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PREFACE

uelques mois aprés avoir obtenu mon diplome de travailleuse

sociale, une maladie grave a été diagnostiquée chez une des per-

sonnes que j’accompagnais: un homme de 42 ans, qui vivait en
établissement spécialisé depuis de nombreuses années, était atteint d’un
cancer. Mon intervention ayant été exclusivement centrée sur ce qu’il
était nécessaire de mettre en place pour garantir son confort et sa qua-
lité de vie, je perdais de vue que la mort s’approchait doucement sans
en prendre vraiment conscience. Avec le recul, je me rendis compte que
jusqu’au moment du déces de cette personne, mon role de travailleuse
sociale ayant a faire face a la mort d’un-e bénéficiaire se construisait
ainsi, au fil des jours, sans projection: je réajustais — notamment — son
programme d’activités afin qu’il plt continuer a y participer; réévaluais
et adaptais régulierement I’aide que nous devions lui apporter pour les
actes de la vie quotidienne; transmettais nos différentes observations
aux différent-e's soignant-e-s afin de disposer d’une médication soula-
geant ses douleurs et les autres symptomes. J’arrivais, sans trop de diffi-
cultés, a trouver et donner du sens a mes actions et 3 mon mandat. Mais
apres le déces, quelle était ma mission? Lorsque la mort était arrivée,
qu’avais-je a faire en lien avec la personne défunte, son entourage, les
autres bénéficiaires et les professionnel-le:s qui ’avaient accompagnée ?



De nouveaux questionnements sont apparus au fur et a mesure des
heures et jours qui ont suivi le décés: annoncer ce dernier a la famille,
a mes collégues, aux bénéficiaires et aux autres professionnel-le-s de
Pinstitution ; m’occuper une derniére fois de cette personne en allant
faire sa toilette mortuaire ; organiser avec la famille la cérémonie funé-
raire; vivre le deuil, sur un long terme, avec les autres bénéficiaires
et mes collegues. Mais quels repéres avais-je? Aucun. Rien a quoi
me raccrocher dans la formation que j’avais suivie durant trois ans.
C’est mon vécu personnel et le soutien de mes colléegues qui ont éclairé
un peu ce chemin incertain dans lequel je me trouvais. Je ne m’étais
jamais imaginée étre confrontée a la mort, moi qui m’étais formée
pour accompagner des personnes, mettre en place des projets de vie,
en résumé: accompagner la vie.

Pour faire face a ce manque de repéres, je me suis formée en
soins palliatifs et, quelques années plus tard, j’ai recu un mandat de
I’Etat — dés 2008, ce qui était tout a fait novateur — pour soute-
nir Pensemble des professionnel-le:s des établissements socio-éduca-
tifs vaudois confronté-e-s a la maladie grave, au deuil et & la mort.
Il m’a été demandé de les accompagner non pas pour qu’elles et ils
deviennent des expert-e-s dans ce domaine, mais pour qu’elles et ils
soient sensibilisé-e's a cette question et pour assister au mieux les
bénéficiaires dans leur lieu de vie.

Depuis plus de onze ans, jaccompagne, entre autres, des
travailleurs et des travailleuses sociales vivant de telles situations.
Lors de formations ou d’analyses de pratiques professionnelles, il
m’arrive réguliérement de rencontrer des professionnel-le:s se posant
les questions suivantes: ai-je vraiment un role face a la mort, a la
perte, au deuil ? Si oui, quel est-il ? Qu’attend-on de moi? Quels sont
les ressources ou savoirs que j’ai ou que je dois acquérir? Force est
de constater que ces questionnements apparaissent le plus souvent
uniquement lorsque les professionnel-le's de ’accompagnement social
sont confronté-e-s a de telles situations, et non avant.

Chance m’a été donnée de pouvoir intervenir, chaque année
depuis ses débuts, dans la partie introductive de Patelier « Mort, fin
de vie et travail social », dispensé dans le cadre du Master en travail
social de la Haute Ecole spécialisée de Suisse occidentale et matiére
premiére du présent ouvrage. Lors de ces ateliers, je distribue un



questionnaire aux participant-e:s qui leur permet de présenter et dis-
cuter quelques situations professionnelles en lien avec la mort et le
deuil. Elles et ils remplissent ce document en notant si elles et ils se
sentent ou non concerné-e-s par ces situations. Il est a chaque fois
intéressant de constater que leurs réponses ne sont pas identiques.
Selon la vision de leur poste, la mission donnée, la population accom-
pagnée, les réponses varient, divergent méme parfois. Certain-es par-
ticipant-e-s estiment avoir le devoir d’accompagner les personnes dans
les différentes situations de maladie ou de deuil, que cela soit en lien
avec la personne accompagnée ou I’'un-e de ses proches (famille et
collegues). D’autres ne se sentent concerné-e-s que par les événements
directement en lien avec le ou la bénéficiaire: maladie ou déces de la
personne. Les diverses formations pour devenir travailleur social ou
travailleuse sociale n’abordent que rarement ces thématiques. De plus,
a ma connaissance, il n’y a pas d’indication dans le cahier des charges
des professionnel-le's de "accompagnement social qui spécifie leur
role A ce propos. Percevoir Pimpact de ces themes sur leur pratique et
sur les missions qui s’y rapportent ne va donc pas de soi.

Ce recueil d’articles met en discussion le theme de la mort et des
deuils dans I’accompagnement social. A la lecture de ces articles, une
réponse semble apparaitre: les professionnel-le:s de cet accompagne-
ment ont un role face a la mort et aux deuils. Leur mission peut étre
différente selon la population accompagnée, la situation vécue, I’en-
vironnement de travail. Mais elles et ils ont bel et bien un réle. Au fil
des pages, les multiples mandats que, en particulier, les travailleuses
et travailleurs sociaux pourraient avoir en lien avec ces sujets sont
mis en lumiére ou donnent envie d’en imaginer d’autres; ces textes
ouvrent de nouvelles possibilités d’actions. Cet ouvrage peut égale-
ment contribuer a une prise de conscience élargie de leur role aupres
d’une diversité de corps de métier (personnel soignant, psychologues,
enseignant-e-s, police ou pompes funébres notamment), des directions
d’établissements ou encore des autorités et autres instances politiques.

Si ces professionnel-le's sont identifié-e's comme des personnes
compétentes dans ces domaines, plusieurs mandats spécifiques pour-
raient leur étre confiés. Leur identité, leurs formations et leurs missions
pourraient méme étre adaptées en conséquence.

Laetitia Probst






SAISIR LA MORT, ENTRE
REFLEXIONS ET TERRAINS

MARC-ANTOINE BERTHOD ET ANTONIO MAGALHAES DE ALMEIDA

u-dela de la réalité banale et statistiquement courante que repré-

sente la mort, sa survenue véhicule toujours une composante sin-

guliére et unique. Chaque décés marque le terme d’un parcours
de vie comparable a nul autre. Il provoque une rupture dans un tissu de
relations sociales établies, bien souvent au fil de nombreuses années, et
génére un sentiment de manque ou de nostalgie auprés de toutes celles
et de tous ceux qui ont partagé de 'affection et des émotions avec la
personne défunte. Face aux proches qui restent, il est par conséquent
difficile de savoir si I’on agit de fagon adéquate, a la hauteur de cette
singularité ; si le ton adopté ou le comportement exprimé est opportun.
Que ce soit dans les moments de fin de vie ou dans le temps du deuil, le
risque guette d’observer une trop grande retenue — ne serait-ce que par
pudeur — potentiellement assimilable a de I'indifférence ; mais le risque
consiste aussi a verser dans I’autre extréme, en exprimant sa peine de
maniére excessive ou en dramatisant la mort bien plus que ne le font les
individus les plus concernés.

Ce délicat paramétrage de la parole et des gestes a trouver pour
témoigner avec justesse du souci de la mort de 'autre, de sa fin de
vie et du deuil concerne de nombreux et nombreuses professionnel-le-s
dont le cahier des charges est d’accompagner et de soutenir, parfois



sur le long terme, des patient-e's ou des résident-e's, souvent en ins-
titution, sans nécessairement établir de liens affectifs ni entretenir des
relations familiéres avec ces personnes. Jusqu’ou est-il possible, conve-
nable et méme légitime — aux yeux de la hiérarchie, des collegues ou
des proches — de s’impliquer dans I’accompagnement d’une personne
en situation de handicap en fin de vie, ou d’une personne atteinte de la
maladie d’Alzheimer dans des lieux de vie? Est-ce que ces profession-
nel-le's de la relation d’aide se considérent en deuil lorsqu’un-e bénéfi-
ciaire de leurs prestations décede ? Plus spécifiquement dans le champ du
travail social, convient-il de se sentir autorisé-e a vivre des émotions face
a la mort en contexte de travail ou a entreprendre des actions collectives
voire ritualisées pour assigner une place aux défunt-e-s dans I’environne-
ment professionnel ? Plus globalement, quel est le champ d’intervention
du travail social et quelles sont ses prérogatives concernant la mort?
Pour apporter quelques éléments de réponse a ces questions, ce livre
explore un ensemble d’enjeux et de défis que les professionnel-le-s de
’accompagnement social rencontrent dans leurs activités quotidiennes.
Il traite des thématiques qui les ont directement interpellé-e-s, au gré de
circonstances et de situations variées: ’engagement associatif des veufs
et veuves retraité-e-s; la pauvreté et la mort sociale; la sexualité en soins
palliatifs; le récit de vie en fin de vie; I'intervention professionnelle face
a la crise suicidaire et ’approche du suicide de I’enfant; la sépulture des
foetus et des mort-nés; la régulation du deuil dans les couples ou dans
les milieux institutionnels du handicap; le deuil a la suite d’un déces
de personne sous curatelle ou celui d’une jeune personne homosexuelle;
le vécu de Pavortement sur le long terme. Tous ces sujets résultent de
travaux menés par différents groupes d’étudiant-e-s ayant suivi le Master
en travail social de la Haute Ecole spécialisée de Suisse occidentale et
désormais diplémé-e-s, dans le cadre d’un atelier de recherche intitulé
«Mort, fin de vie et travail social », dispensé depuis I’automne 2012.
Cet ouvrage collectif valorise ces cheminements théoriques et empi-
riques, dont 'ampleur parfois réduite des matériaux analysés doit étre
rapportée a la nature pédagogique premiére de I’exercice demandé; il n’a
par ailleurs pas été congu comme un manuel qui proposerait des outils
directement applicables sur le terrain. Ce livre privilégie au contraire le
transfert des savoirs entre la pratique et la conceptualisation; il encou-
rage la mutualisation des idées et des interventions, en faisant dialoguer



diverses approches théoriques sur la fin de vie, la mort et le deuil avec
un ensemble de réalités et d’expériences professionnelles auxquelles les
participant-e-s a I’atelier ont choisi de se confronter. Il ne donne donc
pas le point de vue de «spécialistes » de la mort, mais reflete des chemi-
nements critiques et réflexifs qui articulent ces dimensions personnelles
et professionnelles. Ces cheminements ont été empruntés par des pro-
fessionnel-le's de "accompagnement social ayant été sensibilisé-e-s a une
démarche de recherche de terrain, qualitative et inductive, dans le cadre
de leur formation. Leurs approches, réflexions et expériences offrent par
conséquent un bel apergu de la fagon dont la fin de vie, la mort et le deuil
sont présents dans leurs contextes d’intervention, avec des intensités trés
variables. Leurs mises en perspective permettent d’apprécier — au travers
de questionnements et de propos recueillis auprés de personnes concer-
nées — des idées et des pratiques professionnelles ou institutionnelles
parfois peu réfléchies ou discrétes, parfois bien établies ou créatives.
Sans dogmatisme, elles aident a interroger le role et la place que joue et
pourra jouer a I’avenir le travail social relativement a la mort, compte
tenu du vieillissement de la population et de ’augmentation du nombre
de défunt-e-s, tel que cela est attendu dans les prochaines décennies.

Afin de contextualiser la portée des articles de cet ouvrage et d’en
apprécier I’originalité, nous proposons de situer dans cette introduction
un ensemble d’éléments qui conditionnent ’appréhension de la mort
dans nos sociétés contemporaines, avant de baliser la facon dont les
professionnel-le:s du travail social sont préparé-e's — ou non — durant
leur cursus de formation et dans leurs environnements respectifs aux
questions relatives a la fin de vie, & la mort et au deuil. Nous exposons
ensuite le concept pédagogique élaboré dans le cadre de cet atelier de
recherche afin d’expliciter les principes méthodologiques et empiriques
qui sous-tendent la fagcon dont ce livre a été construit. Nous présentons
enfin les différentes parties du livre, les articles qui le composent et leurs
auteur-e-s.

QUELQUES REPERES POUR ETUDIER LA MORT

Il nous semble important de commenter d’emblée la notion de déni
de la mort, car cette notion est actuellement encore trés présente non
seulement dans la presse et les médias, mais aussi dans les propos de



nombreux professionnels et de nombreuses professionnelles de la santé
et du social lorsqu’il s’agit d’évoquer ce sujet. Son usage ne fait pour-
tant que reprendre et prolonger le leitmotiv d’une partie de la littérature
des sciences sociales qui, dés les années 1950 et jusqu’au début des
années 1990, soutenait que la mort était occultée, cachée ou encore
taboue dans nos sociétés occidentales contemporaines. Ce déni se serait
en particulier manifesté dans la disparition des rituels funéraires tradi-
tionnels et dans I’effacement du collectif au niveau de la prise en charge
des mort-e's et de leur commémoration, par contraste avec des sociétés
issues d’autres aires géographiques — en particulier africaines (Thomas,
1975) — ou ayant marqué les siecles précédents (Aries, 1977a).

Or, I’existence d’un déni — une «fausse idée» comme I’a souligné
Tony Walter (2017) — ne saurait aller de soi si 'on observe attentive-
ment la place que la mort occupe dans nos sociétés contemporaines.
Drailleurs cette idée de déni est désormais relativisée par bon nombre
d’auteur-e-s qui ont mené des recherches empiriques sur les questions
de fin de vie, de mort et de deuil (Déchaux, 1997; Clavandier, 2009),
sur des thématiques spécifiques et ciblées depuis une petite trentaine
d’années. C’est le souci porté a ’observation détaillée des gestes, pra-
tiques et discours mis en ceuvre par des individus et des groupes en de
multiples contextes qui a permis de dépasser une approche avant tout
critique de la mort et de la mutation — certes effectives (Clavandier &
Michaud-Nérard, 2019) — des pratiques rituelles, mais sans instiller
des principes moralisateurs énoncés en vue de contrer cette impression
de déni et de promouvoir des actions, notamment professionnelles.
C’est que la mort n’a jamais disparu; ses réalités se sont profondément
transformées. Il importe par conséquent d’observer ces transformations
au plus pres des enjeux et des effets que celles-ci générent avant de
proposer des interventions.

Au fond, la littérature critique des années 1950-1990, en pointant du
doigt ’existence d’un déni de la mort, a surtout permis d’attirer I’atten-
tion sur les profondes mutations survenues dés le milieu du XX¢ siécle
dans la plupart des sociétés industrialisées. Mais il importe de sortir de
ce poncif pour, d’une part, focaliser I’attention sur ces transformations
fondamentales qui affectent nos pratiques et conceptions de la mort et
pour, d’autre part, exploiter de nombreuses et riches pistes de recherche
qui ont commencé, surtout depuis le début des années 2000, a étre bien



empruntées et auxquelles cet ouvrage vient faire écho. Il est en outre a
préciser que cette notion de « déni» n’est de loin pas univoque dans la
littérature qui I’a promue. Situer ses différentes acceptions devrait donc
aider en premier lieu a comprendre les développements des travaux de
recherche et les propositions d’interventions professionnelles et institu-
tionnelles sur la fin de vie, la mort et le deuil durant ces trois derniéres
décennies.

Sur un plan théorique, la notion de déni de la mort renvoie a deux
conceptions ou approches différentes. La premiére est d’ordre existen-
tiel et philosophique, voire psychologique: elle postule que la mort,
C’est le néant, le rien, le vide. Pour affronter ce vide, pour ’oublier, les
étres humains mettent en place des rituels et des discours; des cosmo-
gonies et des au-dela (Godelier, 2014). Cette approche a notamment
été développée par le psychologue et philosophe Ernest Becker dans
un ouvrage de 1973, intitulé The Denial of Death, qui a connu un
important succes aux Etats-Unis. Pour Becker, les étres humains luttent
héroiquement pour dépasser leur condition — la finitude — qui ne sau-
rait étre transcendée.

Dans A Social History of Dying, publié en 2007, le sociologue Allan
Kellehear a défendu le point de vue inverse. Il soutient que la conscience
de la mort n’est pas spécifique a I’espéce humaine, que les animaux
Pauraient également. La différence tient dans la maitrise du langage
et la capacité qu’ont les humains d’anticiper la mort et de lui donner
un sens, ce qui permet de faire une place aux morts parmi les vivants.
Pour cet auteur, il n’y a donc pas de déni existentiel de la mort. Kellehear
considére en revanche que I’Etat a désormais pris le contréle du
mourir et que les individus ne sauraient plus reconnaitre ce temps par-
ticulier, laissant bon nombre de personnes — les individus déments ou
malades du sida en particulier — dans une mort qu’il qualifie de « hon-
teuse ». Limpression de mourir soit trop tot, soit trop tard est devenue
récurrente. L’enjeu central reléve par conséquent de la temporalité du
mourir. Cette temporalité s’est désormais allongée, créant une tension
plus grande entre certitude et incertitude face a la survenue de la mort
(Berthod, 2019a).

La deuxiéme conception du déni s’appuie sur des comparaisons
sociohistoriques pour défendre I'idée selon laquelle il existerait une
forte déritualisation de la mort et un effacement, voire une négation,



du collectif dans les sociétés occidentales contemporaines. Il en résulte
que la mort serait devenue «taboue », «escamotée » ou encore «inter-
dite » pour reprendre une célebre expression de Philippe Ariés (1977a).
C’est un sociologue britannique qui a contribué a véhiculer cette
autre conception du déni, Geoffrey Gorer (1955). Ce dernier I’a ren-
due célebre a la suite de la publication d’un court texte paru pour la
premiére fois dans la revue Encounter, « The Pornography of Death ».
L’idée principale de Gorer est qu’on n’oserait plus parler de la mort en
public = du moins a partir du milieu du XX¢ siécle — comme on ne
pouvait pas parler de sexe dans I’Angleterre du XIX¢ siecle.

La décomposition du corps serait, par exemple, devenue dégoi-
tante, comme pouvaient I’étre la naissance ou la copulation un siécle
auparavant. Les faits relatifs a la mort seraient donc continuellement
cachés, détournés, transformés, a l'instar de la pratique moderne de
I’embaumement — la thanatopraxie ou soins de conservation — qui
incarne, pour Gorer, le déni sous sa forme la plus compléte. L'usage du
terme « pornographie » renvoie au principe de jouissance relative a une
pratique exclusivement réservée au domaine privé qui, par contraste,
deviendrait obsceéne dés lors qu’elle verserait dans le domaine public.
Filant cette métaphore, Gorer estime que la ritualité funéraire collective
serait devenue «obscene », si bien que le rapport a la mort se ferait
désormais quasi clandestinement, dans ’espace privé. Pour contrer ce
caractere « pornographique » de la mort, Gorer suggere de lui rendre
sa publicité et sa parade; il demande aussi d’admettre le deuil ouverte-
ment. Ces idées, tout comme d’autres s’inscrivant dans la méme veine,
ont été largement élaborées dans des ouvrages devenus des classiques de
la littérature des sciences humaines et sociales ou en histoire (Thomas,
1975; Aries, 1977a).

Dans Constructing Death. The Sociology of Dying and Bereavement,
publié en 1998, un autre sociologue anglais, Clive Seale, a nuancé ces
constats comparatifs. Il insiste sur le fait que les travaux critiques sur
la mort des années 1950-1980 ne se sont pas suffisamment penchés
sur ce qu’il se passe concrétement dans les hopitaux avant d’affirmer
la disparition de la mort, des pratiques et des rituels y relatifs. Seale
estime nécessaire de considérer la facon dont les individus cherchent
a controler leur mort et se comportent pour restaurer un sentiment
ontologique de sécurité au-dela de la seule ritualité funéraire. Tout un



ensemble de pratiques «revivalistes» — qui développent de maniére
proactive et affirmée des projets autour du mort, de sa prise en charge
et du deuil - se laissent ainsi observer; celles-ci impliquent la partici-
pation de nombreux et nombreuses soignant-e-s et exhortent a libérer la
parole sur la mort dans I’espace public a I'instar des « Cafés mortels »,
mis en place par le sociologue et thanatologue Bernard Crettaz (2010).

Seale suggere que certaines de ces pratiques «revivalistes » résultent
de la culpabilité a étre dans une «grief free society». D’autres
auteur-e's, a linstar de la sociologue Dominique Memmi (2011,
2014), montrent — a partir notamment des pratiques qui se sont déve-
loppées autour du deuil périnatal depuis les années 1990 — que ce
sont les professionnel-le-s, confronté-e-s en premiére ligne a la mort,
qui ont contribué a fagonner et a inventer de nouvelles attitudes, voire
généré de nouveaux besoins. En suivant cette perspective, la valeur
heuristique du «déni de la mort» par contraste sociohistorique est a
relativiser puisque la mort a été et est toujours présente — de maniére
diffuse — dans un vaste ensemble de sphéres sociales (Berthod &
Magalhaes de Almeida, 2011 ; Walter, 2017). La mort et ses enjeux ne
cessent de se renouveler.

Le point qu’il convient de retenir a ce stade est que la grande majo-
rité des recherches empiriques qui se sont développées depuis une
trentaine d’années montrent que la mort n’est pas — et en tous les cas
plus — taboue; ces recherches relévent que la théorisation de la notion
de déni de la mort a été concomitante a I’émergence d’importants chan-
gements démographiques, économiques, technologiques, médicaux
et sociaux ayant affecté en profondeur le mourir et ses temporalités;
qu’elle a servi a nourrir bon nombre d’interventions, y compris pro-
fessionnelles, souvent sans ancrage avéré avec la réalité. Il a donc fallu
comprendre la nature de ces changements en développant des recherches
ciblées, précises et bien documentées pour véritablement s’en rendre
compte et sortir progressivement de ce paradigme du déni de la mort.
Cela s’est produit a partir des années 1990, dans les sciences humaines
et sociales du moins. Si ce développement est désormais bien amorcé,
il mérite d’€tre poursuivi sur un plan empirique et théorique. Cela per-
mettrait de fédérer les personnes travaillant sur ces sujets, encore peu
nombreuses, et d’enrichir le dialogue entre productions académiques et
regards professionnels.



LES TRANSFIGURATIONS DU MOURIR

Quels sont ces facteurs qui ont contribué a changer les visages du mou-
rir et de la mort? Quatre d’entre eux peuvent étre évoqués pour situer
Parriere-fond sur lequel vient s’inscrire I’action du travail social et en
comprendre les enjeux. Le premier élément est relatif a ce que nous
pouvons appeler les nouvelles frontiéres de la mort. Depuis les années
1960, une nouvelle définition de la mort a été proposée, affinée et léga-
lisée, dans la plupart des pays. Il s’agit de la mort encéphalique ou mort
cérébrale — brain death — dont Phistoire est bien retracée et synthé-
tisée dans un ouvrage philosophique de Laura Bossi, publié en 2012
et intitulé Les Frontieres de la mort. En 1968, quelques mois apres la
premiere greffe du coeur de Christiaan Barnard, un «comité ad hoc »
de I'Ecole de médecine de Harvard — composé de dix médecins, un
historien, un juriste et un théologien — a proposé cette définition de la
mort, fondée sur la perte compléte et irréversible de ’activité cérébrale.

Cette nouvelle définition de la mort est étroitement liée aux techniques
de réanimation et a la médecine des greffes; elle souléve des enjeux com-
plexes, techniques et juridiques. Ce qu’il importe de souligner est que
cette nouvelle définition inscrit la mort, sa conception et sa réalité, dans
un long intervalle d’incertitude: la temporalité du mourir s’allonge, fai-
sant naitre la crainte de I’acharnement thérapeutique, car elle devient
techniquement — bien que partiellement — contrélable et maitrisable.
Si elle concerne surtout la «fin de vie », cette temporalité élargie nourrit
aussi des fantasmes de conservation des corps et de renaissance a une
deuxiéme vie; cet aspect a, par exemple, trouvé une application tech-
nique et concrete dans la pratique de la cryogénisation (Farman, 2013).

Dans le méme temps, les diagnostics et les traitements médicaux
se perfectionnent, rendant plus difficile de définir ce a quoi corres-
pond la «fin de vie». Des mouvements sont apparus — deés le milieu
du XXesiecle — pour préserver le droit et la dignité des patient-e-s:
faut-il ou non réanimer? Débrancher les machines? Beaucoup a été
fait pour donner des réponses satisfaisantes — ce qui n’a pas toujours
été le cas — a ces questions trés complexes (Kaufman, 2006 ; Kamm,
2017). 1l est a noter que d’un méme point de départ, qui résulte pour
une bonne part de cette nouvelle définition de la mort, deux mouve-
ments paralleles ont pris forme. Le premier soutient le droit au suicide



assisté ou a ’aide (médicale) @ mourir. Cette tendance est surtout portée
par des associations, regroupées depuis 1976, a Pinitiative de Tenrai
Ota, un médecin japonais, dans The World Federation of Right to Die
Societies. Elle fait I'objet de débats parlementaires et, dans plusieurs
pays ou Etats, de législations permettant d’encadrer ces pratiques dans
ses différentes déclinaisons (Stark, 2018)".

Parallélement a ce mouvement, et aussi au nom de la dignité, en lut-
tant contre la douleur et en voulant soulager la souffrance, un autre a
émergé: le mouvement des soins palliatifs (Castra 2003). Ce dernier, né
de diverses initiatives tant individuelles qu’institutionnelles et politiques,
connait un développement trés important dans bon nombre de pays. Il est
soutenu par les politiques de santé publique et fait I'objet de nombreuses
initiatives visant a privilégier la qualité des soins en fin de vie, a inté-
grer les proches dans les projets thérapeutiques et a prendre en compte
le deuil. En Suisse par exemple, la Confédération promeut les soins
palliatifs et leur philosophie depuis quelques années, notamment a travers
la mise en ceuvre d’une stratégie nationale en matiére de soins palliatifs,
présentée en 2010. En 2011, un programme national de recherche sur la
fin de vie a vu le jour?; les principaux résultats de ce vaste programme
ont été publiés en 2019 (Zimmermann ¢ al., 2019). Vu I'importance du
développement des soins palliatifs, il convient de signaler que ceux-ci ne
se résument pas aux soins terminaux ni a la fin de vie. Les soins pallia-
tifs relevent de la prise en charge globale des patient-es, des proches et
des professionnel-le's; ils concernent des patient-e's atteint-es par une
maladie évolutive incurable, dont le pronostic vital est engagé. Ces soins
peuvent étre prodigués sur plusieurs années. Les soins palliatifs sont donc

Inbadas & /. (2017) mentionnent les pays suivants, avec une indication de ’année
d’adoption d’une disposition légale: les Pays-Bas (2001), la Belgique (2002) et le
Luxembourg (2009) ont légalisé ’euthanasie; le Canada (2016) dispose d’une loi fédé-
rale autorisant ’aide médicale 2 mourir; certains Etats des Etats-Unis — le premier
étant I’Oregon, en 1997 — ont légalisé I'assistance médicale au suicide; la Suisse ne
punit pas les personnes qui prodiguent une assistance au suicide si ’article 115 du
Code pénal n’est pas enfreint (I’assistance ne doit pas étre fondée sur un motif égoiste
et la personne qui met un terme a sa vie doit exécuter le dernier geste elle-méme).
Précisons qu’en Suisse romande, plusieurs cantons ont néanmoins légiféré en matiére
d’assistance au suicide, en particulier pour régler les questions d’acces a cette assistance
dans les milieux institutionnels financés par des fonds publics (Vaud en 2013, Neucha-
tel en 2014, Genéve en 2018, Valais en 2019). Enfin, notons que la Colombie dispose
également d’une loi en la matiére, ainsi que I’Etat de Victoria en Australie.
www.pnr67.ch [page consultée le 20 décembre 2018].
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liés a la dépendance croissante et a ’incurabilité des pathologies et a la
polymorbidité, qui touche notamment la grande vieillesse.

Cette remarque nous amene a un deuxiéme élément ayant contribué
et contribuant encore a changer les rapports au mourir, a la mort et
au deuil: la démographie. Le profil des défunt-e's a changé. D’un coté,
la mortalité infantile a chuté de maniére spectaculaire; de I'autre, la
population subit un important vieillissement. Une forte augmentation
du nombre de défunt-e's en général, et des trés agé-e-s en particulier, est
attendue: la Suisse passera de 67000 décés par année environ — selon
les chiffres de 2018° — a 96000 en 2045 selon les projections de I’Of-
fice fédéral de la statistique®. Avec I’allongement de I’espérance de
vie en bonne santé, il est intéressant de noter par ailleurs qu’un plus
grand nombre de générations se cotoient. De plus en plus souvent, les
premiers deuils de personnes trés proches surviennent seulement a I’age
adulte; le nombre de deuils est en outre appelé a s’élever au sein de la
famille ascendante et descendante, alors que les structures familiales
connaissent d’importantes modifications avec les taux élevés de divorces
et les recompositions familiales. Ces aspects induisent de nouvelles pra-
tiques en matiére d’accompagnement et de nouvelles conceptions du
deuil, lorsqu’un-e ex-conjoint-e ou qu’un beau-fils ou qu’une belle-fille
décede. Parallelement, la place des proches, voire des bénévoles et des
proches aidant-e-s, devient un enjeu politique et économique central.

Le troisieme élément concerne les lieux de déces et la professionna-
lisation de la prise en charge non seulement de la fin de vie, mais aussi
du cadavre, voire du deuil. Les lieux de déceés ont connu une véritable
mutation, passant du domicile aux structures hospitaliéres. En France
par exemple, on estime a environ 25 % le nombre de déces au domicile,
contre 75 % dans les établissements de soins, dont 14 % en maison de
retraite pour I’année 2016; cette proportion était quasiment inversée
avant le milieu des années 1970°. La Suisse connait quant a elle des

Office fédéral de la statistique. (2018). Déces. Récupéré de: https://www.bfs.admin.ch/bfs/fr/
home/statistiques/population/naissances-deces/deces.html [page consultée le 8 mai 2019].
Office fédéral de la statistique. (2015). Les scénarios de I'évolution de la population
de la Suisse 2015-2045. Neuchatel: Office fédéral de la statistique. Récupéré de:
https://www.bfs.admin.ch/bfs/fr/home/statistiques/population/evolution-future/scena-
rios-suisse.assetdetail.350327.html [consulté le 20 décembre 2018].

Institut national de la statistique et des études économiques (INSEE). (2017). 594000
personnes décédées en France en 2016, pour un quart d’entre elles a leur domicile. Récu-
péré de: https://www.insee.fr/fr/statistiques/3134763 [consulté le 20 décembre 2018].
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proportions similaires; ’information sur les lieux de déces reste toute-
fois lacunaire, car ces derniers ne sont statistiquement plus répertoriés
depuis 1986 (Kabengele Mpinga & al., 2003). A titre indicatif, la ville
de Zurich a publié en 2013 un rapport qui fournit les chiffres suivants,
relatifs a Pannée 2011: 38 % des déces environ surviennent a I’hépital;
33 % dans des établissements médico-sociaux ou pour personnes agées;
19 % au domicile et les 10 % restants en d’autres lieux ou non docu-
mentés (Schwierz & Riegelnig, 2013).

En lien avec cette mutation des lieux de déces, il est a noter que tous
les secteurs de prise en charge du mourir, de la mort et du deuil se sont
professionnalisés, institutionnalisés, voire médicalisés. Entre expertises
médicales, qui permettent d’attester de la mort d’une personne avec la
signature d’un acte de déces, et industrie funéraire qui propose ses
services aux familles, de nouveaux acteurs et de nouvelles formes de
lobbying émergent pour correspondre aux représentations, souhaits et
attentes percus chez les familles (Trompette, 2008). Dans ces dispositifs
professionnalisés et segmentés, la coordination devient centrale; la pré-
servation du lien avec les familles et les proches, notamment pour les
personnes vulnérables ou précarisées, est fondamentale pour limiter les
inégalités sociales face a la mort. Les aspects de genre sont aussi impor-
tants, dans la mesure ou ce sont les femmes avant tout qui prennent
en charge leur proche a domicile et se retrouvent ensuite plus isolées,
surtout lorsqu’elles se retrouvent placées en institution. Il est possible
enfin d’évoquer le travail réalisé dans les morgues au cceur des hopi-
taux, sur les collaborations qui s’y jouent entre professionnel-les et les
enjeux pour les familles concernant la présentation et la circulation des
dépouilles (Wolf, 2013).

Comme quatriéme et dernier élément, nous pouvons évoquer les
nouvelles technologies qui impactent non seulement la facon de traiter
les corps et de les présenter aux familles, mais aussi les modes et lieux
de sépulture. Les taux de crémation ont fortement augmenté depuis
que cette pratique a été promue sous sa forme moderne, dés la fin du
XIXe siecle (Prothero 2001). En Suisse, ce taux dépasse bien souvent
les 80 % en fonction des villes et des cantons. L’adoption des processus
automatisés et rapides de crémation des corps — dont la réduction en
cendres permet de les disposer dans des urnes ou de les disperser dans la
nature — n’est pas sans produire de nouvelles pratiques de deuil en lien



avec la gestion voire la transmission d’une génération a une autre des
cendres. Par ailleurs, certaines innovations techniques et médicales ont
permis le développement des soins de conservation ou de la thanato-
praxie; cette forme contemporaine d’embaumement permet de préser-
ver le défunt a température ambiante sur le long terme (Berthod, 2006).
Encore peu pratiqués en Suisse, ces soins de conservation facilitent le
transport international des défunt-es et la tenue de doubles funérailles
en présence du corps. Ils font également apparaitre des nouvelles figures
professionnelles dans le monde du funéraire®.

LE ROLE ET LA PLACE DE L’'ACCOMPAGNEMENT SOCIAL

Ces transformations de la mort conditionnent les positionnements des
professionnel-le-s de la santé en général et du travail social en particulier,
non seulement lorsque les bénéficiaires qu’elles et ils accompagnent sont
en fin de vie, décédent ou sont en deuil, mais aussi lorsqu’elles-mémes
et eux-mémes sont touché-e-s dans leur propre entourage par la mort
et doivent poursuivre leur action professionnelle. De quelle marge de
manceuvre disposent ces professionnel-le-s pour faire face a ces situa-
tions ? Et comment y sont-ils et y sont-elles préparé-e-s ? Pour y répondre,
il convient de s’intéresser aux adaptations requises par ces transforma-
tions sociodémographiques ainsi qu’aux nouvelles politiques sociales et
de santé publique qui non seulement refletent de nouvelles attentes au
sein des collectivités, mais faconnent également les pratiques autour de
la mort. Il serait en effet délicat de mettre en ceuvre certains standards
professionnels ou de militer en faveur d’une plus grande justice sociale
et de valoriser une forme d’accompagnement social en la matiere, indé-
pendamment d’une compréhension élargie — historique, politique et
sociale — de la place que la mort occupe dans nos sociétés.

C’est pourquoi il nous apparait déterminant de favoriser cette
compréhension en promouvant cette derniére dans les cursus aca-
démiques du travail social dés les formations de base. Cela permet
d’interroger les avantages et limites des initiatives visant a établir des

Certains de ces traitements sont si sophistiqués qu’ils ont débouché sur des pratiques
d’exhibition des corps — anonymes — comme en témoigne le succes des expositions
de I’anatomiste allemand Giinther von Hagens qui a inventé le procédé de «plastina-
tion » : http://www.plastinarium.de/index.html [consulté le 20 décembre 2018].
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interventions institutionnalisées ou rationalisées relatives a la fin de vie,
a la mort ou au deuil. Cela permet, de plus, de générer un retour réflexif,
critique et constructif sur les expériences a la fois personnelles et profes-
sionnelles auxquelles les travailleurs et travailleuses sociales ont été ou
sont confronté-e-s dans leurs parcours respectifs. Le theme de la mort
n’est certes pas nouveau dans ce champ professionnel, mais force est de
constater qu’il reste peu traité de maniére approfondie et systématique
dans les formations initiales, du moins en Suisse.

Un rapide sondage parmi les travaux de fin d’études réalisés au sein
de la Haute Ecole de travail social de Lausanne depuis les premiers
soutenus, en 1956, jusqu’a fin 2017 en donne une indication inté-
ressant’. Sur 5749 documents, environ les 5% contiennent 'un des
mots-clés suivants au moins: mort, suicide, soins palliatifs, fin de vie ou
deuil. Doccurrence la plus fréquente est — de loin — le terme suicide,
puis mort et soins palliatifs, ce dernier terme n’apparaissant que dans
certains titres et non pas dans les mots-clés. Durant les premiéres décen-
nies, entre 1956 et 1995, ces mentions restent trés épisodiques, alors
qu’elles ont clairement gagné en importance depuis une vingtaine d’an-
nées tout en restant trés minoritaires sur ’ensemble des sujets traités.
Les termes cadavre ou cimetiére sont en revanche inexistants.

Ces informations refletent le regain d’intérét des études sur la mort
depuis le milieu des années 1990. Elles laissent encore apparaitre le fait
que la question du suicide est celle qui a été — et reste — la plus abor-
dée, suivie par ’accompagnement du deuil chez les futur-e's travailleurs
et travailleuses sociales. Pour leur part, les soins palliatifs sont occa-
sionnellement traités sous ’angle du travail social. Or, contrairement a
d’autres pays ou le role du travail social intéegre dans ses prérogatives des
dimensions plus cliniques®, et ou son intégration aux prises en charge
palliatives a été soutenue et promue, ’acquisition de connaissances et de
compétences pratiques demeure trés éparse et occasionnelle sur les

Ces chiffres ont été obtenus apreés consultation de I’ancien catalogue de la Bibliotheque
de la Haute Ecole de travail social de Lausanne, qui contient les références de tous
les travaux de fin d’études soutenus au sein de cette école entre 1956 et 2017. Nous
remercions Joélle Longchamp pour son aide sur ce point.

Cette dimension reste encore peu développée en Suisse; I’association « Travail social cli-
nique suisse » a été créée en 2009 pour promouvoir cette composante du travail social,
qui n’en est encore qu’a ses débuts (http://www.klinischesozialarbeit.ch/index.html [page
consultée le 20 décembre 2018]). Voir également le « European Centre for Clinical Social
Work » (http://www.eccsw.eu/index.pebble.html [page consultée le 20 décembre 2018]).
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questions de fin de vie pour les travailleurs et travailleuses sociales en
Suisse. Elles et ils se forment généralement «sur le tas»», ou lorsqu’ils et
elles sont confronté-es a une situation précise, la décision peut étre prise
de suivre quelques journées de formation continue, généralement en lien
avec les soins palliatifs et dispensées par des écoles de médecine et de santé.

Pour souligner la différence avec un autre environnement profession-
nel, arrétons-nous quelques instants sur ’exemple des Etats-Unis. Porté
par I’Open Society Institute, une fondation a but non lucratif créée par
le financier et mécéne George Soros, le projet Death in America a été
initié en 1994 pour «comprendre et transformer la culture et ’expé-
rience du mourir par le biais d’initiatives dans la recherche et enseigne-
ment, les arts et les humanités; par le biais d’innovations sur la facon de
prodiguer les soins, par I’éducation du public et des professionnel-le-s
et par les politiques publiques » (Aulino & Foley, 2001, p. 492 [notre
traduction de Panglais]). Le rapport issu de ce vaste projet a pointé
I’absence de formations sur ces matiéres dans les cursus de médecine et
de soins infirmiers, et bien sGr aussi dans le champ du travail social. Il a
en outre montré que la recherche en travail social sur la fin de vie et la
mort restait trés limitée, tout comme I'implication des représentant-e-s
de ce secteur professionnel dans I’élaboration des politiques sociales et
de santé sur la fin de vie. Des interventions existaient certes, mais elles
restaient trop souvent invisibles, cela d’autant plus qu’elles ne s’adres-
saient pas a toutes les populations; les services liés au travail social
demeuraient trés méconnus, tant des patient-e-s et de leurs familles que
des autres professionnel-le:s et du public en général.

Sur la base de ces constats, un ensemble de personnalités au sein
d’associations, d’universités et des leaders reconnus du travail social
dans Paccompagnement en fin de vie, a souhaité montrer le potentiel
d’innovation et de changements que peut apporter le travail social dans
ces domaines. Comme le relévent les travailleuses sociales Grace Christ
et Susan Blacker, une impulsion a été donnée pour générer un change-
ment dans le sillage de ce projet, Death in America:

«[...] les travailleurs sociaux et les travailleuses sociales ont une
opportunité de changer la culture du mourir aux Etats-Unis
dans tous types d’environnements: les écoles, la justice, la pro-
tection de l'enfance et les services dédiés aux familles, les centres



d’accueil communautaire, les programmes de réinsertion, les
organisations et les institutions de santé et de santé mentale, les
soins palliatifs, les établissements médico-sociaux et les services
d’aide a domicile. » (2005, p. 11 [notre traduction de ’anglais]).

Parmi les initiatives notoires, relevons la création d’une revue scienti-
fique et professionnelle en 2003, le Journal of Social Work in End-of-Life
and Palliative Care, qui a repris et rebaptisé I’ancienne revue Loss, Grief
and Care fondée en 1987. Pour expliquer cette modification de titre,
’éditorial souligne 'originalité et 'importance de dédier une revue spé-
cialisée au role des travailleurs et travailleuses sociales sur ces questions:
«Ce role consiste en, mais ne s’y limite pas, des interventions directes
aupres d’individus en train de mourir et de leurs proches; de la formation
aupres des individus, des communautés et des autres professionnel-le-s;
de la formulation des politiques sociales et de I’activisme politique; de
la recherche sur une série d’enjeux relatifs a la fin de vie et aux soins
palliatifs; et une participation aux équipes de santé interdisciplinaires,
caractéristique de ce travail.» (s.a., 2005 [notre traduction de I’anglais])

L objectif de cette revue est de mettre a disposition des profession-
nel-le:s des ressources conceptuelles et pratiques. Dans le sillage de
cette revue, une association a été créée en 2007, le Social Work Hospice
and Palliative Care Network, qui rassemble — en 2019 - plus de 600
travailleurs et travailleuses sociales actifs et actives dans ces champs pro-
fessionnels. Parallelement a cette initiative, un réseau social a été lancé
pour favoriser le partage d’expériences a partir de situations concrétes,
via un forum internet. Enfin, des cursus de formations ont été proposés,
au niveau master et également en formation continue, dédiés spécifi-
quement au role des travailleurs sociaux et des travailleuses sociales sur
les soins palliatifs et la fin de vie. Un manuel de référence, notamment
rédigé par les initiateurs, initiatrices et participant-e's a ce réseau, le
Oxford Textbook of Palliative Social Work a encore été édité (Altilio
& Otis-Green, 2011).

Dans d’autres pays, des mouvements similaires ont vu le jour
Le Royaume-Uni par exemple, pionnier en matiére de soins palliatifs,
a élargi les visées de I’association des travailleurs sociaux et travailleuses
sociales employé-e's dans les hospices, établie en 1987, en devenant



I’Association of Palliative Care Social Workers en juillet 2016°. Cet élar-
gissement reflete la nécessité de thématiser les questions de fin de vie
au-delad des structures institutionnelles et de santé afin d’impulser de
nouveaux développements au niveau des politiques publiques, sociales
et de santé. Il témoigne également de la volonté de renforcer I’organisa-
tion d’un nombre croissant de professionnel-le-s concerné-e-s ou impli-
qué-e-s dans ces domaines tout en gagnant en visibilité, tant au niveau
national qu’international. La description du role de ces professionnel-le-s
au Royaume-Uni s’inscrit dans le droit fil des éléments évoqués précé-
demment par Christ et Blaker (2005). Ce role se laisse définir par un
ensemble de standards et de compétences centrales (core competencies)
de la pratique pour le travail social, que I’Association européenne des
soins palliatifs (EAPC) a pour sa part explicité et publié sur son site inter-
net des 2013

En Suisse aussi, le mouvement des soins palliatifs a pris son essor,
surtout a partir des années 2010. Une stratégie nationale a été lancée
et des groupes de travail dans différents secteurs (formation, recherche,
financement, qualité notamment) ont été mis sur pied. Le Programme
National de Recherche sur la fin de vie (PNR67) mentionné précédem-
ment a également vu le jour en 2012. Les travailleurs et travailleuses
sociales sont présent-e's dans ces initiatives, mais de maniére encore
peu visible et structurée autour de leur role professionnel spécifique-
ment. Les compétences attendues du travail social s’inscrivent en géné-
ral dans le champ plus large des soins palliatifs; elles relevent de la
catégorie des «professions psychosociales et spirituelles », a Pinstar
du document produit en 2012 par la Société suisse de médecine et de
soins palliatifs — Palliative.ch — et intitulé « Compétences pour spé-
cialistes en soins palliatifs ». Pour sa part, I’association professionnelle
suisse du travail social, Avenir Social, et ses sections cantonales, entre-
prennent parfois des actions ciblées afin de promouvoir leur role dans
ces domaines

http://www.apcsw.org.uk [page consultée le 20 décembre 2018].
Voir notamment « The art of social work in palliative care: EAPC publishes new White
Paper on core competencies »: https://eapcnet.wordpress.com/2014/11/17/the-art-of-
social-work-in-palliative-care-eapc-publishes-new-white-paper-on-core-competencies/
[page consultée le 20 décembre 2018].

Iinstar du canton de Saint-Gall: http://www.avenirsocial.ch/de/cm_data/2015_
Basiskurs_Soziale_Arbeit_mit_Einlageblatt.pdf, avec Saint-Gall [page consultée le
20 décembre 2018].


https://www.apcsw.org.uk/
https://eapcnet.wordpress.com/2014/11/17/the-art-of-social-work-in-palliative-care-eapc-publishes-new-white-paper-on-core-competencies/
https://avenirsocial.ch/de/cm_data/2015_Basiskurs_Soziale_Arbeit_mit_Einlageblatt.pdf

Ces éléments montrent que le travail social reste la plupart du temps
dans I’orbite des soins palliatifs et de leur développement en termes de
santé publique; ce role concerne essentiellement I’accompagnement en
fin de vie et, dans une moindre mesure, le soutien au deuil. Bon nombre
d’autres facettes caractérisent pourtant ’accompagnement plus spécifi-
quement social de la mort, de son anticipation a ses conséquences; ces
facettes méritent attention, car elles sont susceptibles de reconfigurer
tant la pratique que la posture professionnelle, notamment lorsqu’elles
concernent des publics auprés desquels interviennent habituellement les
travailleurs et travailleuses sociales.

Nous pouvons évoquer I’accompagnement en fin de vie de personnes
en situation de handicap ou toxicodépendantes: quelles représentations
ont les professionnel-le's du deuil des résident-e's présentant une défi-
cience intellectuelle ou d’individus ayant perdu un-e ami-e a la suite
d’une overdose ? Quelles discussions et quelles actions sont développées
pour poursuivre I’Taccompagnement social quand la mort survient ? Nous
pouvons aussi questionner la facon dont la mort est percue et vécue
par les personnes sans domicile fixe, afin de mettre en perspective les
interventions prodiguées. Ces facettes sont encore trés peu explorées et
documentées, a I’exception peut-étre des questions liées a la migration.
Dans ce domaine, le travail social commence a développer des projets et
des recherches pour comprendre "impact de la mort sur les familles en
termes d’intégration ou d’accueil au sein d’une nouvelle communauté,
ou sur le vécu du deuil lorsque les familles sont réparties — par choix
ou par contrainte — entre plusieurs pays (Rachédi & Halsouet, 2017).

D’autres aspects relatifs a la mort ne concernant que de maniére
indirecte le travail social sont par ailleurs peu thématisés de son point
de vue, a Pinstar du soutien aux familles lors de catastrophes ou de
morts collectives; de la gestion de la mort et du deuil en contexte sco-
laire; du traitement des défunt-es et de leur destination. Ces aspects
sont avant tout traités par d’autres groupes professionnels — tels les
psychologues, les médecins légistes ou les pompes funébres — dont
I’approche n’est pourtant jamais complétement dénuée d’accompa-
gnement social. Il n’existe par exemple guére de travaux portant sur
I’intérét pour le travail social de partir des cimetiéres et des pompes
funébres pour comprendre les rapports que les familles entretiennent
avec les défunt-e's qui y reposent, et questionner en retour la facon



d’appréhender de maniére plus générale ’intégration des migrant-e-s ou
le traitement des indigent-e-s . En s’intéressant aussi a ces aspects, les
travailleurs et les travailleuses sociales pourraient mieux situer leur role
lorsqu’ils et elles sont amené-e-s a collaborer avec ces autres profession-
nel-le's sans pour autant s’y substituer. Elles et ils pourraient imaginer
et développer dans ces domaines bon nombre de projets, liés tant a la
pratique professionnelle qu’a la recherche, ne serait-ce qu’en termes
d’approches communautaire et citoyenne (Berthod, 2018, 2019b)

Or, la formation des travailleurs sociaux et des travailleuses sociales
sur le theme de la mort reste trés peu développée, comme I’a encore
montré la travailleuse sociale Johanna Hefel dans sa thése sur la mort
dans les cursus de formation en travail social au sein des hautes écoles
spécialisées concernant I’Autriche (2019). Certaines voix s’élévent
néanmoins pour élargir la compréhension et la place de la mort dans ces
cursus professionnels et pour la faire apparaitre comme I’'un des prin-
cipaux enjeux politique et structurel de nos sociétés contemporaines.
Les travaux du travailleur social Tim Kruger (2017, 2015), concernant
I’Allemagne et partiellement la Suisse, vont dans ce sens. Kriger pro-
meut une approche inspirée des Etats-Unis, qui a non seulement mis en
ceuvre le vaste projet Death in America mentionné auparavant, mais
aussi le concept plus large de « Death Education» qui — aprés avoir
émergé dans les années 1950 puis s’étre renforcé via la création de
I’Association for Death Education and Counseling en 1986 — encou-
rage la réflexion sur la mort dans de multiples espaces citoyens et
professionnels, en combinant savoirs universitaires, professionnels et
expérientiels. Lobjectif n’est donc pas de favoriser ’émergence d’un

A noter que dans le monde anglo-saxon, plusieurs groupes de recherche ont néanmoins
vu le jour pour investiguer ce theme. Fondé en 1990, le « Cemetery research group »
est par exemple rattaché a la Faculté de politique sociale et de travail social de I"Uni-
versité de York au Royaume-Uni: https://www.york.ac.uk/spsw/research/cemetery-re-
search-group/ [consulté le 20 mai 2019].

Par exemple, dans le cimetiére Beauregard de la ville de Neuchatel, des responsables
de ce cimetiére proposent des visites «préparatoires» a différents publics afin de les
aider a réfléchir et a comprendre ce a quoi elles et ils — ou leurs proches — seront
confronté-es: https://www.rts.ch/info/regions/neuchatel/10418988-des-visites-prepa-
ratoires-organisees-dans-un-cimetiere-neuchatelois.html [consulté le 20 mai 2019]. En
France, il existe depuis quatre ans un festival proposant des animations pour redé-
couvrir les cimetiéres (en insistant en particulier sur des aspects liés au patrimoine):
http://www.patrimoineaurhalpin.org/printemps-des-cimetieres-edition-2019/ [consulté
le 20 mai 2019].


https://www.york.ac.uk/spsw/research/cemetery-re-search-group/
https://www.rts.ch/info/regions/neuchatel/10418988-des-visites-prepa-ratoires-organisees-dans-un-cimetiere-neuchatelois.html
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groupe de spécialistes du travail social qui s’emparerait d’un champ
précis et en définirait les prérogatives; il vise plutdt un élargissement
de la sensibilité professionnelle a des thémes généraux sur la mort a
Pinstar d’un ensemble de travaux allant désormais dans cette direction,
dont ceux évoqués précédemment. Cela constitue a nos yeux I'un des
leviers complémentaires aux approches palliatives pour prendre toute
la mesure du réle du travail social et situer tant la réflexion que P’action
des professionnel-le-s face aux enjeux de fin de vie, de prise en charge
des défunt-es et de deuil.

OBSERVER LA MORT DE PRES

C’est précisément dans cet esprit que I’atelier de recherche thématique
«Mort, fin de vie et travail social » a été congu, dans le cursus de forma-
tion du Master en travail social de la Haute Ecole spécialisée de Suisse
occidentale ™. Son objectif consiste a situer la réflexion sur la fin de vie,
la mort et le deuil compte tenu des développements des soins palliatifs
et des enjeux de santé publique liés aux nouvelles temporalités de la fin
de vie; mais il vise aussi a ouvrir I’horizon des possibles des travailleurs
sociaux et des travailleuses sociales, afin d’explorer des registres iné-
dits sur ces thémes. Pour y parvenir, chaque participant-e a été invité-e
a adopter une posture réflexive et critique sur les dimensions person-
nelle et professionnelle de ses expériences de la fin de vie, de la mort et
du deuil. Nous avons insisté sur le fait qu’une démarche de recherche
relative a Paccompagnement social de la mort et ses enjeux ne devait
pas forcément se départir d’une réflexion sur le rapport personnel que
chacun et chacune entretient avec ce théme. Notre intention a toujours
été claire: rendre les participant-e-s aussi attentifs et attentives que pos-
sible a leurs vulnérabilités face a la fin de vie, a la mort et au deuil; a
Pinscription de cette vulnérabilité dans le faisceau des relations sociales
ordinaires (Laugier, 2009). Travailler la posture professionnelle en la

Lancé en 2009, ce Master est porté par les quatre écoles formant le domaine travail
social et géré par HES-SO Master — une entité qui regroupe la plupart des formations
master de la Haute Ecole spécialisée de Suisse occidentale (HES-SO). Depuis ses débuts,
181 personnes ont obtenu le Master en travail social (état a décembre 2018); une qua-
rantaine d’étudiant-e-s ont débuté cette formation a la rentrée académique 2018-2019.
Pour plus d’information: https://www.hes-so.ch/fr/master-arts-travail-social-mats-611.
html [page consultée le 20 décembre 2018].


https://www.hes-so.ch/fr/master-arts-travail-social-mats-611.html

matiére n’a donc pas pour ambition de gommer cette dimension, mais
de pouvoir la prendre en considération lors d’interventions futures.
Ou de savoir tout aussi bien mettre de co6té, au moment opportun, la
professionnalité dans I"accompagnement social de la mort.

Depuis 2012, six volées de cinq a dix étudiant-e-s ont été amené-e-s
a définir et problématiser un sujet de recherche, soit pour interroger
leurs propres pratiques professionnelles ou contextes institutionnels,
soit pour investiguer des dimensions situées en marge du cahier des
charges du travail social et apprécier la pertinence et ’apport de ces
dimensions pour ce champ professionnel. Durant deux semestres, a
un rythme d’une journée ou d’une demi-journée chaque deux ou trois
semaines, ces étudiant-e-s ont bénéficié d’un accompagnement a la fois
individuel et collectif sur les plans pédagogique, méthodologique et
théorique. Un ensemble de cours a été proposé durant le premier de ces
semestres sur des sujets spécifiques, qui varient d’une année a I’autre:
mort en prison; suicide assisté; fin de vie et «proches aidant-e:s»;
morts de migrant-e-s aux frontiéres; mort en établissement médico-
social; mort périnatale ; développements des soins palliatifs; ritualité
funéraire juvénile; deuil et héritage; pompes funébres et gestion des
émotions; travail dans les morgues et collaboration entre profession-
nel-le-s. Durant ces cours, chaque enseignant-e était invité-e a décrire
sa propre posture de recherche pour faire entrer les étudiant-e-s dans
les coulisses du travail de terrain et d’analyse

Parallelement a ces interventions, centrées sur la pratique de la
recherche et ’élaboration de projets sur des themes dont les contours
ont été définis progressivement, des séminaires collectifs ont rythmé
I’élaboration et la réalisation des travaux individuels. Ces séminaires
ont porté sur les différentes composantes d’un processus de recherche:
la problématique; I’éthique de la recherche; I'usage de la littérature;
la négociation avec les partenaires ou les employeurs; la présence
sur le terrain; la gestion d’un potentiel double role de chercheur-e

Nous tenons a remercier tous et toutes les intervenant-e-s a cet atelier qui — entre
les années 2012 et 2018 — par leur expertise de recherche et leur passion pour ces
sujets, ont su partager avec les étudiant-e's leurs connaissances et savoir-faire: Annick
Anchisi, Julien Bernard, Alberto Bondolfi, David Bozzini, Gaélle Clavandier, Martin
Julier-Costes, Carolina Kobelinsky, Irene Marti, Dominique Memmi, Yannis Papadaniel,
Alexandre Pillonel, Murielle Pott, Laetitia Probst, Anthony Stavrianakis, Nadia Veyrié,
Judith Wolf.



et de professionnel-le; le passage des observations aux descriptions;
la contextualisation des matériaux empiriques; le travail d’analyse et
d’interprétation; la rédaction scientifique. Il demeurait toutefois cen-
tral dans I’élaboration de la réflexion et des projets des étudiant-e's de
pouvoir arrimer ces composantes de recherche le plus concrétement
possible a leur expérience et a leur pratique professionnelle respec-
tives. Cet arrimage a été possible grace a la taille réduite de chaque
volée d’étudiant-e-s. Les apports méthodologiques n’étaient jamais
déconnectés de leur propre démarche et sujet de recherche puisque ces
étudiant-e's devaient produire des documents intermédiaires sur ces
différentes composantes du processus de recherche pour les partager
avec les autres membres du groupe, les commenter et les travailler in
vivo.

Lencadrement pédagogique les a par ailleurs incité-e-s a réaliser un
travail empirique, obligeant 2 un engagement et a une présence — sou-
vent intense — sur un terrain qui leur était plus ou moins familier.
Lobjectif était de les mettre aux prises avec des réalités sociales ou
institutionnelles quotidiennes; il s’agissait d’observer la mort de preés.
Il n’était donc pas demandé de définir un cadre théorique préalable,
a partir duquel des hypothéses précises étaient dégagées en vue de
les valider ou les invalider. Il convenait au contraire de s’adapter aux
exigences, aux événements et aux circonstances du terrain investigué,
a la maniére des anthropologues'®. L'usage de la littérature et de la
théorie n’était toutefois pas absent. Cette derniére a servi, d’une part,
a contextualiser chaque travail de recherche et a soutenir les interpré-
tations découlant du travail de description et d’analyse d’autre part.

Ce point est important dans la mesure ou cette posture de recherche
permet d’articuler de maniére concréte et précise des compétences simi-
laires entre recherche et travail social'’. Cette posture vise 2 combiner
objectivation scientifique et intervention professionnelle, sans privilé-
gier Pune au détriment de I’autre ni les hiérarchiser: se situer dans un
faisceau de relations sociales pour négocier une entrée, une présence et
une sortie du terrain; parvenir a connaitre ses propres limites, doutes

Pour une référence générale sur les enjeux épistémologiques, théoriques et empiriques
en anthropologie auxquels nous nous référons, voir Blondet et Lantin Mallet (2017).
A Pinstar d’autres initiatives similaires dans différents domaines du travail social (Goguel
d’Allondans & Gomez, 2011; Puaud, 2011, 2012; Rullac, 2018).



ou émotions pour se positionner dans la délimitation et la construction
des données ; maitriser le dispositif de recherche et ses outils (entretiens,
observations, immersions) tout en laissant une grande liberté aux inter-
locutrices et interlocuteurs de prendre la parole; privilégier — dans la
mesure du possible — une approche approfondie plutdt qu’une stan-
dardisation du questionnement auprés d’un nombre plus élevé d’indivi-
dus. Il convenait ainsi de saisir les nuances dans les discours et pratiques
des personnes rencontrées ; de comprendre les paradoxes ou contradic-
tions apparentes, en revoyant les personnes a plusieurs reprises ou en
adaptant le questionnement en fonction des expériences précédentes ou
de P’évolution de certaines circonstances, pour formuler des analyses et
des interprétations argumentées.

Ce dispositif pédagogique fonde en partie originalité d’une démarche
de recherche que chaque participant-e s’est appropriée, en investiguant
des thématiques souvent difficiles a appréhender sur un plan émotionnel
et relationnel. Apres quelques années d’activité, ce dispositif — toujours
en cours — a débouché sur la production de 37 travaux qui, au vu de
leur diversité et du caractére souvent pionnier et innovant des sujets
traités ou des données constituées, a nourri notre envie de faire parta-
ger ces expériences et de pousser jusqu’au bout la logique de recherche
initiée, par la publication et la diffusion de ces textes'®. Un tel projet
de publication a par ailleurs été I’occasion de formaliser et stabiliser
une expérience académique que nous estimons utile tant aux profession-
nel-le's concerné-e-s qu’aux étudiant-e-s et chercheur-e-s intéressé-e-s par
les formes de ’accompagnement social de la mort.

Pour y parvenir, une proposition a été faite a tous et toutes les par-
ticipant-e's de cet atelier de reprendre leur document ayant fait ’objet
d’une évaluation dans le cadre de cet Atelier de recherche thématique,
puis de le retravailler en fonction de consignes éditoriales. Il n’y a

A noter que certain-e-s étudiant-e-s ont poursuivi leur réflexion dans la réalisation d’un
travail de master sur le méme sujet ou un sujet connexe; certains des textes de cet
ouvrage ont ainsi ajouté des éléments en lien avec ces travaux de master, ou ont actua-
lisé certaines données ou facettes de leur travail depuis le temps de leur réalisation. Une
circulaire a par ailleurs été rédigée pour expliquer le projet et Pambition de ce livre.
Chaque auteur-e participant a cet ouvrage a ainsi — dans la mesure du possible — pris
a nouveau contact avec les personnes concernées pour les en informer et leur signifier
le respect des régles éthiques en vigueur: tous les noms ou prénoms de personnes sont
fictifs, et certaines caractéristiques géographiques ou sociales ont parfois été modifiées
pour éviter toute identification.



donc pas eu de sélection en amont des textes composant cet ouvrage
Les personnes devaient accepter de reprendre ce premier travail, réalisé
pour certain-e's quelques années auparavant et de P’actualiser ou de le
compléter. Ce passage au format d’un article a été réalisé alors que la
plupart de ces étudiant-e-s sont désormais — et certain-e's I’étaient déja
en effectuant leur formation de master — des professionnel-le-s engagé-e-s
dans des emplois et des taches laissant peu de temps pour ce type d’acti-
vité rédactionnelle. Au final, nous avons recu 12 textes de participant-e's
a Patelier qui ont accepté d’entrer dans ce processus de publication.

Ces textes ont été répartis par pair dans six parties distinctes; cha-
cune d’elles fait I’objet d’une bréve présentation, qui résume tous les
autres travaux réalisés dans le cadre de cet atelier. Ce choix de présenter
également les travaux des étudiant-e:s qui n’ont pas souhaité — pour
des raisons qui leur sont propres — participer a ce projet de publication
nous permet de mettre plus largement en évidence les questionnements
personnels et professionnels ayant préoccupé tous les participants et
toutes les participantes a cet atelier et de montrer, dans la mesure du
possible, ’étendue du champ d’investigation sur la mort, exploré par
ces professionnel-le:s de ’accompagnement.

La premiére partie porte sur les pertes et la vie sociale. Elle s’ouvre
par Particle d’Anne-Laure Neuwerth qui s’intéresse a la pauvreté et a la
mort sociale. En explorant la fagon dont les travailleurs et travailleuses
sociales pergoivent cette notion de mort sociale, I’auteure souligne les
enjeux de désaffiliation et d’exclusion vécus par les personnes en situa-
tion de forte précarité et met en perspective le soutien, ainsi que ses
limites, que les professionnel-le:s peuvent prodiguer. Ce texte contraste
avec celui de Cédric Millot, qui décrit I’engagement associatif du point
de vue de veufs et de veuves a la retraite. Ce dernier met en évidence
I’importance et le sens de cet engagement, en portant un regard critique
et constructif sur la notion de «vieillissement actif ». Chacun-e a sa facon
montre le role que peuvent étre amené-e-s a jouer les professionnel-le-s
du travail social pour favoriser le maintien d’une vie sociale malgré la
perte et la mort.

A Pexception d’un seul texte, issu de I'atelier qui se déroulait parallelement au proces-
sus d’édition. Pour des questions de délai de production du livre, il n’a pas été possible
de proposer la démarche a ’ensemble du groupe de la derniére volée concernée. Nous
avons invité une seule personne — qui par ailleurs est en voie de terminer son Mas-
ter — a intégrer ce processus.



La deuxiéme partie se focalise sur Paccompagnement en fin de vie,
une thématique généralement abordée dans une perspective soignante,
voire clinique. Afin de mieux situer la place du travail social dans cet
accompagnement, les deux auteur-e-s regroupé-e-s ici livrent leur com-
préhension de la démarche palliative, se fondent sur le point de vue
de patient-e's et décrivent des initiatives spécifiques susceptibles d’étre
mises en ceuvre par des travailleurs et travailleuses sociales. Natalia
Lainz Allet retrace tout d’abord le développement des soins palliatifs
et sa philosophie, avant de s’intéresser au récit de vie de patient-e:s en
fin de vie et a I’utilité d’y recourir dans un accompagnement palliatif.
Laurent Chenevard aborde ensuite le rapport au corps, a la sensualité
et a la sexualité de patient-e-s gravement malades et hospitalisé-e-s dans
un centre de soins palliatifs.

La troisiéme paire d’articles traite du suicide et de la crise, I’un des
sujets les plus fréquemment abordés par le travail social dans le champ
de la fin de vie, de la mort et du deuil. D’angle d’analyse proposé par
les deux auteur-e's de cette partie présente toutefois une originalité:
Ludivine Barthélémy a rencontré des personnes ayant effectué une
tentative de suicide et ayant été hospitalisées et prises en charge par
des professionnel-le:s. En partant du point de vue des bénéficiaires
d’une intervention de soins et de soutien, elle expose les éléments per-
¢us comme pertinents par ces derniéres et derniers pour réfléchir aux
contenus de ces interventions. Mélanie Pifion aborde quant a elle le
sujet du suicide de ’enfant, a partir de Pexpertise de pédopsychiatres.
Elle invite les travailleurs sociaux et les travailleuses sociales a recon-
naitre cette réalité pour favoriser les effets protecteurs qu’elles et ils
peuvent déployer dans un environnement familial ou communautaire.

La quatrieme partie regroupe deux articles qui analysent la facon
dont le deuil est ou non vécu dans différents contextes professionnels
du travail social. Ils mettent au jour les normes et contraintes institu-
tionnelles a partir desquelles chaque acteur est amené a se positionner
pour faire face au déceés d’un bénéficiaire, participer a d’éventuelles
cérémonies et vivre une forme de deuil. Charlotte Jeanrenaud décrit les
procédures en vigueur dans un office de curatelles et les met en pers-
pective avec le vécu des professionnel-le-s dés qu’elles et ils apprennent
le déces de I’'une des personnes suivies sur un plan administratif. Dans
une approche similaire, mais dans un tout autre contexte, Adrien



D’Errico s’interroge sur le lien qui se noue sur du moyen et long terme
avec les personnes en situation de handicap et sur ce qu’il advient de ce
lien a la suite du déces de I'une de ces personnes vivant en institution.

Le théme du deuil fait encore I’objet de la partie suivante, dans une
perspective plus large. Aurélie Masciulli Jung décrit la dynamique de
couples lorsque I'un-e des deux conjoint-es perd son pere. Elle explore
les formes de régulation sociale qui prennent place entre ces conjoint-e-s
ainsi que la facon dont certaines actions sont organisées et hiérarchi-
sées. Le deuxiéme texte de cette cinquiéme partie est celui de Vanessa
Francceur, qui s’est mise a ’écoute de jeunes personnes homosexuelles
ayant perdu leur partenaire. Faisant écho a ces enjeux de régulation
sociale lors d’un deuil, ce texte focalise sur les risques et enjeux de
stigmatisation venant s’ajouter a la douleur de la perte. Les réflexions
menées dans ces deux articles ouvrent des pistes utiles aux travailleurs
sociaux et aux travailleuses sociales pour agir lorsque I’on se sent
concerné-e par la mort sans étre forcément affecté-e.

Enfin, la derniére partie aborde la question du corps mort, de la
sépulture et de la mémoire. Elle porte plus spécifiquement sur la mort
périnatale. Les deux articles qui la composent se font en quelque sorte
écho. Celui de Catherine Gaignat procéde par immersion dans un cime-
tiere municipal pour comprendre 'importance des sépultures des foetus
et des mort-nés. Il questionne le statut de « personne » que I’on attribue
ou non a ces petites dépouilles et permet d’analyser le role que jouent
les différent-e-s professionnel-le's dans ces situations; il montre qu’une
meilleure connaissance du cimetiére et de la trajectoire de ces corps
pourrait étre utile a la relation qui s’établit dans ces circonstances avec
les parents et les familles. C’est la que le travail social a la possibilité
d’innover. Douvrage se clot alors avec Particle de Christina Lefkaditis
qui s’est intéressée au vécu de ’avortement sur le long terme, tant chez
les femmes que chez les hommes. Cette auteure montre que cette expé-
rience ne se dit qu’avec parcimonie bien qu’elle marque une histoire de
vie sur le long terme. Ces récits autour de I’expérience de ’avortement
semblent inaugurer un dialogue qu’il convient de nourrir et d’entretenir
entre corps et mémoire, entre sépulture et deuil. La encore, les travail-
leurs et les travailleuses sociales ont certainement des interventions a
inventer et des paroles a faire circuler dans I’espace public pour vivre et
penser la mort au ceeur de la cité.






PERTES ET VIE SOCIALE

ette premiére partie porte sur les transformations des liens sociaux

qui résultent d’événements biographiques majeurs — souvent

douloureux, parfois irréversibles — et qui surviennent durant
la derniere étape de la vie: confrontation a la maladie engageant le
pronostic vital; perte d’autonomie; placement en établissement médi-
co-social; isolement social; décés d’un-e proche alors que la personne
se retrouve déja a la retraite. Ces événements conduisent a d’importants
réaménagements de la vie quotidienne, réaménagements d’autant plus
délicats a mettre en ceuvre qu’ils concernent des populations en partie
fragilisées par I’avancée en age, la maladie, la séparation ou la solitude.
Les travailleuses sociales et les travailleurs sociaux sont régulierement
interpellé-e's par ces situations, pouvant nécessiter un soutien intense
de la part des proches ou des professionnel-le-s.

Il arrive cependant que ce soutien fasse défaut ou qu’il ne soit pas sou-
haité par les personnes. Le cas échéant, des questions éthiques se posent
concernant la nature de Pintervention a proposer et des limites du role
des membres de la famille d’une part et de celui des professionnel-les
d’autre part; elles mettent en perspective les formes de solidarité qui
pourraient prévaloir dans nos sociétés contemporaines. Tenter d’y
répondre permettrait de révéler par ailleurs, en creux des discours et



des positions des professionnel-le's, les valeurs centrales qui motivent
leur action. C’est notamment ce qui a conduit Anne-Laure Neuwerth
a s’intéresser a la notion de «mort sociale» et a la facon dont cette
notion est comprise et interprétée par différent-e-s travailleurs et tra-
vailleuses sociales. Dans ce premier article, Neuwerth s’appuie sur un
documentaire retragant la mort oubliée d’une personne retrouvée dans
son appartement, a Genéve, vingt-huit mois aprés son décés'. En se
mettant a ’écoute des professionnel-le-s sur cette articulation entre
mort et pauvreté, tout d’abord sous la forme d’un focus group, puis
individuellement, elle explore les conceptions véhiculées par les pro-
fessionnel-le-s sur les confins de la protection sociale, ses limites et la
responsabilité individuelle.

La notion de responsabilité renvoie parallelement aux capacités dont
disposent les individus a mobiliser diverses ressources, tant personnelles
que professionnelles. Elle reste étroitement liée a la notion d’autonomie,
voire d’indépendance, et fait en quelque sorte miroir a la problématique
de la vulnérabilité. Documentant cette autre face de la médaille, I’ar-
ticle de Cédric Millot décrit la préservation proactive des liens sociaux
par Pengagement associatif des personnes retraitées ayant perdu leur
conjoint-e; il restitue le sens que ces personnes attribuent a leur parti-
cipation dans ces associations implantées au sein de petites collectivi-
tés ou de quartiers. Ce faisant, ces retraité-e-s préservent une forme de
solidarité qui, sous forme de «filet social », semble éloigner — le plus
longtemps possible du moins — le spectre de I’isolement non souhaité.

En dehors de ces deux articles, quatre autre participant-es a ’atelier
de recherche se sont attelé-e's a comprendre ces événements biogra-
phiques liés a diverses pertes et séparations dans la vie sociale a I’ap-
proche plus ou moins manifeste de la mort. S’ils n’ont pas été transfor-
més en article, leurs travaux témoignent d’intéréts issus d’expériences
de la séparation, voire de la perte dans un role professionnel donné.
C’est pourquoi il est éclairant d’évoquer en quelques lignes les contenus
de ces travaux et les enjeux que ces derniers soulévent pour le travail
social. A plusieurs reprises en effet, les discussions au sein de Iatelier
ont souligné I'importance d’anticiper, d’étre a I’écoute, de trouver le
«bon » moment pour intervenir, afin que les travailleurs et travailleuses

Chronique d’une mort oublice, un documentaire de Pierre Morath (2012).



sociales puissent mener a bien leur mission et orienter sans forcer des
publics fragilisés par le deuil dans leur vie sociale.

Le soutien aux proches et aux proches aidant-e's est a cet égard
apparu comme théme prioritaire chez plusieurs personnes, tout particu-
lierement en contexte migratoire et face a la progression de la maladie
d’Alzheimer. Concernant le premier cas de figure, Christiane Vimadje
Ischer — dans un document intitulé «Solidarité familiale autour d’un
proche en fin de vie en contexte de migration» — a développé une
réflexion sur les formes de solidarité intra-familiale qui se déploient lors
de Paccompagnement en fin de vie d’un-e proche dans un contexte mar-
qué par la migration. De maniére réguliére, elle a rencontré une famille
qui a vécu la perte d’une figure centrale, la meére, des suites d’une longue
maladie. Vimadje Ischer analyse, rétrospectivement, les réflexions des
différents membres de cette famille sur cet événement. Elle a ainsi pu
décrire les tensions qui ont émergé durant ce processus inéluctable de
«fin de vie », que ce soit «avant» (diagnostic de la maladie; annonce;
accompagnement), «pendant» (faut-il ou non rapatrier le corps; ou
organiser les funérailles, quels rituels choisir, avec la présence de quelle
famille) ou «aprés» (vivre un deuil familial tout en créant les condi-
tions d’un deuil personnel et en résistant aux injonctions de différent-e-s
membres de la famille).

Au fil des séminaires, Vimadje Ischer a explicité les moments de
«désarroi» par lesquels toute la famille est passée, tout en pointant
le manque de ressources des individus pour comprendre ce qui se tra-
mait et se déroulait non seulement entre les membres de cette famille,
mais aussi vis-a-vis de I’extérieur (lors des rencontres avec les méde-
cins par exemple), laissant apparaitre des divisions dans I’«union
sacrée» — comme elle la nomme — qui semblait prévaloir autour du
proche en fin de vie. Des mots ont été mis sur ces tensions, afin de
montrer ce que les un-e's et les autres acceptent de mettre entre « paren-
theses », de suspendre; ce que les un-e's et les autres vivent et com-
ment ils et elles attendent le décés d’un-e proche, en conciliant avec
difficulté des temps de vie de famille «ordinaires» avec des temps de
vie de famille «extraordinaires», entre personnes au statut différent
au sein de la maisonnée (conjoint, fille et mére). Au final, le travail de
Vimadje Ischer rend attentif a la figure de « porte-parole » de la famille
que le travailleur ou la travailleuse sociale peut étre amené-e a cotoyer,



ainsi qu’a la création d’un récit commun sur la fin de vie d’un proche.
Souvent trés précieuses, les informations fournies par ces interlocuteurs
et interlocutrices privilégié-e-s méritent cependant d’étre considérées
avec précaution afin d’éviter un risque d’accentuer les divisions diffi-
cilement perceptibles aux yeux des professionnel-le-s, en particulier en
contexte migratoire.

Pour sa part, Jessica Pasquier a aussi investi un terrain sensible et
délicat en lien avec les proches. Dans un travail intitulé « Les proches
aidants de personnes atteintes de démence et le dépassement des réti-
cences », elle a problématisé I’articulation entre aide formelle et contri-
bution des proches aidant-e-s face a la maladie d’Alzheimer?. Elle s’est
intéressée aux principes et intéréts qui sous-tendent la mobilisation
d’aides formelles et a la fagon dont les proches aidant-e's investissent
ces aides tout au long de la maladie de leur conjoint-e. En évoquant les
ressentis de ces proches aidant-e's a travers leurs expériences, Pasquier
a voulu saisir les ressorts de cette problématique et esquisser des élé-
ments de réponse pour comprendre leurs potentielles réticences a sol-
liciter les aides formelles existantes pour, le cas échéant, les prévenir
et les surmonter en tant que professionnel-le. A cet égard, elle releve
Iimportance d’étre a ’écoute des propos du ou de la proche aidant-e et
d’inciter ce dernier ou cette derniére a s’adresser a des professionnel-le-s
spécialisé-e-s, non pas seulement lorsqu’elle ou il exprime le besoin
d’avoir un temps de repos et de temps libre, mais aussi lorsqu’elle ou il
sollicite une aide. Pour le champ du travail social, Pasquier décrit tous
les enjeux autour de ce « moment adéquat » a trouver pour proposer les
aides formelles et pour assurer une coordination qui tienne compte de
paramétres comme I’accessibilité, la flexibilité et les cofits.

Les deux derniers travaux que nous avons associés a cette partie
consacrée a la perte et a la vie sociale se sont focalisés sur les temps
de transition entre deux lieux de vie et leur expérience. Cette ques-
tion revét une grande importance pour les travailleurs sociaux et les
travailleuses sociales qui — s’ils et elles évoluent bien souvent dans un

Une stratégie nationale de réflexion en matiére de démence et des campagnes de sensibili-
sation, qui ont pour but d’améliorer et de coordonner les prestations médico-soignantes
et sociales, ont été mises en place. Stratégie nationale en matiere de démences
2014-2019.  (https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-
gesundheitsstrategien/nationale-demenzstrategie.html [page consultée le 3 mars 2019]).


https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/nationale-demenzstrategie.html

contexte institutionnel spécifique — peuvent anticiper et préparer un
changement de lieu de vie, sans toutefois en maitriser toutes les consé-
quences. La question de la liaison entre institutions, ou entre proches
de la personne placée, peut des lors interpeller les professionnel-le-s.
Melissa Ischer — dans une recherche intitulée « Quitter une institution
socio-éducative pour vivre en établissement médico-social : observation
d’une transition » — a par exemple cherché a comprendre la fagcon dont
se déroule le placement en établissement médico-social pour personnes
agées d’une personne présentant des troubles psychiques et déja insti-
tutionnalisée auparavant. Exploitant sa propre posture de profession-
nelle connaissant un résident devant changer de lieu de vie, Ischer a eu
lopportunité d’observer cette transition le jour méme de son occur-
rence, et d’interviewer certain-e-s professionnel-les impliqué-e-s dans le
processus; elle est également retournée voir la personne quelques mois
plus tard pour obtenir son point de vue. En combinant cette posture
a la fois de professionnelle et de chercheure — ce qui ne va jamais de
soi, dans la mesure ou il convient de se distancier des routines profes-
sionnelles et de les apprécier sous un autre jour, du moins le temps de
I’étude — Ischer montre toute "importance de produire une étude de
cas, nourrie par des observations fines et suivies, des moments par les-
quels un-e résident-e est amené-e a quitter un lieu de vie pour rejoindre
une autre lieu de vie, qui sera probablement son dernier. L’auteure attire
ainsi ’attention sur la passation d’une institution a une autre lorsque
les personnes deviennent dgées et que certaines prestations ne peuvent
plus étre fournies dans la premiére, 1a ou parfois la présence familiale
est trés restreinte, voire inexistante.

Enfin, Laurence Dick s’est également intéressée a la thématique du
placement, mais dans un tout autre contexte. Dans un travail nommé
«Quand les veuves blanches racontent. Récits de deux femmes sur
Iinstitutionnalisation de leur conjoint », elle aborde plusieurs des thé-
matiques citées précédemment, mais dans une configuration différente.
En focalisant I’analyse sur le récit de femmes dont le mari a été placé en
institution a la suite d’une évolution de la maladie d’Alzheimer, Dick
explore I'intimité d’une relation de couple marquée par une double rup-
ture, celle de la décohabitation due a la perte d’autonomie et celle de la
reconnaissance conjugale par le conjoint ou la conjointe malade. Elle
met en perspective les tentatives plus ou moins bien vécues de préserver



les liens avec la personne aimée, malgré la perte et les changements de la
vie quotidienne qui en résultent. Au fond, Dick — a I’instar des autres
travaux évoqués ici — invite les professionnel-le:s du travail social a
considérer ces histoires de vie en approchant, voire en franchissant les
limites de la sphere personnelle des bénéficiaires et parfois entrer dans
une forme d’intimité avec elles et eux. Cela pour apprécier du mieux
possible le sens d’une perte en vue d’apporter un soutien professionnel
adapté a I’entretien d’une vie sociale.



MORT SOCIALE
ET PAUVRETE.
APPRECIATIONS

DE PROFESSIONNEL-LE-S
DU TRAVAIL SOCIAL

ANNE-LAURE NEUWERTH

est dans le cadre de ma pratique professionnelle que la question

du deuil de la vie sociale s’est posée. Cela s’est produit plus pré-

cisément en réalisant un entretien annuel ' avec une bénéficiaire
du Revenu d’insertion (RI) lorsque je travaillais a I’aide sociale vaudoise®.
Il s’agissait d’une femme d’environ 40 ans, qui a exprimé sa difficulté a
vivre son statut de personne bénéficiaire de ’aide sociale. Cela venait,
d’une part, de la perte de sa situation professionnelle, de la baisse de son
revenu, et du décalage qu’a créé cette situation avec son entourage d’autre
part. Cette femme subissait des pertes tant au niveau de ses liens sociaux
que de son image de soi. Depuis lors, je me suis montrée attentive, durant
ce type d’entretiens, aux signes et discours ayant trait aux sentiments de
perte et de deuil, en lien avec des situations familiales ou professionnelles
antérieures. Ces éléments m’ont questionnée sur Pexistence et la qua-
lité de la vie sociale des personnes a faible niveau socio-économique et,
tout particuliérement, sur ’éventuelle disparition de la vie sociale: le cas
échéant, cela correspondrait-il a une « mort sociale » ?

Lentretien annuel consiste a rencontrer une personne aidée financiérement, mais ne
bénéficiant pas d’un appui social régulier avec un-e assistant-e social-e.

Dans le canton de Vaud, I’aide sociale s’appelle le Revenu d’Insertion ou RI et il est
distribué vza les centres sociaux régionaux ou CSR/CSI.



Cet article se fonde sur la projection d’'un documentaire sur les « morts
oubliés» — Chronique d’une mort oubliée (Pierre Morath, 2012) - en
présence de cinq travailleurs sociaux et travailleuses sociales. Ces parti-
cipant-e-s ont ensuite discuté et commenté leur perception du cas évoqué
dans le film et de la possibilité qu’il soit qualifié de « mort sociale ». Dans
un premier temps, je retrace les différentes thématiques qui ont été discu-
tées par ces professionnel-le:s pour tenter d’identifier, dans le champ du
travail social, les indicateurs utiles a définir cette notion. P’implication
du niveau socio-économique des personnes concernées est commentée
dans un second temps, car il s’agit d’une caractéristique de la popula-
tion choisie, celle de I’aide sociale. En conclusion, j’interroge les roles et
limites des professionnel-le-s face a une possible « mort sociale », ainsi
que Pengagement de la responsabilité individuelle des personnes aidées.

DES BENEFICIAIRES DE L’AIDE SOCIALE
AUX PROFESSIONNEL-LE-S DE TERRAIN

Mon intérét s’est porté sur les personnes bénéficiaires du RI qui ont,
le plus souvent, un logement; paient des factures; vivent en famille;
entretiennent des liens avec les institutions publiques. De ce fait, malgré
I’absence d’une activité professionnelle et d’une autonomie financiere,
elles portent nombre d’attributs des individus insérés dans la société
contemporaine.

En Suisse, selon les résultats de I’Office fédéral de la statistique (OFS)
pour I’année 2017, le taux de l'aide sociale se monte a 3,3 % avec des
variations allant de 0,8 % pour Appenzell Rhodes-Intérieures a un taux
de 7,4 % pour le canton de Neuchatel. Le canton de Vaud présente un
taux de 4,8 %. Les personnes les plus touchées par Iaide sociale sont
les enfants de 0 a 17 ans, par le biais de leurs parents percevant ces
prestations. Les autres groupes a risques sont les personnes divorcées et
de nationalité étrangere. Pabsence d’une formation qualifiante achevée
représente également un facteur de risque important selon I’OFS.
Toujours selon ces statistiques, les 38,5 % des personnes sortent du
systeme de I’aide sociale aprés un court laps de temps, a savoir de un



a douze mois. Le reste de la population percevant ces prestations est
considéré comme étant durablement a I’aide sociale, pour certain-e-s
depuis plusieurs années. Dans ce dernier cas de figure, les personnes
sont a I’écart du marché du travail et subviennent a leurs besoins via les
aides financiéres qui leur sont allouées. Selon Serge Paugam (1991), étre
pauvre signifie étre assisté-e et donc avoir un statut particulier, inférieur,
qui symbolise une forme d’échec au niveau social. A ce titre, la défini-
tion suivante permet d’expliquer ce processus:

« D’exclusion sociale se définit aujourd’hui comme un proces-
sus multidimensionnel de ruptures progressives, se déclinant a
la fois dans le domaine professionnel et relationnel. Ces rup-
tures peuvent également toucher d’autres domaines ou objets
sociaux que P'emploi comme le logement ou I'accés aux soins
par exemple. Les individus les plus touchés par ce processus
d’exclusion sont d’abord ceux qui vivent dans des situations de
précarité sociale, qu’elle soit ou non compensée par le réseau
assistanciel : enfants déscolarisés, jeunes non qualifiés, chémeurs
de longue durée, populations travaillant avec de bas revenus,
[...]. La précarité concerne aussi un nombre de personnes qui
sont ou qui se sentent menacées par I'évolution d’une société
dont les regles ont été brutalement modifiées et qui risquent, si
la précarité de leur emploi se cumule avec d’autres handicaps, de
glisser progressivement vers la grande pauvreté et I'exclusion. »
(Vandecasteele & Lefebvre, 2006, p. 142)

La notion de la «mort sociale » est généralement liée a ces proces-
sus. La littérature recourt a cette notion concernant des populations
précises, comme les retraité-e-s, les personnes malades et en fin de vie,
les individus marginalisés et en particulier les personnes sans domicile
fixe. La notion de «mort sociale» a notamment été mise au premier
plan par Pouvrage d’Anne-Marie Guillemard, La retraite, une mort
sociale. Sociologie des conduites en situation de retraite. Celui-ci a mis
en exergue une forme de «mort sociale » de certaines catégories de per-
sonnes agées a ’heure de la retraite.

En ce qui concerne les personnes a faibles revenus socio-écono-
miques, les médecins Jacques Hassin et Philipe Chartier du Centre



d’accueil et de soins hospitaliers de Nanterre (le CASH) ont effectué des
recherches sur la précarité et Pexclusion sociale. Selon ces derniers, la
«mort sociale » est considérée comme le terme d’un processus menant
a un état de repli sur soi ou les relations avec autrui, avec ses propres
affects ou son hygiéne ne comptent plus, et ou environnement et la
notion de temps peuvent aussi disparaitre.

Sur la base de ces quelques repéres théoriques, j’ai approché des profes-
sionnel-le-s de différentes institutions vaudoises afin d’obtenir une plura-
lité de regards, en prenant contact avec un Centre social régional (CSR),
des Centres médico-sociaux (CMS), des structures hospitalieres, des
dispositifs proposant des Mesures d’insertion sociales (MIS), des institu-
tions bas seuil ou encore des centres socioculturels. Cette prospection a
permis la participation de cinq intervenant-es sociales et sociaux: deux
assistantes sociales (ci-aprés AS) de CSR, Blanche et Rébecca; d’Ursula,
une intervenante sociale d’un centre d’accueil bas seuil ; de Rachel, une
art-thérapeute d’une MIS du canton de Vaud; et d’Henri, un conseiller
socioprofessionnel du méme contexte institutionnel.

L’objectif était de prendre appui sur un cas concret — en ’occur-
rence le film documentaire sur les morts oubliés — pour engager une
discussion sous la forme d’un focus group. Ce dernier «est une tech-
nique d’entretien de groupe, un “groupe d’expression”, qui permet de
collecter des informations sur un sujet ciblé » (Moreau ¢& al., 2004,
p- 382). Cette discussion a été complétée ultérieurement par des entre-
tiens individuels semi-directifs qui avaient pour objectif, notamment,
de découvrir les contextes professionnels de chacun; d’obtenir des
regards personnels sur les sujets abordés en groupe; de parvenir a des
définitions ou des indicateurs sur la «mort sociale » et son éventuelle
réalité sur le terrain professionnel de chaque participant-e.

Concretement, chaque professionnel-le a accepté ’enregistrement
audio lors du focus group et des entretiens. Trois des cinq partici-
pant-e-s ont assisté au focus group qui s’est déroulé au sein de la Haute
Ecole de travail social Lausanne. Aprés une présentation de chacun-e,
les participant-e-s ont visionné le film ensemble, sans consigne spécifique.
Une discussion a ensuite eu lieu autour de leur réaction et perception



du film. Un premier travail de compilation des données a été effectué,
permettant & chaque professionnel-le, présent-e ou excusé-e, d’avoir
un document contenant les éléments discutés pour les entretiens indi-
viduels. Ces entretiens ont été menés soit sur les lieux de travail des
professionnel-le-s, soit sur mon lieu de travail lors de la réalisation de
la recherche. Ils ont duré en moyenne une heure trente et les questions
portaient plus spécifiquement sur la vision de chacun-e d’une «mort
sociale» en lien avec les bénéficiaires, client-e-s, participant-e's ou
patient-e's qu’elles et ils cotoyaient sur leur terrain professionnel.

Afin de proposer une situation concréte aux participant-e-s de Iétude,
j’ai obtenu laccord de Pierre Morath, réalisateur du documentaire
Chronique d’une mort oubliée (2012), pour Iutilisation de son film
comme amorce de discussion sur la question de la «mort sociale ».
Ce film traite de la fin de vie et du déces de Michel Christen, un Gene-
vois de 53 ans, retrouvé mort & son domicile. Les restes de son corps
ont été retrouvés environ deux ans et demi apres son déces. Il était
bénéficiaire d’une rente de I’ Assurance invalidité (Al), notamment aprés
qu’un cancer lui a été diagnostiqué. Il vivait dans son logement, un stu-
dio, depuis cinq ans. Le réalisateur a été a la rencontre de son ex-femme
et de sa fille, dans les cafés et lieux de vie qu’il fréquentait, pour ren-
contrer non seulement ses connaissances et voisin-e-s, mais aussi les
différents acteurs des associations et institutions sociales qui étaient en
lien avec lui. Son objectif était de comprendre comment une personne
pouvait mourir a son domicile sans réaction d’un individu ou d’une
institution durant de si nombreux mois.

Michel Christen a été dépeint comme une personne sociable, habi-
tuée du bistrot du quartier et des activités de jardinage d’un espace
d’accueil appelé «Le Caré»”. Les rapports médicaux relévent — outre
sa maladie — une misére sociale et morale importante. Il avait divorcé
a la suite de violences conjugales et n’entretenait que peu de contacts
avec sa fille. Un voisin dit qu’il sentait mauvais et était alcoolique.

Le Caré — pour Caritas, accueil, rencontres et échanges — est un lieu d’accueil
a Genéve qui propose des repas, des soins, des temps de rencontres et des activités
manuelles, notamment aux personnes touchées par la précarité et la solitude.



Un médecin de ’Hépital universitaire de Genéve indique pour sa part
que Michel Christen avait manqué des rendez-vous et son ex-femme
précise qu’il avait quitté ’hdpital, lors d’une hospitalisation, sans en
informer le corps médical.

Apres sa disparition, ses connaissances ont cru qu’il était hospita-
lisé ou en vacances. Les institutions publiques, telles que I'office Al,
les services de prestations complémentaires, la gérance ou la société
d’électricité ont peu réagi. Quatre mois apres son déces, sa boite aux
lettres était pleine et les courriers retournés aux expéditeurs. Apres cing
mois, I’électricité a été coupée faute de paiement; aprés quatorze mois,
la rente Al est toujours versée; aprés vingt-quatre mois, le concierge
demande a la gérance d’intervenir, mais elle refuse, renvoyant la res-
ponsabilité a la famille. Le corps a été découvert apres vingt-huit mois.
Lorsque Al a informé sa fille des courriers retournés, celle-ci a alors
pris des informations auprés d’autres instances et compris qu’il y avait
un probléme. Elle a demandé I’intervention de la police pour ouvrir
Pappartement. Le corps décomposé a été découvert.

Différent-e's intervenant-e:s expriment leurs avis sur leurs éven-
tuelles responsabilités respectives: pour la fille de Michel Christen, les
institutions sociales auraient di étre davantage présentes sous la forme
d’un suivi par un-e professionnel-le. D’autres personnes, notamment
un enquéteur mandaté par le canton de Genéve, parlent de la situation
de Michel Christen comme le résultat de I'individualisme. Un voisin
soutient que ce dernier avait décidé de «vivre seul et de mourir seul ».
La personne mandatée pour faire la lumiére sur cette histoire reléve
qu’il était en sécurité au niveau financier, mais qu’il vivait, paradoxale-
ment, dans une misére importante au niveau social.

L’ANALYSE DE LA FIN DE VIE DE MICHEL CHRISTEN

Lors du focus group, les professionnel-le:s présent-e:s ont visionné le
documentaire en montrant parfois des réactions vives. Il est vrai que les
images peuvent étre prenantes, notamment les levées de corps. Durant
ce moment, j’ai observé leurs réactions et pris des notes pour alimenter
la discussion qui s’en est suivie. Lors de celle-ci, les participant-e-s ont
relevé différents thémes en lien avec la situation de Michel Christen.
Ce sont ces premiers éléments qui ont permis de développer les axes



d’analyse autour d’une définition de la « mort sociale » pour les partici-
pant-e-s ainsi que les roles et les limites du travail social.

Dans la situation de Michel Christen, les professionnel-le:s ont globa-
lement trouvé que I’absence de suivi restait cohérente lors de "obten-
tion de sa rente Al. Toutefois, la difficulté tenait dans le fait que la
situation s’était dégradée sans qu’aucun travailleur social ou qu’aucune
travailleuse sociale ne fit intervenu-e. Personne n’était engagé dans la
situation. En ce sens, I’absence de coordination entre les services admi-
nistratifs a été per¢ue comme une faiblesse du systeme, tout comme le
fait que ’administration — si exigeante au moment de statuer sur la
naissance d’un droit — pouvait ne plus s’en préoccuper par la suite.
A ce sujet, Ursula, une participante du focus group, a relevé que «ces
gens partent dans ’oubli. Ok, tu as tes sous et puis... il y a... on sort
du c6té humain en fait. Le c6té humain de ’administration, qui est la
au moment de I’aide sociale disparait totalement une fois que ces gens
sont bénéficiaires de rentes. »

Face a cette situation, les participant-e-s ont montré des attentes dif-
férenciées par rapport aux roles des administrations. Si pour certain-e-s
il n’y avait pas d’attente, pour d’autres, il fallait envisager un « certificat
de vie» pour les ayants droit fragile”. La nécessité d’un accompagne-
ment pour les personnes ayant une rente était envisagée par certain-es
mais balayée par d’autres, notamment Blanche, en raison de la crainte
de voir émerger un contréle social de I’Etat.

Au sein méme du documentaire, le point de vue de professionnel-le-s,
voisin-e's ou ami-e-s, a été pris en compte. Plusieurs d’entre elles et
eux ont relevé que Michel Christen avait une forte odeur corporelle et
faisait preuve d’un manque d’hygiene visible. Pour Blanche, Ursula et
Rachel, cela dénote un lacher-prise, une perte de maitrise de soi et un
abandon de son corps. La perte d’estime de soi a également été rele-
vée. Dans un autre registre, Blanche a relevé que cette odeur corporelle
pouvait étre une maniére de s’exclure des soins et des soutiens, ou de
maintenir a distance autrui.

Ce certificat de vie a été imaginé sous forme d’une attestation venant par exemple de
I’Etat civil, a apporter aux institutions pour démontrer que le droit restait valable.



Par rapport a la santé, les participant-e-s ont souligné la nécessité de
mettre en place un réseau médical fort autour des personnes a risque. Il a
toutefois été relevé a plusieurs reprises la difficulté de mettre en place un
lien entre les professionnel-le:s du social et de la santé, si la personne au
centre de I’action n’était pas active dans la démarche. Cela semblait étre
le cas de Michel Christen, qui avait quitté I’hopital et ne se présentait pas
a ses rendez-vous médicaux. Les participant-e-s ont insisté sur le fait que
’alcool prenait une place importante dans la vie de Michel Christen, si
bien que son réseau social semblait se limiter aux personnes qu’il fréquen-
tait au bistrot. Henri, Rébecca et Rachel percevaient ces liens comme sécu-
risants, au contraire de Blanche et Ursula qui leur reprochaient un manque
de qualité et une légereté sociale empéchant toute véritable implication.

Le jardinage au sein du Caré, qui faisait partie de la vie de Michel
Christen, a enfin été associé a une activité de plaisir. Cela a conduit
les participant-es a débattre de 'impact des loisirs dans la vie sociale
d’une personne, les amenant a considérer que I’absence d’activité ne
pouvait pas étre percue a elle seule comme élément déterminant d’une
éventuelle « mort sociale ».

Pour conclure le focus group, il a été demandé aux professionnel-le-s
de définir la « mort sociale ». Bien que divisé-es sur la question visant a
déterminer si Michel Christen était déja mort socialement, cela a permis
de clarifier certains aspects de cette notion. Une différenciation a tout
d’abord été faite entre la « mort sociale » et une personne faisant le deuil
de son statut social. Les participant-e-s ont affirmé d’une seule voix que,
lorsqu’une personne perd peu a peu ses statuts sociaux (professionnel,
familial ou de couple, caritatif ou sportif), sans volonté d’apprendre ou
de créer de nouveaux pdles dans sa vie, un processus de « mort sociale »
s’amorcait. En d’autres termes, une personne qui n’aurait plus de statut
professionnel et vivrait de I’aide sociale, sans famille, mais se consa-
crant & une activité bénévole ou caritative, ne serait pas considérée
comme «morte socialement ».

La possibilité de faire le deuil d’une personne vivante a par ailleurs
été longuement discutée. Il semblait évident pour les professionnel-le-s



que la fille de Michel Christen avait fait le deuil de son pére avant son
déces physique. De méme, pour Ursula et Rébecca notamment, des per-
sonnes peuvent ressentir une exclusion sociale importante et se perce-
voir comme socialement mortes.

Au terme du focus group, les professionnel-le's sont parvenu-e's a
ébaucher une définition de la «mort sociale» qui pourrait prévaloir
dans le champ du travail social: la «mort sociale» résulterait d’un
sentiment d’inutilité lié a ’absence de statuts sociaux dans les sphéres
professionnelles, familiales, de loisirs ou créatives. S’ajouterait a cela
un manque de volonté de conserver des liens avec ses ressources, de
se mobiliser et de rester créatif ou créative. Cela se traduirait enfin par
I’absence d’un réseau permettant des liens de qualité et absence d’acti-
vités, par contraste avec une période de la vie antérieure.

LA « MORT SOCIALE »: LE POINT DE VUE INDIVIDUEL

Danalyse des données récoltées lors du focus group a permis d’affiner
les questionnements au sujet de la « mort sociale »; il a cependant été
malaisé pour les participant-e-s de définir ce qu’était la « mort sociale »
lors des entretiens individuels. Certain-e-s cherchaient a fournir des
indicateurs qui pouvaient étre utilisables sur leur terrain. Ces indica-
teurs sont soit en rapport aux autres et a environnement, soit en rap-
port a soi-méme.

Concernant les éléments indiquant une «mort sociale » face a soi-
méme, les intervenant-e-s font état de I’absence d’objectif et d’estime
de soi, du fait de se sentir rejeté-e ou ignoré-e par la société, voire inu-
tile. A ce sujet, Ursula dit: «Je pense qu’il y a un sentiment de mort
sociale chez les gens [...] Mais non en fait. Ils existent encore pour des
gens méme s’ils ne s’en rendent plus forcément compte. » Ce sentiment
semble donc pouvoir exister, tout en étant en porte-a-faux avec I’envi-
ronnement. De ce fait, une personne pourrait se sentir seule et solitaire
alors méme qu’un réseau de professionnel-le:s voire personnel pourrait
encore exister. Les professionnel-le:s ont fortement relevé les ruptures
dans les liens sociaux et la mise a distance de ’entourage.

Les participant-e-s ont spontanément fait usage de différents schémas,
lors des entretiens individuels, pour expliquer la «mort sociale » : carte
réseau, cercles de réseaux primaires (proches, voisins) et secondaires



(institutions, services de santé), carte infographique. Ces schémas
marquaient 'importance de la relation humaine dans la définition de
la «mort sociale». Avec I'utilisation de ces outils, Blanche et Henri
ont notamment relevé que la qualité du lien social comptait. Si, pour
Henri, Pabsence de liens de qualité n’était pas déterminante pour défi-
nir la « mort sociale », Blanche présentait un avis différent et avancait
I’élément suivant: « Une vie sociale de qualité, euh... C’est exigeant. [...]
Cet idéal-1a est difficile a atteindre pour nos bénéficiaires [personnes
touchant le RI]. Si la famille s’est cassée, le job s’est cassé, enfin tu
vois... qu’il te reste la psy et Passistant social. Bah! Plus que des ins-
tances administratives et non pas de soutien, ¢a ne va pas. »

La notion de deuil des statuts sociaux, développée par les partici-
pant-e-s lors du focus group, a été reprise lors des entretiens individuels.
Autour de cette question, chaque intervenant-e a estimé qu’il y a un
processus de deuil a faire, notamment autour du statut professionnel.
Les personnes concernées peuvent ou non aller au bout du processus de
deuil, selon leurs ressources. Cela peut avoir une conséquence sur leur
vie et déboucher sur une éventuelle « mort sociale ». Surtout si les pertes
surviennent dans différents poles d’une vie.

Parmi les indicateurs mentionnés de maniére prépondérante dans les
discours des professionnel-le-s interrogé-e-s”, en lien avec leur pratique
sur le terrain, figurent les éléments suivants:
e Dabsence de lien avec autrui (par contact personnel, internet,
autres);
e Dincapacité a s’engager dans une activité, par exemple une
mesure d’insertion sociale;
e La présence d’un réseau constitué uniquement de profession-
nel-le's de la santé ou du social;
e La géne que peut représenter des questions autour du réseau
personnel au cours d’un entretien;
e  La migration et/ou la rupture des liens familiaux et amicaux;

Par prépondérante, il faut comprendre par au moins trois participant-e-s sur cinq pour
chaque indicateur.



e La perte de son logement;

e La perte ou la faiblesse du pouvoir d’achat;

e Dabsence d’envie de se faire plaisir, via par exemple des activités
de loisirs;

e Détat dépressif ou, suivant les situations, d’autres pathologies;

e [’abandon de I’hygiéne, qui peut sous-tendre la volonté d’éloigner
autrui;

e La faiblesse des ressources personnelles jugées nécessaires pour
inverser le processus.

Certains de ces indicateurs sont plus facilement objectivables que
d’autres. C’est le cas de I’état dépressif, qui peut étre diagnostiqué, ou
de la perte du logement. Une part de ces indicateurs est, en revanche,
laissée a la libre appréciation des professionnel-le-s, notamment pour
identifier les ressources jugées nécessaires pour inverser le processus.
Par rapport aux éléments théoriques amenés précédemment, j’aimerais
mettre en évidence certaines similitudes avec les discours de ces pro-
fessionnel-les. Il apparait tout d’abord que la «mort sociale » est un
théme qui a été abordé a travers différentes catégories de population,
par exemple les personnes agées, en fin de vie ou marginalisées.

En ce qui concerne les personnes marginalisées, nous avons précé-
demment cité Philippe Charlier et Jacques Hassin (2015), du CASH de
Nanterre en France, qui ont mis en forme une définition ainsi que des
indicateurs permettant de déterminer si une personne était concernée.
Selon ces auteurs, «la mort sociale concerne des personnes vivantes,
en situation de pauvreté, d’isolement ou atteintes de maladies graves
ou symboliquement considérées comme mortes. Nous insistons sur la
notion de coupure, de séparation, de distance avec la société au sens
large du terme» (2015, p. 513). Ils ajoutent que ces individus sont
«ceux qui ne sont plus reconnus ou ne se reconnaissent plus en tant
que membre de la société a part entiere » (2015, p. 513). Deux éléments
importants ressortent de cette définition: la séparation de la société par
les autres et le sentiment d’exclusion ressenti par soi-méme. Il s’agit
d’une différenciation également relevée par les participant-e-s lors du
focus group et des entretiens individuels.

En termes de critéres ou d’indicateurs, des éléments comme le fait de
ne vivre que dans le présent, sur un territoire restreint (correspondant a



une diminution de P’espace psychique), ou faire preuve de désintérét pour
son état de santé, d’'un manque d’hygiéne, d’absence d’émotion et « P’irré-
versibilité » (2013, p. 514) de la situation étaient avancés pour détecter
une «mort sociale ». Charlier et Hassin rappellent toutefois qu’une « mort
sociale » est un événement de société, et non pas un diagnostic médical.

Au sujet des personnes agées, nous avons cité précédemment Anne-
Marie Guillemard, qui a publié une recherche sociologique en 1972
sur les conduites lors de la retraite. Sa thése avait mis au jour différents
types de retraites, certaines davantage axées sur la famille ou les loisirs.
Elle avait également fait émerger une catégorie importante de personnes
agées vivant une retraite-retrait, motif de I’intitulé de sa recherche La
retraite, une mort sociale (Guillemard, 1972). Cette sociologue expli-
quait dans ses résultats que cette retraite-retrait correspond a une forme
de «mort sociale » des personnes agées, selon des indicateurs détermi-
nés a travers la recherche. La encore apparait Iespace territorial qui
diminue, une absence de projet a court ou long terme, une absence de
contact social, un repli sur le biologique et des temps morts importants
durant les journées.

Plusieurs de ces éléments se regroupent avec les indicateurs fournis
par les professionnel-le-s interrogé-e-s. La notion du «temps présent »
se retrouve dans les données de terrain avec I'impossibilité de se fixer
des objectifs ou d’avoir des temps de plaisir, similaires a I'incapacité de
faire des projets chez les personnes agées. I’absence de contacts sociaux
se regroupe également dans les indicateurs de chacune des populations.

Quatre participantes ont amené une vision proche de ce que pouvait
étre la «mort sociale ». Henri avait une approche plus restrictive, ou
il s’agissait d’une absence compléte de liens avec autrui, que cela soit
en direct, mais aussi via les technologies. La qualité du lien a aussi été
discutée, mais s’est révélée, a ses yeux, non déterminante, car I’échange
le plus banal permet tout de méme de rappeler a la personne qu’elle
n’est pas seule.

Cette maniére d’aborder la « mort sociale » va dans le sens de Julien
Damon (2003), responsable du Département de la recherche de la Caisse
nationale des allocations familiales en France, qui a réfuté le caractére
irréversible du processus de désocialisation des personnes sans domicile
fixe. Selon lui, «[...] ’acteur social SDF entretient des liens sociaux
relachés, mais il ne peut valablement étre considéré définitivement



comme “hors-social”, en situation de “mort sociale” » (Damon, 2003,
p. 63). En ce sens, il ajoute que la personne marginalisée conserve des
droits sociaux et une citoyenneté, ce qui I’exclut d’une forme de «mort
sociale » telle qu’exprimée par les autres auteur-e-s sur le sujet.

Le facteur de risque que représente le niveau socio-économique a été
discuté a plusieurs reprises par les participant-e-s. En lien avec les activi-
tés de loisirs, il a notamment été question de ne pas parvenir a s’octroyer
des plaisirs en raison de revenus trop faibles, par exemple pour les
personnes bénéficiant de I’aide sociale. Rébecca I’exprimait ainsi:
«Il'y a peu de loisirs [pour les bénéficiaires du RI] et je pense que le coté
financier fait aussi que c’est ce qui bloque assez. [...] Tout colite quoi!
Alors oui, il y a les centres de quartiers, ce genre de choses aussi, mais
¢a, ¢ca demande encore une fois d’avoir certaines ressources, de se dire
“je vais chercher ce qui existe”. »

En 2002, Guillemard est revenue sur sa recherche concernant la
retraite comme «mort sociale », précisant que «lorsqu’un acquis a pu
étre constitué au cours de la vie active, lorsque certaines ressources ont
pu étre épargnées, on observe un maintien d’un certain niveau d’activité
sociale [...]. [Mais], si un acquis suffisant n’a pas pu étre constitué, |[...]
on assiste, au moment de la retraite, a une paralysie progressive de toute
Pactivité sociale du sujet» (2002, p. 54). En termes socio-économiques,
la retraite-retrait concerne principalement les personnes a faibles qua-
lifications, ayant eu peu de loisirs lors de leur vie professionnelle. Dées
lors, il s’agissait d’une population proche des personnes visées dans
cette recherche, ce qui expliquerait ’absence d’activité ou de ressources
personnelles nécessaires pour trouver un loisir.

Lors des entretiens individuels, il s’est avéré qu’outre la difficulté
financiére pure, il y avait également le statut social d’assisté-e-s qui sem-
blait empécher ’accés a une vie sociale. A ce titre, Blanche raconte:
«Si quelqu’un faisait la bamboula et te dit, comme ¢a nous arrive par-
fois, “Non, je ne sors plus parce que... j’ai honte... parce que je ne peux
plus payer des verres a mes copains”, ou bien, “Je ne peux plus inviter
mes copines... je ne peux pas aller boire un café avec mes copines”.



Ce qui est faux, hein, parce qu’au budget RI, tu peux tout a fait décro-
cher 4 balles pour aller boire un café avec les copines. »

Guillemard a également relevé que «le processus de cessation d’ac-
tivité, qui interrompt la nécessité sociale de reproduction de la force
de travail, est en fait un processus de production de mort» (2002,
p. 58). Cet élément a aussi été relevé par Bourdieu (2003), dans son
commentaire d’une recherche menée sur des chémeurs en 1931.
En perdant leur emploi, les hommes concernés avaient perdu «leur
raison d’étre sociale » (Bourdieu, 2003). Il s’agit d’un élément permet-
tant une réflexion directe en ce qui concerne les personnes au RI qui
n’ont plus d’activité professionnelle et donc de statut a « porter » lors de
rencontres avec des ami-e-s ou des inconnu-e-s.

Ces éléments semblent montrer qu’il peut exister une causalité entre
le niveau socio-économique et les capacités des personnes a mainte-
nir des activités de loisirs, alors méme qu’elles sont pergues par les
professionnel-le:'s comme étant une mesure de prévention face a une
«mort sociale » possible. A ce titre, ces participant-e-s ont précisé qu’il
est possible pour les individus concernés de conserver des loisirs vécus
seul-e ou avec leur entourage, tout en relevant que cela demande des
ressources importantes, qui peuvent varier d’une personne a une autre.
Leurs propos permettent par ailleurs de mettre en lumiére ’attention
portée par les professionnel-le-s a la vie sociale des personnes qu’elles
et ils accompagnent. Dans leur discours, il est apparu que font partie
de leur role professionnel, des actes spécifiques qui peuvent étre utilisés
pour contrer le processus pouvant mener a une « mort sociale ».

Pour lutter contre le processus de désaffiliation pouvant mener a une
«mort sociale», les professionnel-le:s mettent en place différentes
stratégies préventives, la plus courante étant le maintien du lien. Pour
Blanche et Rébecca, les assistantes sociales interrogées et travaillant a
I’aide sociale vaudoise, cela passe notamment par le fait de s’assurer
que la personne va bien aprés une absence a un entretien prévu. A ce
titre, Rébecca explique étre une fois allée a domicile: «J’avais assez
peur qu’il mette fin 4 ses jours. Il n’est pas venu a un rendez-vous,



il ne répondait pas au téléphone [...], j’ai commencé a flipper et je suis
allée sur place, chez lui, avec une de mes collégues. » Ursula, Pinterve-
nante sociale en bas seuil et les intervenant-e:s en Mesure d’insertion
sociale (MIS), Henri et Rachel, recherchent également le contact avec
la personne lors d’absences. Ces situations sont en outre portées a la
connaissance des collegues pour obtenir leur point de vue ou les analy-
ser ensemble lors de colloques d’équipe.

La constitution d’un réseau de professionnel-le:s autour de la per-
sonne isolée est une autre stratégie visant a prévenir la « mort sociale ».
Ce sont avant tout Blanche, Rébecca et Ursula qui la mettent en ceuvre
dans leur pratique. Il s’agit par exemple de mettre en place un réseau
de santé ou d’inciter les bénéficiaires a prendre part a une Mesure
d’insertion sociale (MIS). Le regard des assistantes sociales sur impact
des MIS est cependant contrasté. La participation a une mesure donne
I’occasion a la personne de recréer du lien social et de se projeter dans
I’avenir, mais il arrive aussi que se produise un «effet boomerang », qui
mobilise la personne durant le temps de I’activité avant que celle-ci ne
revienne a sa routine précédente. Les ressources personnelles sont ici,
a nouveau, décisives.

Pour Henri et Rachel, Pacces aux activités culturelles ainsi que
I’encouragement de la personne a s’investir dans un projet personnel
créatif, via leurs MIS, sont une maniére efficace de faire de la préven-
tion. Ce type de structure permet non seulement une mixité de la popu-
lation®, la création d’une identité autre — par exemple celle d’artiste
en prenant part a une exposition —, mais aussi a une appartenance de
groupe, considérés comme des remparts a la désocialisation.

Enfin, quatre professionnel-le-s ont dit que le processus de «mort
sociale » pouvait s’inverser. Cela serait possible grace aux capacités
de la personne a se réinventer, a puiser dans ses ressources person-
nelles. Mais plusieurs d’entre elles et eux ont également souligné leur
optimisme quant a I’influence de ces interventions sociales, a Pinstar
d’Ursula: « Je pense qu’il y a toujours moyens de... je reste une travail-
leuse de bas seuil qui pense que rien n’est jamais perdu, il n’y a aucun
cas désespéré. »

Les personnes participant a ce type de mesures peuvent également venir d’autres struc-
tures comme I’Assurance invalidité (Al).



Ces réponses contredisent au fond le caractére irréversible décrit tant
par Charlier et Hassin (2015) que par Guillemard (1972, 2002), mais
confirment ’approche de Damon (2003). Elles témoignent par ailleurs
de la volonté des professionnel-le:s de maintenir les personnes qu’ils et
elles accompagnent dans un minimum de vie sociale, comme le releve
Ursula: «[...] Quelque part notre role est d’éviter qu’ils meurent, déja
physiquement et socialement aussi. » Cette volonté d’étre un rempart a la
«mort sociale » reste toutefois un objectif complexe a atteindre, en raison
des limites auxquelles les professionnel-le:s sont confronté-e-s dans leur
structures respectives. Ces limites sont inhérentes a I’organisation méme
des institutions sociales, a ’environnement social et aux bénéficiaires.
Par rapport aux institutions sociales tout d’abord, les professionnel-le-s
relevent le manque de temps a leur disposition, insuffisance des finance-
ments et le nombre restreint de postes de travail. Les conséquences sont
diverses. Pour Blanche et Rébecca, assistantes sociales en Centre social
régional, la surcharge implique des risques, comme une baisse dans la
qualité de la prise en charge ou des fermetures de suivis sociaux pour
des bénéficiaires ne semblant plus pouvoir évoluer vers une plus grande
autonomie, mais qui resteraient isolé-e-s socialement.

Sur le terrain du bas seuil, Ursula note que le manque de postes
et de moyens financiers fait qu’il est difficile de pouvoir parler avec
chaque personne, de construire un lien de qualité apportant une véri-
table plus-value pour I'usagére ou 'usager. Dans ces circonstances,
il est aussi difficile de se souvenir de chacun-e, voire de s’inquiéter en
cas de disparition, surtout lorsqu’il s’agit de personnes anonymes ou
non habitué-e-s des lieux d’accueil.

La limite des Mesures d’insertion sociale (MIS) proposées se situe
dans la fagon dont elles se terminent, lorsque les contrats ne sont pas
renouvelés par I'assistant-e social-e responsable de la prise en charge.
Henri et Rachel relévent que de ne pas renouveler ou d’interrompre un
contrat alors que la personne ne semble pas préte a quitter la structure
est percu comme un frein important pour Pentretien et le développe-
ment des liens sociaux, voire des compétences personnelles.

En ce qui concerne Penvironnement social, les participant-e-s notent
la difficulté d’intégrer leurs bénéficiaires au tissu sociétal, les contacts
tendent a se complexifier en raison de leur rythme de vie, par exemple
une inversion du sommeil entre le jour et la nuit et de leur isolement.



Blanche Pa exprimé a travers un exemple au sujet d’une recherche
d’activité: « Mais comme souvent dans les associations en fait, c’est un
petit noyau d’habitués, bien sir c’est ouvert a tous, c’est marqué, mais
quand tu arrives, ce n’est pas si simple. Il faut faire preuve de beaucoup
de compétences sociales pour pouvoir étre intégré dans le groupe, ¢a va
prendre du temps, comme toujours en Suisse, et puis il ne faut pas que
ta différence soit a ce point grande sinon tu es rejeté par le groupe. »

Enfin, par rapport aux bénéficiaires elles-mémes et eux-mémes, le
deuil des statuts sociaux antérieurs et la modification de certains com-
portements ont été percus comme des stratégies de changement. La dif-
ficulté a faire entendre qu’il est possible de modifier des constructions
établies a toutefois été mise en lumiére, a I’instar d’Henri: « Tant qu’ils
ne voient pas qu’ils fonctionnent comme ¢a et qu’un fonctionnement,
C’est un petit peu plus souple que le fait “d’étre”, c’est compliqué du
coup, de continuer le travail de réinsertion 1a autour. »

Ce propos m’améne a commenter finalement la perception du sens de
la responsabilité individuelle des personnes aidées. Cette notion a été
discutée lors du focus group dans un premier temps, apres le visionnage
de Chronique d’une mort oubliée, en lien avec les dires d’un voisin.
Ce dernier avancait que Michel Christen avait choisi de «vivre seul et
mourir seul » (Morath, 2012).

Les réactions ont été divisées parmi les participant-e-s. 'un des prin-
cipaux désaccords tenait dans le fait que cette réaction avait ou non
pour but de se déculpabiliser. Blanche et Ursula partaient du principe
qu’une responsabilité collective devait s’engager pour une personne en
mauvais état et cela méme s’il avait refusé de I’aide et, par conséquent,
engagé sa responsabilité propre.

La question de la capacité de discernement a ensuite été débattue.
Pour Rachel et Blanche notamment, la capacité de discernement est une
garantie que les personnes puissent faire des choix qui sont «bons »
pour elles, mais aussi la possibilité de choisir d’agir, soit la responsabi-
lité de choisir le changement ou I’aide proposée. Pour la majorité des
participant-e-s, la responsabilité individuelle implique de conserver le
souci de maintenir les contacts sociaux existants, comme le soutient



Rébecca: «Et puis C’est vrai, je pense, que c’est aussi beaucoup lié a la
personne. [...] Méme si toi, du jour au lendemain, tu ne cherches plus
a voir les gens, tu ne donnes plus de nouvelles, quand les gens ils te
voient [...], tu ne parles que de trucs négatifs ou alors de tes probléemes,
alors oui, peut-étre que la famille va étre la: “Alors tu m’inquiétes,
ceci, cela”, mais je pense que le réseau, il s’effiloche petit a petit. » Pour
certain-es, il en irait de la responsabilité individuelle de montrer des
comportements positifs afin de maintenir son réseau.

Cette maniére d’engager la responsabilité individuelle met le focus sur
les fonctionnements personnels et peut omettre un questionnement sur
I'intégration sociale de chacun-e, notamment et comme précédemment
évoqué, la difficulté qu’il existe a intégrer une communauté ou une acti-
vité collective. Ce phénomene a déja été discuté dans la littérature, dans
I’essai de Serge Paugam (1991) notamment. Ce dernier montre comment
les personnes assistées intégrent un stigmate, ou le refusent. En ce sens,
une santé fragile peut rendre acceptable, pour la personne atteinte et la
ou le professionnel-le qui ’encadre, ’impossibilité de retourner sur le
marché du travail. Les exigences du marché de Pemploi, avec ses impé-
ratifs de performance tout comme son incompatibilité avec un éventuel
handicap, ne sont ainsi pas questionnées.

Cette imputation de la responsabilité aux caractéristiques person-
nelles produit un autre impact, sur la facon de concevoir les compé-
tences individuelles. En effet, il est fait état a plusieurs reprises par les
professionnel-le-s, des capacités individuelles de chacun-e pour faire son
deuil d’un statut social, pour modifier ses fonctionnements et maintenir
un contact avec son environnement. Cela fait notamment référence a
la notion de résilience, et donc a «la capacité de I'individu a surmonter
des épreuves, a se développer, a se reconstruire aprés un traumatisme »
(Martin, Spire & Vincent, 2009, p. 38). Cela peut questionner, car le
niveau de résilience est propre a chacun-e et, avec ce focus sur Pindividu,
associé a un niveau de résilience insuffisant, il sera difficile pour la ou le
professionnel-le d’aider a faire évoluer la situation. C’est ce qu’indique
Carine Maraquin, psychologue, dans son article «Pour une utilisation
éthique de la résilience » :

« Deux dangers existent: celui de déresponsabiliser les collec-
tivités, les pouvoirs publics, politiques, qui se cachent derriere



les capacités ou non des individus a s’en sortir; et celui d’accu-
ser ceux qui ne s’en sortent pas d’étre des faibles puisque cer-
tains s’en sortent quand méme! On ne doit pas appeler “rési-
lience” tout comportement d’adaptation, de résistance simple a
des sociétés violentes ou perverses, et justifier ainsi Panormalité
d’une situation. » (2010, p. 110)

Parmi les personnes que j’ai rencontrées, il ne semble pas que leur
volonté soit d’imputer aux individus qu’elles et ils accompagnent le
poids de la responsabilité. Il serait plus réaliste de dire qu’aux vues des
difficultés a modifier le contexte social et environnemental, il est plus
facile de tenter des actions sur les individus afin d’empécher un proces-
sus de «mort sociale ».

LA « MORT SOCIALE » DANS LE TRAVAIL SOCIAL

Définir la «mort sociale» dans le domaine du travail social est une
tache complexe. Blanche I’a trés justement relevé: « La définition, elle
n’est pas claire comme la mort physique. Parce que quand le corps est
mort, mais que le cerveau ne I’est pas encore, est-ce que tu es mort?
Linverse est vrai ou pas? C’est super compliqué. Jamais je n’aurais
pensé que c’était aussi compliqué pour la mort physique; alors pour la
mort sociale, tu imagines, ca ’est encore plus.» Malgré cette réserve,
j’estime possible de dégager un certain nombre d’éléments convergents.

Il semble exister un lien entre les deuils de différents statuts sociaux
antérieurs a effectuer afin de se réinventer et, a défaut, le risque d’entrer
dans un processus vers une « mort sociale ». De méme, les liens sociaux
sont apparus comme centraux et, pour la plupart des professionnel-le-s
que j’ai rencontré-e-s, la qualité du lien social reste centrale afin de pré-
venir une « mort sociale ». Enfin, méme si le niveau socio-économique
apparait comme un facteur de risques, celui-ci semble pouvoir étre
contrebalancé par des ressources suffisantes pour chercher d’autres
solutions, notamment dans les loisirs ou le caritatif.

Sans pouvoir fixer une définition qui puisse satisfaire chaque parti-
cipant-e, dans la pratique, il apparait que certains indicateurs alertent
les professionnel-le-s, de maniére a ce qu’elles et ils puissent analyser
les situations et tenter de mettre des stratégies en place. Toutefois, ces



intervenant-e-s sont confronté-e-s a des limites, au niveau de leur ter-
rain professionnel, de ’environnement social plus large ainsi que des
bénéficiaires. Ces limites ne permettent pas toujours d’améliorer la
situation; elles peuvent influencer la compréhension de cette derniére
et inciter a la lire en termes de responsabilité individuelle avant tout.
Le cas échéant, cela générerait un risque de faire porter la charge de
I’isolement pouvant mener a une «mort sociale» a la personne elle-
méme, bien que les professionnel-le's interrogé-e:s soient resté-es
critiques et réflexifs ou réflexives a ce propos.

Finalement, méme s’il apparait que la « mort sociale » n’est pas pen-
sée en tant que telle sur le terrain du travail social, cette notion semble
subsumer un ensemble de notions plus usuelles, comme la désaffiliation
ou l’exclusion sociale. En commentant la notion de « mort sociale », les
professionnel-le's ont pu marquer une séparation entre les personnes
ayant une vie sociale de qualité et celles qui n’en auraient pas. Ils et
elles se sont également interrogé-e-s sur 'impact de leurs interventions
en ce qui concerne le lien social, non sans constater que leur marge
de manceuvre restait faible. Il serait dés lors intéressant de poursuivre
dans cette direction afin d’évaluer plus précisément les offres et possi-
bilités réelles qu’ont les bénéficiaires de I’aide sociale pour s’intégrer
socialement via des activités collectives en s’appuyant sur leurs propres
ressources autant que sur celles des professionnel-le's qui les entourent.



RETRAITE ET
PARTICIPATION SOCIALE.
L'ENGAGEMENT
ASSOCIATIF DESVEUFS
ETVEUVES

CEDRIC MILLOT

| importe de considérer la retraite’ comme une période durant

laquelle les retraité-e-s restent actives et actifs dans la société civile.

La promotion d’un «vieillissement actif » ne doit pas seulement étre
envisagée dans le cadre du marché du travail. C’est pourquoi cet article
tente de faire le pont entre la participation sociale des ainé-e-s” et la
problématique du deuil d’un-e conjoint-e, a savoir le veuvage. Il s’agit
d’étudier ’engagement associatif de ces personnes pour mieux perce-
voir le sens que prend cet engagement au cours de cette période de vie
aux changements souvent intenses.

Interroger la fagon de vivre des engagements sociaux aprés la mort
d’un-e conjoint-e n’est pas trés courant, en particulier lorsque la perspec-
tive est centrée sur le point de vue des personnes endeuillées. Le but de
ma démarche est de mieux déterminer quelle(s) fonction(s) ou quel(s)
sens ces personnes donnent au bénévolat ou a leur implication asso-
ciative; et qu’est-ce que cela révele de leurs besoins? Pour y répondre,

La retraite s’entend ici au sens de la période qui succéde a une période d’activité pro-
fessionnelle et donne droit a une rente. En Suisse, ’age 1égal de son obtention est de
65 ans pour les hommes et 64 ans pour les femmes.

Les termes ainé-e-s, seniors, retraité-e-s, personnes agées sont utilisés de maniére neutre et
interchangeable, sans référence a d’éventuelles différences sociologiques ou sémantiques.



je situe ma recherche sur un plan théorique avant de présenter une ana-
lyse fondée sur des entretiens menés avec quatre veufs et veuves enga-
gé-e-s. Je montre qu’en s’investissant dans un projet de type associatif,
ces personnes cherchent a améliorer leur réseau social; elles tentent de
combler un manque laissé par la perte de leur conjoint-e et cherchent a
rester actives pour se sentir utiles.

SITUER ENGAGEMENT DES SENIORS

Dans cette premiére partie, je décris comment engagement des ainé-e-s
a été conceptualisé selon différentes approches théoriques afin de les
mettre en perspective avec les enjeux relatifs au veuvage. Je présente
ensuite les deux associations avec lesquelles j’ai collaboré pour trouver
des veufs et des veuves, ainsi que les critéres retenus pour les recruter.

Le sociologue Jean-Francois Bickel définit la participation sociale
comme ’ensemble des activités entreprises de son plein gré, hors du
domicile dans «la vie de la collectivité et de ses organisations, espaces
communautaires, formes d’expression et événements» (2014, p. 207).
Cette notion peut se décliner selon un mode formel (articulée par et
pour une organisation) ou bien selon un mode informel (sans cadre
organisationnel). Les activités qu’elle comprend sont donc extréme-
ment diverses et peuvent varier de "action militante & la simple sortie
au restaurant.

En ce qui concerne la participation sociale des personnes agées,
Bickel note une évolution depuis les derniéres décennies. En effet, selon
lui, deux concepts majeurs des années 1960-1970 servent tout d’abord
a expliquer une tendance a ’absence de participation: la théorie du
désengagement et la retraite-retrait. Se fondant sur les travaux d’Elaine
Cumming et William Henry, et sur ceux de Anne-Marie Guillemard,
ce sociologue met en lumiere les mécanismes par lesquels les per-
sonnes agées sont dépossédées de leurs possibilités de participer a la
vie de la société. Recourant a des travaux plus récents, Bickel distingue
ensuite une seconde phase nommeée par certain-e-s auteur-e-s la «révo-
lution tranquille » (Lalive d’Epinay & al., cité par Bickel, 2014) ou



«silencieuse » (Legrand, cité par Bickel, 2014). Cette phase est caracté-
risée par une augmentation de la participation de certain-e-s retraité-e-s
aux activités participatives formelles et informelles (Bickel, 2014).

Ce changement dénote un bouleversement de I'image de la retraite,
passant d’une image poussiéreuse des retraité-e's — qui, soit par
manque de ressources soit par décision consentie, se retirent des acti-
vités de la société — a une image de seniors en plein élan participatif,
actifs et actives sur de multiples scénes sociales. Cette évolution, si elle
existe bien, ne doit cependant pas masquer ’hétérogénéité des situa-
tions vécues par les personnes retraitées (Bickel, 2014), nombre d’entre
elles subissant encore une forme ou une autre d’exclusion.

La participation des seniors est souvent promue par les autorités
qui pronent une nouvelle fagon d’envisager le vieillissement: le «vieil-
lissement actif ». Les organismes supranationaux, tels que 1’Organi-
sation de coopération et de développement économiques (OCDE) et
I’Union européenne (UE), ont élaboré cette notion a la fin des années
1990. Selon la sociologue Guillemard (2013), elle est une réponse au
vieillissement des populations de la plupart des pays occidentaux.
Il s’agit d’un nouveau et ambitieux paradigme qui fait de la vieillesse une
richesse, alors qu’elle était considérée auparavant comme un poids éco-
nomique et social. Limportance du role social et citoyen des retraité-e-s
et des possibilités en termes de formation et d’évolution professionnelle
peuvent par conséquent étre discutées. La vieillesse n’est plus appréhen-
dée comme une simple étape de vie, mais plutot comme un processus.

Les enjeux de la notion de «vieillissement actif » s’articulent autour de
deux axes majeurs, définis dans un rapport de POCDE datant de 1998
(Guillemard, 2013): d’une part, la fluidification des parcours de vie qui
servirait a en finir avec le modele stéréotypé de vie en trois étapes’, et les
mesures préventives pour préserver et entretenir le capital humain d’autre
part. Autonomie et responsabilisation deviendraient les nouveaux mots
d’ordre des politiques publiques. Ces derniéres intéegrent a leur discours
la «formule » du vieillissement actif, qui permettrait une triple améliora-
tion des conditions: pour les individus, la société et ’économie.

Cependant, toujours selon Guillemard, dés les années 2000 et via le
Conseil économique et social européen (CESE), un tournant aboutissant

Formation, vie active puis retraite.



a une altération de la notion de «vieillissement actif» s’opére. Cette
sociologue en veut pour preuve les 21 rapports publiés par ’OCDE dans
lesquels le «vieillissement actif » devient une prolongation de I’activité
professionnelle, et désigne de ce fait le marché de ’emploi comme son
principal vecteur. Elle invoque comme motif principal de ce phénomeéne
deux avantages directs et quantifiables du «vieillissement actif » véhi-
culé par ’emploi: plus d’individus actifs (et donc de cotisations sociales)
et moins de bénéficiaires (et donc de rentes). Malgré ce double effet, les
personnes agées sont écartées d’autres roles évoqués initialement, tels
que celui de bénévole ou de personne pivot des solidarités intrafami-
liales. En développant cet acces a Pemploi, aucune mention n’est faite
d’une prise en compte de I’hétérogénéité de la population des seniors,
notamment du point de vue de leurs ressources, familiales ou financiéres.

De son coté, le veuvage est appréhendé par le sexologue et psycho-
thérapeute Gérard Ribes comme «I’un des événements les plus impor-
tants de I’existence » (2013, p. 167). Pour lui, le veuvage se caractérise
par des vécus aux allures parfois antagonistes qui se manifestent par
des émotions pouvant aller du soulagement a la profonde tristesse.
Il met en évidence, en s’intéressant aux caractéristiques du deuil et plus
encore a la spécificité du veuvage, une relation entre la teneur de la rela-
tion de couple et les conséquences de la mort d’un-e conjoint-e. Ribes
(2013) distingue a I’échelle du couple différentes composantes ayant
des répercussions sur le veuvage et présente le vécu de la perte d’un-e
conjoint-e comme influencé par des facteurs affectifs et sécuritaires ou
encore par les circonstances du déces.

La mort d’un-e conjoint-e met un terme a une relation a deux, mode-
lée au fil du temps. Ribes (2013) soutient a ce propos que le déces
agit comme une double perte, puisque c’est a la fois un-e conjoint-e
que I’on perd en tant qu’objet, mais aussi la relation en tant que fonc-
tion. La perte de I’autre représente le passage d’une identité de couple,
construite dans ses relations avec les autres a une tentative de redéfini-
tion de sa propre identité, « un retour a la réalité individuelle » au cours
duquel on passe du «on» au «je» (Ribes, 2013, pp. 172-173). La per-
sonne cherche a retrouver un équilibre, notamment grace a I’influence
que peuvent avoir les proches de I’individu endeuillé et ses engagements
personnels. Face a cette reconstruction identitaire, hommes et femmes
ne sont toutefois pas égaux selon Delbes et Gaymu (2002). La nature



des liens sociaux et des rapports a la famille et au couple différe selon le
sexe; cela occasionne des différences dans la capacité a rebondir suite
au «choc du veuvage» (Delbes & Gaymu, 2002), d’ou I'importance
de considérer ’influence du réseau et d’une participation sociale variée
dans un parcours de vie.

Ma recherche s’est déroulée avec la collaboration de deux associations
pour personnes dgées: I’AVIVO (section Lausanne) et la Riviera (nom
fictif) . LAVIVO, dont dépend I’antenne lausannoise contactée, est une
association fondée en 1948 dont le but était dés son origine d’améliorer
les conditions de vie des personnes agées. Aujourd’hui, outre sa qualité
de prestataire social et de défenseur des intéréts des personnes agées,
C’est également pour ses activités de loisirs que ’AVIVO est reconnue
(Lambelet, 2014, pp. 89-90). CAVIVO mobilise plus de deux cents
bénévoles. Lassociation Riviera a quant a elle été fondée en 2007. Elle
regroupe une trentaine de membres au total et offre des cours d’infor-
matique destinés et dispensés par des seniors. Outre ces prestations, la
Riviera propose des cours portant sur les logiciels concus pour ordina-
teurs personnels, tablettes ou smartphones.

J’ai mené quatre entretiens de type semi-directif aupres de personnes
retraitées, veuves depuis au moins une année et bénévoles dans I'une des
deux associations mentionnées. J’ai rencontré Jean”, ancien employé
d’une grande enseigne d’électroménager et de produits électroniques,
agé de 72 ans et retraité depuis 2009. Il est aujourd’hui président de
P’association Riviera. Je me suis aussi entretenu avec Francoise, forma-
trice bénévole aupres de I’association Riviera, qui est agée de 68 ans;
a la retraite depuis quatre ans, elle était assistante de direction. Marie
et Monique, quant a elles, sont toutes deux bénévoles pour ’AVIVO
Lausanne, agées respectivement de 69 et 71 ans. La premiére travaillait
comme assistante médicale dans un hopital et la seconde a occupé diffé-
rents postes administratifs, notamment de secrétariat et de comptabilité.
Marie fréquente ’AVIVO depuis environ trois ans et Monique depuis
plus d’une année. Toutes deux y sont entrées comme bénéficiaires.

Lanonymat est préservé sur demande de la présidence de cette association.
Tous les prénoms sont fictifs.



BENEFICES DE L'ENGAGEMENT EXPRIMES

Dans cette deuxiéme partie, je présente trois thématiques abondam-
ment discutées par ces personnes veuves et retraitées: ['occupation du
temps, la construction de liens sociaux et I’échange sous la forme de
don et contre-don. Ces trois thématiques constituent le fondement de
leur engagement associatif a la suite du décés de leur conjoint-e.

Cette thématique est un élément qui détermine fortement ’engagement
des personnes agées. Marie, veuve et retraitée depuis 2012, est bénévole
dans des activités de réception a I’AVIVO ainsi que dans une associa-
tion offrant des cours de francais aux étrangers et étrangeéres. Active
dans différents champs associatifs depuis de nombreuses années, son
implication s’est accrue a partir de 2012. Dans les premiers temps qui
ont suivi le décés de son mari, ses activités associatives lui ont essentiel-
lement permis « d’occuper son temps » :

«Au départ, c’était réaménager mon temps, parce que javais
Pimpression d’avoir un temps libre insupportable. [...] J'avais
besoin de m’occuper, d’avoir presque des horaires. Parce que
sinon, on n’a plus rien et c’est tres compliqué. [...] Et puis apres
on se rend compte que non seulement ca réaménage le temps,
mais ¢a réaménage la vie. [...] Réaménager le temps, c’est-a-dire
avoir des choses a faire concrétes, voir du monde, avoir une vie
sociale. Parce que je me suis retrouvée a la retraite en méme
temps [que veuve]. Et ca, c’est quelque-chose qui était terrible
pour moi, parce qu’apres il n’y a plus rien... »

Pour Monique, qui s’est retrouvée veuve et retraitée en 2015, c’est
la peur de s’ennuyer qui s’est installée. Aprés une vie qu’elle qualifie de
«treés active », elle a connu en quelques mois de grands bouleversements
qui ont engendré des vides:

«Au départ [apres le déces de son mari], jai eu peur de m’en-
nuyer. Parce que si vous voulez, en fait, j’ai continué a travailler



bien apres ma retraite. Beaucoup moins, car j’avais été licenciée
pour raisons économiques, mais ¢ca n’a pas duré longtemps: un
mois apres on me rappelait. Mais bon, je faisais moins d’heures
et malbeureusement elle [entreprise] n’a pas tenu le coup, donc
la boite a fermé. Et au moment o la boite a fermé, mon mari est
tombé malade. Donc la je n’ai pas eu de transition, il a fallu que
je m’occupe de mon mari, parce que c’était sérieux, il avait un
cancer et que c’était assez sérieux des le départ. Et mon ex-pa-
tron est mort la méme année que mon mari. »

A la suite de ces événements, Monique a rejoint ’équipe de bénévoles
de PAVIVO. Ses nombreuses activités associatives, personnelles et de
voisinage témoignent de son entrain, de la vitalité de son réseau social,
mais aussi — pour reprendre ses mots — de sa «peur de s’ennuyer ».

Lengagement associatif n’est pas nouveau pour Frangoise, qui a
longtemps travaillé a temps partiel et accordé une partie de son temps
libre et de ses activités a des formes de participation sociale extra-profes-
sionnelles. Mariée a un homme qu’elle avait connu par Pintermédiaire
du club de gymnastique dans lequel tous deux étaient trés engagé-e-s,
Frangoise y a été bénévole durant des années. Quelques décennies plus
tard, c’est au sein de I’association Riviera qu’elle est devenue bénévole.
Elle aussi invoque comme raison de son implication P’envie d’occuper
son temps et de se rendre utile aprés le déces de son conjoint: «Du
temps libre aujourd’hui, j’en ai plein. Ce n’était pas la méme chose
quand j’avais mes filles a la maison. Mais aujourd’hui ¢ca me fait plaisir
d’offrir le temps que j’ai a disposition. Si je peux étre utile & des gens qui
en ont besoin, alors je le fais. Je leur apporte ce que je sais. »

Jean évoque aussi cette dimension temporelle, mais pour un tout
autre motif. En effet, s’il est resté actif au niveau associatif, c’est pour
«faire quelque chose que j’aime, tant que je peux ». Il poursuit: « Cette
association, pour moi, c’est trés important, ¢a me donne I’occasion de
continuer a voir des gens et en méme temps, je continue a étre le nez
dans mes ordinateurs, et ¢a j’aime. Alors si je peux continuer encore
quelques années, cinq ans, dix ans ou plus peut-étre, alors je continue. »
Pour Jean, il ne s’agit donc pas seulement d’occuper un temps vide,
mais plutot de Poccuper du mieux possible. Ces occupations semblent
aussi représenter chez lui un indicateur de bonne santé.



Si les engagements de mes informateurs et informatrices sont généra-
teurs de liens sociaux, ’analyse des entretiens révele que les liens tissés
n’avaient pas toujours les mémes objectifs. En effet, pour Monique,
qui se rend a PAVIVO au moins une fois par semaine et qui ne tarit
pas d’éloges a I’égard des personnes qu’elle y fréquente (en particulier
les intervenantes sociales), son action en bénévolat est une source de
plaisir et de changements. Les relations amicales qu’elle entretient lors-
qu’elle fréquente P’association sont autant de raisons de poursuivre son
engagement a leurs cotés: « CAVIVO m’a rendu d’énormes services.
A travers une amie qui m’a dit “adresse-toi a eux” parce que bon mon
mari m’avait laissée dans une situation compliquée. [...] Et puis j’ai pris
rendez-vous avec ’AVIVO. Et je suis tombée sur des gens absolument
au top. Et ’assistante sociale, absolument géniale! »

Elle poursuit, racontant pourquoi, a son tour, elle est devenue béné-
vole: «Oh! mais qu’est-ce que je suis contente quand j’y vais! Et on
s’embrasse en partant, on s’embrasse en arrivant. Je ne sais pas si vous
voyez! [...] Mais c’est une équipe absolument super. Ca, je peux le dire,
qui prend du temps. Entre nous on s’entend trés bien, on rit pour un
oui, pour un non. » En revanche, pour Marie, qui partage peu les détails
de sa situation personnelle dans les associations ou elle est active, son
implication est plutot comparable a celle qu’elle aurait sur un lieu de
travail. Sa vie intime, elle la partage davantage avec ses proches ou
celles et ceux ayant un parcours similaire: « J’ai compartimenté un petit
peu. Il y a ceux avec qui je peux parler de ¢a plus facilement. On sent
la sensibilité des gens comme ¢a. J’ai aussi parmi mes amis des gens qui
sont tout seuls, ou qui viennent de se retrouver seuls et voila parce qu’il
y a aussi I’expérience de ¢a. [...] C’est une question de vécu. »

Sa situation est trés semblable a celle de Jean, qui parle peu de son
statut de veuf au sein de la structure qu’il préside: « Les gens sont au
courant pour ma femme, mais je n’en parle pas. Ca n’est pas ’endroit.
Ici c’est presque comme le travail si vous voulez. Je dis ¢a, mais ¢a ne
m’empéche pas de prendre du plaisir. Comme je le disais, le fait de
rencontrer des gens, c’est aussi pour ¢a que je le fais [s’impliquer dans
I’association]. Ca permet de garder des contacts avec les gens d’ici et les
gens savent aussi qui je suis comme ga. »



Pour Francoise au contraire, [’association Riviera est un lieu de dis-
cussion avec des personnes de sa tranche d’age:

« Vous savez, que ce soit avec mes filles, avec mes petits-enfants
ou méme mes anciennes collegues de travail, je n’ai pas telle-
ment I'occasion de parler de la retraite ou de ces choses-la [le
déces de son mari]. Alors I'association, c’est aussi 'occasion de
parler avec des gens de mon age et des gens qui savent out j’en
suis dans ma vie. Des fois, j’en parle aussi quand méme avec mes
sceurs, mais elles sont loin. Alors ce n’est pas la méme chose. |[...]
La-bas [au sein de association] et aussi dans mes relations avec
les gens de mon immeuble, je peux dire plus de choses et étre
comprise aussi, c’est surtout ¢a. »

Méme si les relations que les quatre bénévoles développent avec leur
environnement sont de natures différentes, ces liens sociaux prennent
une place importante dans leur investissement associatif. Ils ne sont
cependant pas la seule raison citée puisqu’il s’agit d’entretenir une
logique d’échanges.

Si les personnes de mon enquéte semblent avoir beaucoup a offrir dans
leur participation formelle et informelle, c’est qu’elles et ils obtiennent
quelque chose en retour. J’ai pu relever une forme de contrepartie a leur
action dans chaque situation évoquée. Monique mentionne que c’est en
échange de tout ce que I’AVIVO lui a apporté qu’elle a décidé d’y deve-
nir bénévole: «Bah, si vous voulez, moi, si j’ai accepté d’y aller, c’est en
fait pour les remercier. Parce qu’aprés tout ce qu’ils avaient fait pour
moi, je trouvais normal de leur rendre la pareille. Si je pouvais dans
la mesure de mes moyens leur donner de mon temps, a défaut d’autre
chose. [...] Je me suis dit que c’est la moindre des choses que je leur
rende la pareille si je peux leur rendre. »

Elle ajoute: «II suffit que j’aie un probléme, que je pose le pro-
bleme. On a toujours cinq minutes pour moi. [...] Humainement, on
se sent entouré. » Dans ses activités personnelles et dans son voisinage,
Monique mise aussi beaucoup sur la solidarité entre les individus, non



sans recevoir quelque chose en retour: «Et puis si vous voulez a travers
d’autres personnes, je me suis occupée de vieilles personnes. Et elles
aussi, elles ont beaucoup de choses a vous apprendre. »

Le discours que tient Monique illustre bien ce double mouvement
a Poeuvre permettant aux bénévoles de faire don de leur temps ou de
leurs compétences tout en retirant un bénéfice en échange. Il en va de
méme pour Frangoise, ancienne assistante de direction et qui donne a
présent des cours sur les logiciels de bureautique au sein de ’association
Riviera. Elle souligne a ce propos: « Je crois que parfois ce sont eux qui
me donnent plus que moi. Parce que bon, c’est facile pour moi de leur
expliquer pour taper a ’ordinateur tout ¢a, j’ai fait ¢a longtemps, méme
avant que vous soyez né, enfin voila... Mais eux, c’est fou tout ce qu’ils
m’apportent. Il y a la patience déja, je ne savais pas que je pouvais faire
ca. Et puis bien sir ce que je vous disais, on parle, on parle, c’est comme
avec des amis des fois. »

Pour Marie, la situation est un peu différente. Elle a été invitée apres
la perte de son mari a participer a des groupes de discussions autour
du deuil. Au cours des quelques rencontres auxquelles elle a participé,
Marie note le peu d’« ouverture » entre les participant-e-s sur ce sujet, ce
qui ne lui convenait pas: « Au bout de deux fois j’avais envie d’arréter,
C’est aussi un peu orienté sur la méditation, et ce n’est vraiment pas
mon truc. Mais je trouvais aussi qu’il n’y avait pas assez d’ouverture
entre nous et que les gens qui nous faisaient ce genre de choses étaient
plus théoriciens que praticiens. Alors j’ai quand méme suivi les six ou
sept sessions, mais je dois dire que ¢a ne m’a pas apporté grand-chose. »

Elle qui avait sans doute des besoins plus spécifiques apres le déces
de son conjoint explique que le fait de pouvoir s’occuper I’esprit tout
en n’ayant pas a ressasser sa situation sans cesse lui fait du bien:
«Et ¢a, je pense que j’avais aussi besoin de ¢a. De ne pas toujours parler
de ces choses comme ca. » Sa participation au sein des trois associations
dans lesquelles elle est active lui sert essentiellement a s’occuper avec
des choses qu’elle apprécie de faire. En retour, elle obtient de son enga-
gement associatif des espaces ou exercer ses compétences tout en res-
tant active, sans pour autant étre obligée de devoir parler de ce qu’elle
traverse.

Cette motivation plus personnelle observée chez Marie semble proche
de celle de Jean. Ce dernier est assez «direct» a propos de ce qui lui



apporte son investissement: « Alors, moi puisque vous me demandez,
C’est surtout les ordinateurs. Ca fait des années que j’aime ¢a, c’est aussi
a cause de mon métier, vous voyez [Jean était employé d’une enseigne
de produits électroniques et électroménagers| alors I’association c’est
surtout pour ¢a, apprendre aux autres. Et puis parler, discuter; tout
¢a, Cest le plus, la cerise sur le gateau. » Par ces mots, Jean évoque sa
passion et ses contacts avec les autres qui sont tous deux largement
entretenus par ses activités.

SENS PROFOND DE L'ENGAGEMENT

Dans cette troisieme partie, je développe quelques pistes de compré-
hension permettant d’expliquer le sens de engagement des personnes
interrogées. Tout d’abord, et en lien avec les positions de Ribes (2013)
et de Delbés et Gaymu (2002), je montre en quoi le veuvage marque
une rupture avec le passé; je reléve ensuite que, dans le méme temps, ce
statut de veuf ou veuve, loin d’étre «irréversible » (Delbés & Gaymu,
2002, p. 880), trace une ligne de continuité avec des engagements pas-
sés avant de commenter la diversité de la participation sociale pour ces
personnes veuves et retraitées.

Chez Marie, Monique et Jean, le deuil a paru étre un élément particulie-
rement marqué. Le veuvage s’est manifesté de différentes fagons dans le
cadre de leur participation a des activités associatives. Dans les propos
relatés plus bas, plusieurs éléments indiquent les difficultés a s’inscrire
dans une continuité de la vie quotidienne, que engagement associatif
a en partie remplie. Pour Marie par exemple, 'une des difficultés au
début du deuil de son conjoint a été de se lancer dans de nouveaux
projets, notamment voyager :

« ’ai mis quelque temps pour pouvoir refaire ce genre de choses.
Je suis seule depuis 2012, j’ai voyagé un peu I'année derniere
[...], et cette année oui, oui, j’ai fait trois voyages, mais ce n’est
pas évident quand méme de partir seule. [...] Alors ¢a aussi, tout
dépend de ce qu’on a fait avant de ce qu’on envisageait de faire a



deux, ca c’est tres personnel. Et ca a été un chemin plus long de
m’engager dans quelque chose; il faut quand méme du temps, il
y a des gens qui réagissent peut-étre plus vite, je ne sais pas, mais
pour moi il me fallait plus de temps pour ce genre de choses. »

Marie a également changé ses relations sociales et aménagé de
nouvelles habitudes de communication ou d’interactions notamment.
En effet, a la suite des événements qui ont marqué son année 2012,
elle semble avoir réalisé un véritable processus en ce qui concerne ses
relations avec ses proches:

«Quand on se retrouve seule, on est tres en attente des gens.
Mais eux n’ont pas le méme cheminement forcément et on
est trés souvent décu. [...| Je me suis rendue compte, au fil de
quelques années, qu’il faut étre moins en attente. [...] Ca m’a fait
réfléchir sur le fait que j’ai connu des gens qui se sont retrouvés
seuls et que moi-méme je n’étais pas auprés d’eux comme j'au-
rais pu I'étre. Ca, ce sont des choses difficiles. [...] Donc apres il
faut se dire que c’est a nous de réagir et de faire les choses, pas
seuls, mais d’aller vers eux [les autres] aussi. »

Ces événements vécus par Marie ont abouti a des changements dans
la nature et la forme de ses interactions avec les autres. Cela refléte la
rupture biographique qui s’est enclenchée apreés le déceés. Les boule-
versements sont d’une telle intensité qu’ils poussent les interviewé-e-s
a revoir leurs rapports aux autres. Cela est observable aussi chez
Monique qui, durant la méme année, vit le déceés de son mari et de
son patron; perd son travail; est hospitalisée et doit déménager. Il est
donc difficile d’attribuer au seul veuvage les changements de vie qui
s’en sont suivis. Ces derniers sont d’une telle violence que Marie se met
en recherche d’une aide:

«Et je me suis rendu compte aussi que lorsqu’on se retrouve
seule comme ¢a, j’avais la chance de connaitre pas mal I'admi-
nistration de la maison et de plein de choses et ca je pense que
C’est aussi tres important. Parce que je vois a ’AVIVO, il y a des
gens qui viennent, peut-étre plus dgés, qui se retrouvent seuls



et qui sont completement désemparés vis-a-vis de leur adminis-
tration. [...] Et je me dis heureusement que je m’occupais déja
de ¢ca et que j’avais déja quelques notions en informatique. |...|
Et ¢a me parait important de ne pas avoir a gérer ces problemes
en plus, qui peuvent ajouter au chagrin, a la peine et a tout ca.
Il y a méme des gens qui se retrouvent a devoir déménager |...]
Apres j'ai réalisé que j’avais, entre guillemets, cette chance de
pouvoir continuer a vivre la ou j’étais. D’avoir mon voisinage,
d’avoir... enfin voila il y a plein de choses comme ¢a qui peuvent
étre importantes. »

Pour Marie, la stabilité témoigne d’une facon de tenir le cap durant
cette rupture biographique. Son ressenti face au veuvage est si fort que
les plans sur lesquels elle peut fonctionner comme avant sont pour elle
salutaires. Pour des raisons certainement similaires, Jean évoque assez
peu son veuvage au sein de I’association Riviera. D’ailleurs, il ne tient
pas a ce que le nom de I’association dont il est le président soit associé
a P’idée de la mort, méme si les participant-e-s qui fréquentent I’associa-
tion sont informé-e-s de sa situation. Cette discrétion a propos de son
statut pourrait étre interprétée comme une volonté de compartimen-
ter ses cercles relationnels. En gardant son jardin secret, Jean cherche
peut-étre — a linstar de Marie — a garder dans sa vie une part de sta-
bilité. En n’abordant pas ou peu la question de son deuil sur son lieu
d’engagement qu’il assimile fortement a un travail, Jean cherche cer-
tainement a préserver sa sphére associative de ce type de discussions:
«Si je n’en parle pas la-bas, c’est aussi parce que j’en ai beaucoup parlé
a un moment de ma vie, avec d’autres gens, et maintenant j’ai juste-
ment envie de ne pas tout le temps y penser et plutdt y passer des bons
moments, sans avoir a penser a des choses malheureuses. »

A mon sens, cela renforce I’idée de cassure que provoque le veuvage
et témoigne du besoin de garder une zone ou son environnement est
plus stable, moins dévasté, et surtout ot il soit possible de penser a autre
chose. Pour Marie, Monique et Jean, les activités associatives semblent
avoir eu un role de support a la création et a Poccupation. La recherche
d’un but & donner a ses journées, a ses activités et méme plus largement
d’un sens a donner a sa vie, peut étre centrale dans la démarche des
personnes retraitées ayant connu la perte d’un-e conjoint-e.



Le cas de Francoise est légérement différent. Le temps du deuil était
moins marqué comme une rupture que comme la suite d’une transition
déja amorcée. Elle qui avait perdu son mari deux ans apres sa prise de
retraite avait déja mis en place certains aménagements: «Eh bien, a
peu prés au méme moment que ma retraite, j’ai commencé a avoir des
problémes de santé a mon genou. Je suis sortie un peu de mon club de
gym et j’ai commencé avec I'association. » Pour elle, c’est plutdt une
forme de continuité qui semble avoir prédominé dans son parcours, une
association en ayant progressivement remplacé une autre, aussi bien du
point de vue des activités et des réseaux que de leurs fonctions.

Comme les autres personnes, Frangoise a néanmoins di répondre a
un changement dans sa vie et a été obligée de rendre possibles certains
apprentissages pour y faire face. Dans I'ouvrage du Groupe «Sol» de
I’Université du 3¢ dge qui évoque I’expérience de femmes veuves, les
auteur-e's aboutissent a la conclusion que dans cette situation, il est
nécessaire «d’apprendre » a vivre sans autre. Pouvoir se relever aprés
cette chute est méme indispensable si ’on tient compte des enjeux de
santé, de solitude et de souffrance décrits par Delbés et Gaymu (2002).
Ces apprentissages et changements profonds qui provoquent un moment
de crise contribuent a marquer cette rupture du parcours de vie. Ils
n’empéchent toutefois pas la volonté de préserver une cohérence dans
ce dernier comme le montrent les propos relatés dans la partie suivante.

Comme suggéré par Panthropologue Alexandre Lambelet (2014,
p.- 162), un type d’engagement «continu en terrain connu» est assez
fréquent dans la population des retraité-e-s. Pour les quatre personnes
rencontrées, au moins une de leurs activités s’est poursuivie apres leur
veuvage: poursuite d’une activité professionnelle, relations d’entraide
de voisinage construites sur des années ou encore engagement pour une
cause spécifique. Par exemple, Marie s’engage bénévolement pour les
immigré-e-s, et ce depuis bien des années avant sa retraite: « La question
des étrangers m’a toujours interpellée puisque depuis longtemps, quand
mes enfants étaient a I’école, je faisais partie de la Commission scolaire
pour les étrangers. J’ai été longtemps a la Chambre des immigrés a Lau-
sanne, qui existe sous un autre nom maintenant, mais a I’époque j’ai été



élue pendant six ans comme représentante, enfin voila, donc je connais
bien le milieu des immigrés. »

Bénévole dans les diverses activités de son club de gymnastique
comme son époux puis, comme 'une de ses filles, Francoise a diminué
son investissement dans ce club il y a quatre ans en raison de problémes
de santé. Tout en y gardant un pied par le biais de repas ou de spec-
tacles occasionnels qu’elle contribue a organiser, Frangoise s’est mise
a la recherche d’autres activités. C’est ainsi qu’elle a entendu parler
de I’association Riviera: « Pour moi qui ai travaillé dans les bureaux
presque toute ma vie, ¢’était parfait de continuer ce que je sais faire en
informatique en apportant ¢a aux autres. Et comme je suis arrivée a la
retraite au méme moment que je suis partie de la gym, enfin pas partie,
mais bon, ¢’était logique de continuer ca. »

Via ce role de formatrice, Frangoise continue de mettre a profit
ses compétences en bureautique et en traitement de texte. Il en va de
méme pour Jean qui relie son ancienne activité professionnelle dans une
entreprise de vente de produits informatiques aux cours qu’il donne
aujourd’hui, ou encore pour Monique qui avait ’habitude d’avoir
des activités de secrétariat et d’accueil dans divers emplois et qui est
aujourd’hui heureuse de retrouver cette ambiance en officiant bénévo-
lement a la réception des bureaux de PAVIVO.

Cette continuité, observée dans ces extraits, prend tout son sens si,
tout comme les psychologues Jacques Gaucher et Axelle Van Lander
(2013, p. 129) le soulignent, la vieillesse est considérée comme une
étape de «construction du sujet» avant tout, une étape ou les appren-
tissages sont encore nombreux y compris «en terrain connu», mais
aussi dans des sphéres variées. Si cette continuité est possible pour les
retraité-e-s, C’est certainement grace a leur forte présence dans les nom-
breux lieux de la participation sociale.

Les personnes que j’ai rencontrées, en plus de faire partie au moins
d’une association, sont intégrées dans de nombreuses autres activités
encadrées ou non. C’est le cas de Francoise qui est non seulement active
pour I’association Riviera, mais encore au sein de son club de gymnas-
tique. En outre, elle est trés présente pour son voisinage, son statut de



jeune retraitée la plagant au cceur d’un petit réseau d’entraide qui la
mobilise réguliérement pour des activités de détente et pour les dépla-
cements du quotidien (médecins, courses, etc.). Etant une des seules
retraitées de son entourage a encore posséder ou utiliser une voiture,
Frangoise est souvent sollicitée.

La situation est assez similaire pour Monique qui n’a pas déménagé
depuis de nombreuses années et qui connait trés bien les voisin-e-s
aupres de qui elle a vécu durant tout ce temps: «Mais alors on est
une équipe formidable. Ceux qui restent, on est plus grand monde.
[...] On est les irréductibles. Et puis moi je suis la “meére-chat” pour
tout le monde, quand quelqu’un se déplace, c’est moi qui m’occupe de
nourrir tous les chats. » En plus de cet exemple de solidarité de proxi-
mité, Monique a également de nombreux liens avec des personnes plus
agées: «J’en ai une autre a qui je fais la lecture. J’en ai une autre qui
sort de I’hopital donc qui ne peut pas se déplacer, je vais m’occuper de
la litiere du chat tous les jours. J’ai tous les quinze jours une dame que
je vais voir a Pully, lui faire la conversation parce qu’elle est seule, etc. »
Marie, elle, en plus d’étre bénévole dans des activités administratives et
de réception pour ’AVIVO est aussi active pour Frangais en jeu® et le
Mouvement des ainés’ au sein duquel elle a des activités de loisirs régu-
lieres. C’est également la seule 2 me parler spontanément des voyages
qu’elle continue a faire. Notre rendez-vous pour Pentretien se glisse
d’ailleurs entre des week-ends en France et un voyage a Cuba.

Tout comme ses pair-e's, Jean est également intégré dans plusieurs
cercles sociaux. Il évoque sa famille et ses petits-enfants qu’il garde régu-
lierement (en tout cas pour deux d’entre eux). Ses ami-e's semblent éga-
lement assez présent-e's dans sa vie; Jean cite a deux reprises les parties
de cartes «endiablées » auxquelles il participe avec elles et eux. Bien que
hors d’un cadre formel, ces autres activités pratiquées par Jean paraissent
tout aussi essentielles. Cette variété d’activités notamment familiales qui
s’est maintenue malgré la disparition de sa compagne concorde avec les
chiffres proposés par Delbés et Gaymu (2002, p. 885) pour les hommes
de cette tranche d’age.

Frangais en jeu est une association qui dispense des cours de frangais gratuitement a des
migrant-e-s.

Lassociation Mouvement des ainés propose des activités, principalement récréatives,
destinées aux seniors.



Les personnes interrogées ont toutes des activités variées. Cette
pluralité d’engagements peut étre interprétée comme une volonté de
répondre a des besoins différenciés. Dans certaines activités les inter-
viewé-e-s se dépensent, dans d’autres ils ou elles rendent service ; ailleurs,
il s’agit de se divertir, de se retrouver. Ces différentes formes de partici-
pation sont aussi pour elles et eux assurance de garder une stabilité et
une «zone de repli», en particulier aprés un événement aussi boulever-
sant que la perte d’un-e conjoint-e.

LE ROLE DU SOUTIEN PROFESSIONNEL

Le sens de engagement des personnes veuves et retraitées que j’ai ren-
contrées s’ajuste ou prend forme rétrospectivement. Si I’engagement
était déja important avant le déceés du ou de la conjoint-e, le membre du
couple qui reste y puise ce dont il ou elle a besoin a ce moment-13a; il ou
elle lui donne un sens ajusté — voire nouveau — a la situation vécue,
tout en s’inscrivant dans une continuité du parcours de vie; si, a Iin-
verse, ’engagement succéde au veuvage, le veuf ou la veuve y recourt
avant tout pour répondre a des besoins urgents (aide administrative,
vide affectif) et poursuit dans un deuxiéme temps son engagement, en
contrepartie de ce qui a été regu.

Malgré des agendas bien remplis (’existence de ces agendas est
déja un signe en soi de la vitalité de leur participation), plusieurs des
personnes rencontrées ont également souligné 'importance de garder
une liberté dans leurs activités. Ce besoin de liberté est essentiel. Pour
Marie, membre de trois associations, il se traduit par un fonctionne-
ment en alternance. Se rendant dans ces associations une fois toutes les
deux semaines, elle décide de s’accorder une semaine de répit afin de
profiter de sa retraite autrement. Il en va de méme pour Francoise qui
n’apprécie pas tellement 'usage du terme «engagement» qu’elle juge
trop fort. Pour ces deux personnes, la retraite est une phase de repos a
occuper au gré de ses envies et surtout a son rythme.

En regard de ces résultats, il apparait que la poursuite d’une activité
professionnelle n’est pas adaptée a toutes et a tous. En revanche la créa-
tion, ’entretien et le développement de réseaux ou de sphéres stimulant
la participation telles que les associations ou les solidarités de voisi-
nage semblent apporter de réels bénéfices aux personnes interrogées



de méme qu’aux personnes qu’elles cotoient. Ainsi, le vieillissement
actif pensé hors du marché du travail, de par la pluralité et la vigueur
des activités qu’il promeut, permet d’améliorer la qualité de vie des
seniors de méme que celle de leur entourage si I’on en croit le nombre
de services rendus via les solidarités intrafamiliales ou de proximité.
La promotion du «vieillissement actif » ainsi compris permettrait une
amélioration des situations observées durant le veuvage. Ce résultat
est d’autant plus important que, comme le souligne Thierry (1999), les
risques de mortalité sont accrus dans les années qui succédent au déces
de son conjoint ou de sa conjointe.

La travailleuse sociale et le travailleur social qui ont un réle de faci-
litateurs de la cohésion sociale et d’accompagnement de personnes vul-
nérables ou en difficultés devraient favoriser cette promotion ainsi que
le développement de tels espaces, liens ou prestations. Des recherches
seraient a envisager sur cette thématique de la participation sociale des
personnes retraitées ayant connu une perte récente de leur conjoint-e,
recherches qui pourraient appuyer ou nuancer les résultats de ce travail,
par exemple en s’intéressant a ce public sur un temps plus long ou a des
individus qui auraient quitté ces groupements; ou encore en s’intéres-
sant au point de vue des professionnel-le:s entourant les ainé-e-s. Ces
différentes perspectives apporteraient un éclairage supplémentaire sur
le sens de ’engagement des personnes retraitées faisant face a la perte
de leur conjoint-e.



L'ACCOMPAGNEMENT
ET LES SOINS

e théme de Paccompagnement occupe une place importante dans

le champ du travail social. Il caractérise la relation qui s’installe

entre un-e professionnel-le et un-e bénéficaire d’une prestation.
Il est d’autant plus présent qu’il s’agit de la fin de vie. En réfléchissant
a des événements concrets les ayant marqué-e-s dans leur pratique pro-
fessionnelle ou leur expérience personnelle, les participant-e:s a I’ate-
lier de recherche ont fréquemment mis en avant des exemples mettant
en perspective les enjeux et les limites des formes d’accompagnement
lorsqu’une situation de fin de vie se présente; ils et elles se sont aussi
intéressé-e-s aux différents contextes hospitaliers ou de soins, la ou
exercent, en minorité, certain-e's travailleurs sociaux et travailleuses
sociales. En arriere-fond de ces réflexions — regroupées dans cette
deuxiéme partie — se pose, entre autres éléments, la question de la
répartition des prérogatives entre différents milieux professionnels et,
par conséquent, de la place et du role du travail social dans Paccom-
pagnement de fin de vie. Cette question ouvre par ailleurs la possibilité
d’étendre son champ d’intervention — en particulier dans les secteurs
biomédicaux - et de favoriser non seulement une coordination entre
groupes professionnels variés, mais aussi entre ces derniers et les béné-
ficiaires des prestations.



Les deux articles composant cette partie refletent ces éléments.
Ils portent un regard sur I"accompagnement palliatif a partir du travail
social. Leurs auteur-e's ont, respectivement, opté pour une immersion
dans Punivers palliatif afin de le découvrir, en y réalisant des observa-
tions répétées et des entretiens formels et informels avec les profession-
nel-les et, surtout, avec des patient-es afin de restituer leur point de vue
et réfléchir a ce que le travail social — certes déja présent — pourrait
encore apporter en prenant appui sur des thémes spécifiques: le recours
a ’approche du récit de vie en fin de vie et le rapport au désir et a
la sexualité durant une prise en charge palliative. Natalia Lainz Allet
a entrepris de surmonter certains écueils méthodologiques inhérents a
cette approche — rendez-vous repoussés, car les patient-e-s ne se sen-
taient pas suffisamment bien, risque de déceés en cours de recherche,
interrogation sur le sens d’une étude dans ces circonstances — pour
évaluer la pertinence d’introduire le récit de vie comme outil d’accom-
pagnement pour les personnes en fin de vie. Relevant les mémes défis
méthodologiques, sur un sujet délicat, Laurent Chenevard a, pour sa
part, engagé des discussions avec les patient-e-s sur leurs désirs et leur
sexualité dans ces instants de fin de vie afin d’intégrer cette composante
dans ’accompagnement palliatif.

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

Fabian Bonzon — «Des parcours singuliers de vie menant a des
accompagnements pluriels de fin de vie: quelles motivations animent
celui ou celle qui participe a ’accompagnement en fin de vie, pour des
personnes atteintes du virus VIH-sida? » — s’est intéressé aux facteurs
déterminant I’engagement d’une personne dans un accompagnement
bénévole de personnes en fin de vie. Il a investi une association de béné-
voles, lieu d’information et de ressources pour des personnes séroposi-
tives et malades du VIH-sida. Cette association propose des aides aussi
bien financiéres que juridiques et relationnelles. Son travail apporte un



éclairage sur cet engagement volontaire et sur le « nécessaire » retour sur
investissement que cet engagement présuppose; il problématise aussi
les liens qu’entretiennent «monde bénévole» et «monde profession-
nel ». Bonzon montre que ’engagement dans cette structure associative
repose souvent — mais pas nécessairement — sur des expériences per-
sonnelles qui conditionnent les relations entre bénévoles et accompa-
gné-e-s. La problématique du deuil des bénévoles est aussi évoquée, et
par conséquent la nécessité de passer d’un bénévolat dit «spontané »
(volontariat) a un bénévolat «professionnalisé » en certaines circons-
tances. Pour y parvenir, Bonzon a documenté I’histoire de I’évolution de
P’appréhension du VIH-sida, qui signifiait quelques années auparavant
une mort imminente alors que cette maladie s’appréhende désormais de
maniére chronique.

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

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



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

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

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

Voir Anchisi, 2017; Amiotte-Suchet, Anchisi & Von Ballmoos, 2017; Anchisi &
Amiotte-Suchet, 2018.



intéressée a la pratique d’un intervenant (thérapeute, thanatologue,
passeur) qui propose une série de rencontres encourageant le dialogue
entre soi et la finitude. Elle s’est posé la question suivante: quel-les
professionnel-le's — et avec quelle légitimité? — peuvent prétendre
accompagner des personnes nécessitant cet accompagnement spirituel,
sans tomber dans le prosélytisme religieux ? En référence a ce qui se fait
en Amérique du Nord notamment, ou ce sont souvent les travailleurs
sociaux et les travailleuses sociales qui sont en charge de cet accompa-
gnement spirituel dans certaines institutions subventionnées par I’Etat,
Marti s’interroge, aprés avoir suivi "Taccompagnement proposé par ce
thérapeute, sur la possibilité de développer en Suisse des accompagne-
ments similaires effectués par des travailleurs sociaux et des travailleuses
sociales. Elle souligne les enjeux pour les professionnel-le:s du social a
mettre une frontiere, ou a délimiter de maniére précise entre spirituali-
té(s), religion et médecines de guérison, en milieu hospitalier en parti-
culier. Elle montre 'importance d’étre au clair — et en lien — avec son
propre sentiment de finitude pour pouvoir accompagner de maniére
adéquate des personnes en situation de vulnérabilité, et bien repérer et
reconnaitre leurs besoins en termes de spiritualité.

Enfin, le contexte hospitalier comme lieu d’accompagnement a fait
I’objet du travail de Marion Bapst: «La salle d’attente: un lieu de
vie au sein d’un lieu de soin. Observation dans la salle d’attente d’un
hépital ». Son terrain part de sa volonté de saisir les formes de socia-
bilité d’une salle d’attente de radio-oncologie. Sa démarche vient ques-
tionner le réle et la place que les travailleurs sociaux et les travailleuses
sociales pourraient investir dans ce type d’univers pour faciliter la
continuité de I’accompagnement lors des prises en charge hospitaliéres.
Bapst a appréhendé la salle d’attente comme un lieu de participation
sociale entre des individus ayant un statut particulier, celui de per-
sonnes atteintes d’un cancer. Les descriptions des liens qui s’y nouent
et des discussions qui y ont cours montrent que la salle d’attente est un
lieu d’apprentissage et d’échange malgré le silence pesant qui y régne
parfois: les malades comparent leur parcours dans la maladie et leurs
accompagnant-e-s saisissent ces occasions pour en savoir plus sur leur
role. La distinction qu’opére Bapst entre le fait de prendre en charge
’attente par des professionnel-le-s et le fait que les patient-e-s prennent
en charge leur attente est intéressante et stimulante. Ainsi, «tromper



’ennui » dans les salles d’attente a des vertus qui peuvent étre exploitées
et débouche sur une réflexion sur la facon dont les travailleurs sociaux
et les travailleuses sociales pourraient investir ces espaces apparentés a
des «non-lieux » (Augé, 2015, 2010).



LE SENS

DE L'ACCOMPAGNEMENT
PALLIATIF. LE POINT

DE VUE DE PATIENT-E-S

NATALIA LAINZ ALLET

ant pour le grand public que pour bon nombre de profession-

nel-le-s de la santé, les soins palliatifs sont encore aussi « mal

connus» que «méconnus» (Mahe & al., 2004). Cette mécon-
naissance est manifeste chez les professionnel-le-s du social qui peinent
parfois a donner du sens a leurs interventions lors d’un accompagne-
ment palliatif, dans un milieu qui ne leur est pas habituel, afin d’arti-
culer le vécu des patient-es et leurs besoins personnels.

Cet article vise a mieux comprendre le sens donné a I’accompa-
gnement en fin de vie dans un centre hospitalier de soins palliatifs
en Suisse romande a partir du point de vue de patient-es, a identi-
fier quels sont les besoins personnels de ces patient-e:s et de quelle
maniere ’approche palliative peut y répondre. Une fois ces besoins
identifiés, il explore les effets que peut avoir un outil en particulier,
le récit de vie, sur le bien-étre et la qualité de vie des personnes en fin
de vie. A cette fin, je présente tout d’abord les soins palliatifs et mon
terrain de recherche; j’expose ensuite les données empiriques issues
de mes entretiens avec des patient-e-s et en reléve les aspects les plus
marquants. Dans ma conclusion, j’aborde le role et 'importance du
travail social dans le cadre des soins palliatifs et plus précisément du

récit de vie.



COMPRENDRE L'APPROCHE PALLIATIVE

Méme si les soins palliatifs n’ont vu le jour il n’y a que quelques décen-
nies, 'on pourrait s’étonner que le terme ait si rapidement trouvé sa
place dans le langage courant. Or, "image que I’on peut s’en faire ne
correspond pas toujours a ce qu’ils recouvrent concrétement. Dans
cette premiére section, je propose par conséquent de situer le dévelop-
pement des soins palliatifs, puis d’évoquer ses principales contributions
avant de mentionner divers regards critiques a leur égard.

C’est au Dr Balfour Mount, I'un des premiers titulaires d’une chaire
de soins palliatifs, que ’on doit la dénomination palliative care. Cette
appellation peut préter a confusion. Amar (2012) reléve que ce médecin
n’avait pas suffisamment pris en compte ce que le terme «palliatif »
devait a son étymologie latine palliare, dont la signification — «couvrir
d’un manteau» - peut aussi évoquer le fait de «cacher, dissimuler ».
Cette dénomination s’est néanmoins imposée.

[’Organisation mondiale de la santé, en 2002, définit les soins pallia-
tifs de la facon suivante: «Les soins palliatifs constituent une approche
qui améliore la qualité de vie des patients (adultes et enfants) et de leurs
familles confrontés aux problémes inhérents a une maladie potentielle-
ment mortelle, approche qui consiste a prévenir et a soulager la souf-
france en décelant précocement et en évaluant et traitant correctement
la douleur et d’autres problémes, qu’ils soient physiques, psychosociaux
ou spirituels. » ' Malgré Pamplitude de cette définition, la terminologie
«soins palliatifs » tendrait a restreindre ’objet auquel ils se destinent.
Ces soins sont si souvent associés a des représentations collectives de
la mort qu’une lecture rapide de leur définition pourrait en effet inciter
a comprendre qu’ils ne seraient destinés qu’aux mourant-e-s. Selon le
psychologue Stéphane Amar (2012), cette conception restrictive est de

OMS, 67¢ assemblée mondiale de la santé (WHA67/2014/REC/1), Résolutions et déci-
sions annexes, Genéve, 19-24 mai 2014, p. 40. Récupéré de: http://apps.who.int/gb/
ebwha/pdf_filess/WHA67-REC1/A67_2014_REC1-en.pdf#fpage=1 (consulté le 17 janvier
2019).



nature a rendre Pévocation du terme « palliatif » potentiellement violente
et effroyable. Elle véhicule de nombreuses représentations imaginaires,
des confusions et croyances erronées, tant au sein du grand public que
chez les professionnel-le-s de la santé, renvoyant iz fine a la mort.

Certains clichés a propos des soins palliatifs ne correspondent tou-
tefois pas a la réalité. Ces derniers ne concernent pas que la douleur
ou les trois derniers jours de vie, ni uniquement les soins terminaux.
Contrairement a ce que I’on pourrait croire, les soins palliatifs s’inté-
ressent a la vie avant tout; a la vie qui reste, & son potentiel d’amélio-
ration, en priorisant la qualité de vie de la personne qui va mourir et
celle de ses proches. Laetitia Probst, éducatrice sociale et responsable
de missions a Palliative Vaud, a relevé a ce propos — lors d’une forma-
tion a Pintention des bénévoles que j’ai suivie — que les soins palliatifs
servent «a mettre en lumiére la vie qui reste ». Lexpression qui ressort
du discours palliatif est que le ou la patient-e est vivant-e jusqu’au bout
(Amar, 2012). La philosophie des soins palliatifs est basée sur le prin-
cipe que le mourir est un temps a vivre et le mourir reprend ici toute la
légitimité d’étre une clinique du vivant. Le mouvement palliatif a ouvert,
selon Amar (2012), la voie a un paradigme de soin qui dépasse large-
ment les seuls enjeux de fin de vie.

Les soins palliatifs donnent a I’accompagnement une place de toute pre-
miére importance. Comme le signale Amar (2012, p. 27), «I’accompa-
gnement est intrinséquement et historiquement lié aux soins palliatifs ».
Etymologiquement, cela vient du latin ad-cum panis («celui qui mange son
pain avec »), ce qui montre un lien de proximité, voire un caractére symé-
trique de la relation; et «accompagnement» renvoie a «compagnon ».
On pourrait en déduire que ’art de ’accompagnement palliatif consiste a
se tenir a coté du ou de la patient-e, d’étre a ses cOtés, sans le précéder, ni
le suivre de trop loin. Il reste donc inscrit dans le «prendre soin». Amar
(2012) souligne par ailleurs que les soins palliatifs sont historiquement
issus d’un couple unissant la religion (’accompagnement) et la médecine
moderne (les soins et les traitements). La revendication de leur identité
laique constitue une maniére de s’émanciper de cette filiation religieuse.



Cet auteur n’est de loin pas seul & constater I'urgence et la nécessité
d’apprendre a accompagner et a soulager les souffrances physiques,
psychologiques et spirituelles. Le sociologue Michel Castra reléve aussi
que le travail palliatif est étroitement lié a "laccompagnement: «Il s’agit
d’aider le patient en fin de vie a se retrouver lui-méme, a entrer en
contact avec son moi profond» (2003, p. 77). Traditionnellement, le
role du médecin est de «redonner » la vie. Dans la culture palliative, le
role du médecin est de favoriser le travail psychique de cheminement
intérieur du malade. Selon Castra, la médecine palliative se présente
comme une « médecine de sollicitude » qui comporte une présence soli-
daire auprés du ou de la mourant-e, qui est associée a une prise en
charge globale valorisant une approche individualiste et subjectiviste
de la fin de vie.

Comme le reléve encore Amar (2012), la longue tradition médicale
positionne le médecin dans le role de celui qui sait (signification éty-
mologique du titre «docteur »). Dans I’approche de ’'accompagnement
palliatif, on cherche a s’éloigner de 1’asymétrie habituelle qui marque
la relation soignant-soigné. Une des grandes contributions de la disci-
pline palliative que reléve ce psychologue est le renversement de cette
asymétrie, la restauration du Sujet que la médecine moderne a négligé.

La médecine palliative s’est donc érigée contre les effets désubjectivants
que les progres de la médecine moderne, qui sépare le corps objectif en
ignorant délibérément le corps subjectif, peuvent générer. Castra montre
pour sa part que les soins palliatifs incarnent une rupture dans I’organi-
sation de Pespace, des routines, du rythme, de Porganisation du travail et
des pratiques médicales ou soignantes. Selon lui, «il s’agit de resocialiser
la mort, d’intégrer dans le fonctionnement hospitalier les contraintes et
les problémes liés aux fins de vie » (2003, p. 124). On essaie donc d’asso-
cier le médical au lieu de vie, marqué par plus de relationnel.

En 1975 déja, Elisabeth Kubler-Ross signalait qu’on ferait des
progres si on pouvait combiner ’enseignement des nouvelles acquisi-
tions scientifiques et techniques et le respect des relations humaines,
et attribuer a chacun la méme importance. Elle déplorait le fait que



les connaissances nouvelles, au contraire, étaient inculquées aux étu-
diant-e's au détriment des contacts humains, ce qui a désormais en
partie changé. Comme Marie de Hennezel (1995) I'indique, dans un
service de soins palliatifs, le sens du contact fait partie des valeurs de
soin. On cherche la maniére la plus humaine et la plus respectueuse
d’accomplir certains gestes inévitables qui comportent un désagrément
passager pour le malade.

Par conséquent, les pierres angulaires de la démarche palliative sont la
notion de «prise en charge globale » et les valeurs d’authenticité, de res-
pect et d’humanité. Elles sont censées créer un environnement ou le bien
du ou de la patient-e devrait étre 'unique référence et la raison d’étre
de la démarche de soin. Amar soutient en effet que «le respect de la
personne est au cceur des soins palliatifs et au fondement de leur avéne-
ment» (2012, p. 55). Selon ce dernier, on accorde a I’écoute un véritable
statut d’«acte » et on peut se féliciter d’une telle reconnaissance sociale.
Il reléeve qu’un renouveau humaniste de ’éthique médicale s’oppose a un
monde ou seules les valeurs d’efficacité et de rentabilité sont reconnues.

Sans contester la pertinence et la légitimité ni les bienfaits cliniques des
soins palliatifs, des auteur-e:s comme Robert William Higgins (2003) et
Luce Des Aulniers (1997) parlent des dérives inhérentes, potentielles ou
réelles, qui ont pu découler de I’idéologie palliative. Ils les questionnent
quant a leur excés en termes de promotion d’un modéle de la « bonne
mort» contemporaine. Pourrait-il y avoir une tension entre, d’un coté, les
besoins ressentis par ces patient-es en fin de vie et, de I’autre, I’idéal d’un
cheminement protocolisé vers la mort et les besoins de maitrise médicale ?

Amar parle a ce propos d’«une forme de modélisation sociale de mou-
rir» (2012, p. 80). Derzelle et Dabouis (2004), d’une mort «palliative-
ment correcte », conforme a I’idéal d’un cheminement protocolisé et qui
est supposé déboucher sur une «acceptation» de la mort, dont Kiibler-
Ross (1975) avait fait Pultime «étape» du mourir?. Selon cette derniére,
la visée d’accomplissement d’un idéal collectif peut agir comme censure

Kiibler-Ross a décrit, pour la premiere fois en 1969, un processus psychologique qui
passe par 5 étapes différentes : 1) le déni, 2) la colére, 3) la négociation, 4) la dépression
et 5) l’acceptation.



des mouvements de rejet du ou de la patient-e comme le déni, la peine, la
culpabilité ou la colére. Castra (2003) mentionne pour sa part le travail
de ’équipe médicale pour rendre le comportement des malades «conve-
nable ». La maniére appropriée et valorisée de mourir prend ici la forme
d’une acceptation ou, a défaut, d’une compréhension lucide de sa situa-
tion. Cet auteur signale que la «bonne mort » est une mort préparée, mai-
trisée, a laquelle les malades participent sans jamais perturber I'ordre des
vivant-e-s. ’«exemplarité » de leur attitude, le «courage », la « maitrise »,
la «dignité », le parfait controle des affects parachévent le caractére poten-
tiellement moralisateur de cette nouvelle conception de la fin de vie.

Une autre critique qu’Amar (2012) souléve est celle de la discrimi-
nation positive. 'un des paradoxes des soins palliatifs est d’engendrer
parfois de I’exclusion symbolique. Des Aulniers (1997) parle d’«un
ghetto institutionnel privilégié », le ou la patient-e en fin de vie appa-
raissant comme un «privilégié-e ». Cette anthropologue, tout comme
le psychanalyste Higgins (2003), critiquent un mouvement palliatif qui
peut comporter des éléments de discrimination et d’exclusion. Ce der-
nier dénonce notamment I’«invention du mourant» comme catégorie
spécifique; il rajoute qu’avec les soins palliatifs, le ou la mourant-e est
devenu-e «une victime psychologique ». Avec cette victimisation, on
s’éloigne de la conception de la mort comme « processus naturel » que
défendent les soins palliatifs. La mort pacifiée et la psychologisation
qu’Higgins dénonce illustrent bien un déplacement du fantasme de mai-
trise du corps sur la psyché. Il s’agit d’un retour de ’'omnipotence médi-
cale, que les soins palliatifs devraient finalement prévenir.

Amar évoque encore la contamination des soins palliatifs par la
médecine prédictive moderne. Selon lui, les enjeux économiques actua-
lisent le besoin de maitrise médicale, car ils sollicitent la médecine dans
ces supposés savoirs prédictifs, « rendant caduque la dimension structu-
rante de Pincertitude quant a ’échéance de la mort» (2012, p. 75). Pour
ce psychologue, les soins palliatifs sont une défense collective contem-
poraine contre I’angoisse de mort. Il considére que approche palliative
cherche a éradiquer toute souffrance pour rendre la mort la plus sereine
possible. Des Aulniers (1997) y voit méme «une forme d’évacuation
du tragique » : «Nous devons mourir sans les apparences de la mort. »
Elle dénonce une culture qui fuit la détresse. Prenant en considération
cette perspective théorique de catégorisation et victimisation du ou de la



mourant-e que ces auteur-e-s relévent, la question suivante se pose: un
travail de récit de soi peut-il aider le ou la malade en fin de vie a I’éloi-
gner de son statut de « mourant-e » ?

A LA RENCONTRE DES PATIENT-E-S EN FIN DE VIE

Dans ma recherche, j’ai mis en perspective cette approche palliative avec le
sens qu’y trouvaient les patient-e-s concerné-e-s. Pour ce faire, j’ai adopté
une démarche inductive, la construction de mon objet de recherche s’étant
faite a partir du lieu d’investigation (Benelli, 2011, p. 41), un centre hos-
pitalier de soins palliatifs en Suisse romande. La mission de ce centre,
confiée par un département de la Santé publique cantonal, consiste a
accueillir et accompagner de maniére optimale des patient-e's atteint-e-s
de maladies (essentiellement cancéreuses) pour lesquelles les traitements
curatifs ont été épuisés, refusés ou ne sont plus supportés.

Pour produire mes données, j’ai eu recours a des entretiens explora-
toires et approfondis; j’ai rencontré six patient-e's lors d’une douzaine
de rencontres, ce qui m’a permis d’obtenir un récit de leur vécu au fil
de leur maladie. Pour me faire accepter en tant que chercheuse et me
familiariser avec ces patient-e-s, j’ai constamment d{i adapter mes outils
de récolte des données. [’acceés n’a pas toujours été facile et a demandé
des ajustements personnels continus aux circonstances afin d’obtenir
des informations sur ce que la fin de vie révele chez ces patient-e's et
sur leurs besoins. Les six patient-e's qui ont accepté de me rencon-
trer — Amélie, Cécile, Lucienne, Arnaud, Bernard et Raoul’® — étaient
agé-e-s entre 55 et 85 ans et toutes et tous atteint-e-s, sauf Lucienne, de
maladies cancéreuses. Ils et elles séjournaient dans ce centre hospitalier
de soins palliatifs depuis quelques semaines, a I’exception de Raoul,
décédé a peine cing jours apres son arrivée.

Les patient-e's que j’ai rencontré-e-s ont trouvé refuge dans ce nouvel
environnement qui les a accueilli-e's en fin de vie. Amélie, 55 ans, était

Pour préserver "anonymat des personnes interviewées, les prénoms utilisés et les lieux
mentionnés dans ce travail sont fictifs. D’autres indications concernant certains événe-
ments mentionnés dans ce travail peuvent aussi ’étre.



divorcée et avait deux fils et un petit-fils. Elle était professeure de géo-
graphie dans une école publique. Cela faisait un mois et demi qu’elle
était aux soins palliatifs quand je I’ai rencontrée. Dans un état physique
tres dégradé, elle était extrémement maigre et tres fatiguée. Amélie res-
sentait un fort sentiment d’abandon. Elle se sentait seule et éprouvait
le besoin d’étre entourée en permanence. Elle vivait la fin de vie comme
un temps de rencontre et de partage, et cela malgré son état physique,
car elle était trés affaiblie et manquait d’énergie: «J’ai besoin d’étre
entourée comme je ne I’avais jamais été avant, besoin des moments de
rencontre et de partage. Je n’ai pas envie de mourir, je voudrais profiter
de la vie qui reste au maximum, passer du temps avec mes proches et
mes amis. A chaque fois que je vois mes fils, je leur dis que je les aime
et que je suis fiere d’eux.» Le témoignage d’Amélie confirme ce que
de Hennezel (1995) reléve. Que ce soit dans un champ plus intérieur ou
dans le champ de la relation aux autres, bien des choses peuvent encore
se vivre. Se dire ’essentiel, échanger des paroles d’amour, de gratitude,
de pardon, s’appuyer sur les autres pour traverser ce moment.

Pour sa part, Arnaud, 82 ans, était banquier et travaillait a Genéve
dans le private banking. 1l était atteint d’un cancer de I'cesophage qui
était revenu apres sa chimiothérapie. Il dit que sa femme était angoissée
en permanence et qu’elle lui transmettait de la négativité; il ne pou-
vait plus rester chez lui pour cette raison. Dans ce centre hospitalier de
soins palliatifs, il se sentait en revanche respecté. Ce qui était impor-
tant pour lui, ¢’était d’étre respecté dans sa maniére de vouloir vivre
sa fin de vie. Il ne voulait plus affronter la mort, il préférait rester dans
I’optimisme et le déni. La situation d’Arnaud ne confirme pas ce que
certain-e-s auteur-e-s signalent a propos des risques liés a ’accompagne-
ment palliatif, notamment ce qu’avance Derzelle (1997) selon laquelle
la visée d’accomplissement d’un idéal collectif peut agir comme cen-
sure des mouvements de rejet des patient-es comme le déni évoqué
précédemment.

Selon les valeurs institutionnelles du centre hospitalier que j’ai fré-
quenté, le respect implique la nécessité d’un regard et d’une parole sans
jugement, interprétation ou projection qui pourraient enfermer, limiter
la personne ou la relation. Cela demande de la tolérance vis-a-vis des
patient-e-s. Arnaud estimait avoir eu une vie «extraordinaire » ; il avait
pu faire tellement de choses. Ce qui était important en ce moment-la,



C’était de revenir aux plaisirs simples, que le centre s’efforcait de satis-
faire. Lessentiel tenait dans les moments de rencontre et de partage
avec sa famille, ses enfants et petits-enfants et ses amis: «J’aimerais
aller boire une biére fraiche, avec mon bon pote, le fermier qui habite a
coté de chez moi. Déguster un bon plat de chasse me ferait certainement
trés plaisir, mais ¢a je ne peux malheureusement pas le faire dans mon
état. J’ai un petit-fils qui fabrique de la biére. J’aimerais bien boire un
verre avec lui et apprécier ce qu’il fait. »

Cécile venait quant a elle de féter ses 80 ans. D’origine frangaise,
elle avait grandi dans un orphelinat en France pendant la guerre. Son
premier mari était militaire; il est mort a Saigon pendant la guerre, la
laissant seule avec deux enfants en bas age. Plus tard, elle était venue
s’installer en Suisse. Il s’agissait d’une femme combative, qui avait tou-
jours trouvé des ressources pour aller de ’avant. Quand je I’ai rencon-
trée, elle faisait le deuil de son indépendance et cherchait a tout prix a
repousser la solitude. Cécile tenait 4 me transmettre sa vision des soins
palliatifs, elle pensait que ses propos pouvaient éclairer d’autres per-
sonnes. Elle me parlait de la méconnaissance des soins palliatifs, et me
disait que les soins palliatifs étaient « mal compris » :

«Je veux vous donner P'exemple suivant: vous étes dans un
immeuble, vous montez un étage et en fonction de I'état dans
lequel on se trouve, si on est fragile ou pas, on peut avoir de la
peine a monter. Alors, apres quelques marches, il y a un palier et
au bout de ce palier, il y a quelgu’un qui vous attend et qui vous
tend la main et qui vous dit: on peut monter un étage plus haut,
c’est ca pour moi les soins palliatifs. Un relais pour un moment
de votre vie ou vous avez besoin d’'un bras ou d’une épaule qui
vous permet de faire I’étage suivant. Ca a été comme ¢a pour
moi, c’est ¢a que j’ai vu et c’est ¢a que je vis, vous comprenez < »

Dans ce centre de soins palliatifs, elle se sentait reconnue, moins
seule et rassurée. Cette maison était «son rayon de soleil, une sorte de
salut». Comme Amélie, elle avait besoin d’étre entourée. Il s’agissait
d’une femme qui avait de fortes convictions. Socialiser, partager ses
convictions et préoccupations avec d’autres personnes était trés impor-
tant pour elle a2 ce moment-la. J’ai ressenti chez elle encore, malgré son



impuissance, cet esprit combatif et ce désir de s’impliquer pour faire
changer les choses. ’accompagnement était trés important pour Cécile,
qui estimait qu’on est «fait» pour étre accompagné-e.

Cécile sentait avoir perdu ses repeéres. Elle ne se retrouvait plus dans
cette société si différente de celle qu’elle avait connue avant, une société
plus solidaire et moins individualiste. Elle me demandait de ne pas
oublier de noter certaines choses pour que je puisse les transmettre.
Je pense qu’elle le faisait dans I’idée de contribuer a créer un monde
meilleur. Kibler-Ross (1975) nous rend également attentifs et atten-
tives au sentiment des malades qui pensent que leurs communications
peuvent avoir de Pimportance et une signification utile & d’autres. Il y
a un sens du service chez ces patient-es, au moment oll ces personnes
sentent qu’elles n’ont plus aucune utilité pour personne sur cette terre.
Elles ressentent que cela peut étre, pendant qu’elles sont encore en vie,
une maniere d’étre encore utile a quelqu’un: «Un besoin pour certains
de laisser quelque chose derriére eux, de faire un petit cadeau, éventuel-
lement de créer P’illusion de 'immortalité » (Kiibler-Ross, 1975, p. 263).

Cécile avait fait un travail avec I'art-thérapeute du centre, un che-
min de vie, qui avait été trés bénéfique pour elle, car cela Pavait mise
en conflance avec son passé et lui avait permis de se sentir reconnue.
Profiter de I'instant présent et vivre ces petits moments de plaisir que
la vie continuait a offrir — ses petits «projets de réve» — aidaient
Cécile a aller de Pavant et a donner du sens a la vie qui restait. Comme
de Hennezel (1995) le dit, il s’agit de ne pas mourir avant de mourir.
On peut continuer a nourrir des projets de vie, ce sont ces projets qui
nous aident tout simplement a rester vivant-e's jusqu’au bout. Cécile
m’avait fait part de son admiration pour le travail de ces «jeunes»,
pour leur dévouement. C’est du personnel du centre hospitalier dont
elle parlait. Elle me disait qu’elle les avait interrogé-e-s, elle voulait
savoir quelle était leur motivation. La méme réponse revenait a chaque
fois: ’humanisme. Elle trouvait cela formidable. J’ai eu 'impression
que Cécile avait fini par retrouver certains repéres et valeurs et qu’elle se
sentait un peu «réconciliée » avec un segment de cette société contem-
poraine dont elle avait été si dé¢ue auparavant.

Quelques mots ensuite sur Raoul, 66 ans. Il avait travaillé toute sa
vie pour une entreprise de déménagement. Il s’était énormément réjoui
de sa retraite et a peine arrivé, il est tombé malade. Il aurait aimé avoir



pu profiter plus de la vie, car il avait toujours remis a plus tard certaines
choses: «Si je pouvais revivre ma vie, j’en saisirais chaque minute et
n’attendrais pas plus tard pour en profiter, je la vivrais pleinement. »
Quand il est arrivé aux soins palliatifs, son rapport avec la temporalité
a changé. Dans ce nouvel environnement, il affirme étre arrivé a lacher
prise. LCheure n’était plus si importante, un changement de rythme de
vie s’est opéré. Il n’avait plus de questions du style « quand, comment »
a se poser, il ne voulait plus avoir de réponses a ces questions. Il estime
avoir trouvé le calme et la sérénité absolue; c’est cette impression qui
régnait et cela lui convenait. A la maison, chez lui, c’était bien diffé-
rent, car sa femme était toujours anxieuse et ces questions étaient trés
importantes pour elle. A ce moment-1a, ces questions étaient devenues
secondaires dans son nouveau refuge et cela lui convenait.

Pour Raoul, 'important était d’étre soulagé, d’éviter la souffrance.
Son état physique se dégradait considérablement et les douleurs étaient
fortes. Raoul me confiait qu’il avait envie de mourir. Il le racontait avec
une grande émotion, car il me disait que sa famille était terrorisée a cette
idée. 11 était tombé malade & peine quelques mois auparavant et tout avait
évolué tres rapidement. Son état physique se fragilisait de jour en jour,
il disait accepter son sort et attendre la mort avec sérénité. Il me parlait
d’un glacier. Son corps était comme la neige qui fondait. Quant a sa vie
intérieure, elle était comme un fleuve qui coulait toujours avec intensité.

Quand j’avais déjeuné le premier jour en arrivant avec le directeur de
ce centre hospitalier de soins palliatifs, il m’avait dit que des études mon-
traient qu’au fur et a mesure que les conditions physiques des malades
se péjoraient, leur bien-étre s’améliorait (pour autant évidemment qu’on
arrive a contrdler les symptomes et la douleur). On arrivait ainsi a donner
sens a la vie qui reste. Ces propos confirment ce que de Hennezel (1995,
p- 82) souléve: «Tandis que notre homme extérieur s’en va en ruine,
notre homme intérieur se renouvelle de jour en jour. » Force est de consta-
ter que C’est souvent ce recul que nous donne la fin de vie, Pattente de la
mort qui semble si proche, qui agit comme un élément déclencheur d’un
état d’esprit plus lucide, d’un état de conscience qui n’était pas forcément
présent au moment ot la personne était dans une autre dynamique de vie.

Raoul avait trouvé dans ce nouvel environnement, des personnes a
qui parler, raconter des choses qu’il n’avait parfois racontées a per-
sonne d’autre dans sa vie. C’était un soulagement pour lui et il disait se



sentir mieux. Raoul - tout comme Arnaud d’ailleurs — regrettait de
ne pas avoir profité davantage de la vie, du moment présent, d’étre en
somme passé a coté de certaines choses. Ces témoignages confirment
ce que de Hennezel dit a propos de ce que certains malades mettent en
avant: « Ne passez pas a coté de la vie, ne passez pas a coté de Pamour »
(1995, p. 17).

Bernard, ensuite, était menuisier de profession et avait longtemps
travaillé en contact avec ’amiante, ce n’était que quarante ans plus
tard, quand il avait déja 80 ans, que la maladie, un cancer du poumon,
s’est manifestée. La femme de Bernard était infirmiére de formation,
mais il ne pouvait plus rester a la maison, car elle était épuisée et se
sentait impuissante. C’était devenu ingérable pour elle:

« La premiere fois que j’ai atterri ici, je ne savais vraiment pas
comment ¢a allait se passer... Puis, je me suis rendu compte qu’ici
on ne peut pas dire qu’on est a I’bopital ; on est a I’botel! Chaque
patient a sa propre chambre et on est extrémement bien. On ne
peut pas trouver mieux pour son bien-étre. C’est tres soigné et
tres calme. Dans un hopital, il y a beaucoup de bruit, ca circule
sans arrét, ca discute, ¢ca crie. Vous vous sentez bousculé. Ici, on
n’entend pas un bruit, on est dans le calme. Le rythme de vie est
aussi différent, le personnel n’est pas pressé et prend vraiment
le temps. On s’adapte a vos besoins et a votre rythme de vie.
Le personnel est trés attentif, vous n’étes pas traité comme un
numéro, mais comme un étre humain et cela se fait de maniere
respectueuse. On ne vous soigne pas seulement par des gestes,
mais aussi par la parole et ¢a, c’est tres important. Vous compre-
nez, ¢a fait beaucoup ! »

La maladie de Bernard était trés impressionnante, car il pouvait
s’étouffer. Ne pas souffrir et «s’en aller dignement, avec I’aide du
personnel et pas comme une béte », c’était le plus important pour lui
en ce moment: « Maintenant, il ne me reste qu’a attendre, pas de gué-
rison possible. Je n’aimerais pas que cela se prolonge trop longtemps.
On accepte bien un moment de faire le sacrifice, donner des forces, mais
a un moment donné, on en a assez. Il s’agit seulement d’étre soulagé
et d’avoir une vie confortable. » Pour Amar (2012, p. 162), les préoccu-



pations associées a la mort chez la ou le patient-e, ne sont pas forcément
en relation avec une aprés-mort, « mais bien au comment du mourir ou
comment vivre le passage du vivant au mort, de ’animé a I'inanimé ».

Amélie, Cécile, Arnaud, Bernard et Raoul ont trouvé refuge dans ce
nouvel environnement qui les a accueilli-e-s en fin de vie. Un refuge qui
a des significations différentes pour les uns et les autres. Il s’agit d’une
prise en charge sur mesure qui répond aux besoins personnels de cha-
cun-e et dans cette démarche, c’est le respect de I’autre qui 'emporte.
Deux priorités dans I’absolu émergent de ce que les personnes inter-
viewées ont manifesté a la suite du travail mené dans ce centre hospita-
lier de soins palliatifs: ne pas souffrir le moment venu et étre soulagées
dans leurs douleurs et ne pas mourir toutes seules. La premiére priorité
rejoint les observations de Stéphane Amar (2012, p. 213): mourir sans
souffrance est devenu une revendication de tous et toutes, malades,
proches et soignant-e:s; mourir en souffrant n’est plus aujourd’hui
politiquement admissible. Et les douleurs «supposées maitrisables »
devraient étre soulagées. Lusager ou 'usagere a le «droit» de ne plus
souffrir, la médecine le «devoir » de le ou la soulager. La deuxiéme prio-
rité confirme ce que la psychologue Marie de Hennezel (19935, p. 48)
mentionne étre important pour le malade: «assurance d’étre soigné
jusqu’au bout, d’étre soulagé en cas de douleur physique, et de garder
des relations naturelles et vivantes avec les autres. »

Bernard le disait bien fort et insistait sur ce point: «C’est impor-
tant de savoir qu’ils seront la pour moi, quand le moment arrivera [...]
C’est ici que je veux étre. » Arrivée a ce constat, je me suis questionnée
sur une éventuelle tension entre d’un coté, les besoins ressentis par ces
patient-e-s en fin de vie et de 'autre, I’idéal d’un cheminement pro-
tocolisé vers la mort et les besoins de maitrise médicale. P’approche
transdisciplinaire inspire le travail qui se fait dans ce centre hospitalier
de soins palliatifs dans lequel j’ai effectué ma recherche. Elle veut que le
travail en équipe s’opére dans le plus profond respect de ’étre humain,
considéré en tant que sujet et non pas en tant qu’objet, ce qui constitue
une condition préalable a la pratique des soins en vue de dissoudre les
possibles tensions. La démarche palliative répond a cette priorité, qui



est placée au-dessus de tout autre besoin ou intérét personnel, qui est
celle de trouver un cadre sécurisant qui rassure la personne d’étre in fine
soulagée au mieux dans sa douleur, dans son agonie, et de ne pas mou-
rir toute seule. Et ¢’est bien ¢a qui donne du sens a ’'accompagnement
palliatif. Proposera-t-on un jour, dans un engagement vers une fin de vie
«digne » et «réussie », que la satisfaction de ce besoin devienne un droit
fondamental du ou de la patient-e ?

Lors de ce travail de recherche, j’ai été invitée plusieurs fois au col-
loque qui permettait au personnel du centre hospitalier de se réunir en
interdisciplinarité une fois par semaine et de faire le point de situation
par rapport a chaque patient-e. On parlait des patient-e's qui arrivaient
avec des projets, des choses ou des souhaits qu’ils et elles auraient
encore aimé réaliser. C’étaient des choses qu’il était important de soute-
nir jusqu’au bout dans la philosophie de la maison. Des situations, qui
concernaient les proches des patient-e-s, étaient abordées, comme ce cas
d’une épouse tres stressée a ’idée de devoir gérer sa vie sans son mari;
ou encore le cas d’une patiente dont les enfants, sans raison, n’étaient
pas trés impliqué-e's et qu’elle aurait aimé voir plus souvent. J’étais
étonnée de constater que le travail social était principalement assuré
par une équipe de soins. Seuls des travailleurs et travailleuses sociales
externes de la Ligue suisse contre le cancer intervenaient pour soutenir
les patient-e's dans leurs démarches administratives. Je me suis ques-
tionnée a ce moment-la sur le réle que le travail social pourrait jouer
aupres de ces malades. En explorant de possibles outils dans mon deu-
xieme travail de recherche, j’ai réfléchi a d’autres pistes d’intervention
pouvant impliquer des travailleurs et travailleuses sociales.

UN EXEMPLE DE PROJET: LE RECIT DE VIE

Pour compléter ma premiére recherche, j’ai exploré dans un deuxiéme
travail les effets que le récit de vie pouvait avoir sur les patient-e-s en fin
de vie au sein du méme centre hospitalier de soins palliatifs. Le récit de
vie est une démarche qui reléeve de Pexistentiel et qui permet a la per-
sonne de revenir sur sa vie avant de la quitter. Pour des auteur-e-s qui se
sont intéressé-e-s au récit de vie dans ce contexte, comme Perrey et Pinilo
(2014), celui-ci peut se manifester comme un besoin chez les patient-e-s
gravement malades pendant leur parcours de soins. Il est présenté par



ces auteur-e:s comme un dispositif qui trouve sa place dans un nou-
veau champ de possibles, & proposer dans ’accompagnement palliatif.
Il constitue pour eux un outil qui permet de mieux intégrer la maladie
dans le parcours de vie du malade et de mobiliser les ressources internes
dont il dispose afin de pouvoir mieux ’accepter et mieux vivre sa vie.

Un travail de récit de soi peut devenir un projet de vie qui a une
valeur restauratrice et qui vise au maintien d’un processus identitaire, a
donner sa juste place a la maladie dans un parcours de vie en renouant
avec la continuité d’étre, a2 donner de la cohérence, de I'unité et du sens
a la vie, dans une recherche analytique sur soi. Pour Pineau et Legrand
(2013, p. 101), des chercheurs en sciences sociales, essayer de com-
prendre sa vie comporte premiérement un travail de « déconstruction »
qui fait éclater une unité en morceaux, puis un travail de «reconstruc-
tion », une remise en place de ces morceaux qui méne a une recherche
analytique sur soi.

Trois patient-e-s ont accepté de participer a2 ma recherche et de faire
un récit de vie. Il s’agissait de personnes qui ne vivaient pas en principe
les tout derniers jours de leur vie et dont la condition physique et psy-
chique était jugée a priori « convenable » pour adhérer a ma démarche.
Compte tenu du contexte de mon terrain, je n’avais pas ’intention de
proposer de réaliser des travaux d’écriture (mémoires ou biographies),
mais, en faisant appel a la remémoration, des travaux de récit de vie
oraux dans lesquels je donnais la possibilité d’évoquer, de visualiser
certains moments de sa vie, les moments les plus marquants dans sa
trajectoire de vie et qui étaient a ce moment-la dignes de sa mémoire.

J’ai mené trois entretiens avec chacun-e. Dans un premier temps,
le ou la patient-e choisissait ce qu’il ou elle avait envie de raconter, en
triant les thématiques a aborder. Dans une deuxiéme étape, je me suis
intéressée a Peffet que la démarche avait eu sur le ou la patient-e. Les
entretiens réalisés avec les patient-e-s ont permis d’effectuer une recons-
truction narrative de I’histoire de vie du ou de la patient-e par le récit
oral de celle-ci. Ils et elles m’ont permis de me faire une idée des effets
que la démarche du récit de vie peut avoir chez les patient-e-s, ainsi que
d’explorer les limites de celle-ci. J’ai également obtenu des informations
sur comment les séances s’étaient passées, quelles étaient les émotions
qui étaient ressorties et leurs impressions par rapport a la démarche
elle-méme.



Elisabeth était la premiere patiente a adhérer a ma démarche. Elle avait
65 ans, d’origine anglaise, elle était malade depuis deux ans, atteinte
d’un cancer de ’estomac. Elle se voyait comme une personne assez
introvertie et réservée et cela ne lui serait pas venu a 'idée de faire un
récit de vie a ses ami-e's. Cela m’a premiérement étonnée qu’elle ait
accepté de participer a ma recherche. J’émets ’hypothese qu’elle avait
besoin d’une personne inconnue pour le faire, une personne qui, ne la
connaissant pas, n’allait pas poser un regard critique sur son compor-
tement ni la juger.

Le récit de vie a eu chez Elisabeth un effet déclencheur, qu’elle avait
qualifié d’«awaking awareness»". Elle avait longtemps vécu sans se
rendre compte a quel point elle avait été égoiste. Avec le récit de vie,
elle était arrivée a se visualiser elle-méme, ainsi que certains moments
de sa vie, comme jamais elle ne I’avait fait auparavant. Premiérement,
la maladie avait déja éveillé quelque chose en elle, puis il y a eu ce récit
qui lui a permis de revenir sur son passé. Cette démarche lui a per-
mis de voir son comportement avec plus de recul et de réaliser jusqu’a
quel point elle avait été une personne égoiste et avait vécu centrée sur
elle-méme. Elle réalisait qu’elle n’avait pas beaucoup donné aux autres.
Elle était émue en me racontant qu’elle devenait consciente de tant de
choses. S’il y avait quelque chose qu’elle regrettait, c’était de ne pas
avoir donné davantage a son entourage.

Elisabeth disait qu’elle avait « survécu » plutot que « vécu » ; elle était
trop centrée sur elle-méme et sa famille, le reste n’avait pas tellement
d’importance. Elle n’avait pas cultivé ’amitié ni n’avait fait tellement
d’efforts pour s’intégrer et saisir les meeurs de son pays d’adoption, la
Suisse, ou elle avait passé les deux tiers de sa vie. S’il y avait quelque
chose dont Elisabeth était surprise, ¢’était du comportement dévoué de
ses amies, qui étaient la pour la conduire et ’accompagner aux traite-
ments en cas de besoin et la soutenir elle, qui n’attachait pas beaucoup
d’importance aux ami-e-s auparavant et dont les liens d’amitié étaient
si faibles.

Traduction libre de ma part: «réveil de la conscience ».



Cette expérience de récit de vie n’a pas perturbé Elisabeth. Elle I’a
qualifiée plutot de positive. Pour commencer, c’était déja pour elle « dis-
trayant ». Elle vivait depuis deux ans centrée sur sa propre maladie, les
traitements et les démarches a suivre. Un besoin d’échapper au quoti-
dien a travers la lecture s’était manifesté chez elle et était devenu essen-
tiel. Elle avait 'impression d’avoir pu prendre un peu de temps pour
elle, pour s’évader et penser a elle dans d’autres circonstances que celles
de la maladie. Comme Leroux-Hugon (2014, p. 51) le signale, le récit
de vie, en donnant aux malades la possibilité de s’exprimer sur leur
vécu, leur permet de «s’évader de leur maladie » et de «se faire plaisir ».

En retournant sur mon terrain de recherche, j’y ai retrouvé Cécile, la
patiente déja présentée en premiére partie de cet article. Elle était inté-
ressée a participer a la suite de ma recherche. Quand elle est revenue
sur son passé, Cécile relevait qu’elle n’en avait jamais beaucoup parlé.
«Le passé n’avait aucune importance a cette époque. Ca pesait lourd
et pourquoi ci et pourquoi ¢a...» Il a fallu qu’elle entende une per-
sonne de son entourage, plus encore quelqu’un parler a la télévision
de Pimportance de ne pas garder certaines choses qu’on a vécues pour
soi-méme, pour que cela lui fasse «tilt » et qu’elle se dise que le moment
de parler de ce qu’elle avait vécu était arrivé: elle ne pouvait plus garder
tout ¢a pour elle.

Grace a une connaissance, Cécile a eu 'opportunité de passer a la
radio dans une émission ot on abordait 'importance de parler des trau-
matismes vécus. On lui a dit qu’il ne fallait pas avoir honte de ce passé:
«On a insisté sur le fait qu’il fallait que j’en parle. Ce passé, ce n’est
pas vous qui P’avez fait, malheureusement vous le suivez, alors encore
aujourd’hui. » En parlant, elle s’est sentie plus rassurée, plus reconnue.
La démarche s’était arrétée 13, elle n’avait pas pu, a ce moment-la, aller
plus loin. Ensuite, avec le travail d’écriture qu’elle a pu réaliser dans
ce centre hospitalier de soins palliatifs avec une art-thérapeute, elle a
continué sur cette voie. Cécile trouvait que cette démarche lui avait per-
mis de comprendre qu’elle était quelqu’un, une personne a part entiere:
«Ce n’est pas de ma faute ce qui est arrivé et on a tendance a se culpa-
biliser: qu’est-ce que j’ai fait et pourquoi moi? [...]. ]J’ai senti que pour



la premiére fois quelqu’un s’intéressait @ moi. Donc je ne suis pas un
numéro. J’ai trop eu ce poids sur mes épaules: je ne suis pas comme
les autres. Difficile de me réconcilier avec mon passé, car il y a tout qui
m’a manqué. Pas de foyer, pas de racines, rien. Des blessures qui sont
en moi. »

Quand Cécile a commencé son travail d’écriture, elle a remarqué
qu’elle n’avait tout simplement pas confiance en elle, elle ne se croyait
pas capable de le faire, elle n’avait pas de repéres. Cécile se posait beau-
coup de questions, elle se sentait inférieure aux autres. Avec ce travail,
elle a commencé pour la premiére fois de sa vie a se sentir reconnue.
Perrey et Pinilo (2014, p. 63) mentionnent ces effets de «libération et
de pacification intérieure dans le cadre de son partage social ». Le ou
la patient-e se sent rassuré-e sur sa capacité d’écrire et de réfléchir sur
son parcours de vie. Cette démarche lui offre la possibilité de recons-
truire son parcours de vie, «en assurant une réappropriation créative
de celle-ci». Chez Cécile, il y avait des choses qu’elle n’avait toujours
pas réussi a comprendre et qu’elle ne pouvait tout simplement pas
comprendre, comme pourquoi ses parents étaient morts si jeunes ou ce
qui est arrivé a son mari. Cela dit, cette démarche lui avait permis de
prendre un peu de recul et de se dire qu’elle ne s’en était en somme pas
si mal sortie: «Je suis en Suisse, on s’occupe bien de moi. » Elle ressen-
tait une forte reconnaissance. «J’ai eu une bonne étoile et c’est vrai qu’il
y avait plus de solidarité que maintenant. »

Si Cécile a un regret, ¢’était que ses filles, qui avaient été placées dans
des familles d’accueil en arrivant en Suisse, n’ont pas bien compris ce
qu’elle avait vécu, «ce que j’ai di faire pour survivre ». En méme temps,
elle me disait qu’elle n’a jamais vraiment parlé a ses filles de ce qu’elle a
vécu, «elles en savent assez comme ¢a ». Ces derniéres ne savaient pas
qu’elle avait écrit un livre: «Si je n’ai pas I’occasion de leur montrer
moi-méme mon livre, elles ’auront a ma mort parce que ¢a, ¢a va partir
dans I’héritage. »

Selon Aubry (2014, p. 18), le travail d’écriture peut aussi servir «a
s’adresser indirectement a une ou des personnes ». La personne malade
qui arrive en fin de vie peut, selon lui, «ne pas pouvoir ou ne pas vou-
loir parler & ceux qui pourtant lui sont proches ». Les raisons peuvent
étre différentes, soit « parce que ’émotion serait trop forte, parce que
la peur d’étre submergée par cette émotion est trop grande », soit parce



que, «ce qu’elle souhaite transmettre est indicible et pourtant essentiel
a ses yeux ». C’est le cas chez Cécile; ce qu’elle souhaite transmettre est
difficile & exprimer et a comprendre, surtout que les relations avec ses
filles sont difficiles. Selon Cécile, ce travail d’écriture lui a finalement
permis de ressentir que quelqu’un s’intéressait a elle. Le récit de vie I’a
mise en confiance avec ce passé difficile, lui a permis de comprendre
qu’elle était quelqu’un, une personne a part entiére. Il a eu aussi comme
effet une sorte de reconnaissance et de réconciliation, il a permis de
trouver des repéres et enfin il I’a aidée a faire un bout de chemin.

Jean-Frangois, 87 ans, vaudois d’origine, était maitre d’école. 1l était
atteint d’'un lymphome chronique. Il était trés reconnaissant envers sa
femme qui avait voulu qu’il reste a la maison et s’était trés bien occupée
de lui. Son médecin lui avait proposé un séjour aux soins palliatifs, car
il fallait ajuster son traitement médicamenteux pour arriver au mieux a
soulager ses douleurs. C’était un « mystére » pour moi de constater qu’il
restait toujours intéressé a faire un récit de vie dans ces circonstances,
car il était vraiment trés fatigué et les premiéres trois fois qu’on avait
fixé un rendez-vous, pour une raison ou une autre, ¢a n’allait soudai-
nement plus pour lui. D’ailleurs, faire son récit de vie lui a demandé un
gros effort.

C’est seulement en commengant le récit de vie avec Jean-Francois que
j’ai compris que ¢’était vraiment «sa tasse de thé » ! Il avait beaucoup de
plaisir a le faire et j’avais I'impression que c’était une autre personne.
Pendant nos séances, Jean-Frangois me racontait toutes sortes d’anec-
dotes. Alors le ton de sa voix changeait, il n’avait plus Pair triste et
grave, il lui arrivait de rigoler! Comme Leroux-Hugon le releve (2014,
p. 50), la démarche du récit de vie peut prendre «le pas sur ’angoisse »
pendant la maladie et provoquer «une jubilation extraordinaire ». Il est
intéressant de constater que, chez Jean-Francois, le récit de vie prenait
une forme différente. Plutot qu’a exposer une histoire de vie telle quelle,
il consistait a collecter des souvenirs et des anecdotes, les trier et les
raconter. C’était ’articulation de ces souvenirs et anecdotes et I'impor-
tance qu’il donnait a la «rencontre » qui faisaient que tout finissait par
trouver du sens pour lui a ce moment-la.



Jean-Frangois m’expliquait qu’il n’avait pas voulu mettre quoi que
ce soit par écrit a ’avance, car ce n’était pas son but et que le travail
d’écriture était un travail bien plus considérable: «Parce que si on met
quelque chose par écrit, on a I’espoir d’étre lu au moins par une per-
sonne, mais peut-étre que ¢a a plus d’importance que ce que je lui ai
donné. » Selon Jean-Frangois, il y aurait un lien entre le récit de vie qu’on
livre et Pétat d’esprit présent a ce moment-la. Ce qui veut dire, pour lui,
que son récit de vie en fin de vie n’était pas le méme que ceux réalisés a
d’autres moments de sa vie: «Si j’avais fait ce travail il y a dix ans, j’au-
rais certainement posé un regard différent sur ce passé. » Ce qui confirme
les propos de Gsell-Herold et Bacqué (2014, p. 27), pour qui la narration
fonctionnerait comme «un baromeétre de I’état psychique de la personne
malade ». Ces auteurs citent Deschamps (1997), pour qui, a travers le
récit, «il y a en effet une nécessité de mise en sens, de symbolisation
de I’expérience vécue ». Le sens a donner a certaines expériences de vie
changerait donc en fonction du moment ou du stade de la vie pendant
lequel la démarche est réalisée. Milewski ef al. (2014, p. 69) soulignent
par ailleurs que la personne gravement malade «a sa vie devant elle ».

Jean-Frangois, confronté a cette expérience, en tirait quelques
conclusions. Il m’expliquait comment avec le recul pris, il trouvait
curieux le fait qu’on ne puisse pas vraiment programmer la vie d’une
maniére précise. Le récit de vie avait aussi permis a Jean-Francois de
s’évader, de sortir de Iici et maintenant, méme si ce n’était que pour
quelques heures, car pour lui, arriver a lacher prise en ce moment-la
était tres difficile. Pour Bonneville (2014, p. 89) raconter son histoire de
vie est «un moyen de la retrouver, de ’ordonner, d’élaborer un tout »,
de voir qu’il y en avait une aussi avant la maladie ou le traumatisme,
car la personne a une tendance naturelle a se déterminer a partir de son
traumatisme. Elle souligne que «cette démarche donne du sens et de la
valeur, en s’intéressant aux grands moments d’une vie, mais également,
c’est-a-dire de manieére égale, aux petites choses du quotidien ».

RECIT DE VIE, ACCOMPAGNEMENT PALLIATIF
ET ROLE PROFESSIONNEL

Le récit de vie ne convient ni ne répond aux besoins de chaque individu,
ceux-ci pouvant varier beaucoup d’un-e patient-e a I'autre. Les limites



de cette démarche, a part I’état de fatigue lié a la maladie, sont nom-
breuses. Duriez reléeve (2014, p. 71) qu’il faut étre capable de se lancer
dans «une aventure des possibles» ou il faut se sentir capable d’assu-
mer une «déstabilisation ou une remise en question » qui ne sont pas
toujours faciles a gérer et qui fera que beaucoup de malades refusent
de participer. Paris (2014) considére néanmoins que ce qui confére a la
vie humaine sa pleine et entiére « humanité », c’est le fait d’étre racon-
tée. Selon Ricceur (1990, p. 193), le récit de vie fait partie de la vie, il
fait retour a la vie selon les voies multiples de ’appropriation, malgré
toutes les tensions existantes autour de lui.

Se raconter, laisser des traces de ses pensées, de ses émotions, de sa
vie avant de mourir peut soulager la souffrance existentielle, améliorer
le bien-étre et la qualité de vie des malades et leur apporter des bienfaits
complémentaires a d’autres thérapies individuelles. Cette démarche
peut aussi aider le ou la malade en fin de vie a s’éloigner de son statut
de mourant-e, a trouver une place dans la société et, ayant la possibilité
de s’exprimer sur le mode actif, a faire revivre «I’Autre en soi» (Proia-
Lelouey & Lelion, 2014); lui permettre enfin d’affronter une possible
perte de dignité en fin de vie. Comme Milewski et al. (2014, p. 76) le
soulignent, «il peut y avoir faim de vie » et, pourquoi pas, «au-dela des
parcours trop médicalisés, enfin de la vie ».

La soumission aux traitements thérapeutiques est une expérience
qui peut générer chez les malades un sentiment de détresse psychique,
de perte de dignité, de désubjectivation et d’impuissance. Lorsque la
mort est ressentie comme imminente, une rupture de la continuité vitale
se manifeste et cette tragique rupture laisse le sujet hors de lui-méme.
Cette situation est aussi difficile a gérer pour le personnel soignant, ainsi
que pour les proches, qui se sentent souvent démuni-e's au moment
d’accompagner et de soulager la souffrance du ou de la malade. C’est
a ce moment-la qu’il faut aller a la rencontre des besoins du ou de
la patient-e et s’adapter, trouver le meilleur moyen d’y répondre, faire
en sorte, comme Sophie, psychologue dans ce centre hospitalier de
soins palliatifs le souligne, que «la technique utilisée soit au service du
patient » et pas le contraire.

Comme Kiibler-Ross (1975) le reléve, nous devons nous demander
si la médecine restera une profession humaine respectable ou si elle
deviendra une nouvelle science impersonnelle servant plus a prolonger



la vie qu’a diminuer les souffrances. Castra (2003) souligne I"impor-
tance d’aider le ou la patient-e en fin de vie a se retrouver lui-méme
ou elle-méme, a entrer en contact avec son soi profond. Amar (2012)
insiste sur 'urgence et la nécessité d’apprendre a accompagner et a sou-
lager les souffrances physiques, psychologiques et spirituelles.

C’est notamment grace aux soins palliatifs que la médecine moderne
a réussi a réintroduire la subjectivité au cceur méme de la pratique médi-
co-soignante. On peut ici constater, compte tenu des résultats obtenus
en traitant cette problématique, que le récit de vie, cette démarche qui
releve de Pexistentiel, constitue un excellent outil, tout a fait pertinent,
qui permet d’affronter ’expérience de la passivité imposée par la fin de
vie. Je partage donc approche de Sophie et suis d’avis qu’il n’y a pas a
priori une voie qui est la « bonne » dans Paccompagnement en fin de vie,
de l[a méme maniére qu’il n’y a pas de «bonne mort» pour ainsi dire.
Les besoins des patient-e-s ne sont pas les mémes et les mémes pratiques
ne conviennent de loin pas a tout le monde. Etre a I’écoute du ou de la
patient-e et savoir identifier ses besoins, qui peuvent d’ailleurs changer
au cours du suivi, constitue la clé de ’accompagnement palliatif.

Si on admet que "accompagnement en fin de vie ne doit pas étre un
«chemin protocolisé », il doit du mieux possible s’adapter aux besoins
individuels. Proposer de réaliser un récit de vie aux patient-e-s peut dés
lors s’inscrire dans le cadre de cet accompagnement personnalisé dans
lequel on adapte et individualise les pratiques et on mobilise les com-
pétences des professionnel-e's, ainsi que les ressources des patient-e-s.
Reste a savoir qui au fond pourrait mettre en ceuvre ce type de propo-
sition et selon quels critéres choisir, et pour quel-le patient-e il serait
opportun de le faire. Les travailleurs et travailleuses sociales, en parti-
culier les animateurs et animatrices socioculturelles, pourraient avoir
ici un role a jouer et un intérét a se former a la pratique du récit de vie
pour ajouter cette compétence a leur role professionnel dans I'univers
palliatif.

Comme le soulignent a ce propos Milewski et al. (2014, p. 74), si Pon
meurt beaucoup a I’hdpital, mourir reste un acte personnel, familial et
social, jamais médical. Les soignant-e-s doivent répondre a une attente
sociale. Un role social est assigné aux soignant-e-s qui sont confiné-e-s
dans leur role professionnel et qui «[n’ont] pas forcément les moyens
ni I’envie de I’endosser ». 1l ne faudrait donc pas, dans I’idéal et selon



mon point de vue, que cette attente sociale soit entiérement assurée
par une équipe médico-soignante et que I'intervention des travailleurs
et travailleuses sociales soit limitée a soutenir les patient-e-s dans leurs
démarches administratives.

La démarche palliative a comme priorité de trouver un cadre sécu-
risant qui rassure la personne d’étre in fine soulagée au mieux dans sa
douleur, dans son agonie, et de ne pas mourir toute seule. Et c’est bien
¢a qui donne du sens a ’accompagnement palliatif. Est-ce que les tra-
vailleurs et travailleuses sociales auraient un role a jouer pour favoriser
Iétablissement de ces conditions? A la lumiére des besoins qui sont
ressortis de ma recherche, le travail social pourrait bien avoir un role
plus important a jouer aupres des malades.

Depuis 2007, en France, 'Hopital de Chartres propose aux
patient-e-s sans espoir de guérison d’écrire I’histoire de leur vie, aidé-es
par un-e biographe. Des personnes qui font des récits de vie adressent
d’ailleurs leurs offres de services au centre hospitalier dans lequel jai
mené mes travaux de recherche. Mener un travail de sensibilisation
sur ’intérét et les bénéfices de cette démarche aupres des directions des
établissements et des professionnel-les de ’accompagnement palliatif,
ainsi que des patient-e-s, serait a mon avis la chose a faire. Il ne s’agirait
pas de vouloir forcer les patient-e's a adhérer a des démarches qui ne
leur conviennent pas, mais de les sensibiliser aux bénéfices que cer-
tain-e-s patient-e-s tirent a revenir sur leur passé.

Compte tenu de l'intérét que cette pratique présente aupres de
certain-e's patient-e-s en fin de vie, je pense qu’introduire de maniére
facultative cette discipline des histoires de vie, qui commence a inté-
grer les cursus des universités suisses, ainsi que ceux des hautes écoles
suisses en travail social, pourrait étre pertinent. Etant donné que le
récit de vie constitue un outil qui peut avoir une valeur d’automédia-
tion pour affronter la maladie, le travailleur ou la travailleuse sociale
pourrait — comme le soutiennent Milewski et al. (2014) — endosser
ce role de «médiateur » ou de «médiatrice » de la parole, de «passeur
de mots ».






SOINS PALLIATIFS
ET SEXUALITES.
UN RENONCEMENT,
UNE PARENTHESE,
UNE LIAISON?

LAURENT CHENEVARD

i j’étais en situation de soins palliatifs, de quoi aurais-je envie? J’ai

pensé d’abord que j’aurais envie de manger des framboises, puis

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

Le désir, Penvie, la recherche du plaisir se manifestent-ils lors des der-
niers jours ? Une personne malade, dont le corps est modifié, altéré, blessé
par les attaques de la maladie et des traitements, percoit-elle encore son
corps comme une possible source de sensations agréables? Pour tenter
de le savoir, j’ai enquété dans un centre de soins palliatifs. Ma demande
aupres de la direction fut claire: je souhaitais axer ma recherche non pas
aupres du personnel soignant ou des proches, mais aupres des personnes
hospitalisées. Aprés avoir obtenu les accords et défini les modalités d’in-
tervention, une des premieres phrases que j’ai entendue du personnel soi-
gnant fut: «Ici on ne parle pas de sexualité.» J’ai essayé pourtant d’en



parler, de faire parler plus exactement. Trois personnes en situation de soins
palliatifs m’ont donné leur accord pour répondre a mes questions. Leurs
propos, leurs doutes, leurs certitudes, leur bienveillance et leurs sourires
éclairent et renforcent le sens et 'utilité de cette démarche de recherche.

PARLER DE SEXUALITES EN FIN DE VIE

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

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

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



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

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

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

«Les soins palliatifs englobent le soutien et les traitements médicaux
apportés aux personnes souffrant de maladies incurables, potentiellement



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

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

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

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

2 1bid.


https://www.palliative.ch/fr/soins-palliatifs/en-quoi-consistent-les-soins-palliatifs/

Rive-Neuve, précisent la teneur de cette compétence en tendresse déve-
loppée par les professionnelle's: «Au début, dans ta formation d’in-
firmier, on t’apprend toute une série de compétences, mais quand tu
dépasses cette dimension, cela devient un lien de I’ordre d’une tendresse
mammifére. Une affection qu’on éprouve vis-a-vis de quelqu’un qui
est un mammifére comme soi, et qui a besoin que I’on s’occupe de lui
dans une proximité. Avec le sentiment que j’aimerais que 1’on s’occupe
de moi de la méme facon quand cela sera mon tour» (Rossi & al.,
2009, p. 50). Ce toucher entre « mammifeéres », qui semble primordial
dans le cadre des soins palliatifs, ce toucher tendre qui réchauffe, ras-
sure, apaise, ce toucher affectif et de proximité est raconté a de tres
nombreuses reprises dans la littérature, qu’il concerne et réunisse un-e
patient-e et un-e soignant-e, ou un-e patient-e et un-e proche. Tant qu’il
reste affectif, il est revendiqué, magnifié, justifié. Qu’en est-il quand un-e
patient-e et, ou un-e proche souhaite(nt) que ce toucher se sexualise ?

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

Dans son livre Sociologie de la sexualité, Michel Bozon écrit: « Au
cceur de la sphére de 'intimité et de I’affectivité, qui s’est fortement
développée au fil du temps, la sexualité apparait comme une pratique
personnelle, fondamentale dans la construction du sujet» (2009,
p. 28). Le terme fondamental peut présenter certains risques. Parler
ou faire parler de sexualités ne revient pas nécessairement a favori-
ser et encourager les contacts sexuels: « ensemble de ces évolutions
dessine une société ou régne une obligation diffuse de ne jamais en



finir avec Pactivité sexuelle (une obligation au sexe), quels que soient
Pétat de santé, I’dge, le statut conjugal. Ceux qui n’ont pas d’activité
sexuelle le dissimulent ou cherchent a se justifier » (2009, p. 37). Cela
revient-il a dire que les personnes sans activité sexuelle ne parviennent
pas a se construire et se maintenir en tant que sujet ? Certainement pas,
il convient d’appréhender ces questions sans se laisser contaminer par
cette obligation a la sexualité. Mon approche est motivée par le fait de
découvrir si les sexualités, dans un domaine trés spécifique, peuvent se
nommer et s’exprimer quand I’envie s’en fait ressentir.

Bozon poursuit: «Les rapports institués entre les femmes et les
hommes, les rapports de génération, les rapports entre classes sociales
comme entre groupes culturels et ethniques structurent les relations
entre les personnes, établissent des hiérarchies et des rapports de pou-
voir, faconnant ainsi les perceptions du possible, du révé, du désirable
et de Pillicite en matiére de sexualité » (2009, p. 45). Les personnes
atteintes d’une maladie incurable, face a tant de complexité, de pres-
sions, de rapports de pouvoir, dans une étape de vie suscitant des
représentations qui ont tendance a n’étre qu’annihilantes, mélées de
peur et de pitié, ont de fortes probabilités, d’aprés mes hypothéses de
recherche, de se voir contraintes a rester cloisonnées dans une zone de
I’'impossible et de Iillicite.

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

Dans Sexualité, handicap et vieillissement, Philippe Pitaud, directeur
de I'Institut de gérontologie sociale a Marseille, note: «Il y a eu une



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

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

La sexualité génitale peut étre entravée en situation de soins pallia-
tifs. Une maladie incurable, de par ses symptomes et ses traitements, a
des effets néfastes et significatifs sur les capacités sexuelles, provoquant
des difficultés physiques et psychologiques. Mélanie Gaudreault, méde-
cin oncologue, énumeére certains de ces effets dans un article des Cabiers
francophones des soins palliatifs intitulé « Cancer et sexualité »: chez
I’homme, dysfonction érectile, diminution de la quantité de sperme,
éjaculation rétrograde, etc. Chez la femme, sécheresse vaginale, pos-
sible modification des organes ayant une fonction sexuelle, etc. Chez
la femme et ’homme, douleurs diverses, fatigue, cicatrisation, nau-
sées, etc. Ces effets entrainent de nombreux inconforts physiques et
une diminution du désir sexuel, se répercutant sur la perception que



les patient-e:s ont d’eux et d’elles-mémes et de leurs organes sexuels.
Elle note: « Contrairement a ce que I’on peut croire, I'importance que
I’on accorde a la sexualité ne diminue pas en présence d’une maladie
chronique ou d’une maladie terminale, mais, bien siir, Pexpression de
cette sexualité est différente » (Goudreault, 2007, p. 46).

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

Dans la méme perspective, Stéphanie Mauboussin et Christian Guy-
Coichard, respectivement infirmiére et médecin dans un centre de trai-
tement de la douleur, rappellent que les soins palliatifs sont censés offrir
une prise en charge globale et que la sexualité devrait faire partie de
cette globalité. Malgré les résistances a I’intégration des sexualités dans
ces soins, le sujet devrait étre abordé et, si les patient-es ne le font pas,
les soignant-es devraient ouvrir une bréche en premier: « Donner la
parole au patient, sans stéréotypes, sans préjugés moraux et sociaux,
peut seul aider soignants et institution hospitaliére a progresser dans ce
domaine » (2007, p. 354).



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

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

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

Mon souhait étant de proposer des entretiens semi-directifs axés sur la
qualité de la communication, ces questions étaient donc davantage une
source d’inspiration que de structure et de cadre. Je voulais favoriser un
échange en augmentant ma capacité a susciter le témoignage, en faisant
évoluer le discours en fonction de ce qui m’était confié, dans une attitude
d’absolue non-intrusion et non-insistance. Je désirais me mettre au ser-
vice de ce qui allait m’étre dit et non de ce que je voulais entendre. Je n’ai



pas proposé d’enregistrer les entretiens, j’ai préféré noter dans un cahier
ce que j’écoutais, convaincu que cette méthode était la mieux adaptée
a ce contexte. Ce procédé n’est certes pas aussi précis pour la retrans-
cription que I’enregistrement, mais, me semble-t-il, cependant fidele a ce
qui a été prononcé, mes interlocuteurs et interlocutrices s’exprimant de
maniére plutot lente et posée. J’avais préparé un document de consente-
ment de participation a la recherche, il garantissait le complet respect de
I’anonymat, la possibilité de ne pas répondre a une ou plusieurs ques-
tions et le fait de pouvoir stopper I’entretien & n’importe quel moment.

RENCONTRER DES PERSONNES
EN SITUATION DE SOINS PALLIATIFS

J ai été accueilli tres chaleureusement par le personnel soignant de la Fon-
dation. Lorsque j’ai évoqué avec lui mon sujet, j’ai observé de vives réac-
tions, des rires, des yeux éberlués et des attitudes et propos d’intérét. J’ai
entendu a plusieurs reprises: «Ici on n’en parle pas. » J’étais pourtant 1a
pour essayer d’en parler. Linfirmiére responsable m’a proposé une visite
de la Fondation. Chaque chambre a, sur sa porte, le nom de la personne
qui Poccupe, la regle est de frapper et de s’annoncer avant d’entrer. Les
résident-e-s peuvent demander a pouvoir dormir avec leur compagnon ou
leur compagne, dans ce cas un lit supplémentaire est ajouté. Pour éviter
toute intrusion, les résident-e:s peuvent demander au personnel soignant
de ne pas étre dérangé-e-s a certains moments intimes. A I’issue de cette
visite, deux hommes ont passé devant nous en poussant un lit. Sur ce lit,
un corps recouvert par un drap. Par la fenétre, dehors, j’ai vu un homme
qui attendait a coté d’une large voiture noire. Oui, j’étais dans un lieu
consacré aux soins palliatifs, a la fin de vie, a la mort.

Je me souvenais des mots du directeur, les personnes sont en situa-
tion de crise, subissant une fatigue conséquente et des maux physiques
en lien avec leur maladie et les traitements. J’ai observé discrétement les
résident-e-s et j’ai écouté mes intuitions avant de m’approcher. Ne pas
étre intrusif, ne pas déranger, ne pas contraindre a I’effort de dire non,
voila une partie des modalités que je m’étais fixées pour les amorces.
Je voulais sentir qu’une discussion pouvait étre possible, alors seule-
ment je serai prét a oser, franchement, d’une voix douce et posée. Pour
faire parler de sexualité, il suffit souvent de le proposer. J’avais quelques



pistes aussi, I'infirmiére responsable m’avait relaté succinctement la
situation de chaque résident-e.

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

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

« Gaspard: Je vais dans ma chambre.

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

Gaspard: Et c’est quoi votre étude ?
Laurent: Je me questionne sur le sens de la sensualité et de la

sexualité dans le cadre des soins palliatifs. Si vous soubaitez
qu’on en parle, faites-moi signe.



Gaspard: Venez dans ma chambre, on en parlera.
Laurent: Ok, je viendrai. Quand ?

Gaspard : Maintenant.

Laurent: Ok, merci, je viens. »

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

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

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

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

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

La troisieme amorce a eu lieu une semaine apres. Il était 19h15. Dans
un salon, David fumait. II était assis sur une chaise roulante, face a un



écran éteint de télévision. J’ai frappé doucement a la porte, je suis entré
et je me suis présenté. Je lui ai demandé s’il était d’accord de répondre a
mes questions concernant la sexualité dans le cadre des soins palliatifs.
Son accord a été immédiat, j’ai méme cru lire dans ses yeux un réel inté-
rét. J’ai expliqué les modalités de ’entretien, tout lui convenait.

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

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

Durant cette étape de vie marquée par la maladie, le drame, I'incompré-
hension, le sentiment d’injustice et une constellation de souffrances, ce
qui fait mal est d’abord raconté durant les trois entretiens, avant que j’aie
pu axer les propos sur ce qui soulage, fait plaisir et envie. Gaspard a tenu
des propos trés durs pour parler de sa situation: perte de ses ami-e's et de
son amie lorsque la maladie s’est déclarée: « Trois ans que je carbure a la
morphine » ; impossibilité de dormir plus de deux heures la nuit tellement



intenses sont les douleurs: «Pas possible cancer et relation », m’a-t-il dit.
Avant d’introduire cet extrait, je précise que Gaspard m’avait proposé de
se tutoyer au début de entretien. A un moment j’ai dit:

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

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

Apres la violence de ses propos, le choix des mots et leur association
étant particulierement bouleversants, il parlera de son plaisir actuel,
plaisir matériel 1ié aux appareils électroniques. Il le fera avec tant de
verve, ses yeux pétillaient, il y avait une certaine sensualité dans ses
propos, surtout quand il me racontait son plaisir intense a écouter a
domicile la musique qu’il aime dans d’excellentes conditions et avec des
supports novateurs.

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

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

Juliette: J’ai beaucoup de douleurs, au visage. |'ai été opérée.
Les traitements, les britlures des rayons, c’était affreux. La jour-
née ¢a commence a aller mieux, mais la nuit, c’est plus fort,

difficile de dormir.

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

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



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

difficile?

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

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

Pour parler en termes de sensualité, aprés I'ouie avec Gaspard, Juliette
évoque le plaisir qu’elle a eu & remanger des chips, aprés y avoir beaucoup
pensé, a ce plaisir du gotit. A un moment elle ne pensait qu’a la mort et
une période de rémission a favorisé I’émergence de la recherche du plaisir.

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

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



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

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

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

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

Juliette est mariée et elle a deux enfants:
« Laurent : Avez-vous des visites ?
Juliette: Mon mari vient.
Laurent: Vous connaissez mon sujet de recherche, est-ce que je
peux vous demander si vous avez avec lui des contacts physiques

quels qu’ils soient depuis que vous étes a la Fondation ¢

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

Laurent: Avez-vous pu en parler a votre mari?



Juliette : Oui [Silence]. Mais il y a la tendresse.

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

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

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

David a une copine. J’ai demandé:

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

David: Non.
Laurent: Et si vous le souhbaitiez, comment cela se passerait ¢

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

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

David: Non. Aucune envie.

Laurent: Et si vous vous posiez des questions a ce sujet, la
sexualité, ou si a un moment vous aimeriez étre sir de pouvoir
rester dans lintimité avec votre amie, pourriez-vous en parler a
Iéquipe soignante?



David: Oui je pourrais parler. J’ai fait la demande aujourd’hui
au médecin. Je ne sais pas quand j’aurai la réponse.

Laurent: Quelle demande avez-vous faites ?
David: [’ aimerais dormir avec elle.
Laurent: Ok, ca vous ferait plaisir ¢

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

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

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

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

David: Non. Je mets beaucoup de distance avec elle.
Laurent : Savez-vous pourquoi¢

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

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

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

Cet extrait est particulierement emblématique par rapport a ma

question du sens de I’exploration, ou de I’exploration du sens, de la

sexualité dans le cadre des soins palliatifs. Ce jeune homme est hospita-

lisé depuis plus d’un mois et sa copine n’a jamais dormi avec lui. Il aime-

rait partager avec elle cet instant de rapprochement et d’intimité, pour



I’obtenir il doit demander ’autorisation. Nous sommes dans une insti-
tution et il y a des régles. Selon lui, le médecin décide si la demande est
accordée. David aimerait dormir avec sa copine, tout en précisant que
cela ne lui fera pas plaisir. Quelles sont les motivations de sa demande?
Elles sont peut-étre, du moins d’aprés ce qu’il dit, de respecter son envie
sans recherche de plaisir, cela peut étre également percu comme un
moyen de s’affirmer face aux soignant-es, de se construire en tant que
sujet ou comme un désir de favoriser un rapprochement intime avec son
amie. Il ne souhaite ni tendresse, ni baiser, ni étreinte avec elle; il met de
la distance sans pouvoir, ou vouloir, m’en donner les raisons.

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

UNE FENETRE OUVERTE SUR LA VIE

Des trois personnes que j’ai rencontrées, deux semblent avoir mis les
contacts sexuels entre parenthéses et une semble avoir renoncé. Je n’ai
pas entendu de réel désir de liaison, tout en sachant, des récits dans des
revues en témoignent, que la liaison soins palliatifs et sexualités peut étre
désirée. Mon exploration a favorisé grandement la rencontre, I’échange,
la confidence, les sourires, 'introspection, le partage et tous ces petits
éclats d’instants qui renforcent la vie. Parler de sexualités dans le cadre
des soins palliatifs, que les contacts soient souhaités ou non, est a promou-
voir, ’analyse de ces trois témoignages le confirme et I’étaye, au travers de
questionnements, de sensibilisation et d’informations. Je percois ce sujet
comme étant une fenétre ouverte sur une multitude de sujets qui éveillent
le désir, le plaisir, ’envie, le fantasme, tout ce qui favorise et entretient
I’amour de la vie et le choix de vivre pleinement jusqu’au dernier souffle.



Soins palliatifs, sexualités et travail social: il s’agit de tenter de parler
et de faire parler d’un sujet dans un contexte délicat, d’acquérir et de
solliciter de I’audace et des compétences en savoir étre et en commu-
nication, pour oser transgresser les conduites habituelles et bousculer
les représentations en favorisant la parole, la confidence, I’écoute, I’ou-
verture de possibilités. Tant que la mort ne s’est pas installée, I’étre est
vivant et cherche a ressentir des sensations agréables.



AUTOUR DU SUICIDE
ET DE LA CRISE

anotion de limites et de frontiéres permettant de cadrer Pintervention
du travail social, en particulier par le droit et — surtout — lorsque
des valeurs (autonomie, respect, justice sociale, intégrité) sont en jeu,
a fréquemment marqué les discussions entre participant-e-s durant I’atelier
de recherche. Les situations de crise et d’urgence (quelle décision prendre
et sur la base de quelle échelle de valeurs et de priorités), le suicide ou
encore les changements législatifs venant perturber des procédures déja
bien établies ont fait ’objet de plusieurs travaux. Dans cette troisieme
partie, les articles de Ludivine Barthélémy et de Mélanie Pifion abordent
de front la crise suicidaire, a partir de deux angles d’analyse distincts: le
premier part du point de vue des personnes ayant effectué une tentative
de suicide pour apprécier la pertinence de I'intervention des profession-
nel-le-s, tandis que le second s’appuie sur ’expertise de pédopsychiatres
pour mieux comprendre une réalité trés sensible, le suicide de I’enfant. Si
ces articles permettent de réfléchir aux formes et limites de I’intervention
de crise, quatre autres travaux — non publiés — ont contribué a mettre en
évidence le stress et I'inconfort que certaines décisions en situation d’ur-
gence peuvent générer dans les équipes de professionnel-le:s concerné-es.
Irena Gonin — «LEMS de [nom de I’établissement médico-social]:
des valeurs en tension apres I'introduction de la nouvelle loi [vaudoise]



sur Iassistance au suicide» — a mené un travail de recherche sur les
enjeux et impacts éthico-juridiques de I'introduction d’une modification
de la loi sur la santé publique vaudoise, acceptée en 2012 en votation
populaire et rendant possible I'assistance au suicide dans tout établis-
sement sanitaire reconnu d’intérét public. Elle a examiné les valeurs en
tension au sein d’un EMS subventionné par I’Etat et affichant des valeurs
chrétiennes, sachant qu’un-e résident-e est désormais en droit de solliciter
une assistance au suicide s’il ou elle posséde sa capacité de discernement,
persiste dans sa volonté de se suicider et souffre d’une maladie ou de
séquelles d’accidents graves et incurables. Lors de son immersion au sein
de PEMS, Gonin a relevé les contradictions dans la mission que déploient
les professionnel-le-s et pointé les tensions et conflits de valeurs: entre
liberté de choix des résident-es et liberté de conscience des profession-
nel-less; entre volonté d’autodétermination des résident-e-s et obligation
de les soigner et de les nourrir; entre professionnel-le:s eux-mémes et
elles-mémes dans la structure. De plus, le positionnement pas toujours
explicite de la direction nourrit des formes de résistance passive au tra-
vail. Les impacts de ces tensions sur institution sont importants aussi
bien pour les personnes qui y résident que pour les professionnel-le-s — de
la santé et du social — qui accompagnent ces personnes. Les travailleurs
et travailleuses sociales sont d’ailleurs concerné-es au premier plan par
ces problématiques, car c’est aussi avec elles et eux que les demandes de
suicide assisté peuvent étre discutées. Ce travail pose iz fine la question de
quand recourir aux directives anticipées et de la marge de manceuvre pour
les professionnel-le's concerné-e:s dans ’laccompagnement de fin de vie.
Pour sa part, Aurora Gallino n’a pas mené un travail de recherche
sur la mort et la finitude a proprement parler, mais sur la représenta-
tion qu’un public donné, des personnes toxicodépendantes, se fait du
groupe «statistique» auquel elles appartiennent et qui est en train de
disparaitre (surmortalité). En observant sa pratique dans le milieu de
la toxicomanie par le biais de la tenue d’un carnet de bord, Gallino a
impliqué activement les personnes concernées dans son rdle profession-
nel; elle les a confrontées aux statistiques qui les concernent et a ’'usage
de ces mémes statistiques par d’autres professionnel-les du champ de
la toxicomanie pour les aider et les accompagner, et prendre des déci-
sions qui les concernent. Il en ressort un travail marqué par la sensibi-
lité de chacun-e des consommateurs et consomatrices, sorte de manifeste



appelant les professionnel-le-s & sortir des catégories usuelles pour épou-
ser les histoires et les vécus de chacun-e.

Dans ce travail intitulé « “Non, je ne joue pas avec la mort. C’est
bien plus sérieux que cela” (Jean, 2014). Etude de terrain s’intéressant
aux personnes ayant fait usage de drogues durant les années 1990 par
le biais de la surmortalité qui les concerne », Gallino pointe la difficulté
a lire des statistiques concernant la dépendance et d’attribuer un déces
a un seul facteur en particulier, car toutes les overdoses ou surdoses
ne conduisent pas forcément a la mort. Cette difficulté a lire et a com-
prendre les statistiques laisse place a I’idéologie et appelle a traiter la
question de la mort — et de la surmortalité des personnes concernées
par une problématique de consommation de produits stupéfiants — non
pas sous un angle de santé publique, mais a travers le regard de per-
sonnes consommatrices encore en vie. Gallino part du postulat que ces
personnes qu’elle cotoie au quotidien connaissent davantage de déces
dans leur entourage. Son travail s’appuie sur une hypothése tirée de son
expérience professionnelle: les individus ayant consommé au cours des
années 1990 se considérent comme des «survivant-e-s»; ils et elles ont
une perception bien a eux et bien a elles de cette surmortalité. Gallino
montre que de multiples décés dans leur entourage font naitre un sen-
timent de résignation (comme un-e condamné-e a mort) et induisent un
sentiment de culpabilité liée a leur survie (comportements d’expiation)
ou des attitudes fatalistes. Uappréhension de sa propre mort — et corol-
lairement de sa propre vulnérabilité — est manifeste aussi chez les per-
sonnes dépendantes vis-a-vis des autres consommateurs et consomma-
trices. Cette maniére de recontextualiser les représentations de la mort
des personnes concernées doit interpeller les travailleurs et travailleuses
sociales qui accompagnent au quotidien des personnes toxicomanes. Car
il ne s’agit pas d’une relation étroite avec la mort, mais avec la survie.

Natacha Arminante Schneider a elle aussi développé un travail de
recherche dans le champ des addictions: «Hors limites: les prises de
risque chez les personnes dépendantes». Cette recherche montre que
I’ambivalence se loge dans la prise de risque et que la volonté de mai-
trise est nécessairement conditionnée par Pincertitude de I’ordalie. 1l y
aurait dés lors comme une envie de restaurer un controle individuel pour
répondre a une sensation croissante d’impuissance. Dans une société
caractérisée par un rapport quasi paradoxal au risque (demande de



sécurité versus valorisation de la prise de risque individuelle), Arminante
Schneider insiste sur le fait que les personnes dépendantes ne sont pas
aussi inconscientes, inconséquentes ou suicidaires que le sens com-
mun le prétend. Elle postule que prendre des risques, ou mener des
conduites a risques, y compris lorsqu’on est une personne concernée par
la dépendance, permet aussi de prendre du plaisir, d’affirmer une iden-
tité et de s’accrocher a ’existence, en plus de rechercher des sensations.
Elle évoque la nécessité pour certaines personnes concernées de se
révolter — en prenant des risques — pour ne pas se suicider; un de ses
interlocuteurs avouant méme que «la toxicomanie lui a sauvé la vie ».
Elle invite les travailleurs et travailleuses sociales a prendre en considéra-
tion ces aspects dans leurs interventions.

Dans un autre registre, avec un travail intitulé «Faire de Perreur
médicale un outil générateur de sécurité. Etude de terrain qui s’inté-
resse aux mesures mises en place dans un hopital pour se prévaloir de
Perreur médicale afin d’optimiser la sécurité des patient-e-s », Gloria Nely
Medina Bernal a développé une réflexion sur la mort causée par erreur
médicale. Elle a mis au jour le soutien a apporter a la personne qu’elle
dénomme la «deuxiéme victime » (la premiere étant le ou la patient-e):
a la fois auteur-e de lerreur et victime d’un systeme. Elle a réfléchi en
paralléle a la notion d’événement clinique défavorable (ou événement
clinique indésirable) qu’elle définit comme la détérioration de I’état de
santé des patient-e's qui a été causée par le processus de soins et non
pas par sa pathologie. Aprés avoir rencontré plusieurs personnes ayant
commis une erreur médicale dans le cadre de leur activité au sein d’un
hopital, Medina Bernal affirme que la personne qui a commis une erreur
a aussi besoin d’aide et est en grande souffrance. Le processus menant a
une erreur médicale est complexe et multifactoriel ; un renforcement des
ajustements devrait étre institué et répété pour éviter que le méme type
d’erreur ne se reproduise, au risque de générer chez les praticien-ne-s
des sentiments de culpabilité ou de honte. Les erreurs médicales peuvent
déclencher des crises personnelles allant de I’abandon de la profession a
des idées suicidaires chez les soignant-e's (docteur-esse-s, thérapeutes).
Les travailleurs et travailleuses sociales en contexte hospitalier pour-
raient contribuer a y remédier, dans la mesure ou Perreur peut devenir
un puissant outil de réflexion, générateur de sécurité, invitant a prévenir
d’éventuels dysfonctionnements et défaillances d’un systeme.



INTERVENIR LORS

D'UNE CRISE SUICIDAIRE.
UN AGIR PROFESSIONNEL
COMPLEXE

LUDIVINE BARTHELEMY

«La mort est sociale de part en part; elle fait intervenir des
forces, des sentiments, des émotions, des idées qui sont de nature
collective, impersonnelle et contraignante. |[...] Bref, elle est
faconnée par la culture et la société. » (Déchaux, 2004, p. 18)

ette citation met en évidence le fait que la mort interpelle notre

systeme émotionnel. Cela vaut tout particulierement pour un sui-

cide qui représente non seulement la fin de soi, mais surtout une
fin précoce; cet acte correspond a une mort non naturelle, difficilement
acceptable socialement. Alors que notre société contemporaine gere la
mort en général dans les milieux institutionnels, dans les structures hos-
pitaliéres et via les professionnel-le's du funéraire, certain-e-s décident
de mourir, sans vraiment laisser d’explication.

Pour appréhender cette réalité, cet article focalise I’attention sur la
prise en charge de personnes a risque suicidaire. J’aborde ici unique-
ment le suicide non assisté. Lobjectif est de découvrir quels sont les
besoins’ en termes de prise en charge professionnelle des personnes

Les besoins étant vus dans cet article comme les éléments les plus importants pour les
enquété-e-s dans une prise en charge professionnelle de personnes a risque suicidaire.



ayant traversé une crise suicidaire. Pour y parvenir, je mets en exergue
le vécu d’individus ayant été pris en charge, ainsi que les points positifs
et négatifs de ’intervention professionnelle recue.

D’analyse est fondée sur quatre témoignages qui ont permis de recen-
ser certains besoins liés a la problématique de la crise suicidaire. Quatre
pistes de réflexion en ont émergé: chacun-e des enquété-e:s a mis en
évidence que la relation entre aidant-e et aidé-e revétait une importance
cruciale, permettant notamment de sortir d’une certaine solitude. Ils et
elles ont également remis en question la médication distribuée dans les
hopitaux, tout en soulignant Pimportance d’avoir un autre type de sou-
tien: les activités créatrices. Ils et elles ont enfin rappelé I'importance
d’intégrer le réseau primaire dans la prise en charge. Ces quatre pistes
forment le cceur de ma réflexion, qui interroge certaines pratiques mises
en ceuvre par les professionnel-le:s et qui permet d’émettre quelques
suggestions pour I’action professionnelle.

SUICIDE ET TRAVAIL SOCIAL

Cette partie met en évidence quelques statistiques sur le suicide en
Suisse, ce qui permet de mesurer ’ampleur de ce phénomeéne. Pour per-
mettre une baisse de ce taux de mortalité par suicide, les paragraphes
suivants mentionneront une action mise en place en 2014 en Suisse et
mettront la focale sur le role des travailleuses sociales et des travailleurs
sociaux quant a la prise en charge des personnes a risque suicidaire.
Pour terminer cette section, il sera décrit ce que représente I’état de
crise que vivent les personnes a risque suicidaire, afin de pouvoir mieux
comprendre ce qui pousse ces individus a ce geste, parfois irréversible.

Le suicide demeure une cause fréquente de décés dans les sociétés
contemporaines. La Suisse garde une moyenne considérable de suicides
en comparaison de certains pays européens, ce que je peux constater
dans les données” de I’Organisation de coopération et de développe-
ment économiques (OCDE, 2019):

Données datant de 2014 a 2016 selon les informations disponibles pour chaque pays.



Taux de suicides pour 100'000 habitant-e-s
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En Suisse, «le suicide constitue la quatriéme cause de mort précoce (en
termes d’années de vie potentielles perdues), apres le cancer, les maladies
cardio-vasculaires et les accidents » (Office fédéral de la santé publique
[OFSP], 2015). Selon ’OFESP (2016, p. 4), le taux de suicide a diminué en
Suisse depuis les années 1980. Toutefois, depuis 2010, une stagnation est
observée. Ces chiffres peuvent en effet étre retrouvés dans les statistiques
suisses officielles (Office fédéral de la statistique [OFS], 2018a):

Taux de suicide en Suisse
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Ce constat de stagnation entre 2010 (11,1 suicides pour 100000
habitant-e-s) et 2015 (11 suicides pour 100000 habitant-e's) a amené
le Parlement suisse a adopter une motion en 2014° qui vise la préven-
tion des actes suicidaires. Un plan d’action a donc été réfléchi par de
nombreux et nombreuses expert-e-s, en relation avec la Confédération.
Lobjectif général vise a réduire d’approximativement 25 % le nombre
de suicides d’ici a 2030, notamment par le biais de la formation, de I'in-
formation, de I’accés aux soins et ’amélioration de ceux-ci ou encore
de la diminution de I’accés aux moyens létaux (OFSP, 2016, p. 4). Pour
parvenir a réaliser un tel plan d’action, il va de soi que chaque acteur
(Confédération, cantons, communes, associations, travailleuses sociales
et travailleurs sociaux, etc.) a un réle a jouer.

Les travailleuses sociales et les travailleurs sociaux gardent un role impor-
tant dans la prévention, la gestion de crise ainsi que la postvention en
lien avec le suicide. En effet, beaucoup de professionnel-les du social
partagent le quotidien et, ou, cOtoient des personnes qui traversent une
période compliquée dans leur vie. Dans leur situation, nombre de facteurs
de risque suicidaire peuvent étre cumulés, comme des troubles psychiques,
une faible estime de soi, des problemes d’intégration sociale ou encore
des relations familiales conflictuelles, selon Stéphane Saillant, médecin a
I"'Hopital neuchatelois et Yves Dorogi, infirmier psychiatrique au Centre
hospitalier universitaire vaudois (CHUV)". Ces facteurs sont nombreux;
ils peuvent étre d’ordre individuel, psychosocial ou encore familial.
Selon ces deux professionnels de la santé, aller a la rencontre des per-
sonnes en souffrance pour leur offrir un espace de paroles est un accom-
pagnement essentiel pour évaluer le risque suicidaire. En conséquence,
les travailleuses sociales et les travailleurs sociaux, de par leur proxi-
mité aupres de personnes pouvant étre amenées a se sentir en détresse
psychologique, font partie des professionnel-le-s se situant en premiére
ligne pour analyser les situations, que ce soit en prévention d’une crise
ou en postvention, afin d’éviter une nouvelle crise. Il convient donc de
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former chacun-e de ces professionnel:les, afin d’acquérir des méthodes
d’analyse et d’intervention efficaces.

En d’autres termes, «le suicide est un phénomeéne complexe. II est le
résultat d’une interaction associée a des facteurs biologiques, génétiques,
psychologiques, sociaux et environnementaux. Il est difficile d’expliquer
pourquoi certaines personnes se suicideront alors que d’autres se trou-
vant dans la méme situation, voire pire, ne se suicident pas» (Lafleur
& Séguin, 2008, p. 6). Cette citation, relevée par deux spécialistes du
suicide formés en psychoéducation, montre bien la difficulté a définir ce
phénomeéne, ainsi que le caractére individuel de chaque situation. Surtout
que cet article se base sur quatre témoignages et que chacun d’entre eux
doit étre rattaché a un contexte et a un individu. Ces données ne sauraient
donc étre généralisées.

Concrétement, les personnes ayant participé a ma recherche ont tenté
de se suicider plusieurs années auparavant. Ce choix de recrutement est
méthodologique, a la suite d’avis de professionnel-le:s de la psychiatrie.
Il m’a été communiqué que questionner des personnes en crise suici-
daire et donc en grande fragilité psychologique pouvait étre plus des-
tructeur que réparateur. Je m’en suis tenue a cette recommandation, tout
en ayant conscience que ’oubli de certains détails pouvait induire une
limite quant au type d’information collectée. Ce choix s’est d’ailleurs
confirmé a la lecture d’un chapitre d’ouvrage sur les suicides et les ten-
tatives de suicide, dans lequel des spécialistes de la suicidologie notent
que «les distorsions cognitives sur ’autodévalorisation, Pinutilité, la
culpabilité, la vision pessimiste de I’avenir sont corrélées a I’intention-
nalité suicidaire » (Misson & Bellivier, 2010, p. 112). Il était donc aussi
important que chacune des personnes rencontrées bénéficie d’un certain
recul pour sortir de ses pensées négatives et puisse laisser place a un
regard plus critique sur sa situation. Mon propos se borne a esquisser
des pistes a explorer pour répondre au mieux aux besoins de prise en
charge des personnes a risque suicidaire qui ne souhaitent que rarement
en finir avec la vie, mais ne trouvent plus d’autre solution a leurs maux.

En reégle générale, comme relevé par Lafleur et Séguin (2008, p. 9), les
réponses données pour sortir d’une situation difficile a vivre sont de



trois ordres. Le premier ordre reléve du comportement, faire du sport
par exemple, pour évacuer le stress. Le deuxiéme ordre concerne les
émotions, ce qui se traduit notamment par le fait de s’énerver contre
quelqu’un ou quelque chose, ou encore de pleurer pour extérioriser son
ressenti. Troisiémement, la réponse peut étre d’ordre cognitif, en modi-
fiant sa maniére de percevoir les événements ou en les niant. Parfois, ces
réponses ne suffisent pas pour revenir a un état de stabilité face a des
situations difficiles de la vie. Cela peut plonger la personne dans un état
de vulnérabilité; des idéations suicidaires peuvent alors faire surface,
étant donné que les autres réponses a la situation sont pergues comme
inappropriées.

Il est a noter toutefois qu’une personne ne tente que rarement de
se suicider subitement”. Le passage a ’acte est I’aboutissement d’un
processus, et C’est ce dernier qui est nommé « crise suicidaire ». La crise
est définie de la maniére suivante par Harold Irwin Kaplan, un profes-
seur universitaire, penseur de la prévention en psychiatrie: «Un état qui
se produit quand une personne fait face a un obstacle, a un des buts
importants de sa vie qui, pour un certain temps, est insurmontable par
I'utilisation des méthodes habituelles de résolution de probléeme. Une
période de désorganisation s’ensuit, période d’inconfort durant laquelle
différentes tentatives de solution sont utilisées en vain» (Kaplan, s.d.,
cité dans Lafleur & Séguin, 2008, p. 8).

Cette définition met en évidence le fait que la personne en crise, face
aux événements difficiles de la vie, tente de s’en sortir en recherchant
des solutions. Cependant, il peut arriver que celle-ci se trouve a court
d’idées pour solutionner son état, si bien que la seule issue possible
semble étre la mort. En résumé, la mort apparait comme la derniere
possibilité maitrisable de la vie. Toutefois, il ne faut pas oublier que ce
geste vise a mettre fin a des souffrances et rarement a une existence, a
Pinstar de ce qu’indiquent les témoignages collectés.

Pour mettre en perspective la prise en charge des professionnel-le-s
face a la crise suicidaire, la suite de cet article présente les témoignages
de quatre enquété-e:s. Pour trouver une telle population, il a fallu
prendre contact avec de nombreuses institutions et associations, car ce
sujet sensible retenait les professionnel-le-s de me mettre en relation avec

Idem.



des personnes ayant traversé une crise suicidaire. Aprés plusieurs refus,
j’ai été mise en lien avec une association accueillant des personnes fragi-
lisées dans leur santé psychique. Cette derniére a accepté de parler aux
bénéficiaires pour voir si quelqu’un voulait participer a ma recherche.
Par ce biais, et par le bouche-a-oreille, j’ai pu interroger quatre per-
sonnes, en réalisant des entretiens semi-directifs® enregistrés et en
m’appuyant sur ’établissement d’une ligne de vie’.

AU CEUR DES TEMOIGNAGES

Dans cette partie, je décris les personnes interrogées et la probléma-
tique suicidaire vécue. Ensuite, je reléve certains points sortis indivi-
duellement en entretien avant de proposer une analyse selon quatre
axes transversaux, qui ont été exprimés par les enquété-e:s comme
des besoins en termes de prise en charge. Ces quatre axes, concernent
autant les prises en charge ambulatoires qu’hospitaliéres.

La prise en charge ambulatoire se traduit par une intervention profes-
sionnelle hors de I’hopital. Elle est proposée lorsque le risque de tentative
de suicide n’est pas majeur (Kahn, 2010, p. 104). Quant a ’hospitalisa-
tion, selon ce professeur en médecine, secteur psychiatrie, elle «a pour
but de protéger la vie du sujet, de mettre temporairement a distance les
situations ayant précipité ’état actuel de crise suicidaire » (Kahn, 2010,
p. 104). La professionnelle Aline Schuwey® rajoute que ce n’est pas I’idée
de mettre fin a sa vie qui détermine le type de prise en charge, mais bien
le risque immédiat de le faire. En effet, dans certains cas, il n’est pas suf-
fisant de proposer une intervention ambulatoire. La personne nécessite
une mise a I’abri et un suivi permanent, prestation qui n’existe pas a
I’heure actuelle a extérieur d’une structure résidentielle.

Ces entretiens ont pour but de centrer le discours de I’enquété-e autour de théma-
tiques, afin de pouvoir obtenir les informations en lien avec mes questionnements de
recherche.

Ligne temporelle tracée sur une feuille blanche que je remplis de maniére participative
en fonction de ce que ’enquété-e m’explique.

Suppléante a la direction des soins au Centre neuchatelois de psychiatrie, communication
par courriel, 19 et 25 janvier 2019. Cette institution a accepté de ne pas étre anonymisée.



Dans ces deux types de prise en charge, les axes transversaux de mes
entretiens portent autour des sujets suivants: I'importance de la rela-
tion entretenue avec les professionnel-le-s; la nécessité de pouvoir entre-
prendre des activités avec ’aide des ergothérapeutes; I'implication du
réseau primaire dans la prise en charge; évitement d’une prise exces-
sive de médicaments. Avant I’analyse de ces points énumérés, je vais
évoquer tout d’abord le profil et le parcours de chaque interviewé-e:
Leia, Alexa, Adéle et Andrea’.

Leia est une jeune femme de 27 ans. Dans la continuité d’un deuil
difficile, elle a tenté de se suicider en 2011 en ingérant des doses exces-
sives de médicaments. Aprés avoir survécu, Leia a elle-méme demandé
a étre hospitalisée dans une unité médicale tout d’abord, psychiatrique
ensuite. Elle a séjourné plus de cinq mois dans différentes unités de
I’hépital. Par la suite, elle a continué une thérapie avec sa psychologue
de ’hopital en ambulatoire, a mis en place des activités créatives avec
une ergothérapeute et a encore été suivie par son psychiatre durant six
mois.

Alexa est une dame de 57 ans. Elle a eu ses premiéres idéations sui-
cidaires en 2001. Par la suite, elle a mis en place autour d’elle des aides
qui lui ont permis de mener une existence autonome dans son apparte-
ment. Elle a vécu plusieurs séjours en hopital psychiatrique, deux fois
pour des idéations suicidaires et d’autres fois pour des symptomes de
troubles bipolaires. Les hospitalisations ont duré généralement trois
mois. La premiére hospitalisation pour des idéations suicidaires s’est
faite en 2001 et la derniére, en 2003. Des accompagnements ambu-
latoires ont ensuite été mis en place. Plus précisément, un infirmier
a domicile, un psychiatre, une dame qui aide pour le ménage et des
membres d’une association sont les personnes avec qui elle garde un
lien depuis les différentes crises suicidaires qu’elle a traversées.

Adele est une femme de 27 ans. Sa tentative de suicide remonte a
2005 environ. Apres cette tentative, ses parents se sont inquiété-e-s de
Pétat général de leur fille et 'ont encouragée a entamer une thérapie
psychologique. La prise en charge s’est toujours faite en ambulatoire
et, de fil en aiguille, elle a pu parler de cette tentative de suicide aux
professionnel-le-s et expliquer ses sentiments a sa famille. Elle a été non

Tous les prénoms utilisés dans ce présent article sont fictifs.



seulement accompagnée par des psychologues et des psychiatres, mais
aussi aidée par une médiatrice et une professionnelle de reiki

Andrea est un homme de 28 ans. Sa premiére tentative a eu lieu
en septembre 2006, ’amenant a une premiére hospitalisation en milieu
psychiatrique. Il y est resté sept mois. Par la suite, un suivi ambulatoire
s’est mis en place, mais cela n’a pas empéché de nombreuses autres hos-
pitalisations entre 2006 et 2015 (environ vingt en tout). Les tentatives
de suicide ont également été nombreuses, parfois a ’extérieur de I’ho-
pital et parfois en hopital. Andrea vit désormais de maniére autonome
dans son appartement et demande un séjour a I’hopital lorsqu’il se sent
dans un état de mal-étre. Il est donc capable de demander de I’aide lors-
qu’il en ressent le besoin. I’équipe qui ’accompagne en ambulatoire est
maintenant constituée d’une ergothérapeute, d’une infirmiére et d’un
psychiatre.

Lors de ces quatre entretiens, des éléments individuels ont été mis en
évidence par les personnes interrogées. Dans la situation de Leia, elle
a pu relever que le lien avec les professionnel-le's qui I’avaient aidée
s’est rompu rapidement quand elle allait mieux. Elle a d’ailleurs eu le
besoin de continuer d’étre en contact et a trouvé un moyen pour y par-
venir: «Je postais des lettres anonymement. [...]. J’écrivais des bouts de
poeémes. Sur des super jolies cartes, a la plume. J’avais besoin d’avoir
quand méme un contact. Je n’allais plus chez le psy, j’avais retrouvé
du job. J’avais besoin d’un fil conducteur avec eux [...] jen écrivais
quasiment toutes les semaines. [...]. Je ’ai fait trois mois comme ¢a. »
Rompre le lien de maniére douce représente une piste pour éviter de
perdre le contact du jour au lendemain.

Alexa reléve la pertinence de mettre en place des activités qui per-
mettent de créer du lien social, comme c’est le cas dans ’association
dont elle fait partie: «’amitié, les occupations, du plaisir, des copains,
des vrais copains, des amis. Aprés on va boire un verre avec des copines,
apres ’Anaap ™. Des fois, on se retrouve le week-end. [...] C’est magni-
fique, c’est une deuxiéme famille. » Ces moments pourraient permettre
de reconstruire un réseau social.

Pour finir, Adéle a amené aussi d’autres éléments comme I’impor-
tance de faire des activités extérieures pour soi: «Je m’étais beaucoup
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réfugiée dans le sport. Il y a une époque aussi ot je faisais beaucoup de
sport. Cela me permettait de ne pas penser a tout ¢a (en parlant de ses
problémes familiaux). J’ai eu une blessure et j’ai di arréter. Je n’avais
plus ce moyen d’évasion. » Ainsi, certaines activités peuvent également
étre une aide non négligeable. Andrea et elle ont également amené I’idée
de permettre aux personnes qui ne vont pas bien d’étre accompagnées
quotidiennement par un éducateur, une éducatrice, une infirmiére ou
un infirmier. Adéle ’explique en ces termes: «Peut-étre que j’aurais eu
besoin de quelqu’un qui m’aide dans ma vie extérieure, dans ma vie de
tous les jours. Un éducateur... Quelqu’un qui m’aurait un peu aidée. »
Pour Andrea, «il faudrait un infirmier attitré pour chaque personne.
Quelqu’un de référence, mais quelqu’un qui soit la pour la personne
tout le temps. Un infirmier personnel. » Cela leur aurait permis d’avoir
une personne professionnelle sur qui compter.

Bien qu’intéressants, ces éléments n’ont pu étre généralisés dans cette
présente recherche, car ils ont été mentionnés individuellement. Quatre
autres éléments sont néanmoins ressortis de maniére constante et trans-
versale, ce qui va étre mis en évidence dans la suite de cet article.

Chaque témoignage souligne I'importance de se sentir considéré-e et
écouté-e dans sa souffrance. Les contacts avec les professionnel-le-s
apparaissent comme cruciaux. Les enquété-e-s esperent trouver un sou-
tien pour dépasser la situation qui parait insurmontable et sortir de
cette solitude pesante. Ils et elles souhaitent obtenir des conseils et que
le lien se construise sur le principe de 1’échange, ou chacun-e inves-
tit la relation 4 sa maniére. A nouveau, en pratique, il a parfois été
compliqué de construire ce type de relation comme le releve Leia: «Ils
ne disent rien [en parlant des psychiatres], tu vois qu’ils se concertent
avec les yeux. Toi tu te demandes ce qu’il se passe, a quoi ils pensent.
Tu as Pimpression d’étre un cas et ils te disent de sortir. » Adéle abonde
dans le méme sens: «Ils ne m’ont jamais expliqué ce qu’ils faisaient
vraiment. La plupart des psys, ils te demandent de parler, ils te posent
des questions et ils prennent des notes. Tu ressors et tu cogites encore
plus.» De maniére transversale, les enquété-e's ont exprimé s’étre
senti-e's peu considéré-e-s dans leur souffrance.



Leia a aussi relevé 'importance que les entretiens se fassent en petit
comité et ainsi, éviter que la présence de trop de professionnel-les
donne P'impression de vivre un proces. Elle le reléve en ces termes:
« Au tout début, je ne prendrais pas une assemblée de cinq gars devant
une pauvre fille. C’était choquant et tu as 'impression d’étre au juge-
ment dernier. » Selon elle, ces entretiens de départ ne lui ont pas permis
de se confier dans la crise vécue.

Selon Andrea, les questions administratives devraient étre moins
présentes dans les premiers entretiens: «Je suis allé au bureau, pour
des questions administratives. Ils demandent des questions administra-
tives a quelqu’un qui est complétement a la ramasse. Il ne sait méme
pas comment il s’appelle, car il est sous les nerfs. IIs n’auraient pas pu
demander ¢a @ ma meére ? Non, ils doivent me demander a moi... Clest
pas logique, franchement. C’est pas terrible. » Il aurait eu besoin d’une
discussion pour déposer ce qu’il vivait.

Les personnes questionnées souhaitent non pas subir la relation,
mais la vivre sur un mode de partage. Cet investissement demande que
le ou la professionnel-le montre une disponibilité dans le quotidien,
ce qui favorise la construction d’une relation de proximité selon les
interviewé-e-s, et ne peut se réaliser sans une attitude d’ouverture, c’est-
a-dire une réceptivité de la part du ou de la professionnel-le quant aux
demandes de la personne prise en charge. Selon le point de vue des
enquété-e-s, ’attitude mise en scéne a un impact direct sur le genre de
relation construite. Elle est a la base des rapports sociaux et va démon-
trer si le ou la professionnel-le est réellement disponible et préte a
investir la relation.

Les attitudes professionnelles adéquates ont été régulierement abor-
dées, notamment dans le domaine psychiatrique, et de nombreux livres
existent sur ce theme, dont celui des psychologues Bioy et Maquet
(2003). Ces derniers relévent que par I’écoute, les professionnel-le-s
démontrent déja une attitude d’ouverture ou de fermeture a I’autre
(2003, pp. 50-51). Ils précisent que ces derniers et derniéres doivent
par ailleurs accepter les patient-e:s comme ils et elles sont et ne pas les
juger (2003, pp. 53-58). Ainsi, la théorie abonde dans le méme sens que
ce que souhaiteraient les enquété-e-s.

Dans une technique d’intervention régulierement enseignée dans les
cantons de Neuchatel et Vaud pour tout-e professionnel-le travaillant



auprés d’une population a risque suicidaire, une étape nécessaire de
I’intervention professionnelle vise a créer un lien de confiance avec la
personne prise en charge'*. Ces différentes étapes se retrouvent dans le
livre de Lafleur et Séguin (2008, pp. 31-38). Cette étape-ci demande des
compétences professionnelles individuelles et peut étre mise en lien avec
I’importance de la relation décrite par les interviewé-e-s. Cela consiste
a construire une relation avec le ou la bénéficiaire dans une attitude
bienveillante, permettant un climat de confiance. Cette attitude est en
effet relevée par les enquété-e-s, par Leia par exemple, mentionnant que
I’important c’est «d’étre sympathique, d’avoir plus de tact. Je pense
que la personne se confierait plus facilement. [...] Il faudrait avoir une
facon plus humaniste de poser les questions. » Ainsi, le role d’un-e pro-
fessionnel-le consiste notamment a favoriser un environnement propice
aux échanges.

Les activités artistiques sont réguliérement proposées lors d’un séjour
en hopital psychiatrique et souvent perpétuées lors des suivis ambula-
toires. Les quatre personnes interrogées ont mis en évidence I"impor-
tance qu’a eu l’art dans leur rémission, notamment pour la raison sui-
vante mise en avant par Leia: « Ca te permet de faire quelque chose.
Tu ne bosses pas vraiment, mais tu as une activité dans la semaine.
Ca te permet d’avoir une échéance. Ca te réorganise dans ton esprit, ca
te demande une organisation. [...]. C’est un but caché. Ce n’est pas tant
le bricolage qui t’aide, mais le but. Dans un mois, tu dois avoir fini ton
truc ». Ces activités forment une aide non négligeable pour reprendre
un rythme, une activité. Leia met en évidence que d’avoir un projet,
des objectifs, permet de réorganiser ses journées en fonction de celui-ci.

Elle releve également que ces activités permettent de faire des transi-
tions plus en douceur entre I’hopital et le retour dans Ienvironnement
extérieur. A I’hépital, les journées sont chargées entre les rendez-vous
et les activités. Alexa reléve que les activités peuvent également faciliter
les relations et permettent de s’inscrire dans un groupe d’appartenance:
«Ca, ¢a fait du bien, d’aller un peu se promener dans le jardin. Les sorties

Voir la note 4.



cafétéria. Lergothérapie. On fait de la poterie; ¢a, la, cette montre
(en me montrant une montre pyrogravée), le pot, ’éléphant, la tortue.
De la peinture sur soie. Il y a aussi le coin fumeur, on jouait aux cartes,
¢a, C’était chouette aussi.» Les activités créatives favorisent donc ce
sentiment d’appartenance.

Comme évoqué par les psychiatres Perrot et Weyeneth, ces activi-
tés donnent opportunité de retrouver une dimension sociale (2004,
p. 264). Elles peuvent former un outil considérable pour Pinterven-
tion professionnelle et valoriser les ressources des personnes en crise
suicidaire; elles servent aussi a briser Iisolement dans lequel elles se
retrouvent. D’ailleurs, briser cet isolement fait également partie d’une
démarche essentielle que les professionnel-le-s cherchent a favoriser lors
de leur intervention, car selon les enquété-e-s, une personne suicidaire
se sent souvent isolée. Lafleur et Séguin estiment a ce propos qu’in-
citer le ou la patient-e a briser I’isolement constitue une étape incon-
tournable de Pintervention professionnelle (2008, pp. 31-38). En effet,
le sentiment de solitude peut prendre le dessus et la personne peut se
croire seule pour affronter sa souffrance. Le ou la professionnel-le peut,
en plus de sa présence, mobiliser le réseau social primaire (famille,
proches) pour désamorcer la crise, ce qui représente aussi un besoin
exprimé par les interviewé-e-s.

Les enquété-es ont relevé a plusieurs reprises que le fait de ne pas pou-
voir avoir contact avec le réseau primaire, notamment a cause de la pri-
vation du droit de visite ainsi que I’interdiction de garder son portable
lors des trois premieéres semaines d’hospitalisation, était trés pesant.
Cela a été la régle dans certaines unités hospitalieres pendant ’hospi-
talisation de nos enquété-es alors que ces derniers et derniéres souhai-
taient briser la solitude dans laquelle elles et ils se trouvaient. C’est du
moins ce que laisse entendre Alexa: «Le fait de ne pas pouvoir avoir
de visites. Ca nous manque. Ca, ils ne comprennent pas qu’on peut en
avoir besoin. Pas de visite pendant trois semaines, c’est dur quoi! [...]
C’est la perte de contact avec Iextérieur quand on n’a plus de visite
et plus de natel.» II reste cependant a mentionner qu’a la suite d’un
échange avec Aline Schuwey, professionnelle de la psychiatrie, il nous



a été mentionné que cette pratique était anti-thérapeutique. Elle reléve
qu’il peut arriver de retirer provisoirement le téléphone (par exemple,
dans la situation d’une personne en phase maniaque qui appelle sa
famille des dizaines de fois la nuit), mais que cela n’est pas une regle.
Ainsi, nous ne pouvons pas généraliser les pratiques hospitaliéres, en se
basant sur les propos des personnes interrogées.

D’intégration du réseau familial dans la prise en charge ambulatoire a
uniquement été évoquée par Adele, ce qu’elle dit avoir beaucoup appré-
cié d’ailleurs. Un entourage soutenant peut apparaitre — du moins a
posteriori — comme un facteur protecteur dans la mesure ou il brise
I’isolement. Misson et Bellivier (2010, p. 113) notent a ce propos I’im-
portance d’impliquer le réseau primaire, ou au moins une personne de
confiance désignée par le ou la suicidant-e, pour élaborer un contrat
thérapeutique (démarches, objectifs a tenir) et clarifier le role de I’en-
tourage dans une telle démarche.

Les proches constituent le contexte social dans lequel la personne
a risque suicidaire s’inscrit. Chopital peut représenter un espace sécu-
risant, comme le reléve Leia dans son témoignage. Néanmoins, il y a
un moment ou la personne doit sortir de ce lieu et revenir dans son
contexte de vie. Je formule par conséquent I’hypotheése que si des piliers
solides sont construits avant la sortie de I’hopital, la personne pourra
retourner de maniére plus sereine dans son contexte. Si en revanche
rien n’est mis en place, j’en déduis que le risque d’une récidive est plus
grand, vu que la personne retourne dans le méme contexte compliqué
qu’elle ne supportait plus avant son hospitalisation.

Il reste donc essentiel que les professionnel-le's soient attentif-ives a
agir autant sur le contexte que sur I'individu. Aline Schuwey rappelle
que «durant la prise en charge hospitaliere, il est primordial d’élaborer
avec la personne concernée les aspects qui ont mené a une décision
de passage a Pacte ». C’est ainsi qu’il est possible d’aider la personne
prise en charge a regagner un contexte sécurisant par la suite. Cette
démarche de prise en compte du contexte existe donc pour les pro-
fessionnel-les formé-e-s. De plus, en prenant en compte les propos
d’Adele et d’Andrea, parallélement a la prise en compte du réseau et du
contexte préexistant a la prise en charge en psychiatrie, la création d’un
réseau secondaire professionnel pourrait étre une piste pertinente. Cela
se traduirait par exemple par la mise en place d’un soutien régulier d’un



travailleur ou d’une travailleuse sociale ambulatoire. La postvention
n’en serait que renforcée.

Le dernier point commun transversal a tous les entretiens concerne la
médication. Aucune des personnes interrogées ne nie la nécessité dans
certains cas particuliers de prendre des médicaments, mais cela ne
devrait pas étre systématique. Selon les interviewé-e-s, afin de calmer
les patient-es lors des crises suicidaires, les médecins leur prescrivent
d’emblée des calmants; chacun-e des enquété-e-s s’en est vu proposer
et ont eu le sentiment de devoir les prendre sans pouvoir donner leur
avis. Selon Alexa, le fait de donner autant de médicaments calmants est
propre aux personnes suicidaires. Lorsqu’elle y est allée pour sa pro-
blématique de bipolarité, le traitement médicamenteux a été beaucoup
moins lourd.

Adele et Leia relevent quant a elles que les médicaments peuvent
couper des émotions et ne guérir le probleme qu’en surface. Adéle
Pexprime ainsi: «J’étais d’abord allée chez un médecin qui voulait me
donner des antidépresseurs. Je ne voulais pas me couper des émotions.
Ce n’est pas pour rien si ¢ca sort comme ¢a.» Leia le dit en ces termes:
«J’étais complétement pétée. Quand tu fais un truc comme ca, ils te
foutent la dose de médoc. Ca aussi c’est discutable. En méme temps, ils
t’endorment les sentiments. Dés que c¢a va mal, ils te foutent plein de
médocs. » Selon ces deux personnes, le corps et I’esprit devraient aussi
lutter. Néanmoins, avec ’administration des médicaments, cette lutte
ne leur a plus semblé indispensable étant donné que leurs sentiments
étaient « endormis », pour reprendre les termes de Leia. Les enquété-e-s
ont donc eu le sentiment que la médication faisait partie intégrante de
la prise en charge. Toutefois, Aline Schuwey explique que:

« La médication représente toujours un choix. A savoir que la
personne concernée ayant des velléités a se faire disparaitre, est
en grande souffrance. La seule idée est de diminuer, voire éli-
miner cette souffrance. I’angoisse est au premier plan et c’est
une médication spécifique pour diminuer I'angoisse qui sera



proposée dans un premier temps. Par la suite, un examen glo-
bal doit étre effectué puisque le risque suicidaire représente une
symptomatologie liée a d’autres éléments. Un traitement médi-
camenteux ne devrait pas étre la seule alternative, mais utilisé en
synergie avec d’autres approches, telles que des entretiens psy-
chothérapeutiques individuels ou, et, de groupe, des thérapies
psychocorporelles voire d’autres. »

Ainsi, je ne peux que relever un écart entre le fonctionnement actuel
du Centre neuchatelois de psychiatrie, mentionné par Aline Schuwey, et
le ressenti des personnes interrogées. Reste a se demander si cela peut étre
mis en lien avec la capacité de discernement de la personne lorsqu’elle se
trouve dans un état de crise? En d’autres termes, je peux imaginer que
lors d’une crise, Pimportant est de réduire la souffrance, mais qu’il n’est
pas possible dans cet état de réfléchir aux conséquences de la prise de
médicaments. Avec le recul, Andrea et Leia mettent en évidence que ce
genre de médication risque d’engendrer une dépendance. Leia exprime
en ces termes: « Tous les médocs que je bouffais... Cétait presque rou-
tinier. Tous les aprés-midis, j’allais chercher ma réserve comme une tox.
Alors que je n’en avais pas vraiment besoin. » Leia dit avoir pu se désac-
coutumer de la dépendance, mais le sevrage s’est fait sur une longue
période, par un processus de diminution des doses. Quant a Andrea,
il souligne le point suivant: « Ca a été la plus grande erreur de ma vie:
prendre des médicaments. Parce qu’aujourd’hui, je ne peux pas m’en
libérer. Jespere m’en libérer un jour. Du coup, C’est... J’étais en réelle
détresse a I’époque.» Il a donc pu exprimer que sa dépendance était
encore bien réelle et fait un lien entre son état de détresse de I’époque
et I’acceptation de cette prise de médicaments. Toujours selon Aline
Schuwey, "approche pharmacologique permet de traiter les symptdmes,
mais un travail tout aussi important vise a traiter les causes. D’autres
thérapies peuvent donc étre une piste d’intervention pour cela.

Comme déja mentionné, une des enquété-e:s a eu l’occasion de
recourir aux médecines alternatives, plus précisément au reiki, ce qui
I’a beaucoup aidée. Selon Aline Schuwey, la médecine alternative «est
reconnue comme étant moins agressive et parfois plus efficace que la
médecine conventionnelle ». Elle précise quelle est plus fréquemment
proposée et utilisée lors d’une prise en charge ambulatoire, notamment



au vu des hospitalisations de courtes durées. A savoir, les profession-
nel-le-s du Centre neuchitelois de psychiatrie sont sensibles a ce que les
médecines proposées soient remboursées par la caisse maladie obliga-
toire, afin d’éviter des conséquences négatives sur la situation sociale
de la personne prise en charge. Les médecines alternatives représentent
une intervention efficace. Il serait ainsi intéressant de développer les
prestations de la caisse obligatoire des soins, dans I’idée de pouvoir
proposer une offre diversifiée a la personne prise en charge.

PRISE EN CHARGE PROFESSIONNELLE
TENANT COMPTE DES BESOINS MIS EN EVIDENCE

Avec un regard rétrospectif, je peux maintenant relever que les per-
sonnes interrogées auraient eu d’autres idées pour leur prise en charge
a ’hopital. Ces idées sont d’ailleurs pour la plupart signalées dans les
techniques théoriques pour intervenir auprés de personnes a risque
suicidaire, mais n’ont pas été pratiquées comme telles auprés de notre
population interrogée. Quant a I"ambulatoire, pour beaucoup, il a été
trés bénéfique et peu de critiques négatives ont été formulées quant a
cette prise en charge extérieure.

Concernant les témoignages sur la prise en charge des bénéficiaires en
crise suicidaire, je peux dire que la relation entre aidant-e et bénéficiaire
demeure un point central pour qu’une action professionnelle puisse étre
efficace. Cela est mentionné tant du point de vue théorique que de celui
des personnes concernées au travers des différents témoignages récol-
tés. Pourtant, un grand travail de mise en pratique de ces techniques
reste a accomplir. Comme indiqué précédemment, a I’hdpital, les per-
sonnes ayant été prises en charge par les professionnel-le-s témoignent
d’attitudes inadaptées. Sans pouvoir confronter ici les points de vue, et
sachant que mes propos ne portent pas sur le discours de ces mémes
professionnel-le-s, je souhaite simplement souligner le fait que chaque
professionnel-le doit rester attentif-ive aux besoins que peuvent expri-
mer les bénéficiaires, et peut-étre explorer encore plus en détail, a la
fois sur le court et le long terme, la fagon dont ces derniers et derniéres
apprécient ces prises en charge.

La question de I'implication du réseau primaire de la personne dans
sa prise en charge apparait aussi comme importante. En effet, mettre a



profit les proches pour soutenir la personne s’avére étre un point relevé
en théorie, notamment par Misson et Bellivier (2010), mais a nouveau
peu pratiqué aupreés des enquété-e-s de cette recherche. La théorie
regroupe donc beaucoup de points essentiels pour mener a bien une
action professionnelle, reste a agir sur le contexte réel pour que les
méthodes soient appliquées.

Concernant les activités créatives, une évaluation trés positive en a
été faite. Il est donc positif de maintenir ce qui existe déja, voire de le
développer par ’engagement d’autres professionnel-le:s des arts. Cette
idée peut étre liée a celle de réduire la médication. Une des pistes pour-
rait étre de soutenir encore plus fortement les pratiques artistiques, qui
représenteraient une alternative a la médication dans certains cas.

Comme déja mentionné, les professionnel-le's du social peuvent étre
amené-e's A intervenir aupres des personnes a risque suicidaire. Deux
des personnes interrogées ont d’ailleurs proposé, comme piste d’amé-
lioration de la prise en charge, que du personnel les accompagne au
quotidien. Les travailleuses sociales et les travailleurs sociaux ambu-
latoires pourraient assumer un tel travail. Toutefois, il conviendrait de
former chacun-e de ces professionnel-le-s, afin d’acquérir des méthodes
d’analyse et d’intervention efficaces. Cet article espére y contribuer, en
informant les lectrices et lecteurs des besoins exprimés par certaines
personnes ayant traversé une crise suicidaire.

En résumé, une prise en charge adéquate de la personne ayant com-
mis une tentative de suicide, tenant compte des éléments susmention-
nés, permet de prévenir le déceés par suicide et constitue un facteur de
prévention non négligeable. La nécessité de se former et d’améliorer les
formations par le biais de la recherche, pour pouvoir prendre en charge
au mieux les personnes a risque suicidaire, demeure un point crucial
dans les professions sociales et médicales, car des vies sont en jeu.



LE SUICIDE DE L’'ENFANT.
ENTRE CONCEPTION

DE LA MORT

ET PASSAGE A L'ACTE

MELANIE PINON

et article traite d’'un théme largement passé sous silence dans

notre société: le suicide et plus particuliérement le suicide de

I’enfant, 4gé-e entre 5 et 11 ans. Cette réalité est trés peu abor-
dée tant dans le quotidien que dans la littérature. Pourtant, selon la
pédopsychiatre Marie-Aude Gimenez (2011), 3,8 % des déces chez les
5 a 12 ans en France sont dus a un suicide, ce qui en fait une question
se situant au croisement des connaissances du domaine social, de la
pédopsychiatrie et de la sociologie. Cette problématique revét ainsi un
intérét en termes d’inter- et de pluridisciplinarité.

Plusieurs interrogations sont a I’origine de cette recherche: comment
peut-on expliquer l'acte suicidaire chez I’enfant alors qu’il ou elle n’a
pas encore intégré le concept de finitude ? Comment se crée la pensée
suicidaire chez Penfant? De quelle maniére se suicide-t-on quand on
est enfant? Quels axes de prévention faut-il préconiser pour le suicide
de Penfant? Afin de répondre a ces questions, j’ai mené des entretiens
avec trois experts pédopsychiatres et une psychologue pour saisir leurs
conceptions de la mort chez ’enfant et en interpréter les conséquences
en termes d’intervention professionnelle. Mon hypothése repose sur le
principe selon lequel une connaissance précise des processus intrapsy-
chiques de la conception de I’idée de mort et du suicide chez I’enfant



permet une meilleure appréhension de ce probléeme de santé publique
ainsi qu’une prévention plus efficace.

APPREHENDER LE SUICIDE DE L'ENFANT

Afin de comprendre au mieux le suicide de Penfant et le cadre de cette
recherche, je vais, dans un premier temps, décrire le contexte pédopsy-
chiatrique suisse romand puis, a travers un bref état de la littérature,
définir et approfondir certains concepts nécessaires a la compréhension
du processus suicidaire chez ’enfant.

La pédopsychiatrie en Suisse romande est principalement répartie sur
trois réseaux: celui du Centre hospitalier vaudois (CHUV) avec le Ser-
vice universitaire de psychiatrie de ’enfant et de ’adolescent (SUPEA),
celui des Hopitaux universitaires de Genéve (HUG) par le Service de
psychiatrie de Penfant et de ’adolescent (SPEA) et les pédopsychiatres
privé-e:s. Le SUPEA du CHUV regroupe des consultations ambula-
toires, des lieux d’hospitalisation, la pédopsychiatrie de liaison, des
centres de jour ou du soir et une unité spécialisée. Leur offre est pro-
posée a des patient-es agé-e's de 0 a 18 ans, ainsi qu’a leur famille.
Ce service assure le suivi et le diagnostic d’enfants, adolescents et
familles dans tout le canton de Vaud.

Le SPEA, a Genéve, a été fondé en 1973 et développé, historique-
ment, par le psychiatre Julidn de Ajuriaguerra qui a mis en place un
centre de psychiatrie de Penfant en lien avec la neurologie, la psycholo-
gie génétique et développementale, la neuropsychologie et la pratique de
la psychanalyse. En 1978, plusieurs annexes a ce centre ont été créées.
Tout d’abord, la guidance infantile, puis une unité de pédopsychiatrie
hospitaliére ainsi qu’un jardin d’enfants thérapeutique. En 1996, le
médecin-psychiatre Francois Ladame a considérablement développé le
réseau de pédopsychiatrie en créant I'unité de crise, aujourd’hui nom-
mée Malatavie, qui accueille des adolescent-e-s suicidant-e-s, ainsi que
le centre de prévention du suicide (CEPS) en partenariat avec la fon-
dation Children Action. En 1999, toutes ces structures ont été regrou-
pées au sein du Service de psychiatrie de I’enfant et ’adolescent (SPEA).



Dés 2002, a suivi la création de plusieurs unités et centres: le Saléve, le
Centre de traitement ambulatoire intensif (CTAI), la Consultation mul-
tidisciplinaire du psychodéveloppement et enfin les lits d’hospitalisa-
tion, un hopital de jour et 'Unité ambulatoire périhospitaliere (UAPH).

En 2019, la Suisse romande posséde donc un large réseau pédopsy-
chiatrique qui permet I’accés a des soins de qualité pour les enfants,
adolescent-e's et familles nécessitant une prise en charge. C’est dans le
cadre de ce réseau et plus spécifiquement celui s’occupant des enfants
agés de 5 a 11 ans ayant commis un passage a P’acte suicidaire que
s’est déroulée mon étude. Lage de 5 ans a été déterminé a partir de
la littérature qui reléve 1’age du premier suicide ayant été dénommé
comme tel (Berthod & al., 2013). La limite supérieure de 11 ans a été
déterminée en raison du fait qu’au-dela de cet age, les enfants suici-
dant-e-s adoptent un comportement approchant celui des adolescent-e-s
(Berthod & al., 2013).

Selon I’Organisation mondiale de la Santé (OMS, 2016), le suicide cor-
respond a «Pacte de mettre fin a ses jours»'. Le document Conduites
suicidaires® (2016) précise pour sa part que le ou la suicidaire «est le
sujet qui risque d’attenter a sa propre vie » alors que le ou la suicidé-e
est «une personne décédée par suicide » ; le ou la suicidant-e «est celui
qui commet une tentative de suicide, ou qui s’est manifesté par un com-
portement auto-agressif a finalité plus ou moins suicidaire ». Sur un
plan définitionnel, il importe d’ajouter que la tentative de suicide est
«un comportement que ’individu a entrepris avec une certaine inten-
tion de mourir» (American Psychiatric Association, 2015, p. 941) et
que les idéations suicidaires dénotent le fait d’avoir des pensées visant
a se donner la mort. Enfin, la crise suicidaire est une «souffrance psy-
chique dont le risque majeur est le suicide a plus ou moins 48h. C’est un
processus multifactoriel réversible » (Terra, 2013). Le Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders ou DSM-5, dans sa derniére

Référence issue du site de POMS: https://www.who.int/topics/suicide/fr/ (consulté le
16 janvier 2019).

Référence issue du site de Conduites suicidaires : https://www.conduites-suicidaires.
com/le-suicide/definitions/ (consulté le 16 janvier 2019).
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version en francais, a encore inclus «le trouble conduite suicidaire »
(American Psychiatric Association, 2015, p. 940), ce dernier étant
défini par cinq criteres et deux spécificités”.

Ces définitions permettent de poser un cadre clair a la question du
suicide. Toutefois, pour traiter les spécificités du suicide de I’enfant, il
convient d’expliciter auparavant la conception de la mort par I’enfant
et sa compréhension de celle-ci. Plusieurs auteur-es se sont intéressé-e-s
a cette thématique, a Pinstar de la psychanalyste Ginette Raimbault
dans son ouvrage paru en 2011 Lenfant et la mort ou encore de la
pédiatre et psychanalyste Francoise Dolto (1976) dans Lorsque I’en-
fant parait. Dans ce dernier ouvrage, sans prétendre donner des legons
aux parents, Francoise Dolto s’exprime sur les thématiques qui peuvent
toucher les enfants, dont celle de la mort. Elle met en avant qu’il faut
répondre de maniére concréte aux questions des enfants et adapter le
discours en fonction de leur age.

Le neuropsychiatre et ethnologue Boris Cyrulnik évoque quant a
lui la conception de la mort par P’enfant. Il soutient que «I’idée de la
mort est un processus qui se construit graduellement dans I’ame d’un
enfant» (2011, p. 30). Il poursuit: « Le développement neuropsycholo-
gique du petit le fait vivre dans un monde contextuel immédiat. Il ne
peut pas encore se représenter un ailleurs lointain dans le temps et dans
Pespace.» Par conséquent, I'idée de mort irréversible ne peut encore
étre acquise avant ’age de 6-8 ans. C’est durant cette période que «le
mot “mort” devient “adulte” » (2011, p. 30), selon le « contexte fami-
lial et culturel» (2011, p. 30). Et Boris Cyrulnik de conclure sur ce
point: «La signification que ’enfant attribue a la mort résulte d’une
transaction entre la maniére dont il s’est développé et le théatre de la
mort mis en scéne par sa culture» (2011, p. 31). On remarque ici que
malgré une composante d’age, ’enfant peut étre amené plus ou moins
tard a intégrer le concept de mort.

Les cinq critéres sont définis comme suit: A) Au cours des vingt-quatre derniers mois,
le sujet a fait une tentative de suicide. B) Lacte ne satisfait pas aux critéres des lésions
auto-infligées non suicidaires. C) Le diagnostic ne s’applique pas aux idéations suici-
daires ni aux actes préparatoires. D) L'acte n’a pas été initié au cours d’un état confu-
sionnel ou d’un délirium. E) Lacte n’a pas été entrepris uniquement dans un but poli-
tique ou religieux. Les deux spécificités sont: 1) Actuel: moins de douze mois depuis
la derniére tentative. 2) En rémission précoce: douze a vingt-quatre mois depuis la
derniére tentative.



Selon Héléne Romano, le concept de la mort avec sa composante
d’irréversibilité «s’élaborerait progressivement avec le niveau de déve-
loppement» (2007, p. 95). Mais cette psychothérapeute ne s’accorde
pas sur le fait de déterminer des catégories strictes d’age pour cette
élaboration. Il y aurait, d’apres elle, «deux périodes charniéres dans
la compréhension de la mort et les capacités de I’enfant a réagir a une
perte: avant 6 ans et au-dela de 6 ans» (2007, p. 95). Suivant cette
perspective, il convient non seulement de prendre en considération
une composante développementale dans le processus de conception de
I’idée de mort, mais également des composantes sociales et culturelles.

La question du suicide de I’enfant en tant que telle reste toutefois peu
traitée, et cela a différents niveaux: études de la suicidologie, causes, et
prévention. Dans son Etude sur le suicide des enfants parue en 1854, le
médecin Maxime Durand-Fardel constatait déja que «I’idée de suicide
est si peu compatible avec celle de ’enfance, qu’on se résigne difficile-
ment a voir, dans leur rapprochement, autre chose qu’une monstrueuse
exception » (1854, p. 68). Il semble pourtant admis désormais que ce
phénomeéne constitue les 3,8 % des déces chez les 5-12 ans en France,
méme si cette réalité reste fort peu étudiée et méconnue (Gimenez,
2011). 1l est encore avancé que les idéations suicidaires et les passages
a Pacte chez ’enfant surviennent de plus en plus tot (Romano, 2015).
En Suisse, il n’existe pas, a ce jour, de recensement officiel concernant le
nombre de suicides chez ’enfant ni d’études spécifiques.

Le Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 5 (DSM-5)
n’évoque que peu le suicide de I’enfant. Il précise simplement qu’«une
conduite suicidaire peut survenir a tout moment au cours de la vie,
mais elle est rarement constatée chez les enfants de moins de 5 ans.
Chez les enfants prépubéres, le comportement consistera souvent en un
comportement qu’un parent a interdit a cause du risque d’accident »
(American Psychiatric Association, 2015, pp. 941-942). Enfin, cer-
tain-e-s auteur-e-s soutiennent que le passage a Pacte suicidaire peut
exister chez I’enfant avant méme que la compréhension de la mort ne
soit intégrée (Petot, 2004a, 2004b, 2005 ; Delamare, 2007). Il est par
ailleurs considéré que le suicide de Penfant représente un probléme
important de par sa méconnaissance: «Le probleme du suicide chez
les enfants semble méconnu et sous-estimé dans la population, mais
aussi chez le personnel scolaire et les intervenants psychosociaux. »



(Gallagher & Daigle, 2008, p. 98). Dimportance d’une amélioration
des connaissances de cette problématique, mais également des interven-
tions apparait des lors primordiale.

COMPRENDRE LA MORT CHEZ L'ENFANT AVANT D’AGIR

Afin de se faire une idée de ce degré de connaissance, j’ai souhaité aller
a la rencontre des professionnel-le-s susceptibles d’intervenir en pre-
miére ligne sur cette thématique. J’ai construit un canevas d’entretien
sur la base de la littérature existante et présentée ci-dessus. Ce canevas
a été utilisé dans le cadre d’entretiens semi-directifs auprées d’expert-e-s
pédopsychiatres. Ces derniers et derniéres ont été recruté-e-s par email.
Douze sollicitations ont été effectuées, et quatre expert-e-s ont répondu
favorablement. Les expert-e-s interrogé-e-s étaient trois pédopsychiatres
romands (Gabriel, Julien et Nicolas) et une psychologue spécialisée
(Marie) dans le suicide des mineur-e-s. Ils et elles sont éminemment recon-
nu-e's pour leur expertise dans le domaine de la psychiatrie de enfant.

Les entretiens se sont déroulés entre aott et octobre 2016 en Suisse
romande sur les lieux d’exercice professionnel des expert-e-s. Chaque
entretien a eu une durée approximative de trente minutes. Trois entre-
tiens ont porté sur lintégralité du canevas composé de cinq parties:
idée de mort et conception de la mort chez ’enfant; idéation suicidaire
et suicide a ’enfance; passage a I’acte chez ’enfant; suicidalité et sui-
cidologie chez I’enfant; prévention, communication et recommanda-
tions. Un entretien n’a, lui, porté que sur la partie prévention, commu-
nication et recommandations, la psychologue de ce quatriéme entretien
étant experte de la question de la prévention du suicide. Ci-dessous sont
décrits, analysés et mis en lien les propos des quatre professionnel-le-s
rencontré-e-s sur les thématiques précédemment citées.

Traitant de la conception de la mort chez Penfant, les avis des trois
experts pédopsychiatres se sont recoupés autour du fait que Penfant
«n’a pas une représentation claire de la mort» (Gabriel). Toutefois, cer-
tains éléments plus spécifiques ont été nommés. En effet, ’idée de mort
«est variable pour chaque enfant en fonction de son développement



[...] et articulé aussi avec tout le corpus social, c’est la maniére dont
la société vit et représente la mort» (Julien). Dés lors, en fonction du
contexte, ’approche de la mort et sa conception par ’enfant peut étre
tres différente, mais aussi en fonction du stade de son développement,
C’est-a-dire de son age: «Autour de 8 ans — releve Gabriel — il y a
quelque chose qui est quand méme un peu plus proche des définitions
habituelles. » Le contexte est également déterminé «a partir de ce qu’il
[’enfant] a vécu.» (Gabriel). Uenfant, en fonction de ses expériences,
de son environnement et entourage fera évoluer sa conception de la
mort. Effectivement, il ne faut pas oublier le fait que la mort est «une
construction sociale » (Gabriel). Toutefois, il faut garder a Iesprit
qu’elle reste «irreprésentable » pour «tout sujet» (Nicolas).

Nicolas émet I’hypothése que les enfants puissent « étre plus ouverts
a imaginer la mort a cause de la crainte qu’ils peuvent avoir de la mort,
de la crainte suite a la mort de quelqu’un». Il affirme aussi que les
enfants ont probablement une idée de la mort qui leur est propre, mais
que cela pose un probléme aux adultes en raison de leurs propres repré-
sentations et du fait que parfois eux et elles-mémes cachent la vérité
aux enfants sur cette thématique. Il est encore possible que cette idée
soit issue de projections adultes sur I’enfant a partir de 'image qu’ils et
elles ont de I’enfance (Nicolas). Julien note pour sa part ’évolution de
la conception de la mort chez les enfants avec la société actuelle et la
surreprésentation de la mort a travers «la télévision, par la violence ou
les feuilletons ». Ces différents éléments viennent complexifier la repré-
sentation et la conception de la mort par ’enfant comme, par exemple,
dans les jeux vidéo ou I’«on peut avoir plusieurs vies » selon Gabriel.

Les avis des trois experts sont plus divergents sur la question de I’idéa-
tion suicidaire, a ’exception du principe selon lequel le suicide de P’en-
fant ne saurait étre réglé a travers la composante de Pintentionnalité.
Puisqu’il manque d’éléments pour concevoir la mort, ’enfant n’aurait
pas encore les facultés permettant I'intentionnalité de ses actes. Nicolas
estime ainsi que les termes idéation et pensée suicidaire ne sont pas adap-
tés pour parler du suicide de Penfant. Pour lui, il s’agirait «d’un pas-
sage a I’acte, donc finalement un franchissement». Il faudrait modifier



’approche de Pimpulsivité, poursuit-il, en considérant la possibilité selon
laquelle «des caractéristiques biologiques d’un seuil d’impulsivité plus
bas» pourraient peut-étre étre une explication du suicide de I’enfant.
Dans tous les cas, le suicide de I’enfant représente «une antinomie entre
Pacte et la pensée ».

Gabriel note pour sa part qu’une représentation claire de la mort
n’est pas nécessaire pour se suicider: « On peut mourir sans avoir une
représentation de la mort. » Concernant I'impulsivité dans le suicide, il
en déduit que les enfants «sont pris par quelque chose qui les déborde
et font des suicides impulsifs ou quasi impulsifs ». Julien soutient, en
revanche, un autre discours. Il consideére I'impossibilité du suicide chez
I’enfant en raison du manque de représentation de la mort: « Vu que la
il n’y a pas une représentation de la mort c’est compliqué qu’il y ait un
suicide. » Toutefois, selon lui, Penfant pourrait présenter des idéations
suicidaires méme s’il n’y a pas de suicide envisageable.

Gabriel estime que le passage a I’acte peut étre mis en place comme
réponse «a une situation d’impasse », «le suicide comme une solution ».
Lobjectif étant de « résoudre une tension, des angoisses ». Nicolas envi-
sage cela comme «un court-circuit par rapport a la pensée et par rap-
port a ’acte ». Il y a, selon ce dernier, «finalement dans I’acte, le pas-
sage a I’acte suicidaire, ’idée d’étre enfin ». Il distingue également le fait
qu’il y a «deux types de passage a P’acte, deux types d’agir suicidaire » :
Pacting out et le passage a P’acte en tant que tel. Lacting out est une
réponse a des angoisses trop fortes: « C’est une histoire sans parole qui
convoque 'autre, qui convoque ses spectateurs. »

Le passage a P’acte est quant a lui un « franchissement, c’est presque
se donner naissance ». Il y aurait donc, argumente Nicolas, «un coté
acting out qui a un sens, qui est une demande, peut-étre a 'insu méme
du sujet et, un autre, qui est un truc beaucoup plus fondamental, exis-
tentiel d’un franchissement pour se donner une nouvelle naissance, tra-
gique parce que c’est vers la mort qu’elle aura lieu. » Gabriel constate
également cette différence en distinguant les angoisses qui peuvent
mener a Pacting out et le passage a ’acte qui peut étre mis en place
pour avoir un «sentiment d’exister ».



Concernant la prévention et la communication, plusieurs éléments sont
avancés par les expert-e's. Gabriel met en avant 'importance «d’une
bonne information des professionnel-le-s qui s’occupent des enfants ».
Il releve I'importance de la prévention «au moment de la petite
enfance ». Il faut cibler les professionnel-le:s en contact avec les enfants
et mettre en place des éléments de prévention et de communication,
mais surtout de détection de la souffrance des enfants. Il note a ce pro-
pos — tout comme Julien — qu’il y a souvent «une difficulté a recon-
naitre la souffrance des enfants ». De plus, afin d’avoir un effet efficace
de la prévention, il convient de se situer dans ’environnement de I’en-
fant et de promouvoir les éléments positifs de ce méme environnement.
Lintérét du travail en réseau est essentiel aux yeux des expert-e-s.
Un développement des connaissances et une communication interdis-
ciplinaire est indispensable pour la bonne prise en charge et la détec-
tion. Pour Nicolas, il est de «la responsabilité des professionnel-les
d’arriver a étre a Pécoute des enfants tels qu’ils sont» et non de la
projection d’une enfance idéalisée que ’on peut avoir comme adultes.
Il faut, selon lui, « bien distinguer la projection d’une enfance idéalisée,
de Penfant pulsionnel qui peut étre habité par la mort ». Marie, psycho-
logue, insiste, elle aussi, sur 'importance du réseau et de la collabora-
tion interdisciplinaire: « On voit dans la prévention, 'importance de
travailler trés en lien les uns avec les autres, avec les enseignants, avec
les différents professionnel-le-s [...]. » Toutefois, il est nécessaire d’avoir
«un langage commun pour pouvoir communiquer » entre profession-
nel-le-s; la collaboration représenterait « un contenant des contenus ».
Marie met par ailleurs en avant "importance, dans cette tranche
d’age, de parler de la vie avant tout, «c’est-a-dire des conditions pour
le bien-vivre, pour avoir le droit, c’est I’idée de promouvoir des bonnes
conditions de vie et que quand on est face a des difficultés on peut en
parler » et de donner «I’indication de vers qui ’enfant peut se tourner
en cas de besoin ». Pour ce faire, il convient d’étre attentif et attentive
dans la prévention du suicide de ’enfant au vocabulaire. Effectivement,
les termes n’ont pas toujours la méme teneur que chez les adultes.
Lorsqu’ils et elles jouent a des jeux vidéo, les enfants peuvent dire «je
me suicide », «tu te suicides ». Comme le note Marie, les enfants ont



«une espéce de vocabulaire dont on ne connait pas la teneur » si bien
que, a suivre encore Nicolas, nous avons peut-étre «une vision de I’en-
fance qui ne fonctionne pas. [...] Uenfant s’interroge méme de maniére
plus ouverte que I’adulte ».

Sur la prévention auprés des enfants eux-mémes, les avis des
expert-e-s divergent quelque peu. Pour certain-e's, la prévention pri-
maire pourrait entrainer un effet Werther’, comme le pense Julien:
«On sait que ¢a entraine des épidémies et donc il faut étre trés pru-
dent. » Marie, elle, note, dans la prévention universelle, qu’il faut «étre
attentif a la maniére dont on formule les mesures de prévention parce
que c’est la qu’il y a des risques de contagion qui s’appellent Ieffet
Werther ». Nicolas, en rapport a cet effet, est plus sceptique: certaines
études montrent que «si on parle du suicide, il y aurait plus de risques.
Mais moi j’ai vu les mémes études relues [...] ou il était dit que ¢’était
de fausses interprétations statistiques ».

Toutes et tous sont néanmoins d’avis que la prévention secondaire
est primordiale, en se rendant par exemple disponible par la ligne télé-
phonique. Une des limites tient dans le fait que certaines ressources
sont plus accessibles aux adolescent-e's qu’aux enfants qui «sont trés
seul-e-s avec cette question » (Nicolas). Marie releve également qu’avec
«la prévention de maniére générale », on constate «une baisse des taux
de suicide dans le monde». Lors de prévention directe, auprés d’en-
fants, il faudrait donc mettre, non seulement, en avant les éléments
de vie plutdt que la mort, mais également apprendre aux petit-e's a
s’adresser aux autres quand cela ne va pas et aussi & reconnaitre la
souffrance chez leurs pair-e-s. De plus, lors d’interventions auprés des
enfants, il faudrait, selon Marie, le «faire en présence d’une personne
qui connait le groupe. C’est-a-dire qui va étre attentive a I’aprés-coup
[...]» pour favoriser la détection de situations problématiques.

QUELLES PISTES INVESTIGUER POUR AGIR?

Sur la base de ces différents avis, je présente dans cette partie des voies
d’interprétation qui ont émergé et méritent, a mon sens, d’étre quelque

Leffet Werther suppose qu’il y aurait une contagion épidémique liée a la médiatisation
d’un suicide.



peu approfondies, en retournant notamment vers certaines approches
théoriques pour les mettre en perspective: la place du niveau d’impulsi-
vité dans le suicide de I’enfant; I'influence des médias sur la conception
de la mort par ’enfant; les risques et bénéfices de la prévention spéci-
fique au suicide de I’enfant.

Une des pistes d’interprétation issue de analyse des entretiens est que
le passage a P’acte suicidaire chez I’enfant pourrait provenir d’un seuil
d’impulsivité plus bas, et qui augmenterait avec le développement psy-
chique et biologique. A ce propos, le DSM-5 spécifie que dans la ten-
tative de suicide, «une dimension supplémentaire comprend le degré
de préparation par opposition a 'impulsivité de la tentative » (Ameri-
can Psychiatric Association, 2015, p. 940). Dimpulsivité est au cceur
de nombreuses études neuroscientifiques et neurobiologiques actuelles
(Kalenscher, Ohmann & Giintiurkiin, 2006; Courtet, Guillaume,
Jollant, Castelnau & Malafosse, 2008). Assimilée désormais a un
concept multidimensionnel, ’équipe de chercheurs en psychiatrie dirigée
par Frédéric Moeller donne la définition suivante de 'impulsivité: c’est
une « prédisposition a des réactions rapides, non planifiées en réaction
a des stimuli internes ou externes, avec un manque de considération des
conséquences négatives » (2001, cité par Le Grand, 20135, p. 68).
Baptiste Le Grand, docteur en médecine, note toutefois «[’absence
de consensus quant aux dimensions de Pimpulsivité » (2015, p. 69)
dans les débats résultant des nouveaux apports neuroscientifiques qui
mettent en lien des caractéristiques neurobiologiques, neurocogni-
tives et psychologiques. Cette impulsivité serait garante de la prise de
décision qui deviendrait, avec le développement et I’avancée en age,
de moins en moins irréfléchie. Je n’ai cependant pas trouvé, malgré
une large revue de la littérature sur cette thématique, d’article faisant
référence aux enfants, au seuil d’impulsivité et au suicide de maniére
détaillée. Un élément peut étre relevé dans I’article «Penser I'impen-
sable: le suicide des enfants » de Christine Fawer Caputo, professeure
en sciences humaines et sociales, qui fait remarquer que «I’'impulsivité
qui réside fréquemment derriére ces passages a I’acte rend la détection
et la prévention particulierement difficiles» (20135, p. 1). On constate



deés lors la nécessité qu’il y aurait a pouvoir s’intéresser et évaluer le
seuil d’impulsivité chez des enfants présentant un risque suicidaire et
ainsi mettre en évidence une potentielle corrélation entre les deux.

Des échelles de mesure de Pimpulsivité, comme I’échelle de Barratt
(Moeller & al., 2001), existent toutefois; elles sont évolutives avec ’age
et sont testées le plus souvent chez les adultes: peut-étre faudrait-il les
adapter a une population plus jeune? Il est probable en effet qu’un
seuil d’impulsivité plus bas chez ’enfant puisse expliquer une prise de
décision impulsive vers un passage a I’acte suicidaire. Uenfant, dans son
développement, ayant une régulation et des mécanismes d’inhibition
moins développés, pourrait passer a ’acte de maniere bien plus impul-
sive. De plus, ’absence de la notion d’irréversibilité de la mort pourrait
également participer a ce processus.

Les quatre participant-e-s aux entretiens ont pointé 'importance de I’évo-
lution des médias, des films et des jeux vidéo a la fois dans la conception
de la mort et du suicide par I’enfant et dans "'usage du vocabulaire. Dans
son livre Dialogue avec les enfants sur la vie et la mort, Daniel Oppenheim
(2000), psychiatre et psychanalyste, rapporte le récit de Jeanne, 12 ans,
et de ses parents face a une scéne de mort vue au cinéma. La petite fille en
est bouleversée: les parents s’interrogent alors avec elle sur la question de
la mort. Faut-il affronter ces images ou les cacher ? Il y a pour I’enfant qui
voit ces images une ambivalence, une envie de voir mélée a de Peffroi et &
de la peur de les affronter: «Voir est souvent la condition de savoir, d’un
savoir non abstrait, qui se protégerait peut-étre un peu plus des erreurs
d’appréciation et de jugement » (Oppenheim, 2000, p. 35).

La curiosité de voir les choses par soi-méme pourrait permettre de
s’en forger une propre idée sans toutes les projections et vécus adultes,
poursuit Daniel Oppenheim: «Ne croyant pas a notre propre mort,
nous avons besoin de contrebalancer cet aveuglement, de nous en
confirmer la réalité [...]» (2000, p. 35). Cependant, les représenta-
tions sur la mort et 'omniprésence de cette derniére dans les médias
rendent cette vision parfois difficile 2 comprendre et a interpréter par
les enfants: « La difficulté actuelle des enfants face a la mort vient, peut-



étre, pour une part de Pomniprésence des représentations qui en sont
données, auxquelles il est impossible d’échapper et qui sont, de facon
quasi exclusive de ’ordre de I’image » (2000, p. 36).

Pour les parents, il importerait par conséquent d’étre présent-e-s et
d’aider les enfants a formuler, avec leurs propres mots et représenta-
tions, ce que ces derniers interrogent, voient et comprennent de la mort.
C’est ainsi que les enfants, a suivre Oppenheim, «forment, éduquent
leurs parents au travers des questions les plus graves comme les plus
quotidiennes qu’ils leur posent» (2000, p. 39). Linfluence médiatique
représente finalement un élément essentiel de la compréhension de la
mort et de sa représentation chez I’enfant.

Le concept d’« effet Werther » provient d’un ouvrage de Goethe (1973),
Les souffrances du jeune Werther, publié en 1774, dont le protagoniste
se suicide. Cet ouvrage a rapidement été interdit en raison du nombre
élevé de suicides survenus apres sa parution. I « effet Werther » suppose
un lien de causalité entre des cas, résultant en une suite épidémique
de suicides, en réponse a la médiatisation d’un suicide en particulier.
Cet effet comporte une idée de contagion suicidaire. S’appuyant sur
ce principe, documenté dans diverses études (Pynoos & Nader, 1991;
Schmit & Falissard, 2007), plusieurs auteur-e-s s’accordent sur le fait
d’étre prudent-e lors de la prévention primaire (Olliac, 2013). Nicolas,
I’'un des pédopsychiatres que j’ai rencontrés, demeure toutefois réservé
sur ce point. Il mentionne d’autres travaux allant dans une direction
contraire, a instar de celui de Biddle (2008) qui postule que la préven-
tion du suicide par les médias aurait des effets positifs supérieurs aux
effets négatifs et de contagion.

Ces effets positifs, contraires a Peffet Werther, se recoupent sous
le nom d’«effet Papageno» considéré comme protecteur contre les
conduites suicidaires”. Ce sont Thomas Niederkrotenthaler et son
équipe, médecins psychiatres au Centre de santé publique de Vienne
qui, en 2010, ont donné ce nom a cet effet. Dans une premiére étude,

Référence issue du site : https://papageno-suicide.com/ (consulté le 16 janvier 2019).



ils ont remarqué que le fait de donner des recommandations spécifiques
aux médias pour parler du suicide avait des effets bénéfiques: une
baisse significative «du taux de suicide » était remarquée. Notredame
reléve méme que «Pexpérience marque un changement de paradigme:
les médias, ne sont plus uniquement incitateurs, mais peuvent égale-
ment, par un traitement journalistique responsable, contribuer a pré-
venir le comportement suicidaire » (2016, p. 3). Par conséquent, Peffet
Papageno est maintenant accepté comme désignant le « potentiel effet
prophylactique des médias sur le suicide » (2016, p. 4).

Concernant les enfants, Jérémie Vandevoorde, psychologue clini-
cien, releve qu’il n’y a pas, a sa connaissance, de recommandations
propres aux mineur-e-s de moins de 13 ans. Dans son article toutefois, il
émet les recommandations suivantes: « De toujours prendre au sérieux
des éléments suicidaires, de soulager immédiatement la souffrance de
I’enfant, d’impliquer les familles et le réseau social, d’empécher ’acces
aux moyens létaux, de mettre en ceuvre une veille suicidaire (rappel télé-
phonique) et de mettre en ceuvre un suivi de prévention des rechutes »
(2015, p. 203). 1l insiste avant tout sur ’importance de former les pro-
fessionnel-le:s a la connaissance de ce phénomeéne et «de coordonner
les différentes institutions s’occupant de I’enfance» (2015, p.203).
Vandevoorde releve encore la nécessité de mettre a jour les connais-
sances sur le phénomeéne du suicide de Penfant, en faisant régulierement
«un état des lieux complet» (20135, p. 203).

Boris Cyrulnik émet quant a lui quatre propositions de prévention et
d’intervention «autour de la naissance, autour de ’école, autour de la
famille, et dans la culture » (2011, pp. 147-150). Sur la période de la nais-
sance aux premiéres années, il note 'importance des relations précoces et
de la «lutte contre les ruptures affectives répétées » ; il s’accorde en outre
avec la nécessité de proposer des formations communes «aux médecins,
infirmiéres, psychologues, éducateurs, enseignants et bénévoles», sus-
ceptibles d’opérer comme un «précieux facteur de prévention» (2011,
p. 147). Durant Pécole, Cyrulnik met P’accent sur 'importance de dis-
poser de «lieux de parole» pour I’enfant, permettant de développer des
«structures trait d’union entre les enseignants et les familles » et de lutter
«contre le harcélement a I’école ». Relativement a ’environnement fami-
lial, il invite a «favoriser le “village” protecteur et éducatif qui ouvre
les familles closes », a «renforcer les cultures de quartier », engager les



enfants dans des responsabilités. Enfin, au niveau plus social et culturel,
il invite a intégrer «dans les récits collectifs » la notion de «crise suici-
daire et non pas de fatalité » ; il encourage aussi «les créations artistiques
[...] afin qu’elles aient un “effet anti-Werther” » (2011, p. 150).

Si les réflexions de Cyrulnik se situent a un niveau somme toute
assez général, Rodrigue Gallagher et Marc Daigle (2008), respective-
ment agent de planification a la direction de la santé publique et de
I’évaluation et professeur en psychologie au Canada, se sont pour leur
part intéressés plus spécifiquement a ’intervention auprés des enfants
confronté-e-s a la problématique du suicide. Ils constatent un manque
dans la connaissance de ce phénomeéne et exposent les principaux élé-
ments qui méritent d’étre considérés afin de prévenir le suicide chez
I’enfant «dans des milieux comme I’école primaire» (2008, p. 102).
Il s’agit tout d’abord de «repérer les signes d’expressions suicidaires »
variables en fonction de ’age de Penfant et de sa capacité d’expression
verbale. Il convient ensuite d’étre attentif et attentive aux mots utili-
sés par I’enfant pour verbaliser la mort ou I’envie de mort — «il nous
incombe de décoder leurs messages » — afin d’«évaluer la situation de
I’enfant » (2008, p. 102) dans sa globalité. Il s’agit pour cela de prendre
le temps de la rencontre de ’enfant et de ses parents, et d’évaluer les dif-
férents facteurs précipitants d’un passage a I’acte suicidaire. « Agir sur
les facteurs de risque et de protection » sera I’étape suivante (p. 102).
En travaillant avec Penfant, la famille et le réseau, il importe de mettre en
place les interventions nécessaires pour diminuer les facteurs de risque.

LE SUICIDE DE L'ENFANT, UNE REALITE PEU CONNUE

Le théme du suicide de I’enfant demeure un sujet complexe, difficile
a appréhender encore loin de faire 'unanimité. La littérature consul-
tée tout comme les avis collectés auprés des pédopsychiatres indiquent
certes que la conception de la mort chez ’enfant n’est pas compléte ; on
sait qu’il ou elle n’a pas une représentation claire de la mort. Mais force
est de constater que cette difficulté a se la représenter n’est pas spéci-
fique a ’enfance. La mort demeure irreprésentable pour de nombreuses
et nombreux adultes également, cela d’autant plus que la fagon de la
concevoir et de "appréhender reléve de processus sociaux empéchant
d’en donner une définition précise ou univoque.



Les divergences les plus manifestes concernent le lien entre idéations
suicidaires et suicide de ’enfant, méme si tout le monde s’accorde a dire
que la question du suicide de I’enfant ne saurait étre réglée a travers la
composante de Pintentionnalité. Sur le passage a I’acte chez I’enfant,
plusieurs types ont été mentionnés. Dans ce contexte précis, un tel mou-
vement semble répondre 2 un mécanisme visant a sortir d’une situation
d’impasse par un franchissement, un passage a I’acte. Concernant la
prévention, la communication et les recommandations des profession-
nel-le-s, ’accent a été mis sur I’écoute de la souffrance des enfants, sur
la qualité de la formation et le travail en réseau.

Cette problématique représente un réel enjeu pour le domaine du
travail social. En effet, celui-ci se situe au centre méme de cette théma-
tique. Il a pour but premier d’agir dans "univers social des individus
et de leurs probléemes psychosociaux. Ainsi, si ’on souhaite une inter-
vention efficace auprés de Penfant et de la question du suicide, elle ne
peut s’envisager sans travail social. Il est ’agent méme du changement
et de ’intervention dans la communauté et ’environnement de ’enfant,
il permet de lier scolarité, parentalité et société. A travers la pratique
professionnelle, il peut aider enfant, dans son quotidien, a accroitre
ses compétences pour faire face a I’adversité de la vie.

Toutefois, demeure toujours la nécessité d’améliorer la collabora-
tion entre les différent-e's acteurs et actrices de la vie de I’enfant pour
diminuer les angles morts dans lesquels il ou elle pourrait tomber.
Augmenter et parfaire cette collaboration aiderait I’enfant a trouver,
dans chaque espace ou il ou elle se développe, une maniére d’avoir
recours a une aide. Une collaboration et une communication optimisées
entre les différent-e-s professionnel-le-s permettraient de réduire signi-
ficativement les zones d’ombre autour de I’enfant, chacun-e étant ainsi
plus informé-e et plus a méme de dépister les situations pouvant étre a
risque. Il faut penser I’articulation santé-social-éducation comme un
espace commun dont le but est la protection de I’enfant et ou les pro-
fessionnel-le's représentent un relais de maintien.

Il revient dés lors & ces acteurs et actrices de créer ensemble un mail-
lage protecteur solide autour de Penfant pour répondre a ses besoins,
prévenir la survenue d’un fait fatal et lui offrir un espace psychique
contenant, soutenant et sécurisant. La réalité du suicide de I’enfant est
devenue désormais un fait indéniable. Pour conclure, je reprendrais les



propos énoncés par Jeannette Bougrab, ancienne secrétaire d’Etat a la
jeunesse en France, dans le journal Libération: «Il faut reconnaitre la
réalité du suicide des enfants, la regarder en face: cela permet de voir
qu’il ’intervient pas sans signes annonciateurs et de trouver les moyens
de le combattre. [...] Le Mexique, la Finlande, mais aussi le Japon et
I'Ttalie ont montré que les politiques de prévention fonctionnent. On est
coupable si on ne les met pas en place. »

Référence issue du site du journal Libération : http://www.liberation.fr/societe/2011/09/29/
creer-un-maillage-affectif-et-social_764445 (consulté le 16 janvier 2019).
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LES PROFESSIONNEL-LE-S
ET LE DEUIL

es travailleuses et travailleurs sociaux sont, durant leur carriére,

confronté-e-s a diverses reprises au décés d’un-e bénéficiaire de pres-

tation ou d’un-e résident-e qu’ils et elles accompagnent, parfois sur
plusieurs années. Le cas échéant, comment vivre et exprimer les sentiments
et les émotions liés a cette perte ? S’agit-il d’un deuil ? Comment situer son
éventuel chagrin non seulement dans un contexte professionnel ou institu-
tionnel, mais aussi vis-a-vis de la famille du ou de la défunt-e? Le contexte
et le type de population prise en charge influencent-ils le rapport a la mort ?
La thématique du deuil vécu dans un role professionnel a été récurrente
durant Iatelier. Elle a donné lieu a la production de sept travaux, dont
les deux articles de cette quatriéme partie. Le premier, celui de Charlotte
Jeanrenaud, apporte un éclairage sur la fagon dont la mort de personnes
sous mandat de curatelle est gérée et vécue au sein d’un office cantonal.
Le second, celui d’Adrien D’Errico, s’intéresse au deuil des profession-
nel-le:s au sein d’une institution prenant en charge des personnes en situa-
tion de handicap. Si ces deux études contrastent par la durée et la nature
de la relation — P’une plutot administrative, "autre plutot relationnelle et
quotidienne - elles mettent toutes deux I’accent sur la nécessité d’accueil-
lir le ressenti des professionnel-le-s et de réfléchir au type de soutien que la
hiérarchie ou les collegues peuvent apporter dans ces circonstances.



Ce dernier article n’a pas été le seul a traiter du deuil dans le
milieu du handicap. Deux autres travaux de I’atelier ont fait I’ob-
jet d’observations et d’entretiens en la matiére. Celui de Margot
Ekoli tout d’abord — «Entre loisirs, dialogues et rituels funéraires.
Compréhension du vécu de deuil des personnes ayant une déficience
intellectuelle » — s’est penché sur le vécu du deuil des personnes ayant
une déficience intellectuelle dans un lieu de vie institutionnalisé. Ekoli
met des mots sur Pexpérience de la mort, difficile a vivre aussi bien par
les résident-e-s concerné-e-s que par les professionnel-le-s. A I’écoute
des personnes en situation de handicap, dont le vieillissement génére
une nouvelle question sociale, elle déconstruit les stéréotypes véhicu-
lés sur leur fagon de vivre un deuil et souligne la nécessité de les fami-
liariser — malgré leur déficience intellectuelle ou cognitive — avec la
mort pour les aider a Pappréhender. Ekoli évoque aussi 'importance
de la coordination entre membres de la famille et professionnel-le-s
dans ’annonce du décés d’un-e proche de la personne concernée, ainsi
que dans son accompagnement; elle insiste sur les bénéfices a mettre
en place des rituels pour ces résident-e-s endeuillé-e-s.

Le travail de Noémie Lutz, ensuite, aborde le versant institutionnel
de la gestion du deuil des professionnel-le:s dans le milieu du handicap.
Dans «La reconnaissance de la mort en institution et ses procédures
internes. Les enjeux identifiés dans le cadre d’une intervention spéci-
fique », Lutz a réalisé une étude de cas au sein d’une institution — dans
laquelle elle travaille par ailleurs — accueillant des personnes vivant
avec un handicap ou en perte d’autonomie. A la suite du déces d’un
résident, elle s’est questionnée sur adéquation — ou les éventuelles
divergences — entre les procédures existant au sein de cette institution
lorsque survient un tel événement et le ressenti des professionnel-le-s.
Aprés avoir minutieusement décrit Porganisation interne en cas de
déces ainsi que le role que sont censé-e's tenir les professionnel-le-s
dans ces circonstances, Lutz compare le vécu de trois professionnel-le-s
a propos du méme déces; elle montre que si une certaine conception de
la « bonne mort » prévaut au niveau institutionnel, cette conception ne
doit toutefois pas contraindre ni limiter la part individuelle et person-
nelle des professionnel-le-s affecté-e-s par le déces.

Deux autres travaux ont focalisé leur attention sur des contextes
institutionnels différents: les centres de vie enfantine et les prisons.



Matthieu Bailat a présenté un travail qui vient combler une lacune
au croisement des thématiques de la petite enfance, de la mort et du
deuil en institution: celui de I'impact émotionnel que le déces d’un
enfant engendre sur organisation d’une équipe éducative. Dans son
travail intitulé « Décés d’un enfant en institution de la petite enfance:
enjeux institutionnels et besoins d’une équipe éducative »', auteur
décrit la gestion des événements et des imprévus que la mort de cet
enfant génére et la cascade d’événements qui s’abat sur 1’équipe
éducative malgré I'observation — plus ou moins suivie — d’un pro-
tocole. Plusieurs enjeux institutionnels, circonstanciels et relation-
nels se superposent pour dépasser cette «crise»: comment aborder
ces aspects avec les enfants? En équipe? Avec les professionnel-le-s
concerné-e-s? Avec les familles des autres enfants ?

Latmosphére pesante suscitée par cette mort a généré des rela-
tions tendues entre les professionnel-le-s concerné-e-s et la direction
de la structure. Bailat a notamment pointé leur difficulté a délibérer
ensemble pour prendre des décisions; a accorder les vues des un-e-s
et des autres; 2 composer avec les besoins — pas seulement en termes
de ressources concrétes et financiéres, mais aussi en termes de res-
sources en temps (repos) — des différentes personnes concernées.
Ce travail pose la question de la libre expression des émotions et de
leur gestion en milieu professionnel, des éventuelles résonnances ou
réactivations de certains deuils personnels, risquant d’interférer avec
le travail accompli. Bailat questionne aussi le réle des éducateurs et des
éducatrices de I’équipe dans leurs interactions avec la famille, laissant
en revanche ouverte la question de savoir qui accompagne le deuil des
professionnel-le's qui s’occupaient de ’enfant avant son déces.

Sandra Rotzetter a pour sa part investigué un autre terrain institu-
tionnel ou la question de la mort reste sensible et se laisse difficilement
aborder: la prison. Dans son travail, «La mort en prison. Lattitude
des agents de détention face a la mort des détenus », elle aborde avec
beaucoup de tact et de pudeur cette thématique. Elle documente en
particulier la maniére dont les agent-e's de détention font face a la

Ce travail a fait ’objet d’une publication parue dans un autre ouvrage: C. Fawer
Caputo & M. Julier-Costes (dir.) (2015). La mort a l'école. Annoncer, accueilli,
accompagner. Bruxelles: De Boeck.



mort de détenu-e-s”. Rotzetter révéle toute la difficulté a travailler sur
des propos évoquant des scénes difficiles, au risque de laisser place a
divers fantasmes ou représentations erronées du monde carcéral, sur
la fine frontiére entre curiosité presque malsaine pour la mort de pré-
venu-e-s alors en détention ou en situation d’enfermement (morts par
suicide et/ou mort violente) et perception de ces morts par les agent-e-s
de détention.

Dauteure décrit les conséquences de cette mort violente sur ces
agent-es, principalement celles et ceux qui découvrent les corps. Elle
pose une question troublante et qui rameéne tout un chacun a la condi-
tion humaine: les agent-e:s de détention peuvent-elles et peuvent-ils
étre en deuil d’un individu ayant commis un crime ? Cette question les
confronte — et nous confronte par la méme occasion — a la norma-
lité et au jugement d’autrui. Rotzetter analyse la difficulté qu’ont les
agent-e's de détention a parler de cette «limite relationnelle »; a faire
part de 'impact émotionnel de certains décés, une expérience aussi sin-
guliere que violente qu’il ne faudrait pas négliger. Ces éléments posent
par ailleurs la question du «deuil des codétenu-es» en prison. Son
travail évoque de maniére indirecte les pratiques funéraires (rituels)
en milieu carcéral, une institution qui ne doit pas étre «hors la loi»
(Wacquant, 2000). Rotzetter invite finalement Dinstitution carcérale
a faire face et assumer vis-a-vis de Pextérieur I"accompagnement des
professionnel-le-s en deuil des personnes dont elles et ils ont la charge.

Enfin, la derniére production sur le deuil des professionnel-le-s
traite du retour au travail d’un travailleur social ou d’une travailleuse
sociale ayant perdu un-e proche, dans sa famille ou dans sa sphére pri-
vée. Tania Simoes — dans « Vivre un deuil personnel au travail. Le cas
des travailleurs sociaux et travailleuses sociales» — a recruté via les
réseaux sociaux trois professionnel-le's pour évoquer leur retour au
travail apres le déces de 'un-e de leurs proches; les aménagements du
cahier des charges et des activités; les contraintes organisationnelles,
liées au champ du travail social dans lequel évolue chaque profession-
nel-le interviewé-e et leur impact sur leur identité de travailleur social et

La fin de vie en prison fait Pobjet de diverses recherches, notamment celle de Ueli
Hostettler, Irene Marti et Marina Richter (2016) dans le cadre du programme national
de recherche sur la fin de vie. Voir également le groupe de recherche sur les prisons:
http://prisonresearch.ch/ [consulté le 3 mars 2019].



de travailleuse sociale. Simoes adopte par ailleurs une réflexion critique
sur la nouvelle gestion publique qui traverse ce champ professionnel.
Au fond, elle explore les marges dont peuvent user les personnes en
deuil dans leur environnement de travail et apporte un éclairage utile
tant pour les employé-e-s que pour les employeurs pour réfléchir a ce
qui limite, soutient ou renforce I’investissement personnel et profes-
sionnel lorsqu’un individu est confronté a la mort. Comme I’ensemble
des travaux présentés dans cette partie, I’auteure contribue de maniére
originale a une sociologie du deuil, en amenant des matériaux empi-
riques encore quasi inexistants sur des sujets spécifiques, et invite les
travailleurs sociaux et les travailleuses sociales a (re)définir leur posture
professionnelle lorsqu’un déces survient dans leur environnement.






LE MANDAT A L'EPREUVE
DE LA MORT.

VIVRE LE DECES

DES PERSONNES

SOUS CURATELLE

CHARLOTTE JEANRENAUD

et article ' met en lumiére ce qui se fait, se dit, se vit, lors du déces
d’une personne concernée” au sein d’un office cantonal de cura-
telles et tutelles professionnelles® (OCTP). 1l s’agit d’un milieu
institutionnel singulier, dont la trame de fond est régie par le droit de la
protection de adulte inscrit dans le Code civil suisse (Recueil systéma-

Larticle s’appuie plus précisément, sur deux recherches que j’ai menées dans le cadre
du Master HES-SO en travail social. Une premiére intitulée «Décés d’une personne
concernée: une zone de flou pour les responsables de mandats de protection» et
réalisée dans le cadre de Iatelier de recherche thématique dont fait Pobjet le présent
ouvrage. La seconde étude est issue de mon travail de master et s’intitule «La mort
hors mandat, le déceés des personnes concernées dans un office cantonal de curatelles et
tutelles professionnelles ».

Une précision terminologique s’impose d’emblée: depuis I'entrée en vigueur du nou-
veau droit de la protection de I’adulte en 2013, les personnes sous mandat de pro-
tection anciennement nommées «pupilles», sont appelées «personnes concernées ».
Le terme de «curateur» est, quant a lui, toujours utilisé par la loi. Or, a ’Office des
curatelles et des tutelles professionnelles du canton de Vaud (OCTP), c’est la nomina-
tion «responsable de mandat de protection» (RMP) qui est retenue pour désigner ces
professionnel-les. Ici sont donc utilisées les notions de « personnes concernées » et de
«RMP ». Il faut néanmoins préciser que certain-e's des professionnel-le's interrogé-e-s
emploient les termes de «curateur ou curatrice », de « pupille » ou de « PCO » (abrévia-
tion de «personne concernée »). Afin de rester fidéle aux propos des interrogé-e-s, ces
termes sont utilisés lors de citations provenant des entretiens.

Je précise ici qu’a la suite de I’accord formel du chef de I'office, le nom de I’institution
n’est pas anonymisé.



tique 210). Celui-ci expose le strict principe selon lequel le déces de la
personne concernée engendre la fin immédiate du mandat de protection
et C’est la que prend place I’origine de mon étude: si le mandat s’éteint,
que se passe-t-il encore ? Est-ce que des actions sont encore menées hors
mandat ? Si oui, par qui et a quel niveau (individuel, collectif et/ou ins-
titutionnel) ? Et de quelle(s) nature(s) sont-elles? Par ailleurs, que res-
sentent les professionnel-le:s dans ces situations ?

Pour répondre a ces interrogations, j’ai mené onze entretiens avec
des professionnel-le:s employé-e-s par la méme institution. Canalyse de
ces rencontres met en lumiére le vécu et les actions de ces profession-
nel-le-s lorsque le déces d’une personne concernée survient; elle montre
également comment I’objet de recherche se décline dans des dimensions
collectives et institutionnelles. ’analyse s’attarde aussi sur les diffé-
rentes formes que peut revétir le deuil des professionnel-le-s. Les pistes
interprétatives que je propose soulignent que la régulation qui entoure
le déceés d’une personne concernée se donne a voir différemment selon
qu’elle est observée d’un point de vue individuel, collectif ou institu-
tionnel. Finalement, je mets en évidence un flou qui entoure la mort
des usagers et usageres de ’OCTP, mais dont le mandat de protection
semble permettre une «mise au point» et ainsi donner des contours
plus nets a cette problématique, au niveau institutionnel du moins.

Trois parties structurent cet article: la premiére situe la question
de la mort dans le contexte institutionnel du travail social avant de
décrire, dans la seconde, plus précisément comment la mort et le deuil
des personnes concernées sont gérés dans un Office de curatelles et de
tutelles. La troisieme partie explore les pratiques et les vécus des pro-
fessionnel-le-s a la suite d’un déces afin de mettre en exergue, dans la
conclusion, les enjeux tant individuels que collectifs et institutionnels
qui entourent cet objet trop souvent impensé.

INTERROGER LE DECES D’UN USAGER
0U D’UNE USAGERE DU TRAVAIL SOCIAL

S’intéresser au déces des usagers et usageres du travail social et a 'im-
pact de cet événement sur la pratique des professionnel-le-s, mais égale-
ment sur la vie institutionnelle, apparait d’emblée comme une démarche
originale. En effet, la mort est souvent considérée comme a la marge



de la mission des travailleurs et travailleuses sociales, elles et eux qui
ceuvrent pour la vie et 'autonomie de leurs bénéficiaires. Or, cette ques-
tion s’inscrit complétement dans la réalité de la profession, bien qu’elle
soit « peu ou prou absente [...], en termes de réflexion, de formation,
ou de sensibilisation » (Herzog, 2005a, p. 6). Pour comprendre cette
réalité et appréhender la mort des usagers et usageres du travail social,
cela implique de facto la prise en compte de plusieurs dimensions et
enjeux relevant tant de la thanatologie que du monde professionnel du
travail social.

D’un point de vue de la socio-anthropologie de la mort tout d’abord,
j’adopte un positionnement critique face a la thése du déni de la mort
(Thomas, 1975; Arieés, 1977b). Suivant la pensée de sociologues et
d’anthropologues contemporain-e-s (Baudry, 1999; Déchaux, 2001,
2004 ; Clavandier, 2009), la mort n’est pas a envisager comme l’objet
d’un déni ou d’un rejet dans notre société occidentale. Bien au contraire,
des formes de neutralisation (Déchaux 2001, 2004) sont toujours pré-
sentes méme si elles s’expriment davantage dans 'intimité des indivi-
dus que dans des rituels institués. Le sociologue Jean-Hughes Déchaux
insiste sur le fait que la notion d’«intimisation » de la mort ne doit pas
étre comprise dans le sens d’une «privatisation », car «il ne s’agit en
rien d’une séquestration d’un confinement de cette derniére dans la
sphére privée, qui témoignerait d’une sorte d’interdit, mais au contraire
d’un processus de “resocialisation” — ou du moins de socialisation iné-
dite — du mourir» (Déchaux, 2001, p. 89).

Partant de 13, il convient de s’intéresser étroitement aux pratiques et
émotions des professionnel-le's confronté-e-s au déces d’une personne
concernée afin de visibiliser les formes qui en découlent. Cela sous-
tend I’idée que les maniéres de faire autour de la mort sont davan-
tage a chercher dans la subjectivité et ’intersubjectivité que dans des
procédures institutionnelles établies. La sociologue Karine Roudaut
(2005, 2012) s’inscrit dans ce courant pensée. Elle soutient «que le
deuil intégre des représentations symboliques et des rites d’interaction
de la vie ordinaire » (Roudaut, 2005, p. 19). Le deuil ne se vit donc
pas uniquement dans I'intimité, mais prend place dans les interactions



que P’individu entretient avec autrui, que ce soit au sein de la famille
ou dans son contexte professionnel, amical ou associatif. Roudaut pro-
pose de regarder le deuil sous I’angle de la régulation sociale. Se basant
sur la théorie de l’action, elle poursuit: «Il faut penser le temps dans
le deuil comme réorganisation, impliquant d’autres formes d’organisa-
tion que celle définie par la ritualité » (Roudaut, 2005, p. 19). Elle pose
également le constat selon lequel «le deuil est a la fois ce qui désorga-
nise et réorganise les rapports et les ajustements d’une personne a “la
société” », a son environnement » (Roudaut, 2005, p. 19).

Force est donc de constater que penser le deuil dans le cadre de
Pactivité professionnelle permet de le mettre en lumiére dans toute son
inter-individualité et son environnement. Loutil analytique que pro-
pose le concept de régulation sociale interroge la réorganisation de la
vie de I’endeuillé-e et permet d’en visibiliser les tensions, en mettant
en exergue les négociations qui s’opérent dans les relations”. Ainsi,
«Penjeu est alors, a partir de I’étude du deuil des endeuillés, de repé-
rer “les formes sociales” que leur rapport au deuil prend » (Roudaut,
2005, p. 27).

Concevoir le deuil sous Iangle proposé par Roudaut (2005) ameéne a
repenser le deuil non plus comme un seul processus égocentré. ’an-
thropologue Marc-Antoine Berthod, dans son article Le paysage rela-
tionnel du deuil, propose «d’ouvrir I’horizon de pensée sur le deuil en
montrant toute 'importance que les autres — autrui — peuvent avoir
dans la fagon de vivre et d’exprimer la perte d’un proche » (Berthod,
2014-2015, p. 1). Cette perspective prend complétement sens dans mon
approche, car elle offre la possibilité aux travailleurs sociaux et travail-
leuses sociales d’occuper une «vraie» place suite au décés d’un usa-
ger ou d’une usagere. Cela d’autant plus, comme le soutient Stéphane
Herzog, que le ou la professionnel-le de la relation d’aide est confronté-e

La notion de «régulation sociale» telle qu’elle est utilisée par Karine Roudaut se
fonde sur la «théorie de la régulation sociale » développée par le sociologue Jean-Daniel
Reynaud dans son ouvrage Les Régles du jen : Iaction collective et la régulation sociale
(1997), qui se développe a partir du paradigme de la négociation et des régles entou-
rant la vie sociale des individus.



a une ambivalence lorsqu’un décés survient, étant « souvent amené [-e] a
soutenir un double deuil: celui des endeuillés — les parents d’un usager
par exemple —, le sien propre » (Herzog, 2005a, p. 6). Penser le deuil en
termes de paysage relationnel permet de reconnaitre une place a chaque
acteur ou actrice de la situation, qu’elle ou il se sente affecté-e ou sim-
plement concerné-e par le déces.

Berthod avance également que sortir de I’idée d’un deuil vécu princi-
palement sur un plan individuel permet «de capitaliser un savoir-faire
et un savoir-étre sur la base des expériences vécues autour de la mort et
du deuil dans les milieux institutionnels » (Berthod, 2014-20135, p. 9).
Ce partage d’expériences est d’autant plus important que, comme
I'indique également Herzog (2005a, 2005b), la mort des usagers et
usageres n’est que peu discutée dans les institutions du travail social.
Les professionnel-le's se retrouvent souvent seul-es face a une telle
situation, sans prescription claire sur les actions a mener, empreint-e-s
d’émotions et a quoi «s’ajoute la confrontation a la mort elle-méme.
Elle entraine les humains dans des zones sombres, l1a ou se niche la
plus grande peur qui soit: celle provoquée par I’idée de notre finitude »
(Herzog, 2005b, p. 5).

Face a ce manque d’indications prescrites, I’action des profession-
nel-le-s est principalement régie «au cas par cas» et guidée par leurs
propres valeurs (Herzog, 2005a). Elles et ils développent ainsi une
intelligence pratique. A ce propos, Christophe Dejours estime que dans
I’«intelligence du corps, son ressort est la ruse, elle est au cceur du
métier, [...] [et] est fondamentalement subversive et créatrice » (1993,
p. 54). Celle-ci permet aux professionnel-le-s de pouvoir agir au-dela
des prescriptions, notamment lorsque celles-ci sont inexistantes, ce qui
semble souvent étre le cas lorsqu’elles et ils sont confronté-e-s au déces
d’un-e bénéficiaire.

Considérant la place non négligeable de I’intelligence pratique dans
le travail social, mon travail de recherche désire appuyer 'importance
du partage d’expériences autour de la mort entre les professionnel-le-s.
Cette démarche ne peut étre réalisée sans prendre en compte les enjeux
que souléve cette thématique dans le contexte spécifique du monde
du travail. Dans une étude intitulée Vivre un deuil au travail, la mort
dans les relations professionnelles, Marc-Antoine Berthod et Ant6nio
Magalhies de Almeida analysent le vécu d’un deuil privé dans le cadre



de Pactivité professionnelle, notamment lors de la reprise de ’emploi.
Ils concluent & un deuil qui se marque «en creux» dans les relations
professionnelles et dont un traitement collectif n’est que peu percep-
tible. Autrement dit, «les interactions qui caractérisent le deuil sont
guidées par des principes d’intimité et de discrétion; elles se déclinent
sur le registre de I'informel » (Berthod & Magalhies de Almeida, 2011,
p. 233). Tenant compte des différentes tensions évoquées, il s’agit main-
tenant de voir comment elles s’opérationnalisent et prennent place dans
le contexte professionnel singulier de POCTP.

ENQUETER A L'OFFICE DES CURATELLES ET TUTELLES
PROFESSIONNELLES DU CANTON DE VAUD

C’est dans le domaine de la protection de I’adulte de ’Office des cura-
telles et des tutelles professionnelles (OCTP) du canton de Vaud que
j’ai réalisé mon étude. Le choix de ce terrain n’est pas anodin et carac-
térise Ioriginalité de la démarche, dans la mesure ou la relation entre
les professionnel-les et les bénéficiaires est induite par un mandat dont
la teneur est précisée a I’article 406 du Code civil suisse. Ce dernier
requiert que les responsables de mandat de protection (RMP) sauve-
gardent les intéréts de la personne concernée, mais également créent, ou
tendent a la création, d’une relation de confiance avec elle.

Au regard de la socio-anthropologie de la mort, la teneur de cet
article apparait en inadéquation avec I’injonction prescrite a Iar-
ticle 399 de ce méme Code, a savoir que «la curatelle prend fin de plein
droit au déces de la personne concernée » (Code civil suisse, art. 399).
De prime abord, cette injonction pourrait invalider la pertinence de
mon objet de recherche; 'usager ou I'usagere décede, la ou le RMP clot
le dossier et I’histoire se termine! Mais cela serait omettre les enjeux
qui entourent la mort. En effet, Déchaux (2004) montre que si la mort
est inscrite dans ’ordre des choses de la vie, elle reste néanmoins mys-
térieuse et ne peut étre testée: elle «est donc un traumatisme et une
altérité. C’est pourquoi elle n’est jamais familiére, méme lorsqu’elle est
banalisée (épidémies) ou planifiée a grande échelle (camps d’extermi-
nation) » (Déchaux, 2004, p. 19). Partant de 1a, le simple constat que
la mort des personnes concernées fait partie de la vie professionnelle
de POCTP sans qu’elle ne la perturbe ne tient pas. C’est pourquoi il



est intéressant de questionner ce qui se passe, se vit, se fait, se dit dans
ces situations, non seulement du coté des professionnel-le-s, mais égale-
ment d’un point de vue collectif et institutionnel.

Afin de saisir précisément les pratiques et les émotions des profes-
sionnel-le-s rencontré-e-s, j’ai posé les questions suivantes: comment la
gestion du déceés d’une personne concernée s’opérationnalise-t-elle au
sein de POCTP? Comment les RMP vivent-elles et ils le décés d’une
personne concernée ? Quelles sont leurs actions dans une telle situation,
et quelles émotions sont ressenties ? Finalement, quelles formes collec-
tives et, ou institutionnelles entourent un tel événement ?

La phase empirique de la recherche a été conduite selon une démarche
inductive qui « consiste [...] a enquéter par une démarche de terrain sur
un segment de réalité sociale-historique, sans hypothéses construites a
I’avance » (Bertaux, 2010, p. 20). Si ’appréhension de cette phase était
nourrie de questionnements, les réponses allaient bien étre a trouvées
sur le terrain et dans les rencontres avec les professionnel-le-s.

Les matériaux empiriques ont été collectés en plusieurs temps. Apres
une rencontre avec le chef de POCTP afin de négocier I’acces au terrain,
j’ai réalisé deux journées d’observation. Une immersion qui m’a permis
de me familiariser avec le fonctionnement de institution et la réalité
des professionnel-le-s, notamment des RMP. Suite a cela, j’ai rencontré
pour un entretien individuel six RMP, aux profils variés. Si elles et ils
revétent tous et toutes la fonction de RMP au moment de mon enquéte,
elles et ils I’exercent depuis une durée allant de deux ans a quinze ans.
Elles et ils ont des formations différentes (droit, sciences sociales, tra-
vail social), mais aucun-e ne possede de connaissances spécifiques en
lien avec la fin de vie ou la mort. Elles et ils ont néanmoins vécu le déces
d’une ou plusieurs personnes concernées dont elles ou ils étaient en
charge du mandat de protection”.

Ces six premiers entretiens ont fait ’objet d’une analyse mettant en
lumiére les pratiques, principalement individuelles ou interindividuelles,

1l faut encore préciser que parmi les six RMP interrogé-e-s se trouvent trois femmes et
trois hommes. Le sexe des interviewé-es n’a que peu d’importance ici car la variable
genre — malgré son intérét — n’a pas été le focus de mon analyse.



et les émotions de ces professionnel-le-s lorsque le décés d’une personne
concernée survient. A ce stade, le caractére individuel des pratiques n’est
que peu surprenant au regard de la mission professionnelle des RMP.
Elles et ils ont la responsabilité de mandats de protection singuliers,
ce qui implique que I’exercice de leur fonction s’inscrit principalement
dans une relation a deux, soit entre la personne concernée, et elles ou
eux-mémes. Chaque RMP s’occupe individuellement d’une soixantaine
de dossiers®. Comme évoqué précédemment, I’article 406 du Code civil
suisse leur octroie la mission de sauvegarder les intéréts de I'usager ou
I’usagére, mais aussi de s’atteler a créer un lien de confiance avec elle
ou lui. Cela se traduit dans trois tiches principales qui fondent le socle
de Paction des RMP, a savoir «[’assistance personnelle, la gestion du
patrimoine et les rapports juridiques avec les tiers » (Code civil suisse,
art. 391, al. 2) de la personne concernée.

S’il ressort de ces premiers entretiens quelques pistes sur la ges-
tion collective et institutionnelle des situations de déces des personnes
concernées, I'interview de responsables hiérarchiques s’avére par ail-
leurs pertinente pour mieux éclairer ces deux dimensions et pouvoir
finalement saisir le rapport de Pinstitution a la mort. Ces matériaux
ont par conséquent été complétés, en premier lieu, par des entretiens
avec trois chef-fe:s de groupe’. Tout comme les RMP, elles et ils ont des
profils différents en termes de parcours professionnel et de formation.
Elles et ils ont cependant en commun d’avoir exercé en tant que RMP
a POCTP avant de monter en grade. Si aucun-e n’atteste bénéficier de
connaissances spécifiques a propos de la fin de vie et la mort, elles et
ils ont toutes et tous vécu le décés de personnes concernées en tant que
RMP, mais également comme chef-fe de groupe®. Plus précisément, elles
et ils gérent la vie du groupe dont elles ou ils ont la charge, et cela se
traduit notamment par des taches d’organisation. Le cahier des charges
de cette fonction mentionne a ce propos qu’elles et ils «apportent aux

Pour un temps d’activité complet, soit 100%.

Le domaine de la protection de I’adulte de POCTP est divisé en cinq groupes, en fonc-
tion de la provenance géographique des personnes concernées. Chaque groupe contient
une quinzaine de RMP et est sous la responsabilité d’un ou d’une chef-fe de groupe et
d’un-e suppléant-e. Je précise que les six RMP interrogé-e-s proviennent de différents
groupes.

Plus précisément, dans la fonction de chef-fe de groupe, elles et ils ont assisté au déces
d’une ou plusieurs personnes concernées dont le mandat de protection était assuré par
un-e RMP de leur groupe.



collaborateurs du groupe I’appui métier dans les situations complexes
ou difficiles », y compris les décés des personnes concernées.

Afin de couvrir les différents niveaux hiérarchiques de POCTP, je me
suis en outre intéressée a la vision du chef de domaine de protection
de PPadulte. Ce dernier supervise le domaine et en assure son fonction-
nement stratégique et politique. Il n’a donc que peu de contact avec
les personnes concernées. Néanmoins, son parcours professionnel a été
marqué par une longue expérience en tant que RMP au sein de diffé-
rents offices cantonaux. La question du décés des personnes concernées
ne lui est donc pas inconnue.

En dernier lieu, c’est un entretien avec le chef de PTOCTP que j’ai
réalisé. Apres une premiére rencontre avec lui pour négocier ’acceés au
terrain, une seconde a eu lieu a la fin de la recherche. Ce deuxiéme
entretien m’a permis de recueillir la vision du « pilote » de POCTP sur
I’objet d’étude, ainsi que de pouvoir discuter et confronter mes pre-
miéres analyses, issues des propos des RMP. Cet échange a ensuite pris
place dans I’analyse, notamment pour soutenir les pistes interprétatives
sur la maniére dont le décés d’une personne concernée est pensé dans sa
dimension institutionnelle.

La prescription légale ne tergiverse pas: la mort de la personne concer-
née engendre la fin du mandat de curatelle. Pragmatiquement, cela se
traduit par un arrét immédiat de toutes les démarches administratives
au nom de la ou du défunt-e, et la transmission de information et
du dossier a ’autorité tutélaire’, qui devient ’organe responsable pour
toutes les questions successorales.

Selon les informations recueillies, c’est une cinquantaine de déces
de personnes concernées par année qui sont comptabilisés a POCTP.
Un élément ayant toute son importance, car il démontre que la mort
ne fait pas figure d’exception. S’intéresser & son traitement fait donc
bel et bien sens. D’ailleurs, et dans le cas précis de ’OCTP, il serait
erroné de dire que ’objet d’étude n’a jamais été pensé ou traité au sein
de Pinstitution. Cette derniére est en effet dotée d’une claire maniére

1l s’agit des Justices de Paix pour le canton de Vaud.



de procéder lorsque le décés d’une personne concernée survient. Il est
notamment prévu que dés réception de I'information, un courriel est
envoyé a Pensemble du personnel de POCTP ‘. Cette «info déces» ™ a
pour principale visée d’informer les collaborateurs et collaboratrices
du déces afin qu’elles et ils bloquent toute démarche administrative au
nom de la personne décédée.

Les professionnel-le's interrogé-e:s indiquent qu’il n’existe pas un
modele de courriel prérédigé, mais que ce dernier est souvent formulé
de maniére identique; trés succinct, il contient le nom de la personne
concernée et la date du déces; il prie également les employé-e-s de faire
le nécessaire. Or, ce contenu ne semble pas étre complétement laissé au
hasard. Il est premiérement guidé par le respect stricto sensu de la pres-
cription légale, mais représente aussi une volonté du chef de PTOCTP
qui — tout en se disant sensible a la forme a donner a "annonce du
déces des usagers et usageres — releve « qu’il ne faut pas en faire trop
non plus »

De facon plus générale, tous et toutes les professionnel-le's que j’ai
rencontré-e-s reconnaissent que cette maniére de faire est administra-
tivement justifiée. Elle souléve néanmoins plusieurs enjeux: I’envoi a
I’ensemble des collaborateurs et collaboratrices est-il vraiment utile ?
Et faut-il informer personnellement et avant I’envoi du courriel, un-e
RMP absent-e si le déceés concerne un-e des bénéficiaires dont elle ou
il s’occupe’®? Les professionnel-le:s font encore état de la difficulté a
trouver «la » procédure idéale, qui serait dénuée d’enjeux. A ce propos,
Berthod et Magalhdes de Almeida relévent le caractére extraordinaire
de la mort dans les relations professionnelles; il en résulte aussi que

En général, ’envoi de ce message se fait par la ou le RMP qui s’occupe du mandat de
la personne décédée. Or, pour des raisons organisationnelles et afin que I'information
soit transmise le plus rapidement possible, il se peut que I’envoi soit réalisé par un-e
secrétaire ou encore la ou le RMP de permanence (notamment en cas d’absence de la
ou du RMP en charge du dossier).

Le courriel est ainsi nommé dans le jargon institutionnel.

Ce responsable de Dinstitution explique avoir demandé par le passé que le contenu
de «I’info déces» soit allégé, notamment en supprimant les circonstances des déces,
souvent brutaux et tragiques. Il s’oppose également a ce que la photographie de la ou
du défunt-e apparaisse dans ce message.

En cas d’absence (vacances, congé, maladie...), «'info déceés» est tout de méme
envoyée. Cela implique que les RMP peuvent apprendre le décés d’un usager ou d’une
usagere quelles ou ils suivent, a la simple lecture de leurs courriels (qu’elles et ils
consultent parfois durant leur absence). Une situation dont les conséquences, notam-
ment émotionnelles, pour la ou le professionnel-le concerné-e ne sont pas a négliger.



«les annonces de décés sortent du registre de 'ordinaire. La plupart
du temps, elles prennent les individus au dépourvu [...]» (Berthod &
Magalhies de Almeida, 2011, p. 235). Ce caracteére extraordinaire, qui
demeure malgré la fréquence de ces déces, semble éclairer pourquoi il
n’existe pas, aux yeux des professionnel-le-s interrogé-e-s, une solution
complétement adéquate pour les annoncer.

Malgré les enjeux que souléve ’annonce d’un déces, la pratique
demeure bien établie au sein de Iinstitution, sans pour autant faire
I’objet d’une prescription écrite formelle. Plus largement, POCTP ne
dispose pas de directives internes a valeur contraignante pour diriger
’action des professionnel-le-s dans les situations de déces des personnes
concernées, la seule prescription faisant foi étant I’article 399 du Code
civil suisse. A titre de « bonnes pratiques », les professionnel-le-s ont la
possibilité de se référer a un document'” exposant quelques principes
a suivre dans ces situations, ainsi qu’au Manuel a I'attention des cura-
teurs privés mentionnant que «bien que d’un point de vue strictement
juridique, le curateur ne soit plus autorisé a agir pour la personne dont
il s’occupait apres le déces de cette derniére, en pratique, il arrive par-
fois qu’il accomplisse encore diverses taches administratives sortant du
cadre de son mandat de protection» (BAC, 2014, p. 92). Cet extrait
souléve un des éléments fondateurs de mon article, soit de s’intéres-
ser aux pratiques des professionnel-le's allant au-dela du cadre 1égal et
prescrit, qui contrairement a I’organisation trés pragmatique de I’envoi
de «Pinfo déces», semblent étre autant acceptées qu’impensées, tant
collectivement qu’institutionnellement.

Lors de la réalisation de mon étude, ce document datait de plusieurs années. En date
du 30 janvier 2017, soit apres la fin de I’étude, la Justice de Paix du canton de Vaud
a établi un nouveau document nommé «check-list décés de la personne concernée ».
Ce document se rapproche de celui précité, mais détaille davantage les obligations
des curateurs et curatrices suite au déceés d’une personne concernée, ce qu’elles ou ils
peuvent encore faire et ce qu’ils ou elles ont I’interdiction de faire. Cet écrit semble
vouloir attirer I’attention des curateurs et curatrices (privé-es ou professionnel-le-s)
sur les risques qu’elles et ils encourent légalement si elles ou ils désirent continuer de
représenter la personne décédée. Or, une telle pratique n’y est pas pour autant pros-
crite, ce qui encore une fois, donne crédit a mon étude, méme s’il faut noter que la
temporalité de cette derniére ne m’a pas laissé la possibilité de prendre en compte ce
nouveau document dans I’analyse des données. Ce document est d’ailleurs public et
peut étre trouvé a ’adresse suivante : https://www.vd.ch/fileadmin/user_upload/themes/
etat_droit/tutelles_curatelles/Modeles_Formulaires_new/Aide-
mémoire_en_cas_de_déces_de_la_personne_concernée.pdf [page consultée le 25 janvier

2019].


https://www.vd.ch/fileadmin/user_upload/themes/etat_droit/tutelles_curatelles/Modeles_Formulaires_new/Aide-m�moire_en_cas_de_d�c�s_de_la_personne_concern�e.pdf

LES PROFESSIONNEL-LE-S FACE A LA MORT:
«ON NE FAIT RIEN, MAIS...»

En m’appuyant sur les propos de Karine Roudaut qui souléve que
«quels que soient les deuils, ils générent des actions et des interactions »
(2012, p. 25), il s’agit maintenant de mettre en lumiére comment la
notion de deuil se traduit dans les pratiques et les émotions des pro-
fessionnel-le-s concerné-e's par le décés d’un usager ou d’une usagere.
Autrement dit, que ressentent et que font concrétement les profession-
nel-el-s suite au décés d’une personne concernée malgré ’extinction du
mandat de protection? Plus largement, qu’est-ce qu’un tel événement
fait émerger aux niveaux collectif et institutionnel ?

Les récits des professionnel-le:s*® mettent tous en lumiére une premiére
action trés pragmatique lorsque le décés d’une personne concernée sur-
vient: P’envoi de «I'info décés». Les RMP*, plus précisément, com-
mencent tous et toutes leur récit par ce point. La mort est annoncée et le
courriel est envoyé, comme en témoigne ce professionnel: «Ici on a I'in-
formation a 10h et a 10h01, on doit faire le mail a tout I’Office, mais tout
arréter, ¢a n’a rien a voir avec ’Office, c’est un peu la loi qui dit et puis
on doit faire le plus vite possible, parce que s’il y a des sous qui sortent
encore, c’est un peu compliqué» (Jean, RMP)'. Une premiére action
dont I’essence est un assujettissement aux obligations réglementaires et
qui découle encore du mandat de protection. Or, les RMP témoignent
d’émotions qui ne s’éteignent pas de facto une fois le courriel envoyé.
Guidé-e's par leurs ressentis, elles et ils ménent encore des actions hors
mandat.

Les entretiens ont été menés de fagon a ce que chaque RMP et chef-fe-s de groupe fassent
le récit d’une situation de décés d’une personne concernée vécue durant la derniére année
écoulée. Cela afin de mettre en exergue les actions et émotions ressenties aussi concréte-
ment que possible. Pour le chef de domaine et le chef d’office, une entrée en matiére par
des questions plus générales sur la place de la mort dans Iinstitution a été privilégiée.
Cela n’a pas empéché qu’ils fassent référence a une ou plusieurs situations spécifiques.
Cette partie de I’analyse s’intéresse prioritairement aux RMP, car elles et ils sont «au
front » et donc directement impacté-e-s par les déces des usagers et usageres de ’OCTP.
Afin de respecter le principe d’anonymat de la recherche, tous les prénoms des profes-
sionnel-le-s interrogé-e-s sont fictifs.



Les RMP racontent, trés majoritairement, avoir un contact télépho-
nique avec la famille de la ou du défunt-e, si elles ou ils ont connais-
sance de son existence:

«Il avait encore des parents et comme javais rencontré les
parents aux alentours de Noél, moi j’ai pris la peine de télépho-
ner aux parents pour présenter mes condoléances parce que je
trouvais cela plus correct, je trouvais cela plus chic de le faire.
On ne doit pas le faire, on n’est pas censé le faire, pour moi
c’était plus correct de le faire, de présenter mes condoléances
aux parents parce qu’ils font partie du jeu, on ne peut pas juste
les zapper comme cela. » (Sophie, RMP).

En complément a ce contact téléphonique, les RMP racontent par-
fois aider les proches endeuillé-e's dans des actes administratifs, voire
dans Porganisation de Penterrement'. Pour expliquer ces actes, elles
et ils soutiennent que I’arrét net du mandat de protection leur procure
une sensation d’inachevé, de ne pas avoir pu correctement terminer leur
travail. Le contact avec la famille représente ainsi une fagon d’atténuer
ce sentiment d’inaccompli.

Une seconde action hors mandat qui parait prégnante concerne les
funérailles, méme si la pratique entourant ces derniéres n’est pas géné-
ralisée. En effet, quatre des six RMP interrogé-e-s disent s’y rendre si
possible, et deux n’y vont jamais. Pour celles et ceux ayant pour habi-
tude d’y assister, elles et ils y voient une maniére de faire leurs adieux
a la personne défunte, d’autant que la majorité des déces sont subits*’,
comme le raconte Simon (RMP): «J’ai appris ¢a, avec beaucoup de
tristesse, de stupeur, et ouais c’était pour moi une surprise, je ne pen-
sais pas du tout qu’il le ferait un jour. C’était vraiment inattendu. »
Il faut souligner que ce caractére imprévu et souvent brutal des déces

Les RMP précisent cependant que, comme le mandat n’est plus, ces actes sont toujours
réalisés en accord avec la famille et en leur nom.

Sur six récits, un seul témoigne d’une situation de fin de vie, les cinqg autres relatent des
situations dans lesquelles le déces n’était pas prévisible, les personnes concernées étant
jeunes (entre 20 et 50 ans) et dans un état de santé globalement bon.

Les causes spécifiques des déces n’ont pas toujours été précisées par les interrogé-e-s,
qui semblaient surtout faire référence a des causes brutales et inattendues (suicide, arrét
cardiaque, meurtre, etc.).



engendre un vécu particulier, comme I’a noté Didier Tourniaire dans
un article portant sur la mort subite et inexpliquée en institution. Ces
morts sont considérées par les proches, mais aussi les professionnel-le-s
comme plus «injustes» et «insensées» et octroient «donc une plus
grande place a Pangoisse et 'imaginaire » (Tourniaire, 2007, p. 170).
Méme si les contextes institutionnels entre les deux études ne sont pas
similaires ', les caractéristiques attribuées a ces morts particulieres
semblent étre transversales et soutiennent pertinemment le besoin d’en-
core dire au revoir a 'usager ou I'usagere décédée.

Je peux aussi relever Iexistence de pratiques plus personnelles chez
les RMP, telles que faire une priére, envoyer une carte et, ou des fleurs a
la famille de la personne défunte ou encore s’occuper personnellement
de I’archivage du dossier ””. Mais le plus prégnant dans les discours des
professionnel-les réside dans le sens qu’elles et ils donnent aux actions
menées a la suite du déceés d’une personne concernée, et qui peuvent
étre lues comme des «activité[s] sociale[s] du deuil » (Roudaut, 2012).
Ces derniéres reléevent des «actions et du sens dont elles sont investies
par les endeuillés » (Roudaut, 2012, p. 23). Si une réserve mérite encore
d’étre gardée sur le fait que les RMP soient en deuil — la derniére partie
tentera de faire la lumiére sur ce point — la référence a Roudaut (2012)
permet de penser les actions menées par les RMP comme porteuses de
sens. Plus précisément, deux significations se dégagent de mon analyse
discursive: celle de bien terminer son travail et celle de dire au revoir.
Roudaut souligne également ’importance de « dégager les motivations
a “Pactivité du deuil”, ¢’est-a-dire cerner les raisons significatives d’agir
et d’adopter certaines “maniéres de faire” » (Roudaut, 2012, p. 23).
Autrement dit, en sus du sens que les RMP donnent a leurs actions hors
mandat, quelles en sont leurs motivations ?

Didier Tourniaire (2007) s’intéresse a la mort des patient-es atteint-e-s d’épilepsie et
qui résident au sein d’une institution. La relation «soignant-e — patient-e », n’est donc
pas identique en tous points a celle «<RMP - personnes concernées », notamment par
le fait que cette derniére ne s’inscrit pas dans un quotidien. Malgré cela, les deux rela-
tions témoignent d’un lien entre deux individus, dont un-e «aidé-e » et un-e «aidant-e ».
Le vécu de I’aidant-e face a la mort de I’aidé-e semble donc comporter des similarités.

Cette action est intéressante, car elle n’est pas /ors mandat, la fermeture administrative du
dossier suite au déces de la personne concernée demandant également son archivage. Or,
souvent, cette tiche est exécutée par un-e secrétaire et, dans le cas relaté ici, Evelyne men-
tionne que pour les déces, «¢a, c’est vraiment moi qui veux le faire, pour dire au revoir a
la personne ». Cela montre également que si les émotions des professionnel-le-s guident des
actions 4ors mandat, elles empreignent aussi les tiches plus administratives liées a ce dernier.



A ce propos, I'inadéquation entre les injonctions du cadre législatif
apparait comme une premiére motivation aux actions hors mandats
menées par les RMP. Jean (RMP) le reléve ainsi:

« Le sentiment, c’est quand méme qu’on nous vole quelque chose,
je ne dis pas que la curatelle ¢ca nous donne des droits, plus que
les autres, mais j’ai 'impression qu’on nous vole quelque chose,
car on nous dit qu’on doit tisser une relation de confiance dans
Pesprit de la loi. [...] Et c’est un peu tout ¢a, on a l'impression
qu’on demande quelque chose et puis d’un autre coté, on nous
enleve tout ce qu’on a travaillé pour avec un seul mail ou un
coup de fil. Vous voyez ce que je veux dire? »

Larrét net du mandat peut donc étre vécu comme brutal, cela d’au-
tant plus qu’un lien a été établi avec la personne décédée. La question
du lien prend ici toute son importance, car les RMP affirment ne pas
tisser des liens similaires avec toutes les personnes concernées dont elles
ou ils ont le mandat. Cela influe directement sur ce qui se vit et se fait
dans les situations de déces, a Iinstar de ce que précise Elodie (RMP):
«On n’est plus curateur, mais en fonction du lien avec la personne, si
on veut, on peut encore faire des choses. »

Les motivations des RMP semblent ainsi principalement étre de deux
ordres conjoints. D’une part, elles sont nourries par un sentiment d’ina-
déquation au sein méme de la procédure prescrite et 1égale; d’autre
part, elles sont proportionnelles a la force du lien établi avec la per-
sonne concernée décédée. Autrement dit, si les RMP font état d’un lien
avec cette derniére, fermer le dossier en « deux coups de cuillére & pot »
ne semble pas possible. Elles et ils développent alors « des maniéres de
faire » pour vivre au mieux ces situations, guidées par un désir de bien
terminer leur travail et dire au revoir.

Cela se traduit dans la réalisation de plusieurs actes sortant de leur
mandat, et pouvant étre une nouvelle fois apparentés a des «activi-
tés sociales du deuil » (Roudaut, 2012). Il faut par ailleurs relever que
ces actions hors mandat demeurent des pratiques de travail informelles
et interrogent par conséquent la marge de manceuvre dont disposent
les RMP. Aux yeux des professionnel-les rencontré-e-s, cette marge
de manceuvre ne suscite pas de controverses. Autrement dit, il est



communément admis que ces actions hors mandat menées par les RMP
font partie intégrante de leur marge de manceuvre. Elles sont donc
acceptées par les cadres hiérarchiques .

Comme relevé a plusieurs reprises, il est nécessaire d’apporter un éclai-
rage sur la question du deuil des professionnel-le-s, principalement des
RMP#. Tel que mis en exergue dans la premiére partie de cet article,
la littérature classique donne a voir le deuil comme «un processus a
travers lequel passent les individus concernés par la perte d’un proche »
(Berthod, 2014-2015, p. 2). Patrick Baudry (2003) reléve aussi que,
dans nos sociétés, le deuil représente une attente, voire une contrainte
sociale pour I'individu confronté a la mort. Il précise que « quand elle
pleure, la personne n’adapte pas seulement ’expression de son propre
chagrin aux maniéres collectives d’exprimer sa peine, elle se conforme
aussi, plus fondamentalement, a un ordre culturel qui gouverne I’élabo-
ration d’un sentiment» (Baudry, 2003, p. 476).

Des lors que cette injonction au deuil est naturalisée, il serait normal
ou de coutume d’étre en deuil suite a un déces. Cela se présente toute-
fois différemment dans la pratique. Une premiére nuance est apportée par
le chef de POCTP lorsqu’il est questionné sur le fait de considérer — ou
non - ses collaborateurs et ses collaboratrices (en particulier les RMP) en
deuil, suite au déceés d’une personne concernée: «Etre en deuil est peut-
étre un peu fort, mais oui, il y a une rupture du lien, y a quelque chose
apres, est-ce que c’est un deuil ? ¢a me parait fort [...], mais c’est une forme
de deuil.» Pour autant, I'idée du deuil n’est pas completement réfutée,

Pour autant qu’elles ne deviennent pas disproportionnées. Or, selon les témoignages
recueillis, cela n’est jamais arrivé. Les RMP semblent toujours étre guidé-e-s par un
principe de proportionnalité dans leur action, en tenant compte de Pentier de leur
charge de travail. Elles et ils ne réalisent donc pas ces actions 4ors mandat, au détri-
ment de celles pour les dossiers en cours.

Cette section s’axe également sur les RMP, vu leur position «de premier rang » lors du
déces des usagers et usageres. Du c6té des cadres hiérarchiques interrogé-e-s, elles et ils
racontent ne pas établir de «vrai» lien avec les personnes concernées (cela peut arriver,
mais c’est de ’ordre de exception). Elles et ils témoignent dés lors, n’étre pas ou peu
touché-e-s par les déceés. Dans cette configuration, étudier leur deuil, ne fait que peu
sens, leurs préoccupations, dans ces situations, résidant principalement dans le soutien
a apporter aux RMP, et le maintien du cadre institutionnel comme le montre la suite de
Particle.



comme le releve cette cheffe de groupe: «Potentiellement, mais pas tou-
jours, alors je le considére comme potentiellement» (Frangoise, cheffe
de groupe). Paul, chef de groupe également, confirme cette possibilité du
deuil: «Alors §’il me dit qu’il est en deuil, je le croirais. » Cette citation
donne a penser que le deuil se place dans le registre de la croyance, ce
qui différe de I’idée largement répandue selon laquelle le deuil serait vécu
comme contrainte (Baudry, 2003). Au fond, le deuil des RMP est consi-
déré comme une possibilité en fonction de ce qu’elles et ils ressentent,
pensent ou croient. Cela place « ’étre » ou le « non-étre » en deuil dans une
sorte de flou, hors des maniéres habituelles de considérer cette question.

Plus précisément, je postule I’existence d’un deuil a «géométrie
variable », dont deux éléments semblent déterminants pour en placer le
curseur. Premiérement, la question du lien avec la personne concernée,
déja évoquée, prend une place prépondérante. Sans grande surprise, les
RMP évoquent le lien entretenu avec la ou le défunt-e lorsqu’elles et
ils doivent répondre a la question «pensez-vous avoir été en deuil »?
Lexistence d’un lien fort et de longue durée apparait comme un indi-
cateur au deuil, tel que le verbalise Evelyne (RMP) qui s’est considérée
comme une personne en deuil dans la situation qu’elle raconte tout en
précisant «qu’il y a des autres dossiers ou je n’ai pas ce sentiment, mais
C’est inévitable, car il y a des gens qu’on a suivis sur une trées courte durée
et/ou le lien n’était qu’administratif ».

Le second parameétre qui calibre le deuil des RMP est contextuel.
Le déces se déroule dans le monde du travail et cela implique que les
professionnel-le:s y adoptent une posture adéquate, en faisant notam-
ment une différence avec un deuil vécu dans la sphére privée. Le chef
de domaine se montre trées clair sur ce point: «Le curateur n’est pas un
proche, en plus il intervient sur mandat, il n’a pas choisi d’aider cette
personne-la. » Un discours auquel les RMP s’accordent, elles et ils dis-
tinguent clairement ces deux types de déces et relevent la durée de I’af-
fect comme élément principalement discriminant: « Oui, quand méme,
la souffrance ou disons, la tristesse est de courte durée», explique
Sophie (RMP), & propos des émotions qu’elle ressent a la suite du déces
d’une personne concernée. Plus généralement, c’est la question de la
«bonne » distance avec I'usager ou I’'usagere qui est mise a ’épreuve.
Les RMP doivent garder une distance professionnelle et celle-ci doit
aussi se marquer face a la mort.



Analysée sous cet angle, la question du deuil a tout le mérite de
ne pas étre uniquement pensée comme un processus égocentré, mais
d’étre regardée en fonction d’un «vaste ensemble de relations sociales »
(Berthod, 2014-20135, p. 4). Cela permet une prise en compte des diffé-
rent-e's acteurs et actrices qui gravitent autour de la personne décédée,
de pouvoir leur donner une place et un role. Et ce malgré le fait qu’ils
ou elles ne se sentent pas en deuil. Les professionnel-le-s disent se sentir
concerné-es par le décés comme cela peut étre le cas non seulement des
RMP, mais également des autres professionnel:-le:s de POCTP**. Ce qui
nous invite finalement a penser le rapport a la mort dans sa dimension
collective. 1l s’agit donc de mettre en exergue comment le déces d’une
personne concernée est rendu visible en collégialité, au sein de Iinstitu-
tion en question.

Jusqu’ici, j’ai relevé que des émotions et des pratiques spécifiques se
donnent & voir a la suite du décés d’une personne concernée. Il est inté-
ressant de noter que c’est un caractére principalement subjectif qui les
définit. Si les professionnel-le:s, notamment les RMP, attribuent des
significations similaires (bien terminer son travail et dire au revoir) et
les expriment au travers d’actions qui se ressemblent (avoir un contact
avec la famille de la ou du défunt-e ou aller aux funérailles), elles et ils
semblent vivre trés individuellement I’événement de la mort d’un usager
ou d’une usagere dont elles ou ils ont le mandat, comme en témoigne
Sophie (RMP): « Je trouve que les gens sont trés seuls dans leur pratique.
Ils gérent de maniére individuelle le décés de leur PCO, puis ils font les
taches administratives, mais il n’y a nulle part ou ils déposent sauf dans
le bureau du collegue [...]. En termes d’équipe, ¢a passe a la trappe quoi,
on n’en parle pas. J’ai 'impression que c’est un peu tabou. »

Les propos de Sophie questionnent notamment les formes de soutien
dont peuvent bénéficier les professionnel-le-s, et auxquelles elles et ils
ont recours. Si Iinstitution posséde un partenariat avec un service de

Et il ne faut pas ici omettre le personnel administratif, car des liens entre les usagers et
usageres et ces collaborateurs et collaboratrices se tissent également. Ces derniéres et
derniers peuvent aussi se sentir impacté-e-s par les déces des personnes concernées et
ont partie prenante du « paysage relationnel du deuil » (Berthod, 2014-2015).



débriefing externe, auquel il est possible de faire appel, mon analyse
met en lumiére un soutien principalement dispensé entre collégues. Plus
précisément, les RMP racontent que lorsqu’elles ou ils apprennent le
déceés d’une personne concernée dont elles ou ils s’occupent, elles et
ils échangent parfois avec leurs collégues «sur le pas de la porte» ou
«au café». Les échanges avec les chef-fe:s de groupe sont également
importants, car elles et ils mettent un point d’honneur a soutenir les
RMP dans ces situations. Or, elles et ils relévent aussi le caractére non
prédéfini et non officiel de ce soutien. Nicolas, chef de groupe, raconte
se rendre vers la ou le RMP concerné-e et lui propose généralement
d’aller prendre un café afin de débriefer, mais en insistant sur le fait
qu’«il n’y a pas de canevas, je veux dire, c’est un moment d’échange ».
Les RMP peuvent par ailleurs décliner cette proposition si elles ou ils
n’en ressentent pas le besoin.

Le soutien semble ainsi s’exprimer dans des interactions peu forma-
lisées et dans des endroits informels, tels que les lieux de passage et les
lieux de pause. Cela fait écho a I’étude de Marc-Antoine Berthod et
Anténio Magalhies de Almeida (2011) qui soulévent la prégnance du
registre de I’informel dans les actions et les interactions qui entourent la
mort dans le monde professionnel. Ces auteurs montrent, notamment,
que les responsables de la gestion du personnel interrogé-e-s dans le cadre
de leur étude ne formalisent pas leur soutien a un collaborateur ou une
collaboratrice endeuillée: «La grande majorité d’entre eux font remar-
quer que la gestion de ces situations devrait rester “spontanée”, “natu-
relle” ou “affective” » (Berthod & Magalhaes de Almeida, 2011, p. 122).

Au-dela du caractére informel et non institutionnalisé du soutien,
ce dernier témoigne du fait que le décés d’une personne concernée
engendre du collectif. Cela appuie I’idée selon laquelle les actions et les
émotions face a la mort, malgré le fait qu’elles soient prioritairement
subjectives, demeurent sociales. Comme le releve Karine Roudaut,
«une certaine dimension de cette expérience peut étre regardée comme
commune a tous» (2012, p. 33), si bien qu’une collectivisation des
expériences a plus grande échelle ne semble pas étre dénuée de sens
(Berthod, 2014-2015).

Plus largement, cela questionne la place accordée au déces des usa-
gers et usageres dans les lieux de discussions collectifs et institutionnels,
tels que les colloques ou les séances de supervision. A ce propos, les



discours des personnes interrogées restent ambivalents. Si, a 'unisson,
il n’est pas réfuté que cette thématique puisse avoir une place dans les
discussions collectives, il apparait difficile de la mettre a ’ordre du jour
d’un colloque ou d’une séance de supervision. Les professionnel-le-s
Pexpliquent par la nécessité de préserver un principe de spontanéité,
comme Iatteste ce chef de groupe: « Vous savez la mort, c’est un peu
ici comme a la maison, on en parle quand on est a I’église parce que la
grand-mere est décédée [...]. Ici C’est pareil, on parle de la mort quand
¢a arrive, on n’a besoin d’en parler que quand ¢a arrive, et puis quand
il n’y a pas lieu d’en parler, quand il n’y a pas de déces, on ne va pas en
parler » (Nicolas, chef de groupe). Tout se passe comme si la mort ne
devait étre traitée qu’en temps réel.

Les responsables hiérarchiques, qui sont les garant-e:s du contenu
des colloques, insistent également sur le fait que, si un tel sujet est traité
en collectivité, cela doit émaner d’une volonté des RMP. 1l ne faudrait
en aucun cas I'imposer. Le vécu intime de chaque professionnel-le face
a la mort doit en effet primer sur un éventuel partage collectif. Tel que
mis en évidence par Sophie (RMP) un «tabou » réside encore autour de
cette question. Le chef de domaine en témoigne également: « Ca reste
quand méme un peu tabou le déces, et comme c’est éminemment per-
sonnel la maniére dont on réagit face a un déces, ce n’est pas quelque
chose qu’on peut théoriser, ce n’est pas quelque chose dont on a la
volonté de parler librement, méme en supervision. »

Partant de 13, donner un caractére formel a des échanges collectifs
autour de la mort ne semble pas faire sens, notamment pour les res-
ponsables hiérarchiques, malgré qu’elles et ils ne réfutent pas Pimpor-
tance de cette question pour la vie institutionnelle. Cela se marque,
entre autres, par le fait qu’elles et ils autorisent les RMP a agir encore
apres un déces, estimant que ces actions ont complétement leur place
dans la marge de manceuvre dont disposent ces professionnel-le-s. Il est
d’ailleurs intéressant de relever que de leur coté, le partage collectif des
expériences réalisées face au déceés d’une personne concernée est plutot
regardé d’un bon ceil, comme le mentionne Simon (RMP): « Moi, je
trouve qu’il faut plutot encourager de parler de ¢a, de dire oui, effecti-
vement, est-ce qu’on va jusqu’au bout, est-ce que tu as proposé d’aller
voir, d’aller a ’enterrement ? Non malheureusement, je trouve qu’on ne
discute pas assez de ¢ca comme ¢a. Je trouve dommage quand méme. »



Evelyne, une autre RMP, souléve aussi I'utilité de discussions col-
lectives, mais sans visée formalisante: « Ca peut étre important si c’est
juste dans une idée de partager, mais pas d’en faire une procédure. »
C’est bien dans cette logique que s’inscrivent les études socio-anthro-
pologiques contemporaines que j’ai citées. Sans vouloir formaliser ou
rendre rigide ce qui se passe autour de la mort, il s’agit de partir «de
P’expérience subjective [...] pour construire ensemble une forme com-
mune » (Déchaux, 2004, p. 23). Berthod appuie cette position en soule-
vant qu’«il n’y a pas de solutions ou d’outils tout fait sur ces questions;
il n’y a pas de prét-a-penser pour faire face a la mort et au deuil » (2014-
2015, p. 9). Néanmoins, ’échange entre professionnel-le-s encourage la
création d’une intelligence collective pouvant les guider, lorsqu’elles ou
ils se retrouvent face a la mort d’un usager ou d’une usagere.

ENTRE DESORDRE INDIVIDUEL ET ORDRE INSTITUTIONNEL

Dans cet article, j’ai voulu montrer que malgré Pextinction immédiate
du mandat de protection suite au décés d’une personne concernée, la
mort reste présente au sein de Pinstitution. Cette présence génére des
activités informelles liées a des émotions faisant 'objet de possibles ten-
sions et requérant une forme de régulation. En effet, la confrontation
au déceés d’un individu n’est jamais vécue de maniére complétement
neutre et familiere (Déchaux, 2001, 2004). Plus largement, « toute mort
est percue comme un désordre fondamental [...]. Il s’agit d’un fonds
anthropologique commun a toutes les sociétés et valable pour tout type
de déces ou presque» (Clavandier, 2009, pp. 30-31). Cela sous-tend
I’idée que le temps qui suit un déces est source d’une réorganisation
(Roudaut, 2005).

En d’autres termes, le désordre que crée le déces d’une personne
concernée semble prioritairement se déployer a un niveau individuel.
Un tel événement place les RMP dans une zone floue, dans laquelle
elles et ils jonglent entre le respect du cadre légal et leurs émotions.
A cela s’ajoute la confrontation a un événement a propos duquel les
échanges collectifs sont quasi inexistants. Sans guidelines, la confronta-
tion a ce qu’elles et ils ressentent dépendra d’une capacité individuelle a
la gérer. Les professionnel-le-s se retrouvent ainsi responsables de réta-
blir un ordre, notamment par la réalisation d’actions porteuses de sens.



Cela peut s’avérer d’autant plus compliqué que I’habituelle « contrainte »
au deuil est toute relative dans le contexte de ’étude.

Malgré cela, «les professionnels des métiers de ’humain ne sont pas
démunis face a des déces d’usagers » (Herzog, 2005a, p. 6), a ’instar de
celles et ceux que j’ai rencontré-e-s. Elles et ils développent une intelli-
gence pratique guidée par un besoin de bien terminer leur travail et dire
au revoir a la personne défunte. La manifestation de cette intelligence
pratique apparait essentielle, car elle permet d’éviter de la souffrance en
étant « mobilisée lorsqu’on ne sait plus que faire, lorsqu’on se trouve
face & Pimprévu ou face a des situations ambigués » (Frund, 2008,
p- 54), telle que Pest une situation de déces d’une personne concer-
née. A I’aune de la théorie de la régulation sociale du deuil (Roudaut,
20085, 2012), I’intelligence pratique apparait comme un concept perti-
nent pour éclairer les pratiques de réorganisation mises en ceuvre par
les RMP. Autrement dit, c’est grace a leur intelligence pratique que les
professionnel-le:s développent des activités significatives sortant de
leur mandat, pouvant s’apparenter aux «activités sociales du deuil »
(Roudaut, 2012), leur permettant ainsi de donner du sens a leur vécu,
et de rétablir un ordre.

Cette réorganisation se confine néanmoins a un niveau individuel
ou interindividuel, la collectivisation des expériences autour de la
mort n’ayant pas une place prépondérante dans les instances de dis-
cussions collectives de PTOCTP. Cela n’est finalement pas si surprenant.
Premiérement, il faut rappeler que si les études socio-anthropologiques
contemporaines s’efforcent de démontrer que, si la thése du déni de
la mort doit étre clairement relativisée, cette « question du déni de la
mort conserve une portée non négligeable » (Clavandier, 2009, p. 206).
En Poccurrence, les professionnel-le:s de ’OCTP semblent en étre
encore imprégné-e-s. En d’autres termes, I'idée que la mort et le deuil
touchent a Pintime et que le collectif et encore moins Pinstitutionnel
ne doivent s’y immiscer, demeure fortement présente. Une forme de
«tabou » réside donc autour de cette question du déces des personnes
concernées, et donner une place spécifique a cette derniére — notam-
ment en mettant sur pied des moments d’échanges collectifs prévus a
son sujet — n’apparait pas comme une volonté institutionnelle.

Par ailleurs, si la régulation de la mort prend place dans des espaces
individuels, parfois collectifs, mais informels, un lien avec la mission



méme de linstitution n’est-il pas a établir? En effet, cette derniére
expose un cadre clair et la mort s’en retrouve a la marge. Par consé-
quent, lorsqu’elle survient, elle est de facto réglée sur le plan institution-
nel; le mandat s’éteint, les actes administratifs prennent fin. De plus,
Iinstitution est dotée d’une maniére de procéder précise, soit ’envoi de
«Pinfo déces», ne laissant pas la possibilité au décés d’une personne
concernée de désorganiser ’ordre institutionnel.

Malgré cela, le désordre vécu par les professionnel-le-s, notamment
les RMP, ne doit pas étre obstrué. En conclusion, je reléve donc I'im-
portance pour les travailleurs et travailleuses sociales de mettre leurs
compétences réflexives et leurs intelligences pratiques au profit de la
mort, en pensant ses modes de régulation comme pouvant aussi étre
collectifs, sans pour autant complétement nier 'importance de la sub-
jectivité. Cela permettrait de donner une vraie place a la mort et au
deuil dans le paysage institutionnel et ne pas uniquement les reléguer a
la gestion personnelle de chaque professionnel-le.






LE DEUIL
DES PROFESSIONNEL-LE-S
EN CONTEXTE
SOCIO-EDUCATIF

ADRIEN D’ERRICO

onsidérer qu’une travailleuse sociale ou qu’un travailleur social

puisse étre en deuil a la suite du déces d’un usager ou usagere

dont il ou elle a eu la charge peut sembler de prime abord éton-
nant. Le deuil ne concerne-t-il pas avant tout la famille et les proches?
Le cas échéant, ne serait-il pas incongru, voire illégitime, que toute autre
personne fasse sienne cette mort en estimant étre en deuil et en le décla-
rant? En d’autres termes, comment un travailleur ou une travailleuse
sociale — ayant partagé durant une durée plus ou moins conséquente
quelques facettes du quotidien d’un individu sur une base profession-
nelle — est susceptible de vivre le déces de ce dernier?

Les travailleuses sociales et travailleurs sociaux ceuvrent avant tout
«pour la vie», comme le souligne Stéphane Herzog (2005). Agir au
contact de I’étre humain consiste a s’engager dans une démarche qui
entrainera peu ou prou le ou la professionnel-le a développer un lien
particulier, un lien empreint de confiance, d’attachement ou d’affec-
tion. Cette démarche contient une dimension intrinséquement subjec-
tive avec les bénéficiaires d’une prise en charge, si bien qu’un déces

S’il est signé par une seule personne, cet article découle d’un travail de recherche réalisé
en binéme avec Ludivine Droz-dit-Busset.



brise irréversiblement et définitivement une relation toujours singuliére
et chargée de sens.

Pour comprendre ce rapport des professionnel-le's au déces des per-
sonnes aupres desquelles ils et elles travaillent, je me suis intéressé plus
particulierement aux éducatrices et éducateurs sociaux en institution
socio-éducative. J’ai rencontré huit individus pour mener des entre-
tiens approfondis, en partant d’exemples concrets. Cet article propose
par conséquent d’évoquer la facon dont la mort survient dans cette réa-
lité professionnelle, avant de restituer les propos des professionnel-le-s.
Je montre que, pour banal (et souvent banalisé) que ce phénoméne puisse
paraitre, il n’en demeure pas moins complexe et enchevétré dans une foule
de variables a considérer. En effet, bien que le deuil en milieu socio-éduca-
tif soit relativement similaire au phénomeéne du deuil classique qui survient
a la perte d’un parent ou d’un-e proche, son avénement dans ce milieu
professionnel lui donne une coloration et des contours bien particuliers.

LE DEUIL EN CONTEXTE SOCIO-EDUCATIF

Dans cette premiére partie, je rapporte tout d’abord une expérience per-
sonnelle survenue en 2010 et a 'occasion de laquelle j’ai été confronté
au déceés d’un résident que j’avais accompagné en tant qu’éducateur
social; c’est celle-ci, de par son caractére étrange et dérangeant, qui
m’a insufflé la volonté de me questionner et d’enquéter sur le deuil
vécu en milieu socio-éducatif. Puis j’expose les éléments théoriques et
conceptuels, tant sur I’accompagnement socio-éducatif que sur la mort
et le deuil, qui ont guidé mes réflexions et investigations, avant de livrer
quelques indications méthodologiques concernant les entretiens réali-
sés; enfin, je propose une typologie de travailleurs sociaux ainsi que les
résultats de mon investigation, au regard des phases du deuil proposées
par Elisabeth Kiibler-Ross et David Kessler (2009).

Au début du mois d’aolit 2010, j’accompagne un résident en camp
de vacances dans le cadre de mon activité professionnelle dans un

Prénom d’emprunt.



centre accueillant des personnes a déficits sensoriels. J’apprends que
Rodolphe, résident dans le centre ou je travaille et n’ayant pas pu
participer au camp pour des raisons de santé, s’est éteint. Expérience
étrange. Que penser? Comment réagir, aux confins entre vie profes-
sionnelle et émotions personnelles? Oui, Rodolphe était un «chic
type ». Oui, j’avais tissé avec lui une relation privilégiée en ’accompa-
gnant au quotidien; en lui donnant sa douche; en discutant avec lui
de son passé; en effectuant des tiches somme toute banales de mon
quotidien professionnel. Non, Rodolphe ne pouvait pas étre considéré
comme un proche, un ami ou tout autre statut teinté d’une intimité
propre a la vie privée, distance professionnelle oblige. Oui, j’avais eu
affaire, a ’occasion, a la famille de Rodolphe et sentais le besoin de
partager leur souffrance. Mais, non, je ne ressentais aucune obligation
morale a étre affecté par ce départ. Et pourtant, au moment précis de
I’annonce de son déces, un sentiment étrange s’est greffé a cette situa-
tion empreinte d’ambivalences.

Quelques jours plus tard, aprés un temps de réflexion et sans réel-
lement savoir pourquoi, j’assiste aux funérailles de Rodolphe avec
certain-e's de mes collegues. Dans 1’église, un banc nous est réservé.
Comment les gens ont-ils réfléchi? Quels éléments ont motivé cer-
tain-e-s a se rendre a ’enterrement tandis que d’autres n’ont pas jugé
cela utile ou souhaitable? De plus, comment avaient-ils et elles réagi
a cette nouvelle lorsqu’elle avait été annoncée et comment allaient-ils
et elles, dans la continuité, vivre ’expérience qu’elle avait pu susciter ?
Au début du mois de septembre 2010, la sceur de Rodolphe est pré-
sente au centre pour récupérer les affaires de son frére défunt. Sur le
coup de 16h, tout se termine. Elle claque la portiére de sa voiture et
s’en va. La chambre de Rodolphe est désormais libre et accueillera sans
doute un nouveau ou une nouvelle résident-e a ’occasion. Je réfléchis
dans mon coin; Rodolphe n’est plus. Il ne restera de lui qu’un vague
souvenir qui tendra, avec le temps, a se faire de plus en plus timide.

Puis, en décembre 2012, a Poccasion d’une supervision réunissant
tous les collaborateurs et collaboratrices de I’institution, nous avons
réalisé un exercice consistant a placer sur une ligne temporelle — allant
de la création de I’institution jusqu’au jour présent — les événements
positifs et négatifs vécus par les professionnel-le-s dans le cadre de leur
activité au sein du centre. A la fin de I’exercice, sur la ligne temporelle



et sous 'indication «aolt 2010 », le décés de Rodolphe figure comme
expérience négative presque autant de fois qu’il y a de personnes dans
la salle. Je m’interroge: depuis I’événement, jamais ou presque le nom
de Rodolphe n’avait été prononcé par 'un ou I'une de mes collegues
alors que vraisemblablement cet événement les avait marqués et conti-
nue aujourd’hui encore de les affecter.

Les professionnel-le:s du social accompagnent les usagéres et usagers.
Elles et ils assument une part de responsabilité dans le développement
de leur autonomie et elles et ils les soutiennent dans leur émancipation.
Michel Chauviere (2004) souligne que, partant originellement d’un
stock de compétences considérées comme «naturelles », les métiers du
social se sont largement rationalisés et technicisés au travers d’un pro-
cessus de formalisation des savoirs et de compétences propres, détenus
et transmis par des institutions de formation s’appuyant désormais
sur une expertise scientifique. accompagnement serait donc passé
lui aussi d’un soubassement régi par des compétences « naturelles » ou
«instinctives » a quelque chose de plus formalisé et de plus technique.
Néanmoins, il importe de relever a I’instar de Joseph Rouzel (2000)
que, malgré les mutations récentes, bon nombre d’activités des travail-
leuses sociales et travailleurs sociaux restent encore déterminées par
des logiques spontanées.

Autrement dit, les travailleuses sociales et travailleurs sociaux
«bricoleraient» au quotidien leur intervention et ’accompagnement
qu’elles et ils prodiguent entre une maniére personnalisée de prendre
soin et une prise en charge fondée sur des principes rationnels et tech-
niques. Elles et ils demeurent avant tout des « professionnel-le-s de la
relation » et sont par conséquent amené-e's a s’investir, a s’engager, a
déployer de ’empathie face aux personnes dont elles et ils s’occupent.
Ainsi, Pattachement en découlant ne peut étre éludé si I’on désire com-
prendre ce qui se joue dans leur activité professionnelle : batir une rela-
tion de confiance, étre a I’écoute, étre de bon conseil, vouloir le bien
d’autrui, lui prodiguer des soins sont autant d’expériences qui poussent
les travailleuses sociales et travailleurs sociaux a développer des liens et
donc une forme d’attachement. Certes, la relation d’attachement peut



se situer a des niveaux d’intensité différents en fonction des situations,
mais elle doit étre prise en considération, cela d’autant plus qu’elle
s’inscrit — tout particulierement chez les éducatrices sociales et éduca-
teurs sociaux — dans le long terme.

Des lors, quadvient-il quand la relation d’attachement se trouve
ébranlée par la mort d’un ou d’une usagere ? Que vit un-e profession-
nel-le a la mort d’une personne dont il ou elle s’est occupé-e et avec
qui il ou elle avait tissé des liens d’attachement plus ou moins forts?
Comment peut-on « faire sienne » cette mort et en assumer les impli-
cations ? D’un point de vue individuel, le deuil peut étre congu comme
un processus. Cette idée est notamment évoquée par Patrick Baudry
(2003) et vise a passer d’un état de choc et de désordre a la rené-
gociation d’un ordre nouveau, marqué par ’acceptation de la mort
d’un-e proche. Notons aussi qu’Elisabeth Kiibler-Ross et David Kessler
(2009) ont séquencé le deuil en cing étapes distinctes, soulignant ce
coté processuel. Est-ce que les travailleuses sociales et travailleurs
sociaux passent également par des «phases» de deuil et, si oui, sur
quelle période ? Y répondre impliquerait de s’intéresser uniquement au
sens donné par tel ou tel individu a la perte d’un autre individu.

Or, il convient de ne pas négliger le fait que le deuil comporte éga-
lement des dimensions sociales; il est socialisé, tout comme la mort.
Bien des auteur-e's ont alimenté la thése du «déni social » de la mort
(Aries, 1977a; Thomas, 1975). Ceci sous-entend que la mort et le deuil
seraient considérés comme une affaire personnelle et échapperaient a
tout type de socialisation ou de prise en charge collective. Méme les
rites funéraires ne serviraient plus a affirmer Pexistence d’une collecti-
vité, mais bien plus a «soulager» des «ames en peine », individuelle-
ment «en peine » (Baudry, 1999).

Contre cette conception, Jean-Hugues Déchaux soutient que «le
paradoxe de I’époque est dans ce mélange d’individualisme et d’ap-
pel a resocialiser la mort, comme si celle-ci ne pouvait retrouver une
dimension collective qu’a travers sa consécration par la subjecti-
vité» (2000, p. 161). 1l convient donc de considérer le processus de
deuil comme pris dans une intrication entre individuel et collectif,
entre psychologique et social, entre intime et public (Berthod, 2016,
2018b). Quelle incidence cela peut-il avoir sur le vécu des éducatrices
sociales et éducateurs sociaux face a la mort d’un-e usager ou usagere ?



Ou et jusqu’ou intervient la collectivisation du deuil ? Quelle(s) for-
me(s) prend-elle et quel(s) role(s) revét-elle ? Cette intrication est cen-
trale, car les éducatrices sociales et éducateurs sociaux expérimentent
la perte en contexte institutionnel; ils et elles doivent continuer a tra-
vailler a ’endroit méme ou le déces est survenu. Qu’implique ce retour
au travail ?

Pour répondre a cette question du retour au travail et du vécu du deuil
en institution socio-éducative, j’ai rencontré huit professionnel-les
répondant aux trois critéres suivants: 1. Avoir vécu une relation de sol-
licitude avec un usager ou d’une usagere, dans le cadre d’un accompa-
gnement socio-éducatif; 2. Durant six mois au minimum 3. S’étre sen-
ti-e «concerné-e » par le déces de I'usager ou de ’'usagere en question.

D’acces a ces personnes et la prospection de leur profil ont été rendus
possibles via mon réseau professionnel: en commengant par en par-
ler aupres de mes collégues, je me suis rapidement rendu compte que,
d’une part, le monde du social était en quelque sorte petit et surtout
qu’il était tres interconnecté d’autre part. Par effet domino et en m’ap-
puyant sur les réseaux professionnels mobiles et dynamiques de mes
collegues, j’ai obtenu des contacts de personnes répondant au profil
recherché et enclines a participer a cette recherche. Quatre éducatrices
sociales et quatre éducateurs sociaux de 22 a 53 ans ont accepté de
participer 2 ma démarche. Toutes et tous travaillaient dans diverses
institutions et au contact de publics variés; certain-e-s avaient été
confronté-e-s a diverses reprises au déces d’un usager alors que d’autres
n’avaient vécu cette expérience qu’une seule fois.

Au moment des entretiens, leurs lieux de travail socio-éducatif se
répartissaient comme suit: deux personnes travaillaient dans un centre
d’hébergement pour personnes handicapées mentales et sensorielles,
une dans un centre ouvert avec des personnes autonomes présentant
un handicap mental léger, deux sur un groupe de vie composé de per-
sonnes handicapées mentales en age de retraite, une en hopital psy-
chiatrique, une dans un centre de détention pour mineur-e's et enfin
une dans un centre d’accueil pour personnes handicapées physiques et



mentales. Cependant, il s’agit de garder a ’esprit que chacune de ces
personnes avait un passé professionnel pluriel et que certaines avaient
vécu Pexpérience ciblée par ma recherche dans différents lieux d’ac-
tivité. Sur la base d’une série de thématiques issues des quelques élé-
ments théoriques évoqués précédemment, une trame d’entretien a été
établie. Afin de ne fermer aucune porte, les entretiens se sont déroulés
sur le mode d’une discussion la plus ouverte possible.

J’ai laissé libres les personnes interrogées de choisir un lieu d’entre-
tien a leur convenance; j’ai également veillé a mettre en ceuvre tous
les leviers possibles susceptibles de générer une ambiance chaleureuse
et détendue. Ce qui m’a surpris, bien loin de mes présuppositions a
I’égard de la thématique abordée, c’est que les professionnel-le-s inter-
rogé-e-s ont fait preuve d’une réelle aisance a parler de mort et de deuil
dans leur contexte de travail. Tout se passait comme si cet entretien
leur donnait ’occasion d’en parler, occasion qu’ils et elles semblaient
ne jamais avoir eue ni provoquée. Ainsi, pensant dans un premier
temps aborder des thématiques de maniére libre et non cadrée, j’ai
d{, au fil des entretiens, me montrer davantage «cadrant» tant les
discussions se montraient denses, éparses et vastes et tant je sentais
le risque de sortir de mon role de chercheur au profit d’autres roles
(ceux de «témoin-relais », voire de quasi-thérapeute ou de médiateur
spirituel). En partant des huit récits intégralement retranscrits, j’ai
tenté de reconstruire des logiques et pratiques propres au deuil que les
personnes interrogées ont vécu pour mieux comprendre ce qui est en
jeu dans cette expérience.

TYPOLOGIE ET PHASES DU DEUIL

Je pars tout d’abord du principe que notre profession n’est pas uni-
voque, tout comme la maniére de se représenter en tant que profes-
sionnel-le ’éducation sociale, ce qui semble avoir un impact fort sur
la maniére de vivre Pexpérience d’un deuil. J’expose ensuite une série
d’enjeux liés a Pexpérience du deuil, ceux du moins qui se situent a
I’échelle de I'individu. Sans pour autant tomber dans une approche
«psychologisante », je m’intéresse a ce qui touche I’éducateur ou I’édu-
catrice en tant que personne, sans traiter les enjeux auxquels I’institu-
tion est confrontée lorsque survient le déces d’un-e résident-e.



Lanalyse des entretiens permet de suggérer existence de trois idéaux-
types” de professionnel-le:s pouvant étre placés sur un continuum allant
des professionnel-le's «affectifs ou affectives» (qui privilégient une
logique basée sur la spontanéité) aux professionnel-le-s « rationnel-le-s »
(qui s’appuient avant tout sur des principes rationnels et techniques).
A mi-chemin se trouvent les professionnel-le-s « affectivo-rationnel-le-s »
qui composent pleinement entre ces deux influences. Ces trois idéaux-
types se distinguent en fonction de deux principales variables, a savoir
I’identité professionnelle (qui renvoie a une sorte d’ethos professionnel)
et la représentation de la relation éducative a I'usager ou I’'usagere.

Les professionnel-le's «affectifs et affectives» correspondent aux
éducateurs et éducatrices qui sont au plus proche du concept de care”.
Leur identité professionnelle renvoie principalement a un engagement
personnel envers des alter ego en souffrance. De facto, ils et elles
insistent sur leurs qualités humaines — souvent considérées comme
«innées» — pour définir leur mission professionnelle: étre a I’écoute,
faire preuve d’empathie, étre compréhensif ou compréhensive, faire
preuve de sollicitude a tout égard. Vouloir intellectualiser la profession
ne fait pas partie de leurs priorités. Cela pourrait méme «dénaturer »
leur mission principale qui consiste au maintien ou a la recherche du
bien-étre et de I’émancipation des populations dont ils et elles ont la
charge. Pour ce qui est de leur relation aux usagéres et usagers, celle-ci
a pour fondement I’individu en tant que tel. Ce qui importe avant toute
chose, c’est d’« étre avec », dans la réciprocité. La question de la dis-
tance professionnelle n’est de loin pas leur priorité. Certain-e-s affir-
ment méme qu’il n’y a pas lieu de mettre une distance puisqu’il faut étre
engagé-e presque corps et ame pour des individus uniques qui doivent

Lidéal-type est un outil de la sociologie weberienne; il consiste a représenter de maniére
«pure » et rassemblée une réalité complexe afin d’aider a sa compréhension; en ce sens,
I’idéal-type n’existe pas dans la réalité du monde sous sa forme pure, mais représente
une catégorie de pensée utilisée pour décrire et comprendre le réel, créé sur la base de
cas et d’observations réelles schématisées et conceptualisées par la suite.

Le concept de care a été défini par Elsa Dorlin (2005) comme « plus qu’une sensibilité
intuitive » et comme «une véritable éthique hétérodoxe qui, loin d’étre fondée sur des
principes ou des régles définis, est en grande partie suscitée par le travail quotidien
effectué traditionnellement par les femmes dans le domaine privé et qui renvoie a une
myriade de gestes ayant trait au soin, a la compréhension et au souci des autres ».



étre appréhendés avant tout comme des semblables que ’on considére,
apprécie, affectionne. C’est Véréne, dgée de 43 ans, qui illustre le mieux
cette posture:

«On est des étres humains, alors moi, ce cété professionnel
comme ils disent, ¢ca me pompe Pair. Oui, on est des profession-
nels, on doit se poser les bonnes questions. Mais on fonctionne
avec des étres humains, donc il n’y a aucune régle. Il n’y a rien
qui est juste ou faux! Parce que tu peux prendre tous les outils,
ce que tu veux, si tu n’es pas engagé pour la personne, tu n’ar-
rives a rien! Donc ce qui compte, c’est d’étre engagé et de s’en
occuper comme si ¢’était ton pere ou ta mere! »

Les professionnel-les «rationnel-le:s» revendiquent quant a elles
ou eux une identité professionnelle qui renvoie principalement a des
savoirs et savoir-faire propres a la profession d’éducateur ou d’éduca-
trice. Leur autodescription en tant que professionnel-le s’appuie avant
tout sur une technicité a valoriser. Il s’agit avant tout de maitriser des
outils techniques et analytiques pour répondre et faire face a des situa-
tions; de trouver des solutions pour y remédier en prenant, de maniére
réfléchie, les décisions appropriées. Ainsi, I"éducatrice et I’éducateur
de type «rationnel » tentent de mentaliser, voire d’intellectualiser leurs
pratique et actions afin de ne pas étre entrainé-e-s par des élans instinc-
tifs. En matiére de relation a 'usagere ou usager, ce type d’éducatrices
et d’éducateurs mise avant tout sur la «distance professionnelle ». Ceci
ne signifie pas qu’il n’existe aucun lien, mais que leur relation tend a
étre épurée au maximum des dimensions subjectives qu’elle implique. Il
s’agit de ne pas entrer dans une démarche affective pour rester au plus
proche des compétences propres a la profession d’éducateur et d’édu-
catrice sociale.

Pour pouvoir ceuvrer au mieux pour le bien-étre des individus
dont on s’occupe, il s’agit de créer une relation de confiance qui ne
doit pas basculer dans le registre de la sensibilité ou de ’attachement
afin de maximiser sa capacité a trouver des réponses «objectivement
adaptées » et non «affectivement polluées ». Joseph, 26 ans, rend bien
compte de cette posture: «Avant tout, ce qui compte dans mon job,
c’est de savoir faire face a des situations et d’apporter des réponses



adaptées. Pour ¢a, il faut maitriser un minimum les savoirs basiques et
avoir un peu de jugeote pour réussir a trouver les stratégies qui vont
faire que tu réponds de maniére juste aux situations. C’est un mélange
entre connaissances et réflexions. »

Enfin, les professionnel-le's «affectivo-rationnel-le's» tentent de
concilier les deux logiques antagonistes que sont celle du care et de
la rationalité professionnelle, ou plutot de tirer bénéfice des apports
de chacune d’elles. I’élément qui va leur servir a arbitrer cette difficile
conciliation sera le concept de « réflexivité ». Ainsi, leur identité profes-
sionnelle renvoie principalement & un engagement envers un alter ego
souffrant, cadré par des savoirs et savoir-faire propres a la profession,
ainsi qu’au concept de réflexivité qui sous-entend une continuelle ana-
lyse de leur engagement. Par conséquent, si 'on peut étre affectivement
engagé, ce n’est pas sans en peser et analyser les éventuelles consé-
quences qu’il pourrait y avoir sur soi et sur ’autre. Ici, 'lengagement est
autant professionnel qu’idéologique.

Quant au type de relations entretenues avec les usagéres et usagers,
ces éducatrices et éducateurs misent sur la « réciprocité encadrée ». Ceci
signifie que Iintensité de la relation doit étre aussi forte qu’elle peut
étre constructive. La distance professionnelle doit servir uniquement
si elle a lieu d’étre, pour protéger tant le ou la professionnel-le que
I'usagere ou I'usager. Miser sur affectivité peut se faire si et seule-
ment si les réflexions que la ou le professionnel-le porte sur la relation
sont jugées utiles autant pour elle ou lui que pour I'usagere ou 'usager.
De plus, une notion semblant faire particulierement sens pour les per-
sonnes interviewées dans leur rapport a 'usager ou I'usagere est celle
d’«accompagnement », qui renvoie d’ailleurs tant a une technicité pro-
fessionnelle qu’a un engagement envers la personne. Les éducatrices et
éducateurs «affectivo-rationnel-le-s » reconnaissent facilement I« ambi-
guité » qui peut étre sous-jacente a la relation éducative et consideérent
la conscience de ce fait comme un garde-fou réflexif a leur pratique.
Meélodie, 25 ans, est emblématique de cet idéal-type:

«C’est ca Iéthique professionnelle. Mes sentiments personnels,
faut pas réver, ils resurgissent tout le temps. Puis c’est un travail
qui est aussi tres intuitif, mais tu réfléchis tres vite, tu réfléchis
tout le temps aux mots que tu vas utiliser, aux décisions que tu vas



prendre. Les sentiments, c’est vrai qu’ils auraient pas grand-chose
a faire la, mais c’est vrai qu’ils influencent toujours tes décisions et
ton travail alors c’est important d’étre tout le temps en réflexion. »

Au-dela de ce qu’elle peut enseigner sur la profession d’éducateur et
d’éducatrice, cette typologie est utile pour comprendre le deuil en travail
social, et ce pour deux principales raisons. D’une part, le type de lien et
de relation d’attachement a ’'usager ou usagere que donne a voir de ces
idéaux-types aura — a mon sens — un impact sur la maniére de conce-
voir la personne dont la ou le professionnel-le s’occupe. Or, la maniére
de se représenter la personne détermine bien des choses quant au res-
senti que provoque le passage de cette derniere de vie a trépas. D’autre
part, les logiques particulieres de chacun de ces idéaux-types auront,
en aval du déces, des conséquences sur la maniére de gérer le deuil lui-
méme, notamment en matiére de role professionnel face au deuil.

Par ailleurs, ces trois idéaux-types seront mis en lien avec I’expé-
rience du deuil vécu en contexte socio-éducatif dans la suite de cet
article. Avant cela, il s’agit de mettre encore en perspective la concep-
tion du deuil en termes de phases pour ensuite en discuter la pertinence.

Elisabeth Kiibler-Ross et David Kessler (2009) suggerent que le deuil
est un processus temporel composé de cing phases. Les endeuillé-es
passeraient tour a tour par le déni, la colére, le marchandage, la dépres-
sion puis I’acceptation. Selon cette perspective, pour qu’un deuil soit
accompli ou acquis, aucune de ces phases ne peut étre omise. En lisant
leur ouvrage, deux choses m’ont particulierement marqué. D’une part,
chacune de ces phases est vécue par I’endeuillé-e avec une forte inten-
sité. D’autre part, ’ensemble du processus s’étale sur une durée qui, si
’on ne peut précisément la chiffrer, est considérable. En se référant aux
exemples présentés par ces auteur-e-s, on comprend aisément qu’il et
elle se penchent sur le deuil se rapportant au décés d’un-e proche.

Or, la donne n’est pas exactement identique pour les profession-
nel-les en contexte socio-éducatif. Le modele doit étre adapté. Notons
au passage, en guise de pondération, que les cinq phases du deuil
que déclinent Elisabeth Kibler-Ross et David Kessler n’ont rien de



téléologique et que le processus qu’il et elle exposent doit étre considéré
comme quelque chose d’itératif, ce qui donne déja des clés de compré-
hension, le modele pouvant étre adapté aux situations. Ainsi, ce qui
peut étre retenu du modele sont les différentes phases qui sont effecti-
vement vécues par les éducateurs et éducatrices sociales. En revanche,
le déroulement temporel et "ampleur des différentes phases doivent
étre remodelés. Ce qui ressort des entretiens, a la lumiére du proces-
sus «classique », consiste en un double mouvement de dilution et de
contraction; la dilution concerne Pintensité des étapes tandis que la
contraction se rapporte a leur enchainement temporel.

Les étapes du deuil telles que décrites dans cette littérature sont carac-
térisées par leur intensité: le déni y est vécu comme un réel refus du
déces; la colere est vive; le marchandage va jusqu’a espoir d’une résur-
rection; la dépression est empreinte d’une profonde tristesse et d’un repli
brutal sur soi; Pacceptation a des allures de guérison et de création d’un
monde nouveau. Chacune de ces phases semble pourtant devoir étre
vécue sur un mode bien plus «allégé » ou « pacifié » quand un éducateur
ou une éducatrice est confronté-e au décés d’un ou d’une usagere: le
déni se manifeste simplement au travers d’une quéte de véracité («est-il
bel et bien mort? »); la colére se traduit par un sentiment d’injustice et
de culpabilité (est-ce qu’on a été adéquat-e dans la prise en charge?);
le marchandage ne va pas jusqu’a un espoir de «retour a la vie », mais
renvoie a un espoir de quiétude pour la ou le défunt-e; la dépression ne
peut presque pas étre entendue comme telle et renvoie généralement a
une tristesse passagere; ’acceptation fait référence a un retour a la séré-
nité dans son quotidien professionnel sans pour autant bouleverser un
ordre préétabli. Laure, 22 ans, reléve bien cet aspect dilué de I’intensité
des phases du deuil: «Si ¢a avait été quelqu’un d’autre, un proche, ca
se serait passé différemment. De toute facon, ¢a se serait passé diffé-
remment. Mais au final, c’est quand méme une personne avec qui j’ai
vécu des choses fortes, dont je me suis occupée pendant longtemps, donc
j’étais quand méme triste, sans étre complétement abattue. »

Le deuxiéme mouvement qui éloigne les tendances de notre terrain
d’un deuil «classique » concerne la temporalité des événements a la suite
d’un déces. Tout porte en effet a penser que le laps de temps durant lequel
se déroulent les étapes itératives propres au deuil est beaucoup plus court
dans le cas de ’éducatrice sociale et de I’éducateur social confronté-e-s au



déces d’un ou d’une usagere. Le temps du deuil est contracté. Il semble
méme que, plutdt que d’étre traversées successivement, ces étapes soient
vécues simultanément. Il nous a en effet été trés compliqué, voire impos-
sible, en partant des récits des individus, de séquencer des étapes de
manieére claire et distincte, et leurs récits renvoient bien plus a une unique
phase dans laquelle se mélangent toutes les interrogations qui seraient
habituellement «classables » en séquences distinctes, comme le souligne
Hermann, agé de 53 ans: « C’est une chose qui est rapide en fait... on
est triste un bon coup, y a beaucoup de choses auxquelles on réfléchit de
maniére courte, mais intense et ensuite on passe a autre chose. Tandis
que quand C’est la famille ou les proches, ¢’est beaucoup plus, euh... c’est
beaucoup plus long... ¢a fluctue plus, ¢a se rouvre, et tout ¢a. »

Ce double mouvement de dilution de I'intensité émotionnelle et de
contraction de la temporalité du deuil est dii aux relations spécifiques et
complexes que donne a voir le travail socio-éducatif auprés de popula-
tions «fragiles». Or, les éducatrices sociales et éducateurs sociaux n’ont
pas tous et toutes la méme approche, ni les mémes représentations de ce
que doit étre leur métier et de la prise en charge s’y rapportant. De méme,
les rapports d’attachement qu’ils et elles tissent au quotidien avec les
usageres et usagers dont ils et elles s’occupent ne sont pas identiques
ni ne présentent la méme configuration. Si I’on se réfere a I'idée d’un
continuum allant des professionnel-le's « rationnel-le's » aux profession-
nel-le's «affectifs ou affectives» (en passant par les professionnel-le-s
«affectivo-rationnel-les »), je soutiens donc I’idée que le deuil des pro-
fessionnel-le's aura tendance a s’approcher d’un processus «classique »
avec les idéaux-types «affectifs » ; il s’en éloignera chez les « affectivo-ra-
tionnels », et encore plus chez les «rationnels». Ceci s’explique par le
fait que les liens interpersonnels entre professionnel-le-s et bénéficiaires
propres aux éducatrices et éducateurs de type «affectifs » sont fondés sur
des soubassements se rapprochant davantage des registres ayant cours
dans les relations quotidiennes, qu’elles soient familiales ou amicales.

LE VECU DU DEUIL CHEZ LES PROFESSIONNEL-LE-S

Dans cette partie, il est question de restituer les éléments analytiques
a proprement parler. Les trois idéaux-types de professionnel-le-s
décrits au chapitre précédent sont mobilisés et utilisés comme grille de



lecture du phénomeéne du deuil vécu en milieu socio-éducatif. Dans un
premier temps, j’aborde la question du désordre et du chamboulement
de la quotidienneté suscités chez les professionnel-le:s par Pavénement
d’une fin de vie et, ou d’un déces ainsi que les enjeux et défis y relatifs.
Ensuite, je fais état de la question de la culpabilité ressentie et vécue par
les professionnel-le:s confronté-e-s au deuil. Enfin, je questionne le pro-
cessus d’acceptation au travers duquel les professionnel-le-s retrouvent
une stabilité professionnelle et affective en donnant du sens a ’expé-
rience vécue.

Dans leur pratique professionnelle quotidienne, en quoi la mort d’un
ou d’une usagere vient-elle porter son lot de désordre et perturber le
lien d’attachement? A P’échelle de P’individu, chacun posséde une ver-
sion de ce qu’est son role professionnel et sa mission; chacun adapte
aussi les valeurs et les stratégies a déployer pour y répondre. L’avéne-
ment d’une situation de fin de vie dans un premier temps et la survenue
d’un déces dans un second temps viennent dérégler, ou en tous les cas
remettre en question le fonctionnement relationnel habituel de chaque
professionnel-le selon I’idéal-type auquel il ou elle correspond.

Ce qui semble paradoxal dans les récits des éducatrices et éduca-
teurs interrogé-e-s réside dans le fait que, tout en décrivant une certaine
«inconscience des actes » face a ces situations, elles et ils renvoient tou-
jours leurs agissements a une norme professionnelle avec laquelle elles
et ils légitiment leurs actes. Ainsi, méme s’ils et elles affirment avoir
agi en suivant leur instinct, ils et elles disent toujours I’avoir fait pour
répondre a des valeurs professionnelles propres. Face a la fin de vie et a
la mort, les professionnel-le-s « rationnel-le-s » se sentent peu a leur aise,
car peu habitué-e's a agir dans la spontanéité. Dans I’impossibilité de
régler de maniére rationnelle le trop complexe conflit de valeurs qui se
présente a elles et eux dans ces situations, elles et ils auront tendance a
se «réfugier » dans une sorte de « déni professionnel de la mort » («c’est
une histoire d’infirmiers, de médecins, de familles, mais pas d’éduca-
teurs!») et a s’investir professionnellement de maniére retenue dans la
gestion de la situation, comme le soutient Hermann: « C’est vrai qu’a
chaque fois, je me suis pas vraiment investi dans ces déces. Je partais du



principe que c’est quelque chose qui dépasse mon role, donc j’étais dans
une logique ot [...] je déléguais, si je peux me permettre I’expression. »

Si cette stratégie semble ne pas poser probleme en «temps réel », il
n’en va pas de méme lorsqu’il s’agit de prendre du recul. En effet, les
professionnel-les «rationnel-le's » éprouvent souvent, aprés coup, une
certaine culpabilité d’avoir agi ainsi, a Pinstar de Joseph: « Et puis c’est
¢a aussi qui a décuplé ma culpabilité, parce que je me suis dit: “Putain,
c’est quand méme bizarre, est-ce que je suis un mec insensible, est-ce
que je suis froid ?” Je ne dis pas que ¢a ne m’a pas affecté hein, mais ¢a
ne m’a pas effondré en fait, tant que je me réfugiais derriére un masque
de professionnel ! »

Quant aux professionnel-le-s «affectifs et affectives », I’enjeu princi-
pal est celui du risque de surinvestissement personnel dans ces «situa-
tions limites ». Gérer un conflit de valeurs dans I’urgence ne leur pose
pas trop de problémes, la spontanéité étant I’un des principes essentiels
de leur pratique. En revanche, agissant dans la spontanéité, elles et ils
ne sont pas toujours en mesure de jauger leur investissement dans ces
situations, au risque de se sentir dépassé-e-s par les événements et par
ce que ces derniers suscitent chez elles et eux sur un plan émotionnel.
Le risque d’«en faire trop », de «ne pas étre a sa place » peuvent rendre
compliqué I"accomplissement d’un deuil, en le surchargeant affective-
ment et en poussant la ou le professionnel-le a endosser des roles qui
la ou le dépassent. Laure Pexprime en ces termes: « Ce n’était pas du
tout mon role de faire tout ce que j’ai fait. Il y a un moment ou on est
investi d’'une mission vraiment, pendant la toilette mortuaire et tout ca.
Ce n’est que plus tard que j’ai réfléchi a ce que je venais de faire. Et puis
ensuite, on redevient humain, entre guillemets. On est submergé, on
pleure. C’est un traumatisme quand méme. »

Les professionnel-le:s «affectivo-rationnel-le-s» sont, pour leur
part, celles et ceux qui semblent parvenir a gérer au mieux le désordre
causé par la fin de vie et la mort d’un ou d’une usagere. En effet, bien
qu’elles et ils tentent de rationaliser leur pratique, elles et ils acceptent
de laisser une place a la spontanéité et a la subjectivité. Elles et ils se
laisseront prendre au jeu du conflit de valeurs sans pouvoir y apporter
une réponse définitive tout en continuant a ceuvrer pour la ou le mou-
rant-e, ce qui leur permettra d’éviter quelque peu la survenue a pos-
teriori d’un sentiment de culpabilité. De plus, leur outil professionnel



principal étant celui de la réflexivité, il leur servira d’«arbitre » dans la
gestion de lintensité de Pinvestissement qu’ils et elles mettront dans la
relation au ou a la mourant-e et dans le temps du deuil qui suivra son
déces. Pierre-André, 4gé de 39 ans, le résume bien: « Méme si on a une
distance professionnelle je veux dire, ¢a doit nous concerner, le deuil,
le déces, la maladie par rapport a un résident, ca nous touche, de pres
ou de loin. II faut juste trouver le bon équilibre pour trouver sa place
dans la situation. »

J ai abordé précédemment la question de la culpabilité, dans le cas précis
des professionnel-le:s «rationnel-le:s» et de ce que ’on pourrait appe-
ler le « déni professionnel de la mort». Ce phénomeéne est certainement
celui qui déclenche, aprés coup, le plus fort sentiment de culpabilité.
Dexemple du traitement du «linge sale»” est significatif a ce propos.
Traiter le «linge sale» survient directement aprés le décés d’un ou
d’une usagere et concerne toutes les éducatrices et tous les éducateurs.
Il consiste en un ensemble d’éléments a clarifier ou, pour continuer
dans la métaphore de la lessive, a «laver ». Tout se passe comme si le
déces créait une passerelle entre le monde des vivant-e-s et le monde des
mort-e-s, puisque les vivant-e's doivent «rendre des comptes» a la per-
sonne défunte. Me suis-je assez bien occupé du ou de la défunt-e lorsque
il ou elle était encore vivant-e ? Ai-je été assez bienveillant envers elle ou
lui? Ai-je pris les bonnes décisions pour elle ou lui? N’ai-je jamais été
déplacé? Aurais-je pu lui donner plus de bonheur dans sa vie si j’avais
été plus dévoué-e a ses causes ? En agissant autrement, aurais-je pu retar-
der le moment de son déces? Suis-je suffisamment impliqué dans son
déces? Voici le genre de questions rétrospectives que génére le déces
d’un ou d’une usagere chez les éducatrices et éducateurs qui se sont
occupé-e's d’elle ou de lui. Souvent, ces questions font écho a des évé-
nements précis qui, cumulés, constituent une bonne grosse corbeille de
«linge sale » qu’il s’agit de laver pour pouvoir faire face au deuil.

Je précise que I'usage de cette expression, empruntée au parler populaire, dans une
visée métaphorique ne découle pas directement des entretiens, mais qu’il m’est venu a
Pesprit au cours des analyses.



Voici les propos de Mélodie, 25 ans, a ce sujet: «Et aussi, je me
demandais si j’avais été a sa place, est-ce que j’aurais souhaité qu’on me
traite comme ¢a ? Est-ce que je serais bien a sa place? Moi, je me suis
dit qu’il n’était peut-étre pas bien parce qu’on ne faisait pas bien notre
travail. Et pour moi, ¢’était le manque de compétences qui m’a fait
culpabiliser. Et c’est vrai que quand il meurt... ben, ¢a te fait comme un
flash-back, ca réveille de vieux démons qui étaient en stand-by on va
dire. » Bien que le phénoméne du «linge sale » ait été vécu par tous et
toutes les professionnel-le-s interrogé-e-s, il peut varier assez fortement,
et ce a deux principaux niveaux. D’une part, les circonstances du déces
vont influencer le poids de la culpabilité. D’autre part, les différentes
catégories de professionnel-le-s sur lesquelles nous nous appuyons ne
gerent pas de la méme manieére leur «linge sale ».

Jai par ailleurs constaté que le poids de la culpabilité est beaucoup
plus lourd lorsque le déces est inattendu et que la gestion de celle-ci
doit se faire exclusivement apres la mort de la personne, en I’absence
de préparation et de prévision. De plus, des circonstances particuliéres
et exceptionnelles alourdissent le sentiment de culpabilité. Les suicides,
tout particuliérement, exacerbent ce sentiment, tout comme les situa-
tions ou le ou la professionnel-le est présent-e au moment méme du
trépas, ce que reléve Laure:

«Le fait d’avoir pu me préparer a la voir partir et d’avoir pu m’en
occuper en conséquence, d’avoir fait les soins et tout ¢a, ca m’a
aidé a faire mon deuil, personnellement. Vu que, ben voila, je
suis contente de I'avoir fait. Mais vraiment, je préfere ca plutor
qu’un accident ou quelque chose comme ca. La, j’ai vraiment eu le
temps, et mes collegues qui étaient a coté de moi aussi. Enfin, vrai-
ment toute Uinstitution était présente pour s’en occuper au mieux
et ¢’était vraiment parfait quoi! Je ne regrette rien vis-a-vis d’elle. »

Ou encore Rita: «Je sais que c’est béte, mais je n’arrivais pas a me
sortir ¢a de la téte. Pourtant le médecin légiste était clair, ¢’était un arrét
cardiaque. Mais moi, je me disais que ¢’était moi qui ’avais étouffé en
ne coupant pas assez petit sa crépe.» Les circonstances du déces sont
donc capitales, pas tant parce qu’elles causent plus ou moins de trauma-
tismes, mais plus parce qu’elles déterminent en grande partie le poids



du «linge sale » qui devra étre géré par les éducateurs et éducatrices a
I’aide de stratégies visant a donner du sens rétrospectivement au décés.

Jai ainsi identifié diverses stratégies que j’ai tenté d’associer aux
idéaux-types d’éducateurs et d’éducatrices. Ces stratégies sont a consi-
dérer comme des maniéres de gérer et de donner du sens a un sentiment
plus ou moins fort de culpabilité afin de pouvoir faire face a la situation
et de pouvoir retrouver a posteriori une certaine sérénité professionnelle.
Les professionnel-le's «affectifs et affectives » développent une stratégie
qui les pousse a se distancier symboliquement de leurs collegues. Celle-ci
visera a retourner cette expérience au positif, dans un jeu de comparaison.
Puisqu’elles et ils ont été parmi les plus investi-e-s, qu’elles et ils estiment
s’étre le plus «battu-e's» et avoir «souffert» plus que la moyenne, elles
et ils n’ont pas a s’en vouloir et a éprouver de la culpabilité vis-a-vis du
ou de la défunt-e. Imaginer qu’avoir vécu des expériences traumatisantes
suite a un surinvestissement personnel dans une fin de vie serait entravant
pour ’accomplissement d’un deuil et apparaitrait dés lors comme un
raccourci erroné. En effet, ces expériences sont quasi systématiquement
retournées a I’avantage des professionnel-le:s lorsqu’il s’agit de «laver
son linge sale » et de rendre des comptes au ou a la défunt-e, comme le
dit Véréne: «Par exemple pour Gaston, je me suis battue. Donc c’était
tres lourd émotionnellement. J’avais le sentiment d’avoir fait beaucoup,
peut-étre trop, mais je me sentais encore coupable. Mais apres, eh bien
¢a s’éclaircit. Tu te dis que tu as fait énormément par rapport a certains
et que tu n’as pas a t’en vouloir par rapport a ca.»

Les professionnel-le:s «rationnel-le's» sont celles et ceux qui déve-
loppent le plus fort sentiment de culpabilité. Leur stratégie visera donc
a se «re-rationaliser » : elles et ils réfléchiront sur cette culpabilité et sur
ce qui les y a porté-e-s. Si elles et ils ont dénié la mort, C’est parce qu’elle
n’entre pas dans le cadre de leur fonction professionnelle. Leur role est
de travailler « pour la vie » et non pas pour la fin de vie ou pour la mort.
La mort est fatalement assimilable a une sorte de risque professionnel
qui survient de temps a autre et avec lequel il faut vivre. Il s’agit de sortir
de Paffect et de la culpabilité pour retourner a la « raison ». Néanmoins,
j’ai remarqué que cette stratégie est souvent réversible. Le «déni profes-
sionnel de la mort» en entraine un autre: celui de sa propre culpabi-
lité. Et cette derniére resurgit souvent, comme chez Hermann: « A un
moment, je me suis dit que ¢a ne servait a rien de me flageller pour ¢a.



On fait du mieux qu’on peut, on fait des erreurs quand méme. Les per-
sonnes, elles vivent, elles meurent, dans notre métier aussi. C’est triste,
mais C’est la vie, j’ai envie de dire. Il ne faut pas laisser les émotions
nous submerger. Il y a un moment ou il faut revenir a la raison. »

Finalement, les professionnel-le-s «affectivo-rationnel-le:s » ont pour
stratégie de revaloriser leur travail d’une part et de tirer des lecons de
leurs «erreurs» d’autre part. Ils vont «laver leur linge sale » et donner
un sens a leur culpabilité en se disant qu’en fin de compte, elles et ils
ne s’en sont pas trop mal sorti-e:s et qu’elles et ils feront mieux les
prochaines fois. C’est leur forte tendance a la posture réflexive qui leur
vaut cette maniére d’agir. Ainsi, si elles et ils n’ont pas tout fait juste
avec la fin de vie et la mort d’un-e résident-e, elles et ils vont relativiser
leurs éventuelles erreurs et revaloriser leur travail en insistant sur le
fait qu’elles et ils étaient loin de faire tout faux et tirent des enseigne-
ments pour les événements a venir en se promettant qu’elles et ils se
rattraperont lorsque la fin de vie concernera un autre individu. Il y a
donc, chez cette catégorie d’éducatrices et d’éducateurs, un transfert au
cours duquel la culpabilité que I’on porte a I’égard de telle personne est
en partie «lavée » en vertu du fait qu’on réglera ce compte a posteriori
avec une autre, a I’instar de Pierre-André: «La culpabilité... oui et non.
Oui, on sait qu’on aurait pu faire mieux avec la personne. Je crois que
le but c’est justement de faire mieux la fois suivante. C’est a ¢a qu’elle
doit servir la culpabilité. Alors moi j’en ai beaucoup discuté et mainte-
nant je sais que la prochaine fois je ferai mieux. »

En fonction du poids du «linge sale » et des stratégies utilisées pour
donner un sens a sa culpabilité a ’égard du ou de la défunt-e, les édu-
catrices et éducateurs parviennent plus ou moins aisément et plus ou
moins vite a faire face a ce sentiment inconfortable. Certaines stratégies
sont plus aléatoires, d’autres plus stres. Parfois, on ne parvient pas a
trouver un sens a sa culpabilité de maniére pérenne et celle-ci se ravive a
I’occasion (surtout pour les professionnel-le-s «rationnel-le:s »). En tous
les cas, un deuil ne peut étre fait si ’on n’a pas pris la peine (ou eu le
loisir) de «faire sa lessive » avec la ou le mort-e. Un deuil est avant tout
une recherche d’ordre, pour reprendre les propos d’Elisabeth Kiibler-
Ross et de David Kessler (2009). Pour les éducatrices sociales et éduca-
teurs sociaux endeuillé-e-s suite au décés d’un-e bénéficiaire, donner un
sens a sa culpabilité en fait partie.



Les professionnel-le-s interrogé-e-s ont souvent parlé du déces des
usageres et usagers comme d’une délivrance ou d’un soulagement.
La personne peut désormais «se reposer », étre « tranquille » et demeu-
rer «en paix ». Ce constat pousse a une double réflexion : premiérement,
les usageres et usagers défunts auraient elles et eux aussi une place,
comme le prétend entre autres Patrick Baudry (1999) a propos de tous
les mort-e's; deuxiemement, ces propos sont quelque peu paradoxaux
si ’on se réfere a ’expérience douloureuse que peut représenter le déces
d’un ou d’une usagere. 1l y aurait donc simultanément un événement
intrinséquement intolérable d’une part et une sorte de soulagement, qui
se trouverait dans un «ailleurs » fait de quiétude d’autre part.

Chaque mort peut en effet étre comprise comme un événement inac-
ceptable, intolérable et ceci pour deux raisons. D’une part, comme le
soutient Stéphane Herzog (2005), la mort d’un ou d’une usagere ren-
voie les éducatrices sociales et éducateurs sociaux a un échec profes-
sionnel, dans la mesure ou ces derniéres et derniers ceuvrent avant tout
«pour la vie». D’autre part, le décés d’'un ou d’une usagére confronte
les professionnel-le:s a leur propre condition humaine et a la finitude
qui s’y rapporte comme le dit Joseph:

« On peut se permettre, a mon avis, de Uinterpréter de maniere
personnelle, se dire oui c’est un soulagement. Mais ca n’enléve
pas la tristesse. C'est quand méme un départ. C’est quelqu’un
qui n’est plus quoi! Donc on a beau se dire, essayer de se trouver
des subterfuges pour se dire que finalement, ce n’est pas si triste
que ¢a, mais je suis silr que c’est une mascarade pour essayer de
faire face en fait, de se dire que finalement c’est un soulagement
qu’elle soit partie. »

Ou encore Rita: «C’est une grosse claque quand méme. Parce que
d’habitude, on travaille pour des personnes vivantes, pour leur bien-
étre, pour leur confort, leur autonomie et tout. Alors quand la mort
vient 1a au milieu, ¢a nous met quelque part en échec. » Certains déces
sont toutefois plus intolérables que d’autres. En effet, face au déces
d’un ou d’une usagere, tout se passe comme si les éducatrices et éduca-



teurs interrogé-e-s procédaient de maniére quasi inconsciente au calcul
d’un «indice de tolérabilité ». Cette opération est en fait une évaluation
rétrospective et prospective de la vie du ou de la défunt-e. La partie
rétrospective se fonde sur des faits: sa vie a-t-elle été bien remplie?
A-t-elle ou il vécu tout ce qui était souhaitable pour elle ou lui? A-t-elle
ou il profité de sa vie? La partie prospective s’appuie davantage sur
des spéculations: au vu de son état de santé, aurait-elle ou il pu vivre
encore de maniére convenable ? Lui restait-il des choses a accomplir et
aurait-elle ou il pu les accomplir? Aurait-elle ou il, a Pavenir, souffert
physiquement ou moralement? C’est donc dans un jeu de miroir entre
le passé et un avenir hypothétique que se calcule I’«indice de tolérabi-
lité » d’un déces.

En fonction des tenants et aboutissants de cette opération, il sera
plus ou moins compliqué de faire face aux conséquences d’un déces,
ou en d’autres termes, de mener a bien son propre processus de deuil.
La reconstruction de sens nécessaire a cet effet se séquence en deux
étapes successives. La premiére consiste a assigner une place au ou a
la mort-e, tout comme le suggére Pouvrage de Patrick Baudry (1999).
Dans les cas ou I’«indice de tolérabilité » est favorable, ’accés a cette
place semble aller de soi et prend tout son sens au travers de la notion de
«soulagement ». Cette derniére signifie qu’on rend le déces tolérable en
donnant au mort une place qui semble plus souhaitable que celle qu’il
avait en institution durant les derniers moments de sa vie. En revanche,
si P«indice de tolérabilité » renvoie a une mort hautement inacceptable,
trouver une place au mort est chose moins aisée et prend de facto beau-
coup plus de temps. Mélodie le résume ainsi: «Je me suis dit qu’il serait
mieux ou il est. J’ai 'impression, parce que j’en sais rien, je n’étais pas
dans son corps, mais apres réflexion, j’ai eu Pimpression qu’il serait
mieux ou il était, que 1a ou il était avant, c’est-a-dire avec nous! »

Cependant, pour les éducatrices sociales et éducateurs sociaux
confronté-e-s au déces d’une usagere ou d’un usager, assigner une place
au mort semble ne pas étre suffisant pour y faire face. En effet, les
entretiens témoignent du fait qu’une sorte de seconde place est attri-
buée au ou a la défunt-e pour parvenir a donner du sens a cette perte
et a faire son deuil. Cette place serait a situer dans leur for intérieur.
Il s’agit de considérer de maniére symbolique que la place des défunts
serait également a I’intérieur des travailleuses sociales et travailleurs



sociaux. Tout se passe comme si celles-ci et ceux-ci portaient le ou la
mort-e en elles et eux, dans leur mémoire, dans leur conscience, dans
leur expérience et dans la signification qu’ils et elles donnent a leur
activité professionnelle. Le fait de porter le ou la défunt-e en soi consis-
terait au fond a retourner en positif Pexpérience douloureuse qu’ils et
elles ont vécue. C’est uniquement en opérant ce revirement que le déces
devient tolérable et que le deuil peut étre mené a bien. Or, le fait d’étre
porteur du ou de la mort-e n’advient qu’au travers d’un travail pro-
fond de recherche de sens qui trouvera une issue «heureuse » lorsque
le ou la professionnel-le sera a méme de penser qu’il ou elle sort « gran-
di-e» de cette expérience et que, en portant le mort en lui ou elle, il ou
elle sera également porteur ou porteuse des legons que son étre et son
déces lui ont enseignées: «Pour moi, ce sont des personnes qui vivent
en moi! Et ce sont des personnes qui sont trés présentes dans mon cceur
aujourd’hui, méme si je n’ai pas fait tout un foin. » (Rita)

Les éducatrices et éducateurs dits «rationnel-le-s» semblent avoir
davantage de difficultés a accorder une place au mort. Ils et elles ont
de la peine a adhérer a toute la symbolique du mort qui repose en
paix dans un au-dela imaginaire. De plus, concernant la place qu’ils et
elles attribuent au ou a la mort-e «en eux et elles », celle-ci concerne
des éléments trés concrets de leur pratique professionnelle, souvent en
lien avec la culpabilité ressentie vis-a-vis du ou de la défunt-e. Le ou la
défunt-e vit «en eux et elles » lorsque celles-ci et ceux-ci se retrouvent
face a des situations professionnelles qui leur évoquent une prétendue
erreur qu’elles et ils auraient commise a son égard alors qu’il ou elle
était encore en vie. De facto, le fait de porter le mort en elles et eux les
affecte surtout en tant que praticien-ne-s.

Les éducatrices et éducateurs «affectives et affectifs » revendiquent
et adherent davantage a I’idée selon laquelle une place faite de quiétude
est a attribuer au mort. Ce sont elles et eux qui vont étre le plus a méme
de verbaliser cet ailleurs et qui semblent lui donner une importance
primordiale. Pour ce qui est de leur conception du mort «en elles et
eux », celle-ci concerne tant leur vie professionnelle que privée et doit
étre placée dans le registre des expériences affectives profondes et signi-
ficatives. En portant le mort «en elles et eux », elles et ils revendiquent
une maniére nouvelle d’«étre au monde » et se trouvent affecté-e-s en
tant qu’étres humains.



Finalement, les éducatrices et éducateurs «affectivo-rationnel-le-s »
conceptualisent une place pour le ou la mort-e sans forcément y croire.
Dans leur constante activité réflexive les poussant a I’auto-analyse, ils
et elles décrivent la place du mort comme une stratégie mise en ceuvre
pour apaiser leur tristesse. Trouver une place au mort renverrait dans
leur cas a une activité consciente et délibérée. La seconde place du mort
telle que vivant «en elles et eux» les affecte dans leur maniere d’étre
au travail, selon un mode toujours réflexif et dans un but de progres.
Le ou la mort-e qui réside «en elles et eux» leur permet de mieux se
comprendre de maniére globale en tant qu’éducatrices et éducateurs;
il les affecte en tant que professionnel-le-s réflexifs et réflexives.

LE DEUIL EN TRAVAIL SOCIAL:
UNE EXPERIENCE A GEOMETRIE VARIABLE

Le deuil est vécu par des acteurs et actrices: on ne «subit» pas un deuil,
on s’y confronte et on y fait face. Les éducatrices sociales et éducateurs
sociaux restent actifs et actives dans le deuil suscité par le déceés d’un ou
d’une usagere comme ils et elles sont actifs et actives au quotidien, au
contact des populations dont ils et elles ont la charge. Pour conclure, je
souhaite donc reprendre ’'une des interrogations de départ sur la légiti-
mité pour les professionnel-les d’étre en deuil a la suite du déces d’un-e
résident-e vivant en institution. Je pense a ce propos que la notion de
deuil n’est pas usurpée; a défaut de pouvoir étre considéré-e-s comme
des proches, ces professionnel-le's n’en demeurent pas moins des «tiers
significatifs ».

La particularité du role d’éducateur ou d’éducatrice tient dans le fait
qu’il ou elle doit poursuivre ses activités quotidiennes et professionnelles
aupres des autres résident-e-s, et méme aupres de I'individu qui pren-
dra la place de la personne décédée, tout en vivant une forme de deuil.
Le processus de deuil n’est donc pas mené uniquement par et pour
la personne elle-méme, mais également avec et pour les autres. Ceci
renvoie a la conception du deuil véhiculée par Jean-Hugues Déchaux
(2000) selon laquelle le deuil et la gestion de la mort doivent étre com-
pris dans une imbrication entre individuel et collectif.

Si je me suis volontairement focalisé sur les enjeux individuels
du deuil lié a la perte d’un ou d’une usagere, ceci ne signifie pas que



les données de terrain ne présentaient pas divers enjeux collectifs.
Les questions du role & tenir dans un collectif professionnel, vis-a-vis
d’une famille en deuil, auprés du collectif de vie que composent les
résident-e-s de linstitution, mais également celle du role professionnel
a affirmer vis-a-vis d’une hiérarchie ont, peu ou prou, été abordées
par chacune des personnes interrogées. Sans avoir fait I'objet de mon
analyse, ces éléments relatifs a la collectivisation du deuil ouvrent une
fenétre sur 'importance du contexte institutionnel sur ce vécu indivi-
duel. Au sujet du retour au travail des personnes endeuillées par la mort
d’un-e proche dans les entreprises, Marc-Antoine Berthod (2009) a mis
en avant le fait que "accompagnement des endeuillé-e-s se réalise sur
un mode relevant de la spontanéité et de I'informel, ce qui "'ameéne a
parler de «quasi-accompagnement ». Reste a savoir si ce vécu du deuil
chez les éducatrices sociales et éducateurs sociaux correspond ou non
a la vision de la hiérarchie et aux mesures que cette derniére préconise,
entreprend ou empéche lorsque la mort survient dans les murs d’une
institution socio-éducative.



DECES ET LIENS SOCIAUX

ette cinquiéme partie traite a nouveau du deuil, mais dans une

perspective sociale plus large. Elle regroupe des travaux qui ont

appréhendé diverses formes de régulation permettant de signi-
fier ou d’exprimer la perte, dans les dynamiques familiales, chez des
personnes stigmatisées ou potentiellement vulnérables; des travaux
qui abordent aussi des dimensions interculturelles faisant, a plusieurs
reprises, écho aux parcours personnels des participant-e-s a Patelier.
Ces derniers et derniéres offrent ainsi des éclairages — bien que sou-
vent dans la marge du cahier des charges des travailleurs sociaux et
des travailleuses sociales — permettant de repenser les articulations
entre spheres privée et professionnelle, souhaits individuels et collec-
tifs, expériences personnelles et logiques institutionnelles. Ils et elles
invitent a situer ces articulations dans les interventions du travail social.
Larticle de Aurélie Masciulli Jung analyse les actions et les gestes des
conjoint-e's a la suite du déceés d’un parent. En commentant le quoti-
dien du couple, dans 'organisation des cérémonies funéraires notam-
ment et dans Pexpression du deuil, Masciulli Jung met au jour ce qui
limite, contraint ou favorise le deuil entre membres d’une méme famille.
Pour sa part, Vanessa Francceur a souhaité comprendre si I’identité et
Porientation sexuelle influence la fagon de vivre un deuil. Elle a choisi



de rencontrer des jeunes adultes pour explorer cette thématique, dans
la mesure ou la mort vient marquer des parcours de vie ou les construc-
tions identitaires oscillent fréquemment entre hésitation et affirmation.

En sus de ces deux articles, trois autres travaux réalisés durant I’ate-
lier se sont penchés sur les formes de régulation du deuil, 1a ou des
composantes de migration et d’interculturalité sont saillantes. Helivao
Poget a mené un travail de recherche se situant dans son pays d’origine.
Il porte sur une pratique sociale — «La bénédiction des veuves a Sainte-
Marie» — sorte de rituel de purification que seules les femmes veuves
de cette ile 2 Madagascar éprouvent. A la suite du déces de leur mari,
les femmes devenues veuves doivent quitter la case conjugale. Elles sont
alors bénies au cours d’une cérémonie conduite par le chef traditionnel
(officiant) du quartier ou la femme a vécu avec son défunt mari, un
rite effectué par aspersion de I’eau par la bouche («tsodrano »). Puis
elles doivent quitter le village en laissant enfants et biens matériels a la
famille du mari et a la belle-mére en particulier.

Dans le cadre de Patelier, Poget a montré que cette pratique rituelle
est vécue trés différemment sur Ille de Sainte-Marie'. Ce rituel est
aussi diversement mis en ceuvre par les chefs traditionnels; il est tantdt
interprété comme un signe de reconnaissance envers la femme, tantot
comme un rite de purification. Les veuves ont cependant pour injonc-
tion de quitter ’endroit ou elles vivent, car le lieu est « pris par la mort »
et qu'elles portent en elles la «puissance créatrice de la vie». A tra-
vers les entretiens qu’elle a menés auprés de ces femmes rencontrées
a Sainte-Marie, Poget donne accés & un systéme de croyances et de
pratiques culturelles dans un contexte bien particulier, en contradic-
tion avec la loi malgache. Elle documente et commente une pratique
culturelle considérée comme trés problématique par ces femmes et qui
les coupe de tous liens sociaux afin de mettre en perspective ce que les
travailleurs sociaux et les travailleuses sociales pourraient réaliser dans
un contexte trés coutumier.

Guillaume Bivina traite, quant a lui, de la question de la fin de la
vie en ayant comme toile de fond et son pays d’origine et son pays
d’accueil: le Cameroun. Tout comme Poget, Bivina a mené un travail

Lile de Sainte-Marie se situe au nord-est de Madagascar; elle s’étend sur 222 km? et
compte un peu moins de 30000 habitant-e-s.



de terrain — «Fin de vie des migrants camerounais en Suisse» — a la
fois lointain a tous points de vue (lorsqu’on évoque le Cameroun ou la
notion de finitude), mais trés proche aussi puisqu’il s’agit d’entrer dans
la vie quotidienne de migrant-e's en Suisse durant ces instants intimes.
Il a proposé une réflexion sur le « partir ou rester » lorsque les personnes
issues de la migration sont confrontées au vieillissement et commencent
a ressentir la fin de leur vie approcher. Bivina thématise la question de
I’installation, temporaire ou définitive, dans son pays d’accueil et la
volonté en fin de vie d’étre inhumé-e dans son pays d’origine. La thé-
matique du lieu «d’inhumation» est d’ailleurs au cceur de ce travail
de recherche, qui a amené ce participant a I’atelier a s’entretenir avec
des personnes dgées membres d’une association culturelle africaine d’un
canton suisse romand. Bivina a montré toute la complexité que la fin
de vie pose a des personnes en situation de migration, une complexité
composée de tiraillements, parfois retors, entre le «ici» et «la-bas».
Les représentations et les enjeux autour de cette fin de vie se définissent
aussi relativement a des questions qui ne touchent pas directement le
déces, mais aussi la retraite et le potentiel retour au pays d’origine.
La place des travailleurs sociaux et des travailleuses sociales pourrait se
manifester dans une possibilité d’aider a préparer et anticiper ces départs.

Enfin, Khedidja Girardet traite elle aussi d’une question en lien avec
le champ de la migration, extrémement pertinente pour le travail social
et insuffisamment documentée dans la littérature spécialisée: celle qui a
trait au processus de deuil — et a son accompagnement par des profes-
sionnel-le's du social par exemple — de personnes au bénéfice d’un sta-
tut de requérant-e d’asile et faisant face a la mort d’un-e proche resté-e
au pays. Le travail décrit ces deuils comme des expériences a I’épreuve
de solidarités. Il s’intitule « Entre invisibilité et silence, le deuil en sus-
pens des personnes ayant un statut de requérant d’asile face a la mort
d’un proche resté au pays »°.

Girardet y expose la difficulté a vivre ce deuil a distance et le sen-
timent d’injustice qui se cristallise, non seulement autour d’un statut
juridique provisoire et non reconnu, mais aussi autour de ’impossibi-
lité a quitter le pays. Un statut invisibilisant, dont elle décrit les tenants

Ce travail a été repris puis développé, avec N’Dri Paul Konan, dans une publication
parue dans la revue Diversité urbaine (2018).



et les aboutissants qui affectent Pinsertion professionnelle et sociale
de celles et ceux sollicitant I’asile; qui affectent aussi les fondements
psychiques des requérant-e:s d’asile endeuillé-e:s. Les descriptions,
analyses et réflexions de Girardet mettent en discussion les contraintes
et les (im)possibilités structurelles associées au statut juridique de requé-
rant-e's d’asile tout comme les difficultés a mobiliser des ressources per-
sonnelles et sociales dans un tel contexte, a la fois dans le pays d’accueil
et dans le pays d’origine. La question de la mort, en contexte migra-
toire, réveéle la complexité des parcours de vie et des vécus. Il ne saurait
y étre répondu sous un angle uniquement administratif et juridique;
il convient d’y ajouter une perspective plus globale, qui prend en compte
les conditions mémes ayant amené ces personnes a quitter leur pays:
impossibilité de s’y rendre due a la guerre; menace pour la sécurité et
lintégrité de celle ou celui qui a déposé une demande d’asile; distension
des liens avec la parenté restée au pays. Dans ces contextes, il importe
de penser le role que les travailleurs sociaux et les travailleuses sociales
peuvent jouer dés lors qu’ils et elles interviennent auprés des personnes
migrantes.



QUAND LA MORT S’INVITE
DANS LE COUPLE

AURELIE MASCIULLI JUNG

orsqu’un membre de la famille décede, chacun-e doit se confron-

ter a la perte de son proche tout en continuant a s’inscrire dans

sa réalité sociale quotidienne. Dans cette recherche, je m’in-
téresse aux couples en deuil dont un-e des conjoint-e:s’ vient de
perdre un-e proche parent-e, et spécifiquement ici le pere du conjoint.
Je questionne non seulement leur vécu individuel et collectif dans cette
phase particuliére, mais aussi les roles, les pratiques et les relations
que les conjoint-e-s entretiennent entre eux et auprés de leur entourage
familial.

La perte d’un-e parent-e proche redistribue et redimensionne les roles
au sein de la famille; elle questionne les endeuillé-e-s — celles et ceux
qui perdent quelqu’un affectivement ressenti comme proche — sur leur
rapport et leur participation a la vie familiale. Pour en rendre compte,
je m’intéresse dans cet article aux pratiques et perceptions véhiculées
par les membres de deux couples, en passant de I’annonce du déces
(écriture de I’avis de déces, rencontre avec Pentreprise des pompes
funebres, lieu des rencontres, décisions) aux funérailles (déroulement

Les termes de conjoint-e et de concubin-e sont utilisés indistinctement dans cette
recherche, méme si le terme de conjoint-e est privilégié. Ils soulignent avant tout P'inté-
gration maritale plus que le lien marital.



de la cérémonie, prise de parole, choix des places assises, placement
des membres pour les honneurs).

Deux thémes principaux sont mis en évidence: le premier a trait
a la légitimité des conjointes dans la participation au deuil familial;
le deuxieme releve des émotions, que ce soit dans la hiérarchisation
de la peine entre conjoint-es ou dans I’expression de leurs attentes.
La notion de régulation sociale, développée en termes d’actions par la
sociologue Karine Roudaut (2012)7? dans les situations de deuil, offre
une perspective intéressante pour éclairer les modes de réorganisation
familiale et le déroulement du deuil au sein d’une collectivité d’en-
deuillé-e-s, ici le couple et la famille restreinte.

DES ECRITS AUX RENDEZ-VOUS

Ma recherche repose sur une littérature en sociologie de la mort et du
deuil, qui sera décrite a partir d’éléments centraux pour la compré-
hension de mon questionnement. A cette présentation suit I’exposi-
tion de ma démarche de recherche et de mes interviewé-e-s.

Les recherches sur le deuil dans le couple a la suite du déces d’un-e
parent-e proche de 'un-e des conjoint-es, ainsi que sur la participa-
tion au vécu de la ou du conjoint avec sa belle-famille” sont quasiment
inexistantes, hormis celles portant sur le couple endeuillé par la perte
d’un enfant ou sur son devenir (Eon, 2009; Fauré, 2004); ou encore
celles portant sur le vécu de la perte et du deuil au sein des familles
(Déchaux, Hanus & Jésu, 1998). Mon corpus théorique s’est construit
a partir d’une littérature plus générale, celle qui relativise le postu-
lat du déni de la mort tout en soulignant le caractére fondamentale-

A noter que la recherche de Roudaut ne porte pas sur le couple endeuillé, mais de
maniére plus générale sur Pendeuillé-e.

Par participation, j’entends ici les pratiques en lien avec le corps mort (toilette, choix
des vétements, veillée, obséques) et le deuil (tri des affaires, commémoration, souve-
nirs). Ces éléments font I’objet dans ce travail d’une analyse visant a mettre en lumiére
la participation du couple dans ces processus, la répartition des roles entre elles et eux
et Pimplication de la ou du conjoint, que ce soit aussi bien collectivement qu’indivi-
duellement.



ment social du deuil. Le postulat du déni, soutenu par Louis-Vincent
Thomas (1975) ou Philippe Ariés (1977b) par exemple, suppose en
effet que la déritualisation de la mort dans la société moderne serait
corrélée a sa désocialisation. Or, bon nombre de sociologues contem-
porain-e-s, a I'instar de Jean-Hughes Déchaux (2000; 2004), Karine
Roudaut (2005) ou Gaélle Clavandier (2009), soulignent le caractére
caduc de cette thése dans la mesure ot nous n’assistons pas a la fin de
la ritualisation, mais a sa transformation, sans pour autant désocia-
liser la mort.

De nouveaux rapports aux mort-e's — souvent «intimitisés »
selon I’expression de Déchaux (2000) — voient le jour et donnent lieu
a des expressions sociales du deuil inédites. P’anthropologue Marc-
Antoine Berthod (2009) souligne quant a lui le caractére non figé des
rituels et la capacité des individus a «suivre, adapter, négocier ou
inventer des pratiques rituelles » (Berthod, 2009, p. 162). Ces pra-
tiques et ces expressions sociales du deuil s’expriment dans les cercles
d’appartenances des individus, principalement dans le couple et la
famille proche, a percevoir en tant que collectivités d’endeuillé-e-s
(Berthod, 2009).

Pour sa part, Roudaut soutient que «[...] le deuil est a la fois ce
qui désorganise et réorganise les rapports et les ajustements d’une per-
sonne a la société, a son environnement, plus précisément dans ses
insertions immédiates que sont la famille, le travail, les amis, les rela-
tions publiques, et a soi...» (2005, p. 19). Ainsi, loin d’étre refoulés
ou portés disparus, le deuil et le rapport a la mort se posent comme
des invariants anthropologiques qui, bien que leur forme se modi-
fie, restent d’actualité. Le positionnement des conjoint-es aux pre-
miers moments du deuil — rendant compte aussi bien de Iexistence
de normes que de mécanismes de régulation sociale — illustre ainsi
«les processus sociaux qui ont cours dans le deuil » (Roudaut, 2005,
p. 26). Cette dimension sociale et collective du deuil donne a penser
cette épreuve en complémentarité des perspectives psychologiques, et
donc individuelles, du deuil.

Le terme d’zntimisation proposé par Jean-Hughes Déchaux (2000) découle de son
constat &’ mdividualisation de la mort, qui offre une lecture différente de celle qui
postule un déni de la mort dans nos sociétés. Il démontre que la mort est toujours
présente dans nos sociétés et qu’elle reste ritualisée, mais a une échelle plus indivi-
duelle.



D’autres auteur-e's, dont le thanatologue Michel Hanus (1998),
offrent des pistes pour penser le deuil familial: pour cet auteur, le
deuil est « tout a la fois personnel (travail de deuil), familial (vécu du
deuil) et social (pratiques collectives éventuellement rituelles) » (1998,
p. 233). Il est donc nécessaire de penser le deuil autant comme proces-
sus individuel, socialement régulé, que comme processus collectif qui
se vit et se donne a voir dans les pratiques des endeuillé-e-s. Ainsi, «si
le deuil, en son travail personnel intérieur, se réalise toujours dans la
solitude, il ne se vit pas en isolement » (Hanus, 1998, p. 233).

D’impact social sur I’individu en deuil s’illustre aussi trés concréte-
ment par attribution d’un terme spécifique qui refléte ce statut parti-
culier, en lien direct avec I’épreuve: la fille ou le fils devient orphelin-e
(de pere et, ou de mere); I’épouse devient veuve; I’époux veuf. En
perdant 'un de ses parents, la ou le descendant-e adulte redevient
alors I’enfant de. Par ces appellations, I’endeuillé-e est reconnu-e dans
cette perte d’un point de vue sociétal qui lui donne droit également
a des mesures sociales (rente d’orphelin-e, de veuf ou de veuve) et,
ou acces a I’héritage patrimonial. Elle ou il accéde a un statut social
d’endeuillé-e, soit une reconnaissance sociale d’étre en deuil, de vivre
un deuil et de suivre collectivement un processus de deuil familial
(Pereira, 1998).

Si des soutiens et des accompagnements au deuil existent dans dif-
férentes associations en Suisse romande, ils sont principalement axés
sur un parcours individuel — voir individualisé — ou alors collectif
sans étre pour autant familial comme c’est le cas pour les groupes
de soutien deuil. A noter toutefois que certaines de ces associations
proposent une premiére rencontre familiale afin d’appréhender la
situation de deuil dans sa dynamique collective menée par des pro-
fessionnel-e's issus du champ du travail social ou de la psychologie
principalement.

Pour explorer ces dynamiques interpersonnelles au sein du couple,
mon intérét s’est porté sur le vécu entre conjoint-e's a la suite du
déces de 'un des parents, en s’appuyant sur une démarche méthodo-
logique qui s’apparente a ’enquéte ethnosociologique. Le but de cette



derniére, tel que le décrit le sociologue Daniel Bertaux, «n’est pas
tant de vérifier des hypothéses posées a priori, mais de comprendre
le fonctionnement interne — tensions comprises — de Pobjet social
étudié, et d’élaborer un modele de ce fonctionnement sous la forme
d’un corps d’hypotheéses plausibles » (2010, p. 20). Il s’agit par consé-
quent de laisser les personnes revenir sur leurs deuils respectifs, afin
de réfléchir a la facon dont leurs relations ont été (ré)organisées. C’est
pourquoi j’ai mené des entretiens sous la forme de récits de vie aupres
des quatre conjointe-e's de deux couples. L'utilisation d’une fleche du
temps” a été privilégiée comme support a la discussion et comme ins-
trument pour accéder a ces informations.

Lobjectif était de stimuler et donner la parole aux interviewé-e-s
afin de saisir «le sens que I’acteur construit a partir de sa réalité»
(Blais & Martineau, 2006, p. 3). Si cette recherche questionne des
individus dans leur pratique au sein des couples, elle n’a pas pour
objectif de permettre la généralisation de leurs propos a toutes les
situations. Quand bien méme ces conjoint-es offrent des témoignages
de qualité, la limite de la recherche repose sur un nombre restreint
d’interviewé-e-s. Cependant, ce choix est assumé: plutot que de multi-
plier les situations et les cas, j’ai souhaité prendre le temps d’analyser
en profondeur deux situations de décés qui donnent a voir quatre
deuils.

Les critéres de sélection des interviewé-e's étaient les suivants:
couples mariés ou non, mais habitant ensemble au moment du déces
d’un-e parent-e proche (pére ou mére). Conformément aux critéres
choisis et par le biais d’un appel a témoignage relayé sur les réseaux
sociaux, j’ai rencontré deux couples dans lesquels le conjoint a perdu
son pere. Les entretiens se sont déroulés séparément avec chacun-e des
conjoint-e-s, a deux reprises. Le contenu des deuxiémes entretiens a
donné lieu a un second travail de recherche (Masciulli, 2017).

Dans la pratique, j’ai tracé une fléche sur une feuille de papier A3 et j’ai inscrit au
fur et a mesure de la discussion les différents éléments cités par ordre chronologique.
Cet outil a agi comme un support a la discussion, permettant aux interviewé-e-s de se
situer; et & moi-méme de repérer plus aisément les événements, les lieux, les personnes
convoquées dans leur discours. Malgré tout, j’ai dii parfois accepter des oublis, taire
ma frustration de ne pas pouvoir creuser un détail en particulier et continuer d’accom-
pagner interviewé-e dans les détours de ses souvenirs.



LACCOMPAGNEMENT SOCIAL ET LA MORT

COUPLE 1: ALINE® ET ALAIN

Alain a 31 ans. Il est en couple avec Aline, 30 ans, depuis huit ans.
IIs se sont mariés en 2011.Tous les deux ont des professions tertiaires,
aprés des études de niveau universitaire. Alain a perdu son pere en
2012, aprés deux ans de maladie. Il voyait son pére plusieurs fois par
semaine et autant lui qu’Aline se sont beaucoup investis durant sa ma-
ladie. Au moment du déces du pere d’Alain, Aline se trouvait aupres de
lui et c’est elle qui a prévenu son mari. Pour tous les deux, c’était un
premier deuil d’un parent proche, mais Aline avait déja accompagné
des amis proches dans cette situation. Leur fils est né en 2013, environ
dix-huit mois apres le déces.

COUPLE 2:JULIE ET JULIEN

Julien et Julie ont 31 ans. Ils vivent en concubinage depuis douze ans.
234 Tous les deux ont des professions tertiaires, apres des études de niveau
universitaire. Julien a perdu son pere d’un suicide en 2011; il avait
déja fait des tentatives de suicide et il était suivi pour dépression. Les
parents de Julien étaient a ce moment-la séparés (mais pas divorcés);
ils entretenaient des relations cordiales et se voyaient régulierement.
C’est la mere de Julien qui a découvert le corps de son ex-conjoint et
qui a averti ses deux enfants, Julien et Inés. Au moment du déces, Julie
et Julien se trouvaient en vacances a |’étranger. Ils sont rentrés vingt-
quatre heures apres I"annonce du déces. Pour tous les deux c’était un
premier deuil d’un parent proche bien que Julie soit régulierement
confrontée a la mort dans son champ professionnel. Julie et Julien se
sont mariés en 2012. Ils ont eu une fille en 2013 puis un fils en 2015.

LA PLACE DES CONJOINTES, SE SENTIR LEGITIMES

De nombreux thémes ont été abordés dans le cadre des entretiens:
les formes de ritualisation (institutionnalisées ou non), la mémoire

6 Prénoms d’emprunt.



photographique et sensorielle de moments précis, la question de la tem-
poralité et de la géographie des rencontres au sein de la collectivité d’en-
deuillé-e-s, la place de la nourriture, les loisirs, organisation des taches
ménageres. Sans pouvoir traiter ici tous ces sujets, j’ai privilégié deux
axes pour ’analyse et Pinterprétation: la légitimité des conjointes dans le
déroulement et la participation aux événements, et une forme de hiérar-
chisation des émotions. Ces deux axes, me semble-t-il, permettent de res-
tituer au mieux le parcours des endeuillé-e-s et leur participation au deuil,
individuellement et collectivement, de ’annonce du déces aux funérailles.

La question de la légitimité de la place occupée par les conjointes
dans les démarches administratives et rituelles qui suivent le déces est
apparue d’emblée. Elle révele la dimension sociale du deuil, dans le
couple et dans la collectivité d’endeuillé-e-s, lors des veillées du corps,
des rendez-vous avec un-e professionnel-le des pompes funebres, des
rencontres avec lofficiant-e, des funérailles ou des honneurs. Durant
ces moments, I’entité familiale est présentée comme telle, avec chacun-e
de ses membres, parents et allié-e-s. J’ai pu dégager quatre moments-
clés du discours des conjointes qui permettent de mieux appréhender
cette question de la légitimité reconnue et, ou revendiquée: la relation
avec le défunt; I’inscription des noms sur le faire-part de déces; la parti-
cipation aux discussions ou aux décisions des funérailles; la place occu-
pée pendant les funérailles et les honneurs.

Les récits sur la relation des conjointes avec leur belle-famille, plus pré-
cisément avec le défunt, m’ont permis d’appréhender la part émotion-
nelle et 'implication personnelle dans la pratique du «deuil familial » ;
que la légitimité découle du regard du conjoint, de la belle-famille ou de
la perception personnelle des conjointes de leur situation, elle dénote la
relation entretenue entre le défunt et elles. Aline met rapidement en avant
qu’elle a veillé son beau-peére durant les deux derniéres années de sa vie et
que ce dernier est décédé en sa seule présence, lui permettant de se sentir
a sa place au moment ou la famille se réunit autour du corps, juste apreés
le décés: «]Je me sentais considérée comme une fille par lui et moi j’étais
vraiment proche de lui [...]. On a vécu un peu tout ensemble. Il n’y avait
aucune personne qui n’était pas a sa place. On était devenu tres lié. »



Les conjointes rencontrées participent a la vie de la famille depuis des
années au moment du décés; cinq ans pour Aline et sept ans pour Julie.
Aline est mariée a Alain depuis quelques mois au moment du déces de son
pere, alors que Julie et Julien ne sont pas encore mariés. Contrairement a
Julie, Aline accorde de Pimportance au fait d’étre mariée dans cette situa-
tion: «J’ai trés souvent été contente de légitimer cette peine parce que
C’était officiellement mon beau-pére par le lien de mariage... parce que ¢a
me donnait une place la-dedans, ¢a légitimait ce que je ressentais.» Ses
propos explicites démontrent bien la corrélation qu’elle fait entre son sta-
tut de femme mariée et sa légitimité, non seulement reconnue, mais aussi
revendiquée. Pour Julie, son concubinage et surtout ses relations avec les
parents et la sceur de Julien sont telles qu’elle fait partie de la famille, sans
avoir besoin de faire recours au lien marital dans son discours.

La rédaction du faire-part de déces est aussi un bon indicateur de
cette légitimité. Rédigé par la famille en présence d’un-e membre des
pompes funébres, celui-ci annonce le décés d’une personne dans la sphére
publique. Il mentionne explicitement les noms des personnes dont I’ap-
partenance au cercle des proches du défunt est considérée comme 1égi-
time. La famille s’affirme ainsi dans son lignage et apparait soudée dans
I’épreuve. Les entretiens ont montré sur ce point le caractére naturalisant
attribué a cette pratique. Julie affirme: « Ca ne m’a pas fait grand-chose.
Je me suis dit, eh bien voila, ils m’ont mise, pas de souci. Mais [...] ¢a
ne m’a pas vraiment rassurée ou dégue, ou quoi que ce soit. J’ai trouvé
cela normal.» Alain partage cet avis: «Je crois que je ne me suis pas
posé la question, vu que c’est dans les procédures normales. » Ce point
de vue laisse apparaitre en plus de ce sentiment de normalité, que cette
inscription reléve d’une norme sociale; Alain pense d’ailleurs que c’est
obligatoire de publier un faire-part de déceés dans le journal a la suite
d’un déces.

Lors des entretiens, la question de savoir qui participe aux discussions
sur les funérailles et qui prend les décisions a aussi été soulevée. La pré-
paration de la cérémonie d’adieu est rythmée aussi bien par des éléments
institutionnalisés d’ordre religieux, que par des formes de ritualisation
personnalisées donnant lieu a une participation active et volontaire de
certains membres de la collectivité d’endeuillé-e-s, pendant la phase de
préparation et lors des funérailles. Ces échanges interindividuels ont lieu
dans ces deux couples chez la veuve, la mere du conjoint. Toutefois les



ressemblances s’arrétent 1a concernant leur participation, car les deux
conjointes se sont associées différemment a ces moments.

Julie n’a pas souhaité participer aux discussions sur la constitution
des funérailles de son beau-pére. Alors qu’elle aurait pu étre présente,
elle a choisi de partir: «Je me suis juste effacée en me disant c’est
quelque chose de difficile a préparer pour eux, C’est peut-étre bien qu’ils
se retrouvent ensemble pour réfléchir [...]. Moi je pense que ce n’était
pas ma place a mon sens [...].» La question de la participation aux
discussions et aux décisions n’a pas fait Pobjet chez Julie d’une volonté,
sur la base du matériel récolté, de reconnaissance ou de revendication
d’une légitimité en tant que conjointe. Ses propos laissent a penser
qu’elle a choisi de s’auto-exclure de ces moments. Est-ce par respect
de Porganisation familiale ? Anticipation et pudeur face a la peine des
endeuillé-e-s pergu-e-s comme étant plus proches ? Ou alors, comme elle
le souligne, uniquement parce qu’elle trouve que ce n’est pas sa place?

La situation d’Aline est différente. Celle-ci est présente au moment
du déces; elle Pest encore a chaque moment jusqu’aux funérailles.
Son compagnon indique que tous et toutes ont participé de manieére
similaire. Ces propos octroient a Aline une reconnaissance de statut
égale aux autres membres de la lignée directe du défunt. Le discours
est identique du coté d’Aline, qui décrit la collectivité d’endeuillé-e-s
comme une «équipe » dans laquelle «tout le monde vraiment donnait
son avis ». Ecoutée et sollicitée sur la question des textes, des musiques,
de la photographie du défunt, Aline a participé aussi bien aux discus-
sions qu’aux décisions concernant les funérailles en présence des pro-
fessionnel-le:s de la mort. Ces propos résument d’ailleurs cette position :
«Je crois que I’on m’a laissé de la place et de la disponibilité pour dire
mes idées, pour donner mon point de vue. Je me suis sentie écoutée et
prise en compte. » Comme le souligne I’ethnologue québécoise Martine
Roberge (2015, pp. 184-185), les endeuillé-e-s sont acteurs et actrices
dans le processus de construction et de mise en place des funérailles afin
de rendre compte de qui était la ou le disparu-e.

La place que les interviewé-e-s occupent durant les funérailles et les
honneurs qui terminent ce moment est révélatrice de la reconnaissance



de leur statut au sein de la collectivité d’endeuillé-e-s, soit ici de cette
reconnaissance d’€tre en deuil. La question « ot je m’assieds ? » a soulevé
des réponses de la part des conjointes du méme ordre d’idée que celles
concernant le faire-part de déces. Dans les deux couples, cette question
n’avait pas été réglée au préalable, si bien qu’au moment de prendre
place, les choses se sont faites sans concertation. Comme pour les faire-
part, le caractére normal et normatif de la pratique est évoqué, en ces
termes par Alain: «[...] Cétait juste naturel. Pour moi, ¢a fait partie des
procédures normales que la famille est devant, la famille proche. »
Julie, quant a elle, a surtout partagé son malaise concernant les hon-
neurs rendus a la famille a la fin de Penterrement: « Ca, c’était la pire
des choses du monde je crois. Parce que c’est vrai que les honneurs
[...] Ia, on a eu le droit a la bise de chaque personne présente dans
la salle et il y a en avait beaucoup. Et 1a je me dis: “Mon dieu! La,
est-ce que C’était vraiment ma place?” » Julie estime que ce sentiment
est surtout lié a "appréhension du regard que les autres peuvent porter
sur sa présence: «Il y a quand méme des gens que tu ne connais pas,
parce que c’était des connaissances du papa de mon conjoint qui vont
saluer automatiquement la maman, la sceur et lui et peut-étre qu’ils se
retrouvent face a toi et qu’ils se disent: “C’est qui elle?” » La question
de la reconnaissance se trouve au coeur de cette interrogation. En couple
depuis sept ans avec Julien a ce moment-13a, c’est ce moment précis qui
la questionne sur sa légitimité a partager cette « fiction familiale » ” pour
reprendre une expression de ’anthropologue Eric Chauvier (2003).
Ainsi, et méme si le conjoint et la belle-famille lui conférent une place
concréte, réelle autant que symbolique au sein de la collectivité des
endeuillé-e-s, ’entourage plus lointain, la sphére sociale, ne disparait
pas du paysage. La régulation sociale se donne donc a voir dans ces pra-
tiques concretes et ces vécus individuels. Tous ces moments de partage
et de sociabilité entre les membres de la famille (re)créent du lien social.
IIs permettent de réaffirmer la lignée et Iaffiliation lignageére au sein
d’une famille. Linterpellation portant sur la 1égitimité des conjointes

7 Lanotion de fiction, utilisée par Chauvier dans son ouvrage Fiction familiale, approche
anthropologique de 'ordinaire d’une famille (2003, pp. 12-13), permet de rendre
compte de la place d’observateur du chercheur (ou ici du conjoint) dans I’interaction.
Je Putilise également pour souligner non pas un caractére fictionnel de ce qui se vit,
mais ce que les interviewé-e-s disent avoir vécus, leur sentiment que tout est 777ée/ ou,
comme le dit Julie, « qu’ils vont se réveiller ».



prend alors tout son sens dés lors que les conjoint-e-s sont amené-e-s a
se positionner dans la constellation familiale en transformation.

La régulation sociale a I’ceuvre durant le deuil fait appel a des normes
qui donnent lieu a un vécu et a une mise en place de pratiques sociales
spécifiques. Ainsi, les acteurs et actrices sont appelé-e's a se conformer
a des manieres de faire, relevant aussi bien de la tradition que d’usages.
Le respect qui est porté a ces us et coutumes ne permet donc pas aux
interviewé-e's de questionner leurs réactions et leurs pratiques dans ces
moments qui invitent, au contraire et tout aussi normativement, plutot
a ’humilité et a la pudeur.

LA HIERARCHISATION DE LA PEINE

Le deuxieme axe d’analyse susceptible de révéler les formes de la régu-
lation sociale du deuil au sein des couples reléve du registre émotionnel.
Il n’est en effet pas possible d’évacuer ’expression des émotions du dis-
cours sur ’expérience de deuil. Implicitement ou explicitement, la peine
éprouvée par les quatre conjoint-e-s s’exprime a travers des émotions
qui donnent lieu, a leur tour, a des positionnements de ’un-e vis-a-vis
de Pautre. La régulation sociale des émotions assigne les acteurs et les
actrices a des roles, en mettant en place une hiérarchisation de la peine.
A Péchelle du couple, les implications sont diversifiées en fonction du
statut d’endeuillé-e: les conjointes sont un soutien; les conjoints, ceux
qui peuvent laisser libre cours a leurs émotions. Mais au niveau de
la collectivité d’endeuillé-e-s, ce sont les conjoints qui sont un soutien
pour leur mére et le reste de la fratrie. Ces roles expriment ainsi des
formes de régulation sociale dans une hiérarchisation de la peine selon
les relations entretenues avec et entre les protagonistes. Dans le couple,
cette régulation se laisse observer a deux niveaux: les attentes explicites
ou implicites des conjoints envers leur conjointe et les émotions expri-
meées ou contenues par les conjointes.

Les attentes des conjoints a 1’égard de leurs conjointes sont de plu-
sieurs ordres: étre un soutien dans le temps; ne pas étre plus triste que
soi; étre a I’écoute tout en faisant attention a elles et en se protégeant.



Chez Julien, Pattention est portée principalement sur ces attentes d’au-
toprotection; il se soucie du fait que sa conjointe prenne aussi soin
d’elle-méme. La situation s’est concrétement présentée lors de la veillée
funébre: si Julie est venue le premier jour, elle a exprimé le désir de
ne pas rester le deuxiéme jour. Julien «valide » ce besoin, en précisant
qu’il avait besoin d’elle a d’autres moments, forte et ressourcée pour
le soutenir. Ce qui a été le cas, comme il le souligne: « Le couple, pour
moi, ¢a a été un vrai pilier sur cette période-la et sur celle qui a suivi.
Les six mois qui ont suivi en tout cas, clairement. [...] Moi, j’estime que
j’ai eu ce role de pilier par rapport 4 ma mére et ma sceur quand je suis
rentré.» Par ces propos, Julien évoque la circulation du soutien qui,
informellement, s’est mis en place au sein de son couple et de sa famille:
Julie I’épaule, lui soutient sa meére et sa sceur.

De son coté, Alain présente ses attentes en termes de soutien de la
maniere suivante: « Quais [un soutien]. En tout cas une présence oui.
Et puis qu’elle ne me fasse pas chier vulgairement parlant. » En réalité,
ses attentes ne s’arrétaient pas a cela. En effet, il souligne trés pragma-
tiquement une forme de hiérarchisation des émotions:

«[...] Il'y a une phrase qu’une copine qui avait perdu son pere
avait dit: “Arréte de pleurer, tu n’as pas le droit. Tu dois me
soutenir; tu n’as pas le droit d’étre plus triste que moi.” C’est
une phrase qui m’avait marqué, car je la trouve juste. Et je crois
que je 'avais dite a ma femme. Je sais qu’elle pouvait étre triste,
qu’ils s’appréciaient beaucoup avec mon pere. Mais sa peine
ne pouvait pas dépasser la mienne en gros. Ce n’était pas une
compétition, mais, en premier, ¢’était moi qui avais besoin de
soutien. »

Les propos d’Alain a Aline soulignent clairement le fait qu’il a hié-
rarchisé le sentiment de peine entre eux. Cette hiérarchisation donne
naissance a des roles spécifiques au sein du couple, dont le rythme quo-
tidien est chamboulé. Il reconnait a Aline la légitimité d’€tre triste, mais
celle-ci doit trouver du soutien en dehors de la collectivité d’endeuil-
lé-e-s puisque sa peine a lui prime au sein du couple et de sa famille.
Toutefois, Aline rapporte qu’il ’a aussi rendue attentive a se préserver
et qu’il se faisait du souci pour elle.



Aline et Julie tiennent un discours réaliste sur leurs difficultés a gérer
les émotions ressenties. Toutes deux ont pris au sérieux leur role dans
cette situation de deuil, jonglant personnellement entre peine, soutien
envers leur conjoint et nécessité de trouver des ressources en dehors de
la collectivité d’endeuillé-e-s pour, releve Julie, « reprendre des forces ».

Avec ces exemples, il est intéressant de faire remarquer que la régula-
tion de leurs émotions respectives, qu’elles soient issues de leurs attentes
ou qu’elles découlent de leur rdle, s’est exercée par le biais de la discus-
sion. Julie s’adressait a son concubin pour valider ses actions et prendre
en considération ses attentes, adaptant ainsi son comportement. Cette
démarche de conscientisation permet a Julie d’exprimer son besoin de
prendre par moments du recul pour mieux revenir dans I’accompagne-
ment: « OQui C’est ¢a, j’étais son soutien. Mais c’est pour ¢a que j’ai dit
par moments que j’ai besoin de partir, parce que pour te soutenir, j’ai
aussi besoin de partir un peu. Sinon, je ne vais pas assumer tout. »

Aline a pris conscience, en étant a I’écoute de son conjoint, qu’«il ne
voulait pas trop de sentiments, pas trop d’émotions. [...] Pas étre dans le
trop en fait. [...] Il ne fallait pas que j’en fasse des tonnes par rapport a
ce qu’il vivait. » Si cela a été plus difficile pour elle de contenir sa peine,
elle est consciente que «[...] dans mon élan, ce n’était pas tant lui que je
cherchais a consoler, mais c’était un peu moi». D’autres émotions ont
encore été exprimées par les conjointes, émotions qui semblent repré-
sentatives de cette position a tenir entre exprimer sa peine et endosser
un role de soutien. Julie résume cela en disant: « Alors 1a, tu dis: “Ca ne
va pas, mais ¢a va. [...] Moi, je suis la pour toi”. » Ces propos dénotent
cet effort considérable a produire pour se distancier de ses propres émo-
tions tout en reconnaissant leur existence.

Les émotions qui ne trouvent pas leur place dans cet accompagne-
ment dispensé par les conjointes au sein du couple peuvent en revanche
s’exprimer dans ’environnement familial et le cercle d’ami-e-s. La situa-
tion d’Aline est parlante a ce propos puisqu’il lui a été difficile de rester
dans les attentes d’Alain: «J’ai di plusieurs fois me..., revenir sur mon
élan naturel, parce que je sentais que lui n’avait pas du tout besoin
de cette compassion dégoulinante, de cette enveloppe contenante phy-
sique. Il ne voulait rien de tout cela. Il fallait étre comme d’habitude,



et puis surtout ne pas étre dans le larmoyant. » Ayant veillé son beau-
pere pendant les derniéres semaines de sa vie, Aline a développé des liens
étroits avec lui. Consciente de la nécessité de distinguer les émotions et
son role de celui d’Alain, elle évoque les éléments suivants: «Il y avait
ma peine qui était bien réelle, mais tout le long j’ai di vaciller entre faire
une place a ma peine et mon chagrin en tant que belle-fille [...] et devoir
étre quelque part ce pilier solide sur lequel on peut compter, et qui est la;
et qui est fort. Donc je crois que j’ai dii a chaque fois faire la part entre
ces deux choses, entre des fois il y avait la place pour moi, pour ma peine
et d’autres fois non. La, on a besoin de moi, donc voila. » Elle conclut
ses paroles par une phrase qui résume bien la régulation des émotions de
ces conjointes dans ces situations de deuil: «Il y a beaucoup de choses
que j’ai retenues face a lui.» Au fond, les propos des conjointes visibi-
lisent le vécu et le ressenti du deuil au sein du couple, dans son fragile
travail d’équilibre entre expression de la peine et soutien.

LA REGULATION CONJUGALE DU DEUIL

Ces deux pistes interprétatives, la légitimité des conjointes et la hiérar-
chisation de la peine, développées a travers des pratiques concreétes ont
montré un certain nombre de comportements et d’émotions qui parti-
cipent a la régulation sociale du deuil au sein des couples endeuillés.
Que ce soit dans le partage d’émotions, de souhaits ou de décisions,
la régulation sociale dans cette premiére phase de deuil, marquée prin-
cipalement par le recueillement, se donne finalement a penser sous le
registre de la concertation. En derniére partie de cet article, je vais donc
aborder cet aspect, avant de conclure par une réflexion sur le caractére
naturalisé octroyé par les interviewé-e-s a leurs pratiques et vécus.

Lapproche du deuil développée par Karine Roudaut considéere «que
chacun agit a I’épreuve des tensions qu’il éprouve et qui sont contenues
dans le deuil, des incertitudes, des conflits, que cette situation génére et
des ajustements qu’elle demande. C’est de ces actions et du sens dont
elles sont investies par les endeuillés que résulte ce qu’on appelle I’acti-
vité sociale du deuil » (2012, p. 23). En partant des propos des quatre



endeuillé-e-s rencontré-es, je constate que cette activité a pris plusieurs
formes: inscrire son nom sur un faire-part de décés; participer ou non
aux discussions et aux décisions; prendre place aux funérailles et aux
honneurs, mais aussi exprimer ses émotions et répondre aux attentes.
Ces actions sont et résultent, dans un méme temps, de mécanismes de
régulation sociale des comportements et des émotions.

La place occupée lors des funérailles et la participation aux honneurs
questionnent la fonction du rite et des rituels en lien avec la notion
de régulation sociale: principalement intégrateurs, ils rassemblent.
Ils permettent aux individus de se retrouver, de s’engager individuelle-
ment et collectivement, de faire corps. Les rites et les rituels véhiculent
aussi un certain nombre de valeurs culturelles partagées par la société
ou le groupe. Dans ce sens, ils peuvent étre percus également comme
normatifs, ce que les interviewé-e-s soulignent lorsqu’elles et ils rendent
compte de leurs pratiques et de leur vécu.

Roudaut (2012, p. 90) évoque cette fonction de mécanisme intégra-
teur pour exposer I'un des types de participation au rituel du deuil.
C’est un élément explicatif pertinent pour penser ’accompagnement
des conjointes lors des rites funéraires. Cette figure de participation,
soit étre présent-e aupres des proches d’endeuillé-e-s, releve d’une décla-
ration — celle d’étre du coté des vivant-e's — et de la fonction méme
du rituel, le soutien. Comme le soulignaient Alain et Julien a propos du
comportement de leurs conjointes, ces derniéres étaient présentes a leur
coté pour les soutenir eux. Ainsi la participation vise avant tout celles
et ceux qui survivent, les proches endeuillé-e-s qu’il convient d’épauler.

De plus, les cérémonies funéraires contribuent a une visibilisation
forte du deuil, mais dans un temps et un lieu précis. Elles donnent lieu
a des pratiques rituelles spécifiques, a des interactions marquées par
’action en cours. Dans ces moments, le collectif a une importance cen-
trale; le rapport aux normes — ou a leurs représentations — y occupe
une place majeure. Cette dimension collective du deuil, qui s’inscrit a
contrario de la thése du déni de la mort, permet en définitive de juger de
la place des individus, dans le sens ot leur présence renseigne le collectif
sur leur participation aux rituels et a leur degré d’intégration dans la
collectivité d’endeuillé-e-s.

La question de I'intégration s’inscrit en filigrane de la participa-
tion aux discussions, en amont des cérémonies funéraires, pour autant



qu’elle soit souhaitée, ce qui a été le cas pour Aline. Aujourd’hui le
rite n’est plus aussi formalisé qu’il ne I’était dans les sociétés tradition-
nelles, la question du choix a pris de "importance et dénote la [égitimité
des individus a pouvoir participer et décider. La personnalisation des
obseques, que ce soit dans le choix du lieu, de la musique ou des textes
donne lieu a des possibilités infinies qu’il convient de discuter — de
négocier — au sein des familles. La légitimité des un-e's et des autres a
pouvoir décider de la forme et du contenu se pose alors.

S’asseoir au premier rang des funérailles, participer aux honneurs,
aux discussions et aux décisions, correspondent par conséquent a des
«mises en formes sociales» (Roudaut, 2005, p.23) des comporte-
ments, dans un processus d’ajustement des roles lors d’un déces. Ces
comportements sont ’expression publique, qui se donne a observer,
du mécanisme de régulation sociale latent. Tout comme ils sont aussi
révélateurs de ce processus de «deuil familial » (Perreira, 1998) qui
se met en route lors du décés d’un des membres de la famille et de
la construction d’une identité individuelle et collective d’endeuillé-e-s.
Les discussions, négociations et décisions menées par les survivant-e-s
développent ainsi de nouvelles formes de socialisation. Ce processus
demande des ajustements constants qui permettent de réguler les com-
portements et les émotions dans ce moment de désorganisation afin de
donner lieu a un nouvel ordre.

Le discours naturalisant tenu par les conjointes (et parfois par les
conjoints eux-mémes) sur la présence physique de Julie et d’Aline lors
des funérailles et sur celle, symbolique, de leur nom sur le faire-part,
mérite finalement d’étre questionné. Outre ’aspect normatif attribué aux
pratiques et exposés concernant la légitimé reconnue et/ou revendiquée
des conjointes, il est pertinent d’aborder la question de la spontanéité
et de la place donnée a I’authentique dans ces propos. Marc-Antoine
Berthod et Ant6énio Magalhdes de Almeida, dans leur ouvrage Vivre
un deuil au travail (2011), développent une réflexion intéressante pour
éclairer ce caractére normatif.

Ces anthropologues décrivent la présence d’un phénomene de bana-
lisation du vécu dans les propos des individus de retour au travail apres



un deuil d’un-e proche. Ils soulignent que « pour saisir la facon dont la
“normalité” du deuil se construit tout en préservant I’équilibre entre
ses dimensions ordinaire et extraordinaire, la combinaison des trois
aspects suivants mérite d’étre [...] mise en évidence: la confiance, le
tact et la pudeur» (Berthod & Magalhaes de Almeida, 2011, p. 245).
Loin de constituer une banalité pour Aline et Julie, leur présence phy-
sique et symbolique aux cotés de leur conjoint n’est pas mise en avant
par elles dans leur propos, par souci de tact et de pudeur face a la peine
des endeuillé-e-s en filiation directe. Dans ce sens, le caractére natu-
ralisant est socialement construit et démontre que «[...] ce qui reléve
de P’extraordinaire et de I’ordinaire n’est jamais clairement établi; la
limite se définit et se redéfinit durant chaque interaction » (Berthod &
Magalhaes de Almeida, 2011, p. 244).

Aufond,lamise en évidence des comportements et de leur qualification
dans ce « paysage relationnel du deuil » (Berthod, 2014-2015) - qu’ils
soient individuels ou collectifs, négociés ou non — aident a se représen-
ter des modalités de régulation sociale de la mort et du deuil, durant
ce temps spécifique allant de annonce du décés aux funérailles. Ces
éléments révelent des processus qui ont cours lorsque 'on s’interroge
sur qu’est-ce que I’on fait a ’'annonce du déces d’un-e proche ? Quelles
sont les réactions et actions ? Pourquoi agit-on ainsi ?

Dans la situation de deuil familial et plus particuliérement au niveau
conjugal, le «désordre» provoqué par la mort laisse voir des ajuste-
ments issus de la régulation sociale qui tendent vers I’établissement
d’un ordre clair et précis. La mort bouscule les vivant-es et leurs rela-
tions, dont les bouleversements entrainent une réorganisation de la vie
conjugale et familiale®. C’est donc I’occasion pour les individus de se
réorganiser, dans le couple, entre le couple et la famille, mais aussi au
sein de cette derniére, face a I’entourage social au sens plus large que
celui de la famille restreinte.

Le sociologue Martin Julier-Costes (2010) parle du couple ordre/désordre comme d’un
invariant anthropologique.






LE DEUIL

CHEZ LES JEUNES
PERSONNES
HOMOSEXUELLES

VANESSA FRANCEUR

, est en tombant sur deux faits divers que j’ai commencé a me
questionner sur le sujet du deuil chez les jeunes personnes
homosexuelles. Le premier relate comment les funérailles

d’une femme lesbienne ont été annulées quinze minutes avant son
commencement « parce que le pasteur refusait de montrer des photos
d’elle embrassant sa femme » . Le second raconte comment la famille
d’une personne transgenre I’a présentée « comme un homme les che-
veux coupés a ses funérailles»?, alors que celle-ci avait changé de
nom et s’identifiait comme une femme.

Dans sa these de doctorat en sociologie sur les socialisations funé-
raires juvéniles et le vécu intime du deuil, Martin Julier-Costes (2010)
analyse de maniére approfondie comment certains jeunes font face a
la mort d’un-e ami-e. Cependant, sa thése se concentre uniquement
sur des personnes hétérosexuelles et ne souléve pas les problématiques
qui pourraient surgir autour du vécu d’un deuil lorsqu’il est traversé
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par des enjeux de stigmatisation. Ainsi, ’idée de questionner le deuil
de jeunes’ personnes s’identifiant comme LGBTQIA+" paraissait
intéressante et originale. Je me suis donc approchée de quelques per-
sonnes s’identifiant comme homosexuelles afin de mieux comprendre
le vécu du deuil face a la perte d’un-e ami-e gay ou lesbienne.

Cet article commence par une mise en exergue de sa problématique
afin de montrer la pertinence du sujet traité. S’ensuit un exposé de
I’ancrage théorique de I’objet d’étude, puis une partie se consacrant
a la méthodologie de ce travail. Par la suite apparait le profil des per-
sonnes interrogées et ’analyse des propos recueillis lors d’entretiens.
Larticle se termine par une synthése regroupant les éléments centraux
issus de I’analyse et une conclusion.

JEUNESSE, RELATIONS SOCIALES ET DEUIL

Les membres de chaque société humaine mettent en place diffé-
rents rites pour combler le vide laissé par la mort et surmonter les
tensions qu’elle provoque (Déchaux, 2000). Le sociologue Patrick
Baudry affirme qu’«aucune société n’a jamais accepté que les gens
disparaissent sans intervention culturelle, c’est-a-dire sans qu’inter-
vienne culturellement la mise en place des morts» (1999, p. 96, cité
par Berthod, 2007, p. 1). Ainsi les collectivités ont développé des rites
funéraires — tels que les enterrements, les cimetiéres ou les veillées
funébres — qui permettent aux humains de pouvoir faire leur deuil.
Cependant, les porteurs et porteuses de la thése du déni social de la
mort soutiennent qu’aujourd’hui les sociétés occidentales modernes
refoulent et dénient la mort alors que d’autres sociétés I’acceptent
(Julier-Costes, 2010). IIs et elles partent du constat selon lequel les
différents rites visant a transcender, voire «accepter la mort» pour
affirmer la vie, auraient aujourd’hui presque totalement disparus
dans les sociétés occidentales.

Comme le releve Julier-Costes, «cette interprétation alimente une
représentation des sociétés contemporaines (et de leurs membres)

La catégorie «jeune » est vue de fagon assez large dans ce travail. Les expériences rela-
tées se déroulent alors que les personnes interrogées avaient entre 16 et 30 ans.
Lesbienne, gay, bi, transsexuel-le, queer, intersexuel-le, asexué-e et le «+» pour dési-
gner toutes les autres possibilités.



comme démunies face a la mort» (2012, p. 126). Toute société
cherche pourtant & supprimer les tensions que la mort engendre, si
bien que 'une des faiblesses de cette thése du déni, selon le sociologue
Jean-Hughes Déchaux, «est de ne retenir des mutations contempo-
raines que le retrait des grands rituels de la mort et de négliger tout
ce qui tient aux micro-interactions du quotidien » (Déchaux, 2000,
p. 156). Il importe par conséquent de relever que les membres de
chaque société, y compris les sociétés occidentales modernes, «régu-
lent socialement leurs rapports a la mort de maniére spécifique » et
«conversent toujours avec leurs morts et continuent a entretenir leurs
souvenir et leur mémoire » (Julier-Costes, 2010, pp. 20-21).

Comme le soutient Julier-Costes (2012), les jeunes restent peu confron-
té-e's a la mort. Dans le contexte occidental, ils et elles sont globa-
lement dépourvu-e-s d’un «bagage funéraire traditionnel» (Julier-
Costes, 2012, p. 154) et restent, de maniére générale, peu socialisé-e-s
a toute forme de ritualisation funéraire «classique » ou «institution-
nelle » : « Le discours ambiant est plutdt articulé autour d’une société
ou la mort semble occultée de la sphére publique » (Julier-Costes,
2012, p. 154). Cette absence de socialisation se manifeste de maniére
d’autant plus aigué que les jeunes peuvent étre confronté-e-s a la mort
inattendue, qui survient de maniére dramatique. La mort d’un-e jeune
reste la plupart du temps «soudaine et brutale et les proches n’ont
que peu de temps pour se préparer puisque les déces de jeunes sont
le plus souvent dus a des accidents ou a des suicides. Elle est vécue
comme accidentelle et anormale » (Julier-Costes, 2012, p. 158).

Les jeunes entrent souvent en opposition aux rites traditionnels et
vont plutét puiser du coté du spontané, du hasard et de la surprise
pour incarner la perte de leur ami-e (Julier-Costes, 2010). Une ten-
dance est ainsi remarquée chez les jeunes a adopter une attitude de
rejet vis-a-vis des rites funéraires classiques: « En matiére funéraire,
ces jeunes démontrent une véritable créativité rituelle et des expéri-
mentations souvent détachées des schémas classiques et cadrés, mais
qui recherchent finalement la méme chose: le sens» (Julier-Costes,



2012, p. 158). Des organismes comme Deuil-jeunesse” au Québec ou
As’trame® en Suisse ont ainsi vu le jour pour, entre autres, travailler
sur Pappréhension et I’action face au deuil spécifique des jeunes.

Lorsqu’on s’intéresse a la question du vécu des personnes LGBTQIA+,
il est nécessaire de se pencher sur la stigmatisation qu’elles subissent
encore aujourd’hui dans notre société. La différence continue a faire
peur et pour y faire face les personnes utilisent le rejet ou la margi-
nalisation comme outil. Pour mieux appréhender le phénomene, il
est nécessaire de comprendre ce qu’est un stigmate et comment il se
construit. Le sociologue Erving Goffman (2010) a montré que la stig-
matisation se produit lorsque I’identité sociale réelle d’une personne
(son véritable profil) ne correspond pas a son identité sociale virtuelle
(les caractéristiques prétées par la société a une catégorie de personne).

Clara Barrelet (2008), qui s’est intéressée aux jeunes LGBTQIA+ sans-
abri a New York, a décrit leur vie quotidienne et les interactions que ces
derniers et derniéres nouent non seulement avec les professionnel-le-s,
mais aussi avec les personnes rencontrées dans ’espace public. Elle ana-
lyse dans le détail les processus identitaires en jeu et montre que la stig-
matisation ne nait pas des attributs d’une personne, mais que celle-ci
dépend des attitudes de la société vis-a-vis de la catégorie a laquelle cette
derniére est apparentée. Il en résulte que le stigmate, comme I’a d’ail-
leurs bien explicité Goffman (2010), demeure un « produit social » avant
tout. Un «produit social » donc qui est également retourné contre les
personnes ayant une sexualité différente. On peut ainsi dire que «I’ho-
mosexualité (terme stigmatisé) est inséparable de ce qui est implicitement
valorisé (et opposé), donc I’hétérosexualité » (Theiler, 2010, p. 9).

Une enquéte de I'Institut national de prévention et d’éducation pour
la santé (INPES) effectuée en France sur les minorités sexuelles face au
risque suicidaire recense différentes études menées sur la prévalence des
tentatives de suicide et les rapports de risques. Uensemble de ces enquétes

Deuil-jeunesse. Récupéré de: http://www.deuil-jeunesse.com/mission-et-valeurs (consulté
le 5 septembre 2019).
As’trame. Récupéré de: https://www.astrame.ch/accueil.html (consulté le 5 septembre

2019).
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arrivent au méme constat: la prévalence des tentatives de suicide est
bien plus importante chez les femmes ou hommes homosexuel-le:s ou
bisexuel-les que chez les femmes ou hommes hétérosexuel-le-s (INPES,
2014, pp. 35 a 47). Cette vulnérabilité concernant les personnes pré-
sentant une sexualité homosexuelle ou bisexuelle interroge. Au point
que certain-e-s chercheur-e-s se sont demandé-e-s: « ’homosexualité ne
serait-elle pas elle-méme source de dépression, voire de pathologie men-
tale et de suicide ? »” (INPES, 2014, p. 50).

Dans les débats menés récemment outre-Atlantique, trois inter-
prétations de la «sursuicidalité » des personnes homosexuel-le's ou
bisexuel-le's sont relevées (INPES, 2014):

1. Le trouble mental serait a la source de la tendance suicidaire et du
trouble d’identité sexuelle;

2. C’est le stress lié au style de vie de ces personnes (vie nocturne,
alcool, drogues...) qui influencerait le haut taux de suicide;

3. Ce sont les discriminations et la stigmatisation dont sont victimes
ces jeunes qui seraient le facteur principal et non ’homosexualité en soi.

Cependant, des scientifiques travaillent sur ces trois hypothéses
depuis quelques dizaines d’années et leurs résultats «appuient tous la
theése du role de ’homophobie dans ce phénomeéne» (INPES, 2014,
p- S1).

Pour saisir au plus prés ces éventuels liens entre stigmatisation, homo-
sexualité et deuil, j’ai entrepris un travail exploratoire de recherche qui
s’inscrit dans une démarche inductive, menée par le biais d’entretiens
semi-directifs aupres de trois personnes gays ayant perdu un ami gay
ou une amie lesbienne. L’analyse des entretiens pointe et explicite cer-
taines similitudes (ou dissimilitudes) entre les différentes expériences de
chaque personne interviewée. Elle n’a pas pour objectif d’aboutir a des
conclusions générales sur un éventuel accompagnement dans leur travail

A noter que I’American Psychiatric Association n’a accepté qu’en 1993 de retirer I’ho-
mosexualité de sa liste des diagnostics de désordres mentaux. De plus, ’lhomosexualité
figurait encore (jusqu’en 1992) sur I’International Classification of Diseases (INPES,
2014, p.50).



de deuil de personnes homosexuelles ayant perdu un-e ami-e, mais de
questionner, par une montée en généralité interprétative de ces trois
entretiens, les enjeux et problématiques sous-jacentes au vécu intime
de ces deuils.

Ce travail de recherche a initialement ciblé des personnes ayant
perdu un-e ami-e LGBTQIA+ lorsqu’ils et elles étaient dgé-e-s de 18
a 30 ans. Cette période est, comme le releve Julier-Costes, «un des
moments ou le groupe d’amis joue un role trés important et ou les
jeunes se démarquent progressivement de leurs parents et ont plus Pes-
prit d’initiative que les adolescents » (2012, p. 157); une période égale-
ment caractérisée par une volonté d’expérimenter par soi-méme plutot
que s’identifier a ses parents (Julier-Costes, 2012, p. 157).

Si la recherche était initialement ouverte a toutes les personnes se
définissant comme LGBTQIA+ ayant perdu un-e ami-e également
LGBTQIA+, c’est parce que je recherchais avant tout des personnes
dont la probabilité d’étre stigmatisées était forte, peu importe leur orien-
tation sexuelle. Les personnes participant a cette recherche devaient
répondre a différents critéres: étre majeure au moment de Ientretien
(pour des questions éthiques), s’identifier comme homosexuelle et avoir
perdu un-e ami-e homosexuel-le durant sa jeunesse. Il s’est avéré que les
trois personnes qui se sont portées volontaires pour relater leur expé-
rience sont gays et ont perdu un-e ami-e gay ou lesbienne. Elles seront
présentées ci-dessous dans les limites de ’anonymat.

Entrer en contact avec ces personnes n’a pas été une tache aisée. En
effet, il m’a fallu expérimenter différentes stratégies qui se sont avérées
infructueuses comme contacter huit entreprises de pompes funébres,
poster des flyers dans des endroits clés, parler dans mon entourage
de ma recherche pour éventuellement susciter le bouche-a-oreille, etc.
Finalement, j’ai réussi a toucher une personne en publiant sur un groupe
Facebook parlant de la thématique. Le bouche-a-oreille a fait ensuite
son travail et j’ai obtenu le contact de deux autres personnes.

TROIS PERSONNALITES, TROIS DEUILS

Je vais a présent situer les personnes ayant accepté de répondre a mes
questionnements. ’idée est de montrer, dans un premier temps, le par-
cours de ces personnes et la perte a laquelle elles ont da faire face, avant



d’analyser — dans la section suivante — les similitudes et divergences
qui ressortent de leurs expériences respectives.

Il démarre Pentretien en m’expliquant qu’il est important pour lui que
chacun comprenne que son identité ne passe pas seulement par son
homosexualité. Tres jeune, Alex comprend qu’il est attiré par les gar-
cons, mais refuse de I’accepter a cause de diverses pressions extérieures.
A I’age de 16 ou 17 ans, il rencontre une amie lesbienne a qui il ose se
confier. Peu a peu, il en parle autour de lui et commence a fréquenter
le milieu gay, dans lequel il ne se sent pas a Paise: «J’ai commencé a
en parler autour de moi avec certains amis avec qui j’avais confiance,
puis je me suis créé un cercle autour de moi. J’ai fréquenté le milieu gay.
J’avais Pimpression de me cloisonner dans quelque chose en rentrant
dans une communauté d’appartenance. » Il quitte le domicile familial a
17 ans pour fuir un cadre qui lui semble trop pesant.

A I’Age de 19 ans, Alex rencontre son premier copain, Adrien, de
17 ans son ainé. Ils voyagent rapidement ensemble au Sénégal. Une fois
de retour, Alex décide de parler de son homosexualité a ses parents.
Sa famille n’accepte de rencontrer Adrien que six mois apres, car ils et
elles avaient besoin de temps pour «digérer ». Alex est tout juste agé de
21 ans lorsqu’Adrien est victime d’une rupture d’anévrisme. Tous les
deux vivaient alors ensemble dans une maison qu’ils étaient en train de
rénover, avec quatre chiens. C’est une collégue d’Adrien qui annonce
a Alex qu’Adrien se trouve au service des soins intensifs. En évoquant
ce souvenir, Alex déclare: «Je pense que la, ma vie s’est effondrée. »
Le couple n’étant pas pacsé, Alex n’a tout d’abord pas Iautorisation
d’entrer dans la chambre dans laquelle Adrien était installé: «Je veux le
voir, j’ai besoin de le voir, sinon je péte tout dans I’hopital », pense-t-il
alors avoir hurlé a ce moment-la. En le voyant, Alex se souvient avec
émotion qu’Adrien «avait déja perdu ses facultés autonomes ». Adrien
décede apres avoir passé trois jours dans le coma a I’hépital. Durant
cette période d’agonie, Alex évoque avoir été doté d’«une force qui
a permis de traverser ¢a. Je pense que tout ce parcours d’enfance et
d’adolescence lié a mon orientation sexuelle m’a amené a me renforcer
et puis a étre parfois un peu de marbre, mais a trouver cette force pour



surpasser sur le moment cette situation» et avoir fait «un accompa-
gnement a la mort». Il se rappelle encore d’un «infirmier, que j’ai revu
d’ailleurs aprés dans un bar gay [...]. Clest la seule personne qui m’a
amené quelque chose a boire. »

Dans son enfance, Bill se sent marginalisé et ne réussit a s’affirmer que
lorsqu’il rencontre I'univers gothique:

« Quand j’étais plus petit a I'école, tout le monde me faisait chier
parce que je n’avais pas de style et que j’étais gros [...]. 'en ai eu
marre d’étre la victime et je me suis beaucoup rebellé. J’ai passé
de la personne toute simple qui n’avait pas de style, pas vrai-
ment de personnalité, a une personne gothique. ]’ai découvert le
monde et la culture gothique. Ca a tellement changé ma facon
de voir le monde, et de m’habiller au travers de la coiffure, du
magquillage, des piercings [...]. Apres, ¢a allait beaucoup mieux
avec les autres. »

A I’age de 15 ans, Bill entretient une relation amoureuse avec un
homme de 32 ans qui connait sa mere. Lorsque cette derniére apprend
I’homosexualité de son fils, elle lui confie qu’elle sera la pour lui
quoiqu’il arrive et souhaite notamment lui présenter ses amis gays. « Ca
s’est vraiment trés bien passé », considére Bill. Mais ce dernier redoute
plus la réaction de son pére, « plus macho », et souhaite attendre un peu
avant de lui confier son homosexualité. Finalement, son pére Papprend;;
apres avoir pleuré, il prend Bill dans ses bras et lui dit: « Tu as beau étre
pédé, tu es quand méme mon fils. » Bill et son pére demandent ensuite
deux jours de congé a I’école afin de pouvoir en discuter. Il a égale-
ment fait son «troisieme coming-out», a I’école, qui s’est également
bien déroulé.

En 2011, Bill rencontre Béa qui se définit comme lesbienne. Béa est
une fille «au sang chaud » que Bill a toujours connue «sous médica-
ment, alcool ou antidépresseur », méme au volant. Mais d’apres Bill,
Béa «gérait bien » sa conduite de maniere générale. Ils vont ensemble a
une convention de tatouage ou Béa consomme de I’alcool. Apres avoir



ramené Bill chez lui, elle s’endort au volant, percute un arbre et décede
sur le coup.

Blaise est le nouveau copain de I’ex-compagnon de Bill. En évoquant
son ex, Bill décrit celui-ci comme «un gouffre a pensées positives, il se
sentait mal et du coup consciemment ou inconsciemment il essayait
de temmener dans son mal-étre » et le dépeint comme un «connard »,
«vicieux », victime de «troubles psychologiques profonds ». « Ce mec,
en fait, c’est le néant. Tu ne peux pas te permettre d’étre positif autour
de lui, il ne te laisse pas la place», déclare-t-il encore. Pour diverses
raisons, Bill vit pendant une certaine période avec Blaise et son ex.
En se remémorant cette époque, Bill consideére que Blaise et lui «étaient
comme deux potes ». Blaise se confie de temps en temps a Bill au sujet
de sa relation amoureuse: «Il me disait ¢a ne se passe pas bien, il se
fout de ma gueule, ceci cela. Et comme moi, ¢’était des comportements
et des choses que j’avais déja vécues, j’ai dit “bah, écoute, je sais qu’il
te parle de cette facon, fais attention a toi”. Et lui me disait “Mais je
I’aime”. Il avait a peine 18 ans et a 18 ans je pense que tu es pas mal
malléable et influencable. » Blaise s’est suicidé environ un mois avant
notre entretien.

Carl distingue certains «signes avant-coureurs» de son attirance pour
les hommes dés I’age de 7 ans. Durant sa scolarité, il enchaine cepen-
dant les relations de couple avec des filles. Lors de sa formation postsco-
laire, il se retrouve dans une classe dans laquelle il y a 26 filles, ce qu’il
trouve « merveilleux pour les petits jeux de séduction ».

Durant cette période, Carl est trés proche d’un gar¢on ouvertement
gay, Claude. Selon Carl, ils s’entendent au début «un peu comme deux
frangins ». Claude déclare néanmoins rapidement a Carl qu’il lui plait.
Plus le temps passe, plus Carl se pose des questions. Un jour, ils s’em-
brassent et continuent a se rapprocher sans que cela ne se reproduise.
Carl est toujours en couple avec une fille. Finalement, Carl quitte sa
copine et confesse ses sentiments a Claude.

En 2010, Carl a 16 ans tandis que Claude vient d’atteindre la
majorité. Un soir, ils se baladent tous les deux dans un quartier



résidentiel. Ils croisent un groupe de cinq hommes qui sont au courant
de Phomosexualité de Claude. Les esprits s’échauffent jusqu’a ce que
I'un des membres dudit groupe s’écrie «on va casser du pédé». Alors
que deux jeunes s’occupent de «tenir» Carl, les autres «tabassent»
Claude. Lorsque ce dernier est « défoncé », le groupe d’agresseurs «se
barre en rigolant». Claude refuse que Carl appelle une ambulance et
lui demande de contacter sa mére. Les deux parents de Claude, au cou-
rant de ’homosexualité de leur fils, ’laménent a ’hopital ou il est hos-
pitalisé. Claude refuse de dire a la police et aux médecins qu’il s’agit
d’une agression homophobe. Lui, ses parents et Carl racontent alors
une « fausse version bien ficelée ».

Carl décide de ne raconter cet événement a personne et «vit norma-
lement » tout en rendant visite a Claude régulierement, qui n’«a pas le
moral ». Apres trois jours, Carl rejoint Claude pour sa sortie d’hdpital ;
mais ce dernier n’est pas dans sa chambre. Le médecin informe Carl que
Claude est parti plus tot dans ’aprés-midi. Carl contacte la maman de
Claude et se mettent d’accord pour attendre quelque peu. Au début, ils
ne sont pas trés inquiets. Carl n’en parle toujours a personne et attend
jusqu’au jour ou la maman de Claude lui téléphone et I'intime de venir
chez elle: «Sa meére est dans un état pas possible, son pére tourne en
rond. » Ils ont regu une enveloppe de la part de Claude, avec une lettre
destinée a sa maman, une autre a Carl avec a 'intérieur une bague que
Claude «portait tout le temps ».

Dans la lettre destinée a Carl, Claude évoque les sentiments qu’il
a pour lui, parle ensuite du drame qui s’est produit et déclare qu’«il
n’arrive pas a se remettre de cette histoire et se sent bouffé par ce qu’il
est, qu’il a perdu tout repére et qu’il a 'impression d’étre mort depuis
ce jour-la et ne veut pas que Carl vive ca.» A la fin de la lettre, il écrit:
«J’ai décidé de partir, je ne vous demande pas d’approuver ma décision.
Ma décision est prise et vous n’avez pas le choix.» Apres il précise:
«[...] Quand je dis partir, je ne dis pas que je me suis donné la mort,
mais je pars [...], ma vie ici, je ne la sens plus, je ne peux plus étre qui
je suis.» A la fin de la lettre destinée a la maman, Claude écrit encore:
«Sache que je pars. Peu importe la forme sous laquelle je pars, a par-
tir d’aujourd’hui, j’aimerais que vous me considériez comme décédé. »
Carl et les parents de Claude se mettent d’accord pour «respecter le
choix » de Claude et ne pas en parler autour d’eux, malgré la réticence



du pére de Claude qui fera d’ailleurs des recherches en secret de son
coté. Méme si personne n’a jamais eu la preuve que Claude est décédé,
personne n’a eu de nouvelles de lui depuis ce jour. Carl n’avait alors
toujours pas fait son coming-in® ni son coming-out. Il considere Claude
comme étant décédé depuis plusieurs années.

FACE A LA RITUALITE FUNERAIRE

Dans cette partie, je relate la différence qu’ont pu faire les personnes
interrogées entre la cérémonie funéraire officielle et celle qu’elles dénom-
ment «non officielle ». Un focus sur le poids de la religion sera égale-
ment discuté afin d’aborder les conceptions et croyances, religieuses ou
non, de chaque personne.

Il ressort de P’analyse des trois entretiens une forme de rejet de la céré-
monie funébre, se déroulant dans un lieu trop connoté religieusement.
Bill déclare: «Je ne me sens pas bien dans une église. Je ne comprends
pas qu’on féte la vie, le mariage et la mort d’une personne au méme
endroit. » Carl dit également, en parlant de la cérémonie symbolique
qu’il a coorganisée avec les parents de Claude un an apres sa dispari-
tion: « On ne voulait pas du kitsch, du ultra religieux. » Ainsi la céré-
monie s’est déroulée au domicile des parents de Claude, avec tout de
méme la présence d’un pasteur pour répondre au besoin des parents de
Claude qui sont croyant-e-s.

Par ailleurs, Alex et Bill soulignent "importance de respecter les der-
niéres volontés de la personne décédée lors de la cérémonie officielle
afin que celle-ci lui soit fidele. Alex releve qu’il a «décidé comment
Adrien serait habillé dans son cercueil. C’était quelqu’un qui passait
ses semaines en costard cravate et avait une aversion profonde pour
les étiquettes. Du coup, j’ai décidé qu’il serait en jeans/t-shirt dans
son cercueil. Ca a été une maniére de rester fidéle a sa personnalité. »
Bill mentionne que sur le cercueil de Béa était déposé «un des t-shirts

8 «Le coming-in est une démarche de prise de conscience de son orientation sexuelle. |...]
C’est se découvrir soi-méme et prendre conscience de sa sexualité » (Theiler, 2010, p. 11).



qu’elle aimait le plus porter. C’était un t-shirt qui représentait compléte-
ment qui elle était. » Alex a aussi choisi des musiques qu’Adrien aimait.
Il releve, comme constat général sur la cérémonie, que «certaines per-
sonnes ne se sont pas retrouvées, d’autres ont retrouvé Adrien ».

Cela dit, les trois personnes interrogées relevent I'importance de
respecter certaines volontés de la famille de la personne décédée afin
de leur permettre de faire leur deuil au mieux (’aspect religieux est
soulevé a plusieurs reprises comme étant un rituel a I’attention des
parents ou dans d’autres situations a la demande de ceux-ci). D’une
certaine maniére, ils idéalisent tous une cérémonie qui serait organisée
en compromis entre les ami-e-s et la famille afin de convenir a toutes
et tous. Ainsi Alex, coorganisateur de la cérémonie d’Adrien, fait part
d’une attention particuliére afin que celle-ci plaise a tout le monde. Bill
évoque que, méme si la cérémonie de Béa ne lui parlait pas a lui, il res-
pecte «la famille croyante ». Par ailleurs, il explique qu’il n’a pas assisté
aux funérailles de Blaise «par respect pour la famille », car il ne sou-
haitait pas faire d’esclandres en recroisant son ex. Enfin, Carl évoque
le devoir de «respecter la volonté de la maman et de la grand-maman
dans Porganisation des funérailles de Claude ».

Il est a relever qu’une cérémonie non officielle et spontanée s’est orga-
nisée dans les trois cas aprés les funérailles dites officielles. Alex et
Bill ont tous deux ressenti le besoin de se retrouver avec leurs ami-e-s.
Alex est parti a la campagne: « Ce qui était soutenant pour moi, ¢’était
d’étre dans la normalité, d’étre juste dans de la vie. » Bill relate: « Apres
la cérémonie de Béa dans un lieu qui ne me convenait pas, on s’est
retrouvé aprés avec tous les ami-e's proches et on est allé boire une
biére, parce que c’était une grosse buveuse de biere. On a tous chanté
a sa santé. » Ce dernier dit se souvenir bien mieux de aprés-cérémonie
que de la cérémonie en tant que telle.

Jai constaté que les personnes interrogées font une réelle différence
entre ces deux types de cérémonie. En effet, la cérémonie officielle
releve d’un plus grand sens aux yeux de la famille selon les interviewés.
Elle serait une étape nécessaire et indispensable pour leur permettre de
faire leur deuil. Ils expliquent tous les trois que le fait que ce soit un



rituel partagé par une grande partie de la génération de leurs parents,
cela leur permet de savoir comment se comporter face a ce tragique
événement et avoir des codes pour le vivre en société. Lorsque je leur
demande ce qu’ils en pensent, il en ressort qu’ils ne négligent pas I’im-
portance des rituels partagés collectivement. Au contraire, ils regrettent
de ne pas pouvoir s’identifier a ceux qui existent déja. Dans cette idée
Alex, me confie:

«Ce qui m’a beaucoup manqué, c’est I'absence de rites, I'ab-
sence de symboles différents des symboles que notre société
judéo-chrétienne a mis en place [...]. 'aurais vraiment envie de
mettre quelque chose en place de différent, jaurais envie qu’on
se retrouve tous au bord du lac ou dans la nature a écouter de
la musique, qu’il y ait des chants, un feu de bois, qu’il y ait de
la vie. J’ai été profondément blessé par le coté morbide d’ap-
prébender la mort dans notre société, en comparaison d’autres
groupes ethniques qui pourraient se réunir pendant trois jours,
danser, avec de la place aux pleurs, de la place aux rires, et juste
étre dans la vie pour pouvoir avoir plus de facilité a continuer
a avancer ensuite. [...] Moi j’ai I'impression d’avoir vécu un
grand mensonge autour des comportements socialement admis
en Occident autour de la mort, j’ai fait un rejet massif a 'époque
et j’ai tres mal vécu mon deuil ensuite. »

VIVRE LE DEUIL

Suite aux différentes cérémonies, les personnes interrogées racontent
la fagon dont elles ont vécu leur deuil. Il en ressort que de nombreuses
actions personnelles et symboliques ont été mises en place pour leur
permettre de traverser cette période de leur vie. Elles relatent également
I’importance qu’a eu leur entourage dans cette épreuve.

Alex, Bill et Carl n’apprécient pas I'idée de se recueillir aupres d’une
tombe. Chacun a ressenti le besoin de se recueillir dans des endroits
ou avec des objets qui évoquent leur ami-e disparu-e. Adrien a été



incinéré et Alex a disséminé ses cendres dans plusieurs endroits qui
leur étaient chers a eux deux, tout en en conservant une partie dans un
flacon argentique, car ils faisaient beaucoup de photos ensemble (ainsi,
méme le contenant a une histoire). Alex évoque aussi son besoin de «le
retrouver dans certaines choses, des signes, me créer des endroits dans
la ville ». Pour se recueillir aupres de Béa, Bill avait fait « un petit autel »
sur une de ses armoires avec des photos d’elle ainsi que sa biere préfé-
rée. Carl a une vision trés métaphorique de son lieu de recueillement:
«Le lieu de recueillement que j’ai, c’est le Rhone. Je ne sais pas s’il
(Claude) est dedans ou pas. [...] Pour moi, ¢’est un continu, la vie elle
se n’arréte pas. [...]| Une tombe, ¢a ne m’aurait pas servi parce qu’une
tombe, pour moi, c’est vide; ¢a ne dégage rien. Tandis que la, un fleuve,
¢a coule toujours. »

Alex et Carl ont ressenti le besoin d’écrire au défunt pour traverser
leur épreuve du deuil. Alex explique: « Ce qui m’a aidé, c’est d’écrire.
J’ai rempli des cahiers et des cahiers, ca me donnait le sentiment d’étre
en contact avec lui et puis de pouvoir lui écrire mes désarrois, de pou-
voir lui écrire que je souhaitais pouvoir reprendre ma vie, continuer ma
vie, éventuellement rencontrer d’autres personnes, que j’avais 21 ans et
que je ne voulais pas étre dans un deuil indéfini. » En écrivant directe-
ment a son ami disparu, Carl a pu se «décharger » émotionnellement:
«Quand je lui écrivais, j’écrivais a lui, ¢’était plein de colére, je lui hur-
lais dessus, je I’insultais, j’avais besoin que ¢a sorte. »

Bill et Carl ont encré le souvenir de leur ami-e dans leur propre corps
par un tatouage. Bill porte un tatouage dessiné par Béa qui lui évoque
trés fortement la personnalité de cette derniére et réfléchit encore a un
dessin pour se souvenir de Blaise. Carl s’est fait tatouer une étoile en
souvenir de Claude.

Les dates semblent également revétir leur importance pour Alex et
Carl. Le premier explique que, systématiquement lors de la date du
déces d’Adrien, il va dans les lieux de recueillement qu’il s’est choisis.
Carl, quant a lui, parle de ce qu’il vit chaque année lorsque survient
la période pendant laquelle Claude se trouvait a I’hopital. « ]’y pense
a chaque fois au mois de mai et j’y pense aussi a son anniversaire, ¢a
n’y échappe pas. Pour les cinq ans, on a regardé Prayor for Bobby avec
ma maman [...] J’ai mis aussi un message sur Facebook juste pour...
y penser, pour dire que je pense encore a lui. »



Alex, Bill (seulement & propos de Béa, car concernant Blaise c’est
encore trop récent) et Carl évoquent enfin le besoin de dire au revoir a
la personne disparue, ce qui passe souvent par une action symbolique.
Il y a deux ans, lors d’un déménagement, Alex s’est débarrassé de nom-
breux écrits, affaires et habitudes qui le reliaient a Adrien: «J’ai décidé
que je ne voulais plus rien de ce qui me liait a lui [...] J’ai eu besoin
petit a petit de me détacher d’un bon nombre de choses, donc arréter
de lui écrire, d’arréter d’aller systématiquement le 22 octobre (date du
déces d’Adrien), dans les lieux que je m’étais choisis. [...] Je suis allé
dans un parc tout seul, j’ai pris une vieille bassine métallique et puis j’ai
tout bralé. »

Depuis ce jour, il s’est senti «soulagé » et souligne que «la dimen-
sion souvenir» est plus importante que «la dimension matérielle ».
Il a uniquement gardé un album photo lui rappelant certains souvenirs
agréables de moments passés en compagnie d’Adrien. Bill, qui avait
érigé un autel en hommage a Béa, a aussi ressenti le besoin de la laisser
partir a un certain moment: « Une fois, j’ai dit 2 haute voix: “Qu’elle
parte, qu’elle fasse son chemin!” J’ai viré cet autel et je I’ai gardé dans
ma téte et mon ceeur et ce jour-la, c’était la fin. On peut dire que la
digestion s’est mieux passée.» Avec la publication de la disparition de
Claude sur Facebook, Carl dit avoir terminé son processus de deuil:
«Le processus a quand méme pris bonnement une année, il a quand
méme fallu du temps. [...] Ce texte, ¢a a vraiment été la fin, je me suis
dit “punkt schluss”, maintenant tu te libéres de ¢a. »

Alex, Bill et Carl évoquent tous les trois I'importance de leur entourage
pour surmonter la perte de leur-s ami-e-s. Si Alex reléve un soutien ini-
tial important, il s’est ensuite senti isolé: « Je vivais dans une bulle avec
Adrien. Apres je me suis retrouvé seul dans cette bulle. » Il a ressenti le
besoin de se créer un nouveau cercle d’ami-e-s par la suite, notamment
né de la déception faisant suite au « manque de présence et d’attention
de certain-e-s ». Il critique aussi la réaction de certaines personnes suite
a ce déces: «Je saturais de la maladresse des gens qui ne savaient pas
comment prendre la chose. [...] Ca ne m’aidait pas, ¢a m’enfongait. »
Mais six mois apres, alors dans une période tres difficile, il reléve:



«Heureusement que mes potes sont revenus, ils étaient 1a pour pouvoir
gueuler, chialer et... avancer. »

Bill souléve 'importance de son entourage lorsqu’il était «au fond du
trou » apres le déces de Blaise: «Ils m’ont re-boosté dans le fait que j’ai une
place dans cette vie [...]. J’ai eu beaucoup de bol d’avoir eu des personnes
formidables autour de moi, que Blaise n’a pas eues. » Carl reléve surtout
I’inquiétude et 'incompréhension de son entourage lorsqu’il a appris ce
que Claude avait traversé sans en parler a personne’, une année apres les
faits: «Personne n’était au courant, franchement je n’avais jamais parlé
de ¢a. L4, c’est le cataclysme pour ma famille et mes amis, ils n’ont pas
compris que j’aie vécu ¢a sans rien dire.» Avec du recul et contrairement
a sa propre expérience, il conseille de « prendre les mains qui se tendent ».

Alex et Carl ont tous deux ressenti le besoin a un moment donné de
mettre une distance entre eux et la famille de leur ami décédé, jugée mala-
droite ou envahissante. Carl avait Pimpression d’étre considéré comme
«le fils de substitution» des parents de Claude. Il en a eu marre et a
déclaré a la maman de Claude: « Ecoute je t’adore, j’aime qui tu es, on a
partagé beaucoup de choses ensemble. Ton fils est quelqu’un qui comp-
tera toujours pour moi, mais maintenant je suis jeune et je dois avancer.
Je ne peux pas étre un fils de substitution pour toi.» La maman de Claude
’a accepté et ils ont beaucoup moins de contact aujourd’hui.

Alex et Bill relevent importance que peuvent avoir les animaux de
compagnie également lorsque I’on vit un deuil. Alex et Adrien avaient
quatre chiens lors du déces de ce dernier. Il n’en a finalement gardé
qu’un’’, qui était un soutien important pour Adrien: « Heureusement
qu’il était 1a aussi, parce que ¢a été une super présence. C’était vraiment
une présence physique, une vie a part entiére qui était avec moi, elle m’a
beaucoup aidé a avancer. » Bill souhaitait de son coté récupérer le chien de
Béa qui lui rappelait beaucoup cette derniere. Finalement, Bill n’a pas pu
reprendre le chien: « Ca a été dur pour moi de perdre le chien, car, quand
on perd un proche, on se raccroche a tout ce qui peut nous rappeler cette
personne et moi du coup on m’a enlevé tout ¢a. »

1l a longtemps gardé ce qu’il s’est passé pour lui par respect de la volonté de Claude.
1l dit que s’il en avait parlé aux gens autour de lui, ceux-ci auraient entrepris des
recherches et ce n’était pas ce que souhaitait Claude.

A cause du déménagement.

La famille de Béa a choisi de confier le chien a une autre personne.



PRENDRE EN COMPTE LA STIGMATISATION DANS LE DEUIL

Cette recherche a permis de constater diverses similitudes dans la
maniére de vivre un deuil chez certains jeunes confronté-e-s a la perte
d’un-e ami-e, notamment au niveau des rituels officieux mis en place, ce
qui va dans le sens des postulats proposés par Jean-Hugues Déchaux ou
Martin Julier-Costes. Les personnes interrogées ont mis en place leurs
propres rites pour faire face au deuil et regrettent de ne pas trouver de
sens dans les rites actuellement pratiqués par notre société occidentale.
Ils disent ne pas y trouver leur compte et manquer d’outil, de code pour
interagir autour de la mort avec leur entourage. Alex va méme jusqu’a
dire qu’il a « été écceuré de la maladresse des gens ». Les « gens » sont en
effet souvent déroutés quand ils présentent leurs condoléances ou lors-
qu’ils viennent en aide a une personne endeuillée (Julier-Costes, 2010).

Par ailleurs, Panalyse de I’expérience de Carl mériterait une atten-
tion particuliére, car elle présente une spécificité au public LGBTQIA+.
Il serait intéressant d’étudier plus en profondeur les raisons qui ont
poussé Carl a remettre provisoirement en cause son homosexualité a la
suite de la disparition de Claude. Le fait que cette disparition remette
en cause son coming-in et son coming-out est trés intéressant, plus
particulierement quand on sait que la disparition de Claude est due a
une agression homophobe. Etait-ce parce que sa disparition était pro-
fondément corrélée avec son homosexualité ? Etait-ce di au fait que
Carl n’avait pas encore pleinement procédé a son coming-in? 1l serait
également souhaitable d’approfondir la présente recherche pour mieux
comprendre le processus du deuil dans des cas ou le déces est lié a un
critére stigmatisant autre que ’homosexualité, tel que la couleur de
peau, le sexe ou I’appartenance a une classe peu favorisée, par exemple.
Cela en partant du principe que la stigmatisation que subissent ces dif-
férentes catégories pourrait également impacter leur deuil d’une facon
différente. Est-ce qu’un-e ami-e répondant au méme critére stigmatisant
irait jusqu’a le refouler? Il est impossible d’y répondre sur la base de
ce travail, il est uniquement possible d’émettre ces quelques hypothéses
qui restent a développer.

Ce travail a également pour but d’apporter diverses pistes de
réflexions aux professionnel-le:s du travail social accompagnant une
jeune personne confrontée a la perte d’un-e ami-e en démontrant



I’importance de leur entourage et de la pratique de différents rites indi-
viduels ou collectifs, méme si elle ne se «retrouve» pas dans les rites
«officiels ». Si le ou la jeune en question est de surcroit confronté-e
a une situation présentant potentiellement des enjeux de stigmatisa-
tion, il est important de communiquer avec elle ou lui et d’étre attentif
ou attentive aux éventuelles projections ou rejet d’une part de soi qui
peuvent survenir dans un tel cas.



CORPS, SEPULTURE
ET MEMOIRE

ans cette sixieéme et derniére partie, il est question du rapport au

corps mort, de la destination de ce dernier et de sa sépulture, ainsi

que de la mémoire que les individus entretiennent des défunt-e-s.
Ces sujets sont d’autant plus importants pour le travail social qu’ils
sont généralement absents des enseignements et des recherches dans
cette discipline. En explorer les tenants et les aboutissants sur la base
des questionnements des participant-e's a ’atelier ouvre par conséquent
de nouvelles perspectives pour les professionnel-le:s du social et sert a
imaginer — et pourquoi pas expérimenter — des interventions ciblées
dans des lieux et des situations que les travailleurs sociaux et les tra-
vailleuses sociales ne fréquentent gueére. L’article de Catherine Gaignat
est emblématique a cet égard, puisqu’il relate une immersion dans un
cimetiere municipal pour situer les enjeux familiaux et professionnels
de la mort périnatale. Il documente les procédures relatives a la prise
en charge des feetus et des mort-nés et analyse le sens de leur sépulture.
Il soutient qu’une meilleure compréhension de ces réalités de la part
des professionnel-le's de "accompagnement pourrait aider les familles
a prendre des décisions confrontées a la mort périnatale. Sur le méme
sujet, Christina Lefkaditis n’a pas pris en considération la matérialité
de ces corps et « quasi-personnes », mais a cherché a saisir la fagon dont



leur représentation perdure, ou non, dans les récits des personnes ayant
avorté. En rencontrant des femmes — parfois de nombreuses années
apres I’événement — et des hommes, elle décrit la place de cette expé-
rience dans un parcours de vie et la facon dont une «personne » est
congue dans notre société contemporaine.

Parmi les trois autres travaux réalisés durant I’atelier de recherche
et associés a cette partie, deux d’entre eux ont abordé la proximité que
les professionnel-le:s du social ont avec le corps mort. Une proximité
parfois imposée, parfois recherchée qui — au-dela des questionnements
professionnels que celle-ci induit — interpelle les représentations que
chacun-e se fait de la mort et de la finitude: comment anticiper la ren-
contre avec le corps vivant, en fin d’existence, et le trépas? Comment
toucher ces corps et en prendre soin? Ritualiser les pratiques, sachant
que les familles ne le souhaitent peut-étre pas? Helena Isabel Martins
Lopes a cherché a répondre a ces questions en partant de son lieu de
travail. Elle a documenté une thématique fort impressionnante, celle
des soins mortuaires, aussi appelés «toilette mortuaire». Son tra-
vail, intitulé «Les soins mortuaires en EMS», est un bon indicateur
du sens — et du discours — que notre société produit sur la condition
humaine. Les soins mortuaires en institution dévoilent comment la
mort y est réfléchie, et comment elle est gérée. Dans le cas présent, il
s’agit de trouver le savant et délicat dosage entre le milieu social et le
milieu médical; entre la dimension spectaculaire de la mort et le quoti-
dien qui reprend rapidement ses droits avec I’arrivée d’un nouveau ou
d’une nouvelle résident-e.

Cette expérience de terrain a mis Martins Lopes dans une «position
embarrassante » et difficile a gérer, entre dévoilement et pudeur, entre
proximité et mise a distance, ce qui ’a fait douter de sa capacité a ’entre-
prendre. Les tensions qui en ont résulté sont d’ailleurs souvent revenues
dans les réflexions présentées durant les séminaires, non sans questionner
les limites de I’encadrement pédagogique et méthodologique de ces étu-
diant-es du Master placé-e-s dans des situations de terrain négociées et
choisies, mais génantes et perturbantes. En occurrence, la participation
de Martins Lopes a la réalisation d’une «toilette funéraire » impromptue,
mais assumée durant sa recherche I’a amenée a réfléchir a ses propres
interventions vis-a-vis des résident-e-s et a questionner son rapport a la
mort, en particulier dans un univers culturel qui n’est pas le sien.



Ce type de terrain demande, de par la gestion des émotions enga-
gées, une grande maitrise des appréhensions et angoisses personnelles,
susceptibles de contaminer symboliquement I’espace hors travail. 1l a
en tous les cas permis a Martins Lopes de documenter cette dimen-
sion anthropologique de la séparation des vivant-e's et des mort-e-s qui
s’opere a travers les soins mortuaires ; d’apprécier la volonté d’éliminer
les traces de la mort — esthétisation des corps a présenter, gommage des
marques de la souffrance — et de préserver I’ordre social et ’équilibre
individuel pour le bien des familles concernées. Martins Lopes a analysé
les soins mortuaires comme la continuité d’une relation de proximité
et de respect envers la personne que les professionnel-le's ont accom-
pagné, pendant de nombreuses années parfois. Ce travail interroge la
capacité des travailleurs sociaux et des travailleuses sociales — qui ne
sont pas des soignant-e:s — a appréhender leurs peurs et a questionner
leurs pratiques et leurs représentations, du moins dans les établisse-
ments médico-sociaux.

La confrontation avec le corps mort a fait Pobjet d’un autre travail.
Eric Kolo s’est intéressé non pas a la facon dont les travailleurs sociaux
et les travailleuses sociales y font face, mais plutot a la fagon dont ces
derniers et derniéres pourraient aider celles et ceux qui y sont néces-
sairement confronté-e-s durant leur formation professionnelle. Kolo a
mené son étude aupres d’étudiant-e-s en médecine, pour comprendre
leur maniére d’appréhender 'un des moments clés de leur cursus:
la dissection d’un corps ou de ses parties. Certain-e's étudiant-e's se
retrouvaient alors pour la premiére fois devant un cadavre, une expé-
rience autant physique que sensorielle (vue, odorat, toucher). Les ana-
lyses menées dans ce travail — «Les étudiant-es en médecine face a la
dissection: travail de recherche sur le vécu des étudiants et les limites de
I’encadrement a Geneéve » — décortiquent les tentatives des étudiant-e-s
de «déshumaniser » le corps ainsi que leur difficulté a dissocier corps
mort et personne ayant une identité, révélée par des tatouages, des cica-
trices ou les rides de la peau. Kolo décrit avec acuité appréhension de
ces étudiant-es A travailler sur ces corps comme s’ils étaient des objets.
Ceux-ci et celles-ci ont parfois de la peine & parler de ce qu’elles et ils
ont vécu, des mécanismes et des stratégies défensives développées pour
mettre a distance le cadavre, en recourant a I’humour; a des jeux de
langage; a des postures physiques et des positionnements dans ’espace ;



a hyperconcentration, a la réification. Mettre des mots sur ces expé-
riences morbides leur est également cotiteux.

Ces constats posent la question de ’encadrement et de I’accompa-
gnement par les enseignant-e's de ces formations qui confrontent les
étudiant-e:s au cadavre et, plus généralement, a la mort. Cette pro-
blématique doit interpeller les travailleurs sociaux et les travailleuses
sociales, dans la mesure ou ils et elles pourraient jouer un role dans ’ac-
compagnement de ces formations et favoriser le fait de mettre un sens
sur les ressentis de ces étudiant-e-s. Kolo estime en effet pertinent de
mettre en place et d’animer des espaces de paroles — 13 ou ils n’existent
pas encore' — pour anticiper, préparer, débriefer, en bref pour accom-
pagner la gestion des émotions et favoriser le dialogue en la matiére.

Enfin, le dernier travail associé a cette partie traite de la mémoire
des défunt-e-s, de maniére singuliére et originale. Frédéric Bellenot a
réalisé un travail sur sa propre famille, un travail de recherche quali-
fié de «sans limites », sur un objet de recherche aussi proche que loin-
tain, difficile a assumer: «La fin de grand-papa. Nature d’un souvenir
familial et auto-ethnographie mémorielle ». Dans le cadre de I’atelier, ce
travail a été pertinent pour évoquer les aspects épistémologiques qu’il
convoque — au niveau du dispositif méthodologique qu’il (im)pose — et
pour aborder les dimensions réflexives incluses dans la description
rétrospective d’une fin de vie, en Poccurrence celle d’un membre de la
famille. Le document de Bellenot traite de la question du récit et de la
bonne distance a trouver parmi les souvenirs «affectés » apres le déces
d’un grand-pére, au risque de réveiller certaines choses que la famille
a parfois voulu cacher. Il présente par ailleurs une analyse de la facon
dont ce vécu personnel teinte le vécu professionnel de I'auteur.

Ce travail tourne autour du récit du déceés d’une figure familiale,
impliquant la personne qui le narre et le vit, ce qui rend "objectiva-
tion difficile. Le groupe de participant-e's concerné-e-s (membres de
la famille) était convié a participer a la construction de la mise en
scéne du déces d’un homme - sa théitralisation — et a accorder par

1 D’Association suisse des étudiant-es en médecine a par exemple lancé le projet « Doc-
tors and Death». A Lausanne, ce projet s’incarne dans une association portant ce
méme nom, destinée aux étudiant-e-s en médecine pour favoriser le dialogue «a pro-
pos des situations ou ils [et elles] sont confronté[-e-s] a la mort durant leurs études.
Cette démarche est un moyen de contribuer au développement d’une pratique médicale
humanisée. » https://doctorsanddeath.wordpress.com; (consulté le 3 mars 2019).



assentiment du crédit & la reconstruction de I’histoire familiale. Plus
largement, ce travail met ’accent sur la maitrise narrative et fictionnelle
du récit de vie des personnes que les travailleurs sociaux et les travail-
leuses sociales accompagnent; il montre les risques de figer les représen-
tations relatives a une personne ou a un événement dans un discours,
et de renforcer certains stéréotypes. Comme le mentionne Bellenot, les
personnes n’évoquent que ce qui les arrange dans la construction de ce
type de récit et cela malgré le travail réflexif et introspectif qui peut étre
réalisé. Se pose finalement la question pour les travailleurs sociaux et
les travailleuses sociales de savoir comment aider les familles a trouver,
dans la mesure du possible et pour autant que cela s’avére opportun,
une sorte de «vérité commune » dans un récit face a la fin de vie, a la
mort et au deuil, un récit qui «arrange tout le monde » et dans lequel
tous et toutes peuvent s’y retrouver afin de favoriser I'intervention
professionnelle.
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on intérét pour étudier le statut des mort-nés et des feetus ainsi

que leurs sépultures est étroitement lié a une expérience per-

sonnelle. Mais la décision d’en faire une recherche de terrain
a été prise apres avoir découvert les travaux des sociologue et anthro-
pologue Philippe Charrier et Gaélle Clavandier (2015, 2018) qui, de
maniére tout a fait originale, se sont intéressé-e-s a la mort périnatale
sous I’angle de la prise en charge des corps des feetus et des mort-nés
et de leur éventuelle sépulture dans I’espace public. Sur la base d’une
approche similaire, j’ai souhaité traiter cette thématique en focalisant
mes observations sur un cimetiére communal en Suisse, qui manque
clairement de données empiriques en la matiére.

Dans la premiére partie de cet article, je présente ’émergence de nou-
velles pratiques en milieu hospitalier entourant les feetus et les mort-
nés, bien documentée par la sociologue Dominique Memmi (2011).
Ces pratiques favoriseraient le travail de deuil des parents. Comme tout
deuil implique le passage de la séparation du corps aux souvenirs, je
tente de comprendre ensuite la maniére dont le droit suisse considére
le feetus et le mort-né et leur possibilité de traitement en matiére funé-
raire. Dans la deuxiéme partie, je présente le cimetiére de Beauregard,
la méthodologie de la recherche et mes données de terrain, avant de



proposer quelques réflexions sur le role du travail social en lien avec
ce theme.

MORTS AVANT D’ETRE NES

« Etait-ce terrible? Je le crois.

Précisément, ¢a: cette coincidence entre sa venue au monde et
sa mort.

Rien. 1l ne me restait rien. Ce vide était terrible.

Je n’avais pas eu d’enfant, méme pendant une heure.

Obligée de tout imaginer. Immobile, j’imaginais. »

Marguerite Duras (1984, p. 281)

Les pratiques du personnel soignant en maternité, jusque dans les
années 1970, étaient de soustraire le bébé mort a la vue de ses parents qui
étaient invité-e-s a oublier au plus vite et a envisager la conception d’un
nouvel enfant (Molinié & Hureaux, 2012). Régnait alors une «conspi-
ration du silence» (Rousseau, s.d., cité dans Dumoulin & Valat, 2001,
p- 84). Tout a changé depuis.

La définition de la mort périnatale s’étend a des cas de plus en plus pré-
coces compte tenu des moyens mis en ceuvre pour le diagnostic prénatal,
le développement des nouvelles technologies et la transformation des sen-
sibilités (Giraud, 2011). POrganisation mondiale de la santé (OMS), en
1977, a défini la mort périnatale comme la perte d’un enfant au seuil de
22 semaines d’aménorrhée (SA) ou un poids minimum de 500 gr et ce
jusqu’a sept jours apres la naissance. Ces déces peuvent avoir lieu durant
la grossesse, lors de I’accouchement ou dans les heures ou les jours qui
suivent la naissance. Avant ce stade, on parle de fausse couche ou d’avor-
tement. Il s’agit de la « définition épidémiologique » (Giraud, 2011, p. 15)
de la mort périnatale; elle est en principe utilisée par le corps médical et
les institutions et est nécessaire pour I’élaboration de statistiques.
Cependant, plusieurs spécialistes préférent élargir cette définition, a
Pinstar de Molinié et Hureaux qui se référent aux travaux de Rousseau
(2001): «On désigne par le terme perte périnatale: “Les échecs de la



reproduction humaine susceptible de provoquer des réactions de deuil.”
Elles regroupent les fausses couches précoces (jusqu’a 12 semaines) et
tardives (entre 13 et 22 semaines), les grossesses extra-utérines, les
échecs de procréation médicalement assistée (PMA), les interruptions
volontaires de grossesse (IVG), les interruptions médicales de grossesse
(IMG), les morts fcetales in utero, les morts a la naissance et jusqu’a
sept jours aprés la naissance [...] » (Molinié & Hureaux, 2012, p. 110).

Depuis les années 1980-1990, les pratiques du personnel soignant
entourant la perte du feetus et du mort-né ont radicalement changé.
La mort périnatale est désormais reconnue et les parents sont accompa-
gné-ess dans leur processus de deuil. A initiative du corps médical, ils
et elles se voient notamment proposer de contempler leur enfant mort
en salle d’accouchement. Une présentation humanisée d’un feetus qui
devient un enfant apres I’avoir lavé, habillé, et la constitution de traces
mémorielles par des photographies et empreintes afin de construire un
lien de mémoire familial et symbolique, et de rendre possible le deuil
des parents, car, comme le soutient Memmi, «|[...] sans cadavre, pas de
mort; et sans mort, nous dit-on, pas de deuil » (2011, p. 51).

Une telle évolution des pratiques autour de la mort périnatale donne
a voir une nouvelle conception du deuil. Toujours selon Memmi,
«celle-ci devient volontariste, presque appliquée: il s’agirait désormais
de “faire son deuil”, comme un “travail” qui ne saurait se faire tout
seul. La conception du deuil devient aussi matérialiste: le deuil se ferait
avec “du corps”, présenté ou représenté» (2011, p. 15). Cette socio-
logue souligne que cette mutation internationale radicale «cristallise
une nouvelle maniére de saluer les morts rendant essentielles la maté-
rialité et ’incarnation du souvenir » (2011, p. 210).

Les parents sont amené-e-s a accueillir le foetus ou le mort-né afin de
Pinscrire dans I’histoire familiale pour permettre de mieux s’en séparer
et de favoriser le processus de deuil. Comme le souligne I’anthropologue
Christophe Pons, «le deuil, processus social généralement ritualisé, a la
double fonction de faire du défunt un bon mort en s’assurant qu’il rejoint
un espace qui lui est réservé, et de réaffirmer la présence des vivants dans
un espace propre et distinct du premier» (2009, p. 247). Bien que I'on
puisse observer un processus de reconnaissance sociale de la souffrance
des parents, quel est au fond le statut accordé a ces «corps»: choses ou
personnes? Charrier et Clavandier précisent que «quand bien méme



I’horizon serait ’accompagnement du deuil périnatal, reste que la maté-
rialité de ces corps suppose qu’on leur accorde un traitement spécifique,
voire qu’on les considere » (2015, p. 118).

Avant 1876, année de la sécularisation et de 'uniformisation de I’état civil
en Suisse, d’importantes disparités entre les cantons existaient concernant
I’enregistrement des naissances, liées notamment aux différentes confes-
sions. Létat civil est ’ensemble des éléments permettant d’identifier juridi-
quement une personne physique. Ces éléments sont: le nom, le prénom, la
filiation, le mariage, la capacité, la nationalité, la date de naissance et du
déces, ainsi que le domicile (Cabrillac & al., 2008, cité dans Montavon,
2012, p. 8).

Afin d’uniformiser ’enregistrement des naissances, le législateur fédéral
a prévu en 1876 Pobligation d’annoncer toute naissance a ’officier d’état
civil, et ce également pour les enfants mort-nés apres le sixiéme mois de
grossesse . Cependant, pour I’enfant mort-né, 'inscription d’un prénom
n’est pas possible et ce jusqu’en 1996, année ou il devient également per-
mis pour les parents de le faire inscrire dans le livret de famille”. La nais-
sance d’un enfant vivant ou d’un enfant mort-né se fait sur le registre
des naissances’. Le décés d’une personne est enregistré sur le registre des
déces; ’enfant mort-né n’y est pas inscrit”.

La durée de gestation, a partir de laquelle la naissance d’un enfant
mort-né devait étre enregistrée, a ensuite fait ’objet de précisions.
La limite des mortinaissances” a été fixée a 24 semaines de gestation ou

Art. 14 et 16 b aLF (ancienne loi fédérale) du 24 décembre 1874 concernant I’état
civil, la tenue des registres qui s’y rapportent et le mariage: FF 18751105. Récupéré de:
https://www.amtsdruckschriften.bar.admin.ch/viewOrigDoc.do?id=10063526 (consulté
le 5 septembre 2019).

Remplacé par le certificat de famille.

Art. 59 Ordonnance (ancienne) du 1¢ juin 1953 sur ’état civil. Récupéré de: https://
www.amtsdruckschriften.bar.admin.ch/viewOrigDoc/30003047.pdf21ID=30003047
(consulté le 5 septembre 2019).

Art. 74 Ordonnance (ancienne) du 1¢ juin 1953 sur ’état civil. Récupéré de: https://
www.amtsdruckschriften.bar.admin.ch/viewOrigDoc/30003047.pdf2ID=30003047
(consulté le 5 septembre 2019).

Naissance d’un enfant mort-né.


https://www.amtsdruckschriften.bar.admin.ch/viewOrigDoc.do?id=10063526
https://www.amtsdruckschriften.bar.admin.ch/viewOrigDoc/30003047.pdf?ID=30003047
https://www.amtsdruckschriften.bar.admin.ch/viewOrigDoc/30003047.pdf?ID=30003047

une taille minimale de 30 cm®. Cependant, le corps médical spécialisé a
estimé insatisfaisante la régle empirique voulant que des enfants mesurant
moins de 30 cm aient été congus depuis moins de six mois’.

Une nouvelle définition a donc été élaborée avec I’Académie suisse des
sciences médicales (ASSM) en accord avec POMS et avec celle de la majo-
rité des pays européens. Cette définition (encore valable en février 2019)
est inscrite a Particle 9, alinéa 2 de ’Ordonnance sur ’état civil® (OEC),
entrée en vigueur le 1¢ juillet 2004: «Un enfant est désigné comme
mort-né s’il ne manifeste aucun signe de vie a la naissance et si son poids
est d’au moins 500 g ou si la gestation a duré au moins 22 semaines
entieres. » Par conséquent, la déclaration de la naissance a ’état civil d’un
enfant dépend de son état a la naissance, c’est-a-dire qu’il soit né vivant
ou mort, mais également d’un seuil, a savoir un poids d’au moins 500
gr ou au moins 22 semaines entiéres de gestation. Ce seuil a été défini
par POMS comme critére de viabilité” et repris par de nombreux pays.
Ces criteres illustrent un invariant socio-anthropologique, a savoir que
«sur du biologique I’lhomme met du social », comme I’a soutenu ’anthro-
pologue Martin Julier-Costes lors d’une présentation orale dans Patelier
de recherche «Fin de vie, mort et travail social » le 29 mars 2018. Est-ce
que l'obligation de I'enregistrement de la naissance a I’état civil fait de
’enfant une personne pour autant?

Bien que la naissance d’un enfant mort-né, au méme titre que ’enfant
vivant, soit soumise a enregistrement a I’état civil (avec la désignation
«mort-né »), ’enfant mort-né ne bénéficie pas de la personnalité juri-
dique. Larticle 31, alinéa 1 du Code civil suisse (CC) du 10 décembre
1907" indique: « La personnalité commence avec la naissance accomplie
de I’enfant vivant; elle finit par la mort.» C’est donc la condition de la
naissance accomplie d’un enfant vivant (selon les critéres évoqués ci-dessus)

OFS communiqué de presse du 20 mars 2012. Mortinatalité et mortalité infantile
2003-2010, p. 2. Récupéré de: https://www.bfs.admin.ch/bfs/fr/home/statistiques/
catalogues-banques-donnees/communiques-presse.assetdetail.35657.html (consulté le
5 septembre 2019).

Art. 9 Ordonnance du 28 avril 2004 (texte commenté) sur I’état civil, p. 11. Récupéré de:
https://www.bj.admin.ch/dam/data/bj/gesellschaft/zivilstand/weisungen/ks-97/20040428-
beilage3-f.pdf (consulté le 5 septembre 2019).

Etat le 1 janvier 2018. Ce document a été rédigé avant 'entrée en vigueur le 1 janvier
2019 de la révision de POEC.

Aptitude naturelle d’un feetus, d’un nouveau-né a vivre (le-tresor-de-la-langue.fr).
Etat le 1 janvier 2018.


https://www.bfs.admin.ch/bfs/fr/home/statistiques/catalogues-banques-donnees/communiques-presse.assetdetail.35657.html
https://www.bj.admin.ch/dam/data/bj/gesellschaft/zivilstand/weisungen/ks-97/20040428-beilage3-f.pdf

qui fait de lui une personne au sens juridique. Cependant, certaines don-
nées factuelles de filiation de I’enfant mort-né sont inscrites a I’état civil,
par respect a Pégard des droits de la personnalité des parents. La filiation
ne s’établit juridiquement qu’a ’égard d’un enfant né vivant (circulaire
Office fédéral de l’état civil'* [OFEC] du 1¢ décembre 2008, p. 5).

Au regard du droit suisse, trois statuts juridiques différents se des-
sinent sur la base des textes de ’TOEC* et de POFEC au moment de ma
recherche sur le terrain (entre mars et novembre 2018). Le tableau ci-des-
sous en retrace les principaux aspects:

Inscription
dans le
Inscription  Personnalité Lien Actes certificat
Statut a I’état civil juridique de filiation  d’état civil de famille
Enfant né Obligatoire Oui Qui Confirmation | D’office
vivant puis de naissance
décédé Acte
de déces
Enfant mort-né | Obligatoire Non Non, mais | Confirmation | Sur
> de 22 possibilité | de naissance | demande
semaines de donner | avec la des parents
de gestation un nom désignation
ou au moins et des mort-né
5009 prénoms
Feetus Aucune - - - -
< de 22 Au regard
semaines de du droit,
gestation ou il est
moins de 500 g | inexistant

Terme utilisé pour ce travail faute de mieux.

Suite au Rapport du Conseil fédéral du 3 mars 2017 donnant suite au postulat 14.4183
Streiff-Feller « Améliorer le traitement a I’état civil des enfants nés sans vie », I’'OEC a été révisée et
est entrée en vigueur le 1er janvier 2019. Sur demande, il est possible d’annoncer a I’état civil, ar-
ticle 9a, la «venue au monde » d’un enfant né sans vie (< de 22 semaines de gestation ou moins de
500 grammes). La venue au monde englobe toute les formes d’interruptions de grossesse (fausses-
couches ou avortements). L’enfant mort-né et celui né sans vie ont le méme statut juridique. La
demande d’enregistrement de la venue au monde d’un enfant né sans vie doit étre accompagnée
d’un certificat du médecin ou de la sage-femme. Un critére minimal de développement de I’'embryon
ou du feetus n’est pas fixé, de sorte que le certificat peut étre établi des le début de la grossesse.
La maniére dont la grossesse prend fin n‘est pas non plus déterminante. Office fédéral de la justice
(OFJ) (2018, 9 mars). Révision de I’ordonnance sur I’état civil (OEC) et de I’‘ordonnance sur les
émoluments en matiére d’état civil (OEEC). Récupéré de https://www.admin.ch/ch/f/gg/pc/docu-
ments/2942/0EC-OE EC-mort-nes_Rapport-expl_fr.pdf (consulté le 2 septembre 2019).

Etat le 1 janvier 2011.
Pour rappel, ce document a été rédigé avant ’entrée en vigueur le 1¢" janvier 2019 de la
révision de ’OEC.


https://www.admin.ch/ch/f/gg/pc/documents/2942/OEC-OEEC-mort-nes_Rapport-expl_fr.pdf

En cas de déces et lorsque I’enfant est mort-né, il est nécessaire de
préciser que C’est le médecin qui établit un certificat de déces et déter-
mine le moment de la mort et ses causes. C’est ce document qui condi-
tionne le fait de déclarer Penfant a I’état civil.

Au vu de ce qui précéde et comme le souligne le juriste Michael
Montavon, « pas encore une personne, mais trop singulier pour n’étre
qu’une chose, ’enfant mort-né a de la peine a trouver sa place dans
notre ordre juridique » (2012, p. 5). Le feetus quant a lui est inexistant
au regard du droit. Charrier et Clavandier précisent que «se construit
progressivement une tension entre une reconnaissance juridique et
une reconnaissance symbolique. Cette tension atteint de nos jours
un paroxysme dans la mesure ou le droit a intégré tout un ensemble
de mesures qui correspondent a des attentes sociales, tout en restant
adossé au principe de I’absence de personnalité juridique des enfants
sans vie » (2018, p. 276).

En ce qui concerne le sort du cadavre, I’article 31, alinéa 1 du CC est
clair: «La personnalité [...] finit par la mort. » Cependant, il ne faut pas
comprendre la perte de la personnalité comme la fin de toute protection
de la personnalité du ou de la défunt-e. Une protection de la dignité
de létre humain perdure au-dela de la durée de vie des personnes
(Montavon, 2012, p. 5). Le droit a une sépulture décente découle donc
directement du droit a la protection de la dignité humaine selon Par-
ticle 7 de la Constitution fédérale suisse du 18 avril 1999. Lenfant
mort-né n’ayant pas eu d’existence autonome en dehors du ventre de
sa mére, la protection de la dignité humaine ne peut pas s’appliquer a
I’enfant mort-né (Montavon, 2012, p. 11).

Apreés m’étre intéressée aux notions de dignité et de cadavre, je
me suis penchée sur la catégorie des déchets médicaux spéciaux et le
cadre réglant son élimination appropriée. Sur le plan fédéral, la gestion
des déchets médicaux spéciaux est régie par ’Ordonnance du 22 juin
2005 sur le mouvement de déchets (OmoDj; état le 1¢ janvier 2018).
Les directives « Elimination des déchets médicaux » (Office fédéral de
I’environnement [OFEV], 2004) précisent notamment celle des déchets
médicaux spéciaux. Le foetus'® entre dans la catégorie des déchets
médicaux spéciaux, au méme titre que les placentas et les éléments de

Ce terme n’est pas défini dans le texte de référence.



corps humains et classifié dans le groupe B1 (p. 31). Il s’agit de déchets
«dont ’élimination dans le respect de I’environnement nécessite, au
vu de leur composition ou de leurs propriétés chimiques et physiques,
d’importantes mesures techniques [...]» (p. 14). Cependant, pour des
raisons éthiques, ils doivent étre incinérés dans les crématoires, et non
dans des usines d’incinération des ordures ménageres (p. 33). La res-
ponsabilité que ces restes humains soient éliminés dans le respect des
régles applicables appartient a ’hdpital.

Au fil du temps, le droit suisse a subi des modifications afin de
répondre aux attentes de la société tout en refusant le principe de per-
sonnalité juridique a ’enfant mort-né. Le méme constat vaut pour le
droit francais. Comme le souligne le juriste Guillaume Rousset (2014),
«toute la difficulté liée aux conséquences civiles d’un enfant a naitre
provient du fait que, par définition, cet enfant n’a jamais été doté de
personnalité juridique. De ce fait, il ne bénéficie pas des différentes
mesures de protection que le droit accorde aux personnes décédées »
(cité dans Charrier & Clavandier, 2015, p. 118).

En Suisse, la réglementation en matiere de sépultures releve entierement
de la compétence des cantons, voire des communes. Cette recherche
ayant été menée sur le territoire neuchatelois, j’ai pris connaissance
de la Loi cantonale du 10 juillet 1894 (état le 1¢" janvier 2015) sur les
sépultures (inhumations gratuites) pour en retenir les éléments suivants.
Les cimetiéres sont des propriétés publiques et administrés uniquement
par les communes (art. 1). Chaque commune pourvoit a I’'inhumation
ou I’incinération de toutes les personnes domiciliées et décédées dans la
commune, de toutes les personnes domiciliées dans la commune, mais
décédées hors de son territoire ou de toutes les personnes domiciliées
hors de la commune, mais décédées sur son territoire (art. 11). Le ser-
vice des inhumations est gratuit (art. 12). Selon le mode de sépulture,
certaines formalités et la production de documents sont nécessaires.

Le mode de sépulture par inhumation doit étre autorisé par I'au-
torité communale de police et cette autorisation ne peut étre délivrée
avant que le déces ait été officiellement inscrit sur le registre de 1’état
civil (art. 15). Toute inhumation doit avoir lieu dans un délai de 24 a



96 heures aprés le déces, sauf cas exceptionnels (art. 19). Aucune inhu-
mation ne peut avoir lieu en dehors des «lieux ordinaires consacrés a
la sépulture des morts» (art. 21). Chaque inhumation doit avoir lieu
dans une fosse individuelle et doit étre munie d’un jalon correspondant
au registre du cimetiére (art. 22 et 24). Les quartiers du cimetiére sont
multiconfessionnels et les inhumations doivent avoir lieu a la suite les
unes des autres, dans une ligne non interrompue. Cependant, le Conseil
d’Etat peut autoriser la constitution de quartiers répondant a d’autres
modalités de sépulture, notamment pour des communautés religieuses.
Les enfants peuvent étre séparés des adultes et inhumés dans des fosses
creusées sur une ligne spéciale (art. 25).

Le mode de sépulture par I'incinération ne peut avoir lieu qu’apres
production d’une déclaration signée, soit du ou de la défunt-e certifiant
sa volonté d’étre incinéré, soit de parents proches ou de deux personnes
dignes de foi. Dans le cas d’un-e mineur-e agé-e de moins de 16 ans, une
demande écrite des parents fait office de déclaration. Doit également
étre livré un certificat d’inscription du décés mentionnant que le médecin
qui a constaté le déces a attesté sur le certificat de décés qu’aucun motif
de police sanitaire ne s’oppose a I'incinération (art. 34). Lincinération
doit étre constatée par un proces-verbal (art. 35). Les cendres peuvent
étre laissées dans un «lieu de sépulture régulierement établi », déposées
dans un columbarium ou remises aux familles qui en font la demande
(art. 36). Quant aux frais de sépulture par le mode de I’incinération, ils
sont a la charge des parents ou des ami-e's du ou de la défunt-e (art. 39).

Le cimetiére étudié se situe sur la Ville de Neuchatel et est soumis au
Reéglement du 5 novembre 1990 des inhumations et des incinérations.
Ce reglement étant notamment basé sur la loi cantonale, il reprend
nombre des éléments cités plus haut. Cependant, il régle de maniere plus
détaillée les points suivants: compétences, convois et cérémonies, inhu-
mations, incinérations, stimulateurs cardiaques ou neurologiques, exhu-
mations, tombes, plans et gabarits, réouverture des quartiers, police de
cimetiére (responsable administratif du cimetiére), redevances, registres
et sanctions. Pour le sujet qui m’intéresse, je citerai ci-apres les éléments
retenus.

Le transport du lieu mortuaire au cimetiére se fait en corbillard, mais
les corps des enfants de moins de 6 mois peuvent étre transportés par un
véhicule privé (art. 6). Un quartier spécial peut étre dédié aux enfants



inhumés de moins de 10 ans (art. 13). Curne d’un enfant de moins de
10 ans peut étre inhumée dans le quartier spécial prévu a cet effet (art.
24). Un registre des inhumations et des incinérations doit étre tenu et
contenir un certain nombre d’éléments de la personne inhumée ou inci-
nérée (art. 62).

Je constate que dans la Loi cantonale du 10 juillet 1894 sur les
sépultures (inhumations gratuites), les termes de personnes décédées,
de défunt-e-s, de dépouilles, d’adultes, d’enfants sont utilisés, mais
qu’aucune mention n’est faite des enfants mort-nés qui pourtant font
I’objet d’une obligation d’inscription a I’état civil, contrairement a la
législation genevoise ' et vaudoise ” ou ils sont explicitement nommés.
Le méme constat est fait pour le réglement communal de la Ville de
Neuchitel. Pour le ou la citoyen-ne lambda qui parcourt ces docu-
ments, rien ne laisse penser qu’il ou elle puisse offrir une sépulture a
un enfant mort-né ou a un feetus. A moins de parcourir les 57 pages du
Reéglement du 15 décembre 1999 concernant les taxes et émoluments
communaux ou a «lart. 51 Cimetiére» [Chapitre 6 — Police] est fait
mention des «enfants mort-nés, bébés de moins de 10 jours incinéra-
tion et inhumation des cendres dans la tombe du souvenir» '* avec la
gratuité pour les parents domicilié-es 2 Neuchatel et une taxe de 150 fr.
pour les parents hors commune (p. 30).

Le plan cantonal de gestion des déchets (2008) du Service de I’énergie
et de ’environnement s’appuie sur le cadre légal fédéral. Dans les déchets
médicaux spéciaux figurent, dans le groupe B1, les déchets anatomiques
(p. 70). Cependant, ceux-ci comprennent uniquement les « placentas et
membres amputés » et leur incinération doit se faire dans les fours cré-
matoires du canton (p. 73). Jadis, «la crainte était que ces étres intermé-
diaires ne trouvent pas leur place, pas assez vivants pour étre intégrés a
la communauté, ils étaient tout de méme assignés a une place spécifique,
celle des limbes » (Gélis, 2006, cité dans Charrier & Clavandier, 2018,
p. 273). Désormais, qu’en est-il réellement des possibilités de sépulture

Loi genevoise du 20 septembre 1876 sur les cimetieres (LCim). Récupéré de: https://
www.ge.ch/legislation/rsg/f/s/rsg_K1_65.html (consulté le 5 septembre 2019).
Réglement vaudois du 12 septembre 2012 sur les déces, les sépultures et les pompes
funébres (RDSPF). Récupéré de: https:/prestations.vd.ch/pub/blv-publication/
actes/consolide/818.41.12key=1544179071387&id=ec7f3080-0015-4968-8064-
e5dbf481d6ed (consulté le 5 septembre 2019).

Teneur selon arrété du Conseil communal du 29 octobre 2008.


https://www.ge.ch/legislation/rsg/f/s/rsg_K1_65.html
https://prestations.vd.ch/pub/blv-publication/rechercher-acte?query=d�c�s%20s�pultures%20pompes%20fun�bres&criterias=JTdCJTIya2V5d29yZCUyMiUzQSUyMmQlQzMlQTljJUMzJUE4cyUyMHMlQzMlQTlwdWx0dXJlcyUyMHBvbXBlcyUyMGZ1biVDMyVBOGJyZXMlMjIlMkMlMjJ0ZXh0ZXMlMjIlM0ElNUIlMjJBQlJFVklBVElPTiUyMiUyQyUyMkNPVEUlMjIlMkMlMjJUSVRSRSUyMiU1RCUyQyUyMnN0YXR1dHMlMjIlM0ElNUIlMjJFTl9WSUdVRVVSJTIyJTVEJTJDJTIyaW1wb3J0YW5jZXMlMjIlM0ElNUIlMjJNQUpFVVIlMjIlNUQlMkMlMjJjYXRlZ29yaWVzJTIyJTNBJTVCJTIyQ09OU09MSURFJTIyJTVEJTJDJTIyc29ydEJ5JTIyJTNBJTIyUEVSVElORU5DRSUyMiU3RA%3D%3D&searchMode=SIMPLE

pour les mort-nés et les feetus au sein du cimetiére? C’est ce que jai
souhaité comprendre en menant cette étude de terrain par observation
et discussions avec les personnes travaillant dans ce cimetiére.

LE CIMETIERE DE BEAUREGARD

Le cimetiére de Beauregard se trouve sur la commune de Neuchatel ou
est recensée une population de plus de 33000 habitant-e-s. 1l est situé
dans un cadre verdoyant et surplombant le lac de Neuchatel, endroit
propice a la contemplation et au recueillement. Ce cimetiére est ouvert
au public jour et nuit, tout au long de ’année

Le «Service du cimetiere de Beauregard » s’occupe de I'inhumation
ou de la crémation des défunt-e's domicilié-e's dans la commune ou
a Pextérieur, de la prise en charge du devenir des cendres, ainsi que
de la gestion et de Pentretien du cimetiére, des chambres mortuaires
et du crématoire. Le personnel est composé d’une responsable, d’une
employée administrative, d’un incinérateur (personne qui procéde aux
crémations) et d’un employé funéraire (polyvalent). Une équipe de jar-
diniers du «Service des parcs et promenades» ceuvre pour 'aménage-
ment floral des tombes et leur entretien.

Le site est composé d’un batiment administratif (accueil), d’un centre
funéraire (chapelle et crématoire en sous-sol), d’un pavillon mortuaire
(chambres mortuaires), de quartiers d’incinérations, d’inhumations,
de niches cinéraires, de concessions, d’une tombe du souvenir et d’un
quartier des enfants avec un columbarium'®. Un espace fleurs en
self-service jouxte P’accueil et des hangars prolongent le self-service ou
est entreposé le matériel de ’équipe de jardiniers. Le nord du cimetiere
est séparé du sud par une route.

Pour cette recherche, j’ai mené six entretiens avec les professionnel-les
(dont les deux premiers avec la méme personne) ceuvrant sur le cime-
tiere communal, a savoir: le personnel administratif, funéraire et de

https://www.neuchatelville.ch/fr/vivre-a-neuchatel/habitants/cimetiere/ (consulté le 5 sep-
tembre 2019).
Edifice ou sont conservées les urnes cinéraires (le-tresor-de-la-langue.fr).


https://www.neuchatelville.ch/fr/vivre-a-neuchatel/habitants/cimetiere/

’entretien du cimetiére. J’ai fait le choix de ne pas présenter plus en
détail les personnes interviewées afin de garantir leur anonymat. Cepen-
dant, j’ai conscience que le lecteur ou la lectrice connaissant le contexte
pourrait reconnaitre les professionnel-le's concerné-e's. En parallele,
j’ai tenu un journal de terrain relatif a mes différentes observations
du cimetiere et du crématoire. Il m’a été remis une copie du « Mandat
enfants mort-nés. Rapport du groupe de travail. Par [nom et prénom]|
Février 2000 ». En outre, j’ai pu prendre connaissance des documents
répertoriés dans un classeur intitulé « Mort-nés» qui se trouve dans
un bureau a laccueil. Cette littérature «grise » sera nommée « sources
écrites » (Olivier de Sardan, 1995, p. 46) plus loin dans le texte.

Malgré la diversité des techniques d’investigation utilisées, je me
suis demandé en quoi mon parcours biographique directement lié
au théme pouvait poser probléme dans le processus de la recherche.
Lanthropologue Jean-Pierre Olivier de Sardan (2008) précise que «les
stratégies, les intéréts, les préjugés, les affects du chercheur ne sont pas
sans influence sur ce qui Pintéresse, sur ce qu’il étudie, sur ce qu’il sélec-
tionne, sur ce qu’il produit, aussi systématiques soient ses procédures
d’observation, aussi formalisé soit son langage, aussi complexes soient
ses instruments » (p. 179). Ce méme auteur cite I’ethnopsychanalyste
Georges Devereux qui invite a «accepter et exploiter la subjectivité
de I’observateur » (Devereux, 1980, cité par Olivier de Sardan, 2008,
p. 179).

Le cimetiére étant un espace public, j’ai pu m’y promener librement a
la recherche d’indices de sépultures dédiées aux mort-nés et aux feetus.
Selon Olivier de Sardan, «les données, au sens ot nous ’entendons
ici, ne sont pas des “morceaux de réel” cueillis et conservés tels quels
par le chercheur (illusion positiviste), pas plus qu’elles ne sont de pures
constructions de son esprit ou de sa sensibilité (illusion subjectiviste).
Les données sont la transformation en traces objectivées de “morceaux
de réel” tels qu’ils ont été sélectionnés et percus par le chercheur»
(19935, p. 11). La durée des entretiens a varié entre vingt minutes et une
heure trois quarts. Ils se sont déroulés soit dans un bureau a I’accueil,
dans la chapelle ou dans le quartier des enfants. A ’exception d’un seul,
tous les entretiens ont pu étre enregistrés puis retranscrits. La visite du
crématoire m’a été proposée lors d’un entretien et j’ai saisi I’occasion
sur le vif de m’y rendre accompagnée de la personne interrogée.



En analysant les sources écrites'’, j’ai pu saisir — sans étre exhaus-
tive — les contours de la geneése du principe de sépulture des mort-nés
et des feetus au sein du cimetiére. En 1999, un mandat a été confié par
le comité de direction des anciens hopitaux®’ a une infirmiere-cheffe
dans le but de «définir une procédure de prise en charge des enfants
mort-nés et d’information des parents®, visant une clarification pour
le personnel soignant et le respect du cheminement des parents dans
le processus de deuil ». Un groupe de travail composé d’acteurs dif-
férents — personnel soignant, services administratifs de I’hopital et
du cimetiére — a été constitué. Dans ce processus, le médecin can-
tonal et le service juridique de la ville ont également été consultés.
A Pépoque, la définition du mort-né suscitait doutes et malentendus,
car « pour un nouveau-né la taille n’est pas un paramétre précis » et «le
délai de 6 mois donne également lieu a interprétation ». La limite des
24 semaines est appliquée dans I’hdpital pour Penregistrement a 1’état
civil depuis le printemps 1999. Dans le cas ou I’enfant ne répondait pas
au critére de déclaration a Pétat civil, «les parents étaient informés que
le corps serait incinéré de maniére anonyme » (selon les directives du
médecin cantonal de 1987).7” Une déclaration a signer «leur était sou-
mise comme une formalité administrative obligatoire », tel qu’indiqué
dans le document dudit mandat.

En vue de I’élaboration du «Projet pour la procédure a suivre dans
le cas d’un enfant mort-né a la maternité », les éléments suivants ont été
clarifiés. Le médecin cantonal en fonction a été consulté et est disposé

«Mandat enfants mort-nés. Rapport du groupe de travail. Par [nom et prénom|
Février 2000 ».

Hopital neuchatelois (HNE) est un établissement hospitalier multisite né en 2006 de la
réunion des hopitaux de soins physiques du canton de Neuchatel.

Les termes de «parents » et «enfant» sont utilisés dans les textes réglementaires et les
documents produits par les différents acteurs. Cependant, comme je I’ai souligné, d’un
point de vue légal le lien de parenté n’est pas établi, car le mort-né et le feetus n’ont pas
de personnalité juridique. De plus «sur un registre plus intime, certaines parturientes
peuvent ne pas se considérer « meére » d’un «enfant» lorsqu’elles ont subi une IMG ou
une fausse couche tardive. User des termes « pére, mére, parent, famille, enfant» peut
s’avérer riche de sens pour traduire un processus de reconnaissance sociale, mais peut
s’avérer normatif et méme moralisateur si cela devient 'unique option» (Charrier et
Clavandier, 2018, p. 273).

Le groupe de travail n’a pas pu en connaitre le texte ni ses bases légales. Par consé-
quent, je n’ai pas non plus pu y accéder.



a admettre que les enfants ne répondant pas au critére d’enregistrement
(foetus) puissent étre incinérés a la demande des parents. Le juriste de la
ville constate que le cas des enfants mort-nés n’est ni traité par POEC (pas
d’inscription au registre des déces) ni par la loi cantonale (ne concerne
que les cas de déces devant faire objet d’une inscription a I’état civil).
La possibilité d’offrir une sépulture aux enfants mort-nés échappe au droit
et cette question dépend du bon vouloir du cimetiére. L’age gestation-
nel incombe au médecin et le critére retenu est de 24 semaines lunaires
de gestation pour Iinscription a I’état civil. Pour les aspects pratiques
et administratifs, des contacts ont été pris avec d’autres maternités et
des documents du Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV) ont
été utiles pour ce projet, ce que précisent encore les textes que j’ai pu
consulter.

Des documents ont été élaborés en collaboration avec Padministration
du cimetiére afin de pouvoir offrir une sépulture aux mort-nés et aux
feetus. Ces documents actualisés par le personnel administratif du cime-
tiere et qui doivent étre signés par les parents me sont présentés lors de
mon premier entretien et seront traités un peu plus bas. Je constate que,
dans le cas présent, ce sont au départ des médecins, des soignant-e-s, des
sages-femmes qui ont initié une réflexion avec la collaboration d’autres
acteurs et développé de nouvelles pratiques médicales et funéraires envers
les enfants mort-nés et les feetus. Selon Memmi (2011), le changement
dans les pratiques d’accompagnement du deuil périnatal résulte avant
tout d’une initiative des professionnel-le-s de la santé.

Concernant ma recherche, il est fondamental de préciser que la prise
en charge des mort-nés et des feetus au sein du cimetiére se fonde unique-
ment sur la volonté des parents, en ce sens ou il n’y a pas, selon les infor-
mations récoltées, de dispositions prises par les pouvoirs publics lorsque
les parents n’ont pas exprimé de souhait, contrairement aux recherches
menées en France par Charrier et Clavandier (2018), qui se sont centré-es
sur la prise en charge des corps par la collectivité, car une part importante
des parents ne pourvoient pas aux funérailles. De plus, il s’avére que c’est
le corps médical qui donne les premiéres informations et discutent avec les
parents de leurs possibilités et souhaits en matiére funéraire. Cependant, le

La durée «normale » de la grossesse est calculée a partir du premier jour de la date des
derniéres regles. Elle est de 283 jours soit 40,5 semaines d’aménorrhée (SA), 10 mois
lunaires, 9 mois du calendrier. Cependant, la valeur de 283 jours n’est qu’une moyenne.



fait que les différent-e-s professionnel-es se regroupent autour de ce projet
développé sur la base du mandat laisse a penser que la « bonne conduite »
est celle d’une préconisation a la sépulture (Charrier & Clavandier, 2018,
p. 274).

Au sein du cimetiére de Beauregard, il y a un quartier distinct pour
les enfants (jusqu’a 10 ans) comme le permet la loi cantonale. Selon le
sociologue Jean-Didier Urbain, «cette ségrégation des espaces (espaces
des enfants/espaces des adultes) se justifie fondamentalement par le refus
de ce qui est considéré comme anormal: la mort de I’enfant est une ano-
malie ou, plus exactement, est devenue une anomalie corrélativement
a la baisse de la mortalité infantile aux XIX¢ et XX¢ siecles» (1978,
p- 393). Dans la partie la plus récente du quartier, se trouve un colum-
barium avec une tombe du souvenir. Il remplit une double fonction:
un espace de recueillement et de souvenir ainsi qu’un espace de dépot des
cendres. Une niche cinéraire individuelle peut étre louée ou les cendres
peuvent étre déposées dans la tombe du souvenir, un espace collectif.

FIG.1 COLUMBARIUM — QUARTIER DES ENFANTS

Déversoir
des cendres.
Tombe

du souvenir.



Ce monument a été érigé suite a la demande d’une famille de pou-
voir déposer des cendres dans un espace individualisé, comme le reléve
Louise:

«Ca avait été une demande d’une famille. Ca a commencé
comme ¢a. Mais bien avant 2004, parce que moi j’ai commencé
en 2001 et je crois que cette demande avait été formulée méme
avant. Et ma collegue de I’époque avait soubaité effectivement
répondre a ces parents en disant qu’on pourrait créer un petit
columbarium et en méme temps une tombe du souvenir unique-
ment pour les enfants. Mais comme je vous I'ai dit, tout prend
souvent beaucoup de temps et ce columbarium n’a pu étre fait
qu’en 2004 [...] Le columbarium contient 20 places dont 8 sont
occupées [...] Il y a actuellement 52 enfants dans la tombe du
souvenir. »

Ce qui interpelle sur le columbarium, ce sont les épitaphes; parfois
un prénom, parfois un prénom et un nom, parfois une année et parfois
une date compleéte (jour, mois année). Cela est probablement révéla-
teur du statut particulier de 'enfant mort-né et du feetus. Cependant,
comme le soulignent encore Charrier et Clavandier, «le fait que les
enfants sans vie soient dans leur trés grande majorité prénommés est
également un indice de ce processus d’identification, méme s’il est par-
tiel » (20135, p. 124). Ces sépultures sont investies comme en atteste la
présence d’objets spécifiques: statuettes d’anges, lanternes, nounours,
caillou avec prénom, petits objets dédiés a I’enfance, plantes. Il est éga-
lement possible d’inhumer le corps d’un enfant mort-né ou d’un feetus
dans des tombes individuelles.



FIG.2 SEPULTURE DE FETUS - QUARTIER DES ENFANTS

Catherine : « Mais la c’est
indifférencié, on ne sait pas...
enfin ce sont des enfants
jusqu’a 10 ans. La, il n'y a
pas... dans vos souvenirs,

il n’y a pas de mort-nés,

des feetus? »

Anne: «La je sais,
ce sont tous des feetus.»

Catherine: « Tout ici ? »

Anne: «Quais, la ce sont
des feetus. Ici aussi.

Ces deux-13a, ce sont

des feetus.»

FIG.3 SEPULTURES DE FETUS — QUARTIER DES ENFANTS

Anne: « Pour moi la différence
depuis qu‘il y a ces feetus qui
peuvent étre mis en terre, c’est
I’explosion, qu‘il y a eu dans les
inhumations. Tout ¢a, ben ou il
y aun jalon, il y a un corps. Et
il n’y a rien généralement parce
que c’est musulman. Puis chez
lesmusulmans, on met un corps
en terre, chez eux ils enterre-
raient 13, et apreés ils touchent
plus, ils laissent, ils partent

et puis la nature fait le reste.
[...]1 Mais nous avons besoin
d’avoir la trace, c’est pour

cela qu’il y a des jalons.»



Dans le quartier des enfants, le statut n’est pas important puisque
cet espace intégre des enfants nés vivants puis décédés, des mort-nés et
des feetus, selon le mode de sépulture choisi par les familles. Rien ou
presque ne permet au citoyen et a la citoyenne lambda de différencier la
sépulture d’un mort-né ou d’un feetus de celle d’un enfant né vivant puis
décédé, tous étant situés dans le méme quartier. Je constate également
une individualisation des tombes et des niches cinéraires nominatives et
rejoins les observations de Charrier et Clavandier: «II s’agit bien d’ini-
tiatives qui visent a intégrer les feetus et mort-nés dans la communauté
des morts [...]» (2018, p. 284).

SINGULARITE DE LA PRISE EN CHARGE

Dans cette commune, des documents spécifiques — les actes d’état civil
usuels n’étant pas délivrés comme indiqué précédemment — ont été mis
en place afin de pouvoir traiter le corps selon le choix des familles, mais
avec les mémes possibilités que pour une personne décédée”: pour
un mort-né”, un «certificat de déceés» signé par un médecin et une
«confirmation de naissance » ainsi que la «demande d’incinération »
ou «demande d’inhumation », selon la volonté des parents; pour un
feetus”®, une «attestation de mort feetale » signée par un médecin et
une « demande d’incinération » ou «demande d’inhumation », selon la
volonté des parents.

Dans le cas ou les parents souhaitent que les cendres soient dépo-
sées dans la tombe du souvenir (avec ou sans leur présence), ils signent
le document «déclaration d’inhumation des cendres dans un caveau
collectif (tombe du souvenir) ». Lorsque les parents désirent reprendre
les cendres, un «proceés-verbal de crémation» leur est transmis et ils
doivent signer une «déclaration de retrait d’urne ». En particulier dans
la situation d’une crémation, les pompes funébres ayant principalement
la fonction de «coursier » (transport du corps en corbillard jusqu’a la

24 Autrement dit, d’une personne née puis décédée.

25 Les professionnel-le:s s’appuient sur la définition de POEC, art. 9, alinéa 2: «Un enfant
est désigné en tant que mort-né s’il ne manifeste aucun signe de vie a la naissance et si
son poids est d’au moins 500 grammes ou si la gestation a duré au moins 22 semaines
entieres. »

26 Aucune définition explicite n’est mentionnée. Lunique information est: « Conformé-
ment a la loi, a cet age gestationnel, il n’y a pas de Déclaration a I’état civil. »



chambre frigorifique du crématoire et remise des documents), ce sont
les professionnel-le:s du cimetiére qui sont en contact avec les familles,

ce qui différe du traitement d’une personne décédée, comme le reléve
Thérese:

«Ce sont les pompes funébres qui nous amenent le foetus. Alors
le premier contact que j’ai avec les familles, c’est de les appeler.
Pour étre siire que ce qu’ils ont demandé a la maternité, le fait
de les incinérer, est bien juste. Donc pour moi c’est important
de rappeler les parents pour étre bien siir qu’ils ont bien com-
pris ce qui s’était dit a la maternité et puis pas que sur le coup
de I’émotion, ils aient dit “Oui, oui, incinérez-le, incinérez-le!”
Et puis qu’en fin de compte, ce n’est pas leur volonté. |...]
Ce téléphone est vraiment pour reformuler avec eux qu’ils ont
bien compris qu’on allait incinérer le feetus, enfin le mort-né, et
puis qu’ils pourraient revenir chercher les cendres, voila. Donc
la les pompes funebres n’interviennent pas du tout. Cest effec-
tivement nous qui allons tout faire avec la famille [...] Moi je ne
rappelle pas toutes les familles en demandant “Est-ce que vous
étes bien siir que vous voulez incinérer votre grand-meére? [Avec
les feetus] c’est vraiment tres particulier, parce que la, les pompes
funéebres sont juste la pour nous amener la personne. »

Les pompes funebres organisent le transport du corps en corbil-
lard — et non pas en véhicule privé comme le permet le réglement de
la ville — de Phépital a la chambre frigorifique du cimetiére, située a
Iintérieur du crématoire. Nicolas a peint un petit chariot en vert afin
que le petit cercueil ne repose pas au sol.



FIG.4 CHARIOT VERT — CREMATOIRE

Nicolas I’explique ainsi:
«J’avais simplement
I'impression que quand

on nous ameéne justement

une de ces petites boites,

mini cercueil pour ces feetus,
et qu’on les posait comme ¢a
par terre, j’avais |'impression
que c’était comme si on posait
une caisse, quelque chose

voila boum et puis voila. Ca me
paraissait comme ¢a, a méme
le sol, je vais dire, presque pas
digne. Et puis je trouve que

le fait de le mettre sur un petit
chariot, c’est peut-étre un peu
plus respectueux, en tout cas

a mon idée.»

En outre, lorsque la crémation est choisie par les parents, le petit
cercueil du mort-né ou du feetus n’emprunte pas la méme trajectoire
qu’une personne décédée. Le petit cercueil ne peut pas étre introduit
par lentrée du four (fig. 5), mais doit étre déposé manuellement dans
la partie basse du four, au 2¢ sous-sol (fig. 6), ceci en fin de jour-
née a cause de la température. Ce type de crémation demande une
grande concentration et technicité afin de pouvoir obtenir des cendres.
Le four crématoire en place et la technique développée permettent de
récupérer une petite quantité de cendres apres la crémation du corps
du mort-né ou du feetus, ce qui n’est pas toujours possible. Ce constat
est corroboré par les propos de Hélene Picard (bénévole d’accom-
pagnement aupres de parents endeuillé-e-s par un déces périnatal) et
Maryse Dumoulin (doctoresse) qui affirment que «sauf a utiliser une
technique trés pointue, la crémation d’un enfant de moins de un an
ne permet de recueillir aucune cendre humaine, le corps est sublimé
(il passe de I’état solide a I’état gazeux) » (Picard & Dumoulin, 2007,
p. 60).



FIG.5 PORTE DU FOUR CREMATOIRE

FIG. 6 PARTIE BASSE DU FOUR CREMATOIRE

Nicolas commente

ce processus:

« Pour une petite bolte

comme ¢a, on est obligé

de I'introduire en dessous [...]
Donc c’est pour cela que

je pousse ces derniéres cendres
au fond du four et ensuite
comme ¢a j‘ai de la place
pour mettre ce petit cercueil
devant.[...] C’est pour ¢a

que I’on met une treés petite
aspiration, on regarde que ca
se consume et apres justement
je fais ¢a en fin de journée
pour avoir une bonne chaleur
et apres on coupe le four

pour justement qu’il n’y ait pas
trop de dispersion dans

ce four avec ce petit bébé

qui a vraiment... qui est petit,
que tout est fin [... 0.

Et c’est le lendemain matin
que j’extrais les cendres, voila.
Je me mets un billet justement
pour ne pas mettre une
aspiration ou ces petites
cendres fines risqueraient

de partir trés facilement.

La je mets mon masque,

je ne mets pas de ventilation
et je récupere ces cendres.»



En cas de retrait des cendres, le contenant fait également I’objet
d’une particularité. Il est soit proposé aux parents d’apporter une petite
boite personnalisée, soit les cendres sont déposées dans une petite boite
en carton, comme le reléve Thérese:

FIG.7 PETITES BOITES POUR LES CENDRES

« Lors de ce téléphone,

je leur propose aussi

de ramener avec eux une petite
bofte ou... un contenant

en fait pour pouvoir mettre
les cendres du bébé s’ils

le veulent. Autrement, nous
on a des petites boftes ici.
Mais s’ils veulent quelque
chose de plus personnalisé,
et bien on dit “* Vous pouvez
amener ¢a en fait, il n’y a
pas de souci”.»

Lors de I’inhumation du corps d’un enfant mort-né ou d’un feetus,
Anne adopte un geste par égard envers les parents, mais également avec
respect envers |’enfant:

Anne: « Je mets les pieds au fond du trou, je prends le cercueil et
je peux le poser comme ¢a. Je fais justement, en fait, que le geste,
que ce geste que les gens voient, qu’il soit comme on réceptionne
un enfant. »

Catherine: « Ok. Et ¢a vous avez fait vous... c’est votre inspira-
tion, votre sensibilité ¢ »

Anne: « Quais, parce qu’on peut tres bien le descendre avec des
cordes, mais j'aime mieux justement le geste qu’on me donne
Penfant. »



Une autre particularité lorsque j’ai effectué mes observations et mené
des entretiens avec les employé-e-s ceuvrant dans le cimetiére est la place
des objets dans le quartier des enfants et la décision des profession-
nel-le's de ne pas y toucher, ou presque. Toutefois, il arrive que des
objets aient été déplacés (animaux, oiseaux, visiteurs ou visiteuses); un
panneau a donc été installé et les objets retrouvés sont stockés dans un
hangar. A ce propos, Thérése se montre réticente a toucher ou déplacer
ces objets: «Si vous avez été dans le quartier, vous avez vu, il y a plein
de petits objets, plein de petits trucs. Et méme ¢a on ne touche pas en
fait. On n’ose pas. Je me verrais mal enlever une petite voiture de pom-
pier, parce que je considére qu’elle est rouillée parce qu’il a plu. Non, ¢a
fait partie de..., c’est tellement douloureux, que pour moi ¢a fait partie
du... du rituel de deuil quoi..., du travail de deuil des parents. »

Anne explique ce sentiment de retenue ou de réserve liée a la concep-
tion que les professionnel-les se font du deuil des parents, par ce besoin
de ces derniers de matérialiser ’absence:

«lls se rassurent avec des objets les gens [les parents], alors j'ai
mis la, le lendemain, je suis revenue et il y en avait de nouveau
partout, avec en plus des peluches déchirées. Alors on a mis le
petit panneau que si des gens constataient que des objets avaient
été déplacés, voire qu’ils les retrouvent plus, parce que les gens
ils peuvent dire “Et, mais ca, c’est mon ange”, moi je les pose
derriére, je ne veux pas remettre dessus, sauf si je suis sire, il y
en a un ou deux, je sais ot ¢ca va, par habitude. »

Paul abonde dans le méme sens, et précise que ce rapport aux objets
perdure sur le long terme: « C’est sensible méme plusieurs années apres,
quoi. Des gens peuvent revenir et ils s’attendent a voir ce p’tit ange ou
ce p’tit objet. Ouais, c’est un endroit vraiment particulier. »



FIG. 8 INFORMATION — QUARTIER DES ENFANTS

FIG.9 OBJETS TROUVES
DANS LE QUARTIER DES ENFANTS



Alors que la désaffectation”” d’un quartier peut avoir lieu aprés un
délai d’au moins trente ans, le quartier des enfants ne fait quant a lui
pas P’objet de désaffectation et un autre espace est déja prévu pour des
nouvelles sépultures. Thérese 'exprime ainsi: « C’est que je n’ai pas le
cceur de désaffecter un quartier avec des enfants [...] Et pour moi le
quartier des enfants est encore extrémement sensible [...] C’est-a-dire
que je sais qu’on a encore des parents qui fleurissent les tombes méme
si ¢a fait cinquante ans que Penfant est décédé. »

Ce rapport singulier, caractérisé par une forme d’affectivité, est spé-
cifique a ces sépultures de «dépouilles» qui ne jouissent pas nécessai-
rement de personnalité juridique. Il porte sur une partie du cimetiére
qui leur est dévolue. Cette partie est non seulement en plein renouvel-
lement depuis quelques années, mais appelée a s’étendre comme le note
Louise: «Ca fait des années et des années qu’on n’a pas désaffecté ce
quartier. On essaie de laisser le maximum de temps. Ma collegue, elle
a déja prévu un autre emplacement pour pouvoir agrandir le quartier
des enfants afin de pas désaffecter les tombes, parce que les parents
peuvent étre trés trés attachés a leur tombe méme si c’est quarante ans,
cinquante ans plus tard. »

A travers ces différents propos, les professionnel-les donnent
voir comment sont considérés les feetus et les mort-nés, et comment
est pensée la catégorie « personne ». En effet, les foetus et les mort-nés
sont assimilés a des enfants et par voie de conséquence a une personne.
Les professionnel-le:s les traitent avec respect et dignité humaine.
Le droit ne reconnait pas de personnalité juridique a ces étres,
mais — dans la pratique - ils sont traités comme des personnes décé-
dées avec leurs propres spécificités. Le ressenti des professionnel-le-s
indique en effet que la mort d’un enfant est percue comme «anormale ».

Il est intéressant toutefois de relever que tout au long de ma recherche,
nous — intervieweuse et interviewé-e-s — ne remettions pas en ques-
tion les termes utilisés en parlant du méme sujet. Je me suis pourtant
appliquée tout au long des entretiens a utiliser les termes « mort-nés»
et «feetus », mais, au fil de la conversation, ces termes étaient implicite-
ment assimilés a celui d’«enfant», et & d’autres moments, les réponses
étaient formulées en référence a des enfants nés puis décédés.

Réouverture des fosses en vue de nouvelles sépultures, art. 6, alinéa 1 de la loi cantonale.



Catherine : « Vous souvenez-vous de quelque chose en particulier
au niveau de votre ressenti? »

Nicolas: « Ce n’est pas courant, c’est touchant bien siir un bébé.
On se dit que ce n’est pas juste. C’est plus touchant quand
c’est... Ca devient I’babitude on va dire, pas habituel non, mais
quand ce sont des personnes dgées voila... moi j’estime que c’est
la loi, que c’est la vie et que c’est logique quand c’est une per-
sonne dgée. Apres, quand ce sont des enfants ou des petits bébés,
oui, c’est touchant, ce n’est pas courant et c’est un peu plus tou-
chant. Apres il faut rester quand méme concentré et passer un
petit moment a surveiller cette incinération. »

Catherine: « Et pour vous, c’est différent que pour des adultes ? »
Paul: «Donc la, il faut étre attentif, c’est plus lourd comme
atmosphére, ce qui est normal parce que la perte d’'un enfant,
on n’est pas programmé pour la subir. Autant la perte d'un
parent, c’est quelque chose qui est inscrit au fond de notre téte,
que la mort d’'un enfant cest... et les gens ne sont pas préts.
Ca demande de la... un peu plus de rigueur et... méme s’il en
faut tout le temps, mais la c’est particulier. »

Catherine: « Vous avez 'impression que pour vous-méme, c’est
différent que quand vous faites pour des adultes ? »

Anne: « Ca reste un enfant. Ce n’est déja pas normal qu’il y ait
un quartier des enfants pour moi, mais voila... la mort ¢a fait
partie... mais la sensibilité est différente quand méme. Quand
on met en terre une grand-maman qui a 97 ans, on est trés sen-
sible a ¢a, mais pour moi, la boucle est bouclée. C’est normal
[...] Mais ce n’est pas normal, un enfant. La, il y a un départ de
vie qui n’a pas pu se faire, c’est un énorme choc a chaque fois.
Ouais, donc je ne dis pas que j’y mets plus, mais la sensibilité
elle est différente. »

Cette perception de I’anormalité est-elle corrélée avec le nombre
effectif d’incinération des feetus et des mort-nés? Lors de mon dernier
déplacement sur le site de Beauregard le 30 novembre 2018, j’ai sou-
haité connaitre le nombre de prises en charge de feetus et de mort-nés au



sein du cimetiére afin de le mettre en perspective par rapport au nombre
total d’incinérations et d’inhumations. Dans un article de la RTS paru le
1 novembre 2018, la responsable du cimetiére de Beauregard indique
qu’il y a «1250 incinérations par année en Ville de Neuchatel, contre
30 mises en terre » “°, En 2018, il y a eu 8 inhumations de feetus et mort-
nés et aucune crémation. En 2017, aucune inhumation n’a eu lieu, mais
5 crémations ont été réalisées. Ces situations se produisent rarement
d’un point de vue quantitatif.

DESTINATION DES CORPS ET TRAVAIL SOCIAL

A travers cette étude, en I’absence d’une réglementation funéraire can-
tonale et communale spécifique aux mort-nés et aux feetus, je constate
que les parents bénéficient d’une bonne collaboration entre le person-
nel du cimetiére et le corps médical, qui ont développé des pratiques
propres a leur travail de terrain. Alors que les mort-nés et les foetus
n’ont pas de personnalité juridique, les professionnel-le:s du cimetiére
qui prennent en charge ces corps le font avec soin et démontrent qu’ils
et elles les traitent comme des dépouilles mortelles ordinaires, tout en
leur réservant une prise en charge spécifique. En outre, les attitudes et
comportements développés par ces professionnel-le's envers les parents
illustrent la volonté de faciliter le «travail de deuil » de ces derniers.

Je note aussi que les éléments de catégorisation d’étre « humain »
ne sont pas fixes et immuables. En rejoignant la collectivité des
mort-e's — dans cette étude le quartier des enfants du cimetiére com-
munal — les feetus et les mort-nés acquiérent une reconnaissance
sociale qui leur permet — du moins aux yeux d’une partie des per-
sonnes concernées et des professionnel-le:s — d’intégrer cette catégo-
rie. Ainsi, «le deuil périnatal se donne a voir dans I’espace contempo-
rain des cimetiéres, avec des caractéristiques propres et qui semblent
se diffuser dans la plupart des pays occidentalisés (Peelen, 2011;
Woodthorpe, 2012; Faro, 2014), renouvelant indirectement le carré
des enfants, c’est-a-dire des morts en bas 4ge » (Charrier & Clavandier,
2018, p. 292). Avec la reconnaissance du deuil périnatal, les pratiques

RTS (2018, 1¢ novembre). Des cimetieres en fin de vie avec la généralisation de la
crémation ¢ Récupéré de : https://www.rts.ch/info/suisse/9959846-des-cimetieres-en-
fin-de-vie-avec-la-generalisation-de-la-cremation.html (consulté le 5 septembre 2019).


https://www.rts.ch/info/suisse/9959846-des-cimetieres-en-fin-de-vie-avec-la-generalisation-de-la-cremation.html

développées en milieu hospitalier qui font advenir du corps, la transfor-
mation du statut du mort-né et du feetus, la prise en charge au sein du
cimetiére et les possibilités de sépultures; les différents agents sociaux
sont des «entrepreneurs de normes» et «partie prenante [...] de la
régulation des pratiques» (Memmi, 2011, p. 199). Les divers-e's pro-
fessionnel-le's montrent comment les corps des feetus et des mort-nés
sont désormais administrés.

Mieux connaitre ces réalités de la trajectoire des corps, du cimetiére
et des sépultures peut s’avérer trés utile pour les travailleurs sociaux
et les travailleuses sociales. En effet, j’ai pu expérimenter la difficulté
a me situer parmi la multitude d’acteurs dans la chaine de prise en
charge des feetus et des mort-nés: corps médical qui fait le relais aupres
des parents, état civil, pompes funébres, personnel du service du cime-
tiere et des parcs et promenades. Lors des entretiens, il n’a pas été rare
que mes interlocuteurs et interlocutrices me renvoient vers la mater-
nité, ’état civil ou les pompes funébres. Les travailleuses sociales et les
travailleurs sociaux pourraient servir de courroie de transmission aux
parents et aux familles sur ces questions sensibles.

Les textes de lois peuvent par ailleurs étre ardus a comprendre, cela
d’autant plus qu’ils changent fréquemment. En Suisse, la révision de
l’ordonnance sur I’état civil rend possible, depuis le 1¢ janvier 2019,
I’annonce a Iétat civil de la «venue au monde » de ’enfant né sans vie
(< de 22 semaines de gestation ou moins de 500 grammes), sans critére
minimal de développement de ’embryon ou du feetus. Cette modifica-
tion illustre bien le fait que la plupart des sociétés modernes s’adonnent
a ce que Pons définit comme «un élargissement par le bas de 'lhuma-
nité» (2009, p. 248). Quand bien méme la souffrance des parents ne se
mesure pas au nombre de semaines de gestation de leur enfant né sans
vie, avec des enregistrements possibles en de¢a de 12 semaines — délai
de Pinterruption volontaire de grossesse (IVG) — ne risque-t-on pas ici
de raviver une vive polémique entre les partisan-ne-s et les opposant-e-s
alIvG?

Face a cet enjeu de société, les professionne-le's du travail social
ont certainement un role plus conséquent a jouer. Des assistants
sociaux et des assistantes sociales ceuvrent au sein d’un service social
en milieu hospitalier, ot ont principalement lieu les naissances et les
déces des étres humains. Certains droits sociaux peuvent étre attribués



aux parents selon le stade de développement du feetus et du mort-né.
En outre, la reconnaissance juridique ou sociale des feetus et des mort-
nés suppose que le travailleur social ou la travailleuse sociale connaisse
la législation en matiere d’état civil, ce qu’il est possible de faire en
matiere de funérailles, de sépultures. Ces aspects relevent potentielle-
ment du champ de compétences du travail social.

Dans leur activité quotidienne, les travailleurs sociaux et travail-
leuses sociales favorisent notamment une meilleure communication
entre tous et toutes les professionnel-le:s impliqué-e's dans une situa-
tion. De la salle d’accouchement au cimetiére, une multitude d’acteurs
interviennent dans la chaine de prise en charge du feetus et du mort-né.
Le travailleur social ou la travailleuse sociale, par sa pratique, pourrait
encore jouer un role de personne ressource. En organisant par exemple
une visite avec les parents au cimetiére afin de leur faire découvrir le
quartier des enfants et les différents modes de sépulture; ou en élabo-
rant un livret d’information sur la mort périnatale et ce qu’il se passe
apreés I’hopital, a ’instar de Iinitiative des services funéraires de la ville
de Paris”’. En effet, & ma connaissance, il existe uniquement une bro-
chure centrée sur le deuil périnatal et son accompagnement dans une
perspective psychologique’. Ou, tout simplement, en introduisant une
page d’information sur la mort périnatale via le site internet de 'Hopi-
tal neuchatelois (HNE), comme c’est le cas pour les Hopitaux universi-
taires de Geneéve” (HUG). En favorisant ces initiatives, les travailleurs
sociaux et les travailleuses sociales favoriseraient une meilleure com-
préhension de ces réalités complexes et contribueraient certainement a
apporter des réponses documentées et non pas stéréotypées a la ques-
tion politique de la vie qui se termine avant d’avoir débuté.

Dépliant « Mort périnatale. Ce qu’il se passe aprés I’hopital ». Récupéré de: https:/
www.crematorium-perelachaise.fr/wp-content/uploads/2017/09/3v_100x210_
perinatale_vSbis.pdf (consulté le 5 septembre 2019).

Brochure «Lenfant en deuil. Conseils aux parents et a ’entourage ». Récupéré de:
https://www.astrame.ch/uploads/astrame/documents/ ASTRAME_BROCHURE_
DEUIL.pdf

Page internet des HUG intitulée «La mort périnatale ». Récupéré de: https://www.
hug-ge.ch/obstetrique/mort-perinatale (consulté le 5 septembre 2019).
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L’AVORTEMENT,
VECU MAISTU!

CHRISTINA LEFKADITIS

e vécu autour de la pratique de ’avortement est rarement évoqué,

sachant que celle-ci est plutdt répandue selon les chiffres officiels:

I’Office fédéral de la statistique (2018b) fait état de 6,2 interrup-
tions de grossesse pour 1000 femmes agées de 15 a 44 ans résidant
en Suisse en 2017. Avant cette recherche, il m’était rarement arrivé de
participer a une discussion portant sur cet acte. C’est ce silence qui
m’a amenée a «faire quelque chose sur [I’avortement]». Tout comme
Natalie Benelli (2011, p.41), a qui jemprunte cette expression, je
n’avais ni hypothése de travail ni question de recherche précise au
moment de me lancer, seulement des idées et quelques connaissances
profanes.

Mon objectif a été de rencontrer des femmes et des hommes ayant
vécu cette expérience afin de saisir, a travers leur récit, comment elle
s’est inscrite dans leur parcours de vie. J’ai cherché a comprendre leur
vécu d’une interruption volontaire de grossesse (IVG) non seulement
sur le court terme, mais aussi, et surtout sur le moyen et le long terme.
Au cours de sa carriére professionnelle, la travailleuse ou le travail-
leur social peut étre amené-e a rencontrer des individus se trouvant
émus ou simplement témoignant d’une interruption de grossesse qu’ils
ont vécue. En présentant dans cet article les résultats de ma recherche,



jespeére leur permettre d’aller au-dela des idées recues sur le vécu de cet
événement et de mieux appréhender ces échanges auxquels elles ou ils
participent parfois a en explorer le sens. Pour y parvenir, je contextua-
lise dans une premiere partie la question de I’avortement et présente
les personnes que j’ai interviewées avant de mettre en perspective leur
fagon d’appréhender cet événement. Puis, dans la seconde partie, je
situe les récits collectés dans leur contexte social afin d’en apprécier la
place dans le parcours de vie, dans le plus ou moins long terme.

DESVECUS DE L'AVORTEMENT QUI SE REJOIGNENT

Avant de décrire le vécu de 'IVG et de I’analyser en restant au plus
proche des témoignages collectés, je mets tout d’abord en perspective le
silence qui régne autour de I'interruption de grossesse et décrit les per-
sonnes ayant accepté de partager leur expérience avec moi. Cela permet
ensuite de montrer qu’un sentiment de soulagement s’associe souvent
a celui de solitude dans leurs propos et que leur expérience, décrite
comme importante, est souvent gardée pour soi et pourquoi.

Mes premiéres lectures m’ont directement orientée vers ce questionne-
ment central: comment les personnes concernées vivent-elles avorte-
ment ? Difficile d’oublier les paroles prononcées par Simone Veil face a
I’Assemblée nationale francaise en novembre 1974 : « C’est un drame et
cela restera toujours un drame » (Lambert, 2014, p. 214). En Suisse, le
droit a 'IVG reste aujourd’hui encore un droit d’exception. Selon ledit
«régime du délai » entré en vigueur en 2002, lorsque 'IVG est effectuée
dans les douze premiéres semaines de la grossesse, elle est « non punis-
sable » si cette derniére représente un «danger d’une atteinte grave a
I’intégrité physique » de la femme et/ou si cette derniére se trouve dans
un «état de détresse profonde » (art. 119 du Code pénal suisse).

On peut y voir une injonction faite aux femmes a vivre Pavortement
comme quelque chose de grave, comme un dernier recours en quelque
sorte. La sociologue Christine Delphy appelle «ceux qui nous disent
qu’il ne faut pas (le) banaliser» a se décider sur son caractére crimi-
nel ou non: «Certes, la vérité, souvent, n’est ni toute blanche ni toute



noire. Mais elle ne peut pas étre si grise qu’on nous le dit» (2000, p. 3).
Les femmes qui ont recours a I’interruption de grossesse percoivent-elles
qu’il existe une maniére de la vivre qui soit socialement correcte, a la
différence d’autres qu’il est préférable de taire?

Une autre question a par ailleurs émergé au fil de mes explorations:
le vécu de I’avortement peut-il étre conjugué au masculin? Bien qu’il
s’agisse d’un acte médical sur un corps féminin, il est intéressant d’ap-
préhender la facon dont un tel événement est vécu sans pour autant
avoir été expérimenté dans sa propre chair. En outre, méme si les
hommes ne prennent pas la décision finale d’avorter, ils peuvent étre
associés au processus décisionnel. Dés lors, quel est leur vécu de 'TVG?
Et que nous permet-il de dire sur celui des femmes ?

Pour traiter ces questions, j’ai effectué un travail de terrain entre avril
et novembre 2015. Neuf entretiens semi-directifs ont été menés, dont
un entretien exploratoire avec une conseillére en santé sexuelle, Aline
de son prénom fictif, exercant dans un service de planning familial.
Les huit autres personnes interviewées, cinq femmes et trois hommes,
sont agées de 29 a 60 ans. Toutes ont vécu un avortement entre quatre
semaines et trente ans avant lentretien. Le niveau de formation, le
domaine d’activité professionnelle ainsi que la situation familiale
varient passablement de I"'une a I’autre. Toutes vivent en Suisse depuis
leur naissance ou leur petite-enfance, en Suisse romande au moment de
Pentretien.

Afin de donner un apergu de leur profil, j’indique dans les lignes
ci-dessous pour chacun-e, ’Age au moment de Pentretien et la période
qui le sépare de 'interruption de grossesse; la situation professionnelle
lorsque I'interruption a été pratiquée et celle occupée durant ’entretien
(si différente); la situation familiale qui prévalait au moment de 'IVG
et celle indiquée durant Pentretien (si différente également), ainsi que le
terme que les personnes ont utilisé pour en parler:

e Datricia, 41 ans, six semaines auparavant; employée de com-
merce; célibataire avec un enfant; IVG;

®  Marie, 60 ans, trente-cinq ans auparavant; mére au foyer, désor-
mais recueilleuse de récits de vie; mariée avant un enfant, puis
mariée avec un enfant et un petit-enfant; avortement;



e Sébastien, 33 ans, huit ans auparavant; en formation, désormais
technicien ambulancier ; en couple sans enfant; IVG;

e Sylvia, 43 ans, deux ans auparavant; urbaniste, désormais en
recherche d’emploi; en couple sans enfant; avortement;

e Pascal, 37 ans, douze ans auparavant; blcheron, désormais
jardinier; célibataire sans enfant, désormais marié avec trois
enfants; avortement;

e Diana, 29 ans, un mois auparavant; étudiante en biochimie; en
couple sans enfant; avortement;

e  Fabienne, 40 ans, huit ans auparavant; éducatrice ; en couple avec
deux enfants, désormais mariée avec deux enfants; avortement;

e Jean, 36 ans, dix ans auparavant; historien de ’art; célibataire
sans enfant, désormais célibataire ou en couple sans enfant;
avortement.

Quatre parmi ces huit personnes ont répondu a une annonce écrite.
Par ailleurs, ce n’est qu’une annonce (parmi plus de vingt apposées en
divers endroits), sur un panneau d’affichage d’un supermarché, qui m’a
valu ces quatre appels de femmes. Il a été en revanche plus difficile de
trouver des hommes préts a témoigner. Le bouche-a-oreille a permis
d’en trouver trois. Pour I'anecdote, a plusieurs reprises, on m’a dit que
¢a ne jouait pas, ’interruption n’étant pas volontaire pour ’homme en
question (qui n’était pas présent). Cela montre a quel point les termes
sont susceptibles d’étre surinterprétés et a quel point le sujet est sensible.

Un sentiment de soulagement faisant suite a ’interruption volontaire
de grossesse ressort de la majorité des entretiens. Sébastien avance — il
semble étre le seul des interviewé-e's a le penser — que ce sentiment,
dans cette situation, est plus spécifiquement masculin. Selon lui, «s’il
y a une IVG, C’est que [...] Phomme ne veut pas le gamin, il ne veut
pas assumer; il n’est pas assez mature. » Patricia le lie avec le fait de
«reprendre un rythme normal », de «reprendre une vie quoi ». Marie,
qui a avorté dans les années 1980, a aussi ressenti du soulagement.
Partageant sa chambre, lors de son hospitalisation, avec des femmes



qui venaient également de subir un curetage, mais parce qu’elles avaient
«perdu leur bébé » (ses mots), il était difficile pour elle d’exprimer son
ressenti. Fabienne dit avoir été un peu soulagée et ajoute n’avoir «en
tout cas pas [éprouvé] des émotions positives », mais plutot de la tris-
tesse et de la culpabilité. Enfin Diana, quant a elle, précise s’étre sentie
beaucoup mieux deés les premiers saignements, lesquels ont eu lieu lors
de la phase d’évacuation d’une IVG médicamenteuse. La fatigue liée a
la grossesse influait négativement sur son état psychique.

Dans Linjonction a un vécu dramatique de I'IVG, la sociologue
Sabine Lambert (2014) postule I’existence d’une «maniére de vivre
“correctement” son IVG », d’une «norme selon laquelle les femmes se
doivent de vivre et/ou de s’exprimer a propos de leur avortement ».
Elle avance aussi que les femmes qui témoignent d’un vécu non drama-
tique, par exemple se déclarent soulagées ou affirment ne pas regretter,
transgressent cette norme (2014, p. 214). Je pense que les femmes et
les hommes interviewé-e-s ressentent le poids de cette norme dans une
certaine mesure, mais s’en distancient également. Dans plusieurs entre-
tiens, au moment de décrire les sentiments «non négatifs » qu’elles ou
ils ont pu ressentir au fil des années, une explication ou une contex-
tualisation de ces ressentis est toujours proposée. Il semble y avoir une
forme d’adhésion a la norme décrite malgré un vécu majoritairement
non dramatique de 'IVG.

Dans les entretiens, le vécu en lien avec I’interruption de grossesse est
décrit comme donnant lieu a de nombreuses émotions qui ne sauraient
étre associées a la seule perception d’avoir vécu un «drame», a I’ex-
ception de Sylvia. Patricia a traversé la période autour de 'IVG assez
difficilement. Bien que deux personnes de son entourage fussent dans
la confidence et présentes pour elle, elle se sentait seule. Marie aussi
évoque la solitude ressentie pendant et aprés son hospitalisation: «Ca
m’a pesé de ne pas pouvoir en parler. » Fabienne a quitté I’hopital a
pied et s’est aussi sentie seule. Néanmoins, avortement est quelque
chose qu’elle a souhaité, il s’agissait donc de le vivre: «C’était ma
bulle, voila. » Diana également a voulu se rendre seule aux différents



rendez-vous. Cette étudiante explique avoir beaucoup pleuré et ressenti
de la colére envers son petit ami durant la période précédant I'inter-
ruption de grossesse. Elle corréle ce sentiment au «chaos hormonal »
causé par cette derniére. Pour sa part, Patricia se souvient s’étre énervée
contre plusieurs personnes: « Hormonalement parlant, ce n’était pas
évident. » Elle décrit le jour de 'TVG comme un «drole de jour », une
«parenthése ». Pascal, a ’époque buicheron, se souvient de la pénibilité
de sa journée de travail durant laquelle sa petite amie a avorté, cette
derniére ayant été accompagnée par quelqu’un d’autre.

Selon Christine Delphy, le fait que Pon dise que plus de deux décen-
nies apres la loi, la France compte encore plus de 200000 avortements
par année sous-entend que les femmes profitent d’avoir la possibilité
d’avorter pour le faire. Or, «ce n’est pas une partie de plaisir. Cela
n’a pas a étre non plus la tragédie que I’on veut que I’avortement soit,
qu’on fabrique avec un parcours du combattant humiliant et traumati-
sant» (Delphy, 2000, p. 3). Pavortement n’a été une expérience joyeuse
pour aucune des personnes que j’ai interviewées. Toutefois, seule Sylvia
le définit comme «un événement de [sa] vie vraiment traumatisant ».

Sylvia affirme tout d’abord avoir regu une «grosse claque» au
moment d’apprendre sa grossesse. Malade physiquement et souffrant
psychologiquement, elle a mal vécu la période entre cette nouvelle
et Pavortement. C’était comme si elle avait un «corps étranger» en
elle. Malgré I’écoute dont elle bénéficiait de son compagnon et de sa
meilleure amie, elle avait 'impression d’étre dans un «monde paral-
lele ». Elle décrit ’interruption de grossesse comme trés douloureuse et
évoque un sentiment de solitude et un «grand vide » pendant les jours
et semaines qui ont suivi. A différents moments de I’entretien, Sylvia
fait part d’éléments plus contextuels qui, a mon sens, ne peuvent étre
séparés de son vécu de I"avortement.

Elle raconte notamment I’accueil que lui a réservé une infirmiére du
service de gynécologie de I’hopital: les paroles culpabilisantes de cette
derniére a son égard; ses soupirs répétés; I’inscription, devant ses yeux,
de la date du terme de la grossesse. ’avancement de celle-ci semble une
information plus pertinente que la date présumée d’un accouchement
qui n’aura pas lieu. Sylvia relate encore les questions que son gynéco-
logue lui a posées au sujet de son couple, ressenties comme empreintes de
normes morales: «Si ¢a m’était arrivé a 20 ans, je pense que je n’aurais



pas eu autant de traumatisme. Mais en arrivant a un age ot on vous dit
que C’est peut-étre votre derniére chance, que c’est ’Age charniére, la
quarantaine, je pense que ¢a, ¢a a aussi un impact sur le ressenti apres. »
Il est difficile de savoir si elle percoit son «age charniére » comme un
facteur aggravant par rapport au vécu de I’avortement en lui-méme
et/ou comme un facteur la rendant plus facilement cible de jugements
moraux. Quoi qu’il en soit, nous verrons dans le sous-chapitre suivant
que ni elle ni les autres interviewé-e-s ne le banalisent.

Plusieurs interviewé-e-s précisent, a leur manieére, leur conception de
I’avortement qui apparait toujours comme un acte important. Patricia
dit que ¢’était une décision difficile a prendre au niveau de I’éthique.
Sébastien fait un lien entre son vécu de 'IVG et son idée sur cette pra-
tique: «Je pense que la souffrance venait du fait que [...] je ne suis
quand méme pas hyper, hyper content de... Pavortement ce n’est quand
méme pas du tout anodin; je pense méme que ce n’est pas trés bien. »
Pascal insiste sur le fait que ’avortement est un choix personnel et dif-
ficile a prendre, la femme portant «tout ce poids (de la décision) sur les
épaules » ; il dit a ce propos avoir appuyé celle de sa petite amie pour
lui «alléger la conscience ». Pour sa part, Diana soutient, sur le ton de
I’évidence, qu’elle aurait préféré éviter de passer par un avortement, a la
suite duquel elle a décidé de profiter d’avoir la santé. Elle pense que la
souffrance liée a ’avortement est « prise a la légére » dans notre société,
du fait que 'TVG est percue comme résultant d’une volonté. Selon Jean,
Pinterruption de grossesse peut étre assez destructrice en fonction des
conditions dans lesquelles elle a lieu et I’état de la personne.

Sylvia, Fabienne et Marie ameénent un autre éclairage. Elles évoquent
I’importance de la décision de garder la grossesse. La premiére insiste
sur le fait que la vie d’un enfant n’est pas anodine. Selon elle, de nom-
breuses personnes ont un enfant pour des raisons qu’elles considérent
comme mauvaises: «Pour faire comme tout le monde, pour rentrer
dans un cadre, [...] pour se sentir valorisées ou pour avoir un statut
social. » Fabienne avance que pour que I’enfant soit bien, il faut que la
mere se sente préte; qu’elle soit en accord avec elle-méme. Marie estime
que son choix était celui d’'une « bonne mere », se référant aux normes



sociales liées a la figure que représente cette derniére, normes dont elle
a conscience: «[Je| ne pouvais pas lui offrir ce qu’il fallait, a cet enfant
qui allait venir. »

Selon Delphy, la crainte de la banalisation de ’avortement, liée a la
peur qu’il ne soit plus considéré comme un dernier recours, n’ont pas
lieu d’étre (2000, p. 1). Sabine Lambert (2014) va plus loin. Au risque de
brusquer celles et ceux — médecins et psychologues compris-e's — pour
qui cette souffrance irait de soi, elle cherche a en trouver les raisons.
Pour ce faire, elle enléve la naturalité lui étant conférée. Plus que sur la
souffrance, les témoignages se rejoignent donc sur un point spécifique:
P’expérience de PIVG fait partie du parcours de vie; elle n’est jamais
effacée ni oubliée.

Diana a décidé, aprés I’avortement, de profiter d’avoir la santé.
Je pense que cette idée peut étre rapportée a deux choses: au fait, d’une
part, qu’elle se sentait mal pendant la grossesse (et donc n’avait pas la
santé) et au souhait de tirer profit de ce vécu pour la suite d’autre part.
Cette explication se confirme lorsqu’elle dit avoir «décidé de le regar-
der comme une expérience ». Elle considére avoir appris quelque chose,
«C’est sQir », avoir fait un pas vers une certaine maturité. En outre, elle
utilise une image trés intéressante pour illustrer ce qu’elle a vécu: une
route sur laquelle elle s’est retrouvée engagée, le temps de la grossesse,
et de laquelle elle s’est séparée pour en prendre une autre. Fabienne
définit ’événement comme « un peu décisif [...]. Ca m’a peut-étre aidée,
en fait, a me séparer du papa de mes enfants. » Avec le recul, Pascal voit
I’événement comme I’ayant aidé a prendre la décision de changer de
travail. La démarche entreprise lui a permis de trouver un poste «bien
meilleur ».

Plus encore que I’avortement comme expérience «formatrice» ou
«décisive », ’avortement apparait comme un élément faisant intégrale-
ment partie de soi, du parcours de vie. Les personnes disent souhaiter
garder quelque chose en mémoire. Patricia dit avoir essayé de ne pas
attacher trop d’importance a ce qu’il s’est passé quelques semaines seu-
lement avant notre entretien, puis nuance son propos: « J’ai envie d’ou-
blier, et puis quelque part, j’ai envie de garder quand méme un petit,



ouais, souvenir.» D’ailleurs, elle est allée mettre un cierge a I’église a
la suite de PIVG, ce qu’elle considére comme un rituel lié au deuil.
Fabienne, parlant de ce qu’elle éprouve au moment de I’entretien, dit
quelle se sent sereine par rapport a cette «histoire» qu’elle définit
comme la sienne; elle y pense rarement, mais ne I’a pas «effacée » pour
autant.

Marie et son époux ont «toujours eu 'impression que ¢’était une
fille ». Avec le sourire, elle explique qu’a la naissance de sa petite-fille,
«pour moi ¢a a fait comme un lien». Ces paroles montrent qu’elle
garde quelque chose en elle de sa grossesse interrompue, quelque chose
qui, bien que dans son esprit, n’en demeure pas moins présent. La nais-
sance de sa petite-fille, agée de 16 ans au moment de I’entretien, semble
avoir renforcé cette présence: « C’est comme si c’était cet enfant que je
n’ai pas pu avoir. [...] Comme si elle était revenue, autrement. »

Ce qu’il s’est passé il y a plus de dix ans fait aussi partie de Jean et
de son parcours: «Je vis cette histoire a travers ce que ma copine de
I’époque a pu me raconter a un moment donné.» Je pergois I’utilisa-
tion de Pindicatif présent, dans cette phrase et dans d’autres, comme
emblématique. A deux reprises, il évoque en effet le fait d’avoir «pu
étre papa» pendant trois semaines, d’avoir donc endossé ce role sans
le savoir. Il émet toutefois une réserve quant a la véracité des propos
de son ex-petite amie: «Finalement, il n’y a pas de preuve.» Au fond,
Jean se dit «attaché a ce quelque chose, cette graine qui était en elle ».
Cet attachement a ce quelque chose qui aurait physiquement existé
reste ancré en lui.

Diana, qui étudie la biochimie, utilise des mots qui en disent long
sur le rapport qu’elle entretient avec I’interruption de grossesse vécue
quelques semaines avant notre entretien. Elle estime «métaboliser la
chose trés bien ». Elle affirme, au contraire d’autres femmes, ne pas se
sentir responsable d’avoir « tué un enfant ». En outre, elle se dit « plutot
scientifique » et semble penser que sa vision des choses permet cette
bonne métabolisation. Par cette expression, elle entend le passage par
différents stades émotionnels: alors qu’elle pleurait beaucoup et était
souvent fachée avant I’avortement, tristesse et colére ont gentiment
donné place a plus de sérénité. Lutilisation de ce terme donne une
indication importante. Bien qu’il s’agisse d’interrompre le développe-
ment et d’évacuer la matiére biologique dans les deux étapes de 'IVG



médicamenteuse, il ne s’agit pas d’évacuer le vécu de Pavortement au
cours du processus qu’elle décrit, mais de I'intégrer.

Plusieurs éléments mis en lumiére dans ces différents propos font
écho au deuil. En particulier tel que ce dernier est décrit par la socio-
logue Karine Roudaut, c’est-a-dire un deuil qui ne se borne pas au
rituel, mais qui «intégre des représentations symboliques et des rites
d’interaction de la vie ordinaire » (2005, pp. 18-19). En outre, il s’ins-
crit dans un itinéraire et porte un enjeu identitaire. Je me permets de
faire un lien entre avortement et deuil, car le premier peut étre défini
comme Pinterruption d’un processus biologique entamé (et non comme
la fin d’une vie), pour reprendre les termes de ’anthropologue Nicole-
Claude Mathieu (2013). Cette derniére met Paccent sur le caractére
culturel de la maternité et définit "avortement comme un « refus cultu-
rel d’un processus biologique entamé » (p. 63).

Toutes et tous les interviewé-e-s disent n’avoir parlé de leur expérience
qu’a un nombre restreint de personnes. Patricia s’est confiée a sa sceur
et a sa meilleure amie, mais pas a d’autres proches, de peur de leur
jugement. Plus tard dans D’entretien, elle explique qu’ayant parlé de
son expérience a trés peu de monde, elle ignore dans quelle mesure la
société juge cet acte. Elle se dit qu’en fin de compte, elle se juge elle-
méme. Elle se sent méme ridicule, «a quelque part, d’avoir 41 ans et
puis de faire une connerie comme ¢a». Sylvia a discuté de ce qu’elle
était en train de vivre avec des proches puis, plus tard, a évoqué son
expérience en présence de personnes qu’elle voyait régulierement. Plu-
sieurs d’entre elles n’ont pas réagi, ce qu’elle pense préférable. Pascal, a
I’époque de ’avortement, n’en avait parlé qu’a sa famille. Il est a noter
que la relation qu’il entretenait avec la femme tombée enceinte était une
relation extra-conjugale, un «secret de polichinelle ». Diana explique
Pavoir caché a 'une de ses meilleures amies, a qui ’avortement semble
poser un probléme d’ordre éthique. Idem pour Fabienne, dont I’amie
«essayait de faire des bébés pendant un sacré moment ». Jean explique
que ce n’est pas tant la proximité avec une personne qui fait que I’on
en vient a lui raconter son expérience, mais plutdt ce qui les lie. Il en a
parlé a des personnes stériles.



Ces passages montrent qu’il s’opére une véritable sélection des per-
sonnes a qui Pinterviewé-e parle de son avortement, certainement aussi
un choix des mots utilisés et de Iinformation transmise. Les personnes
ayant vécu cette expérience cherchent a éviter d’étre la proie de juge-
ments ou encore de brusquer I'autre a cause de leurs convictions. Il leur
arrive encore d’éviter de blesser ’autre a cause d’une expérience liée a
la procréation. Ces constats rejoignent ceux de Sophie Divay (2004),
qui a mené une étude dans le cadre d’une association dans laquelle elle
participait, en tant que conseillére conjugale, a des entretiens préalables
a 'IVG. Elle relate notamment que certaines femmes souhaitent garder
le secret pour éviter d’éventuelles pressions pour les dissuader d’avor-
ter. C’est le cas de Patricia, qui n’a parlé de sa grossesse au partenaire
qu’apres son interruption, n’ayant pas envie de se faire « parasiter » par
une personne avec laquelle elle ne souhaitait «en tout cas pas» avoir
d’enfant.

Sylvia, qui a parlé de son expérience a des personnes proches et
moins proches, se dit impressionnée du nombre de «ah ben moi aussi »
qu’elle a entendus. Divay (2004) note que les réactions de I’entourage
ne sont pas systématiquement négatives. Il arrive méme que la révéla-
tion de la décision d’avorter entraine des confidences inattendues. Elle
explique que Pavortement représente un type de déviance permettant de
se soustraire aux jugements d’autrui. En effet, la femme qui avorte n’est
pas porteuse d’un «stigmate visible » (Divay, 2004, p. 200), ’homme
non plus.

Cette sociologue se réfere a Erving Goffman qui définit le stigmate
comme «un attribut qui jette un discrédit profond ». Il précise: «En
réalité, c’est en termes de relations et non d’attributs qu’il convient de
parler. Lattribut qui stigmatise tel possesseur peut confirmer la banalité
de tel autre » (2010, p. 13). La personne doit choisir entre dire ou ne pas
dire, comment, ou et quand. Il en va, selon les termes de Goffman, du
«maniement d’une information discréditrice pour soi-méme» (2010,
pp. 57-58). Les femmes interviewées se souviennent de maniére pré-
cise a qui elles ont parlé de leur expérience. Les réponses des hommes
sont plus floues. Il est probable que le risque de discréditation soit plus
grand chez les premiéres, c’est en tout cas ce que pense Pascal. En effet,
il peut s’imaginer que certaines femmes aient honte et peur d’en parler,
surtout dans des familles «un peu trop catholiques ».



DES RECITS SCIEMMENT ANCRES
DANS UN CONTEXTE SOCIAL

Dans cette partie, j’analyse la facon dont les personnes expliquent ce
qui leur est arrivé. A la fois, la justification est trés présente et la déci-
sion I’IVG parfaitement assumée. 'absence de projet d’enfant est mise
en avant pour expliquer le choix qu’elles ont opéré. Je conclus avec ce
que les hommes disent de leur place, ou, pour 'un d’eux, du fait de ne
pas avoir pu en occuper une, a la période de ’avortement.

Lorsque j’ai demandé aux personnes quelle était leur situation au moment
ou elles ont vécu une interruption de grossesse, plusieurs ont répondu en
invoquant les raisons du recours et/ou en donnant des indications sur les
circonstances dans lesquelles a débuté la grossesse. Chacune de ces raisons,
sauf le non-désir d’enfant relaté par Sylvia, peuvent étre classées dans les
rubriques créées par Divay (2004): le manque de ressources financiéres,
’age, la poursuite d’études, les difficultés relationnelles avec le conjoint, la
situation familiale ou professionnelle. Alors que Marie explique le recours
a ’avortement par le manque de ressources financiéres, Sébastien parle des
fréquents conflits avec sa petite amie de ’époque, du fait qu’il suivait une
formation, qu’il n’était pas en mesure d’assumer matériellement un enfant.

Plusieurs interviewé-e-s donnent des détails sur les circonstances
dans lesquelles a commencé la grossesse. Patricia évoque trés rapide-
ment une «aventure d’un soir ». Fabienne explique qu’il y a eu un pro-
bleme avec le préservatif et que la « pilule du lendemain » n’a pas fonc-
tionné. Sylvia dit qu’elle est tombée enceinte suite a ’arrét de la pilule.
A deux reprises, elle précise qu’il n’a fallu qu’une seule fois: « Une fois
on fait une connerie, une fois [...] on fait ’amour sans protection, puis
tout de suite je suis enceinte. » Diana souligne que lors de sa précédente
relation, elle n’est jamais tombée enceinte alors qu’elle ne prenait pas
de contraceptif, «sauf le préservatif des fois ». Pascal explique qu’ils ne
s’étaient pas protégés parce que sa petite amie de I’époque présentait
des troubles de la fertilité. Je vois, dans ces passages et d’autres, des
maniéres de prouver que la grossesse n’était pas volontaire et/ou des
maniéres — a différents degrés — de prendre sur soi.



Au final, il semble que les personnes qui ont pris la décision d’avorter
ou y ont participé, comme Sébastien, tiennent a en donner les raisons.
Divay (2004) parle d’un recours systématique a la justification. Les indi-
vidus d’une méme société intériorisent les mémes normes sociales, tout
comme "obligation de conformisme. Lorsqu’ils passent outre des régles
ou des valeurs auxquelles ils adhérent, ils font face a un dilemme qu’ils
surmontent en neutralisant la source de tension. Dans plusieurs entre-
tiens, cette neutralisation apparait trés vite. En outre, les paroles portant
sur la décision (lorsqu’il s’agit de la sienne) donnent 'impression d’étre
réfléchies. ’élaboration du récit semble répondre a la nécessité de pou-
voir répondre a I’autre, mais aussi a soi-méme. Patricia ressent le besoin
de se justifier «autant personnellement que vis-a-vis des autres. [...]
J’avais une bonne raison de le faire. Ca me rassure moi-méme d’abord ».

Diana, aprés Penregistrement, me confie que [utilisation du terme
d’avortement — mot qu’Aline, la conseillere en santé sexuelle, qualifie
de plus connoté que d’autres — n’est pas heurtante, toute femme ayant
avorté se posant tot ou tard les mémes questions que celles qui viennent de
lui étre posées. Je pense que la réflexivité des personnes par rapport a I’acte
explique, du moins en partie, la cohérence présente dans les entretiens.

Fabienne se sent sereine par rapport a la décision qu’elle a prise, qu’elle
considére comme la « bonne décision » a prendre a ce moment-la de sa
vie, dans ces circonstances-la. A la question de savoir ce que signifie
pour elle Pinstinct maternel, elle répond: «Ca, c’est compliqué. Parce
qu’en plus je trouve que... y a des parents, enfin y a des méres, des péres
qui ont des gamins, puis je me dis des fois qu’ils auraient mieux fait
d’avorter, enfin je veux dire, quand tu vois comment ils s’en occupent. »

Elle préfere concevoir Pinstinct maternel, qui «peut faire mal» et
avec lequel elle souhaite rester prudente, comme «[’amour qu’on porte
a ses enfants» plutdt que comme quelque chose qui serait d’ordre bio-
logique. Diana le considére quant a elle comme «une chose trés natu-
relle ». 1l s’est manifesté chez elle par une impression de commencer
a protéger quelque chose et par du respect: «]’ai cherché a avoir du
respect pour cette chose-la jusqu’a la fin.» Elle ajoute qu’elle trouve
cela tres bizarre, considérant cette «chose-la» comme «pas encore un



étre vivant». Sylvia ne sait qu’en penser. Elle déclare ne jamais avoir
ressenti un désir d’enfant. Elle pense que pour en avoir un, «il faut que
¢a soit un désir profond, qui vienne des tripes, que ¢a naisse... ouais
d’un amour. » Dans le passage qui suit, elle explique pourquoi il est
important que ’avortement existe en tant que possibilité:

« Ce qui me touche beaucoup, c’est le nombre d’enfants qui sont
finalement mis au monde, comme ca, sans étre désirés, puis qui
sont un peu laissés a eux-mémes, dont les parents ne sont pas
responsables, ou des enfants maltraités. Apres je me suis beau-
coup intéressée a ce sujet-la, et puis c’est impressionnant, méme
dans un pays comme le nétre en Suisse. |’ai vu que chaque jour,
chaque jour bein, il y a un enfant qui arrive a I’hépital a cause
de maltraitance des parents. Chaque jour!»

Marie pense que ’instinct maternel existe, mais « peut-étre différem-
ment qu’on se imagine ». Elle en ressent pour son fils, mais pas préci-
sément parce qu’il est «sorti» d’elle. Elle le définit comme un «respect
du vivant ». Elle fait un lien avec la décision d’avorter que son mari et
elle ont prise a une époque ou ils manquaient de moyens financiers, ou
ils n’auraient pas pu offrir ce qu’il faut a un second enfant.

Fabienne, Sylvia et Marie parlent de respect ou d’amour et le mettent
en lien avec leur décision d’avorter. Je vois dans leur témoignage une
réponse (probablement intentionnelle) aux opposant-e's a I’avortement,
qui parlent de «respect de la vie humaine ». Diana en éprouvait pour ce
qui était la, tant qu’il I’était. Elle fait preuve de respect envers le proces-
sus d’engendrement d’un étre humain, par extension a la vie humaine.
Fabienne et Sylvia ont pris une décision responsable en avortant, au
contraire de nombreux parents qui, a leurs yeux, délaissent leurs enfants.
Lavortement de Marie, sa «premiére décision d’adulte », était une déci-
sion de respect pour I’enfant qui serait né et aurait grandi dans la pau-
vreté, peut-étre aussi pour son fils 4gé de 7 ans au moment de ’événement.

Parmi les raisons de leur recours a I’avortement, Sébastien, Diana,
Patricia et Fabienne invoquent les difficultés relationnelles avec la



petite amie, la fraicheur de la relation amoureuse et, pour les deux
derniéres, le type de relation entretenue avec le partenaire. Jean pense
que s’il avait participé a la décision, il aurait été pour la décision qui
a été prise, ne voyant pas d’avenir avec la fille en question. Pascal
dit de la situation dans laquelle la fille et lui se trouvaient qu’elle
était délicate, cette derniére étant mariée a un autre homme. Sylvia
explique que pour son compagnon et elle, il a toujours été clair qu’ils
ne souhaitaient pas avoir d’enfant. Marie et son époux ne pouvaient
concevoir d’avoir un autre enfant a ce moment-1a de leur vie, au vu
de leur situation financiére. En somme, chez toutes et tous, il y avait,
au moment de la grossesse — interrompue — faiblesse ou absence de
projet parental.

Le sociologue Luc Boltanski (2004), dans La condition feetale,
congoit Pengendrement en deux étapes: I’engendrement «par la
chair» et la confirmation «par la parole ». Le second processus, par-
courant I’engendrement de bout en bout, permet aux étres engendrés
par la chair de monter en singularité. Celle-ci ne peut étre regue, par
le «postulant & ’humanité », que par I’étre singulier qui a la relation
de proximité la plus intime avec lui: la mere. Dauteur évoque deux
«contraintes d’engendrement». Il formule la premiére comme suit:
«Il est nécessaire que soit marquée la différence entre les étres engen-
drés par la chair et [ceux]| engendrés par la parole» (2004, p. 69).
Quant a la seconde: «Les étres par la chair ne peuvent étre distingués
[de ceux]| par la parole, en sorte que vous ne devez pas faire subir
aux premiers un traitement que vous ne voudriez pas faire subir aux
seconds » (2004, p. 80). Pavortement se situe au centre de la contra-
diction entre ces contraintes; alors que par rapport a I’une, sa possibi-
lité n’est pas problématique, par rapport a ’autre, son aspect arbitraire
le rend transgressif.

Lauteur cite plusieurs types d’«arrangements» créés a travers le
temps pour affaiblir la tension générée. Parmi eux, un arrangement,
contemporain, centré sur la notion de projet parental. Dans les trois
autres types décrits, ce sont la divinité, la parenté et enfin 'Etat qui
jouent le role d’«instance de préconfirmation», donnant a la meére
Pautorité pour confirmer ou ne pas confirmer Pétre qu’elle porte (de
la maniere la plus radicale, en avortant) (Boltanski, 2004, p. 91-92).
Ces quarante (cinquante) derniéres années ayant été marquées par



des changements importants dans le domaine de la création des étres
humains, la législation de I’avortement y occupant une place cen-
trale, 'on peut se demander si la tension entre les deux contraintes
d’engendrement existe encore. Plus précisément, la levée de I’interdit
a-t-elle fait disparaitre la seconde, celle de non-discrimination ? Selon
Boltanski, il n’en est rien. Preuve en est que les femmes qui avortent
aujourd’hui ne prennent pas entiérement sur elles-mémes la respon-
sabilité d’éliminer I’étre qui grandit dans leur chair, mais suggerent le
faire «a leur corps défendant» (2004, p. 131). Lexistence des deux
contraintes dans un nouveau contexte explique ’émergence de ce nou-
vel arrangement. Centré sur la notion de projet parental, celui-ci pro-
pose lui aussi une «organisation spécifique de la relation entre sexua-
lité et engendrement » (2004, p. 129). 1l dissocie les deux choses et, a
Pinverse des arrangements qui lui précédent, met accent sur la sexua-
lité plutdt que sur ’engendrement.

Les personnes interviewées (sauf Jean, qui n’a pas été associé a la
décision, au moment de cette derniére), semblent s’étre référées au pro-
jet parental comme dispositif de préconfirmation. Elles se sont référées
a Pinstitution que représente le projet parental, de maniére plus ou
moins directe, pour expliquer le choix opéré. Non seulement la femme
ou le couple qui pense avorter y renvoie, mais aussi celui qui analyse
la situation de I’extérieur. Le médecin de Sylvia lui a posé des ques-
tions précisément sur son couple et a déduit de ses réponses, positives,
que «cet enfant (n’était) peut-étre pas la pour rien, par hasard ». Chez
toutes les personnes sauf elle, le projet parental était faible ou absent,
car des conditions que je qualifierais de pratiques ou matérielles fai-
saient défaut (parmi elles, la stabilité ou I’existence méme du couple,
les ressources financiéres suffisantes). Chez la quarantenaire, I’absence
de projet d’enfant était liée a absence de désir d’enfant, élément moins
tangible que des disputes au sein du couple, plus difficilement quan-
tifiable que les moyens financiers. Ce qu’elle congoit comme des juge-
ments négatifs, vraisemblablement a juste titre, sont probablement liés
au fait que I’on valorise fortement, dans notre société, le projet paren-
tal. Enfin, une constatation de Boltanski: «[[’]Javortement semble [...]
plus problématique quand la durée et 'intensité de la relation ont per-
mis a une esquisse de projet de se réaliser, ne serait-ce que de facon
imaginaire et sur le mode du jeu amoureux» (2004, p. 161).



Pascal, qui était «pour le garder», n’en a pas voulu a son ex-petite
amie de ne pas I’avoir suivi dans sa préférence. Selon lui, c’est parce
que ’on a exercé de la pression sur elle qu’elle a avorté. A la différence
des autres hommes interviewés, il semble que de cette expérience, il ne
garde pas le gotit amer d’avoir été mal ou peu considéré. Sébastien sou-
ligne une difficulté qu’il a rencontrée: celle d’étre passé,  un moment
donné, pour un homme méprisable auprés de la mére de sa petite amie
de Pépoque. Il qualifie ses remarques de violentes: «Et puis ¢a c’était
quand méme un truc qui a été dur, parce que d’un c6té moi j’étais sir
de ma décision, de I’autre c6té ma copine elle était bien plus mitigée.
Du coup, ¢a pose quand méme un cas de conscience, parce que je n’ai
pas non plus envie d’étre un monstre salopard. »

En participant a la décision, Phomme agit sur le processus déci-
sionnel, bien que ce soit la femme qui la prenne in fine. Plus tard dans
Ientretien, Sébastien avance que I’homme, dans I’histoire de I’avorte-
ment, tient souvent le mauvais role. Jean n’a été informé de la grossesse
qu’apres son interruption, lors d’un coup de fil lancé a son ex-petite
amie pour prendre de ses nouvelles. Comme les deux avaient «disparu
du radar» pendant un certain temps, il était absent de sa vie pendant
la période autour de Pavortement. Il aurait souhaité le contraire, pou-
voir lui amener des magazines, des fleurs, du chocolat. Il admet avoir
été heurté par le fait de ne pas avoir été associé a cette histoire et se
demande ce que son ex-petite amie en pense, plus de dix ans aprés.
Se dit-elle «voila, je suis sortie avec un type qui était un lache, pis a
un moment donné, je I’ai pas senti comme étant digne de confiance,
ou digne de responsabilité, ou... capable d’assumer une décision?
Voila alors je [I’ai prise] toute seule.» Avec le temps, un autre aspect
le taraude: «Jai pris de I’age et je me rends compte gentiment qu’en
fait, peut-étre, je ne vais pas avoir d’enfant. Finalement, le fait de ne
pas avoir été associé a la situation dans laquelle j’aurais pu étre parent
a un moment donné, c’est comme si on m’avait enlevé cette possibilité
d’étre pere. »

Les travaux de Luc Boltanski montrent que les femmes, suggérant
avoir pris la décision d’avorter «a leur corps défendant », tendent a
développer des arguments pour justifier leur acte. Parmi eux, le refus



de ’homme d’assumer la paternité de ’enfant a venir ou son inaptitude
a cette tache (2004, p. 131). Jean semble conscient du fait que ’homme
est facilement pointé du doigt en creux, rendu responsable par I’inapti-
tude qui lui est conférée, d’ou son questionnement sur ce que pense son
ex-petite amie, avec le recul. Ce qui le perturbe actuellement tient dans
le fait que la possibilité d’étre pére (a2 ce moment-1a) lui a été enlevée.
Cet élément représente une autre difficulté, spécifiquement masculine.

UN SILENCE QUI CACHE UNE REALITE SOCIALE

Les sociologues et sociodémographes Sihvo, Bajos, Ducot et Kaminski
(2003) ont mené I'une des rares études ou il est question des interac-
tions entre les facteurs qui influencent la décision d’avorter et ou I’in-
fluence du partenaire est prise en compte. Le choix personnel que repré-
sente celui de ’avortement est opéré en fonction de tout un nombre de
facteurs, dont les femmes ne semblent pas totalement conscientes et
qu’elles ne peuvent toutes maitriser. Preuve en est que 'IVG ne sur-
vient pas n’importe quand, mais dans une phase particuliere de leur
trajectoire contraceptive. Jean propose une analyse trés intéressante
de la contraception: «Les filles, elles apprennent a prendre des pilules
depuis toutes jeunes, c’est une espéce de domestication de leur [corps
ou sexualité]. » De maniére trés triviale, ce n’est pas la nature, mais
bien la culture qui veut que la contraception soit quasi toujours I’his-
toire des femmes.

Selon une étude de Carolie Moreau, Julie Desfréres et Nathalie
Bajos (2011) sur les circonstances des échecs contraceptifs et la pres-
cription contraceptive post-IVG, c’est en fonction de la situation
dans laquelle se trouve la femme que cette derniére utilise ou non une
méthode de contraception et, le cas échéant, une plutdt qu’une autre et
de maniére plus ou moins stricte. Les auteures notent une forte remé-
dicalisation de la contraception suite a I'IVG qui concerne plus de la
moitié des femmes qui utilisaient une méthode non médicale ou pas du
tout (Moreau & al,. 2011, p. 157). En somme, il n’y a pas lieu de par-
ler de hasard, encore moins de faute. Une forme de vulnérabilité a la
grossesse non désirée s’installe lors de périodes spécifiques de leur vie.

Je me permets par conséquent de questionner quelques liens établis
par les interviewé-e-s a la lumiere de ces résultats. Selon Diana, cela



ne lui serait pas arrivé si elle n’avait pas manqué de maturité «a ce
niveau-1a ». Il est & noter que non seulement elle passait ses examens,
mais elle venait de s’engager dans une relation amoureuse. Dans les
lignes qui suivent, une utilisation arbitraire, a mon sens, de la notion
de risque est opérée par Sylvia: «Ca nous est arrivé parce que j’avais
décidé de ne plus [...], je voulais arréter de prendre la pilule. J’avais
décidé de ne plus prendre ca, je ne voulais pas avoir ¢a dans mon
corps. Et puis finalement, on a pris des risques, on a couru un risque.
Et puis voild. Quelque part, on ne ’a pas mérité, ni cherché, mais...
¢a nous est pas arrivé dessus euh... On n’a pas pris nos précautions
finalement. »

D’une certaine maniére, le risque dont parle Sylvia et qui lui a valu
d’étre enceinte en a remplacé un autre, généré par la prise d’hormones.
Quoi de plus légitime que de chercher a protéger sa santé! Ce que
Sébastien se reproche ainsi qu’a son ex-petite amie, c’est I'inconsé-
quence dont ils ont fait preuve. Lorsque je lui demande a quoi se rap-
porte cette derniére, il me répond: « Aux moyens de contraception.
On a tous les moyens qu’on veut, donc si tu mets une fille enceinte, c’est
que tu as fait un truc faux. » Fabienne évoque la crainte que I’on pense
qu’elle a utilisé ’interruption de grossesse comme contraceptif. ’échec
contraceptif donne lieu, chez elle et chez d’autres, a la crainte d’étre
jugée. La femme est formée si tot a gérer son corps qu’il en devient nor-
mal, aux yeux de tous, qu’elle en ait la maitrise totale. Selon Del Re,
«toutes les femmes d’age fertile peuvent un jour étre enceintes — sur-
tout dans un contexte dominé par une hétérosexualité masculine peu
responsable —, mais toutes ne désirent pas devenir meéres — ou le
devenir a ce moment-la» (2000, p. 2). Ce constat montre que I’avor-
tement fait partie de la société et pour longtemps encore. Comment
oter la chape de silence qui couvre 'TVG, réalité sociale qui touche des
femmes et des hommes ? Peut-étre en agissant sur les rapports sociaux
de sexe, lesquels déterminent si fortement nos vies.

Pour terminer, les travailleuses et travailleurs sociaux, sachant que
I'IVG n’est pas un drame en soi, mais peut représenter une épreuve
difficile en fonction des circonstances dans lesquelles elle est vécue,
peuvent réagir de maniere plus appropriée lorsqu’ils et elles rencontrent
une personne qui raconte son expérience de 'ITVG et, ou, montre des
émotions en lien avec cette expérience. Au lieu d’essayer d’aider la



personne a ne plus y penser — aucun-e interviewé-e ne souhaite I’ou-
blier — les professionnel-le:s du travail social peuvent voir I’échange
auquel ils et elles participent comme une opportunité pour I'autre de
donner du sens a ce qui a été vécu un mois, un an, dix ans auparavant.



POSTFACE

GAELLE CLAVANDIER

’ une des principales transformations du rapport a la mort
concerne le déplacement de la «mort» a la «fin de vie»
(Castra, 2003; Clavandier, 2009). De ce point de vue, il est

plus juste aujourd’hui de parler de rapport a la mort, aux mort-es et
aux mourant-e-s. En effet, ce sont moins la personne décédée et les
endeuillé-e-s qui font Pobjet de préconisations et d’une protection, mais
les mourant-e-s et leurs proches qui font ’objet d’une attention et sont
entouré-e-s de soins. Ce déplacement livre plusieurs enseignements qu’il
convient de présenter bri¢vement.

Premiérement, le mourir a pris le pas sur la mort. Ainsi, les trajec-
toires de fin de vie viennent se suppléer a ’agonie de courte durée, car
«désormais mourir prend du temps» (Strauss, 1992; Castra, 2003).
Deuxiémement, les mécanismes de neutralisation ont changé de nature,
passant d’un registre rituel a celui des sociabilités interindividuelles
(Seale, 1998 ; Déchaux, 2001). Troisiemement, les actrices et acteurs
se sont professionnalisé-e-s et fondent leur action sur I’accompagne-
ment des patient-e's en fin de vie et ’accompagnement des endeuillé-e-s
(Trompette, 2008 ; Schepens, 2013). Quatriémement, quand bien méme
la religiosité (spiritualité) demeure une variable importante, c’est sur un
registre davantage profane que s’élabore le rapport contemporain a la



mort et, de fait, au mourir (Kellehear, 2014). Cinquiémement, le corps
mort fait ’objet de traitements et d’attentions inédits, on pense notam-
ment a la généralisation du recours a la crémation (Esquerre, 2011}
Memmi, 2014).

Des les années 1970 et jusqu’aux années 1990, ces transformations
ont été principalement analysées comme préfigurant la fin de la ritualité
funéraire et comme signifiant la défaillance d’un rapport symbolique
et eschatologique a la mort. D’ou cette image saisissante de «sociétés
a accumulation des hommes » remplacées par des «sociétés a accumu-
lation des biens», qui a donné lieu a la thése du «déni de la mort»
(Thomas, 1975). Depuis les années 2000, cette grille de lecture a été
pondérée, voire discutée, en insistant sur le fait qu’une disparition de
I’ontologie de la mort (comme question inaugurale), ne préfigurait pas
un effacement des considérations autour de la mort, des mort-e-s et des
mourant-e-s (comme question pratique notamment).

Le propre de la transition contemporaine est justement de reconfi-
gurer les systémes funéraires anciens jusqu’a ébranler leur immuabilité,
notamment en reconsidérant le rapport existentiel et sacré a la mort.
Comme pour toute période de transition, c’est la pluralité des normes
qui est frappante. Et il est pour ’heure ardu de trancher sur le fait de
savoir si cette pluralité est intrinséque a la nature des changements, ou
§’il s’agit d’une situation conjoncturelle en attente de stabilisation.

Dans un contexte d’élaboration normative, les expert-e:s — ou plus
modestement les personnes ayant une expérience a faire valoir — appa-
raissent comme des soutiens incontestables, a chacune de ces étapes:
la fin de vie, les obséques, le deuil. Ces expert-e's peuvent étre des pro-
fessionnel-le:s des champs socio-sanitaire et funéraire, des bénévoles
ou des personnes ayant été confronté-e-s dans leur trajectoire de vie a
une situation les ayant amené-e-s a développer des compétences en la
matiére. Ainsi, ces savoirs et aptitudes participent a la socialisation des
personnes en fin de vie et de leurs proches, comme celle des personnes
en deuil. Ces diverses expertises consolident une relation fondée sur
I’accompagnement. Le registre du soin est ici doublement significatif.
D’une part, il rend compte de la transition en cours ou la plupart des
déces interviennent dans un contexte de soins (cure); d’autre part, il
traduit la nature de la relation d’aide (care). En cela, le projet de cet
ouvrage est tout a fait singulier, mais particuliérement intéressant.



Se fonder sur le travail ou Paccompagnement social est inhabi-
tuel, car, de prime abord, les professionnel-le's du travail social ne
paraissent pas étre les premiéres actrices et acteurs ou interlocutrices
et interlocuteurs quand I’on pense aux enjeux de ’accompagnement
de la mort. Pourtant, quand on est au fait de ces sujets, il s’avére
qu’elles et ils sont au cceur des protocoles et des dispositifs. Leurs mis-
sions font qu’elles et ils sont des «passeur-e's », entre les profession-
nel-le-s du monde médical (hopitaux, homes, centres médico-sociaux)
et les professionnel-le-s du funéraire (personnels des pompes funébres,
des crématoriums et cimetiéres). Ce role est particulierement impor-
tant dans la mesure ou, comme il I’a été précisé, c’est en termes de
trajectoires que s’élaborent aujourd’hui les parcours de fin de vie et de
deuil. Articuler chacune des étapes de la prise en charge, accompagner
les personnes dans une perspective «globale » devrait voir la position
des professionnel-le:s du social se raffermir et étre légitimée dans les
années a venir.

Si ’on renverse la perspective, ce projet est également original
du point de vue du travail social lui-méme, car lorsqu’on pense a ce
domaine, ’'accompagnement social du mourir et de la mort ne parait
pas étre la mission premiére de ces professionnel-le-s. Néanmoins, dés
lors que I’on considére les publics, par exemple les indigent-e's ou les
personnes démunies de ressources, ou plus largement la question des
droits sociaux en lien avec un déces, il s’avére particulierement impor-
tant que les professionnel-le:s de I’laccompagnement social soient for-
mé-e's a ces questions et, plus avant, soient en mesure d’élaborer des
réponses a la mesure des changements actuels.

En tant que spécialiste des questions funéraires, je voudrais insis-
ter — outre Poriginalité du propos et son utilité sociale incontes-
table — sur le projet lui-méme. Ayant participé depuis sa premiére
création a chaque session de I’atelier « Mort, fin de vie et travail
social », j’ai été frappée par le travail collaboratif entre enseignant-e-s
et étudiant-e's, fondé sur le modeéle d’une recherche empirique.
Comme le mentionne fort justement les personnes ayant coordonné
cet ouvrage, il ne s’agit pas simplement de former et d’ouvrir des tra-
vailleuses et travailleurs sociaux a des questions autour de la mort,
mais bien qu’elles et ils se saisissent de questions, parfois émergentes,
a laune de leur spécialité. Etre au plus preés du terrain, dans une



approche empirique et réflexive, selon des savoir-faire « exportés » de
I’anthropologie et de la sociologie, va également dans le sens de ’évo-
lution plus globale des formations en travail social en Suisse et, plus
largement, en Europe. Ce projet en restitue parfaitement les enjeux et

défis.
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et offrir des points d’ancrage au dialogue indispensable entre un lieu de
formation professionnelle supérieure et ses partenaires du champ social,
éducatif et sociosanitaire.



Le Master en travail social de la Haute école spécialisée de Suisse
occidentale (HES-S0)

Le Master of Arts HES-SO en Travail social (MATS) a été lancé en
septembre 2009. Il fait partie de la plateforme académique HES-SO
Master, qui propose des formations dans six domaines différents (Economie
et Services; Design et Arts visuels; Ingénierie et Architecture; Musique et
Arts de la scéne; Santé; Travail social). Ces Masters sont des cursus de 90
a 120 crédits ECTS qui offrent un approfondissement des connaissances
acquises au niveau Bachelor.

Le MATS est proposé en collaboration avec les quatre Hautes écoles
de travail social de Suisse romande (FR, GE, VD, VS) et la Haute école
spécialisée de Suisse italienne (SUPSI). Il prépare les étudiantes et
les étudiants a assumer des responsabilités dans les secteurs publics,
parapublics ou associatifs, et a occuper des fonctions telles que responsable
de projet/programme/secteur, chargée ou chargé d’évaluation, chargée ou
chargé d’information et/ou de formation. Il ouvre également ‘acces a la
voie doctorale et aux activités d’enseignement et de recherche.

Le MATS et HES-SO Master participent a la mutualisation des approches
académiques et professionnelles afin de créer des ponts vers la Cité et de
proposer des solutions innovantes dans les domaines concernés. Tous deux
soutiennent les projets et publications des étudiant-e-s diplémé-e-s ou en
voie de |’étre.

Site web: https://www.hes-so.ch/fr/master-arts-travail-social-mats-611.html



Fondée en 1982, la Société d’études thanatologiques de Suisse romande
vise a stimuler la réflexion sur la mort et ses enjeux. Elle promeut les
échanges intellectuels et les partages d’expériences entre toutes les
personnnes qui désirent approfondir leurs questionnements, prendre part
aux débats publics en la matiére et encourager le développement de
nouvelles connaissances sur la mort, le deuil et la fin de vie.

Chaque année, la SET organise une série d’événements: conférences
et colloques; rencontres et débats; projections de film; soutiens a la
publication; visites d’institutions ou de lieux patrimoniaux. Pluraliste et
interdicsiplinaire, la SET est une association. Elle est ouverte a toutes et
a tous.

SET

c/o Haute école de travail social et de la santé Lausanne
Chemin des Abeilles 14

1010 Lausanne

email : info@penserlamort.ch

web : www.penserlamort.ch
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Héléne Martin et Marta Roca i Escoda

SEXUER LE CORPS

HUIT ETUDES SUR DES PRATIQUES MEDICALES D’HIER
ET D’AUJOURD’HUI

Par quelles technologies et en fonction de quelles idéologies la médecine
participe-t-elle a fagonner des corps «bien» sexués? Comment les pratiques
médicales contribuent-elles a I’établissement et au renouvellement de normes
de sexe et de sexualité?

Les études réunies dans ce livre permettent de saisir les interrogations et
les doutes de la médecine face aux transgressions de sexe et de sexualité.
Peut-on convertir un homosexuel a I’hétérosexualité ? Identifier le sexe
d’une personne ? Embellir les organes génitaux féminins? Discipliner le
corps des femmes enceintes? Et comment les personnes résistent-elles a
la normalisation médicale en matiere de contraception, de disponibilité
sexuelle ou de parcours de transition sexuelle ?

Ce livre permet de prendre la mesure des hésitations et des débats qui ont
accompagné la constitution du savoir médical, avec une attention particu-
liere a I’histoire suisse récente. Il met en lumiére la labilité des frontiéres
entre normalité et pathologique et permet de saisir tant les continuités que
les changements d’appréhension du genre depuis le siécle dernier.
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LACCOMPAGNEMENT SOCIAL ET LA MORT

Le théme de la mort ne fait généralement pas partie du cahier
des charges des professionnel-le-s de I'intervention sociale. Elle
traverse pourtant leurs engagements et s’invite parfois la ol per-
sonne ne |'attendait.

Les douze articles de cet ouvrage éclairent la facon dont ces
professionnel-le-s accompagnent socialement une fin de vie, un
déces ou un deuil. En documentant les gestes et paroles des
personnes concernées, ils offrent un regard original et souvent
inédit sur une diversité de situations institutionnelles et familiales.

Ce livre est une invitation a réfléchir a la posture professionnelle
et personnelle a adopter lorsque la mort vient marquer I’'accom-
pagnement social prodigué dans ces situations.

Editions HETSL
Chemin des Abeilles 14
1010 Lausanne

ISBN 978-2-88284-074-5
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