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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-les 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 dégou-
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 obscene 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 spheéres 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 — dés 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). Il 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 ’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 décés 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 déceés environ surviennent a ’hdpital;
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 quatriéeme et dernier élément, nous pouvons évoquer les
nouvelles technologies qui impactent non seulement la fagon 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-e-s 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-e-s 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 I'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 ’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-deld 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].
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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’laccompagnement 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
Pintérét 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].
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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 & 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 ’laccompagnement.

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 fagon
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 décés 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 Iexpérience 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.
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