, proposent aussi une aide admi-
nistrative. Toutefois, la logique est avant tout commerciale et
celles-ci et ceux-ci n’ont pas de formation dans le domaine de
I'accompagnement.

Lassociation 1 est une petite structure de bénévoles créée il y
a moins de cinq ans au moment de la réalisation des entretiens.
Elle offre des prestations administratives (résiliation de contrats,
succession, démarches aupres des assurances et des banques, etc.).
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Une premiere rencontre au domicile d’un-e proche permet d’iden-
tifier les besoins administratifs. Les bénévoles — intervenant en
tant que professionnel-le-s au vu de leurs formations — préparent
ensuite les courriers administratifs dans les trois semaines qui
suivent. Les proches font les envois, il n’y a donc pas de déléga-
tion légale. Les rencontres sont aussi l'occasion pour les bénévoles
d’offrir un moment de soutien émotionnel sur la base d’un debrie-
fing portant sur le déces, un guidage parental si nécessaire et une
orientation dans le réseau professionnel d’accompagnement du
deuil. Les bénévoles — environ une dizaine — sont des psycho-
logues et des travailleuses sociales et travailleurs sociaux et elles
et ils interviennent toujours en bindme. J’ai ainsi pu rencontrer
deux bénévoles, une assistante sociale et une psychologue, qui
sont toutes les deux actives dans l'association depuis sa création.
Lassociation 3 accompagne les personnes atteintes dans leur
santé et leurs proches durant la maladie, la fin de vie et le deuil.
Elle propose pour les proches un accompagnement psychosocial
(écoute-orientation-soutien administratif) pendant la maladie ainsi
quune aide pendant le deuil (aide administrative, écoute indivi-
duelle). Le suivi est assuré par des assistante-s sociales et sociaux
dans des antennes régionales. Lassociation est organisée par canton
avec une faitiere nationale. Elle est donc présente dans tous les
cantons romands et elle compte plusieurs dizaines d’employé-e-s.
Durant ma recherche, j’ai rencontré une responsable et quatre assis-
tant-e-s sociales et sociaux de deux cantons de Suisse romande.
Linstitution 5 est une organisation religieuse protestante. J'y
ai rencontré respectivement un pasteur et un diacre. La diffé-
rence entre pasteur et diacre m’est expliquée de la maniere sui-
vante: « Théoriquement, c’est vrai que le diacre est plutdt tourné
vers la dimension du service et 'accompagnement. Le pasteur est
plutot tourné du coté enseignement, théologie, les textes, etc.»
(diacre, 20 février 2020). Tous les deux se connaissent et colla-
borent réguliérement, car ils se partagent un méme territoire en
officiant dans deux villages proches, tout en gardant dans leurs
pratiques une certaine indépendance. Lors d’un déces, l'un ou
lautre est contacté-e par les proches pour organiser les funérailles.
IIs rencontrent alors les proches durant deux ou trois heures.
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Les échanges portent aussi bien sur la personne défunte, les
relations tissées avec les personnes soignantes, les volontés des
défunte-s concernant leurs funérailles ou les souhaits des personnes
présentes. Les rencontres se déroulent majoritairement au domicile
d’un-e des proches ou parfois dans la salle de la cure de I'Eglise.

Actuellement, les cérémonies funéraires sont encore majori-
tairement officiées par un-e représentante religieux, méme si le
contenu de la cérémonie a évolué et que le message religieux est
avant tout spirituel”. Elles ont lieu en grande partie dans des édi-
fices religieux.

Le pasteur est 4gé d’une quarantaine d’années et il est pasteur
d’une église protestante réformée depuis sept ans dans un village
d’environ trois mille habitant-e-s en périphérie d'une grande agglo-
mération. Avant ce poste, il officiait en agglomération. Le diacre
est plus 4gé (environ 60 ans), il a rejoint l’Eglise protestante
réformée dans les années 2000 apres une premiere profession de
boucher. Il a officié dans plusieurs communes et il est formé en
approche systémique. Au moment ou je le rencontre en 2020, il
suit une formation en accompagnement des personnes endeuil-
lées dans l'objectif d’organiser et d’animer des groupes de parole
dans la région. Il officie dans un lieu de culte protestant dans une
commune d’environ deux mille habitante-s.

Jai finalement rencontré une indépendante, qui propose
des prestations au moment du déces. Elle est thanatopractrice.
Métier peu connu encore en Suisse, ol sa pratique reste margi-
nale. Elle décrit sa pratique comme la réalisation de soins pour
présenter le corps des défunte-s aux proches pour leur permettre
de se recueillir et d’«entamer le processus de deuil». En plus de
cette pratique, elle a acquis une expérience préalable d’accompa-
gnement des familles dans une entreprise de pompes funébres.
En tant que thanatopractrice, elle peut étre engagée par les
proches directement, mais ce sont plus généralement les pompes
funebres qui font appel a elle et elle peut ainsi intervenir sans
contact direct avec les proches.

2. Le déroulement des cérémonies civiles ou laiques n’a pas fait 'objet dans cette recherche
d’une enquéte empirique. Mais leur développement prend aussi de 'ampleur en Europe

(Michaud Nérard, 2014).
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En plus des données empiriques recueillies avec ces profession-
nel-less, je convoque dans ce chapitre les expériences de Francoise et
Camille pour illustrer les discours des professionnel-le-s’.

PASSAGE DU SANITAIRE AU FUNERAIRE

Une fois la mort survenue, les proches sont amené-e-s a prendre
des décisions quant au devenir du corps de la ou du défunte. Tout
d’abord, elles et ils doivent choisir et appeler une entreprise de
pompes funebres. Les milieux hospitaliers peuvent leur fournir une
liste d’entreprises, mais ils ne peuvent pas faire un choix a la place
des proches. La ou le défunte peut reposer dans une chapelle mor-
tuaire ou 2 son domicile selon les souhaits de la famille. Toutefois,
aucun transport de corps ne peut étre effectué par les proches;
seule une entreprise de pompes funébres est habilitée a déplacer un
corps avec un véhicule adapté.

Clest donc depuis le lieu du déces (en institution ou & domi-
cile) que les proches prennent contact avec les pompes funébres,
par téléphone. A la suite de ce premier échange, un entretien est
agendé. Il en est de méme avec un-e officiant-e (religieux ou laique)
en vue de la cérémonie funéraire si elle est souhaitée.

Les pompes funebres et les officiante-s, religieux ou laiques, sont
des actrices et acteurs incontournables de toutes les situations de
déces. Ce sous-chapitre identifie en quoi leur intervention joue un
role selon leurs dires dans 'accompagnement des endeuillé-e-s, en
tenant compte de la temporalité dans laquelle s’inscrivent leurs
prestations. La prise en charge des proches pour l'organisation des
ritualités funéraires se couple avec des compétences d’écoute de la
part des professionnelle-s, conférant une dimension relationnelle,
voire psychologique, a leur intervention aupres des endeuillé-e-s.
Cet accompagnement administratif et organisationnel donne ainsi
lieu & un accompagnement psychosocial et spirituel que les pro-
fessionnel-le-s identifient comme une étape clé du «processus de
deuil», parce qu’il le favorise ou l'entrave s’il se déroule mal.

3. Cléa n’a pas participé a l'organisation des dispositions funéraires concernant son compa-
gnon en raison de conflit avec sa belle-famille. A sa connaissance, aucune cérémonie n’a
été organisée et elle ne connait pas le devenir des cendres.
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Les entreprises de pompes funebres sont atteignables vingt-quatre
heures sur vingt-quatre, sept jours sur sept. Un-e proche prend
contact avec une entreprise de pompes funebres dans les heures
qui suivent le décés. Comme le souligne la sociologue Pascale
Trompette®, le premier échange téléphonique invite les profession-
nelless & entrer dans la vie de la ou du défunt et de ses proches.
De plus, les pompes funebres permettent aux proches d’attribuer
au corps un devenir (crémation, incinération, etc.). Les travaux
de Pascale Trompette mettent en perspective le développement
des pompes funebres a travers la mise en concurrence de celles-ci,
entrainant une professionnalisation et une institutionnalisation.
Au-dela de ces éléments macros, cette sociologue montre que les
conseilléres et conseillers funéraires concilient aspects économiques
et qualité professionnelle d’écoute et d’'empathie dans leur pratique
quotidienne. Le directeur et conseiller funéraire de 'entreprise 1
m’explique ce premier contact:

Alors, écoutez, ¢a se passe comme ¢a... Donc les familles nous
appellent et elles me disent, par exemple: «Maman est décédée il
y a deux heures & I’hépital. » Les familles souvent ne savent pas ce
qu’il faur faire, n'ont pas vraiment d’idée sur la marche a suivre.
Alors, la premiere chose importante au téléphone, cest déja de
leur donner quelques orientations et de les rassurer par la méme
démarche. Et puis leur poser quelques questions (entreprise 1,
directeur et conseiller funéraire, 28 février 2018).

Clest ce méme récit que me font Francoise et Camille. Les
appels sont courts, tournés vers le fait de fixer un rendez-vous
qui a eu lieu, pour toutes les deux, le jour méme. Camille identi-
fie ce premier appel comme le début «de la furie administrative ».
Ce premier appel et ensuite les choix funéraires effectués prennent
place dans ce qu'Olivier Boissin et Pascale Trompette nomment
«une situation de confiance sous contrainte»’. Effectivement, les
proches n'ont pas d’autre choix que de contacter une entreprise de

4. Trompette, 2008, p. 110.
5. Boissin et Trompette, 2016, p. 173.
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pompes funébres et de devoir se reposer sur elle, et cela dans un
moment de crise.

Cette mise en relation entre proches et professionnel-le-s marque
la transition du registre du sanitaire au registre du funéraire pour
les proches endeuillé-ess. Les proches sortent d’un accompa-
gnement par le corps médical et soignant pour entrer dans une
prise en charge axée sur les démarches administratives, 'organi-
sation des funérailles puis sur la ritualité funéraire. Dans cette
transition, la ou le défunte puis son corps au moment du déces
n'est plus le point d’ancrage de I'accompagnement des proches.
Le soutien des proches se déroule indépendamment de la tra-
jectoire du corps, dont les proches ne sont parfois pas ou peu au
courant. Uaccompagnement ne s’inscrit pas en lien direct avec la
matérialité de la mort, mais avec les pratiques rituelles comme les
obseques visant a soutenir le « processus individuel de deuil» des
endeuillé-e-s.

Le premier contact ouvre un dossier de prise en charge pour
les pompes funebres. Si appel téléphonique est court, le conseil-
ler funéraire qui répond doit rapidement prendre les informations
nécessaires a la suite de sa prise en charge:

On ne peut pas leur poser mille questions, ce n’est pas le moment.
On leur demande s’ils ont déja une idée du domicile mortuaire
en les rendant attentifs que cest plus simple de le choisir dans la
région ot la famille habite pour faciliter les visites ensuite. On
leur demande que le médecin nous passe le dossier et ainsi on
peut soccuper de tout. Qu’ils n'ont pas besoin de soccuper de
téléphoner a gauche, a droite, 2 la banque, a la poste ou je ne sais
qui. Ca parait béte, mais quelquefois, dans la panique, les per-
sonnes mélangent un peu les choses. Ensuite, on fixe surtout un
rendez-vous au plus vite. Nous, on est disponible vingt-quatre
heures sur vingt-quatre donc on prend le rendez-vous a leur
convenance (entreprise 1, directeur et agent, 28 février 2018).

Cet extrait souligne d’emblée le besoin de guidage des proches
au moment du déces. Il marque aussi 'accompagnement des

pompes funebres, au-deld du service mercantile. Le sociologue
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Julien Bernard met en avant cette mission psychologique des
pompes funebres dans la prise en charge des proches. Selon lui,
il est attendu et souhaité de la part de ces professionnelle-s par
les proches une prise en charge «plus humaine»®, au regard de
leur intervention jugée parfois trop mercantile face a des proches
esseulé-e-s. Plus encore, les entreprises de pompes funebres, pour
lesquelles la satisfaction des proches est centrale pour leur stabi-
lité économique, affichent comme revendication professionnelle
une prise en charge émotionnelle et relationnelle des endeuillé-e-s.
Etant considérée comme une conséquence de la libéralisation du
marché du funéraire, cette perspective s’inscrit également dans un
mouvement de réhumanisation de la mort en réaction aux critiques
sur le «déni» et la déritualisation de la mort des années 19707.

Le premier contact avec un-e officiance religieuse et religieux
ou encore laique se déroule également par téléphone. Celui-ci peut
avoir lieu avant la rencontre avec les pompes funebres ou lors de
celle-ci par un contact téléphonique. Selon le pasteur rencontré
(institution 5, 18 février 2020), il y a deux situations: celles de
défunte-s connu-es de la paroisse et celles des personnes exté-
rieures qu’il ne connaissait personnellement pas.

Dans le premier cas, ce pasteur a généralement accompa-
gné la personne pendant sa fin de vie et parfois ses proches. Ces
liens créés en amont du déces perdurent au-dela de la cérémonie
funéraire:

On les voit déja avant et on le voit beaucoup plus apres parce
quil y a des liens qui sont beaucoup plus serrés, forcément.
Typiquement, des personnes agées qui ont beaucoup donné pour
la paroisse, je vais déja aller les voir avant si je sais quelles sont en
fin de vie. On va encore prier ensemble juste avant la mort. Il y a
une ou deux fois ol je suis allé mais vraiment un jour avant qu’il
meure. J’ai juste pu aller parce qu’il y avait la famille qui m’a dit:
«Il va partir.» Et puis, aprés coup, on a aussi un accompagnement
qui est plus grand des familles, mais la aussi en fonction des per-
sonnes et de leurs désirs (institution 5, pasteur, 18 février 2020).

6. Bernard, 2008, p. 31.
7. Ibid, p. 34.
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Ces propos soulignent que 'accompagnement du «processus
de deuil» peut se réaliser de maniere plus importante par ce pro-
fessionnel. En particulier lorsqu’il connait, en amont du déces, la
ou le défunte et ses proches et que les contacts sont amenés a se
reproduire dans le temps, notamment lors de participations a la
vie de I’église. Ces propos font écho aux discours des profession-
nel-le-s des soins palliatifs qui, en nouant des contacts en amont du
déces, se sentent plus & méme ensuite d’accompagner par la suite
les endeuillé-e-s. Comme nous le verrons dans le chapitre La nar-
ration de [’intime, entre effet thérapeutique et politique publique, la
question de la continuité dans la prise en charge, soulignée par les
professionnel-le-s comme étant un facteur important de I'accom-
pagnement dans le «processus de deuil », n'est pas simple a assurer.

Lautre cas de figure est celui de personnes extérieures a la
paroisse. Le premier contact est téléphonique, généralement lors du
rendez-vous entre les proches et les pompes funebres, selon les dires
de ce méme pasteur. Ces appels peuvent survenir a n’importe quel
moment pour les officiante-s:

Quand on a le téléphone d’un coup, ¢a nous saute a la figure.
On n’est pas préparé, évidemment. J’essaie toujours de poser une
petite question juste pour comprendre un petit peu la situation.
Pour pouvoir juste... C’était dans quelles circonstances? Vous,
comment ¢a se passe? Comment allez-vous? Ou juste que la per-
sonne de la famille puisse dire trois choses — ou bien les pompes
funebres puissent dire deux ou trois choses — pour que je puisse
me préparer un peu a la future rencontre avec les familles (institu-

tion 5, pasteur, 18 février 2020).

Lors de cette prise de contact — a moins que le pasteur ne
connaisse préalablement les proches ou la ou le défunte — il est
amené a devoir composer avec des informations bréves qui ne lui
permettent pas de se préparer a la rencontre a venir. Ces situa-
tions demandent des facultés d’accueil et d’adaptation face a des
demandes qui arrivent sans prévenir.

En synthése, lappel téléphonique, geste devenu courant
aujourd’hui, est moins anodin dans cet environnement qu’il n’y
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parait: comme le soulignent les accompagnatrices bénévoles Dalith
Castiel et Frangoise Kaminer au sujet d’une ligne téléphonique
dans une association pour le deuil, Pappel téléphonique « rapproche
deux interlocuteurs qui ne se connaissent pas, mais qui pourtant
vont partager beaucoup d’intimité, de connivence et d’émotion »®.
Ces appels sont d’autant plus spécifiques qu’ils font plonger les
deux interlocutrices ou interlocuteurs dans leur réalité personnelle
ou professionnelle mutuelle en un instant. Ces propos illustrent les
discours des professionnel-le-s rencontré-e-s et mettent en exergue
la mise en place de cette «situation de confiance sous contrainte »°.

Si le déces marque le passage du sanitaire au funéraire, il est
également celui de la transition vers la ritualité funéraire lorsqu'une
cérémonie, méme intime, est souhaitée.

A la suite des premiers échanges téléphoniques, les proches fixent
un rendez-vous avec un-e conseillere ou consciller funéraire.
Ce sont les représentants légaux — les conjoint-e-s, les enfants, les
tutrices ou tuteurs — qui font généralement cette démarche aupres
de lentreprise de pompes funebres choisie. Le rendez-vous se
déroule, dans la majorité des cas, au domicile de 'un-e des proches.

Les agent-e-s de pompes funebres ont plusieurs objectifs pendant
I’entretien: recueillir des informations administratives, statuer sur
les modalités de visites au domicile mortuaire de la ou du défunte
et organiser la cérémonie funéraire dans sa dimension pratique.
Il peut durer plusieurs heures et il se déroule en présence d’'un-e ou
de plusieurs proches. Le choix du domicile mortuaire et des possi-
bilités de recueillement est un acte concret dans le vécu du deuil; le
fait de voir le corps est considéré comme une étape importante du
deuil, permettant «d’acter que le mort est bel et bien mort» selon
I'indépendante 1 (thanatopractrice, 30 octobre 2018). Ces propos
rejoignent ceux de la psychologue Marie-Frédérique Bacqué' selon
laquelle le fait de voir le corps s’il est présentable — y compris pour

8. Castiel et Kaminer, 2004, p. 90.
9. Boissin et Trompette, 2016, p. 173.
10. Bacqué, 2015, pp. 73-74.
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les enfants — permet de prendre acte de la réalité de la mort et de
la séparation'.

Il sagit tout d’abord de recenser les données nécessaires au
niveau administratif. Pour cela, les agente:s funéraires ont un
canevas pour la collecte des informations:

On a un programme informatique pour collecter les données, ce
qui permet aussi de nous donner un fil rouge de la conversation.
Mais dans les grandes lignes. Bon, le premier point est donc la
collecte de données parce quon doit transmettre toutes les don-
nées de la famille & I’état civil. Donc on doit avoir le nom du pére
ou de la mere, si la personne est religieuse, sa profession. Ca dure
cinq minutes, mais on doit collecter ces données. Et aussi les don-
nées d’'un correspondant, cest-a-dire d’un fils, d’un parent, qui
recevra la documentation, qui sera notre personne de contact. Ca,
Cest déja pour la partie, je dirais, trés administrative (entreprise 1,
directeur et agent, 28 février 2018).

Ces démarches sont rendues possibles par la signature d’une
procuration permettant aux agent-e-s de pompes funebres de trans-
mettre les informations & I’état civil et de disposer du corps.

La discussion porte ensuite sur les choix relatifs au corps et a
la préparation de la cérémonie funéraire. Pour cela, les agente-s
de pompes funebres exposent les possibilités, comme la créma-
tion ou 'inhumation. La directrice et le directeur de l'entreprise 3
(27 novembre 2018) évoquent un moment délicat puisqu’elle et il
interviennent quelques heures apres le déces mais doivent abor-
der des éléments tres précis et personnels, le souhait de la ou du
défunte, les souhaits des proches, mais aussi les cofits, les condi-
tions de paiement, les acomptes. Afin de rendre les choses plus

11. Cette perspective est toutefois sujette & controverse. Dans sa recherche sur les feetus
morts ou les enfants mort-né-e-s, la sociologue Dominique Memmi (2015a) met en
évidence 'injonction des professionnel-le-s faite aux parents biologiques a voir et tenir le
corps pour qu'elles et ils puissent faire leur deuil. Cette chercheuse analyse cette pratique
en termes de gouvernance des corps et des conduites liées & la santé et & la mort, au
détriment des souhaits des personnes concernées qui se trouvent dans une position de
domination & ce moment-la. Cette perspective sur le thanatopouvoir est intéressante ici,
car elle implique la santé publique dans le choix de I'accompagnement du deuil & une
catégorie d’endeuillé-e-s.
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fluides pour les proches, elle et il préferent intervenir ensemble au
domicile des proches, I'un pouvant sortir appeler ou rappeler l'of-
ficiante, prendre des notes pendant que l'autre anime la conversa-
tion, revenir sur un élément mal compris ou oublié (entreprise 3,
directeur et agent, 27 novembre 2018). Cette entreprise est la seule
a intervenir en bindme sur les trois enquétées. La question des
colits d’une telle pratique n’a pas été abordée.

Les conseilléres et conseillers funéraires veillent également a dis-
tribuer la parole  tou-tess les proches présente-s:

[S]i on voit que quelqu’un prend toute la parole, on essaie de la dis-
tribuer, de faire valider les décisions par tout le monde... Des fois
Cest tres ancré dans le comportement de la famille, donc ce n'est
pas toujours facile. On ne peut pas changer ¢a. Ca nous échappe.
Il faut aussi que les personnes aient envie de communiquer (entre-
prise 3, directrice et conseillére funéraire, 27 novembre 2018).

Cela d’autant plus qu’elle décrit les familles comme « perdues et
déboussolées» au moment de entretien (entreprise 3, directrice et
agente, 27 novembre 2018). Cette pratique démontre une perspec-
tive moins individuelle du deuil que celle mise en place par les soi-
gnante-s; toutefois, le cadre est différent en cela qu’il s'agit d’'une
rencontre collective et non d’un entretien interindividuel.

Cette rencontre dure, en moyenne, deux heures méme si les
différente-s professionnelle-s des pompes funebres interviewé-e-s
soulignent bien que la durée n'est pas figée. Cette temporalité est
relative selon elles et eux a la capacité des proches, a ce moment-la, a
pouvoir rester concentré-e-s. Et il ne s’agit pas dans leur conception
«d’un processus qui doit étre long, mais d'un processus qui est, de
fait, intense» (entreprise 3, directeur et agent, 27 novembre 2018).

Au-dela des aspects administratifs, la discussion soriente
sur la préparation des ritualités funéraires si la ou le défunte ou
les proches souhaitent réaliser une cérémonie funebre. Plusieurs
éléments sont alors abordés selon le directeur de lentreprise 1
(28 février 2018): cérémonie religieuse ou laique, choix de lofh-
ciante, lieu de la cérémonie, moment dans I'intimité ou non, etc.
Les professionnelle-s des pompes funébres sont parfois étonné-e-s
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lorsqu'une personne 4gée décede et que les proches disent n'avoir
aucune idée des souhaits de leur proche. Elles et ils doivent alors
composer avec les souhaits des proches, pas toujours d’accord entre
elles et eux, et veiller a ce que chacun-e puisse étre entendu-e pour
que la cérémonie puisse avoir du sens pour chacun-e. Durant ces
échanges, les compétences techniques des agente-s funéraires sont
mises a contribution, tout comme leurs compétences relation-
nelles visant une personnalisation des échanges et des prestations.
Le sociologue Julien Bernard analyse cette gestion des savoirs pro-
fessionnels a travers la conjonction de trois fonctions principales
des agente-s funéraires: «conclure avec les familles organisation
et les conditions de la prestation, coordonner le déroulement des
diverses cérémonies de la mise en biére jusqu'a 'inhumation ou
la crémation, et exécuter les prestations funéraires»'?. Selon lui, la
coordination et 'individualisation sont deux principes essentiels qui
se manifestent tout au long du processus commercial, de la prépara-
tion et de la réalisation de la cérémonie. Uimplication personnelle,
dans la compréhension de chaque situation, engendre des émotions,
a la fois liées a la compassion et a la complexité des transactions
commerciales. La gestion réussie de ces aspects nécessite une combi-
naison harmonieuse d’empathie et de compétences d’organisation.

Lors de cette rencontre, les agent.e-s funéraires saisissent aussi
l'occasion de prendre contact directement avec officiant-e afin de
pouvoir fixer la date et le lieu des funérailles. Cette prise de contact
débouche pour les proches sur un nouveau rendez-vous a agender,
avec lofficiante, dans les plus brefs délais.

Les agente-s des pompes funebres font également le lien avec
d’autres prestataires tels que: les fleuristes, les organistes, les com-
munes ou les marbriers. Dans ce sens, elles et ils sont considéré-e-s
comme les «maitres d’ceuvre» des obséques: « Cette compétence
constitue une dimension a part entiére de la relation de service [...]
la famille éprouvée par le deuil se laisse aisément porter par cette
offre de prise en charge globale de l'organisation des obseéques» .
Camille (24 janvier 2019) releve par ailleurs cet accompagnement
qui permet rapidement d’avoir des dates fixées dans son agenda

12. Bernard, 2007, p. 64.
13. Idem.
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(cérémonie funéraire, remise des cendres au cimetiére). A savoir si
ces étapes sont vécues difficilement, elle me répond quelle est alors
«dans le feu de Paction, contente d’étre tombée sur quelquun d’or-
ganisé qui les guidait» (Camille, 24 janvier 2019). N’ayant jamais
été confrontée a lorganisation des funérailles, elle releve navoir
aucune attente a ce moment-la.

Ces situations de rencontre avec les proches peuvent également
étre analysées par le biais des rapports de travail sous le prisme de
ce que le sociologue Everett Hugues nomme le drame social du tra-
vail'. Ainsi, dans la relation entre professionnel-le-s et bénéficiaires
de la prestation, il y a de fait un déséquilibre dans 'interaction
méme, au-dela des aspects techniques liés a I'activité profession-
nelle. Dans cette perspective, l'accent est mis sur 'importance
«de comprendre le role des différentes personnes qui y sont impli-
quées» . Ainsi, pour la ou le bénéficiaire, le vécu de la situation
peut étre ressenti comme une urgence, un moment unique, tandis
que pour la ou le professionnelle, il sagit d’une routine: «une
partie du drame réside dans le fait que ce qui est travail quotidien
et répétitif pour l'un est urgence pour lautre» .

En conclusion, cette transition du sanitaire vers le funéraire est
portée par une multiplicité d’actrices et d’acteurs, avec celles et
ceux «qui sont en contact avec les familles des défunts et ceux
qui restent «dans les coulisses»'®. Ainsi, si les pompes funebres et
les officiant-e:s sont en contact avec les familles, ce n’est que rare-
ment le cas de la thanatopractrice rencontrée. Une autre différence
mérite d’étre relevée entre les pompes funébres et les officiante-s:
«il y a ceux qui n’interviennent que dans un contexte mortuaire
(les pompes funebres, les thanatopractrices et les thanatoprac-
teurs) et ceux pour lesquels la mort ne représente qu'une partie
de leur activité (les brancardieres et les brancardiers, les représen-
tants de cultes religieux...)»". Le pasteur et le diacre rencontrés

14. Hugues, 1996.

15. Ibid., p. 95.

16. Idem.

17. 1l s'agit des pompes funebres, des officiant-e-s religicux ou laiques, des thanatopractrices
ou thanatopracteurs, mais aussi des brancardiers, des policieres et policiers, des médecins
légistes ou encore des employé-e-s des chambres funéraires et de Iétat civil.

18. Wolf, 2012, p. 7.

19. Idem.
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dans le cadre de cette recherche sont aussi présents au moment de
lorganisation et du déroulement de la ritualité funéraire.

RITES FUNERAIRES: LES OBSEQUES

La ritualité funéraire fait l'objet, en sociologie et en anthropolo-
gie, de nombreux travaux portant sur les rites de passage depuis
les fondements de ces disciplines. Dans le cadre de cette étude,
la ritualité funéraire est plus restreinte, puisque je me concentre
sur les obseques®'. Laccompagnement des proches dans les funé-
railles se déroule dans une temporalité courte, entre I'annonce du
déces et le devenir du corps ou des cendres. Les funérailles com-
prennent leur préparation et le souvenir quelles laissent. Elles
sont, dans cette perspective, un lieu et un temps de socialisation.
Concretement, ce sont principalement les entreprises de pompes
funebres et les officiant-e-s qui ont la charge de cet accompagne-
ment, leurs pratiques se juxtaposant dans ce laps de temps.

Ce sous-chapitre met en avant le réle d’accompagnement des
proches et 'importance des ritualités funéraires dans le « processus
de deuil» du point de vue des professionnel-le-s. Au-dela du contenu
des cérémonies funéraires elles-mémes, 'importance de la prépara-
tion de celles-ci est démontrée et soutenue dans la rhétorique pro-
fessionnelle comme lieu et espace d’échanges et de narration de soi
et de la relation avec celle ou celui qui n’est plus. Afin de permettre
aux proches de pouvoir raconter ce quelles et ils ont vécu et vivent,
les professionnel-le-s font preuve de savoir-faire et de savoir-étre.

La préparation du contenu de la cérémonie a lieu lors de la rencontre
entre lofficiante et un-e ou des proches, aprés le rendez-vous avec
les pompes funébres. Cette partie est & charge des proches et des
officiante-s, l'entreprise de pompes funebres mandatée peut étre
tenue au courant, mais pas impliquée directement dans les décisions

20. Van Gennep, 1909; Hertz, 1905.

21. Ce choix repose sur le terrain empirique réalisé; effectivement les professionnel-le-s ne
sont pas engagé-e-s physiquement dans d’autres moments, que ce soient des ritualités
commémoratives ou des rituels réalisés dans le cadre privé pour et par les endeuillé-e-s.

22. Baudry, 2005, p. 193.
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de contenu. Selon le diacre rencontré, les fonctions différentes des
pompes funebres et des officiante-s sont «a considérer comme des
pieces de puzzle & assembler, et le tout permet d’étre au service des
familles» (institution 5, diacre, 20 février 2020). Or, cela doit sor-
chestrer dans un délai relativement court, mais au plus tét qua-
rante-huit heures apres la constatation du déces®. Sachant que les
professionnel-le-s ont des attentes différentes, cela peut engendrer des
tensions:

Clest vrai que les besoins des pompes funébres sont assez diffé-
rents des notres. Je pense, par exemple, lors de la fixation de la
date et de ’heure pour un service funebre... il y a souvent des
tensions parce que parfois, eux, ils sont tenus par les délais dans
les journaux, pour la parution des faire-part, ils doivent donner
une réponse. Si nous on nest pas la et on ne répond pas prio-
ritairement 2 leurs appels, ils sont embétés et ils fixent péremp-
toirement, puis du coup, pour nous, ¢a ne nous arrange pas du
tout parce quon a telle ou telle chose. Je trouve que 14, il y a des
codes a établir entre nous [entre officiant-e et agente de pompes
funebres] (institution 5, diacre, 20 février 2020).

La rencontre entre les proches et lofficiante a lieu majoritai-
rement au domicile d’'un-e des proches «idéalement parce quon
y sent, on découvre quelque chose qui dit un bout de la vie du
défunt» (institution 5, pasteur, 18 février 2020). La discussion
porte sur la vie de la ou du défunt-e afin de pouvoir rendre compte
de qui il ou elle était, tout comme des choix des proches dans le
déroulement de la cérémonie funéraire.

Le pasteur et le diacre rencontrés font part tous les deux d’un
moment d’émotion pour les proches. Ils abordent cependant cet
échange différemment; si le pasteur tente de cadrer la discussion

23. En Suisse, les enterrements ou inhumations peuvent avoir lieu au plus tot quarante-huit
heures apres la constatation du déces. Si le corps est maintenu dans un espace réfrigéré,
le délai peut étre prolongé de quatre a cing jours, comme cest le cas dans le canton
de Vaud. Les délais étant cantonaux, il y a donc des disparités possibles. Le canton de

y
Neuchitel prévoit par exemple un délai de deux a quatre jours, mais avec possibilité de
prolongation en raison du week-end ou d’un jour féri¢ (pour autant que cela ne pose
pas de préjudice a la santé publique). Le délai minimal de quarante-huit heures est lui
commun i tous les cantons.
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pour éviter quelle ne dure des heures, le diacre déclare étre peu
directif, dans I’animation de la rencontre:

Dong, je ne suis pas du tout quelquun qui est trés directif dans
ces entretiens. J'essaie simplement de me mettre a leur rythme et
jessaie de faire un véritable accompagnement. Donc, ¢a veut aussi
dire que sur le plan chronologique, ¢a part dans tous les sens.
On peut parler tout d’'un coup de l'enfance de la personne, tout
d’un coup arriver a la personne en tant que papa ou maman, ou
tout d’un coup avoir un rapport fraternel ou tout autre chose qui
est dit. Ca explose. C’est & moi de faire aprés aussi un tri (institu-
tion 5, diacre, 20 février 2020).

A titre d’exemple, il me fait part d’un entretien, en présence
d’'une quinzaine de proches, qui a duré plus de cinq heures.
Sa posture non directive est motivée par son souhait de permettre
a chacun-e de pouvoir sexprimer, ce qui est essentiel pour démar-
rer le deuil correctement, selon lui. Ces moments sont vécus avec
des émotions tres différentes, qui se succedent ou se superposent:
«Il'y a eu des pleurs, il y a eu des rires, des francs rires» (institu-
tion 5, diacre, 20 février 2020). De plus, cela lui permet de pou-
voir rendre compte de cela dans ses discours durant la cérémonie.
Cet entretien — mais également la cérémonie funéraire — est
«une borne dans le cheminement du deuil» (institution 5, diacre,
20 février 2020). Le pasteur interviewé parle lui de «grosse étape
dans le deuil » (institution 5, pasteur, 18 février 2020) pour rendre
compte de ce moment d’échange, dans le sens ou les proches
sont amené-e-s 4 nommer des émotions, raconter la vie de la ou
du défunt-e et pouvoir déposer certaines choses en vue de la céré-
monie. Pour le pasteur, si le point de vue de chacun-e n’est pas
reflété, «cela ¢a va étre plus difficile pour lui de faire son deuil»
(institution 5, pasteur, 18 février 2020), ce qui peut poser un pro-
bléme dans le cas d’'une grande famille. Or, il ne s’agit pas ici d’'une
«étape» au méme titre que ce terme est utilisé par d’autres profes-
sionnel-le-s faisant référence a la conception psychologique du deuil
comme «processus» avec des étapes, mais comme le moment de
transition du statut de la personne défunte de vivante a décédé-e.
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La posture de lofficiante lors de cette rencontre avec la
famille est décrite par le diacre comme celle de facilitateur ou de
traversant:

Je suis un facilitateur des relations. Apres, les gens, ils en font ce
qu’ils veulent [...]. Je me considére comme un, entre guillemets,
un hébreu dans son sens originel, cest-a-dire un traversant. Je tra-
verse avec eux symboliquement un désert. On passe de la vie & la
mort, mais, en méme temps, je les fais traverser la mort et jessaie
de les amener a quelque chose qui est de ordre du vivant. Alors,
Clest pour ¢a que pour moi, la question de la résurrection est tres
importante ld-dedans. Mais je ne la préche pas forcément en tant
que résurrection religieuse, mais beaucoup plus résurrection dans
le sens du souvenir et de la vie qui va revenir. Ce terme de traver-
sant, je aime bien... Je les accompagne sur un petit bout (institu-
tion 5, diacre, 20 février 2020).

Ces propos révelent 'importance pour ce professionnel de son
role d’accompagnateur pour le deuil. II concoit le deuil comme un
«processus», qui améne l'endeuillé-e & passer de la vie a la mort,
puis de la mort a la vie. Son réle, qu’il exprime dans son discours,
étant de l'accompagner dans ce premier pas dans un moment
précis de son deuil, un temps qu’il reléve comme court®, lors de la
préparation et du vécu des obséques. Ce temps, ritualisé, permet de
symboliser selon lui une forme de résurrection.

Pour le pasteur, son role est plutdt celui d’un médiateur, comme
il le souligne dans I'exemple suivant:

Et puis, des fois, il y a quelque chose qui se passe pendant la pré-
paration. J’ai vécu une chose, une tres, trés belle... il y a eu vrai-
ment une pelote de laine qui s’est dénouée pendant la préparation
du service funebre, une situation familiale trés complexe, avec
beaucoup de blessures, etc. Et puis moi, j’ai juste pu étre la pour
rassembler les gens, les faire se reparler et poser des mots sur cer-
taines choses. Et ¢a a pu juste dénouer la situation et ¢’était beau,

24. Les travaux du sociologue Patrick Baudry mettent en exergue cette temporalité qui
«découpe un espace-temps particulier [...] un “présent du présent”» (2005, p. 190).
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c’était juste magnifique... Ils avaient juste besoin de pouvoir se
dire certaines choses. Moi, j’ai été un peu le médiateur de cette
histoire familiale compliquée... Chaque personne est tres diffé-
rente, tres différente face au deuil, et cest tout le défi (institu-
tion 5, pasteur, 18 février 2020).

Cette posture de médiateur, le pasteur la définit également
comme le fait «d’écouter la personne et d’étre juste la avec, de
refléter — un peu la reformulation, le miroir — ce qu'elle me
dit et de le mettre en écho avec la spiritualité au sens large. Je
m’adapte 12 aussi a la personne suivant sa vision de la foi» (institu-
tion 5, pasteur, 18 février 2020). En comparaison avec le person-
nel soignant rencontré en unité de soins palliatifs, la pratique de
ce pasteur offre une perspective moins normative puisqu’il laisse
une plus grande marge de manceuvre aux proches, sans tenter de
leur imposer une ligne de conduite.

Laccompagnement des proches pour la préparation de la céré-
monie est donc double du point de vue de ces professionnel-le-s;
d’'une part se mettre a Iécoute des émotions et des différents
vécus, d’autre part faire émerger les souhaits quant au contenu de
la cérémonie elle-méme. La personnalisation du service funébre
passe par ’écoute des proches. Cependant, ils font part d’un cer-
tain désarroi des proches sur le contenu de la cérémonie, a l'excep-
tion de la musique:

Je pose toujours la question, mais quelles sont vos attentes par
rapport a cette cérémonie? Mais souvent, les gens ne savent pas
tres bien quoi dire. Sauf qu’ils aimeraient telle ou telle musique.
Et du coup, jai un déroulement type que je propose notam-
ment avec une mini liturgie avec trois bougies; une bougie qu'on
allume pour les personnes déja décédées, une bougie pour les
personnes absentes, puis une bougie pour la vie qui continue.
Souvent, je propose que des petits enfants ou des jeunes viennent
apporter et allumer cette bougie. Symboliquement, cest fort.
Quand il y a des enfants, jessaie de les intégrer d’une maniére
ou d’une autre: d’apporter un dessin, de faire un petit geste,
d’apporter cette bougie ou de choisir cette bougie, etc. D’essayer
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d’intégrer tout le monde, mais cest, des fois, compliqué. Mais
globalement, les gens n’ont pas beaucoup d’idées (institution 5,
diacre, 20 février 2020).

Le pasteur fait lui état de proches «désemparé-e-s» face aux pra-
tiques ou activités liées au deuil qui ont besoin «qu’on les prenne
par la main pour les conduire sur le chemin» (institution 5, pas-
teur, 18 février 2020). La personnalisation — résultat d’'un pro-
cessus d’échange collectif — est donc plus axée sur le contenu des
discours (de lofficiante, des proches) et sur la musique que sur le
déroulement ou les formes de ritualités elles-mémes. Pour cela, 'of-
ficiante compte «sur la famille pour me faire un portrait et pas
seulement ce qui a été fait, mais qui il était vraiment dans ses bons
et mauvais cotés» (institution 5, diacre, 20 février 2020) tout en
garantissant aux proches de la discrétion sur ce qui est dit en entre-
tien. Il doit ensuite mettre en place un travail d’équilibre dans la
rédaction du discours entre ce qui doit étre dit et ce qui ne doit pas
Iétre.

La dynamique de la rencontre elle-méme est mise en avant par
ces deux officiants. La distribution de la parole est centrale et peut
parfois faire émerger ou régler des tensions. Selon le diacre, les rela-
tions sont redessinées a ce moment-la:

Le disparu, en fait, devient le sujet étudié du systeme, mais en
fait, entre eux, il se passe des choses et ¢a leur permet en fait de
pouvoir montrer un petit peu plus dans une dynamique nouvelle.
Souvent, ce que je peux remarquer, cest que, quand il y a des ten-
sions tres fortes, ou bien ¢a permet de résoudre la tension, voire
avancer ou bien alors cest une rupture qui est quasiment défini-
tive. Il y a une rupture qui se fait aprés ¢a (institution 5, diacre,
20 février 2020).

Ces propos mettent en évidence I'importance des échanges
entre les proches lors de la préparation des obséques. Ces moments
deviennent déterminants, par la suite, dans la constitution de
l'entourage présent pendant le «processus de deuil». En favori-
sant la communication, les officiante-s permettent d’une part que

AIDES ORGANISATIONNELLES ET ADMINISTRATIVES DANS LES PREMIERS TEMPS DE DEUIL 233



chacun-e puissent sapproprier le rite funéraire, et d’autre part de
faciliter ou médiatiser des relations pour que celles-ci puissent
constituer des liens dits ressources pendant le deuil.

Ces pratiques font écho aux recherches de la sociologue Karine
Roudaut sur la régulation sociale dans le deuil. Lidée est que «le
deuil est a la fois ce qui désorganise et réorganise les rapports et les
ajustements d’une personne a la société, a son environnement, plus
précisément dans ses insertions immédiates que sont la famille, le
travail, les amis, les relations publiques, et a soi...»*. Or, le statut
familial des endeuillé-e:s n'est pas forcément représentatif de leur
investissement. Le diacre met ainsi en avant que:

Les proches, ils sont surprenants parce que ce ne sont pas forcé-
ment les personnes qui sont les plus proches dans le lien de parenté
qui sont les plus touchées, les plus concernées. Je pense a certains
beaux-fils ou belles-filles ou petits-enfants qui ont des relations
vraiment tellement particuli¢res avec le défunt, de proche aidant.
Je pense a certaines belles-filles, qui ont dégusté quasiment toute leur
vie de couple du comportement des beaux-parents, mais qui étaient
celles qui vont accompagner la personne dans ses derniers mois, qui
étaient 12 tous les jours pour venir apporter 4 manger, pour les laver,
leur donner les médicaments (institution 5, diacre, 20 février 2020).

La place des belles-filles et leur vécu de deuil a fait 'objet d’'une
précédente recherche®. Celle-ci a montré que leur participation au
deuil familial est légitimée par les proches (par leur présence sur 'avis
de déces, lors de la préparation et leur place lors de la cérémonie),
mais leur vécu est soumis 4 une forme de hiérarchisation des peines.
Dés lors, au sein du couple, leur deuil est reconnu, mais il ne peut
sexprimer au sein de cette relation de maniere plus forte que celui du
conjoint ayant perdu son parent.

La préparation de la cérémonie en présence de lofficiante est
donc un moment qui permet aux proches de raconter ce qu’ils et
elles vivent et de laisser libre cours a leurs émotions. Limportance
de la possibilité de narration pour les proches est, 1a aussi, soulignée

25. Roudaut, 2005, p. 19.
26. Masciulli Jung, 2020.
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comme importante. Lofficiant-e étant la pour animer la discussion,
garantir son cadre, dans une position que ce soit de médiatrice ou
médiateur ou de traversance. Les personnes présentes se recon-
naissent comme endeuillé-e-s et font part de leurs liens d’attachement
avec la personne décédée.

Les moments de ritualités funéraires institutionnalisées, comme les
obseques, sont inscrits dans des temporalités précises et cadrées. Elles
se donnent a voir lors de la cérémonie funéraire qui prend fin apres
la collation qui est généralement servie a I'issue de la cérémonie, la
réception et le devenir des cendres et, parfois, lors de cultes du souve-
nir ou des commémorations a des dates anniversaires organisées plus
tard.

Selon la thanatopractrice rencontrée, la ritualité funéraire est
nécessaire puisqu«avant de porter le deuil, il faut marquer la mort»
(indépendante 1, 30 octobre 2018). Cette perspective est partagée par
le pasteur rencontré pour lequel le service funebre est «une pierre
quon pose avant quon pose la pierre tombale... On a fait ¢a, on a
vécu ¢a, cest du solide, du tangible» (institution 5, 18 février 2020).
Selon lui, les cérémonies dans I'intimité peuvent étre source de difh-
culté pour les proches qui ne sont pas convié-e-s:

Je crois que méme si les gens vont de moins en moins a ’église, il y
a toujours un besoin de ritualité qui est trés, trés important. Létre
humain est, je crois, fait de ritualité. Et quand il ne se vit pas des
fois cest compliqué, comme lors d’'une cérémonie dans I'intimité.
Je pense qu'il est nécessaire de faire quelque chose d’ouvert pour
que chaque personne puisse faire son deuil. Si on fait quelque chose
dans I'intimité, ¢a ferme la porte A certaines personnes qui auraient
peut-étre besoin de venir dire adieu. Une fois que clest fait, on peut
avancer sur son chemin de deuil. Et tant que ce n'est pas fait, ¢a
reste un inaccompli (institution 5, pasteur, 18 février 2020).%

27. Un paralléle peut étre fait ici avec la situation durant la pandémie de Covid-19 pendant
laquelle les contraintes biosécuritaires ont eu des conséquences directes sur les proches
pour la réalisation des obséques, mais aussi en amont sur I'accompagnement en fin de vie
et leur possible présence au moment du décés.
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Dans cet extrait, le pasteur relie directement la fonction du rite
au vécu du deuil. Le rite permettant, selon lui, de débuter et avan-
cer dans le «processus de deuil»*®. La situation vécue par Camille
(24 janvier 2019) illustre ce propos puisque sa mere a souhaité indi-
quer dans I'avis de déces que la cérémonie se déroulerait dans 'inti-
mité. Or, au départ de la conseillere funéraire de leur domicile apres
leur entretien, elle a informé sa mere que ce n’était pas envisageable
pour elle que ses ami-e-s ne soient pas présent-e-s. Leur présence lui
était nécessaire. Pour elle, «cest toujours dans I'intimité, mais mon
intimité & moi, celle dans laquelle j’inclus mes soutiens» (Camille,
24 janvier 2019). Ce témoignage éclaire une facette supplémentaire;
certes le rite est important pour les endeuillé-e-s dans le vécu du
deuil, mais la présence de personnes qui ne sont pas en deuil et qui
sont la pour les entourer l'est également.

Le rituel funéraire a comme spécificité d’étre un moment collec-
tif. Il permet aussi de se remémorer la personne décédée. Le diacre
rencontré accorde d’ailleurs de I'importance aux anecdotes recueillies
lors de la préparation pour rendre compte de qui était la personne
décédée et non pas uniquement ce qu'elle a fait. Pendant la cérémonie,
il cherche & provoquer des émotions (rires, pleurs) pour permettre aux
personnes présentes d’exprimer leurs ressentis. Le but recherché est
aussi «parfois de dédramatiser pour pouvoir profiter de la vie aprés
ca» (institution 5, pasteur, 18 février 2020). Il revendique méme une
certaine nécessité a étre dans ce qu’il nomme le « pathos»: «Parfois,
certains collégues me disent de ne pas étre trop dans le pathos... Moi,
je trouve ¢a important d’étre un peu dans le pathos, de pouvoir dépo-
ser tout ¢a parce que cest un moment pour vivre les émotions» (ins-
titution 5, pasteur, 18 février 2020). Ce point de vue fait écho au role
de «stabilisateur social »* ainsi qu’au réle cathartique du rituel dans le
sens ou il permet de «poser des mots sur I'indicible»*°.

La cérémonie funéraire remplit ces fonctions. Orchestrée sur
la base de séquences, elle est soutenue par les agente-s de pompes
funebres et lofficiante: « Le processus par lequel le mort quitte la

28. Pour la notion de rite, cf. Dictionnaire de la mort (Di Folco, 2010) et les travaux de I’an-
thropologue Talal Asad (1993).

29. Clavandier, 2009, p. 87.

30. Fiore, 2020, p. 13.
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vie “visible” », est accompagné par les professionnels qui initient ses
changements de phase»?'. Or, cette perspective est rappelée et sou-
lignée par les professionnelle-s en cela que leur role est d’accueil-
lir les personnes présentes et de les accompagner dans ce moment
afin qulelles et ils puissent vivre leurs émotions sans devoir gérer le
déroulé de la cérémonie:

On a un rdle qui dépasse un peu la simple organisation d’une céré-
monie. Cest-a-dire qu'on y est une heure, voire une heure trente
avant le début pour régler des détails comme la musique, etc. Mais
on est la aussi pour accueillir tout le monde. Accueillir la famille,
leur montrer ol sont leurs places réservées, leur montrer qu’ils
sont entourés. On les accompagne dans ce moment pour qu’ils
ne doivent penser qu’a ce quils vivent et commencer leur deuil
(entreprise 1, directeur et agent, 28 février 2018).

Le diacre percoit son role comme celui «d’un chef d’or-
chestre» (institution 5, diacre, 20 février 2020). La cérémonie
est congue dans le protestantisme comme étant a destination des
survivante-s, le diacre s'adresse aux personnes présentes pour les
accompagner et «retrouver le contact avec la vie» (institution 5,
diacre, 20 février 2020) au fil de la cérémonie. Dans ce sens, la
cérémonie doit répondre aussi bien aux besoins individuels des
personnes présentes — notamment le souhait de prendre la
parole — qu’aux besoins de 'ensemble de I'assemblée pour laquelle
la durée de la cérémonie doit rester limitée. Au terme de «chef
d’orchestre» — un  professionnel, officiant — Costantino Fiore
propose d’ajouter celui de «garant»:

Celui qui conduit la cérémonie est une sorte de «garant» de la

q g

justesse du rite: la famille lui fait confiance quant a la maitrise

des formes et des temps de célébration. [...] En méme temps, le
p p

célébrant essaie de faciliter lexpression du deuil tout en gardant le

fil de la ritualité.??

31. Bernard, 2010, p. 901.
32. Fiore, 2020, p. 15.
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Les officiante-s et les pompes funébres jouent ainsi un réle
d’orchestration, mais également de facilitatrices ou facilitateurs, de
passeuses ou passeurs, ou de guides dans ce changement de statut a
endeuillé-es. Elles et ils interviennent d’ailleurs concrétement pour
marquer les différents temps de la ritualité, invitant par exemple les
proches et les personnes présentes, a la fin de la cérémonie,  la col-
lation. Ces professionnel-le-s tiennent un discours sur leur réle dans
le passage vers le deuil comme facilitatrices et facilitateurs ou média-
trices et médiateurs qui va plus loin que role performatif d’organi-
sation. Dans cette perspective, elles et ils sont des performatrices et
performateurs d’'une transition dont elles et ils controlent la mise en
scéne au sens d’Erving Goffman™ et la symbolique.

La collation est un moment convivial, organisé autour du boire et
du manger. Lannonce est faite par un-e agent-e des pompes funebres
ala fin du service funebre. Ce moment permet, selon le directeur de
lentreprise 1, «de rester encore ensemble, de se soutenir, de revenir
a la réalité gentiment en mangeant et en buvant, en riant aussi des
fois» (entreprise 1, directeur et agent, 28 février 2018). Ces propos
sont partagés par Camille (24 janvier 2019) pour qui la collation,
apres la cérémonie funéraire pour son pére, a été un moment impor-
tant. Elle souligne surtout I'importance de la présence de ses ami-e-s.
Ce moment sest prolongé par un souper et une sortie dans un bar
avec ses ami-e-s proches. Si elle souligne sa fatigue & ce moment-a,
elle dit aussi qu'elle s'est ainsi sentie soutenue.

Lofficiant-e peut étre convié a la collation par les proches. La pré-
sence des agent-e-s des pompes funebres s’arréte en revanche au temps
de ’hommage. Dans la prolongation de la préparation de la céré-
monie puis de celle-ci, le diacre dit continuer son accompagnement
aupres des proches, en prétant une attention, cette fois-ci, a celles et
ceux qu'il n’a pas rencontré-e-s individuellement jusqu’alors:

Pendant le thé, les familles sont prises en charge par les autres et je
me retire. C’est un moment que je peux prendre pour m’approcher,
par exemple, des proches qui n’éraient pas la a 'entretien, comme

les amis. Il ne faut pas quon les oublie aussi. Surtout que certains

33. Goffman, 2009.
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sont parfois tres touchés parce qu’il y a des amitiés qui ont duré
trente ou quarante ans (institution 5, diacre, 20 février 2020).

Cette citation ouvre une porte vers le paysage relationnel du deuil
en signalant l'existence de plusieurs deuils au-dela de la sphére
familiale, notamment ceux des ami-e-s. Toutefois, il sagit plus de
prendre conscience des deuils au niveau de leur vécu émotionnel
que dans les pratiques concretes de deuil. Or, ces deuils-ci sont peu
documentés, a I'exception des travaux de Martin Julier-Costes.

Le temps de la collation participe a ce que Karine Roudaut®
identifie comme des moments de socialisation ou de resocialisa-
tion. Il permet en outre «de réguler les comportements et les émo-
tions dans ce moment de désorganisation afin de donner lieu a
un nouvel ordre»*¢. Outre ces aspects relationnels du rite, celui-ci
marque le rapport au corps, puisque la ritualité funéraire comprend
également la ritualité autour du devenir du corps, que ce soit I'in-
humation ou I'incinération et plus particuli¢rement le devenir des
cendres. Uinhumation au sortir de la cérémonie est de moins en
moins pratiquée, la grande majorité des individus (90 % en 2022)
choisissant en Suisse la crémation?.

Les proches peuvent se rendre au crématorium pour assister a
Iincinération; cependant, cette pratique nest pas encouragée par
les professionnel-le-s. Effectivement, les lieux ne sont souvent pas
aménagés pour les accueillir, voire ils peuvent «heurter» les proches
selon le directeur et agent de l'entreprise 1: «Je leur dis qu’ils ont le
droit §'ils le veulent, je les accompagne méme, mais je leur dis bien
que Clest austere, voire cest vraiment moche. Et puis ¢a dure deux
secondes donc je ne suis pas sir que ¢a leur ameéne beaucoup » (entre-
prise 1, directeur et agent, 28 février 2018)%. Laccompagnement
des pompes funebres pour la phase post-cérémonie est donc plutot

34, Julier-Costes, 2010.

35. Roudaut, 2005; 2012.

36. Masciulli Jung, 2020, p. 244.

37. L'Office fédéral suisse de la statistique ne recense pas le taux de crémations versus celui
des inhumations. Toutefois, les professionnel-le-s des pompes funébres font état d’un taux
moyen suisse de 90% en 2016 (contre 30% en 1983), le taux le plus haut en Europe
(RTS, 2016).

38. Ces propos ne doivent pas étre généralisés puisqu’il sagit de ceux d’un directeur et agent
d’entreprise de pompes funébres et le discours des autres professionnel-le-s ne met pas en
évidence ces éléments.
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axé sur la remise des cendres a la famille quelques jours ou semaines
plus tard. Les pompes funéebres proposent soit d’apporter les cendres
aux proches, soit que les proches passent les chercher dans les locaux
de l'entreprise. Les proches peuvent disposer des cendres selon leur
souhait, en accord avec les réglementations cantonales. Certain-e-s
choisissent de déposer les cendres dans une tombe cinéraire ou un
columbarium dans un cimetiére, sur le bord de leur cheminée, dans
un jardin des souvenirs ou de disperser les cendres dans la nature
dans les zones autorisées. Les entreprises de pompes funebres se
tiennent a disposition pour les accompagner dans ces moments
et organiser une «petite cérémonie avec une prise de parole d’'un
proche, encore une musique ou une priere» (entreprise 1, directeur
et agent, 28 février 2018).

Cléa n’a, de son coté, aucune idée d’ou se trouvent les cendres
de son compagnon. Les proches parents de son compagnon n’ayant
souhaité aucune cérémonie funéraire, elle n’a assisté 2 aucun rite
institutionnalisé. Elle relativise cet aspect, sachant que la rituali-
sation informelle quelle a mise en place était suffisante pour elle.

Francoise relate un autre vécu du devenir des cendres. Comme
elle souhaitait inhumer les cendres dans une autre commune que
celle de son domicile, l'autorisation a pris du temps. Ensuite, il a
été difficile de réunir des proches pour ce moment, entre maladie
et vacances. Plusieurs semaines se sont ainsi écoulées entre la cré-
mation et 'inhumation. Or, pour elle «cela a pris trop de temps, ¢a
m’a fait replonger dans un marasme sans nom, une fatigue pas pos-
sible» (Frangoise, 23 mai 2018). Elle a vécu cette étape en paralléle
de son activité professionnelle, quelle avait reprise avec des difficul-
tés somatiques et psychiques.

Francois Michaud Nérard, directeur retraité des Services
funéraires-Ville de Paris, est quant a lui critique face a la pra-
tique de la crémation. Selon ce professionnel, les pratiques liées
au devenir des cendres entrainent une perte de repéres pour les
endeuillé-e:s pour lesquelle-s une tombe n'est plus un lieu de
recueillement et ne constitue plus un acte de séparation entre les
vivante-s et les mortes¥. Cette perspective, a inscrire dans le

39. Michaud Nérard, 2010, p. 124.
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contexte de la France, fait écho a celle de Yolaine Rouault de la
fin des années 1990 pour qui la personnalisation des obseques et
la crémation confrontent les proches «a une sorte de vacances du
cérémonial [...] constitu [ant] une part parfois trés déstabilisante
de la réalité de la mort»*°. Louis-Vincent Thomas* préconisait
déja I'importance d’associer une symbolique & I'incinération pour
ne pas focaliser I'attention des proches sur la dématérialisation du
corps, mais sur le rituel lié, comme la dispersion des cendres*’.

Karine Roudaut propose une perspective différente sur un
possible impact de la crémation sur les endeuillé-e-s. Selon elle,
la tombe «est a la fois ce qui sépare des espaces entre les vivants
et les morts, mais aussi la trace d’une continuité (des générations
qui se suivent)»*. Il y a la donc deux fonctions dans son analyse,
celle d’un «ancrage» matériel et celle d’'un «enracinement» dans la
lignée familiale*. La dispersion des cendres n'empéchant pas cette
derniére, l'endeuillé-e y trouve un «soutien»® au sens de «récon-
fort symbolique»“°.

Du cdté des officiant-e-s rencontré-e-s, ceux-ci proposent un culte
du souvenir une fois par année. Durant celui-ci, 'ensemble des per-
sonnes décédées, et dont les cérémonies funéraires se sont dérou-
lées dans la paroisse, sont nommé-e-s les un-e-s apres les autres. Les
proches sont contacté-e-s en amont par le biais d’une invitation per-
sonnalisée pour leur proposer de participer a ce moment-la.

Durant le culte du souvenir, qui a lieu généralement au mois
de novembre de chaque année, les proches présente-s regoivent
une bougie et elles et ils «Iallument et la plantent sur le devant de
I’église lors de la lecture du nom de leur proche décédé-e» (institu-
tion 5, pasteur, 18 février 2020). Si les proches sont absente-s, le pas-
teur ou le diacre allument eux-mémes une bougie pour que chaque
personne décédée soit symboliquement représentée pendant le culte.

40. Rouault, 1998, pp. 225-226.

41. Thomas, 1985, p. 262.

42. Pour aller plus loin, voir la these de Gil Labescat (2016) sur la transformation du corps
par le recours a la crémation (dans les contextes frangais et québécois) et les relations
sociales dans les interactions au cceur des actions rituelles.

43. Roudaut, 2012, p. 76.

44. Ibid., p.77.

45. Ibid., p. 86.

46. Déchaux, 1997.
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Les ritualités funéraires et commémoratives occupent une place
importante dans le « processus du deuil » selon les professionnel-le-s
rencontré-e-s. Lors des pics pandémiques de Covid-19 entre 2020
et 2021 principalement, des restrictions importantes ont été édic-
tées concernant les cérémonies funéraires. Limpossibilité parfois
de voir le corps, de voyager ou de se réunir en grand nombre pour
les funérailles a bouleversé les pratiques. Les pompes funebres ont
rapidement proposé des canaux virtuels pour assister a distance aux
cérémonies funéraires. Dans un article paru en décembre 2020, je
mets ainsi en avant que les cérémonies:

réglementées par les mesures sanitaires du Conseil fédéral, doivent
se dérouler dans le cercle familial restreint et les verrées sont
proscrites. Les pompes funébres s'organisent alors pour propo-
ser des accompagnements aux proches selon les modalités auto-
risées. Si certaines entreprises proposent toujours des rencontres
avec les familles en présentiel (avec masque et distance physique)
pour préparer les funérailles, d’autres font le choix de rencontres
en visioconférence. Le recours au numérique s'étend aussi a la
cérémonie elle-méme, avec un recours quasi systématique a la
visioconférence en direct ou & enregistrement de capsules vidéo &
destination des membres de la famille ou des ami-e-s proches qui
ne pouvaient étre présente-s, que ce soit en raison de la limitation
du nombre de personnes imposées en présentiel ou en cas de qua-
rantaine ou d’isolement.?’

Ces pratiques étaient préexistantes a la pandémie de Covid-19
(notamment pour des proches a Iétranger), mais I'intensité de
recours 4 ce moyen est sans précédent et quasi systématique selon
les professionnel-les des entreprises 2 et 3 rencontré-e-s en automne
2020. A noter, que les ritualités funéraires en temps de Covid-19
décrites ci-dessous sont celles qui sont institutionnalisées et co-
organisées avec des professionnelle:s (obseéques, inhumation, mise
en terre des cendres, etc.). D’autres formes de rituels, individuels
ou collectifs, se déroulent sans supervision de professionnelle-s, tels

47. Jung, 2020.
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quallumer des bougies, écrire des lettres de condoléances, témoi-
gner sur les réseaux sociaux, partager un repas, un apéritif, une
sortie. Or, ces pratiques non institutionnalisées ont pu avoir lieu

pour la plupart pendant le Covid-19:

Ils ne pouvaient étre que cing lors de la cérémonie. Alors les gens
ont développé d’autres maniceres de rendre hommage en érant
chez eux ou en allant faire un pique-nique juste avec la famille.
Certains ont par exemple allumé une bougie au moment de la
crémation. Ils ont créé et inventé de nouvelles maniéres de faire le
deuil. Je pense qu’ils se sont aussi rendu compte qu’il y avait mille
facons de dire au revoir et quune cérémonie dans une église est
une chose, mais il y a plein d’autres fagons de faire (entreprise 2,
directeur et agent, 27 octobre 2022).

D’autres personnes ont fait le choix de se retrouver lorsque
les restrictions étaient levées — entre deux vagues de la pandé-
mie — pour marquer un temps de ritualité collective. Lensemble
des professionnelle:s que jai rencontré-e-s évoquent une reconfi-
guration multisite et & temporalités multiples des cérémonies funé-
raires lors du semi-confinement.

Ainsi, si la pandémie a chamboulé les adieux et les obseques,
de tout temps les individus ont développé des formes de ritualités,
formelles et informelles. Certes, la cérémonie funéraire représente
un temps rituel important lors d'un déces, mais d’autres formes
de rituels ont toujours eu lieu. Les rituels permettent de retrouver
un nouveau sens, de l'organisation dans un chaos provoqué par
le déces et de donner une place a la personne décédée. S’ils sont
percus par les professionnelle:s des pompes funébres et les offi-
ciante-s comme un événement marquant publiquement — indi-
viduellement et collectivement — une entrée dans le deuil, les
discours portés par le personnel médical et soignant ont montré
que lentrée dans le deuil sengage déja en amont des obseques, par-
fois avant méme le déces dans le cas de longues maladies. Dans
cette perspective, les agent-e-s de pompes funébres ainsi que les offi-
ciant-e-s prennent part a une chaine de professionnel-le-s dans I'ac-
compagnement des proches en deuil. Le sous-point suivant expose
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les savoir-faire et les savoir-étre dont font preuve les profession-
nelle-s et les proches dans la co-construction des obs¢ques comme
un rite funéraire, du point de vue des professionnel-les. Ces com-
pétences, mises en avant dans leurs discours, les positionnent de
fait comme les expertess de 'accompagnement des proches en
deuil au moment du déces et dans les premiers jours qui suivent.

La co-construction et l'orchestration des ritualités funéraires ne
mobilisent pas que des compétences organisationnelles de la part
des professionnelle-s. Elles et ils font preuve également de savoir-
faire et de savoir-étre dans l'objectif de permettre aux proches de
sexprimer sur leurs ressentis et de trouver ou donner du sens aux
ritualités funéraires vécues.

Selon le directeur et conseiller funéraire de I'entreprise 1, «90%
de ce qu'on fait, cest du conseil; les familles nous appellent vraiment
souvent pour avoir un conseil, pour savoir ce qu'elles doivent faire,
savoir comment elles doivent le faire, ce quelles ne peuvent pas»
(entreprise 1, directeur et conseiller funéraire, 28 février 2018). Leur
appellation de conseillere ou conseiller funéraire rend compte de cette
fonction, au contraire de celui d’agent-e ou d’employé-e funéraire.

Lécoute est mise en avant par les différente-s profession-
nelles — notamment des pompes funébres — a chaque étape de la
prise en charge des proches, au premier contact téléphonique, lors de
la préparation de la cérémonie puis lors du déroulement de cette der-
niere. Lécoute est pergue comme la faculté a «entendre lautre dans
ce qu’il dit pour qu'il puisse se sentir soutenu» (entreprise 2, direc-
teur et conseiller funéraire, 27 octobre 2022). Plus encore, il sagit
certes d’entendre I'autre, mais cela requiert aussi de «comprendre
lautre dans sa souffrance pour I'amener a faire ce chemin nécessaire
pour lui» (entreprise 2, directeur et conseiller funéraire, 27 octobre
2022). Ainsi, Iécoute est une maniere d’accompagner qui dépasse la
seule relation de service, selon le directeur et conseiller funéraire de
lentreprise 1 (28 février 2018). Les professionnel-les ne sont toute-
fois pas formé-e-s a I’écoute; leurs compétences sacquicrent dans la
pratique, au contact de leurs collegues.
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Francoise ne garde pas de son coté un souvenir précis de
cette écoute. Elle releve les capacités d’organisation des pompes
funebres, mais c’est aupres de I'employé du crématorium quelle
dit avoir trouvé de I’écoute et du soutien. Celui-ci, touché par sa
détresse selon elle, lui a donné son numéro de téléphone privé et ils
se sont revus a plusieurs reprises. Elle le décrit comme «doux, apai-
sant et aidant» (Francoise, 25 mars 2018). Surtout, cette relation,
du fait de sa nature non contractuelle, lui a permis de s’y investir
dans le temps puisqu’elle n’était pas liée & une prestation.

La capacité d’écoute et de compréhension de l'autre est soutenue
par le savoir-étre des professionnelle-s des pompes funebres dans
la présentation de leur pratique. Celle-ci est désignée comme une
compétence a adopter; «la bonne attitude pour chaque famille,
parce que cest différent chaque fois» (entreprise 1, directeur et
conseiller funéraire, 28 février 2018). Il est ainsi important, par
exemple, de dire « “votre maman” et non pas “la défunte”, de ne pas
susciter des émotions supplémentaires, d’arrondir les angles en cas
de désaccords entre les proches, de faire tourner la parole» (entre-
prise 1, directeur et conseiller funéraire, 28 février 2018). Il s’agit
également de ne pas jouer un jeu de rdle, «rester naturel, étre soi-
méme et pas étre le cliché des pompes funebres» (entreprise 1,
directeur et conseiller funéraire, 28 février 2018). Ces compé-
tences sacquicrent par 'expérience; toutefois, des aptitudes intrin-
seques (I’écoute, 'empathie, la bienveillance) a la personnalité de la
conseillere ou du conseiller funéraire sont aussi soulignées comme
importantes dans la capacité & accompagner des personnes en deuil
(entreprise 2, directeur et conseiller funéraire, 27 octobre 2022).

Lutilisation du terme «accompagnement» est récurrente chez les
professionnelle:s des pompes funebres. Comme le souligne Julien
Bernard*, ce terme comprend le fait de prendre soin des mort-e-s
pour prendre soin indirectement des vivantes®, minimiser la
pénibilité de certains actes funéraires, offrir une aide temporelle et
spatiale lors des cérémonies funéraires. Or, ce sociologue montre

48. Bernard, 2008, pp. 36-37.
49. Ces propos font écho 4 'ouvrage de Magali Molinié Soigner les morts pour guérir les
vivants (2006).
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que cet accompagnement nest pas sans conséquence «sur |’état
psychologique des professionnels eux-mémes »*°.

Le directeur et la directrice de l'entreprise 3 revendiquent d’ail-
leurs une prise en charge «chaleureuse» comme spécificité de leur
accompagnement. Selon le directeur:

11 faut oser sourire, oser accueillir des gens avec le sourire, oser
étre soi-méme, oser se dévoiler soi-méme. Je dis oser... mais en
fait se laisser étre soi-méme. Leur offrir un espace d’accueil cha-
leureux dans nos locaux. Tout cela fait partie pour moi de quelque
chose de chaleureux. Les gens doivent se retrouver un peu dans
un petit cocon, autant environnemental que psychique (entreprise
3, directeur et agent, 27 novembre 2018).

Son discours porte ensuite sur une possible remise en ques-
tion de sa professionnalité, au regard de son accueil qu’il souhaite
humain et empathique:

C’est assez facile d’étre ami et professionnel. Notre rdle profes-
sionnel peut se mélanger... Le role professionnel est surtout lié
au devoir de réserve, de veiller, de garantir la confidentialité. De
garantir ce cocon. Un réle éthique, de transparence. On a une
forme d’autocontrole. Dans le métier de croque-mort, notre role
professionnel cest de se regarder travailler soi-méme. On na
jamais eu de retours de familles qui ne nous définissaient pas pro-
fessionnels ou trop empathiques [rires]. Lempathie, c’est ressentir
les gens, pas rester de marbre devant leurs émotions (entreprise 3,
directeur et agent, 27 novembre 2018).

Ces propos contrastent avec l'analyse effectuée par le sociologue
Julien Bernard qui met au contraire en avant que la gestion des
émotions du personnel des pompes funebres est une compétence
inhérente a leur fonction®. Or, lentreprise 3 prend a contre-
courant ce constat en faisant le pari d’étre professionnel-le en se
laissant le droit d’étre aussi dans ’émotionnel de maniére visible.

50. Bernard, 2008, p. 37.
51. Bernard, 2007, p. 71.
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Par son expérience professionnelle, le directeur et conseiller funé-
raire de l'entreprise 2 affirme que les proches savent exprimer ce dont
elles et ils ont besoin et leur savoir-faire pour autant que le conseiller
ou la conseillere funéraire leur laisse la place de sexprimer. Or, «si
elle ou il arrive en disant “Je vais vous expliquer que...”, les gens
se taisent. Mais si vous commencez par dire “Qu’est-ce que je peux
faire pour vous, jaimerais faire I'accompagnement que vous souhai-
tez” alors les gens ont plein de choses a dire» (entreprise 2, directeur
et agent, 27 octobre 2022). Ces propos entrent ici en contradiction
avec ceux des officiant-e-s qui relévent qu’a part pour la musique, les
familles manquent d’idées sur le contenu de la cérémonie funebre.
Or, pour le directeur de 'entreprise 2, «le professionnel doit laisser la
place a la famille, car la famille sait» (directeur et agent, 27 octobre
2022). Les familles ont, selon lui, besoin de parler de leur proche
décédé-e, de temps pour intégrer quelle ou il est morte et de penser
une ritualité funéraire qui ait du sens pour elles. Cet écart entre les
propos des officiante-s et ceux de ce directeur et agent de pompes
funebres peut étre interprété comme une évolution des profession-
nel-le-s des pompes funébres dans la personnalisation des obseques
tandis que les rites religieux sont restés plus cadrés par des processus
traditionnels, méme si des ouvertures existent. D’ailleurs, la musique
constitue une des ouvertures dont les proches semparent.

La position des professionnelle-s de 'entreprise 3 peut étre consi-
dérée comme un entre-deux, entre cette conception des proches qui
savent ou qui ne savent pas:

On voulait remettre les rénes du chemin du deuil dans les mains
des familles endeuillées, et pas nous conduire le tout. Nous on
les guide, car le chemin tout le monde peut le voir, mais nous on
connait les panneaux. On sait qu'a certains moments, il n’y a pas
de visibilité, etc. On connait le coté administracif, par exemple.
On peut guider. Et nous, on va respecter ce dont les gens ont
besoin. Et parfois, faire émerger chez les familles ce dont elles ont
besoin. Leur faire se rendre compte qu’ils peuvent faire tout ce qu’ils
veulent. On est 1a pour réveiller quelque chose. Le but, cest que les
gens se réapproprient leur role d’endeuillés (entreprise 3, directrice
et conseillére funéraire, 27 novembre 2018).
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Lutilisation du terme «se réapproprier» va dans ce sens. La délé-
gation de l'organisation des funérailles aux professionnel-le-s, dans
un contexte de professionnalisation de celui-ci au siecle passé, a
entrainé une participation plus faible des proches lors des obseques
dans leur partie officielle et institutionnalisée du rite. En consi-
dérant que celui-ci permet de rentrer dans le deuil, il est souligné
I'importance pour les proches de se le réapproprier, dans la méme
logique que la personnalisation des obseques. Toutefois, les proches
vivent une ritualisation funéraire également en dehors des rites
institutionnalisés, ce qui n'a pas été exploré dans cette recherche
puisque ces rituels se déroulent en dehors de la présence des
professionnel-le-s.

Le deuil des proches est mis en relation directe avec leur parti-
cipation a la préparation et au vécu de la ritualité funéraire. Cest
méme selon le directeur de l'entreprise 1 la responsabilité des
pompes funebres: «Il a une mission, c’est de prendre en charge la
famille au moment du déces. De tout organiser, que tout se passe le
mieux possible, que la famille, elle nait plus qu’a vivre son deuil»
(entreprise 1, directeur et conseiller funéraire, 28 février 2018).
A linverse, une prise en charge défaillante des proches peut entrai-
ner, selon le directeur de I'entreprise 2, un vécu «pathologique» du

deuil :

Directeur et consciller funéraire: Ca peut arriver, si vous voulez,
que comme cela on peut dépister ce qui peut étre a l'origine d’une
grande difficulté.

Aurélie: Vous étes la derni¢re barriere pour éviter un deuil qui
serait dit compliqué?

Directeur et conseiller funéraire: Je dirais méme plus, on a le
pouvoir de le fabriquer le deuil pathologique.

Aurélie: Quand vous dites que les professionnelle-s peuvent
jouer un role dans un deuil pathologique, cela signifie inverse-
ment qu’ils peuvent aussi jouer un rdle trés important dans le bon
déroulement du deuil ?

Directeur et conseiller funéraire: Complétement [silence]. On est
responsable de cela (entreprise 2, directeur et conseiller funéraire,
27 octobre 2022).
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Ces propos font écho a ceux de Julien Bernard sur la mission
psychologique dont les pompes funebres se sont emparées. D’une
part, ce champ professionnel construit un discours psychologique
sur le deuil, mais ces professionnelle:s sont également formé-e-s
a identifier 'état affectif des endeuillé-e-s. Ce «souci psycholo-
gique»°* consiste a évaluer la situation psychique de I'endeuillé-e,
leur conférant ainsi « pour fonction sociale de dépister et d’orien-
ter les endeuillés qu’ils considérent “a risque” vers des associations
d’aide au deuil »*. Cette perspective est d’ailleurs soutenue dans les
propos de ce directeur et conseiller funéraire par l'utilisation de la
notion de responsabilité. Selon lui, le role des agente-s de pompes
funebres est important dans le vécu du deuil. Or, les proches ren-
contrées semblent ne pas en avoir conscience, au-dela de 'expres-
sion de leur satisfaction face & un service marchand et des échanges
percus comme bienveillants.

DES OBSEQUES A 'ACCOMPAGNEMENT

SOCIO-ADMINISTRATIF DU DEUIL

Différentes formes de suivi de deuil sont proposées par les pro-
fessionnel-le-s qui interviennent lors des obseques. Clest le cas des
officiante-s qui se mettent a disposition des proches au-dela des
cérémonies funéraires. Ce type de suivi est a la demande expli-
cite des proches et la responsabilité leur est donnée de prendre
contact. D’autres actrices et acteurs font également leur apparition,
cest le cas de deux associations qui proposent des soutiens admi-
nistratifs pour les proches endeuillé-es. Sous couvert, a travers ou
en parallele de cette aide administrative, c’est bien un accompa-
gnement social qui est proposé, sous la forme d’écoute active et
d’orientation.

Ce sous-chapitre met en évidence la place accordée par tous
les professionnelle-s — des pompes funebres, des ofhiciante-s et
des associations — aux besoins des proches de raconter ce quelles
et ils ont vécu et leur proche décédé-e, au-dela de l'organisation
des ritualités funéraires ou des demandes d’aides administratives.

52. Bernard, 2007.
53. Bernard, 2008, p. 35.
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Le deuil se pergoit ainsi ici dans ses dimensions pratiques et émo-
tionnelles. Chacune des rencontres est l'occasion pour les proches
de revenir sur leur histoire de vie, de disposer d’un espace de narra-
tion. Ces espaces d’écoute permettent, selon ces différente-s profes-
sionnel-les, aux proches de nommer leurs émotions, leurs ressentis,
de valider leur vécu, étapes jugées comme nécessaires pour vivre
le « processus de deuil » (association 1, psychologue, 9 mars 2018).

Les entreprises de pompes funebres et les officiante-s jouent un
r6le central dans les premiers jours suivant le décés d’un-e proche.
Leur accompagnement n’est cependant pas voué a perdurer dans
le temps au-dela des obseques et de I'inhumation du corps ou des
cendres. Le discours tenu par les officiante-s n'est pas celui d’'une
rupture de la relation, mais d’'un déplacement de la responsabilité
de celle-ci, de la ou du professionnel-le a 'endeuillé-e.

Les situations sont diverses pour les officiant-e-s rencontré-e-s en
fonction de si les proches sont des paroissien-ne-s actives ou actifs,
ou pas. Effectivement, si les proches participent réguli¢rement aux
activités de I’église, le pasteur et le diacre sont amenés 2 les revoir et
a échanger avec elles et eux régulierement: « Je revois les personnes
au culte ou 2 un baptéme et ¢a peut étre l'occasion de renouer un
contact pour aller les trouver, de prendre de leurs nouvelles» (insti-
tution 5, pasteur, 18 février 2020).

En revanche, si ce sont des personnes extérieures a I'église, les
contacts ne sont pas amenés a perdurer. Une nuance peut étre tou-
tefois apportée dans la situation des indépendants 3 et 4 puisqu’ils
officient dans de petits villages ou les individus sont amenés a se
(re)croiser dans des lieux publics. Comme me le rapporte le diacre,
les contacts informels sont fréquents, notamment dans le centre
commercial ot il se rend pour faire ses courses au centre du village.
Lors de ces rencontres fortuites, et selon la discussion, il propose a
la personne rencontrée de passer boire un café 3 un moment fixé:

Diacre: Je fais des visites a 'improviste [sans qu’il le souhaite per-
sonnellement] au supermarché du village [rires].

Aurélie: Ca marche assez bien I'informel?
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Diacre: Oui, tout a fait [rires]. L3, clest plutdt moi qui dois leur
dire: « Ecoutez, 13, je sens que vous avez des choses 2 dire et je vous
propose de nous voir dans un lieu un peu plus discret.» En plus,
ici le supermarché nest pas trés grand et tout le monde se connait!
[...] Jai essayé d’affGter avec le temps un peu mes antennes et de
savoir quand le signal passe a 'orange et qu’il faut que je me soucie
du bien-étre de la personne qui me patle et dans ces cas-1a, pour
moi, cest du suivi de deuil (institution 5, diacre, 20 février 2020).

Linformalité est ici le résultat d’une utilisation spatiale com-
mune du territoire. Contrairement aux pratiques répertoriées
dans linstitution 1, elle ne fait pas l'objet d’'une stratégie pour
favoriser le contact. Elle peut toutefois déboucher sur une forma-
lisation des rapports et une mise en relation dans le cadre pro-
fessionnel dans un temps et un lieu choisi. Les propos du diacre
rejoignent cette idée de mission psychologique®* d’évaluation de
la situation psychique de I'endeuillé-e décrite par Julien Bernard
concernant les professionnel-le-s des pompes funebres.

Cependant, si les rencontres informelles débouchent parfois
sur des suivis dans le temps de personnes en deuil — principa-
lement par des échanges basés sur I’écoute active —, le discours
formel des officiante-s aprés la cérémonie funéraire est celui
d’étre a disposition, a charge donc de l'endeuillé-e de reprendre
contact. Le pasteur interviewé m’indique que la diversité des
tiches attribuées a sa fonction (jeunesse, culte, baptéme, mariage,
service funebre, etc.) ne lui permet plus de réaliser des visites a
domicile d’'office comme ¢’était le cas par le passé:

Je leur dis toujours que je suis a disposition aprés la cérémo-
nie. On ne peut plus proposer tout le temps d’aller voir les gens
d’office. Maintenant, on n’a plus le temps de faire ¢a, malheu-
reusement. Donc C’est une responsabilisation des personnes qui
vivent le deuil qu'on met en avant. Vraiment, ils doivent prendre
leurs responsabilités et nous contacter (institution 5, pasteur,
18 février 2020).

54. Bernard, 2008.
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Ce manque de temps questionne compte tenu du fait que le pas-
teur me dit pourtant qu’il a moins de paroissien-ne-s. Cependant, ses
tiches se sont diversifiées au cours des derni¢res années (organisation
de camps pour les enfants, création et publications de contenus sur
les réseaux sociaux, etc.) et il travaille & temps partiel.

Pour le diacre, la difficulté de proposer un suivi dans le deuil aux
individus réside dans I'identification de sa personne avec le déces.
Selon lui, les proches I'assimilent a la cérémonie funebre sils ne se
connaissaient pas déja au préalable et parfois cela entraine des réac-
tions a son contact:

On les revoit, parfois des mois ou une année aprés. Ca dépend
beaucoup... Moi, jai plutdt tendance a dire: « Ecoutez, jai fait
un bout de chemin avec vous, si vous avez envie ou besoin de me
revoir, vous m’appelez. » Mais je n’ai pas forcément envie de venir
les embéter. D’autant plus que... ¢a, cest le co6té un peu négatif,
clest que ma personne, apres, revét le visage du souvenir de cette
journée-la. Quelque part, je porte aussi le deuil sur mon visage
quand je croise des gens apres. Si je ne les vois pas treés souvent,
je les vois changer dans leur regard — tout d’'un coup il y a un
petit bout de tristesse — qui vient parce qu’ils se rappellent ou
on sest vus. Donc, je naime pas forcément les revoir sans qu’ils
aient fait eux la démarche. S’ils ont besoin de dire quelque chose,
s'ils ont envie méme simplement de boire un café, de reparler de la
journée, etc., je suis a disposition. Je leur donne toutes mes coor-
données pour qu’ils puissent me rappeler (institution 5, diacre,
20 février 2020).

Clest d’ailleurs ce qui se passe, selon lui, lors des rencontres for-
tuites et informelles dans le centre commercial du village. Il a donc
pris ’habitude de saluer les gens, mais il nengage pas la conversa-
tion de lui-méme. Cette perspective est critiquée par la thanatoprac-
trice rencontrée pour laquelle le deuil est relégué a «un probleme
individuel pour lequel il n’y aurait qu’a demander de l'aide» (indé-
pendante 1, thanatopractrice, 30 octobre 2018). Toutefois, cette
pratique peut étre nuancée; les deux officiants rencontrés me font
part d’un fonctionnement différent de leur part lorsqu’ils ont un
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soup¢on d’une forte vulnérabilité de I'endeuillé-e. Cet état de soli-
tude sociale et familiale est identifié par exemple a la suite d’'un
déces violent ou de celui de jeunes enfants. Dans ces cas-1a, le pas-
teur et le diacre m’expliquent proposer eux-mémes aux endeuillé-e-s
de se rencontrer apres la cérémonie funéraire et ils reprennent des
nouvelles réguli¢rement, proposant des visites. Cette pratique est
donc réservée aux personnes dont ils pressentent un possible deuil
compliqué déja lors de la préparation des obseques et dont la res-
ponsabilité & reprendre contact pourrait étre plus compliquée. Cette
évaluation de leur part repose sur ce qu’ils pergoivent de la situation
psychique et sociale de 'endeuillé-e:

Les gens qui n'ont pas les capacités de faire ce pas, parce que le deuil
est trop dur ou parce qu’ils étaient déja dans un état de dépression
ou une autre forme de pathologie, alors moi je vais faire le pas de
reprendre contact. Pour les gens trés fragiles, alors en général dans le
mois suivant je vais passer les voir simplement pour prendre de leurs
nouvelles, prendre un café. Je préviens avant de passer souvent en
wéléphonant (institution 5, pasteur, 18 février 2020).

La question des ressources sociales et du soutien induit par
celles-ci est centrale dans I’évaluation que le pasteur fait de la situa-
tion de l'endeuillé-e. Selon lui, tout dépend de la situation familiale:
«Si la personne est trés bien entourée, ¢a sera beaucoup plus facile
pour elle de vivre son deuil. Mais si cest une personne seule, peut-
étre quion a plus a veiller sur ces personnes-la. Dans nos limites de
temps disponible» (institution 5, pasteur, 18 février 2020). Au-dela
de cela, les participations au monde professionnel ou associatif sont
considérées par le pasteur comme des indicateurs de ces possibles
ressources.

La question de savoir si les officiante-s devraient proposer plus en
termes de suivi de deuil est un questionnement pour le diacre inter-
viewé. Selon lui, les endeuillé-e-s ont besoin de partager sur ce qu'elles
et ils vivent:

Ces échanges personnalisés peuvent résoudre bon nombre de
situations et éviter que les gens se retrouvent dans un marasme
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sans nom pendant deux, cinq ou dix ans parce que les deuils
ce sont quand méme des tsunamis qui bouleversent la vie des
couples et des familles (institution 5, diacre, 20 février 2020).

Titulaire d’'une formation en systémique, il dit utiliser ses com-
pétences dans ces entretiens, peu ou pas connotés religieusement,
et qu'il décrit comme des «entretiens thérapeutiques» (institu-
tion 5, diacre, 20 février 2020). Il souhaite pouvoir proposer aussi
bientdt des groupes de parole et il suit actuellement une formation
pour animer des groupes de deuil. Les groupes de parole d’endeuil-
lé-e-s correspondent a ce que Marie-Frédérique Bacqué appelle des
«communautés de partage»>. Ceux-ci sont ouverts aux nouvelles
ou nouveaux endeuillé-e:s sur une base volontaire.

Le but est pour le diacre de donner aux endeuillé-e-s «des
espaces de parole, qu'ils se retrouvent un peu moins seuls, qu’ils
puissent découvrir aussi comment les autres ont fait» (institution 5,
diacre, 20 février 2020). Limportance de narration pour les per-
sonnes en deuil est ici & nouveau soulignée. Ce diacre imagine
ouvrir ce groupe aux endeuillé-e-s qui vivent le deuil depuis plu-
sieurs semaines, voire mois:

Je pense qu’il faut quand méme un certain délai. Je reste persuadé
que les gens ont leurs propres ressources en eux pour traverser le
deuil, mais parfois, il y a quelque chose qui reste croché. Avec le
temps, ils n’arrivent pas 4 dépasser cela. Maintenant, ce que jes-
saie de dire quand méme toujours aux gens, cest qu’il faut éviter
de se murer dans le silence et plus ils peuvent parler de ¢a, mieux
cest. Il y a une certaine géne qui s’établit au bout d’'un moment...
ce que jai pu remarquer, cest que dans les familles, au bout
d’un moment, ils ont 'impression de pleurer parmi et de tour-
ner en rond. Donc ils n'osent plus trop aborder le sujet. Puis avec
les amis, au bout d’un certain temps, ils ont 'impression de les
lasser, en étant toujours 1a. Puis les amis ne sont pas toujours bien
formés non plus et les «il faut se ressaisir, faut aller de 'avant»,
cela naide pas. Donc cest dans cette optique-1a, cest de proposer

55. Bacqué, 2018.
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quelque chose a partir du moment ot ils n'osent plus en parler
dans leur environnement (institution 5, diacre, 20 février 2020).

Ces propos sont intéressants ici a souligner puisqu’ils montrent
a nouveau une ouverture du vécu du deuil comme ancré dans un
paysage relationnel et non comme un « processus» individuel décon-
necté de 'environnement de 'endeuillé-e.

Finalement, les éléments analysés mettent en évidence un
déplacement de la responsabilité de I'accompagnement des pro-
fessionnel-le-s aux proches a la fin des ritualités funéraires insti-
tutionnalisées. Comme pour I'institution 1 et 'institution 2, une
invitation a partager un moment de commémoration est proposée
apres plusieurs mois pour marquer les déces survenus durant I'an-
née. Toutefois, aucun suivi d’office n'est offert de maniere réguliere
aux endeuillé-e-s en aval de la cérémonie funéraire. Si le passage du
sanitaire au funéraire marque une transition de l'accompagnement
des endeuillé-e-s, celle-ci n’a pas vocation a durer dans le temps.
Cette transition se termine sur une deuxieme rupture, dans le par-
cours des proches en deuil, cette fois avec les professionnel-le-s du
funéraire.

Lexpérience de Frangoise montre sa conscientisation de ces rup-
tures; elle dit investir dans les relations qui ont vocation a durer,
car non professionnelles (ami-e-s, famille, voisin-e-s) ou qui sont
sorties du cadre professionnel, comme avec 'employé du créma-
torium. Les autres intervenante-s (médecins, personnel soignant,
officiant et pompes funebres) n'ont fait que «passer» (Francoise,
23 mai 2018).

D’autres professionnel-le:s peuvent étre amené-e-s a intervenir
aupres des endeuillé-e-s dans les jours qui suivent le déces, générale-
ment juste apres les pompes funébres et les officiant-e-s, notamment
les associations 1 et 3 qui proposent un soutien dans les démarches
administratives.

La principale différence entre ces deux associations est que ’as-
sociation 1 n’a pas connaissance des situations avant le déces. Un-e
proche endeuillé-e prend contact avec l'association, par téléphone
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ou courriel, une fois le déceés survenu. Lassociation 3 intervient,
quant a elle, généralement en amont du déces en accompagnant
les personnes malades ou en fin de vie et leurs proches dans les
démarches administratives, surtout en lien avec les assurances
sociales. Au moment du déces, celle-ci peut étre amenée a continuer
son soutien pour un-e ou des proches, sans étre systématique. Or,
le fait de connaitre la situation avant le déces favorise, selon la res-
ponsable et travailleuse sociale, le contact car «le lien de confiance
existe déja et C’est rassurant pour eux parce qu’ils nous connaissent»
(association 3, responsable et travailleuse sociale, 25 avril 2018).

Plusieurs situations peuvent se présenter dans l’association 3:
aide(s) ponctuelle(s) en amont du déces de la personne malade et par-
fois des proches, accompagnement durant la maladie de la personne
malade et parfois des proches, aide(s) ponctuelle(s) des proches apres
le déces et suivis de deuil. La réalité de cette association est néan-
moins d’avoir plus de mille cing cents dossiers de patiente-s en cours
pour une petite vingtaine de collaboratrices et collaborateurs dans
un seul canton romand. Le discours des interviewé-e-s montre la dif-
ficulté de proposer un suivi de deuil jusqu'a deux ans apres le déces
comme annoncé sur le site internet de I’association. La prestation a
d’ailleurs été, par la suite, supprimée en 2021.

Cette prestation, appelée «suivi de deuil», prend la forme d’une
aide financiére ponctuelle possible la premi¢re année a la suite d’un
déces. Cette aide vise & permettre a la personne de gagner en auto-
nomie administrative et offre une orientation vers d’autres asso-
ciations d’accompagnement du deuil (association 3, responsable
et travailleuse sociale, 25 avril 2018). Lassociation a mis en place
dans son intranet des onglets consacrés au déces, a la succession et
a la nouvelle situation de la ou du proche pour guider les profes-
sionnel-le:s dans la prise en charge des endeuillé-e-s. LCorientation
dépend toutefois des connaissances des travailleuses sociales et tra-
vailleurs sociaux en poste qui n'ont pas toutes et tous les mémes
connaissances du réseau existant.

Les démarches administratives sont pergues par ces travailleuses
sociales et travailleurs sociaux comme «une porte d’entrée» (asso-
ciation 3, travailleuse sociale B, 12 mars 2018) pour les endeuil-
lé.es. Derriere le soutien administratif ou des aides financiéres
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proposées, I’écoute est mise en avant dans les discours comme un
soutien proposé qui est central:

Travailleuse sociale B: Avant méme quon commence des
démarches, les personnes me racontent les derniers instants. Ca peut
prendre vite du temps... Ca peut vite prendre une heure ou elle
me donne les détails sur les derniéres heures. Elle a aussi besoin
de parler de comment cela sest passé & ’hdpital avec les méde-
cins. Apres, elle me parle encore de l'enterrement; ce qu’ils ont
fait, comment ¢a s'est passé. Bon du coup, on ne fait pas grand-
chose d’autre 2 ce moment-la. Puis aprés on va se revoir, on va faire
des démarches un peu plus en avant. Puis il y a toujours d’abord
un moment ou l'on revient sur la fin de vie, sur la cérémonie.
Et chaque fois que 'on va se revoir, on va prendre ce temps pour
voir comment ¢a va depuis. Ce n'est pas un suivi thérapeutique...
Mais vous avez I'impression qu’ils ont en tout cas un besoin
de pouvoir poser ces choses & un endroit, cest ¢a a chaque fois.
A chaque fois, méme si je ne pose pas la question, la personne
d’elle-méme, elle va nous raconter ce quelle vit. C’est vraiment un
besoin. Il y a toujours quelque chose d’autre qui leur revient.
Travailleuse sociale A: Oui et on a des fois plus le temps de faire
ce travail. Or ce serait bien de pouvoir écouter plus longuement.
Les gens ont besoin de patler en fait (association 3, travailleuses
sociales A et B, 12 mars 2018).

Une autre travailleuse sociale me fait part de son malaise face a
cette écoute de personnes en deuil:

Il y a un temps d’écoute, de partage, de valider ce que la personne
vit. Mais en méme temps moi... je ne me sens pas formée a ¢a! Je
ne sais pas quoi faire, alors joriente la personne vers l'extérieur. En
plus, je ne peux pas toujours prendre du temps d’écoute, ce sont vite
des heures! (Association 3, travailleuse sociale C, 18 mai 2018).

Le manque de temps est un réel probléeme pour cette prise en
charge, mais aussi la formation des professionnel-le-s qui ne se

sentent pas suffisamment outillé-e-s face a la question du deuil.
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A la suite d’un déces, les professionnel-le-s de 'association 3 ne
sont pas tenu-e-s de reprendre contact avec les proches. Le trépas
ne leur est d’ailleurs pas toujours signalé et elles et ils 'apprennent
souvent a la lecture des rubriques nécrologiques des journaux.
Si lassociation est nommée, elle envoie une carte de condo-
léances. Il n’y a pas beaucoup d’autres actions menées a I'initiative
de l'association, quoique cela dépende des liens tissés en amont.
Lorsque le suivi a été intensif en amont du deuil, une travailleuse
sociale ou travailleur social peut contacter de son propre chef
pour reprendre des nouvelles et se mettre a disposition. Il nexiste
cependant pas de regle institutionnelle. Le dossier est, quant a lui,
cléturé d’office apres six mois sans action sur celui-ci. Concernant
le suivi de deuil, deux des travailleuses sociales rencontrées font
d’ailleurs la critique de ce qui est annoncé par l’association :

Travailleuse sociale B: Sur le site, ils mettent 'accompagnement
au deuil, mais je me rends compte en fait que 'on ne fait pas
finalement énormément de choses.

Travailleuse sociale A: Moi je ne mettrais pas ¢a parce que je ne
trouve pas quon fait vraiment de 'accompagnement du deuil.
Laccompagnement, c’est vraiment quelque chose de plus long et
de plus soutenu que ce que nous on peut proposer (association 3,
travailleuses sociales A et B, 12 mars 2018).

Dans le prolongement de ces propos, un autre professionnel me
fait part que ce réle d’accompagnement a, avant tout, une fonc-
tion d’évaluation de la situation:

On fait toujours une évaluation quand on accompagne
quelqu’un. On va faire le tour de la situation de la personne.
On écoute leurs questions, leurs préoccupations. Et on essaie
de voir quelle est la situation familiale, quelle est la situation
financiére, quelles sont un peu les ressources qu’ils ont, dans
leurs propres réseaux. Et puis quelquefois, ¢a nous donne des
pistes parce quon peut dire aux gens vers qui ils pourraient se
tourner. On ne sera pas toujours 13, donc on cherche a voir qui

eut les aider. La recherche du soutien social, c’est au coeur de
p
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I'accompagnement, nous on est un relais d’'un temps (associa-
tion 3, travailleur social D, 18 mai 2018).

Lassociation 3 a par ailleurs renommé son «service social» en
«conseil soutien» ce qui fait écho a ces propos.

Dans le méme ordre d’idée, I’association 1 propose une aide
ponctuelle administrative personnalisée. Les proches sont parfois
dirigé-e-s vers I'association par les pompes funébres ou suite a leurs
propres recherches sur Internet. Les intervenante-s se déplacent
en bindme au domicile de 'un-e des proches. Deux rencontres au
minimum sont nécessaires a leur intervention. La premi¢re permet
de prendre connaissance de leurs demandes et la deuxieme de
transmettre les courriers rédigés par I'association qui peuvent étre
ensuite envoyés par les proches. La psychologue me fait part de la
décision de l'association de ne pas envoyer les courriers pour deux
raisons; la premiere étant qu’il faudrait alors avoir une procura-
tion pour signer au nom des proches, ce que I'association ne sou-
haite pas. La deuxiéme est liée au fait quelles et ils pensent qu’il est
important que «les proches soient quand méme confrontés a cela
[“cela” étant une pratique concréte découlant du deuil, ici envoyer
les courriers annoncant le décés] dans leur travail de deuil » (asso-
ciation 1, psychologue, 9 mars 2018).

La prestation est gratuite puisque les professionnelles de
cette association interviennent bénévolement aupres des proches.
Cependant, ce n'est pas le cas pour les entreprises ou des assurances
qui proposent un soutien administratif lors d'un déces contre
rémunération. Dans le deuxiéme cas, la notion d’intimité mar-
chandisée développée par la sociologue Arlie Hochschild*® permet
de rendre compte de ce mouvement vers une commercialisation
de Pintime. Dans cet ouvrage, elle montre comment les relations
familiales, les interactions sociales et les émotions deviennent une
cible pour les marchés économiques.

Laccompagnement administratif — nécessaire selon la direc-
trice de l'association 1 — répond a un réel besoin des endeuillé-e-s.
Si les démarches peuvent étre relativement simples lorsque les

56. Hochschild, 2003.
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proches font appel a I’association juste apres le déces, elles peuvent
étre plus compliquées si la situation sest étendue sur plusieurs
mois. Cependant, ce n'est pas le seul besoin auquel I’association
répond. Comme pour l'association 3, les intervenantes jouent un
role d’écoute important et la psychologue souligne le fait quelles et
ils leur parlent d’abord de leur proche décédé-e, avant leurs besoins
administratifs. En plus d’évoquer le déces, les proches font un état
de accompagnement regu de la part du corps médical et soignant:

Psychologue: Par rapport au déces, ils disent aussi comment ils
lont accompagné et comment eux, ils ont été accompagnés.
Aurélie: Les personnes se sont senties soutenues par le corps
médical?

Psychologue: Alors il y a les deux cas. Des fois, ils se sont sentis
complétement démunis. Ou ils se sont sentis super bien accom-
pagnés. Et puis parfois pas du tout. En tout cas, ils ressentent
un énorme vide aprés le déces. Avant le déces, tout était autour
de I’hépital, de I'équipe. Cest un choc trés important. Certains
retournent 3 'EMS encore voir les équipes pendant une longue
période (association 1, psychologue, 9 mars 2018).

Ces propos font écho aux discours des professionnel-le-s des soins
rencontré-e-s dans le cadre de 'institution 1, qui ont eux aussi sou-
ligné I'importance de leur accompagnement dans le vécu de la fin
de vie et du déces pour les proches. La psychologue souligne éga-
lement ce vide ressenti par les proches — que Frangoise, Camille
et Cléa comblent par des activités, la reprise du travail et une vie
sociale pleine — et dont 'ensemble des professionnelle-s rencon-
tré-e-s et qui interviennent apres le déces font état. Il est probable
que le recours a une aide administrative permette de régler des
démarches, mais également de retrouver un espace et une écoute
par des professionnel-le-s.

Ainsi, les rencontres proposées par l'association 1 peuvent étre
individuelles ou collectives. Lors du premier rendez-vous, les inter-
venantes disent proposer aux proches de convier toutes celles et
tous ceux qui peuvent étre la puisqu'elles savent quelles vont pou-
voir proposer ce quelles nomment un «débriefing»:
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Au premier rendez-vous, on essaie d’avoir le plus de monde pos-
sible pour faire un débriefing. Clest tres intéressant parce qu'ils
apprennent des choses les uns sur les autres. Et cest un moment
ou l'on arrive a retracer le parcours aussi du défunt... Ce sont
toujours des moments avec des choses émotionnellement fortes,
mais au moins c’est posé (association 1, directrice et travailleuse

sociale, 9 mars 2018).

Le constat que font les intervenantes interviewées de Iassocia-
tion 1 ainsi que les travailleuses sociales et travailleurs sociaux
de l'association 3 est identique, a savoir que le besoin de parler et
de raconter est fort. De ce besoin de raconter découlent alors des
espaces d’écoute proposés par des professionnel-les. Selon la psy-
chologue, la demande administrative est aussi une bonne porte
d’entrée pour les endeuillé-e-s pour s'adresser a des professionnel-le-s
car il est «plus facile de demander du soutien administratif que
de laide psychologique, parce que ¢a touche moins Iintimité»
(association 1, psychologue, 9 mars 2018). Toutefois, le soutien est,
la encore, ponctuel, puisqu’il se limite 4 quatre ou cing séances
d’accompagnement au maximum, dans un délai de deux ou trois
mois en moyenne. Lassociation oriente ensuite les endeuillé-e-s vers
d’autres structures, vers des indépendante-s proposant de l'aide
thérapeutique ou encore des groupes de parole pour le deuil. Cette
pratique est pourtant critiquée par la psychologue pour laquelle
«il faudrait plus de continuité dans la prise en charge, donner des
pistes, éviter les ruptures comme cest le cas maintenant pour les
personnes qui ont en besoin» (association 1, psychologue, 9 mars
2018). Et si auparavant 'association reprenait d’office contact avec
les endeuillé-e-s trois mois apres sa prise en charge, afin de prendre
des nouvelles et offrir 2 nouveau un espace d’échanges (associa-
tion 1, directrice et travailleuse sociale, 9 mars 2018), cette pra-
tique a été progressivement abandonnée par manque de temps,
bien qu’elle ait été jugée pertinente.

En conclusion, le développement de ces prestations organisa-
tionnelles et administratives démontre une professionnalisation
croissante des pratiques liées a la fin de vie, au déces et au deuil
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sans pour autant renier le soutien familial ou amical qui, bien
que pas traité dans le cadre de cette recherche, reste présent. Les
offres peuvent étre parfois marchandisées — en partie ou totale-
ment — et les activités des endeuillé-e-s externalisées en dehors de
la sphere privée. Cette délégation des tiches peut sexpliquer d’une
part par un manque de temps dans une société ou le deuil n’a que
peu de place, mais aussi par une perte de repéres et de compé-
tences communautaires pour faire collectivement face a cet évé-
nement. Finalement, les activités du deuil se retrouvent médiées,
mandatées a des spécialistes, introduisant une division des tiches
entre privé-e-s et professionnel-le-s. En retour ou en contrepartie, les
endeuillé-e:s trouvent dans ces relations contractuelles ou profes-
sionnelles une écoute leur permettant d’exprimer ce qulelles et ils
ont vécu et vivent a présent dans leur « processus de deuil ».

Si les demandes d’aides organisationnelles et administratives
sont des possibilités pour les personnes en deuil de bénéficier d’'un
soutien socio-administratif, d’autres prestations basées sur I’écoute
seule sont aussi accessibles aux endeuillé-e-s, sous certaines condi-
tions comme celles analysées dans le chapitre suivant.
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SOUTIEN PSYCHOSOCIAL PENDANT LE DEUIL

es proches — et plus encore les proches aidantes — font
face apreés la ritualité funéraire & un grand vide'. Elles et ils
se retrouvent toutefois confronté-e-s 3 un certain nombre de
démarches administratives et au devenir des biens de la ou du
défunte si elles ou ils ont la charge du devenir de son patrimoine.
Dans ce chapitre, il est question du devenir de la prise en charge
des personnes en deuil, apres les funérailles et en dehors de I'aide
administrative, par des professionnel-le-s. Ces dernieres et derniers
congoivent leur intervention comme le fait de «soutenir la personne
frappée par un deuil dans la traversée de cette période» dans «une
attitude consensuelle [qui] montre que le premier élan des accom-
pagnants semble étre celui de la solidarité humaine»?. Considéré
comme facultatif, et a la responsabilité des personnes en deuil, I'ac-
compagnement est a la charge d’intervenante-s et d’animatrices
et animateurs dans des associations dédiées. N’ayant pas vocation
a s'installer dans le temps long du deuil, les suivis proposés ont
pour objectif d’offrir un espace d’écoute facilitant la narration du
vécu des personnes en deuil et de leur permettre de partager avec
d’autres endeuillé-e-s leur vécu, leurs ressources et leurs stratégies
dans leur «processus de deuil » respectif. Laccessibilité a ces espaces
est soumise a I’évaluation par les intervenante-s qui identifient la
capacité des individus a rejoindre une communauté de pairs en
tant qu'«expert-e-s», & recevoir un suivi individuel ou alors, en cas

1. Corey et McCurry, 2017.
2. Baussant-Crenn, 2004a, p. 96.
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de situations au-dela des compétences de ces associations, qui les
orientent vers des spécialistes (médecin généraliste, psychiatres,
psychologues, psychothérapeutes).

LIEUX, TYPES DE PRESTATIONS ET PROFESSIONNEL-LE'S

Ce chapitre porte principalement sur les données issues de deux
associations proposant de I'accompagnement du deuil et une indé-
pendante. Il s’agit des terrains et des intervenante-s indiqué-e-s
ci-dessous, de lextrait du Schéma 2 «Lieux et intervenant-e-s».
Chagque lieu et intervenante sont récapitulés en Annexe 1.

FIGURE 8: EXTRAIT DE LA «FIGURE 4 DISPOSITIFS ENQUETES »

Directrice

Intervenante A
Association 4

Intervenante B

Intervenante C

Associations
Soutien D|rectrice
psychosocial Association 5 Animatrice A

pendant le deuil Animatrice B

Indépendant-e - Indépendante 2 — Médecin généraliste

Lassociation 4 est présente dans plusieurs cantons romands
depuis une vingtaine d’années. Elle propose plusieurs types de
soutiens, y compris de 'accompagnement du deuil qui représente
environ 40 % de son activité annuelle. Financée principalement
par des donateurs privés, elle touche également des subventions
publiques cantonales et municipales 2 moindre échelle. Ses presta-
tions s'adressent aux familles et aux enfants touchés par un deuil.
Elle dispense également de la formation pour les professionnel-le-s
(soignant-e-s, travailleuses sociales et travailleurs sociaux, ensei-
gnante-s, pompes funebres, etc.) confronté-e-s au deuil. Dans les
deux antennes régionales — de deux cantons différents — dans
lesquelles jai effectué ces entretiens, deux a quatre intervenante-s
sont engagé-e-s a temps partiel. Elles et ils effectuent le suivi du
deuil d’'une cinquantaine de familles par année, soit environ cent
soixante personnes (adultes et/ou enfants) par antenne. Le suivi
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est assuré sous la forme d’un parcours de cing séances (en indi-
viduel ou en collectif), avec un entretien de début et un autre de
fin. Une journée des familles est organisée une fois par année.
Les professionnel-le-s de cette association sont appelé-e-s «interve-
nante-s». Elles et ils sont issu-e-s de formations diverses: travail
social, droit, psychologie ou soins. Elles et ils ont été formé-e-s a
I'interne.

Lassociation 5 est présente dans un canton romand et existe
depuis une dizaine d’années. Reconnue d’utilité publique, elle
est financée par des fonds publics cantonaux. Elle s'adresse aux
proches et aux proches aidant-e-s de personnes atteintes dans leur
santé ou décédé-e-s. Lassociation ne fait toutefois pas de distinc-
tion dans l'accueil entre proches et proches aidante-s. Celle-ci est
a l'usage des personnes externes a I'association, dans le sens ou la
ou le proche aidante est «la personne impliquée en premiere ligne
dans le soutien et 'aide a la personne malade» (association 5,
directrice, 20 mars 2018). Les proches sont parfois conscient-e-s
d’étre ou d’avoir été des proches aidante-s, parfois pas.

Lassociation compte cinq employées (y compris le personnel
administratif). Concernant le deuil, elle propose des entretiens
individuels et des groupes d’entraide. Le suivi de deuil est assuré
par deux professionnelles qui co-animent notamment le groupe
de parole. Ce dernier a lieu tous les quinze jours, pendant une
heure trente. Chaque endeuillé-e peut rejoindre le groupe pour
huit séances quand une place se libére. Le groupe est constitué de
six personnes au maximum pour permettre un espace de parole
suffisant a chacun-e. Les régles sont les suivantes: confidentialité,
écoute, respect et non-jugement. Si au commencement du groupe
de parole, les participante-s avaient en majorité 50 ou 60 ans, de
plus en plus de trentenaires sont maintenant présent-e-s. Un repas
de fin d’année est organisé avec les membres du groupe des douze
derniers mois.

Lindépendante 2 est médecin généraliste. Son cabinet est situé
dans une grande agglomération. Elle exerce de maniere indépen-
dante depuis plus de quinze ans. Chaque rendez-vous est fixé a
trente minutes. Outre sa pratique de cabinet, elle a un mandat
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de médecin référente en soins palliatifs pour un établissement
médico-social a proximité de son lieu d’activité professionnelle.

Ce chapitre est également enrichi des expériences de Francoise,
Camille et Cléa en fonction de leur parcours. Et si aucune des trois
ne prenait part, au moment de nos rencontres, 4 un groupe de
parole, leur vécu rend compte de leurs ressentis et stratégies dans
les semaines et mois qui ont suivi le déces.

TEMPORALITE DES DEMANDES

La temporalité des demandes d’accompagnement du deuil est un
point central dans la prise en charge des endeuillé-e-s, que ce soit
au niveau du vécu des proches ou dans la construction des pres-
tations et des soutiens proposés par les professionnel-le-s durant le
«processus de deuil». La ou le proche déploie des stratégies indi-
viduelles pendant les premiéres semaines, permettant d’occuper
espace et le temps, mais avec comme répercussion une fatigue
croissante. Elle ou il fait ensuite parfois appel 4 une association
apres avoir éprouvé les vides — organisationnel, psychique, émo-
tionnel, matériel — induits par le déces et le retour au travail.

La capacité de 'individu en deuil & intégrer une prestation
d’accompagnement du deuil, comme celle des associations 4 et
5, fait I'objet d’une évaluation de la part des professionnelles qui
y travaillent’. Selon elles, les premicres semaines de deuil sont
encore centrées sur les démarches administratives. De plus, 'en-
tourage y joue un rdle central dans 'accompagnement des per-
sonnes en deuil. Au bout de trois-quatre mois, la mise a distance
du deuil permet a I'endeuillé-e de pouvoir débuter une élabora-
tion psychique de son vécu du point de vue des professionnel-le-s.
Cette conception temporelle ne prend par ailleurs pas en compte
différents types de deuil. Les associations proposent des presta-
tions d’écoute, qui permettent de prendre le relais de I'entourage
qui, de leur point de vue, est de moins en moins présent au fil du
temps.

3. Seules des intervenantes et des animatrices sont présentes au sein des associations 4 et 5.
Le terme «professionnelles» au féminin est donc privilégié pour nommer celles-ci lorsque
les propos sont centrés sur les pratiques et les discours de ces deux associations.
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Les premiers jours et semaines de deuil, dans ces situations de
deuil apreés un déces survenu par une maladie, sont marqués du
coté des proches, et selon les professionnel-le-s, par les soins et le
devenir du corps, la planification et l'organisation des funérailles
et, finalement, par les démarches administratives.

Les professionnel-le-s font état d’une situation de vulnérabilité des
proches apres le déces, surtout celles et ceux qui se sont beaucoup
investi-e-s dans 'accompagnement de fin de vie. Selon la médecin
généraliste rencontrée, les proches vivent «une grosse cassure», y
compris quand le déces survient apres une longue maladie: « On
se dit qu’ils sont préparés, mais on ne sait pas... On pense que ¢a
va étre un soulagement pour lui, mais le proche est en fait catas-
trophé» (indépendante 2, médecin généraliste, 18 juin 2018). Pour
Iintervenante A de 'association 4, la ou le proche qui a fait un long
accompagnement peut se sentir «vide» et «inutile»:

Je pense que quand on a accompagné quelquun de malade pen-
dant un certain temps, ¢a occupait tout le quotidien. Et on est
concentré la-dessus. Puis, au moment ol la personne n'est plus 13,
tout ce role que on avait, on I’a plus. On doit se sentir trés vide,
tres inutile. Pas impuissant comme avant [pendant la maladie],
mais inutile (association 4, intervenante A, 16 avril 2018).

Ces propos font état de la fin du statut de proche aidante
occupé par un-e proche pendant la maladie et la fin de vie. Si de
prime abord le déces de l'aidé-e met fin de fait au statut de ’ai-
dante et a la relation aidant-e-aidé-e, une recherche récente fran-
caise intitulée Sortir de laidance. Résultats du 17 barométre sur
les anciens aidants* met en évidence que les incidences du réle de
proche aidante sur l'aidante elle-méme ou lui-méme perdurent
apres le déceés. Dans ce sens, il est proposé de patler de post-aidance,
terme apparu dans les années 1990 aux Etats-Unis, pour rendre
compte de la période durant laquelle des répercussions sur la santé
physique ou mentale, sur la vie sociale, la vie professionnelle, la vie

4. Steenhouwer ez al., 2022.
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familiale et la vie affective de la ou du proche aidant-e ont été obser-
vées. Le fait d’avoir été aidante configure un vécu différent face a
la perte et au deuil, tout comme des nuances peuvent ensuite appa-
raitre selon la durée et la pénibilité de 'aidance. L'étude met égale-
ment en avant ce sentiment de soulagement que 'intervenante A et
la médecin généraliste identifient dans certaines situations. Dans
d’autres, «le déces peut susciter des sentiments de dépression et de
désespoir en raison de leur état d’épuisement»’. Les deux ressentis
peuvent également coexister chez les endeuillé-e-s.

Plus encore, la directrice de 'association 5 fait état d’'une tempo-
ralité particuliere ot la ou le proche pourra, ou non, rebondir:

Le proche malade décede et puis d’'un coup, il y a un grand vide.
Et 13, il y a un grand moment de fragilité qu’il convient aussi
d’accompagner parce que c’est souvent tres difficile. Cétait par-
fois leur seul role qui restait. Et puis il disparait. Oui, parce que
Ceest vraiment le grand vide et beaucoup de liens ont été coupés ou
tres distendus. Et puis, il faut reconstruire quelque chose qui a du
sens... Etil y a le deuil a vivre déja. Et reconstruire, ce n'est pas
toujours facile (association 5, directrice, 20 mars 2018).

Cette perspective repose sur une conception égocentrée du deuil
que l'individu vit seul. Elle peut sexpliquer par une prise en charge
individuelle qui repose sur le ressenti personnel du deuil dans lequel
entourage (familial, professionnel, social, sportif ou associatif) est
évalué en tant que ressources et non en tant quactrices et acteurs
dans le deuil de 'individu.

La notion de vide évoquée peut étre comprise également de plu-
sieurs maniéres. Il peut sagir d’'une part du vide occupationnel sou-
dain ressenti apres des semaines, mois ou années a soccuper d’un-e
proche malade. Il peut aussi étre question du vide matériel ou phy-
sique face a une maison vide, un lit vide, une armoire vide. Et fina-
lement, il y a le vide émotionnel face a la prise de conscience de la
mort de lautre. Ces ressentis se combinent et donnent lieu a des
stratégies mobilisées par les proches pour rendre I'absence vivable.

5. Ibid., pp. 7-8; 32.
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Le sentiment de vide est également pointé dans une recherche
de Kristin Corey et Mary McCurry menée aupres de proches
aidante-s dans des situations de démence. Les déces entrainent un
vide important qui oblige les proches a «apprendre a vivre & nou-
veau»®. Toujours selon cette étude, la ou le proche doit passer par
un processus de transition qui sous-tend de «(a) abandonner le role
d’aidant, (b) combler le vide, () la culpabilité et le regret entourant
la prise de décision, (d) reconnaitre la croissance personnelle, et (e)
les déclencheurs». La recherche met en évidence que les personnes
en deuil remplacent généralement ce vide par une nouvelle activité:

La perte d’un étre cher et du role d’aidant a laissé un vide impor-
tant dans la vie des aidants, qui ont cherché & combler ce vide par
(@) un nouveau rdle d’aidant ou (b) de nouvelles activités et de
nouveaux roles significatifs non liés & 'aidant. Les anciens aidants
ont décrit une perte d’objectif lorsque la prestation de soins a pris
fin. Pour certains d’entre eux, l'absence de but était temporaire,
mais pour d’autres, elle est permanente.

La situation de Camille (19 février 2019), que je rencontre pour
la deuxiéme fois six semaines apres le déces de son pere, illustre
cette question de vide. Elle a repris le travail apres les quelques
jours de congés spéciaux prévus par son employeur. Ensuite, elle
occupe ses journées pour éviter d’étre statique chez elle. Elle pro-
pose des promenades a sa mére et a son compagnon. Elle y donne
du sens en gardant constamment sur elle appareil photo de son
pére et en faisant des photos de ses sorties. Elle se rend aussi dans
des expositions culturelles qui auraient plu a son pere; elle cherche
a allier le symbolique a I'action. Ce témoignage met en avant le
vécu du deuil comme pratique et non pas uniquement du point
de vue émotionnel. De son point de vue, sa mere fait pareil en
ayant «un rythme de malade» (Camille, 19 février 2019), avec
beaucoup de sport et des sorties parce quelle est invitée sans cesse.
Ces propos viennent contredire ceux des professionnelle-s qui
assimilent le vide ressenti par 'endeuillé-e en termes d’isolement.

6. Corey et McCurry, 2017, p. 91.
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Selon Camille, sa mere «se laisse vivre parce qu’il n’y a personne
qui l'attend a la maison, alors autant quelle soit ailleurs» (Camille,
19 février 2019). Le vide occupationnel rejoint ici le vide physique
d’un lieu de vie devenu calme, voire solitaire.

Camille, qui n’habite plus chez ses parents au moment du déces
de son pere, construit ce quelle nomme un «autel» chez elle.
Installé sur la table du salon dans les premiers jours apres le déces, il
est composé des fleurs et de toutes les cartes recues de ses collegues
et amis, du livre quelle avait offert a son pére pour Noél et d’'une
photo de lui. Six semaines plus tard, tout est encore la; les fleurs
sont fanées et séchées. Elle me fait part d’'un manque de temps pour
soccuper de son appartement, quelle qualifie alors de «taudis»
(19 février 2019). Elle a des vacances prévues deux semaines plus
tard, et elle sest fixé un jour durant celles-ci pour faire du tri et
du rangement. Elle partage avec moi que cela ne sera pas facile de
désinstaller cet autel. Si un autel est généralement un dispositif reli-
gieux’, il a pour fonction dans la ritualité funéraire de signifier un
lien avec un ancétre et de le commémorer ou de ’honorer.

Francoise fait preuve, elle aussi, de stratégies quinze semaines
apres le déceés de son mari. Elle dont le mari l'attendait toujours 4 la
maison multiplie maintenant les sorties apres avoir repris le travail
une semaine apres le déces:

Mes journées sont bien remplies. Je vois tous les jours du monde.
Mon agenda est plein. Il y a toujours beaucoup de monde autour
de moi. Et faut remplir le vide. Lentourage cest un bol d’air. Mon
mari était toujours 13; il me faisait les tartines le matin et venait
me chercher le soir a la sortie du métro. Comme m’a dit 'aumé6-
ni¢re, je dois maintenant apprendre a fermer et ouvrir la porte
de la maison moi-méme, ce que je ne faisais jamais (Francoise,

23 mai 2018).
Les propos de Camille et de Frangoise — mais c’est aussi le cas
pour Cléa — montrent que le vide pensé par les professionnelle-s
est, dans ces situations, comblé par une stratégie d’action. Dans

7. Perrin, 2001.
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cette perspective, le deuil est visibilisé dans ses dimensions pra-
tiques et pas qu’émotionnelles.

Le vide émotionnel est toutefois bien la aussi, comme le sou-
ligne Camille: « Toutes les démarches sont finies. .. voila cest fait...
Maintenant, il y a juste le temps de penser et de remarquer son
absence» (Camille, 19 février 2019). Selon la directrice de ’associa-
tion 5, ce moment est critique, car la ou le proche peut «rebondir, ou
non» (association 5, directrice, 20 mars 2018). L’idée de rebond est
ici la capacité de I'individu a pouvoir vivre le «processus de deuil»
sans que celui-ci affecte négativement sa santé mentale, ses relations,
ses responsabilités (familiales, professionnelles, associatives, etc.).

En plus de ce sentiment de multiples vides, les professionnel-le-s
identifient chez les proches une fatigue, voire un épuisement impor-
tant pouvant parfois aussi mener a des problemes de santé. Ces pro-
blématiques sont accentuées en fonction de la situation psychique et
physique de la ou du proche antérieure au déces:

Il y a vraiment un moment critique ot on se demande si la per-
sonne va pouvoir rebondir. Généralement, cest le cas. Et puis
malheureusement, s'il y a déja beaucoup d’épuisement, une situa-
tion ol la personne est peut-étre déja un petit peu dans une sorte
d’état dépressif, etc., ¢a peut accentuer ce genre de choses. Ca peut
tout d’un coup déclencher des problématiques de santé qui écaient
latentes, mais ot on tenait tant bien que mal. Donc du coup, il y a
des problématiques de santé qui peuvent apparaitre (association 5,
directrice, 20 mars 2018).

Sans pour autant se sentir en situation de fragilité exacerbée avant
le déces, autant Camille que Frangoise me font part, lors de notre
deuxieme rencontre, d’une fatigue importante. Toutes les deux ont
repris le travail une semaine apres le déces. La fatigue sassocie égale-
ment pour Frangoise a des troubles de la concentration au travail et
chez Camille & une perte de sens face a son activité professionnelle,
notamment face 2 un responsable quelle a jugé inadéquat lors de
I’annonce de son deuil et de son retour au travail, notamment car
elle a dti organiser elle-méme, depuis I’h6pital, son remplacement en
téléphonant a des collégues (Camille, 24 janvier 2019).
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Camille a fait I'expérience de plusieurs problemes de santé
depuis le déces de son pére: dos bloqué (traité par une ostéopathe),
troubles digestifs et, depuis peu, insomnies. Uenquéte menée par
le Centre de recherche pour I’étude et I'observation des conditions
de vie (CREDOC) sur les incidences du deuil sur les individus
au travail montre que les personnes en deuil ont des manifesta-
tions psychiques et physiques, y compris sur leur lieu de travail.
Ainsi, durant la premiére année de deuil, «59 % des endeuillés ont
subi une altération de leur santé et de leur condition physique [et]
parmi eux, 51 % ont ressenti un épuisement physique et 20 % pen-
dant plus d’'un an»®.

Camille souhaite pouvoir arréter de travailler et, dans ce sens,
elle a pris rendez-vous chez son généraliste. Elle explique son
besoin par la nécessité de pouvoir réaliser le déces, prendre du
temps pour penser a son pere et cela d’autant plus maintenant
qu’elle a le sentiment de ne plus avoir le droit de «craquer»:

J7ai besoin de prendre du temps. Parce que déja lors de notre pre-
mier rendez-vous je disais que javais cette frustration de ne plus
avoir vraiment le temps de penser a lui. Clest toujours le cas.
Et autant dire que je n’ai toujours pas réalisé [elle rit]. Ca, clest le
gros point. Je nai toujours pas réalisé. Il y a des moments ot jai
I'impression que ¢a arrive. Ce n’est bien siir pas le bon moment
[rires]. Je me faisais la réflexion que dans les premiers temps...
voila il y a le déces qui vient d’arriver, on est triste, on est dans
plein de démarches et tout ¢a. Vraiment, cest un ressenti...
Ce n'est probablement pas la réalité, mais j’ai 'impression — méme
si maintenant je suis bien entourée et que jai le droit de craquer
peu importe ou je suis — jai 'impression que cest socialement
plus accepté. Que je n’ai plus le droit de craquer comme je 'au-
rais fait & la mi-janvier quoi. Donc je me l'interdis... Je me mets
des barri¢res en me disant «ce n'est pas le moment, ce n'est pas le
moment». Donc I'idée est de sarréter et de prendre du temps pour
moi, pour vivre mon truc, avec douceur, en faisant des choses qui
ont du sens pour moi, pour lui (Camille, 19 février 2019).

8. CREDOC, 2021, p. 46.
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Les propos de Camille mettent en évidence une difficulté ressen-
tie entre le temps qui sest écoulé depuis le déces de son peére (six
semaines) et son vécu de deuil quelle n’a pas le sentiment de vivre.
La fatigue accumulée se fait maintenant ressentir apres plusieurs
semaines, comme pour Francoise.

Cléa a, pour sa part, repris le travail plusieurs semaines plus
tard, en augmentant son pourcentage progressivement sur plusieurs
mois. Elle dit avoir pu prendre le temps de se reconstruire en pre-
nant du temps pour elle. Elle témoigne d’un vécu de deuil moins
épuisant, et d’'un quotidien repris a son rythme.

Avec Katja Haunreiter, Marc-Antoine-Berthod, Melissa Ischer,
nous avons fait état quen Suisse la mort et le deuil dans le monde
du travail ne font pas l'objet d’un cadre juridique’. Ces questions
sont réglées dans les conventions collectives de travail — quand il
y en a — sous la forme des congés spéciaux'®. Ces congés, d’'un
a cinq jours, sont octroyés en fonction des liens de parenté!' par
I'employeur. Dans un guide a intention des directions, ressources
humaines et cadres d’entreprises, nous'? avons émis un certain
nombre de recommandations pour appréhender les questions de
mort et de deuil dans le monde du travail. Il s’agissait tout d’abord
de rappeler qu’il est de la responsabilité des employeurs de veiller

9. Haunreiter e al., 2023.

10. Ces situations ne sont pas rares; la recherche menée par les anthropologues Marc-
Antoine Berthod et Anténio Magalhides De Almeida (2011, pp. 99-101) permet d’estimer
quentre 10% et 15% de la population active est touchée par la perte d’'un-e proche
chaque année, que 40% des congés spéciaux sont accordés pour un décés et quenviron

8% des employé-e-s ont pris un congé en raison d’'un décés dans I'année. Les chiffres
sont encore plus importants dans une étude francaise menée en 2021 par le Centre de
recherche pour I’étude et Pobservation des condmons de vie (CREDOC, 2021) sur
mandat de I'Association Empreintes qui identifie qu'une personne active sur quatre
vit un deuil et un individu actif sur deux y est confronté sur son lieu de travail durant
sa vie professionnelle. Toujours selon cette enquéte, un-e cadre sur trois est amené-e a
accompagner des circonstances de deuil au cours de sa vie professionnelle, et cela sans
formation au préalable. Actuellement, 63 % des salarié-e-s frangais-es disent ne pas avoir
recu de soutien lors de la perte d’'un-e proche. Et 80 % des employé-e-s endeuillé-e-s esti-
ment que le soutien des ressources humaines était inadapté, inutile ou inexistant. Dans
les faits «ces situations échappent souvent a ces départements, notamment lorsqu’elles
sont invisibilisées et non identifiables sous le couvert des arréts maladie» (Masciulli Jung
et Ischer, 2022, p. 2).

11. La reconnaissance du deuil par le biais des liens de parenté pose probléme en soi puisque
les liens d’affection ne sont pas forcément corrélés aux liens de sang ou d’alliance.
Le terme « proche», laissé volontairement 2 la libre définition de 'employé-e, permettrait
de s’adapter a toutes les situations (décés d’un-e parente, d’'un-e ami-e, d’'un-e collégue,
d’un-e voisin-e, etc.) (Masciulli Jung et Ischer, 2022).

12. Jungeral., 2022.
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a la santé au travail de leurs employé-e-s, le deuil étant a consi-
dérer comme un risque psychosocial important. Le deuil peut
entrainer des manifestations émotionnelles et physiques, comme
des «troubles du sommeil et de I'appétit, fatigue, douleurs muscu-
laires, stress, anxiété, irritabilité, repli sur soi, pertes de mémoire,
diminution de la concentration, etc.»; d’autres conséquences sont
possibles, comme une perte de sens momentanée ou durable, ce
qui risque d’entrainer un désinvestissement de I’activité profession-
nelle»'. Face au retour au travail, ou au travail en général par la
suite, l'endeuillé-e peut vivre des réalités individuelles différentes et
celles-ci peuvent varier dans le temps:

En condition de deuil, le travail peut étre 2 la fois vécu comme un
risque amenant a un redoublement de la peine (vécu difficile de
cette période et malaise face a des pressions professionnelles), mais
aussi comme une source de bien-étre et donc de ressourcement

pour la personne touchée. ™

Dans les situations de Camille et Francoise, retournées rapide-
ment au travail, ce ne sont pas les conditions de travail en tant que
telles qui renforcent leur peine, mais le sentiment de ne pas avoir le
temps de vivre leur deuil. Cette période de fortes activités sociales
ou familiales renforce une fatigue présente a la suite de I'accom-
pagnement de fin de vie, et celle-ci rejaillit sur leur travail et la
qualité de leur travail. Elles soulignent en revanche le peu d’accom-
pagnement ressenti sur leur lieu de travail, voire le sentiment que
maintenant que le déces a eu lieu et qu'elles sont de retour, tout
doit étre revenu «2 la normale».

Les situations de Camille et Francoise illustrent «’'embarras de
la gestion du deuil dans les entreprises [qui] provient en partie du
fait qu’il est difhcile de penser ce type de situation dans la durée.
Si le début du processus est généralement identifiable, le deuil ne
connait pas de fin formelle»". Ainsi, si Cléa témoigne d’un retour
progressif au travail avec une adaptation de ses tiches et de ses

13. Masciulli Junget Ischer, 2022, p. 9.
14. Ibid., p. 2.
15. Ibid., p. 3.
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responsabilités en concertation avec son directeur, elle souligne que
certaines périodes ont tout de méme été difficiles, comme lors de la
premiere date anniversaire du déces de son compagnon. Elle a pu
reprendre 2 ce moment-la quelques jours de congé, en accord avec
son responsable.

De maniere générale, le retour au travail qui intervient rapide-
ment apres un déces entraine de fait que le deuil se vit au sein du
monde du travail et des relations interprofessionnelles. Loin d’étre
un «processus» linéaire constant, des moments d’intensité variable
se donnent a vivre et & voir, en pointillé dans le temps'.

Ces propos mettent en évidence d’'une part le long cours du
vécu du deuil, mais également le besoin d’espace de narration de
soi, d’écoute et de soutien nécessaire aux endeuillé-e-s dans cette
temporalité longue. Or, «le déces d’'un membre de la famille est
un facteur de fragilisation important qui est souvent vécu par un
grand décalage entre le temps réel du deuil et les attentes de la
société» (association 5, directrice, 20 mars 2018). C’est ce constat
des professionnel-le-s, sur la base du ressenti des proches en deuil,
qui mene a des offres de prestations d’accompagnement basées sur
I’écoute mises en avant dans leur discours pour les justifier.

Les associations 4 et 5 ne sont pas spécialisées dans un type de déces
en particulier (accident, suicide ou maladie) ou une prise en charge
spécifique (soins palliatifs par exemple). La maladie et la prise en
charge de la personne décédée ne constituent pas des éléments cen-
traux & déterminer pour les professionnelles de ces associations. En
revanche, le besoin de I'endeuillé-e est de raconter et «la le proche est
tout le temps 12 dans tout ce qui est dit» (association 5, directrice,
20 mars 2018). Dans le cadre de nos entretiens, jai toutefois rendu
attentives et attentifs les professionnel-le-s 2 me faire part plus spécifi-
quement des situations de deuil aprés une longue maladie.

Selon lintervenante C — psychologue de formation — qui
intervient dans I’association 4, les proches font appel a eux en tant
quassociation a trois moments: juste avant ou dans les premiers

16. Berthod, 2014.
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jours aprés le décés (notamment pour I'accompagnement des
enfants), aprés trois-quatre mois, et finalement des années aprés.
Pour elle aussi, ces quelques mois apres sont le moment d'un
«relachement du tissu social, d’entourage, de la solidarité» (asso-
ciation 4, intervenante C, 3 février 2018). Dans un rapport final
d’évaluation sur le dispositif de groupe d’entraide du Péle hospita-
lier mutualiste de Saint-Nazaire, Claire Compagnon et le docteur
Bernard Devalois évaluent la valeur médiane de la demande a cing
mois apres le déces, avec un minimum a 0,25 mois et un maxi-
mum 2 septante-deux mois".

La prise de contact vers un accompagnement professionnel au
deuil apres un déces se déroule, 1a aussi, majoritairement par télé-
phone. Ce sont les endeuillé-e-s qui doivent faire cette démarche,
sur la base d’informations trouvées sur Internet, de flyers dispo-
nibles dans les institutions sociosanitaires ou apres avoir été orien-
té-e-s par d’autres associations et/ou d’autres professionnel-le-s'®.
Sur la base des analyses, cet appel — suivi généralement par un
premier entretien — permet aux professionnel-le-s d'accueillir les
demandes des proches a partir de leurs besoins qulelles et ils for-
mulent, d’évaluer la situation selon les prestations proposées et de
temporiser la prise en charge selon leurs critéres d’accessibilité ou de
disponibilité. Ces trois temps se déroulent, dans les faits, conjoin-
tement au fur et 2 mesure de I’échange entre I'endeuillé-e et la ou
le professionnel-le.

Les appels téléphoniques prennent, de I’avis de I'intervenante B
de Passociation 4 (2 mai 2018), beaucoup de place dans la pra-
tique professionnelle quotidienne. Souvent assez longs, ils sont
chargés émotionnellement, sans étre, pour le moment, consi-
déré comme une prestation en soi. Les proches y exposent leur

17. Compagnon et Devalois, 2010, p. 12.

18. Dans I’évaluation menée sur le dispositif de groupe d’entraide du Péle hospitalier
mutualiste de Saint-Nazaire, Claire Compagnon et le docteur Bernard Devalois (2010,
p. 11) montrent que statistiquement 30 % des endeuillé-e-s viennent spontanément, 27 %
sur recommandation de leur médecin traitante, 17% aprés réception d’'un courrier
envoyé pour présenter le groupe d’entraide a la suite d’'un décés survenu & I’hopital au
proche de contact, 10% sur orientation d’intervenante-s sociaux ou encore 9% par un
aiguillage de la famille ou de 'entourage. Les autres personnes ou institutions adressant
des personnes en deuil  ce groupe d’entraide sont des psychologues ou psychiatres, le
groupe hospitalier, des médecins du travail, etc. A noter que ce groupe d’entraide fait une
campagne active aupres des médecins régionaux pour se faire connaitre, ce qui ne semble
pas étre le cas des associations 4 et 5.
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situation et demandent de I’aide. Pour les professionnelles de cette
association, il sagit avant tout d’accueillir ce qui est dit, parfois
aider a faire le tri entre les différentes problématiques rencon-
trées par les proches — orienter si besoin — et proposer ensuite
un rendez-vous si la personne le souhaite. Par téléphone, il reste
difficile de faire plus, comme le souligne la directrice: « Par télé-
phone on ne fait pas grand-chose, on va peut-étre parler du par-
cours qui est notre type de prise en charge, du processus de deuil,
des besoins des enfants, des besoins de la famille, mais on ne
peut pas faire beaucoup plus» (association 4, directrice, 11 avril
2018). Laccompagnement proposé est présenté plus en détail
lors d’un entretien en face a face, d’'une part car il sagit d’éva-
luer la demande et d’autre part parce qu’il est plus confortable
d’expliquer aux endeuillé-e:s que leur situation ne peut étre prise
en charge chez elles et eux et donc de temporiser leur demande
dans le temps si le deuil est trop récent. Par le passé, les presta-
tions étaient expliquées par téléphone et le message d’'un temps
requis entre le deuil et la prise en charge explicité a cette occasion.
Il était ensuite quand méme proposé aux endeuillé-e-s de se ren-
contrer s’ils en ressentaient le besoin. Or, «les gens se sentaient
un peu rejetés 2 ce moment-la» (association 4, intervenante C,
3 février 2018). Le fait d’étre regu en entretien, de pouvoir déposer
sa situation est aussi parfois suffisant pour des proches, ou «suffit
a les rassurer» (association 4, directrice, 11 avril 2018). En plus
«d’investiguer aussi un peu plus et d’analyser un peu mieux la
situation et le contexte» (association 4, intervenante B, 2 mai
2018), cet entretien préalable d’environ 30 francs offre un espace
d’écoute, de conseils et d’orientation que l'endeuillé-e poursuit
ensuite, ou non, dans une prise en charge proposée par I'associa-
tion. C’est le cas pour Cléa, qui avait notamment pris contact avec
l'association 5 pendant la maladie de son compagnon et s'était
rendue a un entretien en tant que proche aidante. Elle n’y est pas
retournée au moment du déces de son compagnon. Elle m'ex-
plique ne pas en avoir ressenti le besoin car elle avait mis en place
un espace régulier déja avant le déces avec une psychologue, suivi
thérapeutique qu'elle a toujours (Cléa, 29 avril 2021).
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Lévaluation de la situation répond a plusieurs critéres: ces asso-
ciations ne travaillent pas dans l'urgence. Si cest le cas, les per-
sonnes sont orientées dés I'appel téléphonique vers les urgences
psychiatriques, un-e médecin généraliste, un-e psychiatre ou un-e
psychologue de garde (association 4, intervenante A, 16 avril 2018).
Toutefois, les intervenantes de ces deux associations partent du
principe que si l'endeuillé-e «fait I'effort de les appeler, c’est qu’il
est en souffrance et qu’il faut y répondre, en fixant un entretien dés
que possible» (association 4, intervenante A, 16 avril 2018). Cette
perspective rejoint d’'une part 'idée qu’il est de la responsabilité
individuelle de I'individu de demander de l'aide et, d’autre part,
le fait d’étre actif lui permet d’étre acteur de son «processus de
deuil» dans l'idée de deuilleuse ou deuilleur. Méme si ce terme nest
pas utilisé explicitement par les professionnelle-s ici, I'idée est sous-
jacente a leur propos.

Concernant le renvoi a la ou au médecin généraliste évoqué
par cette intervenante, dans le cadre de cette recherche, plusieurs
professionnel-les m'ont indiqué quelles ou ils proposent aux
endeuillé-e-s de faire cette démarche. Jai souhaité en rencontrer
pour suivre cette piste. Sur les six demandes effectuées, une seule
médecin a répondu positivement 2 ma demande. Selon cette géné-
raliste (18 juin 2018), le deuil et son vécu ne sont pas thématisés
en tant que tels dans sa pratique. Les motifs de consultation sont
avant tout des difficultés de sommeil, la fatigue et des douleurs
musculaires. Elle y répond par des prescriptions médicales, voire
un arrét de travail pour cause de maladie. Elle n'offre, selon ses
propos, pas d’accompagnement du deuil et renvoie, si nécessaire,
celui-ci a des collégues psychologues ou psychiatres. Francoise a
d’ailleurs contacté son médecin traitant lors du décés de son mari,
médecin qui le suivait également. Elle ne garde pas un bon sou-
venir de cette consultation durant laquelle son besoin d’écoute
na pas été entendu selon elle: «Je l'ai vu en février, mais il ne
m’a pas apporté le soutien dont javais besoin. J'avais besoin qu’il
m’écoute moi... mais il a parlé de la maladie, de mon mari, de la
remise de son cabinet parce qu’il partait a la retraite» (Francoise,
23 mai 2018). Cependant, elle a regu de sa part des bons de phy-

siothérapie pour son dos qui lui faisait mal et elle a trouvé chez
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une physiothérapeute I’écoute qu'elle cherchait: «Elle est géniale,
tres 4 ’écoute. Elle me dit “Je vous fais un massage ou des exer-
cices aujourd’hui?”» (Francoise, 23 mai 2018). Cette situation
ne permet évidemment pas de généraliser les propos & toutes les
demandes de consultation chez un-e médecin généraliste par un-e
endeuillé-e. Toutefois, autant Camille que Cléa m'ont fait part que
leur médecin n’avait pris que peu de temps a la discussion, mais
avait répondu a leur demande en leur octroyant un certificat médi-
cal pour arréter de travailler ou diminuer leur temps de travail.

Pour revenir au premier entretien dans le cadre de I'associa-
tion 5, celui-ci permet aussi d’évaluer la capacité de I'individu a
rejoindre un groupe de parole:

Animatrice A: Ce quon souhaite, cest que la personne, elle
puisse étre capable d’entendre aussi la souffrance d’autres per-
sonnes, quelle ne soit pas complétement submergée par sa propre
souffrance. Et puis aussi sur le plan émotionnel quelle arrive a
prendre un tout petit peu de recul... Qulelle ne soit pas totale-
ment effondrée. En sachant que dans le groupe, c’est tout a fait
permis de pleurer, de rire, de se taire.

Animatrice B: Oui, quelle a déja un petit peu digéré entre guil-
lemets. Et puis, pas que la souffrance de l'autre lui pése plus.
A cause de I’hypersensibilité que I'on a & ce moment-13, quelle soit
comme une éponge et que ¢a la plonge plus bas. Ou bien qu’elle
se dise que non, elle ne peut pas partager aprés dans le groupe,
parce que ce quelle vit n'est pas si grave par rapport a d’autres
(association 5, animatrices A et B, 11 mars 2020).

Les propos des deux animatrices montrent une volonté de veiller
au bien-étre de 'endeuillé-e, mais aussi de garantir un fonction-
nement de groupe. Comme le souligne la psychologue Marie-
Frédérique Bacqué, le groupe repose sur des regles telles que «le
secret, le respect de l'autre, le lien social vers l'extérieur [...] I'ap-
titude des animateurs du groupe a évaluer la gravité des manifes-
tations du chagrin»®. Si la prise en charge en groupe de parole

19. Bacqué, 2018, p. 246.
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nest pas jugée adéquate, les animatrices peuvent proposer un
suivi individuel ou orienter la personne vers un autre type de suivi
(généralement psychomédical). Clest dans cette perspective que
les quelques mois nécessaires aprés un déces pour commencer un
accompagnement prennent sens:

C’est vraiment l'expérience qui nous fait dire que deux-trois mois
au moins sont nécessaires. Au moment du déces, il y a tellement
de choses qui suivent, de choses a régler. Et puis il y a, des fois,
je dirais, un certain nombre de mécanismes de défense qui se
mettent en route pour que la personne elle puisse supporter ce
qui se passe. Il sagit de ne pas les bousculer (association 5, anima-
trice A, 11 mars 2020).

Les mécanismes de défense sont bien connus de la psychiatrie
et de la psychologie. Ils peuvent étre de plusieurs ordres, selon le
psychiatre Henri Chabrol; sublimation, intellectualisation, refou-
lement, altruisme, répression, etc. Dans les situations de deuil,
le mécanisme de défense le plus habituel est le déni. Il sagit de
«I’exclusion active et inconsciente de certaines informations hors
de lattention focale»?. Généralement, il est temporaire et vise
une adaptation du sujet a la réalité. Les propos de 'animatrice A
et I’éclairage théorique d’Henri Chabrol sur les mécanismes de
défense s’inscrivent dans cette perspective de parfois temporiser
les demandes pour laisser quelques semaines ou mois s'écouler
avant I'inclusion de 'endeuillé-e dans le groupe de parole. Au sein
de l’association 4, le constat est le méme. Selon la psychologue et
intervenante C, il sagit de ne pas travailler «dans la grosse vague
d’émotion, mais sur ce qui reste aprés». Sa pratique atteste du fait
que les proches, juste apres le déces, «sont complétement figés, ils
ne ressentent pas grand-chose, ils fonctionnent». Ainsi, selon elle,
toute |’énergie est mise dans 'organisation et la part émotionnelle
du déces est «anesthésiée parce que ¢a serait insupportable de tout
sentir d’'un coup». Il n’est, & ce momentla, pas adéquat de com-
mencer ce que ’association nomme un parcours, soit cinq séances

20. Chabrol, 2005, p. 37.
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préétablies en petits groupes. Bien que le terme utilisé — par-
cours — soit différent, la réalité est bien celle d’'un groupe collectif
d’entraide et de parole. De plus, ce terme fait écho a la concep-
tion du deuil en tant que «processus» linéaire avec des étapes
préétablies.

En temporisant et en différant la demande, les professionnelle-s
laissent passer la premiere vague et attendent que lendeuillé-e
puisse avoir la capacité d’élaborer: «Il faut pouvoir un peu éla-
borer, cest-a-dire qu’il faut quand méme étre un tout petit peu a
distance pour pouvoir un peu élaborer les choses avec des activités
tres symboliques, trés métaphoriques qu'on leur propose » (associa-
tion 4, intervenante B, 2 mai 2018). Effectivement, si 'appel télé-
phonique ou le premier entretien peuvent étre considérés comme
des temps de débriefing, autant le groupe de parole de I'associa-
tion 5 que le parcours proposé par I’association 4 demandent une
capacité d’autoréflexion importante. Dans les premicres semaines,
la distance n'est pas jugée suflisante pour permettre de réaliser ce
travail sur ses émotions et sur soi. Le temps est un «facteur de
digestion nécessaire» (association 4, directrice, 11 avril 2018). La
question de la temporalité est ici corrélée de manicére forte, autant
au vécu personnel de deuil de la personne en deuil qu'au déploie-
ment des prestations d’accompagnement proposées par ces deux
associations.

Au-dela de la capacité d’élaboration, les professionnelle-s ont
conscience que les endeuillé-e-s sont, sauf dans les cas de solitude
sociale, bien entouré-e-s dans les premiers mois. Elles et ils se posi-
tionnent alors comme relais en tant qu'espace d’écoute quand le
soutien offert par les relations de l'endeuillé-e commence a dimi-
nuer. Ainsi, lors de entretien préalable, il est explicité & I'endeuil-
lé-e qui vient de perdre sa ou son proche que:

robablement que la vous étes tres entouré et que quelque par
Probabl t que | tes t t t que quelq t
ca ferait un peu redondant de venir ici. Dans quelques mois,
peut-étre que vous allez plus en bénéficier que maintenant. Parce
quon va peut-étre prendre un peu le relais de quelque chose qui
sera moins présent en ce moment (association 4, intervenante C,
3 février 2018).
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La perte de soutien de l'entourage est présente également dans le
discours de la directrice, qui ajoute un possible sentiment de déca-
lage ressenti par les endeuillé-e-s entre ce quielles et ils vivent et ce
que leurs proches leur renvoient:

Ces personnes, ces endeuillés, se retrouvent & un moment donné
avec moins de ressources, moins de gens autour, moins de gens
qui accompagnent. Tout d’un coup, ils se sentent complétement
en décalage en fait. Ils se disent «moi je me sens encore en deuil,
mais les gens me disent qu’il faut reprendre ma vie, avancer, etc.»
(association 4, directrice, 11 avril 2018).

Ce décalage et ce manque de soutien, ou parfois la peur de
déranger son entourage ressenti par les endeuillé-e-s, conduit cer-
tain-e-s a prendre contact avec des associations de soutien au deuil
pour (re)trouver des espaces d’écoute et de parole.

ACCOMPAGNER ET MEDIATISER COLLECTIVEMENT

LE « PROCESSUS DE DEUIL »

Les groupes de parole, ou groupes d’entraide selon les nomencla-
tures régionales, sont définis comme des rassemblement de per-
sonnes «traversant les mémes difficultés, pertes ou séparations |[...]
qui désirent en parler et croient en la complicité et la confiance
générale générée par le fait de vivre une expérience similaire ainsi
quen 'aide mutuelle quelles peuvent s'apporter dans la reconstruc-
tion de leur vie»?'. Cette définition générale des groupes de parole
correspond aux prestations des associations 4 et 5, qui proposent
une offre d’accompagnement principalement collective du « proces-
sus de deuil». Effectivement, si des entretiens individuels restent
possibles, la voie principale de soutien est celle des groupes collec-
tifs. Le groupe de parole de I'association 5 ou le parcours de l'asso-
ciation 4 sont tous les deux centrés sur le partage et I’écoute, sur la
base de recours a des médiums artistiques pour favoriser la parole
et la réflexion. Uimportance de la confiance, énoncée dans cette

21. Ernoult-Delcourt et Davous, 2001, p. 13.
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définition, est un point central, puisqu’il est considéré que c’est en
sécurisant le cadre des échanges que les participante-s peuvent se
sentir en sécurité pour sassocier aux discussions et aux activités
proposées. Lobjectif final étant de permettre aux endeuillé-e-s d’ex-
primer leur vécu et raconter ce qu'elles et ils vivent.

Lentrée en groupe de parole ou «en parcours» se déroule apres le
premier entretien. Lors de celui-ci, un point est fait sur la situation
psychosociale et émotionnelle de I'endeuillé-e. En plus de cela, la
professionnelle améne 'endeuillé-e & mettre en perspective ce deuil
dans son histoire de vie de maniere plus globale:

Quand on vit un deuil, souvent, on voit plus que ¢a. Et les gens
disent: « Mais je n’ai jamais vécu quelque chose d’aussi terrible. »
Lidée n'est pas de remettre ¢a en question, mais plutdt de voir que
dans sa vie il y a eu d’autres sacrés coups durs aussi. Et que la per-
sonne a eu des ressources. Qulelle sen est sortie. Donc on essaie
d’amener une réflexion autour de ¢a, ce qui nous permet aussi
d’identifier les ressources des gens (association 4, intervenante C,
3 février 2018).

Cet échange entre I'endeuillé-e et la professionnelle — de ’as-
sociation 4 ou 5 — n’est pas anodin puisqu’il constitue pour la
personne en deuil une invitation «a se mettre au travail » (associa-
tion 4, intervenante C, 3 février 2018). Ces éléments sont ensuite
repris lors de entretien de fin de suivi pour permettre a I'endeuil-
lé-e de mesurer le chemin parcouru.

Cette premiére rencontre est aussi un temps qui permet d’ex-
poser la maniere de travailler de ces associations et d’expliciter a
'endeuillé-e ce quelle ou il va étre amené-e a réaliser en intégrant
soit le groupe de parole, soit le parcours proposé. Les attentes sont
questionnées et les endeuillé-e-s font part, selon les professionnelles,
de leur souhait de «guérir comme si le deuil ¢’était une maladie»
(association 4, directrice, 11 avril 2018). Lobjectif implicite pour les
professionnelles est de ne pas donner aux endeuillé-e-s le sentiment
qu'en intégrant ces prestations, leur deuil va se régler de lui-méme et/
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ou qu’il sera terminé apres la prise en charge. Ce sentiment est par-
fois renforcé chez les personnes en deuil par les propos tenus par leur
propre entourage ou d’autres professionnel-le-s qui les encouragent
ou les orientent vers l'association 4 ou 5 en leur disant: «II faut que
tu y ailles, il faut que tu fasses un travail, il faut que tu te fasses
aider» (association 4, intervenante B, 2 mai 2018). Lutilisation de
Iinjonction «il faut que», utilisée par 'entourage de la personne en
deuil et relayée par les professionnelles rencontrées, est ici forte. Elle
a comme répercussion que les endeuillé-e-s arrivent dans les asso-
ciations avec des attentes jugées utopiques par les professionnelles,
qui les obligent & rappeler quelles n'ont pas de «baguette magique ».
Cette image de «baguette magique» est présente dans le discours de
plusieurs professionnelles, des deux associations:

Lentretien initial, cest dire que 'on ne va pas résoudre leur deuil.
Apres, leur deuil ne va pas étre terminé. Ces huit séances, cest un
cheminement. Ce n'est quun accompagnement. Il faut qu’ils en
prennent conscience, parce que cest un risque... qu'ils s’imaginent
que dans quatre mois ¢a sera bon. On ne va pas leur faire croire
que l'on a une baguette magique (association 5, animatrices A et B,
11 mars 2020).

Les gens prennent notre parcours un peu comme quelque chose

de magique qui résout tout [rire] (association 4, directrice, 11 avril

2018).

Dans lentretien, il faut revenir sur terre. On présente ce que l'on
fait, comment et on élabore tout ¢a en disant: «Attendez hein,
on n’a pas de baguette magique.» [...] Il y a aussi qu’il faut étre
honnéte avec les gens, on ne peut pas tout faire. On ne peut pas
tout assumer. Le syndrome du sauveur, c’est non, ce n'est pas ici!
Et donc, la baguette magique, on ne I’a pas (association 4, interve-
nante B, 2 mai 2018).

Ces propos semblent faire écho a la figure de sauveuse ou de
sauveur parfois associée aux professionnelles. Le syndrome du

sauveur présuppose que la ou le professionnel-le (ou un-e individu
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lambda) peut sauver l'autre en 'aidant a tout prix, y compris a son
propre détriment. Ce sentiment a été principalement décrit dans
les professions de care, notamment chez les soignante-s**. En tant
que professionnelles, les intervenantes et animatrices de ces deux
associations sont donc invitées a ne pas entrer dans ce type de rela-
tion et a ne pas engranger chez lautre le sentiment quelle ou il
sera sauvé-e par elles. De plus, les professionnel-le-s engagé-e-s dans
'accompagnement du deuil doivent veiller au phénomene de trans-
fert?® présent et bien documenté dans la relation thérapeutique,
mais aussi dans toutes les relations*.

Si les professionnelles n'ont pas une «baguette magique», elles
offrent dans le cadre de leurs prestations un cadre sécurisé a l'ex-
pression des émotions. La notion de sécurité est centrale dans les
propos des interviewées, comme condition de I'accompagnement,
ainsi que le relate la psychologue et intervenante de I’association 4:

Laccompagnement, cest d’abord, je pense, un lieu. Cest un espace-
temps. Et cest quelqu’un qui sera 13, qui va organiser cet espace-
temps. La sécurité provient de ce contenant mis en place par un
tiers. Clest ¢a qui amene la sécurité. On est comme dans tous les
cabinets de thérapie en fait. Clest-a-dire qu'on vient quand méme
dans un espace ol rien n'est mélé a d’autres vies ni a nos proches.
Il y a quand méme quelque chose autour de l'objet de notre pré-
sence, mais dans un cadre neutre. Pour ne pas se sentir seul. Et la
non-implication dans sa vie, cest quelque chose de, malgré tout, tres
sécurisant. De pouvoir déposer les choses. On aborde des choses
quon naborde pas ailleurs, en tout cas pas avec ses trés proches.
Parce que je pense que ce qui est tres difficile, cest aborder les
choses avec les trés proches. Et avec ses amis au bout d’'un moment.
Parce quau bout d’'un moment, ses amis, on a peur un peu de les
fatiguer, de les épuiser (association 4, intervenante B, 2 mai 2018).

Dans cet extrait dentretien, la condition de l'accompagne-
ment est liée a la création de cet espace-temps sécurisé dans lequel

22. Delieutraz, 2012.
23. Concernant le concept de transfert, cf. Baussant-Crenn, 2004a.
24. Baussant-Crenn, 2004a, p. 104.
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lendeuillé-e peut exprimer ses émotions sans que ces derniéres
naient de répercussion sur son entourage. La sécurité spatiale et
temporelle de expression du deuil répond a ce que la thanatologue
et conteuse suisse Alix Noble Burnand évoque en disant qu«il
faut donner a la mort une place pour quelle ne prenne pas toute
la place»®. Le réle de 'intervenante ou de 'animatrice réside dans
cette capacité a offrir un lieu sécurisé identifié spatialement — une
salle garantissant une confidentialité des propos émis et une installa-
tion du mobilier favorisant les échanges — mais aussi un cadre tem-
porel. Ce dernier comprend un temps d’accueil des participante-s,
un temps d’échange et une conclusion de la séance. Cest I'ensemble
de ces éléments, en plus des principes et valeurs des groupes de
parole — respect, non-jugement, écoute — qui offre le cadre sécu-
risé permettant aux endeuillé-e:s de pouvoir exprimer leur vécu et
leurs émotions. Les accompagnatrices et accompagnateurs rencon-
tré-e-s de la recherche menée par Camille Baussant-Crenn ont sou-
ligné 'importance de I'accueil face a des endeuillé-e-s « fragilisé[-e-s],
en proie a une intense tristesse qui vient profondément perturber
[leurs] reperes»?. Toujours selon cette chercheuse, dés lors, «une
attitude d’accueil bienveillante, voire chaleureuse, sert de base a ’ac-
compagnement du deuil» et cette posture passe également par la
mise en place d’un cadre de rencontre accueillant, une combinaison
entre lattitude et le lieu qui crée «un espace contenant, sécurisant».

Un autre élément mis en exergue par l'extrait précédent est la rela-
tion avec les proches. Effectivement, I'intervenante B reléve que les
endeuillé-e-s ressentent le besoin de pouvoir exprimer ce quelles et
ils vivent en dehors de leur cercle d’appartenance proche. Dissocier
I’écoute de leur vécu de deuil et de leurs relations familiales et ami-
cales permettrait d’éviter une incidence sur ces derniéres. Ce besoin
sexplique, selon les professionnelles interviewées, pour deux raisons.
La premicre est que l'entourage se fatigue au bout d’un certain temps
d’entendre l'endeuillé-e dans ce qu'elle ou il vit, et cette derniére ou
ce dernier le ressent. Dailleurs, 'injonction «il faut que tu ailles voir
quelqu’un» est, pour une des intervenantes, «un bon moyen pour
les proches de salléger un peu en se disant que quelqu’un s'occupera

25. Noble Burnand, s.d.
26. Baussant-Crenn, 2004a, p. 97.
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quand méme de lui» (association 4, intervenante B, 2 mai 2018).
Ce ressenti ou ces paroles interviennent dans des temporalités diffé-
rentes selon si 'endeuillé-e est peu ou beaucoup entouré-e. La quan-
tité mais aussi la qualité des relations préexistantes au moment du
déces impactent le moment ot I'endeuillé-e demandera (ou pas du
tout) une aide extérieure:

Tout le monde n’a pas besoin de venir chez nous [du point de vue
des professionnel-le:s]. Ca dépend vraiment du contexte, cest-a-
dire des ressources des personnes. Il y a quand méme des gens
qui sont trés entourés par une famille, par des amis, dans une
tres grande proximité. Et puis ils viennent aprés coup, beaucoup
plus tard. Et beaucoup ne viendront jamais. Une personne peu
entourée aura peut-étre plus besoin de nous rapidement (associa-
tion 4, intervenante B, 2 mai 2018).

Cette intervenante nuance ensuite ces propos — et cest la la
deuxiéme raison qui explique selon elle que certains endeuil-
lé-es recherchent cet espace sécurisé en dehors de leur cercle
social — en indiquant que la proximité des liens relationnels
rend la libération de la parole et I'expression des émotions diffi-
ciles de par la désynchronisation des vécus propres a chaque indi-
vidu. Selon elle, les endeuillé-e-s d'un méme entourage familial ou
social, bien que proches et affecté-e-s par le déces d'un méme indi-
vidu, ne vivent pas leur deuil de maniére synchronisée. La proxi-
mité relationnelle entraine une projection des conséquences de ses
paroles sur l'autre et, au risque de réveiller chez lautre la peine, le
silence est donc parfois préféré. Cette désynchronisation n'est pas
apparue jusqualors dans les propos des professionnelle-s; toute-
fois, cela ne signifie pas quelle ne soit pas présente dans d’autres
temps de 'accompagnement du deuil. Il se peut aussi que celle-ci
soit plus marquée a ce stade au vu de I'avancée du deuil dans le
temps.

Dans lextrait suivant, cette intervenante revient sur ces diffé-
rents éléments en liant proximité, désynchronisation et recours a
une aide extérieure:
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Et puis les trés proches, on partage le quotidien. Quelquefois,
on oublie aussi un peu de se parler. On ne sarréte pas souvent
non plus pour se dire: «Alors toi, comment tu vas?» Puis apres
on n'est pas synchro dans le deuil. Cest [ toute la difficulté.
Ils font attention a ne pas blesser l'autre. Parce que ¢a peut déra-
per, parce qu'on peut se faire du mal. Et puis cest lourd aussi de
vivre un deuil a deux. C’est lourd. Enfin, clest pesant. On sen-
traine aussi peut-étre vers quelque chose qui est plus déprimant,
ou je ne sais pas. Alors que si Cest quelqu’un de plus extérieur qui
ne fait pas partie de votre couple, qui ne fait pas partie de votre
famille, peut-étre que ¢a va étre pris différemment parce qu'il y a
plus de distance. Je pense quand méme que la famille, le noyau
familial est générateur de beaucoup de malaises et de violence.
C’est quand méme un systéme qui est, qui est tres délicat, subtil,
complexe (association 4, intervenante B, 2 mai 2018).

Ce constat, partagé par I'ensemble des professionnelles rencon-
trées dans les associations 4 et 5, est avancé pour expliquer la dif-
ficulté de mettre en place des accompagnements de deuil familial.
La crainte de blesser ou de fatiguer I'autre par l'expression de son
vécu de deuil personnel au sein d’'une cellule familiale par exemple
implique une recherche d’espace en dehors de celui-ci. Pour la
directrice de 'association 4, cela va méme plus loin puisque, selon
elle, «cest méme impossible de se retrouver ensemble» (11 avril
2018). Effectivement, pour certain-e-s proches, se retrouver
ensemble ne fait que constater I'absence de 'un-e d’entre elles ou
eux.

Cependant, comme le souligne & nouveau I'intervenante B de
I'association 4, cet espace d’écoute est recherché aupreés de per-
sonnes ayant conscience de ce quest vivre un deuil pour éviter un
décalage trop grand. La désynchronisation du vécu de deuil res-
senti par I'endeuillé-e entre elle ou lui et son entourage trouve une
échappatoire dans un groupe de deuil, car «méme si parfois on
sent que cest tres difficile pour eux d’en parler, les personnes se
sentent rassurées et bien entourées dans des suivis de deuil collec-
tifs, car tous vivent un deuil et ils se reconnaissent» (association 4,
intervenante B, 2 mai 2018).
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Cet élément est décrit par la spécialiste en soins palliatifs Annick
Ernoult dans son article « Deuil et lien social: le groupe d’entraide
et le soutien de deuil 2 domicile». Selon elle, les endeuillé-e-s se
retrouvent parfois désocialisé-e-s, avec des difficultés a rester en lien
avec leurs proches, familiaux ou amicaux. Ce constat résulte de deux
mécanismes: d’'une part 'endeuillé-e investit moins ses relations car
il se sent en décalage, d'autre part «il peut aussi devenir un asocial,
tant ce qu’il vit est désagréable aux autres, qui le fuient ou adoptent
des comportements inadéquats»*. Le résultat est un sentiment crois-
sant de solitude, voire une marginalisation. En rassemblant des gens
confrontés aux mémes problématiques, le groupe d’entraide permet
de «rompre I'isolement social, de lutter contre le silence quengendre
la solitude et [...] une premiére restauration du lien social qui peut
aider a la reconstruction de soi»?®. Ces objectifs reposent sur la capa-
cité des membres du groupe a s’identifier par le biais de similitudes
dans le discours des autres, ou au contraire de trouver dans les diffé-
rences des points positifs a ce quelles ou ils vivent®.

La parole occupe un rdle central puisquelle constitue pour la per-
sonne endeuillée un moyen «de se situer 2 nouveau en actrice de son
histoire»*. Or, cette expression peut étre facilitée par le recours a
des médiums artistiques.

Les deux prestations des associations 4 et 5 — le groupe de parole
et le parcours — répondent a des principes communs: le respect,
I’écoute, la confidentialité, le non-jugement. Au-dela de cela, il est
demandé dans les deux cas de participer activement, par le biais
de l'utilisation de médiums et la prise de parole. Chaque séance
implique le recours a un outil artistique, différent d’une fois a l'autre.
Les thématiques (les émotions, les ressources, 'histoire de mon
deuil, rester en relation, le sens, I’héritage, etc.) et les médiums artis-
tiques (peinture, collage, photographie, sculpture, dessin, etc.) sont
prédéfinis par les professionnelles. Dans le cadre de 'association 4,

27. Ernoult, 2004, p. 46.

28. Ernoult-Delcourt et Davous, 2001, p. 13.
29. Ernoult, 2004, p. 49-50.

30. Jbid., p. 49.
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qui propose cing séances sous forme de parcours avec des groupes
établis en fonction de I’Age des participantes, les médiums sont
standardisés en fonction des 4ges des endeuillé-e-s.

Dans le cadre des groupes de parole de I'association 5, les ani-
matrices ont une liste de thématiques possibles, de médiums aussi.
Le recours a un médium marque le début de la séance par un pho-
tolangage comme support a l'expression du ressenti du jour; cest
«le moment d’atterrissage» (association 5, animatrice A, 11 mars
2020). S’ensuit un tour de parole des participante-s sur comment
elles et ils ont vécu les quinze derniers jours, si elles ou ils souhaitent
prendre la parole. La thématique du jour est présentée par I'une des
animatrices, ainsi que le médium 2 disposition. Le moment de créa-
tion se déroule ensuite en silence. Les animatrices restent dans la
salle a disposition, notamment parce qu'il arrive «quun participant
ait beaucoup de peine a faire ce qui est proposé ou bien qu’il sef-
fondre » (association 5, animatrice B, 11 mars 2020).

Le recours a 'utilisation de médiums permet de faciliter I'ex-
pression des émotions et des ressentis des participante-s au groupe
de parole en créant un support physique sur lequel elles ou ils sont
ensuite amené-e-s 4 prendre la parole. A la fin du temps consacré 2
la réalisation de leur support créatif, les endeuillé-e-s sont amené-e-s
a présenter ce quelles et ils ont fait, en lien avec la thématique du
jour. Elles et ils expriment a travers cela leur vécu et leurs émo-
tions. La psychologue Marie-Frédérique Bacqué seest intéressée a
la fonction du médium dans les groupes de parole pour le deuil.
Selon elle, celui-ci est:

Cest le symbole qui va jouer ce réle, cest-a-dire qu’il va permettre
le passage du dedans au-dehors et organiser I’accord entre la réa-
lité du vécu manifeste (la séparation, la mort) et du désir latent
(retrouver une relation avec l'objet perdu)?.

Lanalyse de Bacqué met en avant la fonction médiatrice du
médium entre le ressenti intrinseque de la séparation, le fait de pou-
voir le représenter et ensuite l'exprimer verbalement. Les médiums

31. Bacqué, 2018, p. 249.
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invitent «a raconter une histoire autour de leur production, [met-
tant] en parole ce qu’ils ont ressenti»®*. Le médium permet une
extériorisation du vécu par la narration dans le but de concevoir une
nouvelle relation avec la ou le morte.

Lune des animatrices souligne d’ailleurs le coté facilitateur du
médium pour favoriser 'expression: « Le passage par un médium
a pour moi un coté entre guillemets magique, parce qu’il permet
aux gens de dire des choses qui sont effectivement moins réflé-
chies, moins intellectualisées» (association 5, animatrice A,
11 mars 2020). Ainsi, si 'intervenante n’a pas de «baguette
magique» pour résoudre le deuil, elle ou il peut utiliser le recours
au médium comme «outil magique» pour favoriser la narration des
endeuillé-e-s.

Cet extrait met aussi en avant 'importance de la spontanéité
des échanges recherchée dans le groupe de parole. Ainsi, si chaque
séance se termine par une discussion pour déterminer quels sont les
envies ou les besoins pour la séance suivante, les participante-s ne
sont pas averti-e-s au préalable du choix final de la thématique et du
médium choisis par les deux animatrices, car pour I'animatrice B:

Le but n'est pas qu’ils réfléchissent sur le sujet avant, mais cest de
dire ce quion vit, ce qu'on ressent. Si on donne le théme avant, les
gens ont réfléchi A toute une argumentation, ce n'est pas la méme
approche... ¢a serait intellectualisé et ils ne seraient pas dans le
ressenti. Donc on ne dit pas en avance le théme juste pour pas
qu’ils se préparent, pour que les émotions soient sur le vif (associa-
tion 5, animatrice B, 11 mars 2020).

Ce travail d’introspection et d’expression ne peut seffectuer que
dans un cadre sécurisé et non jugeant, éléments mis en avant pré-
cédemment. Cet encouragement collectif & l'expression, d’abord
créative puis verbale, autour d’'une méme consigne et thématique,
renforce le sentiment de partage entre les endeuillé-e-s et le senti-
ment d’appartenance au groupe au-dela du bénéfice de 'expression
du vécu individuel, comme le souligne Bacqué:

32. Ibid., p. 250.
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On peut considérer que le groupe représente un «sas social»
lorsque I’échange d’expérience permet, par identification, de com-
prendre 'histoire de chacun et de se concevoir, non plus comme
un étre exclu et isolé, mais, au contraire, comme un étre suscep-

tible de créer de nouveau des relations. >

La question de I'identification est intéressante ici; elle n’appa-
rait pas en tant que telle dans les propos des professionnelles inter-
viewées dans ces deux associations, mais elles soulignent « quentre
eux ils se comprennent» (association 5, animatrice B, 11 mars
2020). La citation de Bacqué met aussi en évidence le recours a
Iexpression de «sas social» pour qualifier le groupe de parole.
Dans le cas de groupe de deuil, celle-ci évoque le réle que la société
se doit de jouer pour intégrer la mort et la médiatiser*. A plus
petite échelle, les participant-e-s représentent ici une sociéré dans la
société, effectuant un travail de représentation de la mort rendu
possible par la médiatisation.

PORTEE DES PRESTATIONS

La portée des prestations suppose de se questionner, sur la base des
pratiques et des discours étudiés, d’une part sur la nature théra-
peutique ou non du suivi proposé et d’autre part sur le sentiment
d’appartenance qui émerge de celui-ci alors méme qu’il se veut
ponctuel dans le temps long du deuil.

Les professionnelles rencontrées soulignent leffet thérapeutique
de leur accompagnement dans un discours fonctionnant comme
rhétorique professionnelle sur laquelle elles fondent leurs actions,
tout en se gardant de se considérer comme des thérapeutes. Le cadre
de prise en charge collective en groupe de parole différe du cadre
d’une thérapie, centrée sur I'individu et dont le suivi est individua-
lisé. Les suivis proposés provoquent cependant — au contraire d’une
thérapie individuelle — le développement d’'un sentiment d’appar-
tenance a un groupe, et plus largement a une communauté de pairs
endeuillés. Ce sentiment d’appartenance est toutefois de courte

33. Ibid., pp. 247-248.
34. Ibid., p. 253.
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durée, puisqu’il est corrélé au temps de prise en charge collectif, bien
que des liens puissent perdurer en dehors du groupe a linitiative de
certain-e-s de ses membres. Toutefois, il permet aux endeuillé-e-s de
réaliser le caractere partagé de ce qulelles et ils vivent et de trouver
dans le partage des clés pour leur propre situation de deuil.

Le role d’animation est central dans ce cadre collectif d’expression
de la parole. Selon l'animatrice A, leur fonction est certes d’animer,
mais «d’accompagner, soit faciliter I’échange, le partage, conduire
les endeuillé-e-s dans le chemin du deuil» (association 5, anima-
trice A, 11 mars 2020).

Ses propos démontrent que le réle d’animation ne concerne
pas que le cadre en lui-méme et la distribution de la parole. La
notion d’accompagnement est mise une fois encore en avant par
ces professionnelles pour qualifier la nature de leur réle et fonc-
tion au contact des endeuillé-e-s. Plus encore, le deuil est qualifié
de «chemin» en référence a la conception psychologique du deuil
comme « processus ».

Le groupe de parole comme type d’accompagnement a un dérou-
lement limité dans le temps, standardisé et collectif. Au contraire,
la prise en charge thérapeutique, notamment dans un cabinet de
psychologue ou psychiatre, se déroule en fonction de I'individu, sa
problématique, son rythme et ne se termine que lorsque celle-ci ou
celui-ci est prét-e. Cependant, Ernoult souligne que:

Si le but premier du groupe d’entraide n'est pas de faire un travail
psychologique, il savere que le fait de libérer les émotions, de les
nommer et parfois de les analyser ensemble, le fait aussi d’étre
témoin de cette demande chez les autres membres du groupe pro-

duit un effet thérapeutique [...].%»

Il s’agit ici de se questionner sur la nature, fonction thérapeu-
tique ou non, des groupes de parole du point de vue des profession-
nelles rencontrées, uniquement des femmes dans cette recherche.

35. Ernoult, 2004, pp. 52-53.
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La notion d’accompagnement ressort de maniere prépondérante
du discours des professionnelles rencontrées pour qualifier le type
de suivi proposé dans ces deux associations. Lintervenante est
décrite comme une tierce personne qui va:

Epauler, étre a c6té de la personne, lui proposer peut-étre un
cadre de compréhension de ce quelle vit, lui donner la possibilité
d’exprimer ses émotions, en tout cas de les reconnaitre, puis de les
valider. Cest aussi étre & coté de la personne pour l'aider a faire le
point sur I'avant et 'aprés prise en charge, en montrant le chemin
parcouru (association 4, directrice, 11 avril 2018).

Le terme «accompagnement», est le fait de «se joindre a
[quelqu’un] pour aller ot il va en méme temps que lui»*, ce qui
suppose d’étre a coté sans fonction de guidage. Dans les faits, ce
n'est donc pas ce qui est réalisé dans le cadre des suivis proposés
dans les associations 4 et 5; effectivement, dans les deux cas, ['ac-
compagnante dirige les échanges, mene les entretiens, définit un
rythme et un cadre?. Le terme «suivi» — parfois utilisé par les
professionnelles rencontrées — rend compte pour sa part de la
dimension évaluative de leur role face a la situation psychosociale
de l'endeuillé-e. Les analyses suggerent que dans les propos de la
directrice, les deux termes sont cependant utilisés pour rendre
compte de deux fonctions — professionnelle et institutionnelle —,
I'une étant Paccompagnement par les intervenantes des endeuil-
lé-e-s, autre des prestations de suivi proposées par 'association.

La notion d’accompagnement permet également de mettre en
exergue les différences entre ce qui est proposé dans les associa-
tions 4 et 5 et un suivi thérapeutique:

Ce qui est défini, cest que ce nest ni un lieu de soins ni un lieu
médical. Et je pense que ¢a, ¢a fait pas mal la différence. Je pense
que ¢a nous donne accés & des gens beaucoup plus facilement
parce que ¢a fait moins peur et qu'aussi cest une proposition de
suivi qui est trés limitée dans le temps. Donc on ne va pas chez

36. Rey eral., 2016.
37. Baussant-Crenn, 2004a, p. 102.
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un thérapeute tout en ne sachant pas quand on en ressortira.
Ca fait moins peur. On est plus dans le soutien et 'accompagne-
ment. Dailleurs, on n’est pas remboursé par les caisses maladie, et
¢a atteste vraiment du coté non médical ou du non-soin (associa-
tion 4, intervenante B, 2 mai 2018).

Ces propos mettent en avant une conception de la prestation
en réaction a ce qu'elle n'est pas. Clest-a-dire quelle n’est pas une
prise en charge médicale, notamment puisqu’elle n’est pas prise en
charge par les assurances (LAMal et complémentaires). Dans ce
sens, les groupes de soutien ne sont pas pergus comme thérapeu-
tiques, car ils visent «un accompagnement ponctuel et non pas
de soigner» (association 4, directrice, 11 avril 2018). Plus encore, la
psychologue et intervenante C souligne le caractere moins formel
de la prise en charge au sein des associations, au contraire d’une
prise en charge thérapeutique en cabinet (association 4, inter-
venante C, 3 février 2018). Pour la directrice de l’association 5
(11 avril 2018), le parcours proposé a toutefois un effet thérapeu-
tique, puisqu’il permet de soutenir les individus dans un moment
de perte et de rupture. La nuance se situe entre aide thérapeutique
et accompagnement ayant un effet thérapeutique selon cette profes-
sionnelle au sujet de la prestation proposée dans cette association.
Diailleurs, selon la directrice de I’association 5: «On n’est pas des
thérapeutes et cela on le dit aussi aux gens. On les recoit, on les
voit, on les suit. Mais on ne fait pas des suivis sur des années. On
est des généralistes» (association 5, directrice, 20 mars 2018). Ces
prestations ne remplacent pas un suivi thérapeutique et les profes-
sionnelles rencontrées se positionnent avec beaucoup de précau-
tions comme étant des intervenantes ou accompagnatrices, mais
pas des spécialistes ni des thérapeutes. Malgré tout, le bénéfice de
l'accompagnement avec un effet thérapeutique positif sur le vécu
du deuil n’est en soi pas possible & démontrer pour les profession-
nelless. Dans ce sens, ce discours participe avant tout a la rhéto-
rique professionnelle permettant de justifier leurs pratiques.

Dans son article intitulé « Accompagner le deuil: quelles pra-
tiques pour quels accompagnants» (2004), la psychologue Camille
Baussant-Crenn met en évidence de maniere schématique que

SOUTIEN PSYCHOSOCIAL PENDANT LE DEUIL 295



I'accompagnement du deuil dépend de la formation et du cadre
théorique de référence des intervenante-s. Ainsi, les accompa-
gnante-s psychologues seront plus centré-e-s sur la souffrance de
'endeuillé-e et son «lien inconscient unissant le sujet au défunt, les
divers mécanismes psychiques a I'ceuvre»*®. Les accompagnante-s
sans formation psychologique seront, pour leur part, plus centré-e-s
sur «!’ici et maintenant, de ce qui peut soutenir 'endeuillé dans
son quotidien»*. En définitive, les actions de ces accompagnant-e-s
s'inscrivent dans une dimension plus psychosociale que psychique,
méme si toutes et tous les intervenante-s, avec ou sans formation
psychologique, restent attentives et attentifs aussi bien a 'une qu'a
lautre dimension.

Du point de vue des endeuillé-e-s, selon la psychologue et inter-
venante C, le parcours proposé est en revanche percu comme rele-
vant de la thérapie pour les personnes concernées: « C’est associé a
une thérapie. Il y a quelque chose quand méme de 'ordre thérapeu-
tique pour eux parce qu’il va y avoir des séances, parce qu’il y a des
démarches» (association 4, intervenante C, 3 février 2018).

Mes analyses montrent que les professionnelles rencontrées se
positionnent dans un entre-deux concernant leur conception du
deuil, mais aussi de leur role et de leur pratique. D’une part il sagit
d’acter que le deuil est un «processus long» qui peut étre vécu dif-
ficilement, et de l'autre que ce n'est pas une maladie requérant de
maniére automatique un suivi médical. Cette méme perspective se
retrouve dans Iétude Baussant-Crenn sur les accompagnante-s du
deuil qui «d’emblée, tous rappellent qu’il sagit d’un phénomene
«naturel», méme si ses manifestations évoquent plutot la “mala-
die”»*". Les prestations proposées dans les associations 4 et 5
répondent a cette perspective, comme le rapporte la psychologue
et intervenante C:

Le défi est de ne pas tomber dans un de ces deux extrémes [bana-
lisation ou pathologisation]. Donc on essaie de se placer peut-étre
un peu dans la nuance par rapport a ¢a. On légitime les réactions.

38. Ibid., p. 100.
39. Ibid., p. 101.
40. Ibid., p. 102.
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On a un accompagnement qui est plutdt & court terme aussi dans
I'idée quon est convaincu que les personnes, elles ont des res-
sources pour faire face a cette épreuve de vie. Mais on ne leur dit
pas non plus que cela va étre facile! Ou peut-étre qu'a un moment
donné, au contraire, elles ont besoin d’étre accompagnées par
quelque chose de plus... et 13, on ne va pas non plus donner le
message a la personne quelle en a pour deux ans de thérapie!
(association 4, intervenante C, 3 février 2018).

Cet entre-deux dans la conception de I'accompagnement pro-
posé fait écho aussi aux discours portés par les professionnelles
interviewées sur la nécessité relative d’avoir un soutien profession-
nel pendant le « processus de deuil ». D’une part elles se défendent
de penser que chaque endeuillé-e a besoin d’'un accompagnement,
et d’autre part que le suivi qu'elles proposent peut suffire a toutes
les personnes en deuil. Ainsi, elles énoncent le fait que I'accompa-
gnement n'est pas nécessaire pour chacun-e et qu’il ne faudrait pas
que le message qulelles véhiculent soit celui d’un recours systéma-
tique a 'accompagnement (association 4, intervenante C, 3 février
2018). Mais elles font aussi attention a ne pas se positionner
comme des actrices avec une baguette magique — pour reprendre
leur métaphore — qui peuvent résoudre toutes les situations.

Le renvoi vers des spécialistes — les médecins de famille, les
psychiatres, les psychologues — constitue une solution face a des
situations auxquelles ces professionnelles ne peuvent étre des res-
sources suffisantes. Confrontées aux limites de leur accompagne-
ment, les intervenantes orientent les endeuillé-e-s vers le champ
médical: «On peut quand méme un tout petit peu les épauler.
Avec une ou deux béquilles, cela peut suffire. Mais s’il faut plus,
il y a quand méme des gens spécialisés dans le médical» (asso-
ciation 4, intervenante B, 2 mai 2018). Camille Baussant-Crenn
met également en avant cette dimension réflexive que les accom-
pagnante-s développent sur leur «champ de compétences, [leur]
savoir, [leur] savoir-faire»*!, qui établissent les limites de leur inter-
vention avant de passer le relais.

41. Ibid., p. 105,
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Dans le cadre de cette recherche, jai élaboré plusieurs straté-
gies pour rentrer en contact avec ces spécialistes, sans succes. Tout
d’abord, jai cherché a rencontrer des médecins généralistes; une
seule a répondu et, de son avis, les endeuillé-e-s ne consultent pas
sous le motif de deuil, mais pour une manifestation physique du
deuil, comme la fatigue due a des difficultés de sommeil. La méde-
cin généraliste prend le temps de les écouter pendant le temps de
consultation de trente minutes mais ne met pas en place un suivi
dans le long terme, sauf si la manifestation physique doit étre traitée
médicalement (indépendante 2, médecin généraliste, 18 juin 2018).

Quant aux psychologues et psychiatres, aucun-e n’a répondu a
mes courriers postaux. J’ai tenté par la suite de poster une demande
d’entretiens sur la page du réseau social Facebook des psychologues
de Suisse romande; jai recu une seule réponse d'un psychologue
me disant que le deuil n’était pas un motif de consultation en soi, a
la limite un des facteurs expliquant une prise en charge. Je n’ai pas
pu obtenir de rencontre. La psychologue et intervenante C, ainsi
que la psychologue de I'institution 1, sont les seules psychologues
rencontrées dans le cadre de cette recherche, alors méme que toutes
et tous les professionnelle:s rencontré-e-s dans les lieux d’enquéte
évoquent le role des médecins et des psychologues indépendante:s.

Hormis cette réflexion — en soi une limite de cette recherche —,
lorientation vers une option de prise en charge thérapeutique
est donc le recours privilégié pour ces intervenantes lorsque leurs
actions ne sont pas jugées suffisantes ou pertinentes. En cela, leur
travail d’évaluation est primordial, autant au début de la prise en
charge quen fin de parcours.

Au terme du parcours de I'association 4 ou des séances du groupe
de parole de l'association 5, les endeuillé-e-s sont invité-e-s 2 un
entretien individuel de fin de prise en charge. Celui-ci a comme
objectif d’effectuer un bilan de la situation. Laccent est mis sur le
processus vécu, autant en tant que prise en charge collective que
le cheminement personnel réalisé au sein du groupe. L'échange
se déroule autour des questions suivantes: « Comment ils envi-
sagent la suite de leur processus de deuil dans un avenir proche?
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Comment ils se sentent? Quelles difficultés rencontrent-ils? Est-ce
qu’ils auraient besoin d’un autre suivi?» (association 5, animatrice
A, 11 mars 2020).

Ces questionnements permettent a ’intervenante d’étre atten-
tive ou de percevoir les besoins ou les vulnérabilités des endeuil-
lé-e-s et, si nécessaire, les orienter vers d’autres professionnelle-s.
Pour elle, 'importance est que 'endeuillé-e soit «outillé-e, armé-e»
(association 5, animatrice B, 11 mars 2020) pour faire face a son
deuil. Le fait d’outiller individu en deuil est un élément déja
relevé dans 'accompagnement proposé par les professionnel-le-s de
l'unité de soins palliatifs de I'institution 1. Il fait écho ici a cette
capacité des individus a affronter et vivre leur deuil de maniere
individuelle apres avoir été amenés a prendre conscience de leurs
propres ressources. Le but étant que 'endeuillé-e puisse ensuite
continuer son «processus de deuil» de maniére autonome, sans les
professionnel-le-s.

Cette invitation a vivre son deuil sans un accompagnement a long
terme est soutenue certes par les discours des professionnelles de ces
associations, mais également par les prestations en elles-mémes qui
sont construites de maniere a étre courtes dans le temps, avec un
nombre de séances prédéterminé. Informellement, il y a 1a une forme
d’injonction — qui n'est pas verbalisée en tant que telle — aux
endeuillé-ess 4 ne pas s’installer dans une relation avec les interve-
nantes. Cette perspective se révele d’ailleurs dans les propos de la
psychologue et intervenante C, pour qui le risque de dépendance des
endeuillé-e-s avec les professionnel-le-s peut devenir critique:

Le risque, cest que l'on pourrait étre identifié nous comme la res-
source. Parce que les gens sont contents. Mais cest un risque de
dépendance si on devient la seule ressource et on ne veut pas de
cela. On les aide a trouver leurs propres ressources parce que 'on
ne peut pas étre l1a pour eux dans le long terme (association 4,
intervenante C, 3 février 2018).

Elle poursuit en ajoutant que «nous ne devons pas faire le
chemin 4 la place des gens sinon ils ne pourront pas le faire seuls.

Vraiment, la personne doit pouvoir continuer ensuite parce quon
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ne peut pas en tant que professionnel étre toujours présent a
chaque moment de la vie quotidienne» (association 4, intervenante
C, 3 février 2018).

Ces propos me permettent de faire un lien entre l'objec-
tif d’outiller les endeuillé-e-s et le risque de dépendance percu
par ensemble des professionnelle-s. Le fait de leur donner des
outils — capacité d’expression, gestion des émotions, identifica-
tion de leurs ressources, naturalisation et normalisation de leur
vécu — est une stratégie des intervenantes pour diminuer le risque
de dépendance. D’autant que, les professionnelles interviewées le
soulignent, le vécu partagé en groupe est souvent fort et doit étre
mis en évidence lors du bilan final, en rappelant par la méme occa-
sion le cadre déterminé dans le temps de l'intervention. Pour la
psychologue et intervenante C:

On aurait envie de dire «oui, on se revoit» parce quil y a quelque
chose de souvent trés beau et tres riche qui se passe dans ces accom-
pagnements. Alors on va déja le verbaliser, dire que 'on s'est appré-
ciés, que 'on a quelque chose dans un moment ol ¢’était tellement
dur. Mais aussi que ¢a a pu étre beau, que l'on a pu rire, que 'on
a pu sourire, que l'on a pu retrouver de la vie. Tout cela en restant
professionnel. Et que c’était une parenthése dans leur vie, leur vie
quotidienne (association 4, intervenante C, 3 février 2018).

Ce verbatim contredit pourtant ce qui est proposé en pratique
dans l’association 5. Tout du moins, cela nuance la rupture de la
relation professionnelles-endeuillé-e-s a la fin de la prise en charge
collective. Lors de l'entretien de fin, les professionnelles demandent
aux endeuillé-e:s si elles ou ils souhaitent étre recontacté.e-s trois
mois plus tard pour reprendre des nouvelles. Selon elles, beaucoup
expriment la volonté d’avoir ce contact ultérieur, que ce soit télé-
phonique ou lors d’une rencontre. Les professionnelles en prennent
alors note dans leur agenda. Selon elles, ce besoin trahit le fait
que les endeuillé-e-s ne savent pas comment elles et ils vont réagir
dans le temps a la fin de la prise en charge et craignent de perdre
cet espace de parole pour décharger ce quelles et ils vivent (asso-
ciation 5, animatrices A et B, 11 mars 2020). Cette proposition
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de contact ultérieur est récente au sein de I’association 5 (moins
d’une année) ; elle émane d’une réflexion des professionnelles face
a plusieurs témoignages d’endeuillé-e-s qui énongaient une impres-
sion d’abandon a la fin du groupe de parole, un sentiment «d’étre
laché dans la nature sans parachute» (association 5, animatrice B,
11 mars 2020). Dans les faits, la prise de contact permet d’ouvrir
un espace d’échanges en reprenant des nouvelles, sans que celui-ci
ne débouche sur une demande de suivi pour autant (association 5,
directrice, 20 mars 2018).

Que ce soit au sein de I’association 4 ou 5, des moments collectifs
sont également organisés. Dans l'association 5, il sagit d’un repas
canadien de fin d’année, au moment des fétes de Noél, qui regroupe
les participante-s de toute l'année. Certain-e-s se connaissent,
d’autres pas. Les animatrices soulignent le sentiment d’apparte-
nance ressenti par les endeuillé-e-s, qui forment une communauté:

Dans ce moment informel de fin d’année lors du repas cana-
dien, les gens se mélangent et il y a cette cohésion. Ils discutent
entre eux, méme ceux qui ne se connaissaient pas. Le fait d’avoir
chacun vécu un deuil fait que on appartient & une espéce de
communauté (animatrice A, 11 mars 2020).

Dans l'association 4, cette reconnaissance entre pairs endeuil-
lés est également identifiée lors de rencontres organisées quatre
fois par année, autour d’une activité (cuisine, land art, etc.), entre
quatre ou cinq familles sur proposition des professionnelles en
fonction de ce qu’elles vivent. Or, lors de ces moments les familles
se reconnaissent dans un vécu partagé factuel (perte d’un enfant,
d’un pere, d’'une mere), mais aussi dans leur vécu face a l'environ-
nement qui les entoure, comme cest le cas dans I'exemple suivant
tiré d’un entretien avec la directrice:

Je trouve que ce qui est intéressant Cest vraiment qu’ils se recon-
naissent sur un truc. Je me souviens d’'une journée dans la forét
avec des familles qui avaient perdu un enfant, autour du land arz.
Ils avaient dessiné un visage dans un arbre et ils racontaient que

cela représentait les visages de tous ces gens qui regardent, qui
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les regardent et qui ne savent pas quoi dire... Et ils partageaient
cela. Voila c’érait se reconnaitre autour d’un truc qu’ils sont seuls
A vivre (directrice, 11 avril 2018).

Cette dimension ressort également de I’évaluation des groupes
d’entraide proposés a I'hopital de Saint-Nazaire: les besoins de
sortir de I'isolement et de «trouver un autre semblable»*? sont les
motifs principaux de participation aux groupes. Si la notion d’ap-
partenance a été utilisée pour rendre compte de 'impact sur l'en-
semble des liens d’affiliation de I'individu en deuil®, elle semble
toutefois recouvrir dans le cadre des groupes de parole un senti-
ment inverse: son effet d’afhiliation provoque un nouveau groupe
d’appartenance qui fonctionne comme une ressource qui nest pas
source de pressions au «travail de deuil». Dans son article intitulé
Le deuil, expérience de fraternité et d altérité. Le groupe d'entraide,
expérience d appartenance, Dominique Davous* fait le constat que
les endeuillé-e-s se retrouvent aujourd’hui marginalisé-e-s, idée aussi
décrite chez Ernoult®:

[Or1] le groupe d’entraide offre la possibilité de recréer du lien
social en faisant vivre une expérience d’appartenance, qui s'ancre
avant tout sur la force du récit et du témoignage et repose sur un
cadre rigoureux. L'écoute et le partage au sein du groupe contri-
buent & élargir les ressources de chacun, a donner ou & redonner
de la confiance dans ses capacités de répondre a I'épreuve, engen-
drant ainsi une bonne image de soi et son réle. ¢

La notion de parenthése — «c’était une parenthése dans
leur vie, leur vie quotidienne» (association 4, intervenante C,
3 février 2018) » — est importante car elle souligne le caractere
ponctuel de 'accompagnement proposé. Or, le temps de suivi n’est
pas corrélé a la temporalité du vécu du deuil lui-méme. En consé-
quence, si la pratique d’accompagnement est circonscrite dans

42. Compagnon, 2010, p. 19.

43. Crettenand et Soulignac, 2014.
44. Davous, 2005.

45. Ernoult, 2006.

46. Davous, 2005, p. 102.

302 DE LA FIN DE VIE AU DEUIL



un temps précis, les professionnelles ont un discours sur le deuil
lui-méme qui ne connait pas de fin en soi. Le vécu du deuil n'est
donc pas congu dans la méme temporalité que la prise en charge,
puisque celui-ci est plus long que 'accompagnement proposé.

Dans les discours des professionnelles rencontrées dans les asso-
ciations 4 et 5, la notion de temporalité est d’une part présente
pour rendre compte du caractére ponctuel de la prise en charge, et
d’autre part pour expliciter les difficultés rencontrées par les per-
sonnes en deuil entre ce quelles et ils vivent et les attentes de la
société:

Le déceés d’'un membre de la famille est un facteur de fragilisation
important qui est souvent un grand décalage entre le temps réel du
deuil et les attentes de la société. La, on avait des mamans dont les
maris sont morts par accident, qui parlaient de leur belle-famille,
de leurs amis qui leur disaient: « Quand tu auras fait son deuil,
on va boire un café» ou des choses comme ca... Dans le deuil, les
familles sont dans un autre temps. Elles sont dans une autre réalité
et puis il y a cette idée de faire son deuil, du processus de deuil,
qui sest banalisé et qui est souvent mal compris, comme quoi ils
devraient tres rapidement passer a autre chose. Or, au contraire, le
processus de deuil nécessite d’entrer dedans, de pouvoir vivre ses
émotions, les laisser sexprimer et de ne pas répondre aux attentes
extérieures. Donc voild pour nous clest vraiment important de
mettre I'accent la-dessus, sur ce besoin d’avoir un temps pour le
deuil, sur le besoin de pouvoir exprimer, de pouvoir aller mal, le
droit d’aller mal aussi (association 4, directrice, 11 avril 2018).

Dans cet extrait, un lien est établi entre la temporalité du deuil,
les attentes extérieures et la nécessité de vivre le deuil comme un
facteur de fragilisation réel. Selon cette directrice, cest le déca-
lage temporel ressenti avec le monde extérieur qui fragilise les
endeuillé-es, tiraillé-e-s entre ce quelles ou ils ressentent et vivent
et les attentes extérieures pour avancer et sortir du deuil rapide-
ment. Selon Baussant-Crenn, si «la pression sociale aurait ten-
dance A clore cette “affaire” au bout de deux ou trois mois [...]
Les accompagnants semblent ainsi étre les porte-parole qui visent
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a faire évoluer les mentalités A 'égard de la mort»?. Ce role des
professionnel-le-s a été, lors des premieres vagues de Covid-19, plus
visible. Leurs discours pour alerter les politiques publiques de I'im-
portance pour les endeuillé-e-s de pouvoir participer aux ritualités
funéraires et se retrouver en communautés familiales ou amicales
pour vivre leur deuil ont été relayés par les médias. D’une part
il y a eu une volonté de ne pas banaliser le « processus de deuil»,
d’autre part d’agir de maniére préventive aux possibles deuils com-
pliqués, en garantissant un acces aux professionnel-le-s de I'accom-
pagnement alors méme que plusieurs associations ont dii stopper
leur suivi de groupe.

Cette injonction ressentie par les personnes en deuil a aller
mieux — et vite — les conduit, selon l'intervenante C (associa-
tion 4, 3 février 2018), a recourir ou accepter de recourir a une
médication. Cette prise médicamenteuse (antidépresseurs, anxioly-
tiques, somniferes principalement) atténue les symptomes possibles
du deuil (angoisses, pleurs, perte de concentration, insomnie, etc.).
Cependant, les professionnelles relevent que les personnes en
deuil — en plus de développer une dépendance a ces médica-
ments — se retrouvent tout de méme confronté-e-s a leur deuil plus
tard, au moment de l'arrét du traitement. Or, entre-temps des mois
ou des années peuvent s'étre écoulés et leur environnement est alors
encore moins enclin 2 comprendre ce changement dans leur com-
portement quau moment du déces. Il en résulte alors une culpabi-
lité chez la personne en deuil «a n’avoir pas encore fait son deuil»
(association 4, intervenante C, 3 février 2018).

Ce chapitre met en évidence les prestations existantes en aval
du déces participant a la gestion professionnelle du deuil. Celles-ci
ont comme principales caractéristiques d’étre collectives, faculta-
tives et ponctuelles. Elles permettent, a la demande de la personne
en deuil, de rejoindre un groupe d’endeuillé-e-s qui partage une
expérience commune, celle du déces d’un proche, et de consti-
tuer ainsi une communauté de pairs. Les professionnel-le-s garan-
tissent un lieu str d’écoute, d’échanges et d’entraide permettant
a lendeuillé-e d’identifier ses ressources pour continuer ensuite

47. Baussant-Crenn, 2004a, p. 102.

304 DE LA FIN DE VIE AU DEUIL



individuellement et sans aide professionnelle son «processus de
deuil». Décorrélé du temps du deuil lui-méme, cet accompagne-
ment dure en moyenne quatre mois a raison d’une séance collective
tous les quinze jours. Laccompagnement proposé, qui n'est pas une
thérapie en soi, a toutefois un effet thérapeutique en outillant I'in-
dividu face a son vécu.
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LA NARRATION DE L'INTIME, ENTRE EFFET
THERAPEUTIQUE ET POLITIQUE PUBLIQUE

e dernier chapitre place la question de la temporalité de I'ac-
compagnement des personnes en deuil dans un paysage
d’interconnexion des dispositifs et interroge les liens entre nar-
ration, soutien par I’écoute, professionnalisation et santé publique a
partir de I'analyse des discours et des pratiques professionnelles réa-
lisée. Le glissement depuis les années 1980 vers une gestion de plus
en plus professionnelle du deuil repose sur le discours méme des
professionnelle-s qui légitiment leur accompagnement par le besoin
de (se) raconter des personnes en deuil et auxquelles elles et ils
offrent des espaces d’écoute. Ce modele repose sur des conceptions
psychologiques prédominantes dans 'accompagnement du deuil et
donc de I'intimité, tout en étant soumis a des normes sociales.
Pour les professionnelle-s, la professionnalisation de I'accom-
pagnement entraine une division des tiches avec des formes de
délégations formelles et informelles en fonction du caractére
«pathologique» ou non du deuil qui marque lorientation des
proches vers d’autres dispositifs plus spécialisés en cas de néces-
sité. Les éléments analysés mettent en évidence un panorama de
dispositifs riches et denses, mais marqués par une discontinuité de
la prise en charge pour les proches et les endeuillé-e-s. Si cette dis-
continuité est regrettée, elle permet notamment tout de méme, par
des repéres temporels contenus dans la classification du DSM-V

du prolonged grief disorder', un filtrage continu des cas les plus
difhciles.

1. American Psychiatric Association, 2022.
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Ce chapitre questionne la place de ces dispositifs et celle du
deuil dans la santé publique. Si de nombreux dispositifs proposent
des lieux d’écoute, instruments de logique compassionnelle, ces
lieux sont également au sens du sociologue Didier Fassin® des
espaces de normalisation des conduites, tout comme la commu-
nauté au sens large avant le développement croissant des offres
d’accompagnement professionnel du deuil.

DISPOSITIFS RESSOURCES DE LACCOMPAGNEMENT DU DEUIL

Ce chapitre vise a enrichir les réflexions sur les interrelations entre
les dispositifs d’accompagnement du deuil et leur place dans le
paysage de la santé publique en Suisse romande. Il s'agit d’éléments
issus des associations 2 et 6 et de I'institution 3.

Dans le schéma ci-dessous, leur présence a été ajoutée a la
figure 4 et les liens entretenus avec les autres associations, institu-
tions, entreprises ou indépendante-s visibilisés par des fleches. Ces
lieux figurent en synthése dans PAnnexe 1.

2. Fassin, 2004.
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FIGURE 9: DISPOSITIFS RESSOURCES GENERALISTES
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Lassociation 2 promeut les soins palliatifs & un niveau canto-
nal. Elle est financée par la santé publique. Elle propose des forma-
tions intra ou extra-muros pour les professionnel-le-s des structures
médicales et sociales. Elle offre également une ligne téléphonique
pour répondre aux questions des professionnel-le-s, des patiente-s et
des proches sur la prise en charge palliative et les ressources exis-
tantes. Dans le cadre de cette enquéte, jai rencontré la responsable
du service qui participe au développement des prestations et qui
dispense des formations.

Lassociation 6 est une plateforme regroupant des associations
et indépendante-s proposant des prestations pour les proches
et les endeuillé-e-s (écoute, aide administrative, massage, théra-
pie, pompes funebres, etc.). Celle-ci a été créée en 2019 par une
indépendante (que je rencontre en 2018 lors de sa mise en place).
Si en 2019 la plateforme regroupait moins d’une dizaine de pro-
fessionnel-le-s, elle en compte plus du double en 2023. Lobjectif
est de visibiliser sur la base d’un seul site Internet plusieurs offres
d’accompagnement possibles et leur cotit pour les proches et les
endeuillé-e-s. Si les associations, institutions ou indépendante-s
peuvent formuler une demande pour y figurer (moyennant une
participation financiere annuelle), seul-e un-e prestataire par type
d’offre est accepté pour ne pas mettre les professionnelle:s en
concurrence. La plateforme n'est donc pas exhaustive de 'ensemble
des dispositifs existants, mais offre I'avantage d’une mise en réseau
entre les professionnel-les.

Linstitution 3 est un service cantonal de santé publique spécialisé
dans les politiques publiques pour les proches aidante-s. Ce service
veille au développement de prestations pour les proches et pour les
endeuillé-e-s & travers l'octroi de financements dans des associations
ou institutions soutenues par la santé publique.

Ces trois dispositifs ne dispensent pas directement de 'accompa-
gnement aux proches endeuillé-ess. Ils interviennent en soutien des
autres lieux et ils sont, a ce titre, des forces professionnelles ou poli-
tiques importantes dans la mise en visibilité ou le développement des
offres existantes dans le paysage des politiques publiques. Le schéma
proposé ci-dessus met également en évidence qu’il n’existe pas de
coordination générale des dispositifs d’accompagnement du deuil.
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Or, ce dernier élément questionne quant a la réalité d’un chainage
de professionnel-le-s dans I'accompagnement global des personnes
en deuil.

DISCONTINUITE ET RUPTURES

La multiplicité des dispositifs pour I'accompagnement des proches
en deuil est bien présente en Suisse romande, bien qu’il ne soit pas
non plus possible d’évaluer si elle est sufhisante. Lanalyse montre
toutefois que les offres de prestations sont corrélées a la temporalité
de ce que vit la ou le proche, entrainant des ruptures dans la prise
en charge globale avant-pendant-apres le déces.

Cette discontinuité et ces ruptures sont le résultat d’'une spécia-
lisation de I'accompagnement du deuil, d'une part au regard des
conceptions d'un deuil dit «normal» ou «pathologique», mais
également nourri par les discours des corps professionnels engagés
dans 'accompagnement, en fonction de leurs compétences. Cette
discontinuité, bien que regrettée par la plupart des profession-
nelle-s, trouve une résolution discursive par I'importance quelles
et ils mettent en avant de la responsabilité individuelle des proches
a demander de l'aide. Des lors, il est possible de considérer que la
multiplicité des intervenante-s justifie 'intégration de la catégorie
de deuil «pathologique» (prolonged grief disorder) dans le DSM-V
afin de veiller que les personnes en deuil soient adéquatement
accompagnées au fil du temps.

La prise en charge des personnes en deuil & travers les dispositifs
d’accompagnement observés permet d’émettre 'idée d’une pro-
fessionnalisation croissante du soutien du deuil, que ce soit par
des formations, l'orientation du public cible ou la prise en charge.
Comme nous I’avons vu dans le deuxi¢me chapitre, les profession-
nel-le-s ont pris peu a peu le pas sur la collectivité dans la prise en
charge des mourante-s et des proches en deuil. Le développement
des mesures de soutien au cours du XX siécle par I’Frtat, le secteur
privé ou les associations a entrainé une division des tiches, dont
certaines sont soumises a une logique marchande ou 4 un soutien
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financier étatique plus ou moins important. Cette segmentation
des spécialisations englobe schématiquement quatre champs:
le domaine médical, le domaine funéraire, le domaine associatif
(technico-administratif et psychosocial) et le domaine psycho-
thérapeutique. Cependant, méme si 'accompagnement est divisé,
tous les dispositifs ont en commun de reposer sur une conception
égocentrée et processuelle du deuil.

Le domaine médical est contraint & une professionnalisation
accrue depuis plusieurs dizaines d’années, que ce soit dans le sec-
teur public ou privé. Les normes sont strictes, le temps et les actes
minutés par des logiques financieres et assurantielles. Le personnel
engagé est formé et certifié.

Le domaine funéraire est ancré en Suisse dans une logique entre-
preneuriale et donc libérale. Ce secteur, majoritairement privé, est
sujet a des normes légales, mais dispose d’une marge de manceuvre
dans la gestion des cotts et donc des bénéfices. Les agente-s de
pompes funébres sont engagé-e-s sans formation spécifique, puisque
celle-ci n'existe pas. Depuis 2021, une formation certifiante d’'une
journée a toutefois été mise en place pour les agente-s des pompes
funébres?; elle reste toutefois facultative.

Le domaine associatif releve d’un secteur moins codifié, avec
une intervention de I'Etat quasi nulle. En revanche, les moyens
financiers sont plus faibles et la part de bénévolat plus grande. Les
intervenant-e-s ont des professions préalables éclectiques, I'accom-
pagnement du deuil sapprenant au contact des pairs ou par des
formations proposées par d’autres associations.

Finalement, le domaine psychothérapeutique fait figure de spé-
cialistes de I'accompagnement du deuil. Ces professionnel-le-s,
des psychologues ou des psychiatres, sont celles et ceux vers qui
les endeuillé-e-s sont orienté-e-s avant-pendant-apreés le deuil en
prévention ou 2 la suite d’une évaluation alarmante de la part des
autres professionnel-le-s des autres champs, pour prendre en charge
un deuil dit compliqué ou «pathologique». Formé-es et certi-
fié-e's, ces professionnelle:s proposent un accompagnement psy-
chologique ou psychiatrique. Cette délégation vers les spécialistes

3. RTS, 2021.
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psychothérapeutiques a d’ailleurs fait 'objet d’un développement
au chapitre Soutien psychosocial pendant le deuil de cette présente
recherche.

La professionnalisation de I'accompagnement du deuil prend
appui sur la conception dominante de ce quest un deuil, com-
ment il devrait se dérouler et en quoi il pourrait devenir — ou
est — «pathologique» pour les professionnel-less. Leurs concep-
tions sont théoriques, professionnelles ainsi que personnelles. Elles
sont normatives et codifiées a travers des prestations qui, a leur
tour, sont normées.

A un niveau théorique, les cadres dominants normatifs utili-
sés par les professionnel-le-s sont ceux du «tabou» de la mort?, de
la nécessité de se séparer des morts® et finalement des étapes du
deuil®. Le recours a ces perspectives, la premiére critiquant le rap-
port des sociétés modernes a la mort, les autres centrées sur une
vision individuelle du deuil, peut sexpliquer par le fait que les
professionnel-le-s rencontrent habituellement les endeuillé-e-s indi-
viduellement et non pas dans leur environnement et leurs interac-
tions sociales.

Or, ces conceptions, remises en question par les chercheuses et
chercheurs en sociologie de la mort depuis une vingtaine d’années,
sont fortes dans les discours des professionnel-le-s, & I'exception
peut-étre des deux psychologues, du pasteur et du diacre rencon-
tré-e-s. Dailleurs, la formation certifiante suivie par ces psycholo-
gues démontre que P'accessibilité aux nouvelles théories se déroule
par le biais de la formation extra-muros. Et puisque la majorité de
la formation des professionnel-le-s des associations et des pompes
funebres se déroule intra-muros entre pairs, les conceptions
socio-anthropologiques actuelles peinent a trouver leur public.
Dans l'analyse des dispositifs, le sociologue Jean Foucart” met en
évidence que la professionnalité des intervenante-s ne passe pas
par la qualification, mais par la démonstration d’étre compétent-e
dans son cadre de travail. Dans cette perspective, la formation

4. Thomas, 1975b.

5. Freud, 2004.

6. Kiibler-Ross ez al., 2009.
7. Foucart, 2009, p. 21.
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n'est donc pas centrale, voire elle empéche un certain brouillage
nécessaire entre bénévoles qualifié-e-s et professionnel-less avec
une qualification autre que celle de leur champ d’intervention®.
Dans ce sens, la légitimité professionnelle provient des pairs et
non de diplémes. La distinction entre profession et profession-
nalisme’ permet de penser cette situation dans laquelle le profes-
sionnalisme s’exerce sans profession, mais au regard du respect des
considérations éthiques et de la qualité de I’intervention. Les dis-
cours des professionnelle:s de ces dispositifs démontrent qu’elles
et ils se positionnent comme expert-e-s, voire «responsables» du
«bon» déroulement du deuil a venir. La rhétorique professionnelle
déployée est donc celle de compétences d’accompagnement et
d’impacts majeurs sur le deuil, dont Ieffet réel ne peut, en réalité,
pas étre vérifié par leurs soins, ni par les miens au regard des choix
opérés dans cette thése.

Au niveau professionnel, les conceptions du deuil sont issues
des perspectives théoriques mobilisées au sein des dispositifs, en
vase clos. Cette situation sexplique par une formation et donc
une socialisation par les pairs au deuil et & son accompagnement.
Lorsque des formations sont suivies en cours d’emploi, elles sont
organisées par d’autres associations. C'est le cas de l'association 4
qui propose des formations, mais aussi des associations 2 et 6. Ces
deux dernieres ont la particularité de ne pas proposer d’accompa-
gnement direct de personnes en deuil; I'association 2 soutenant
les professionnel-le:s en lien avec les soins palliatifs, I'association 6
proposant une plateforme des dispositifs de 'accompagnement du
deuil. Leurs positions les positionnent comme des structures de
référence pour les autres dispositifs dans ce champ, d’un point de
vue de la santé publique pour I’association 2 et d’un point de vue
professionnel pour l'association 6.

Comme l'analyse portant sur les qualificatifs de #hérapie ou effer
thérapeutique I'a mis en évidence, les conceptions sancrent et se
divisent entre une perspective d’'un deuil dit « normal» ou «patho-
logique». De cette dichotomie découle l'accessibilité aux presta-
tions ou une orientation vers «les spécialistes» du deuil auxquels

8. Idem.
9. Desaulniers ez al., 2003.
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les professionnel-le-s déleguent la prise en charge. La question de
savoir qui déleégue I'accompagnement du deuil entre généralistes
et spécialistes peut dailleurs étre discutée. Effectivement, la lec-
ture sociohistorique de la gestion communautaire 2 une gestion
plus professionnelle du deuil développée a montré que, jusquau
développement de la psychiatrie et de la psychologie, I'accompa-
gnement du deuil est du ressort essentiellement des collectivités
sociales et familiales, puis des associations. Dans ce sens, il y a
aujourd’hui une délégation des intervenante-s généralistes aux spé-
cialistes. Toutefois, il est aussi possible de considérer queen raison
des conceptions théoriques issues des champs de la psychanalyse,
de la psychologie et de la psychiatrie, les spécialistes déleguent aux
professionnel-le-s des associations la prise en charge de ce qui est
considéré comme relevant d’'un «processus de deuil» «normal».
Finalement, une perspective de double mouvement est également
possible ici, soit que I'accompagnement du deuil, s’il est d’abord
aujourd’hui du ressort des généralistes, a été dans les années 1960-
1970 investi par les spécialistes. Apres avoir catégorisé le vécu de
deuil entre «normal» et «pathologique», celles-ci et ceux-ci ont
délégué aux généralistes la prise en charge des endeuillé-e-s qui ne
présentaient pas de complications. Cette délégation va toutefois
avec la réalisation de la part des généralistes d’une évaluation pré-
ventive des situations a risque et dans le cas de doute d’'une réorien-
tation de 'endeuillé-e vers les spécialistes.

Les catégories du «normal» et du «pathologique» méritent
d’étre déconstruites en lien avec le deuil. De maniere générale,
ces catégories sont présentées comme constitutives de la médecine
et elles sont aujourd’hui encore largement utilisées'®. Leur carac-
tere n'est pas figé, puisquelles sont sujettes a des transformations
régulieres. Toutefois, si elles ont été modifiées, les chercheuses et
chercheurs en sciences sociales Mathieu Amrinjon, Céline Cherici
et Pierre-Olivier Méthot mettent en avant que, construites par la
médecine clinique et utilisées dans celle-ci, les pratiques peinent
elles & évoluer'. Dans ce méme ouvrage, la philosophe spécialisée
en épistémologie de la médecine Elodie Giroux souligne comment

10. Arminjon ez al., 2022, pp. 7-8.
11. Ibid., p. 9.
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la mise en évidence des facteurs de risque est considérée comme
équivalente a la maladie et remplace le diagnostic'?. Or, les données
empiriques analysées révélent bien ’évaluation par les profession-
nelless généralistes de facteurs de risque chez I'endeuillé-e (soli-
tude, deuils multiples, maladies, précarité, conflits familiaux, etc.)
comme base d’orientation des proches vers les spécialistes.

La sociologue Nadia Veyrié questionne elle aussi cette classifi-
cation en lien avec le deuil issu de la psychanalyse. Elle montre
comment, a partir de cette discipline, le deuil a été réduit & un
symptome d’une maladie. Selon elle, la pathologie du deuil
prend racine dans I'idée que le «travail de deuil» n’est pas résolu.
Il s’agit donc de la capacité de I'endeuillé-e de se séparer de sa ou
son mort-e. Or, comme nous l'avons vu au chapitre introductif,
d’autres perspectives'® montrent que le maintien des liens (conti-
nuing bounds) est une piste de réflexion pour considérer le « pro-
cessus de deuil». De plus, la perspective psychanalytique pose
un autre dilemme selon Nadia Veyrié, a savoir «le deuil a-t-il une
fin?»". Cette sociologue termine sa réflexion en invitant a ne pas
«scinder le deuil normal et pathologique» comme «ne pas séparer
le deuil social et le deuil psychologique»'® puisque I'individu et la
société existent ensemble.

Toutefois, la répartition de 'accompagnement entre généraliste
et spécialiste permet de se questionner sur la pertinence de la mise
en place d’une catégorisation du deuil au niveau médical en fonc-
tion du temps écoulé. Effectivement, le diagnostic de prolonged
grief disorder (trouble de deuil prolongé) dans le DSM-V en 2022"
stipule que la présence de plusieurs symptomes au-dela d’'une année
apres le déces pour un-e adulte et de six mois pour un-e enfant
forme une situation nécessitant une prise en charge spécifique. Or,
dans un panorama de prise en charge morcelé entre différents dis-
positifs et professionnelle-s le temps écoulé entre le moment du
déces et la prise en charge constitue un repere clair permettant aux

12. Giroux, 2022, p. 74.

13. Veyrié, 2012, p. 125.

14. Stroebe et Schut, 1999; Neimeyer, 2001.
15. Veyrié, 2012, p.132.

16. Ibid., p. 134.

17. American Psychiatric Association, 2022.
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généralistes comme aux spécialistes de juger de la situation et de
proposer un accompagnement adéquat. Dans cette perspective, la
mise en place de la dichotomie deuil «normal» et deuil «patholo-
gique» répond a une nécessité formelle d’identification des risques
psychopathologiques chez les personnes en deuil. Elle permet en
outre de partager des repéres communs et d’éviter que des per-
sonnes a risque ne soient pas prises en charge au milieu de disposi-
tifs non centralisés.

Enfin, la conception personnelle des professionnel-le-s détermine
également les perspectives et les pratiques de prise en charge du
deuil.

Dans le cadre de mon terrain, plusieurs professionnel-le-s mont
demandé si j’avais personnellement vécu un deuil. Au-dela de cette
question, environ 40 % d’entre elles et eux m’ont fait part de leur(s)
propre(s) expérience(s) de deuil qui parfois les ont amené-e-s a se
reconvertir dans ce champ d’intervention'®. Dans son article sur
I'accompagnement des personnes en deuil, la psychologue clini-
cienne Camille Baussant-Crenn partage ce méme constat:

Je souhaiterais enfin souligner combien la motivation des prati-
ciens A exercer dans ce champ d’activité trouve un écho dans leur
histoire personnelle. Uexpérience de la perte — qu’il sagisse de
la mort d’un proche ou bien d’une séparation difficile — semble
avoir participé pour un grand nombre d’accompagnants, qu’ils
soient professionnels ou bénévoles, 4 leur investissement dans ce
domaine. Exercer dans un secteur aussi particulier n’est pas le
fruit du hasard: tous en sont conscients et I'expriment avec sim-
plicité. [...] Les personnes semblent avoir trouvé 12 une voie de
reconstruction en sengageant activement dans l'accompagnement

de deuil. ¥

Cette problématique est relevée également par la psychologue
et formatrice de I'association 4, qui me fait part quelle débute
généralement son cours par le visionnage d’un extrait d’'un épisode
de la série Six Feet Under dans laquelle un des professionnel-le-s,

18. Masciulli Jung, 2022, p. 21.
19. Baussant-Crenn, 2004a, p. 106.
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qui a été confronté au déces de sa femme, tente de faire réagir un
endeuillé — client de son entreprise de pompes funébres — de la
méme maniere que lui face & son deuil. Elle m'explique qu’il est
important que les professionnel-le-s qui accompagnent des personnes
en deuil prennent conscience que leurs propres expériences de deuil
peuvent étre des guides ou des pistes, mais qu'en aucun cas elles et
ils ne doivent calquer leurs pratiques sur leurs vécus au risque que
leurs expériences ne deviennent des cadres normatifs en soi.

Pour conclure, les conceptions sur le deuil sont donc issues des
conceptions théoriques (psychologiques et psychiatriques), profes-
sionnelles et personnelles des professionnel-le-s. Celles-ci donnent
un cadre normatif a leur discours et leurs pratiques, qui se trans-
mettent aux personnes en deuil en cela que les intervenante-s sont
garant-e-s d’'un savoir que les endeuillé-e-s viennent chercher pour
vivre leur « processus de deuil». Dans une perspective d’analyse des
dispositifs, ces pratiques et discours normatifs constituent ce que
les sociologues Nicolas Dodier et Janine Barbot nomment le 7éper-
toire normatif autour d 'un dispositif. Comme elle et il le décrivent,
ce répertoire n'est pas forcément cohérent dans son tout; il permet,
en revanche, de «lister ces attentes et comprendre comment les
individus élaborent des jugements au carrefour de plusieurs d’entre
elles»?°.

Dans le sous-point suivant, la modélisation des dispositifs d’ac-
compagnement du deuil permet de visibiliser les parcours de prise
en charge du deuil possibles pour les endeuillé-e-s et comment ces
différentes conceptions se matérialisent dans les dispositifs, au ser-
vice d’une certaine forme de discontinuité.

Il est utile de rappeler ici que le propos développé ne prone pas
un accompagnement du deuil comme une nécessité pour toutes et
tous les endeuillé-e-s. Il s'agit cependant de rendre compte des dis-
positifs existants pour les personnes en deuil qui ressentent un ou
des besoins divers de soutien et de la construction de ces dispositifs
dans un panorama global de 'accompagnement du deuil. De plus,

20. Dodier et Barbot, 2016, p. 434.
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les propos et les analyses portent sur les situations spécifiques de
deuil apres le déces dit a une longue maladie.

Dans le cadre de cette recherche, la pertinence accordée a lac-
compagnement du deuil avant méme le déces par la création de
liens et un soutien en amont du déces a été soulignée par le per-
sonnel de l'institution 1, le diacre et le pasteur de linstitution 5,
I'indépendante 3 et la directrice de I'association 5 comme étant
facilitateurs du deuil. Toutefois, I'analyse montre que cet élé-
ment reléve plus de la rhétorique professionnelle que de la réalité.
Effectivement, ce nest pas le modele dominant au sein de ces dis-
positifs d’accompagnement du deuil, les liens étant généralement
rompus au moment du déces ou apres les obseques. Dés lors, si la
problématique a soulevé la question de la continuité de la prise en
charge, I'analyse met en évidence de multiples ruptures et une dis-
continuité des liens entre professionnel-le-s, proches et endeuillé-e-s.

Or, l'ensemble des professionnel-le-s saccordent a dire que le deuil
se vit dans la durée. Caccompagnement prend plusieurs formes:
sociale, médicale, spirituelle, administrative, organisationnelle ou
psychologique. Ces différentes dimensions mobilisent des compé-
tences professionnelles différentes qui entrainent une multiplicité
d’actrices et acteurs. La densité des offres d’accompagnement exis-
tantes a pour conséquence un appauvrissement des liens entre pro-
fessionnel-le-s et proches endeuillé-e-s, car il sagit pour les proches
de sans cesse recommencer de zéro une nouvelle prise en charge en
fonction de leurs besoins et de se (re)raconter a chaque fois.

Les figures suivantes proposent une synthése des différents dis-
positifs en fonction des demandes des endeuillé-e-s face aux offres
de prestations possibles, selon les professsionnel-le-s. Ces modélisa-
tions permettent de «s’attacher & mieux saisir l'effet des trajectoires
des individus, concues elles-mémes comme des confrontations a
des dispositifs, sur la maniere dont ceux-ci abordent les nouveaux
dispositifs auxquels ils ont  faire face»*".

Dans la premiere modélisation ci-dessous, la ou le proche est
pris-e en charge par les équipes médicales et soignantes — notam-
ment en unité de soins palliatifs — et ensuite par les agente-s de

21. Ihid., p. 447.
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pompes funébres et les officiante-s. Laccompagnement au deuil se
déroule selon les professionnel-le-s également en amont du déces et
au moment de celui-ci par le biais d’un soutien psychosocial, d’'une
identification des ressources et d’'une évaluation des risques pou-
vant mener a un deuil compliqué. Ce modele est celui par lequel
tout-e proche passe lors d’un déces par maladie avec hospitalisation
en fin de vie. Cette visualisation de I'accompagnement met en évi-
dence l'arrét soudain de I'accompagnement professionnel a la suite
des obseques, de I'inhumation ou de la dispersion des cendres.

FIGURE 10: MODELISATION 1
DE LACCOMPAGNEMENT PROFESSIONNEL DU DEUIL

Dispositifs

Déces TEMPORALITE DU DEUIL

Dans le deuxieme modele, 'endeuillé-e prend contact avec une
association proposant de l'aide administrative, comme cest le
cas de l'association 1. La rupture entre les pompes funebres, les
officiante-s et ce soutien administratif n'est pas cassante, puisque
ces besoins ne sont que peu éloignés temporellement. De plus, les
officiant-e-s et les agente-s des pompes funebres sont en relation
pour les informations pratiques concernant la tenue des funé-
railles. Et Passociation 1 collabore directement avec des entre-
prises de pompes funebres, telles que les entreprises 2 et 3, pour
que les agente-s funéraires informent les endeuillé-e-s de 'existence
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de cette prestation et leur distribuent un flyer. La question de
l'orientation et des collaborations est un enjeu central, dans la
construction de ces dispositifs; si les connaissances de certain-e-s
enquété-e-s sont lacunaires (voire fausses), la mise en place de
I’association 6 permet, par une action bottom-up, de répondre a
cette problématique. Toutefois, la sélection des partenaires par
lassociation 6 — en fonction aussi de liens professionnels ou non
préexistants — implique une visibilité partielle des dispositifs exis-
tants. Toutefois, pour les professionnel-le-s accepté-e-s dans cette
plateforme, la mise en réseau est importante et permet autant
de connaitre les prestations des autres que de faire connaitre les
siennes. Ce mouvement garantit en principe une meilleure orienta-
tion des proches en deuil.

FIGURE 11: MODELISATION 2
DE LACCOMPAGNEMENT PROFESSIONNEL DU DEUIL

Dispositifs

Déces TEMPORALITE DU DEUIL

Le troisitme modele (modélisation 3A) ci-aprés montre une
demande de prise en charge de l'endeuillé-e via une prestation
de soutien psychosocial aupres de professsionnel-le-s, comme cest
le cas dans les associations 4 et 5. A ce moment-13, 'endeuillé-e
a bénéficié au préalable d’'un accompagnement administratif
(Figure 11) ou non (Figure 10). Dans le premier cas, la rupture
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temporelle entre les différentes formes de soutien est moins grande,
mais elle suppose une multiplication des démarches et des liens
pour les endeuillé-e-s.

Dans la modélisation 3B, la temporalité entre le soutien orga-
nisationnel et le soutien psychosocial est plus longue car, comme
nous l'avons vu dans le chapitre Soutien psychosocial pendant le
deuil, I'accessibilité a des prestations, comme un groupe de parole,
demande que I'endeuillé-e soit plus avancé-e dans son «processus
de deuil». Cavancement étant normé a une échelle temporelle et
non pas en fonction des ressources ou de I’état psychique de 'en-
deuillé-e, du moins sur le papier.

FIGURE 12: MODELISATION 3A
DE LACCOMPAGNEMENT PROFESSIONNEL DU DEUIL

Dispositifs

Déces TEMPORALITE DU DEUIL

322 DE LA FIN DE VIE AU DEUIL



FIGURE 13: MODELISATION 3B
DE LACCOMPAGNEMENT PROFESSIONNEL DU DEUIL

Dispositifs

Déces TEMPORALITE DU DEUIL

Finalement, le dernier modéle comprend I'accompagnement
en fin de vie et pendant le déces, l'aide organisationnelle, le sou-
tien technico-administratif et psychosocial et pour terminer l'aide
médico-thérapeutique. Comme pour la modélisation 3, toutes les
prestations ne sont pas investies par les endeuillé-e-s. Il peut donc
y avoir des coupures importantes entre aide administrative et aide
médico-thérapeutique ou entre aide organisationnelle et soutien
psychosocial.

Ce modele permet de visualiser d’une part les différentes possibi-
lités d’accompagnement dans leur ensemble, mais aussi le passage a
un registre thérapeutique en cas d’évaluation d’'un trouble du deuil
prolongé dont la fin de la prise en charge n'est pas connue. Le passage
d’une prise en charge généraliste 2 un accompagnement spécialisé
entraine aussi des colits plus importants pour les endeuillé-es, sur-
tout pour celles et ceux en situation de précarité et pour lesquel-le-s la
franchise de l'assurance maladie est élevée*?. Comme le montre cette
modélisation, cette prise en charge intervient généralement dans une

22. En Suisse, 'assurance maladie de base est obligatoire. Toutefois, I'assuré-e peut choisir
entre plusieurs modeles, entre une franchise de 300 francs et 2500 francs. Les consé-
quences sont dés lors que plus la franchise est élevée, plus lassuré-e participe financie-
rement a ses soins. A cela sajoute une quote-part de 10% de chaque facture médicale,
au-dela de la franchise jusqu’a concurrence d’environ 700 francs.
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temporalité plus éloignée du deuil, ce qui a du sens au regard de la
catégorisation médicale du trouble du deuil prolongé.

FIGURE 14: MODELISATION 4
DE LACCOMPAGNEMENT PROFESSIONNEL DU DEUIL

Dispositifs

Déces TEMPORALITE DU DEUIL

Ces différentes modélisations de I'accompagnement du deuil
montrent 'importance de la temporalité. Dans un article paru en
octobre 2022 dans la revue professionnelle AczualitéSociale sur la
base des données recueillies dans le cadre de cette these, je souligne
que Paccompagnement est a la demande des endeuillé-e-s, mais
pas a la carte pour autant, puisqu’il faut tenir compte de I’évalua-
tion des professionnel-le-s pour avoir droit aux prestations et de la
disponibilité de celles-ci*. De plus, comme le soulignent Nicolas
Dodier et Janine Barbot:

Cette temporalité affecte par ailleurs les individus ciblés par les
dispositifs, qui se retrouvent exposés a ces suites de séquences,
pour les unes déja congues dans leur enchainement, pour les
autres disponibles comme ensemble d’embranchements plus ou

moins définis. 2

23. Masciulli Jung, 2022, p. 21.
24. Dodier et Barbot, 2016, p. 432.
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Dans le cadre de l'accompagnement au deuil, I'absence de
coordination et d’échanges entre les prestations conduit plus a
une fragmentation de l'aide qu'a un enchainement.

Ces modélisations permettent également de visualiser le
morcellement de la prise en charge du deuil dans ces différents
aspects (accompagnement de fin de vie, obs¢ques, démarches
administratives, écoute, aide psychologique). Cependant, cer-
tain-e-s professionnel-le-s ont le sentiment de s’inscrire dans une
chaine d’actrices et d’acteurs qui répond aux besoins des proches
en deuil. D’autres professionnel-le-s sont en revanche plus sen-
sibles au fait que cette chaine implique un cloisonnement des
professionnel-le-s entre eux, un morcellement du soutien pour
les proches et surtout une série successive de ruptures pour les
endeuillé-es. Cest le cas pour la psychologue de I'association 1
pour qui il faudrait « plus de continuité dans la prise en charge,
donner des pistes, éviter les ruptures comme cest le cas mainte-
nant pour les personnes qui ont en besoin» (9 mars 2018). Seule
la composante temporelle du deuil — soit la durée depuis le
moment du décés — permet dés lors de créer un filet de sécurité
pour les proches qui effectuent ou entament des démarches de
soutien dans ’évaluation de leur situation.

Effectivement, chaque aspect du deuil est délégué d’un-e
actrice ou acteur du dispositif global & un-e autre, sans accompa-
gnement dans les demandes pour passer d’une prestation a 'autre
et sans suivi complet du parcours de I'endeuillé-e en demande de
soutien. Cette externalisation du suivi de deuil au monde associa-
tif ou libéral implique aussi que ceux-ci doivent se professionnali-
ser pour répondre aux demandes. Cependant, la discontinuité de
la prise en charge, qui repose sur la responsabilité de 'endeuillé-e,
est flagrante.

Le modele 1 (Figure 10) est la situation la plus courante et elle
montre que les endeuillé-e-s n'ont, pour la plupart, pas besoin
de soutiens supplémentaires et quelles et ils ont les ressources
personnelles, familiales et sociales adéquates pour vivre leur
«processus de deuil ». Toutefois, ce modele peut étre envisagé dif-
féremment, sous deux angles: les offres d’accompagnement exis-
tantes sont-elles suffisantes, connues et accessibles? Lendeuillé-e
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dispose-t-elle ou il de ressources personnelles suffisantes pour
entamer des démarches pour obtenir du soutien? Une hypo-
these peut étre formulée ici, soit que le morcellement des dispo-
sitifs entraine des situations de non-demande ou de non-recours
de la part d’endeuillé-e-s qui souhaiteraient ou auraient pour-
tant besoin de soutien 2 un moment donné de leur «processus
de deuil», soit parce que le systeme repose sur la responsabilité
individuelle de I'endeuillé-e, soit parce que les structures ne sont
pas connues.

Cette piste est soutenue par les propos de la directrice de I'as-
sociation 5 (20 mars 2018) pour qui les dispositifs actuels ne sont
parfois méme pas connus par les professionnel-le-s. Le résultat est
que les proches sont perdu-e-s et ne savent pas a4 qui sadresser.
Pour elle, il est clair que certain-e-s proches endeuillé-e-s renoncent
a entamer des démarches car elles et ils n’en ont pas I’énergie. Elle
imagine quune ligne téléphonique cantonale d’orientation serait
bénéfique ainsi que la création d’espaces de rencontres et de dis-
cussions entre professionnel-le-s comme cest le cas pour d’autres
thématiques dans les cantons (exemple: précarité, addictions, etc.).
Lidée va dans le sens de ce que l'association 6 a mis en place par
le biais de sa plateforme, soit de regrouper les professionnel-le-s
et non pas de créer encore de nouvelles prestations. De plus, elle
pense que les médecins de famille ont un réle plus important a
jouer dans l'orientation des patient-e-s et devraient étre associé-e-s
a la réflexion, ce quelle dit déja tenter de faire, mais sans succes.

Cette injonction a la responsabilité individuelle des endeuil-
lé-e:s a se renseigner, prendre contact, formuler ses besoins est
inhérente a la question de 'autonomie sur laquelle les politiques
sociales actuelles se sont construites. Or, cette perspective nie
les inégalités et les vulnérabilités des individus avec un risque
de sur-responsabilisation dans une vision de I'individualisme
moderne selon la sociologue Emilie Rosenstein®. Lexistence de
critéres diagnostics médicaux comme Cest le cas avec le rrouble
du deuil prolongé permet cependant de garantir la prise en charge

25. Rosenstein, 2018, p. 83.
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des situations les plus compliquées, pour autant toutefois que ces
endeuillé-e-s sollicitent un-e professionnel-le.

En conclusion, ces modeles permettent de visualiser que le
deuil est actuellement géré par les professionnel-le-s, du moins en
partie, a 'inverse de la gestion communautaire qui avait cours
principalement jusquau début du XX siecle avec une profession-
nalisation moins importante. En superposant les modélisations
de prises en garde par les profesionnel-le-s du schéma (Figure 1)
présenté au chapitre Penser la gestion professionnelle du deuil au
sein de dispositifs daccompagnement au schéma ci-dessous, on
constate bien que le systeme actuel est centré sur 'individu dans
une continuité avant-pendant-apres le déces.
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FIGURE 15: DEPLACEMENT ET DISCONTINUITE DE LACCOMPAGNEMENT

PROFESSIONNEL DU DEUIL (XX*-XXI¢ SIECLES)

GESTION PROFESSIONNELLE DU DEUIL
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Pendant la période de gestion communautaire du deuil, 'accom-
pagnement des endeuillé-e-s est pensé apres le déceés par une série de
normes sociales (comme le fait de «porter le deuil» avec des habits
spécifiques) ou par des associations d’aide et de soutien pour des caté-
gories spécifiques de personnes identifiées comme vulnérables (telles
que les veuves et orphelin-e-s de guerre). La critique du rapport des
sociétés occidentales face a la mort et au deuil dans les années 1950-
1980 a entrainé de nouvelles politiques de la fin de vie (soins pal-
liatifs, euthanasie, suicide assisté, etc.) et démocratisé I’accessibilité
a 'accompagnement professionnel du deuil dans une perspective de
processus soutenue par la psychologie et la psychiatrie. Toutefois, ces
modélisations montrent que les proches sont soutenu-e-s et accompa-
gné-e-s pendant la fin de vie (y compris par des politiques publiques
pour les proches aidant-e-s) et au moment du déces, mais que le « pro-
cessus de deuil» est lui laissé a la discrétion de I'endeuillé-e sans un
soutien large de la collectivité. Le deuil est invisibilisé et méme, il se
doit d’étre réglé dans un temps jugé « correct» sous peine d’étre percu
comme 2 risque, ce qui équivaut a un diagnostic de deuil «patho-
logique». Les normes collectives face a la mort et au deuil se sont
transformées, sans disparaitre. Les focales sur le bien-étre des proches
aidante-s et sur 'accompagnement de fin de vie ne sont pas ano-
dines; elles résultent de la mise en place de politiques publiques face
a ces objets devenus des enjeux de santé et d’économie publiques.
De cette mise a I'agenda politique résultent aujourd’hui des moyens,
des réflexions et des prises en charge spécifiques.

Dans le sous-chapitre suivant, la place du deuil dans les politiques
publiques est ainsi questionnée, a travers la capacité de narration des
personnes en deuil sur lequel repose la mise sur place de dispositifs
d’écoute et dont les professionnel-le-s se font écho. Sa possible insti-
tutionnalisation progressive la positionne comme un objet politique
encore en devenir.

LE DEUIL, LE THERAPEUTIQUE ET LES POLITIQUES PUBLIQUES

Les chapitres précédents ont mis en évidence que les proches
aidant-e-s et la fin de vie sont devenus des objets politiques au cours
des derniéres décennies. Les politiques publiques, aux niveaux
fédéral et cantonal, ont émis des recommandations et proposé des
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actions concretes pour répondre aux préoccupations et aux enjeux
des conditions du mourir et des situations psychosociales des proches
aidante-s, notamment par le développement de mesures et l'octroi de
financements publics. Les analyses ont, en revanche, mis en lumiére
que la mort dans sa matérialité n'est que peu traitée, reléguée aux
questions de fin de vie et du mourir.

Dans cette derniere partie de discussion, le deuil sous loptique de
Iintime, du thérapeutique et du politique est questionné en termes
de liens et de place dans les politiques publiques. Alors qu’il est un
impensé actuel des politiques de santé en Suisse, la construction par
les professionnelle-s de pratiques et de discours sur I'accompagne-
ment du deuil propose toutefois une série de normes et de régulations
sociales visant a favoriser la capacité de narration des personnes en
deuil. Dans cette optique, les ressentis sont toutefois privilégiés au
détriment des pratiques de deuil.

Ce chapitre se penche finalement sur les limites sociologiques a
penser les interventions de ces professionnel-le-s comme agent-e-s de
PErat dans la sociologie de I'écoute développée par Fassin®, alors
méme que le contréle et la reconnaissance de leurs actions ne sont
quasiment pas surveillés. Un dernier point explore les paralleles pos-
sibles avec l'autre extréme de la mort, soit la naissance. Ce point de
réflexion, issu de plusieurs échanges avec les professionnel-le-s des dis-
positifs, tend a faire penser a de possibles institutionnalisations du
deuil par les politiques publiques, en réponse au constat de disconti-
nuité actuelle, tout en prenant en considération que toutes et tous
les endeuillé-e-s n’ont pas besoin d’un accompagnement professionnel
pour vivre leur deuil.

Les professionnel-le-s relévent toutes et tous le besoin des proches et
des endeuillé-e-s de raconter, de parler de leurs disparu-e-s, de pou-
voir se décharger de leur culpabilité ou remords ou de dire qu'elles
et ils ont été elles-mémes et eux-mémes bien accompagné-e-s, ou
au contraire pas. Les professionnel-le-s font état d’'un impact béné-
fique pour les proches de maniere unanime dans le cadre de cette

26. Fassin, 2004.
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recherche, bien que cet effet thérapeutique du partage social des émo-
tions soit en réalité sujet a discussion.

Louvrage du psychologue Bernard Rimé*” montre ainsi que les
individus font le choix de partager leurs émotions avant tout dans
leur cercle familial et électif (compagnons, ami-e-s, etc.). De la sorte,
plusieurs études ont montré que «les personnes qui ont vécu un évé-
nement émotionnel majeur manifestent un besoin parfois insatiable
d’étre écoutées, de parler et de reparler de cet événement»?®. Le soutien
social — modérateur (éviter les impacts négatifs du deuil) ou média-
teur (favoriser la récupération émotionnelle)” —, tel qu’il est analysé
chez des auteur-e-s comme Rimé?°, Zech?', Stroebe ez a/.??, concerne
en premier lieu donc le soutien de la famille et des ami-e-s. Ce constat
fait écho 4 mon sens aux discours des professionnelle-s selon les-
quel-le-s les personnes en deuil ont le besoin de se retrouver avec leurs
proches au moment du décés et que leur entourage est primordial dans
le processus de deuil. Cette perspective explicite également pourquoi
les professionnelle:s développent des prestations psychosociales plus
tardivement dans le processus de deuil, en relais de la famille et des
ami-e-s quelles et ils percoivent & ce moment-la comme moins pré-
sent-e-s. Labsence de soutien familial ou social étant un risque évalué
par les professionnel-le-s avant méme le décés et au-dela.

Les individus partagent socialement, et indépendamment de leur
genre, leurs expériences émotionnelles en paroles®. Le soutien issu
du partage social des émotions est d’ordre émotionnel (manifesta-
tions des affects), informationnel (guidage et compréhension de la
situation) et instrumental (aide et services)**. Ces soutiens ne peuvent
sexprimer que dans un cadre ot le lien social est suffisamment solide
et sécurisant pour la personne qui parle.

Toutefois le réseau de partage des émotions est plus restreint
chez les hommes adultes que chez les femmes®. Lexpression sociale

27. Rimé, 2015, p. 155.
28. Ibid., p. 85.

29. Zech, 2006, p. 206.
30. Rimé, 2015.

31. Zech, 2006.

32. Stroebe et al., 2005.
33. Rimé¢, 2015, p. 110.
34. Ibid., pp. 188-189.
35. Ibid., p. 150.
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des émotions des hommes se produit presque exclusivement au sein
de leur couple; des lors, lorsqu’ils perdent leur conjoint-e, I'impact
est plus important®. Par conséquent, les hommes veufs tireraient
plus de bénéfices a participer a des échanges sociaux émotionnels,
tandis que les femmes veuves seraient plus «gagnantes»? par le
biais d’interventions basées sur les problemes quotidiens™.

La professeure en psychologie Emmanuelle Zech revient sur
lorigine de I'importance donnée a la capacité de narration dans les
situations de deuil. Elle expose que le «travail de deuil», issu des
perspectives psychologiques et psychiatriques, a été pensé comme
une résolution de la perte a travers trois processus: «il y a premie-
rement l'expression ou la verbalisation des émotions, deuxi¢me-
ment les processus de confrontation en pensée, et troisiemement les
processus d’évitement des émotions ou pensées liées au déces»?’.
Or, selon cette auteure il est important de distinguer ces proces-
sus, car il n'est pas possible au préalable d’affirmer qu’ils reposent
sur les mémes desseins. Elle propose donc de penser ces proces-
sus de coping — soit les stratégies mises en place cognitivement
par les individus pour faire face a des situations de crise ou stres-
santes — comme trois stratégies:

(1) lexpression des émotions, (2) les processus de pensée, de
réflexions et de recherche de sens par rapport aux décés et aux
conséquences de celui-ci et (3) un processus d’évitement des pen-
sées, sentiments, situations, lieux ou personnes qui sont liées a la

perte. %

Au regard de I'intérét porté par les professionnel-le-s a la néces-
sité¢ de narration des individus sous couvert de besoins exprimés
par elles et eux, la premicre stratégie — l'expression des émo-
tions — est ici développée.

36. Ibid., p. 151.

37. Les propos peuvent toutefois étre questionnés puisque I’étude a été menée il y a plus
d’une vingtaine d’années et ne refléte peut-étre plus la situation actuelle.

38. Schut ez al., 1997.

39. Zech, 2006, p. 182.

40. Idem.
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Selon Zech, la psychiatrie a fondé 'idée que l'expression des
émotions a une fonction cathartique et libératrice. Des études*
menées sur lefficacité du partage social des émotions ont montré
que les endeuillé-e-s ont besoin d’en parler et cela dans leur cercle
intime. Les croyances des individus ont été ainsi interrogées et
montrent que 80 % des personnes en deuil pensent que parler de
leurs émotions leur est bénéfique®*. Toutefois ce sentiment cathar-
tique n’a pas pu étre démontré dans la diminution des symptémes
et donc comme variable facilitatrice du deuil sur le long terme®.
Le bénéfice est en revanche rapporté par les personnes en deuil
pour qui l'expression de leurs émotions leur procure un sentiment
positif*. Zech fait ’hypothése sur cet écart que si l'expression des
émotions est importante pour toutes et tous, elle n'est pas pour
autant suffisante pour réduire les différences entre les situations
personnelles et les vulnérabilités individuelles, comme le type d’at-
tachement préalable de I'individu®.

En conclusion, Zech souligne que «bien que le soutien de la
famille et des amis n'accélére par le processus de deuil, il est pos-
sible que le non-soutien de la famille et des proches soit néfaste
pour I'adaptation au deuil»*. Dans ce sens, des lieux d’écoute
proposés par des professionnel-le-s ont du sens des le déces, notam-
ment pour des individus isolé-e-s ou en situation de vulnérabilité
sociale. Les études longitudinales menées par Stroebe ez /. ont, en
revanche, démontré une diminution «des symptomes de détresse,
d’évitements et d’intrusions mentales ainsi que des visites médi-
cales» dans le temps et que «le délai écoulé depuis le déces érait
le meilleur prédicteur d’ajustement au deuil»*. La question de la
temporalité, qui constitue une fil rouge important de cette these,
réapparait donc ici pour penser le vécu et I'intensité du deuil, dont
finalement la narration peut étre pensée comme une solution a
court terme en attendant, comme le dit I'expression, que le temps
fasse son ceuvre.

41. Rimé et al., 1992, 1998.

42. Zech, 20005 Zech et Rimé, 2005.

43. Par exemple Iétude 1 de Stroebe ez 4l., 2002.
44, Zech et Rimé, 2005.

45. Zech, 2006, pp. 187-188.

46. Ibid., p. 210.
47. Stroebe et al., 2002, p. 186.
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Au final, ces recherches menées sur le partage social des émo-
tions ne permettent toutefois pas de conclure selon Zech a I'inef-
ficacité de la parole et de la narration sur le parcours de deuil.
Elles mettent en revanche en perspective quautant les personnes
endeuillées, leur entourage et les intervenante-s psycho-sociaux
partagent des «attitudes et croyances “toutes-faites” [...] que le tra-
vail de deuil passe forcément par expression des émotions, le res-
senti de celles-ci et le détachement du défunt»*.

Cette incitation des professionnel-le-s et le besoin ressenti par les
endeuillé-e-s de (se) raconter trouve une résolution dans la mise en
place d’espace d’écoute dans les dispositifs d’accompagnement.

Le point commun majeur entre tous les dispositifs étudiés est le
recours des professionnelle-s a «I’écoute», terme devenu un « “mot-
cl¢” de I'action publique»®. Dans cette recherche, I'écoute est mise
en avant par toutes et tous, quelle soit associée a divers types de
prestations (telles que I'aide administrative ou organisationnelle) ou
'accompagnement en lui-méme (comme lors des groupes de parole).
Dans ces dispositifs, I’écoute est donc instituée au sens du sociologue
Didier Fassin®® puisqu’elle est la prestation elle-méme ou qulelle est
présente dans celle-ci formellement, ni de mani¢re improvisée, ni
sous la forme d’une écoute généralisée diffuse. Si cette écoute est si
centrale, cest quelle repose sur la capacité et le besoin de narration
des personnes en deuil que les professionnel-le-s mettent au coeur de
leurs discours et pratiques d’accompagnement. La mise en récit de
soi est représentative des approches et de la résolution du processus
de deuil dans les accompagnements thérapeutiques.

Dans les années 1990 en France, la souffrance devient un objet
de la question sociale. Elle trouve une résolution dans la mise en
place, institutionnalisée ou non, de I’écoute. Les travaux de Didier
Fassin offrent une perspective critique pertinente pour penser I’ac-
compagnement par ’écoute proposé par les dispositifs d’accom-
pagnement du deuil, bien que ses réflexions aient été développées

48. Zech, 2006, p. 212.
49. Fassin, 2004, p. 71.
50. [lbid., pp. 72-73.
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sur la base de recherches empiriques sur d’autres problématiques
(exclusion sociale, violence conjugale, chémage de longue durée,
addictions). Au contraire des travaux menés par Fassin®' sur cer-
tains lieux d’écoute, les dispositifs qui relévent de 'accompagne-
ment du deuil ne sont pas réservés a des catégories de personnes
exclues ou marginales. Cette différence sexplique par le fait que la
mort et le deuil ne sont tout simplement pas I'apanage d’une caté-
gorie de personnes au vu de leur caractére universel.

Un autre élément mérite d’étre amené pour interpréter la
place de ces lieux d’écoute dans 'accompagnement professionnel
du deuil. Il sagit du caractére local de ces politiques publiques.
Effectivement, Didier Fassin®® met en évidence que les politiques
sociales sont inscrites dans un territoire, & proximité des publics,
ce qui est le cas des dispositifs d’accompagnement du deuil. En
plus du caractere géographique de cette proximité entre les disposi-
tifs et les publics, il évoque aussi la notion de «souffrance a proxi-
mité» pour rendre compte du travail de ces professionnel-le-s qui se
retrouvent, en plus d’écouter la souffrance des autres, a devoir gérer
leur propre souffrance a force d’entendre celle d’autrui.

La fin du XXcsiécle est marquée, selon Didier Fassin, par
le développement d’une perspective «empathique au social»>.
La souffrance sociale est considérée comme le fait «d’étre affecté
dans son étre psychique par le fait d’étre en société»>* et cette réfé-
rence au psychique pour rendre compte de la souffrance donne
lieu & un «processus d’uniformisation a quoi contribuent bien stir
les nomenclatures de la psychiatrie, 8 commencer par le DSM»>.
Ce propos peut toutefois étre critiqué ou nuancé ici en matiere de
deuil, puisque I’analyse a aussi montré que la catégorisation psy-
chiatrique de prolonged grief disorder> permet également d’assu-
rer une prise en charge adéquate lorsque cela se révele nécessaire.
Et cela d’autant plus dans un panorama de dispositifs disconti-
nus dont seule la variable de durée entre le moment du déces et le

S1. Ibid., p. 12.

52. Ibid., p. 181.

53. Ibid., p. 8.

54. Ibid., p. 9.

55. Ibid., p. 10.

56. American Psychiatric Association, 2022.
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moment d’évaluation permet d’identifier des difficultés récurrentes
majeures.

Ce mouvement vers une prise en charge plus émotionnelle, la
sociologue Dominique Memmi* en propose une lecture en deux
temps: premierement, les années 1970 en France sont marquées
tres fortement par les critiques du rapport a la mort®® dont la
rationalisation, le controle des émotions et I'individualisation des
conduites ont été dénoncés notamment par Elias dans La solitude
des mourants®. Dans un deuxiéme temps, un mouvement de sezn-
sibilité se développe dés les années 1990 qui, bien qu’il nefface
pas la prévalence encore des discours sur le tabou ou le déni de la
mort et du deuil, propose de réintroduire le corps sous la forme des
sensorialités et valorise une approche relationnelle®. Ces discours
impliquent dés lors une professionnalisation des pratiques ce qui
fait écho a la perspective développée dans le cadre de cette these
sur la gestion de plus en plus professionnalisante du deuil depuis
les années 1980 avec l'ouverture de multiples lieux d’écoute pour
les personnes en deuil.

Pour Fassin, la mise en place de lieux d’écoute, «renoule] avec
une pratique ancienne de la compassion»®. Lécoute n'est donc
pas une innovation en soi, mais son recours comme politique
dans une vision de «clinique psychosociale»®* est caractéristique
de ces dispositifs, qu'ils soient ou non soutenus par des finance-
ments publics®. Lorsqu’ils le sont, Fassin énonce que la souffrance
et Pécoute sont «inscrites dans les politiques de I'Erat [et que 1]
on assiste & la consécration d’un discours et a 'officialisation d’une
pratique qui légitiment une nouvelle mani¢re d’administrer la

57. Memmi, 2015, 2014.

58. Elias, 1987 ; Thomas, 1975b, 1975a; Ari¢s, 1975, 1977.

59. Elias, 1987.

60. Memmi, 2015b, 2014.

61. Fassin, 2004, p. 10.

62. Ibid., p. 11.

63. En France, certains lieux d’écoute se sont mis en place suite a deux circulaires ministé-
rielles, celles de Barrot en 1996 et celle de Gaudin en 1997 (Fassin, 2004, p. 10) dans un
contexte d’élection présidentielle avec comme débat de fond «la fracture sociale» (Fassin,
2004, p. 19). Ces deux circulaires viennent attester et «définir la politique francaise de
I’écoute» (Fassin, 2004, p. 19). Or, Didier Fassin souligne qu’il ne faut pas considérer
les seuls lieux mis en place par les politiques publiques, mais I'ensemble des dispositifs
existants, y compris ceux qui se sont développés sans le soutien financier de I'Etat.
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question sociale»®4. Effectivement, il y a dans la mise en place des
lieux d’écoute chez Fassin® I’idée d’un double processus: d’une
part la souffrance émerge dans 'espace public comme qualification
de la question sociale et d’autre part I’écoute est proposée comme
réponse aux problémes sociaux par les politiques publiques.

Or, plusieurs éléments méritent d’étre discutés ici en référence
aux travaux de Fassin et au regard des données et des analyses de
cette these.

Tout d’abord, contrairement aux problématiques auxquelles
les recherches de Fassin se sont intéressées, le deuil n’est pas caté-
gorisé comme objet problématisé par les politiques publiques.
Toutefois, le processus est similaire dans la mise en place de lieux
d’écoute puisque c’est dans cette méme période des années 1990
que se développent les associations d’accompagnement du deuil et
les groupes de parole, comme la lecture sociohistorique I’a mis en
évidence.

Les groupes de parole ou de parcours proposés au sein des asso-
ciations 4 et 5 sont des lieux d’écoute institutionnalisés relative-
ment classiques; 'association 5 étant financée complétement par
I’institution 3, soit un service cantonal. En plus de ces dispositifs
mettant les professionnelless et les endeuillé-e-s en présence, les
lignes téléphoniques sont des outils d’écoute de la souffrance de
plus en plus présents. Des associations comme les associations 2,
4 et 5 sont toutes équipées d’un service d’écoute téléphonique en
amont de la prise en charge.

Ensuite, ces dispositifs de lieux d’écoute emploient des profils
professionnels variés et qui, dans la lignée de la clinique psychoso-
ciale que développe Fassin, doivent se « déprofessionnaliser»®® pour
les psychologues ou les psychiatres, tandis que les autres, les travail-
leuses sociales et travailleurs sociaux, les soignant-e-s et les juristes
disent alors faire de «1’accueil » des émotions?. Or, cela renvoie 2
un paradoxe selon Fassin puisque '<on recrute des psychologues,
mais ce nest pas toujours pour faire de la psychologie » .

64. Fassin, 2004, p. 13.
65. Ibid., p.21.
66. Ibid., p.78.
67. Ibid., p. 57.
68. Ibid., p. 78.
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Dans cette perspective, la souffrance est soumise & une psy-
chologisation et les «écoutants»® deviennent des «spécialistes de
I’écoute thérapeutique», sans avoir de compétences et de qualifi-
cations préalables en psychologie ou en psychiatrie. Il y a la, selon
Fassin, un glissement de la psychiatrie en institution & une perspec-
tive de santé mentale a laquelle ces intervenante-s participent en
faisant de la prévention.

Or, dans le cas des dispositifs d’accompagnement du deuil deux
psychologues ont été interviewées. Lune d’elles est engagée en tant
que telle au sein de I'institution 1 tandis que l'autre exerce comme
intervenante dans 'association 4. La conséquence la plus visible de
cela se situe dans le cadre des colloques interdisciplinaires de 'ins-
titution 1; durant ceux-ci, les interventions de la psychologue sont
considérées comme relevant du discours de spécialiste. Tandis que
la psychologue de I’association 4 dit intervenir au méme titre que ses
collegues dans I’équipe et aupres des endeuillé-ess. La conséquence
de la déprofessionnalisation, selon Didier Fassin, est que les publics
sont de plus en plus accompagnés «par une médiation diffuse, sans
véritable fondement théorique, censé “produire du lien”»”'. Or,
si dans le cas de 'accompagnement au deuil les références théo-
riques ne sont pas inexistantes comme le sous-chapitre précédent
'a démontré, celles-ci sont parfois dépassées ou réinterprétées par
les professionnel-le-s a la lumiere de leurs propres connaissances ou
expériences. Malgré tout, les professionnelle-s se positionnent, a tra-
vers une rhétorique professionnelle soutenue, comme les experte-s de
l'accompagnement du deuil. Expertise quelles et ils font donc repo-
ser sur leurs expériences d’accompagnement, voire leurs expériences
personnelles, et non pas sur leur formation ou sur leur titre, comme
cest le cas dans d’autres professions.

En dernier lieu, la perspective de Fassin doit étre questionnée
dans sa finalité théorique, en lien avec la réalité des dispositifs
d’écoute développés pour permettre aux endeuillé-e-s de raconter le
vécu de leur deuil. Effectivement, si Fassin congoit sa sociologie de
P’écoute avec comme conséquence un contréle de I'Etat 4 distance

69. Ihid., p. 38.
70. Ibid., p. 31.
71. Ibid., p. 79.
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pour maintenir et conserver une forme de paix sociale 7%, cette ana-
lyse se doit d’étre discutée pour rendre compte des stratégies insti-
tutionnelles volontaires ou non de la mise sur pied des prestations
des dispositifs enquétés.

Dans la lignée du concept de dispositifs proposé par le philo-
sophe Michel Foucault”, définition mobilisée au chapitre intro-
ductif, la notion de biopouvoir™ permet d’envisager une forme
de coercition politique des corps et de la santé publique au sens
large. La normalisation des conduites apparait alors comme un
des moyens de I'Etat de réguler les populations et tendre au «faire
vivre»”*; des lors «le biopouvoir impose a I’Etat une surveillance
des corps tournée vers leur préservation, leur santé, et I’évitement
des événements»’°.

En sociologie de la mort, les travaux néo-foucaldiens de la
sociologue Dominique Memmi — qui dérivent donc de ceux de
Michel Foucault’” — forment un courant de pensée et d’analyse
qui permet d’éclairer ici la perspective de Fassin, ce dernier ayant
d’ailleurs codirigé avec Memmi un ouvrage intitulé Le gouverne-
ment des corps.

La vision néo-foucaldienne développée principalement par
Dominique Memmi 4 partir de recherches sur les mort-né-e-s pro-
pose de penser le controle de 'Etat sur le corps et la mort 4 travers
les notions de gouvernement des corps’ et biopolitique déléguée™.
Le biopouvoir n’est alors pas exercé par le politique seul, dans un
mouvement fop-down dans lequel les institutions, les profession-
nelle-s et méme les personnes concernées jouent un rdle d’exécu-
tante-s. Memmi et Taieb décrivent ces protagonistes comme des
intervenante-s 3 qui I'Etat donne — d’ott la notion de biopouvoir
délégué — une marge de manceuvre suffisante pour construire et
penser des actions, des normes et des discours. Le biopouvoir délé-
gué est donc considéré par ces auteur-e-s comme «une politique

72. Fassin, 2004 ; Dodier et Barbot, 2016.
73. Foucault, 1994.

74. Foucault, 2013.

75. Memmi et Taieb, 2009, p. 6.

76. Ibid., p.7.

77. Foucault, 2013.

78. Fassin et Memmi, 2004.

79. Memmi et Taieb, 2009 ; Boisson, 2020.
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d’Etar, mais qui n’exclut pas une délégation faite i I'individu»®.
Or, ces éléments ressortent des données recueillies et analysées
dans cette these en cela qu’ils mettent en évidence la responsabilité
des professionnel-le-s et des proches de parvenir a la résolution de
la situation ou, tout du moins, d’éviter son empirement dans une
logique de biopouvoir®.

Toutefois, un élément de taille vient nuancer cette perspec-
tive dans le cadre de I’étude de ces dispositifs d’accompagnement
social du deuil, ou tout du moins avec la pensée de Foucault.
Effectivement, il n’y a pas dans ces situations d’écoute de controle
fort de I'Etat sur accompagnement des personnes en deuil ou
sur les comportements de deuil eux-mémes, puisqu’il n’y a pas
de signalements up-down entrainant des sanctions. Ainsi, si une
forme de délégation peut étre considérée dans la prise en charge
des personnes en deuil des politiques publiques — ou son absence
de prise en charge a laquelle les institutions et les professionnel-le-s
pallient — aux actrices et acteurs des institutions, entreprises ou
associations, celles-ci fonctionnent avant tout comme un lieu de
guidage des personnes en deuil et non comme des lieux de controdle
de I'Erat. A partir de ces constats, la vision du dispositif elle-méme
est donc envisagée comme plus souple que celle proposée par
Foucault®*.

En conclusion, la sociologie des lieux d’écoute développée par
Didier Fassin permet de mettre en évidence que la dimension
continue de I’écoute dans laccompagnement professionnel du
deuil implique une forme de «gouvernement par I’écoute»® qui
vise avant tout a favoriser la capacité de narration des personnes en
deuil et non pas une surveillance des pouvoirs publics.

Les dispositifs reposent sur I’écoute d’une personne en souf-
france par un-e écoutante sans compétence spécifique, mais avec
des capacités d’empathie avérées. Si I’écoute est formulée en termes
de résolution d’un probleme social — dans le cas du deuil une
invisibilité¢ du deuil dans la sphere publique ou professionnelle —,

80. Memmi et Taieb, 2009, p. 13.
81. Memmi, 2006, p. 55.

82. Foucault, 1994.

83. Fassin, 2004, p. 11.
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cette « préoccupation publique [...] reléve toutefois plus de la solli-
citude que de la solidarité»®. Les causes ne sont pas traitées en tant
que telles, comme le manque de temps pour vivre un deuil versus
le nombre de jours de congé octroyés par un employeur. En défi-
nitive, méme s’il s'agit de questions sociales appelant des réponses
collectives, le traitement reste « compassionnel»*. Cela ne signifie
pas pour autant que les politiques publiques ne s’intéressent pas a
ces thématiques; cependant une forme de contréle fort des poli-
tiques publiques sur les dispositifs d’accompagnement du deuil est
écartée.

Comme le rapport sur les besoins des proches dans les derniers
jours®® le met en évidence, le deuil est un impensé politique.
Actuellement, en Suisse, le deuil ne fait donc pas partie des préoc-
cupations politiques, car les endeuillé-e-s ne sont pas considéré-e-s
comme un groupe cible:

Une liste de controéle ou un calendrier présentant une vue d’en-
semble de tous les processus et tAches auxquelles il faut s’actendre
au fil des différentes phases d’accompagnement d’une personne
en fin de vie, ainsi quaprés sa mort, pourraient leur étre utile.
Une personne chargée de la coordination — une «doula pour
la fin de vie» — pourrait accompagner et soutenir les personnes
concernées dans cette phase de la vie. Dans cette perspective, les
personnes en fin de vie et leurs proches seraient définis comme
des groupes cibles équivalents en matiére d’accompagnement. En
effet, comme l'accompagnement est actuellement axé uniquement
sur la personne en fin de vie, avec une prise en compte aléatoire
des proches, tout soutien organisé prend généralement fin de
maniére abrupte apres le déces de la personne.”

84. Ibid., p. 184.

85. Ibid., p. 183.

86. Zambrano et al., 2020.

87. Office fédéral de la statistique, 2020a, p. 9.
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Cependant, comme nous I’avons vu au chapitre précédent, I'ac-
compagnement du deuil par Iécoute permet de répondre au besoin
des endeuillé-e-s de (se) raconter, a priori — et selon les profession-
nelless —, dans les dispositifs actuels. Selon la sociologue Nadia
Veyrié®®, et dans le contexte franqais, «il est vrai que le deuil peut
devenir une préoccupation de santé publique [...] [et] la mani-
festation d’une prise en charge sociale, légalisée et institution-
nalisée, serait novatrice en la matiére». En revanche, elle met en
exergue que le deuil risquerait alors «d’étre classé dans la catégo-
rie des “maladies” qui troublent I"“adaptation du corps social” ».
Limportance de ne pas assimiler le deuil a une maladie est reve-
nue dans les discours des professionnel-les a plusieurs reprises.
Parallélement, la figuration dans le DSM du prolonged grief disor-
der offre une protection aux personnes en deuil comme garantie
d’une prise en charge individualisée 4 leurs besoins et aux profes-
sionnel-le-s un repére commun dans I'évaluation des symptomes de
deuil. Finalement, elle permet aussi de délimiter les compétences et
les approches entre généralistes et spécialistes de 'accompagnement
du deuil.

Laccompagnement du deuil touche, pour les professionnel-le-s
et notamment la responsable du service proche aidante-s (institu-
tion 3, 9 octobre 2020), a la question de I'intime et du politique.
Si ces catégories sont utilisées par les professionnelle-s, elles ne
résistent pas a la porosité de leurs frontieres®.

Un parallele s’'impose ici entre les deux extrémes de la vie™ et
leur prise en charge par la santé publique. Au contraire de la nais-
sance, le deuil est 'un des moments de 'ensemble de la trajectoire
de vie les moins institutionnalisés®. Or, autant la naissance que
le deuil sont considérés comme relevant de 'intime, du naturel,
voire de I'idée de compétences innées pour y faire face. Toutefois,
si le deuil est laissé a la discrétion des personnes concernées elles-
mémes, sauf en cas de risque de pathologie, la naissance a fait

88. Veyrié, 2012, p. 133.

89. Clavandier, 2009, p. 218.

90. Voir aussi la réflexion philosophique et éthique de Jacques Ricot dans « Naitre et mourir»
(2017, pp. 53-60).

91. La naissance, la majorité, le mariage, la maladie ou la mort font l'objet de politiques
publiques et de ritualités fortes.

342 DE LA FIN DE VIE AU DEUIL



l'objet d’une politique de santé publique. Dans mon journal de ter-
rain, je note d’ailleurs cette réflexion en octobre 2018:

Je suis interpellée a plusieurs reprises par le discours des profes-
sionnel-le-s sur les liens qui sont effectués entre 'accompagnement
a la naissance et celui lors d’'un déces. Somme toute, ces deux
processus naturels aux deux extrémités de la vie sont culturel-
lement et socialement construits et médicalisés. Or la naissance
est accompagnée par des professionnel-le-s au-dela de 'accouche-
ment lui-méme, notamment par des sages-femmes reconnues et
remboursées par I'assurance maladie de base jusqu’a 12 semaines
aprés la naissance. Outre les soins corporels au nourrisson et a la
mere, la sage-femme joue un réle important d’accompagnement
social et de prévention des risques psychosociaux. En plus, les
parents peuvent ensuite consulter, dans des espaces dédiés a heures
fixes chaque semaine, une infirmié¢re ou un infirmier de la petite
enfance pendant des années (journal de terrain, 12 octobre 2018).

Ainsi, les offres d’accompagnement sont le reflet d’'une volonté
politique avec une mise en ceuvre cantonale. Les prestations sont
prises en charge par I'assurance maladie obligatoire (LAMal) en
dehors de la franchise et sans participation a la quote-part. Aucune
obligation de recourir a ces offres n'est prescrite; il sagit d’offres
a destination des jeunes parents, bien que les professionnel-le-s les
incitent fortement a y recourir. Ainsi, si la maternité et le deuil sont
deux moments de transition et de rupture biographique pour les
individus, 'un est accompagné par des mesures de santé publique
tandis que l'autre non. Une différence majeure peut cependant
expliciter cette différence, soit le fait que contrairement a la situa-
tion de la maternité qui identifie les parents comme public, il est
plus difficile de cibler les bénéficiaires dans une situation de deuil.

Cet exemple permet en revanche de mettre en questionnement
la notion d’intimité, mobilisée par les professionnelle-s et les poli-
tiques pour justifier Pabsence de politiques de santé en matiére
de deuil. D’autant plus que Pintimité a fait Pobjet par le passé,
y compris le deuil, de mesures sociales codifiées fortes, comme
nous I’avons vu dans le deuxi¢me chapitre & travers les manuels de
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civilisation. Comme le souligne la psychologue et intervenante C
de l'association 4 (3 février 2018), les endeuillé.es ont certes des
ressources, comme les parents, mais une aide pour les mobiliser
est importante pour certain-e:s d’entre eux. Le bénéfice d’une
politique de santé publique sur le deuil est, selon elle, quelle per-
mettrait de légitimer un discours, un vécu et des pratiques dans
la société civile, que ce soit dans les discours ou par la mise en
place de protections pour endeuillé-e-s en situation de vulnérabi-
lit. Or, puisque le deuil n’est pas problématisé en tant quobjet
politique, aucune mise a I'agenda politique n’est actuellement a
I'ceuvre. Cependant, la sociologue Isabelle Berrebi-Hoffmann met
en exergue que les politiques légiferent de plus en plus sur I'intime;
elle donne en exemple le corps, la sexualité ou la famille. Selon elle,
«ce mouvement contemporain porte un nom outre-Atlantique; le
soft paternalism»*.

Cette perspective peut étre soutenue d’autant plus ici par les
enjeux économiques, médicaux et éthiques que le deuil souleve.
Premi¢rement, tout comme les questions sur la fin de vie et le
mourir, il y a des enjeux médicaux et éthiques inhérents au deuil.
Médicalement, le deuil pose la problématique de sa définition
dans son état pathologique. De cela découlent des prestations spé-
cifiques, un diagnostic clinique et psychologique permettant une
prise en charge médicale et, de fait, remboursée par l'assurance
LAMal. Elle pose ainsi des questions éthiques dans I'accompagne-
ment du deuil, avec des paliers de souffrance induisant une prise
ou non en charge financiere par la collectivité. Elle questionne
aussi les facteurs et la reconnaissance de facteurs de vulnérabilité.

Deuxi¢mement, a I'instar de la question des proches aidante-s,
le deuil est un enjeu économique pour la Suisse, puisqu’il entraine
pour les personnes actives professionnellement sur le marché du
travail des congés spéciaux, voire la délivrance d’un certificat médi-
cal et donc d’'un manque de productivité. Cependant, cet enjeu
est, de fait, invisibilisé, puisque les absences sont comptabilisées
sous le couvert d’arréts maladie génériques, de jours de congé ou
de vacances. Aucun outil statistique actuel ne permet de mesurer

92. Berrebi-Hoffmann 2009, p. 7.
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I'ampleur de la réalité du phénomene, a exception des chiffres de
fréquentation des dispositifs, et encore seulement si nous considé-
rons que chacun-e a connaissance de leur existence et les ressources
personnelles pour en faire une demande. Or, individuellement les
professionnel-le-s des différents lieux font état d’'une charge de tra-
vail considérable (voire d’attentes pour certain-e-s).

Finalement, le deuil et son accompagnement ne font pas I'objet
de politiques publiques ciblées en raison du manque de collabora-
tion entre les dispositifs qui ne favorise pas une communication
commune. Le manque de plateformes cantonales sur les questions
de deuil ne favorise pas la communication entre les actrices et
acteurs de ces dispositifs et ne leur donne que peu de poids face
aux politiques. Pourtant, les professionnel-le-s ont un réle a prendre
dans la mise en lumicere de ces problématiques, voire un rdle de
passeuses et passeurs®. Les pratiques d’accompagnement du deuil
n'ont ainsi que tres peu évolué (a part la mise en place des lignes
téléphoniques ou de char en ligne) depuis les années 1980 et la
création de la plupart des associations et prestations d’accompagne-
ment du deuil. Au niveau politique, les seules mesures de politiques
sociales sont toujours la mise en place des rentes de veuve et d’or-
phelin-e en 1948, puis celle pour les veufs* en 1997.

93. Neveu, 2015, p. 185.

94. A noter que la rente de veuve et la rente de veuf ne sont pas équivalentes dans leur condi-
tion d’accessibilité en Suisse. Un veuf ne touche une rente que s’il a un enfant mineur,
tandis que la veuve touche une rente méme si elle n’a pas d’enfant, pour autant que le
mariage ait duré dix ans et quelle soit agée de plus de 45 ans (AVEAS, 2022).
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LE DISCOURS PROFESSIONNEL COMME
FONDEMENT DE LACCOMPAGNEMENT DU DEUIL

ette recherche sur les temporalités d’accompagnement du

deuil au sein de dispositifs en Suisse romande propose une

analyse des pratiques et des discours des professionnelle-s et
de quelques témoignages de vécus de deuil. Depuis une cinquan-
taine d’années, l'accompagnement est construit sur une concep-
tion égocentrée et linéaire du deuil, dans un continuum temporel
qui s’étend de plus en plus a avant-pendant-apres le déces. Dans
ce panorama de prestations de soutien a disposition des endeuil-
lé-e-s, cette these offre des perspectives sociologiques pour penser le
modele de gestion professionnelle du deuil, les différentes pratiques
déployées pour faciliter la capacité de narration des personnes en
deuil et les discours rhétoriques développés par les pofessionnel-le-s
pour légitimer leur expertise dans un champ d’intervention que se
partagent « généralistes» et «spécialistes».

Ce dernier chapitre propose de revenir sur ces principaux résul-
tats et le retour aux enquété-e-s. Pour terminer, des pistes sont pro-
posées pour continuer de contribuer a la sociologie de la mort sur
le paysage relationnel du deuil.

TEMPORALITES ET PRATIQUES

DE LACCOMPAGNEMENT DES PROCHES EN DEUIL

Ce sous-chapitre propose une synthese des résultats d’analyse sur
les pratiques, discours et conceptions de 'accompagnement profes-
sionnel du deuil dans les dispositifs enquétés. Les éléments saillants
sont mis en évidence sur la base des deux questions principales
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énoncées dans le chapitre Penser la gestion professionnelle du deuil au
sein de dispositifs d accompagnement, a savoir « En quoi les pratiques de
gestion professionnelle du deuil dans les dispositifs, qui accompagnent
les endeuillé.e-s dans la temporalité longue avant-pendant-aprés le décés
sont-elles percues comme facilitatrices du deuil des proches par les pro-
fessionnel-le-s?» et « En quoi les dispositifs existants d accompagnement
du deuil trouvent-ils une place dans les politiques publiques?». Pour
répondre a la premiere question, I'analyse sest découpée en quatre
parties: Accompagnement des proches lors de la fin de vie, Prise en
charge des proches au moment du décés, Aides organisationnelles et
administratives dans les premiers temps de deuil et finalement Soutien
psychosocial pendant le deuil.

La rhétorique professionnelle, soutenue par les pratiques et les
discours des professionnel-le-s du champ médical, met en évidence
que 'accompagnement des proches, avant méme le déces, est un
facteur favorisant le « processus du deuil» par la suite. Ce soutien
prend différentes formes, toutes basées sur 'écoute pour favori-
ser la capacité de narration des proches: une possibilité de parti-
ciper aux soins, un soutien psychosocial et une orientation vers
d’autres dispositifs si nécessaire. Les professionnel-le-s échangent
sur les situations des proches au moment des colloques et elles et ils
construisent des stratégies pour entrer en relation avec les proches
formellement, mais surtout informellement. I’évaluation des res-
sources psychosociales est au coeur des discussions, dans la visée du
deuil & venir.

Au moment du déces, les professionnelle-s présente-s veillent
a accompagner la famille en lui donnant la possibilité de partici-
per a la préparation du corps ou d’organiser une veillée plus ou
moins longue. En intégrant les proches dans ces derniéres étapes
en présence du corps, les professionnel-le-s souhaitent donner aux
proches du temps pour intégrer la mort en tant que premicre étape
du deuil, mais aussi quelles et ils puissent repartir avec le senti-
ment d’avoir été présent-e-s jusquau bout, ce qui constituerait un
élément facilitateur du deuil pour elles et eux. A cela sajoutent des
rituels institutionnels, selon les dispositifs. Dans le cas de 'unité de
soins palliatifs, ceux-ci sont constitués d’un livre des déces, d’une
bougie et d’une procession des professionnel-le-s et des proches du
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corps jusquau véhicule des pompes funébres a l'extérieur de I'ins-
titution. Or, ces rituels sont imposés par U'institution lors de tous
les déces aux proches, sans distinctions culturelles, religieuses ou
sociales. A destination des proches, ils sont également investis par
les professionnel-le-s pour leur permettre de cloturer leur accompa-
gnement, voire d’inscrire les mort-e-s géographiquement dans I'ins-
titution. Visibles dans les lieux communs, ces rituels permettent
aux proches, en amont du déces de leur parente, de se préparer a
la mort a venir. Finalement, les pratiques visent a préparer, outiller,
naturaliser ou normaliser les émotions du deuil anticipé ou 2 venir,
dans une approche de prévention des deuils dits compliqués. Les
professionnel-le:s de I'accompagnement avant le déces font donc
figure d’actrices et d’acteurs de premiére et de derniére ligne avant
le deuil, mais aussi de passeuses et passeurs dans la transition vers
le deuil.

Lors du déces, les proches sont rapidement confronté-ess a la
nécessité de prendre des décisions sur le devenir du corps. Elles
ou ils font donc appel dans les premicres heures a une entreprise
de pompes funebres et par la suite & un-e officiant-e pour organiser
les obseques, si funérailles il y a. Les proches basculent alors dans
le champ du funéraire, rompant les liens tissés avec le personnel
soignant.

Ces professionnel-le-s sont les actrices et acteurs incontoutr-
nables de toutes les situations de déces et elles et ils assistent les
endeuillé-e-s dans les premiers temps de deuil. Leurs prestations
sont marchandisées dans une logique de cliente. Cependant, en
plus de leurs compétences organisationnelles et administratives,
elles et ils développent des compétences humaines et relation-
nelles importantes, sur la base d’'une conception psychologisante
du deuil. Selon elles et eux, de la qualité de leur accompagnement
dépend la suite du deuil, entre facilitation ou entrave, tout comme
les obseéques qui marquent la séparation en tant que rite institué.
Il'y a 13, au fond, une double rupture que vivent les proches: d’'une
part en termes d’accompagnement, en passant du monde soignant
au monde du funéraire, et d’autre part avec la ou le mort-e, puisque
le rite vise a acter la séparation. Cela ne se déroule pas dans la
souffrance pour les proches alors méme que les rites portent un
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discours sur la continuité (de la vie aprés la mort, religieux ou non).
Cette reconfiguration entraine une transformation des liens sub-
jectifs avec la personne décédée que la ou le proche est amené-e a
repenser.

La temporalité de I'accompagnement par les professionnel-le-s
est cependant relativement courte, méme si elle reste intense.
Pour les proches, la fin de leur soutien marque une deuxi¢me rup-
ture dans leur parcours de proches a endeuillé-e-s, en l'espace de
quelques jours ou semaines au maximum. Et si ces profession-
nelles se disent ensuite a disposition des proches, I'analyse montre
un déplacement a ce moment-la de la responsabilité de la relation,
des professionnel-le-s aux proches. Lensemble des dispositifs qui
suivent sont ultérieurement a la demande des proches. Cest donc
a elles et eux de nouer ou renouer les liens en fonction de leurs
besoins. Laide administrative est d’ailleurs I'une de ces prestations
auxquelles les proches peuvent recourir. Le soutien est corrélé a
une écoute active de la part des professionnel-le-s visant toujours
a répondre au besoin de I'endeuillé-e de raconter ce quelle ou il
vit, permettant de recevoir une aide technico-administrative et
de bénéficier d’un espace de dialogue sur ce qu'elles ou ils vivent.
Cependant, cet accompagnement n’a pas non plus vocation a durer
dans le temps et, méme s’il répond a un besoin pour certain-e-s
endeuillé-ess, il leur demande de Iénergie pour formuler une
demande d’aide, les engage personnellement par le fait de devoir
se confier sur leur situation personnelle, voire leur vécu émotionnel
et, finalement, pour mettre fin 2 la relation contractuelle aprés un
temps court.

Apres le déces et cette période de transition marquée par l'or-
ganisation et 'administratif, la ou le proche peut faire appel a des
prestations psychosociales de soutien pendant le «processus de
deuil». Il s’agit notamment de groupes de parole ou d’entraide au
sein d’associations. Ces prestations sont soumises a une rencontre
préalable entre la ou le proche et la ou le professionnel-le. Durant
celle-ci, les professionnel-le-s évaluent la capacité de I'endeuillé-e
a pouvoir intégrer un lieu d’écoute collectif, mais surtout si elle
ou il est préte 4 engager un processus d’introspection nécessaire a
'avancement et a la résolution de son deuil. Les professionnel-le-s
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sont également a I'afft de possibles complications du deuil, auquel
cas la ou le proche serait orienté-e vers des spécialistes, soit un-e
psychologue ou un-e psychiatre.

Le fait de rejoindre un groupe de parole est souligné par les
professionnelle:s comme permettant aux endeuillé-e-s de se sentir
appartenir & un groupe de pairs, d’identifier leurs ressources et d’ex-
primer — sur la base de médiums artistiques — leurs émotions.
Et si les groupes ne sont pas considérés comme des thérapies a pro-
prement parler, les professionnel-les y reconnaissent un effet théra-
peutique favorisant le « processus de deuil» par la (re)socialisation.

Finalement, dans la derniére partiec de cette these, intitu-
e La narration de Iintime, entre effer thérapeutique et politique
publique, je formule des réponses et une conclusion 4 mon deuxiéme
questionnement. Les dispositifs d’accompagnement professionnel
du deuil sont aujourd’hui I'affaire de toute une chaine de profes-
sionnel-le:s avant-pendant-apres le déces. La professionnalisation
de 'accompagnement se partage entre généralistes ayant en charge
le deuil dit «normal» et spécialistes qui s'occupent des deuils dits
« pathologiques», soit les prolonged grief disorders'. Cette dichoto-
mie a I'avantage de permettre & 'ensemble de ces professionnel-le-s
dans un panorama de prise en charge morcelé d’évaluer la situa-
tion des endeuillé-e-s au regard d’une variable objective, soit la tem-
poralité écoulée depuis le déces.

Derriere les intervenante-s généralistes se cache en réalité une
déprofessionnalisation, puisqu’elles et ils ne sont pas engagé-e-s sur
la base de leur formation antérieure, mais sur leurs capacités rela-
tionnelles et humaines a faire de I’écoute. Elles et ils sont issu-e-s
de formations diverses, et leur formation d’accompagnement du
deuil se réalise au contact de leurs collégues et pas le biais de for-
mations internes ou entre institutions ou associations. Et si les
spécialistes (les médecins, les psychologues, les psychiatres) sont
identifié-e-s par les généralistes et une vaste littérature scientifique
issue de ces champs disciplinaires, cette étude a montré la diffi-
culté d’entrer en relation avec elles et eux en dehors des structures
d’accompagnement.

1. American Psychiatric Association, 2022.
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Dans I'ensemble des dispositifs, I’écoute fait figure de réponse
pratique et concrete de politique publique instaurée par les pro-
fessionnel-le-s, avec ou sans financement de I'Etat, pour répondre
a la question de la souffrance des endeuillé-e-s. Cimportance que
les professionnel-le-s mettent dans I’écoute, en pratiques et en dis-
cours, est en réalité celle accordée a la capacité de narration des
personnes en deuil. Le besoin des personnes en deuil de (se) racon-
ter est un élément saillant et récurrent de leur rhétorique profes-
sionnelle, dont la réponse par I’écoute des professionnel-le-s est
un élément clé pour favoriser un «bon» deuil. La pertinence et la
légitimité de leurs pratiques contenues dans leurs prestations sont
mises en discours dans le but de montrer en quoi elles répondent
a ce besoin, puisqu’elles et ils offrent des espaces favorisant cette
capacité de narration relevée comme centrale pour les proches, et
cela avant méme le déces.

Et ainsi, méme si le deuil ne fait pas I'objet d'une probléma-
tisation par la santé publique en Suisse, a Pinstar des politiques
des proches aidantes ou de la fin de vie, des dispositifs se déve-
loppent pour soutenir les endeuillé-e-s. Une meilleure visibilité de
ces problématiques et des enjeux économiques, éthiques et médi-
caux soulevés — A travers notamment des instruments de mesure
du phénomeéne — permettrait sans doute d’éveiller les politiques
sur la question du deuil.

A L'IMAGE DU DEUIL, LA RECHERCHE N'A PAS DE FIN...

Cette recherche a mis en évidence un certain nombre de pistes qui
nont pas été explorées ici, en raison de la délimitation établie du
sujet ou de I'insuffisance du matériel récolté pour approfondir cer-
taines facettes de I’analyse.

Premierement, le choix d’explorer les situations de deuil apres un
déces a la suite d’'une maladie avec une prise en charge médicale et
palliative écarte de fait d’autres dispositifs et réalités de deuil. Une
méme recherche sur les dispositifs de soutien aprés une mort vio-
lente et inattendue telle qu'un suicide ou un accident permettrait
de comprendre quelles sont les spécificités de ces prises en charge
sans accompagnement en amont du déces, au regard aussi des autres
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dispositifs d’accompagnement du deuil. Il en va de méme pour les
dispositifs et associations d’aide aux parents a la suite du déceés d’un-e
enfant, ou lors d’un deuil périnatal, qui coexistent dans le panorama
général de l'accompagnement du deuil. En plus des accompagne-
ments, la question de I'annonce du déces est un objet en soi qu’il
serait intéressant de creuser, du point de vue des professionnel-le-s
(soignante-s, policiéres et policiers, ambulancieres et ambulanciers,
aumoniéres et aumoniers) et des endeuillé-e-s.

Deuxiemement, il sagirait d’explorer la question des croyances,
de la religion et/ou de la spiritualité au sens large et leurs impacts sur
le «processus de deuil». Certains aspects ont émergé lors des entre-
tiens avec les accompagnatrices spirituelles de I'institution 2 ou 'au-
monier de Iinstitution 1. Les analyses suggerent que cet aspect est
a creuser aussi du coté des proches, comme une dimension de leur
deuil qui n’est pas forcément explorée ou visibilisée par les dispositifs
existants, au-dela des rites funéraires eux-mémes. Le vécu du deuil
dans la sphere privée est, de maniére générale, d’ailleurs peu visible
dans cette recherche, puisqu’il ne constituait pas 'angle du projet,
a l'exception de quelques éléments mis en lumiére pas les propos de
Francoise, Camille et Cléa.

Et troisiemement, la place du corps, ou plutdt son absence, inter-
pelle, que ce soit dans les pratiques ou les discours des profession-
nel-le-s alors méme que sans la personne en fin de vie ou le corps
mort, cela n’a pas raison d’étre. Des éléments sont toutefois présents
dans l'analyse de I'accompagnement avant et au moment du déces
(participation au soin ou 2 la toilette mortuaire), mais sarrétent au
moment de la prise en charge par les actrices et acteurs du champ du
funéraire. La matérialité¢ du corps n’est pas appréhendée et pensée
par les professionnel-le-s dans le processus de séparation et de deuil,
comme cest le cas notamment dans les premiéres recherches menées
par Robert Hertz? sur les doubles funérailles.

Pour conclure cette thése, je propose de revenir sur les apports
principaux développés dans celle-ci.

Tout d’abord, la lecture sociohistorique de la gestion sociale du
deuil, d’'un mode¢le plus communautaire a celui plus professionnel,

2. Hertz, 1905.
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offre un cadre de réflexion et d’analyse inédit du développement de
l'accompagnement social du deuil au regard des transformations
historiques, démographiques et disciplinaires du rapport a la mort
et au deuil. Ce changement de type de gestion dominante inter-
vient dans les années 1950-1980, lors desquelles les sociétés occi-
dentales connaissent une vive critique de leur rapport a la mort et
au deuil en termes de déritualisation et d’incapacité a prendre en
charge leurs mourante-s. La prise en charge professionnelle, que
ce soit des personnes en fin de vie par le biais des soins palliatifs
ou des endeuillé-e:s par des associations dédiées, soutenue par un
discours de «travail de deuil», permettent de répondre en partie a
ces critiques, méme si les notions de tabou ou de déni de la mort
restent encore présentes.

Ensuite, cette recherche offre une analyse des prestations d’ac-
compagnement du deuil, dans une temporalité¢ longue d’avant-
pendant-apres le déces. Elle met en évidence les pratiques concrétes
des professionnel-le-s exercant plusieurs activités et métiers, que ce
soit du personnel médical et soignant, du champ du funéraire et
spirituel, et de I'intervention psychosociale. Elle explore les limites
des interventions en montrant un partage des situations entre
«généralistes» et «spécialistes» sur la base des compétences des
professionnelle-s a prendre en charge des deuils dits «normaux»
ou « pathologiques». Et si le caractere « naturel » du deuil est relevé
a de nombreuses reprises, la catégorisation médicale du prolonged
grief disorder par le DSM-V reste un repére central pour garantir
une évaluation et donc un accompagnement de qualité des situa-
tions de deuil.

La mise en évidence des discours rhétoriques des professionnel-le-s
pour légitimer leurs pratiques et leur présence est également a sou-
ligner dans les apports de cette these. Que ce soit pour mettre en
avant 'impact du soutien des endeuillé-e-s avant le déces (triade soi-
gnant-e/patient-e/proches, espace d’écoute, évaluation des risques
psychosociaux, participation aux soins), au moment du déces (ritua-
lités institutionnelles), dans l'organisation des funérailles ou laide
administrative (personnalisation des obs¢ques, aide aux démarches)
ou plus tard lors d’accompagnements psychosociaux (groupes de
parole), les professionnel-le-s défendent leur expertise en cela quelle
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permet, en pratique, aux endeuillé-e-s de vivre un «bon» deuil par le
biais d’un «bon» accompagnement. La responsabilité de ces soutiens
est toutefois transférée des professionnelle-s aux endeuillé-e-s apres
les funérailles et fait écho 4 la tradition de I'Etat social suisse dans
lequel protection et responsabilité individuelle sont intimement liées.
A elles et eux donc de demander de I'aide et de sorienter dans ce
panorama de dispositifs ot méme les professionnel-le-s ne sont que
peu au courant de I'ensemble des offres existantes.

Finalement, je propose de revenir sur les catégories sociologiques
de Robert Hertz? et Arnold Van Gennep* qui permettent de poser
quelques jalons de réflexion sur un contour d’une possible sociologie
du deuil. Premi¢rement, Van Gennep, a travers les rites de passage,
integre les phases avant et apres le deuil dans sa conception des rites
de passage. Cet élément ressort dans cette recherche, en cela que le
deuil nest pas appréhendé dans la seule temporalité apres le déces.

Le temps est aussi présent dans la perspective de Hertz qui met en
évidence une connexion entre le mort, son Ame et les vivant-e-s dans
le temps long des doubles funérailles. Le deuil nest alors pas percu
comme un processus uniquement personnel et psychologique, mais
appréhendé dans sa dimension sociale, spirituelle et collective. En
cela elle rejoint la perspective récente de paysage relationnel du deuil
de 'anthropologue Marc-Antoine Berthod’.

En conclusion, le glissement d’'un modeéle de gestion commu-
nautaire a celui d’une gestion professionnelle du deuil a resserré
le deuil sur sa dimension individuelle. Or, la sociologie et I'an-
thropologie peuvent ici contribuer a ouvrir davantage d’horizons
pour une prise en charge plus sociale des endeuillé-e-s. Pour cela,
il sagit de réaliser des recherches portant sur le vécu du deuil dans
d’autres milieux — associatifs, sportifs, professionnels, religieux,
citoyens — pour explorer le paysage relationnel du deuil. Car si les
dispositifs du deuil en font partie, I'individu continue d’évoluer
dans d’autres cercles sociaux pendant son deuil. Actuellement, ces
milieux n'ont pas — ou peu — été l'objet de recherche dans ce
domaine.

3. Idem.
4. Van Gennep, 1909.
5. Berthod, 2014.
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POSTFACE

REPLACER LA DIMENSION SOCIALE DE LA MORT
AU CENTRE DES DEBATS DE LA SOCIETE CIVILE
ET DES POLITIQUES PUBLIQUES

out n’a pas été encore dit sur la mort et le deuil, c’est le constat

qui peut étre fait a la lecture du livre d’Aurélie Jung qui est

une contribution importante a la sociologie de la mort et du
deuil. Les analyses produites seront a n’en point douter des pistes
de réflexion pour les professionnelles et les actrices et acteurs
politiques du canton de Vaud et en Suisse plus globalement.
Il y a encore beaucoup a faire afin d’accompagner au mieux les
personnes faisant face au décés d’un-e proche et il y a matiere a
s'interroger sur les nouvelles normes promues. La transition démo-
graphique en cours, qui voit les populations occidentales vieillir,
n'est pas étrangere a ce constat et favorise les réflexions tant socié-
tales, éthiques que scientifiques visant a analyser et 4 anticiper les
effets de ces changements. Ainsi, les travaux de recherche sur la
mort et le mourir se sont déployés ces dernieres décennies en se
concentrant principalement sur la fin de vie, du point de vue de la
personne mourante et des personnes I'accompagnant et en paral-
lele sur le deuil, du point de vue des endeuillé-e-s et de leurs tra-
jectoires, laissant en suspens le temps intermédiaire, mais central
au sein des rituels funéraires, du moment du décés et du traite-
ment du corps mort. Ces évolutions dans le regard porté sur la
mort s'inscrivent dans un contexte sociétal et politique ot les ques-
tions relatives a la fin de vie, y compris & propos des soins palliatifs,
du suicide assisté ou de l'euthanasie, sont débattues et inscrites a
l'agenda, et les questions relatives au deuil sont intégrées comme
relevant d’un processus psychique et relationnel authentique qui
vient marquer la perte d’un-e proche. De ce fait, les pratiques qui
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régissent administrativement et socialement le déces et celles qui
voient l'organisation des obséques, comme le choix de la sépulture,
ne donnent lieu qu'a peu de recherches, lesquelles ne sont alors pas
en mesure d’apprécier les évolutions que connaissent ces pratiques
tant dans la sphere privée et intime que dans le cadre institutionnel
et professionnel. Pourtant, parvenir a décrire et discuter ces pra-
tiques tout en les situant est tout a fait essentiel afin de comprendre
les choix, les ajustements, les conflits, les doutes auxquels sont
confronté-es les différente-s actrices et acteurs (proches, comme
professionnel-le-s ou bénévoles) au moment d’un déces, et durant
la période qui le précede et celle qui le suit. Comment annoncer
un déces et a qui? De quels droits, notamment sociaux, bénéficient
les endeuillé-e-s dans telle ou telle configuration? Quel-le-s sont les
professionnelle-s vers qui se tourner? Autant d’interrogations a
priori évidentes qui pourtant n’appellent pas toujours de réponses
simples, unanimes et explicites tant les normes se sont pluralisées,
mais régissent toujours les pratiques.

Prenant place sur un terrain réalisé en Suisse romande, la
recherche d’Aurélie Jung vient éclairer sous un nouveau jour ces
questions en prenant acte des diverses initiatives qui émanent de
la société civile, des politiques de santé publique ou des recherches
collaboratives, dont I’événement les Couleurs de la mort qui a
réuni de nombreuses actrices et de nombreux acteurs de ce terri-
toire. Le constat est fait que malgré une pluralité d’initiatives, il
y a un enjeu & mieux accompagner les personnes concernées par
le déces d’un-e proche et a réfléchir dans le méme temps aux dis-
positifs a pérenniser, a redéfinir ou a créer. Clest d’ailleurs moins
I'absence de dispositifs de prise en charge et d’accompagnement
qui est en cause, que le manque d’articulation entre les différente-s
actrices et acteurs professionnel-le:s et bénévoles dont les mandats
varient, les un-e-s se concentrant sur les soins, les autres sur I’admi-
nistration et le droit, les autres encore sur les espaces d’écoute, etc.
De ce point de vue, la polarisation sur la fin de vie et le deuil a
créé une rupture dans la continuité de la prise en charge des
morte-s, se matérialisant par les lieux ot transitent les patiente-s,
leurs familles et les corps apres le déces, et les types d’actrices et
acteurs professionnel-le-s et bénévoles intervenant, des soignante-s,
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des travailleuses sociales et travailleurs sociaux, des thérapeutes,
des doulas de fin de vie, des coachs de deuil. Seules les personnes
endeuillées sont & méme de restituer la profondeur de ce parcours,
alors méme qu'elles sont guidées a chacune des étapes et parfois
peu 2 méme de défendre des choix sils sextraient de logiques ins-
titutionnelles, des dispositifs ou différent des normes. Cette pola-
risation a également induit une autre partition entre «la gestion»
et «l’'accompagnement» en séparant les opérations techniques et
administratives, tels l'enregistrement du déces a 'état civil et les
gestes qui sappuient sur les émotions et la relation authentique a
la défunte ou au défunt. Dés lors, le maillage séquencé tradition-
nellement opérant entre les différentes temporalités: fin de vie,
déces, deuil, souvenir sen trouve bouleversé, sans que de nouvelles
normes stabilisées et discutées socialement viennent guider, ou tout
au moins rassurer et étayer les personnes concernées.

Par son caractére empirique et sa dimension critique, le livre
d’Aurélie Jung trouve toute sa place dans les deaths studies et contri-
bue a les renforcer grice a des terrains nourris donnant acces a des
données inédites. Lambition de décrire et d’analyser les disposi-
tifs et pratiques d’accompagnement dans toutes les temporalités en
contexte de fin de vie, lors du déces et des obseques puis tout au
long du deuil est tout a fait probante. Elle vise 4 saisir, principale-
ment du point de vue des professionnel-le-s, 'accompagnement des
proches lors de la fin de vie, puis au moment du déces, les aides
organisationnelles et administratives apres le déces, le soutien psy-
chosocial durant le deuil. Cette perspective permet d’étre atten-
tif aux actions professionnelles, foisonnantes, et aux protocoles,
variés, en étant sensible aux gestes, aux différents temps et lieux,
aux paroles selon une approche ethnographique, tout en discu-
tant les normes qui les fondent et les justifient. Le passage d’une
«gestion sociale» & une «gestion professionnelle» permet d’inter-
roger ’hypothese d’'une déconnexion entre les modalités de prise
en charge et le vécu des endeuillé-e-s, puisque les normes contem-
poraines sont certes plurielles, mais avant tout fagonnées par les
actrices et acteurs intermédiaires que sont les professionnelle-s et
les bénévoles. Car si les défis en matiere de politiques publiques
sont attestés, force est de constater que la nécropolitique sopére ici
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moins 4 I’échelle de I’Etat fédéral, et méme des cantons, qu'a celle
d’une biopolitique déléguée. De méme, si les effets privés et intimes
d’un déces sur les personnes et leur famille sont attestés, il est indé-
niable que les entrepreneurs de moral ne sont pas principalement
les personnes concernées. Aurélie Jung discute alors les nouvelles
normes qui tendent a promouvoir un rapport «bon» et «équilibré»
a la mort, forme contemporaine de la «bonne mort». Par exemple,
les professionnel-les du soin considérent quune «bonne prise en
charge» au moment de la fin de vie, notamment au travers d’une
«écoute», serait propice a un processus de deuil «pacifié». Ce qui
en d’autres termes implique que si ces conditions ne sont pas réu-
nies durant cette étape, pour toute raison que ce soit, le deuil est
susceptible d’étre entravé, allongé, voire de se «pathologiser». De
méme, il est considéré que I'intensité émotionnelle au moment du
déces et les décisions qu’il implique nécessitent un accompagne-
ment en raison de leur caractere exceptionnel, ce qui rend expli-
cite et obligatoire la nécessité de cet accompagnement et pondere la
capacité de décision et de discernement des personnes concernées.
Pour finir, le travail d’investigation d’Aurélie Jung ainsi que ses
analyses critiques sont essentiels pour discuter scientifiquement de
ces questions, mais le sont également pour replacer la dimension
sociale de la mort, de la fin de vie et du deuil au centre des débats
de la société civile et des politiques publiques. A cet égard, plusieurs
points retiennent I'attention, dont trois sont exposés ici. Le premier
a trait a la place que prennent actuellement les approches relation-
nelles et émotionnelles tant & propos du travail que des expériences
ou des moments forts. De ce point de vue la fin de vie et le deuil
sont des archétypes, faisant oublier leur dimension matérielle, sta-
tutaire et sociale au sens ot des inégalités s’y exercent. Se fonder
sur 'accompagnement social du deuil, tel que le propose Aurélie
Jung, permet d’opérer un équilibre qui est nécessaire d’'un point
de vue scientifique et dont on mesure les effets du point de vue
des dispositifs et des politiques publiques. Le deuxieme concerne
la place des femmes tant comme endeuillées, comme profession-
nelles ou encore bénévoles. Si leur présence a permis de mettre en
exergue les problématiques du care, et d’adjoindre le prendre soin
aux soins thérapeutiques classiques dans le sillage du mouvement
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palliatif; il ne faut pas éluder la charge, la lourde charge, dédiée
et confiée aux femmes dans les normes contemporaines. Car qui
mieux que les femmes, selon ces normes, sont 4 méme d’étre les
pourvoyeuses et les garantes de la relation et des émotions. Le troi-
sieme porte sur les dépositaires de 'accompagnement et la forma-
tion des normes dans un contexte ol les professionnel-le-s semblent
quasi seul-e-s investi-e-s de ce role, parfois malgré eux, elles princi-
palement. Dans ce contexte, comment les enjeux communautaires
et ceux des minorités peuvent-ils étre pris en compte? Et comment
sur un autre plan les sociabilités ou solidarités labiles, de voisinage,
relations amicales, peuvent avoir leur place dans une relation toute
centrée sur le triptyque patient-e-professionnel-les-proches, puis
diptyque au déces de la personne? Quand une gestion sociale avait
court, elle pouvait certes étre socialement située et excluante, mais
ces principes étaient par essence fondés sur le «social». Et dans le
contexte d’'une biopolitique déléguée la pluralisation des normes
n’implique pas nécessairement et mécaniquement une liberté
accrue et la prise en compte de la diversité.

Tout I'intérét de ce livre est d'ouvrir des pistes, de creuser des
sillons, en insistant sur la nécessité de discuter collectivement de
ces questions relatives & la mort, la fin de vie et au deuil, et des
normes qui régissent actuellement les pratiques. Le souci d’Aurélie
Jung d’opérer un processus de traduction des connaissances acadé-
miques par la publication de cette recherche, afin de partager des
savoirs communs avec les différente-s actrices et acteurs dont en
premier les endeuillé-e-s, mais aussi les professionnel-le-s, les béné-
voles et les politiques, est tout a fait essentiel.

Gaélle Clavandier

Sociologue et anthropologue,

Université Jean Monnet, Saint-Etienne,
Centre Max Weber
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ANNEXES

ANNEXE 1

TABLEAU RECAPITULATIF DES LIEUX
D'ENQUETES ET DES INTERVIEWE-E-S

. Types Matériaux
Nom Prestations de professionnel-le-s | récoltés
1 entretien

Entreprise 1

Entreprise 2

Entreprise 3

Entreprises
de pompes funebres

Prise en charge
du corps de la

ou du défunt-e
Entretien avec la,
le ou les proches
Organisation

des funérailles

et de la sépulture
si demandée
Démarches
administratives

Prévoyance funéraire

Entrepreneuses

et entrepreneurs

de pompes funebres,
conseilleres

et conseillers
funéraires

avec le directeur
et aussi conseiller

funéraire (2018)

2 entretiens

avec le directeur
et aussi conseiller
funéraire

(2018 et 2020)

1 entretien

avec le directeur
et la directrice,
également
conseiller

et conseillere
funéraire (2020)

Association 1

Soutien administratif
(résiliation de contrats,
succession, démarches
aupres des assurances
et des banques, etc.)

Soutien émotionnel
(soutien et échanges,
conseil parental,
guidage dans

les étapes du deuil)

Orientation

dans le réseau
professionnel

et associatif
d'accompagnement
du deuil

Bénévoles
psychologues

Bénévoles
travailleuses sociales
et travailleurs
sociaux

1 entretien

avec la directrice
et travailleuse
sociale (2018)

1 entretien avec

une psychologue
(2018)

Association 2

Association cantonale
de promotion

des soins palliatifs

et de formation pour
les professionnel-les

1 entretien avec
la responsable
de formation
(2018)
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Association 3

Ecoute et soutien
individuel des proches
pendant la fin de vie
et pendant le deuil

Accompagnement
des personnes
en fin de vie

Accompagnement
des personnes en fin
de vie et des proches
dans les démarches
administratives

Travailleuses
sociales

et travailleurs
sociaux

1 entretien avec
deux travailleuses
sociales (2018)

1 entretien avec
une responsable
de service (2018)

1 entretien avec
un travailleur

et une travailleuse
social-e (2018)

Association 4

Accompagnement
du deuil pour

les familles

et les enfants

Formation pour
les professionnel-les

Intervenant-e's

(formations diverses:

travail social, droit,
psychologie, soins)

1 entretien avec
la directrice (2018)

1 entretien avec
I'intervenante A
(2018)

1 entretien avec
I'intervenante B
(2018)

1 entretien avec

I'intervenante C
(2018)

Association 5

Soutien proches
aidant-e-s
Groupe

de parole deuil
Orientation

Travailleuse sociale
Infirmiére
Animatrices

de groupes

de parole

(de professions
issues du domaine
sociosanitaire)

1 entretien avec
la directrice (2018)

1 entretien avec
les animatrices A
et B (2020)

1 entretien avec
I'animatrice B
(2020)

Association 6

Plateforme regrou-
pant des associations
et indépendant-e's
proposant des presta-
tions pour les proches
et les endeuillé-es
(écoute, aide admi-
nistrative, massage,
thérapie, pompes
funébres, etc.).

1 entretien avec
la fondatrice

et intervenante
sur la plateforme
(2018)

1 entretien avec
la responsable
et intervenante
sur la plateforme
(2020)
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Unité de soins
palliatifs — environ

Equipe administrative
(secrétariat,
comptabilité,
direction)

Equipe logistique
(cuisine, intendance)
Equipe médicale

et soignante

50 heures
d'observations
(notes dans le
journal de terrain)

20 lits de prise A ac .
en charge, environ i(mie}i?icélrness' 10 entretiens
i formels
80 profe/sspnneHe-s et infirmiers,
Institution 1 | (toutes équipes assistant-e's Documents
confondues) en soins et santé internes
Hospitalisation communautaire, Photographies
Prise en charge aide-soignant-es, de documents
biopsychosociale stagiaires internes
et spirituelle ou étudiant-e-s) (livres des déces,
Equipe médico- messages de
thérapeutique remerciements)
(psychologue,
art-thérapeute,
aumonier)
Bénévole
Service d'aumdnerie
en milieu hospitalier
Ecoute, 1entretien avec
accompagnement Environ 20 I'accompagnatrice
spirituel accompagnatrices | spirituelle
Institution 2 et orientation et accompagnateurs | €n oncologie
pour les patient-e's | spirituel-le's affilié-e's| 2 entretiens avec
et leur(s) proche(s) | aux différents I'accompagnatrice
Ressources pour les | Services de I'hdpital | spirituelle en soins
équipes soignantes palliatifs
pour la prise en
charge de situations
1 entretien avec
Institution 3 Service cantonal une responsable

(pOle social)

du service proches
aidant-e's (2020)
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Prise en charge

des familles en deuil
lors d'un décés

a domicile,

hors mort violente
Intervention

au domicile sur
appel des services

Environ 15
collaboratrices
et collaborateurs

d'urgences P S 1 entretien avec
Ecoute, soutien Eﬂﬁméf&'ta're la responsable
Institution 4 et aide aux et infirmiers) sanitaire et le
démarches L : responsable social
(téléphone aux Equg sociale . (2020)
pompes funébres, (travaHIguses sociales
annonce aux autres gééir::i)llleurs
membres de la
famille, annonce
a des enfants,
choix des habits
pour la toilette
mortuaire, etc.).
. Rencontre 2 entretiens
Institution 5 et organisation Pasteur (février 2020,
des funérailles septembre 2020)
Direction
des cérémonies
funéraires Diacre 1entretien (2020)

Echange et soutien
des endeuillé-e's

Indépendante 1

Soins
de thanatopraxie

Thanatopractrice

1 entretien (2018)

Indépendante 2

Suivi médical

en cabinet
Médecin
référente soins
palliatifs en EMS

Médecin généraliste

1 entretien (2018)

Indépendante 3

Selon les mandats,
en cabinet ou

en institution
hospitaliere

Doula de fin
de vie certifiée
indépendante

2 entretiens
formels

Plusieurs
échanges
informels
entre 2020
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Proche 1 - Frangoise

Francoise a environ 50 ans. Son mari est décédé

en février 2018 d'un cancer, diagnostiqué en 2009.

Son état de santé s'est dégradé progressivement

a partir de 2016. Il est décédé en unité de soins palliatifs.
Elle n'a pas d'enfants et vit seule dans leur maison.

Professionnel-les rencontré-e-s: I'oncologue de son mari,
I'équipe de soins continus, I'équipe de soins palliatifs,
I'accompagnatrice spirituelle de I'institution 2, une assistante
sociale de I'association 3, les pompes funebres 2, un employé
du crématorium, son médecin traitant et son assureur.

2 entretiens
(mai 2018,
novembre 2018)

Proche 2 - Camille

Camille a la trentaine, elle est éducatrice. Son péere est décédé
en janvier 2019 d'un cancer diagnostiqué en 2015 a I'hopital
avec un suivi par les soins palliatifs mobiles de I'institution.
Professionnel-les rencontré-e-s: I'oncologue de son pére,

les soins a domicile, I'équipe de soins palliatifs, les pompes
funébres 2 et son médecin traitant.

2 entretiens
(janvier 2019,
février 2019)

Proche 3 - Cléa

Cléa a presque 40 ans. Infirmiere de profession, elle travaille
dans le milieu sociosanitaire. Son compagnon est décédé dans
|'unité de soins palliatifs de I'institution 1 en septembre 2020
apres une hospitalisation de plusieurs mois. Il était atteint
d'une tumeur cérébrale depuis 2012, avant méme leur
rencontre en 2017. Jusqu'en mars 2020, il est a la maison.
Professionnel-le's rencontré-e-s: I'oncologue de son
compagnon, I'équipe de soins palliatifs de I'institution 1,

une assistante sociale de I'association 5, le psychiatre

de son compagnon, son médecin traitant et sa psychologue.

ANNEXES

2 entretiens
(septembre 2020
et avril 2021)
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ANNEXE 2

TABLEAU DES OUTILS METHODOLOGIQUES PAR LIEUX,

PROFESSIONNEL-LE:S OU PERSONNES EN DEUIL

Entretien
compré-
hensif
individuel

Entretien
compré-
hensif
collectif

Entretien
par récit
de vie

Obser-
vations

Documents
écrits
publics

Documents
écrits in-
ternes et/
ou prises
de photos

Entreprise 1

X

Entreprise 2

Entreprise 3

Association 1

Association 2

Association 3

Association 4

Association 5

Association 6

Institution 1

Institution 2

Institution 3

DM XXX [X X |[X|X|X

Institution 4

Institution 5

Indépendante 1

Indépendante 2

Indépendante 3

DX XXX XX XX [X[X|X|X|[X|X|XxX|Xx

Proche 1

Proche 2

x| X<

Proche 3
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ANNEXE 3
PRESENTATION DES SITUATIONS DES PROCHES RENCONTREES

Frangoise a environ 50 ans. Elle travaille dans le secteur privé.
Clest sa niece qui a vu mon appel 4 témoignage sur les réseaux
sociaux et elle a pris contact avec moi par e-mail. Nous nous
rencontrons dans un café durant une apres-midi. Elle a perdu
son mari presque 16 semaines avant cette premicre rencontre en
mai 2018. Ils n'avaient pas souhaité d’enfants; elle se sent seule.
Francoise est affectée par ce déces, ses émotions sont exacerbées.
Petite, vive, elle ne souhaite pas étre enregistrée, elle se sent mal a
l'aise que son histoire soit figée.

Elle souhaite tout d’abord savoir si j’ai aussi vécu ce quelle tra-
verse parce que «sinon vous ne comprendrez pas». Je lui dis que
oui, elle me répond «OK, alors allons-y». Elle touche son alliance
tout au long de l'entretien. Les larmes lui montent souvent aux
yeux, mais elle les refoule vite.

Son mari a eu un premier diagnostic de maladie en 2009. Puis
un deuxi¢me de cancer en 2010. Jusquen 2016, ils ont vécu nor-
malement selon ses dires. Ont suivi depuis 2017 des hospitalisa-
tions et une forte dégradation de sa situation. A Noél 2017, il est
hospitalisé d'urgence. Elle explique que son mari lui dit alors qu’il
sait qu’il ne va pas s’en sortir. En janvier 2018, il est pris en charge
en unité de soins palliatifs au sein de I’hopital. Il décede dans les
premiers jours de février 2018.

Durant sa maladie, Frangoise s’investit beaucoup dans les soins
a son mari, dort a coté de lui sur un lit de camp lorsqu’il se trouve
a ’hopital. Elle est en arrét de travail durant les derniéres semaines
d’hospitalisation, passant tout son temps a I’hopital. Il lui est difhi-
cile de se retrouver seule dans leur maison «vide» en son absence.

Apres le déces, elle reprend le travail 2 60 % dés la semaine sui-
vante puis rapidement 4 100 %. De son aveu, elle n'est pourtant
pas en capacité de travailler (troubles de la concentration, fatigue,
charge administrative lourde).

Je la revois une deuxieme fois, six mois plus tard en 2019 (neuf
mois apres le déces). Cette deuxieme rencontre a lieu également
dans un café, pendant sa pause de midi.
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Les professionnel-e-s avec qui elle a été en contact plus ou moins
proche sont: Poncologue de son mari, I’équipe de soins continus,
I’équipe de soins palliatifs, 'accompagnatrice spirituelle de I'ins-
titution 2, une assistante sociale de I’association 3, les pompes
funebres 2, un employé du crématorium, son médecin traitant et
son assureur.

Camille a la trentaine, elle est éducatrice. Son pere est décédé
17 jours plus tot, en janvier 2019. Elle a vu mon appel a témoi-
gnage sur un groupe regroupant des travailleuses sociales et tra-
vailleurs sociaux en Suisse romande sur un réseau social. Elle me
contacte par message sur ce méme réseau et nous NOUs rencontrons
dans les locaux de la HETSL, dans une salle réservée, en fin de
journée. Les entretiens sont enregistrés avec son accord.

Son pere a été diagnostiqué d’un cancer en 2015 et a suivi des
traitements de chimiothérapie sans pause pendant deux ans et
demi. Elle n’habitait alors plus dans la maison familiale et cest
sa mere, premiere proche aidante selon ses dires, qui a assumé la
plupart des trajets et des soins. Elle présente son pére comme peu
coopératif. Elle sest sentie plus en souci pour sa mére que pour son
pére a de nombreuses reprises, alertant le corps médical et poussant
a I'hospitalisation. Son pére avait déja des enfants d’un premier
mariage avec qui elle est peu ou pas en contact. Ses connaissances
sociales mais aussi en soins palliatifs (elle a fait une formation
courte dans ce domaine en tant qu’éducatrice sociale) 'amenent
a se positionner et interpeller les médecins et son environnement
familial sur la situation vécue. Elle estime que les soins palliatifs
ont été mis en place trop tard.

Elle a bénéficié de cinq jours de congés spéciaux lors du déces et
elle a pu échanger des jours de travail avec ses collégues pour avoir
encore quatre jours de plus. Elle a organisé elle-méme son rempla-
cement pour ces neuf jours, depuis I’hopital.

Depuis le déces, elle tient un cahier dans lequel elle rapporte
les faits et ses ressentis, mais elle y note aussi ce quelle souhaite-
rait dire ou annoncer a son pére. La photographie, passion parta-
gée avec son pére dont elle a récupéré 'appareil photo, a une place
importante pour elle dans son vécu de deuil.
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Je la revois six semaines plus tard (deux mois apres le déces), a
nouveau dans les locaux de la HETSL. A ce moment-13, elle par-
tage avec moi son souhait et son besoin de demander un arrét de
travail 4 son médecin traitant. Elle a besoin de temps pour elle,
pour «faire son deuil » selon ses termes.

Les professionnel-les avec qui elle a été en contact plus ou moins
proche sont: P'oncologue de son pere, les soins & domicile, I’équipe
de soins palliatifs, les pompes funébres 2 et son médecin traitant.

Cléa a presque 40 ans. Infirmi¢re de profession, elle travaille dans
le milieu sociosanitaire. Je la rencontre via une connaissance qui
travaille dans la méme institution quelle. Nos échanges ont lieu
dans les locaux de la HETSL, dans mon bureau, en début de
soirée. Les entretiens sont enregistrés avec son accord.

Son compagnon est en soins palliatifs dans l'institution 1
lors de notre premiere rencontre en septembre 2020. Il décédera
le lendemain. Il est atteint d’'une tumeur cérébrale depuis 2012,
avant méme leur rencontre en 2017. Jusquen mars 2020, il est
a la maison. Elle est, selon elle, une proche aidante jusqu'a ce
momentla. Lhospitalisation se fait en pleine premiére vague de
Covid-19. Elle est elle-méme a risque, mais surtout épuisée, elle
est en arrét de travail complet entre février et mi-juin 2020, et
depuis elle a repris a 40% (au lieu de 80%). Elle ne se rend pas
tous les jours au chevet de son compagnon, mais plusieurs soirs par
semaine et elle y dort tous les mercredis et dimanches soir selon un
planning convenu avec la famille de son compagnon avec laquelle
le conflit est latent.

Je la revois sept mois apres le déces en avril 2021. Elle me
raconte alors le décés et les non-funérailles (la famille de son com-
pagnon n’a pas organisé d’obseques et les cendres ne sont, a sa
connaissance, pas dispersées ou inhumées).

Les professionnel-less avec qui elle a été en contact plus ou
moins proche sont: 'oncologue de son compagnon, I’équipe des
soins palliatifs de 'institution 1, une assistante sociale de I'associa-
tion 5, le psychiatre de son compagnon, son médecin traitant et sa

psychologue.
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DE LA FIN DE VIE AU DEUIL
L'ACCOMPAGNEMENT PROFESSIONNEL
DES PROCHES ET DES ENDEUILLE-E‘S

Ce livre retrace I'évolution sociohistorique de 'accompa-
gnement du deuil depuis le XIX si¢cle, en sappuyant sur
des approches multidisciplinaires (sociologique, anthropo-
logique, psychologique). Il souligne le passage d’une gestion
collective et communautaire & une prise en charge profes-
sionnelle, marquée par le développement de la psychologie
contemporaine. Ce changement a progressivement rendu
invisible le statut des personnes endeuillées, alors que le
vécu individuel du deuil a pris une place centrale dans les
pratiques et discours modernes.

Louvrage sappuie sur une enquéte ethnographique et met
en lumiére I'importance de 'accompagnement des la fin de
vie, révélant des écarts entre les temporalités des prises en
charge professionnelles et le vécu des endeuillé-e-s dans le
long terme.

En encourageant a sortir d’une vision trop psychologisante
du deuil, ce livre propose une réflexion plus large sur
la place du deuil dans nos vies personnelles, sociales et
professionnelles. 1l interroge également les enjeux liés
aux politiques de santé publique, en redéfinissant le deuil
comme une question sociale.

Aurélie Jung est docteure en sociologie et chargée de recherche au sein du
Laboratoire de recherche santé-social (LaReSS) a la Haute école de travail social

et de la santé Lausanne (HETSL | HES-SO).
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