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L’objectif de ce numéro est de lire, éclairer et analyser quelques-uns des liens entre épidémies et
mort. Il ambitionne notamment de mieux comprendre les relations qui se construisent en période
épidémique entre les vivants d’une part, et les proches en fin de vie ou décédés d’autre part.
Comment, dans de telles situations de crise, les individus, les familles, les populations, adaptent-ils
leurs pratiques d’accompagnement et de soins des morts; comment les autorités sanitaires et les
acteurs institutionnels ou professionnels gerent-ils cette articulation entre exigences
biosécuritaires et impératifs funéraires.

Evénements majeurs dans I'histoire de ’humanité, les épidémies — dont la COVID-19' n’est que
l’avatar le plus récent — induisent de multiples transformations des relations entre les vivants et
leurs morts, et — par extension — avec la mort de maniére globale. Bien des pays dits « riches », dans
lesquels les Etats et les populations imaginaient que de tels événements étaient enfouis dans les
méandres de leur passé ou réservés a d’autres aires géographiques, viennent de vivre
douloureusement — le plus souvent dans le silence du moment - ce que mourir en temps
d’épidémie signifie. Plusieurs régions, notamment dans les Nords, ont été confrontées a des
contextes de mort de masse. Des images insoutenables ont fait le tour du monde dans les médias ou
sur les réseaux sociaux, par exemple en Lombardie (figure 1) au nord de I'Italie (Alfieri et al., 2022,
2020; Sams et al., 2021). De nombreux pays qui n’avaient plus connu de tels événements depuis
bien longtemps viennent d’étre confrontés a des récits de décés dans des conditions qui leur
semblaient jusqu’alors inenvisageables, impossibles sous leurs latitudes, d’un autre age. Beaucoup
parmi les familles, les soignants ou encore les bénévoles d’associations ont été projetés, sans
préparation, au coeur de la gestion de situations de mort a distance, de mort sans contact, de mort
sans les proches, de mort sans rituel, de mort dans la solitude.

Figure 1
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Manifestation des membres de I'association Sereni (Serein et toujours uni) des parents de victimes de la COVID-19, en
Lombardie. La feuille de figuier symbolise 'omerta des autorités lombardes a propos des explications relatives aux
décisions de santé publique prises dans la région lombarde et notamment dans la vallée Seriana.

Source : Chiara Alfieri

Les travaux produits depuis le début de la pandémie sur ce theme montrent la mobilisation des
sciences sociales sur I'une des questions les plus polémiques de cette période pandémique. Ils
dépeignent avec force la sidération des individus, des familles, des populations et des institutions



de soins (par exemple : Gaglio et al., 2022 ou Hazif-Thomas et Seguin, 2022). Ils documentent
également I'impréparation des Etats face & la violence de ’événement dans le champ du funéraire
(par exemple : Alfieri et al., 2022, 2020 ou Moulin, 2022 dans ce numéro) et ce, malgré les appels
répétés de ’Organisation mondiale de la santé (OMS) depuis plusieurs années a mieux se préparer
aux éventuelles épidémies, notamment au travers du concept disease X (Sams et al., 2022). Or cette
gestion improvisée des épidémies aboutit en général a une exacerbation de la situation de crise
(Bolat et Bourmaud, 2021; Borraz et Bergeron, 2020). Paradoxalement, de tels bouleversements ne
sont pas entiérement nouveaux. Il importera donc de lire et d’analyser les liens entre pandémies et
mort a la lumiére de ce qui s’est passé antérieurement ou ailleurs pour d’autres maladies
infectieuses, ou en lien avec les canicules, les terrorismes, les guerres et conflits, les catastrophes
naturelles, etc.

11 est impératif de mieux comprendre les effets des pandémies sur les pratiques funéraires et
mortuaires sous contrainte biosécuritaire; les expériences pour les familles et les proches de ces
morts avec des rites funéraires absents, altérés ou transformés; la construction du deuil qui
s’ensuivra, les perceptions; ou encore les pratiques professionnelles des soignants et des
accompagnants de la fin de vie. Il est tout aussi indispensable d’étudier les maniéres de raconter les
morts brutales et les représentations sociales, artistiques et médiatiques liées a cette facon de
mourir. Or, malgré les efforts déja consentis depuis deux décennies, les institutions de santé globale
- comme ’OMS - n’explicitent pas encore suffisamment les dimensions sociales et culturelles qui
complexifient le travail de préparation et la mise en oeuvre des réponses (Desclaux et Touré, 2018),
notamment dans le champ du funéraire.

C’est a cette approche en sciences humaines et sociales de la mort en période d’épidémie que ce
numéro thématique de Frontiéres est dédié. Ce numéro cherche a appréhender le sens de cette
brutalité imposée par les épidémies aux familles et la maniére dont les accompagnants
professionnels ou les proches vivent ces moments difficiles, douloureux, déstabilisants,
intolérables et insupportables pour beaucoup. Il cherche & montrer comment ces acteurs sociaux
construisent, souvent dans le désarroi et ’'urgence, des pratiques de substitution. Il s’interroge sur
I'impact a court et a long termes de ces formes de brutalisation sur le travail de deuil, sur la santé
des personnes qui restent et sur la construction d’'une dignité puis d’'une mémoire des morts. Dans
un souci d’application de la recherche et d’implication des chercheurs, ce numéro propose aussi de
se projeter hors des contextes épidémiques afin de réfléchir sur la maniere dont les sciences
sociales aident & mieux se préparer a d’éventuelles épidémies sur cette question spécifique de la
mort et de ses rituels.

En raison de ’événement qui dure depuis fin 2019, plusieurs des contributions dans ce numéro
nous parlent de la mort et des morts durant la pandémie de COVID-19. Bien qu’il faille rester
prudent face a la production des chiffres et comprendre comment ces chiffres sont construits,
surtout en « période exceptionnelle » (Gastineau et al., 2022), rappelons qu’au 16 janvier 2023, plus
de 662 millions de cas confirmés ont été notifiés, avec un peu plus de 6,7 millions de décés?.
L’ampleur de ’événement explique cette focalisation et cette mobilisation des sciences sociales
pour documenter et analyser ce qu’il s’est passé. Toutes les facettes des rapports entre la mort, les
morts et les épidémies n’ont pas été abordées, ni par les programmes de recherche menés jusqu’a
ce jour, encore moins par les contributions proposées dans ce numéro. L’espoir est que l’initiative
de la revue Frontiéres de rassembler des contributions issues de différents horizons disciplinaires
puisse aider une réflexion débutante et enrichir ’analyse d’'une question complexe qui nous affecte
et nous préoccupe tous pour différentes raisons, qu’elles soient personnelles ou professionnelles; et
pour ces derniéres, tant dans le domaine des recherches en sciences sociales que dans la
conception et la mise en oeuvre par la santé publique de réponses aux épidémies. Il importe de
réfléchir sur comment impliquer les sciences sociales dans la préparation aux épidémies en se
servant des lecons apprises durant cette pandémie, mais aussi avant, ailleurs, ou pour d’autres
maladies épidémiques. La question se pose également de savoir quelles seront les conséquences
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délétéres que ces perturbations — surtout si elles sont négligées ou ignorées — pourraient avoir, en
particulier sur la santé de ceux qui restent ou qui survivent. Du sida a la COVID-19 en passant par
Ebola, les sciences sociales ont bien montré que la préparation et la réponse aux épidémies sont
bien plus efficaces et humaines lorsqu’elles y sont associées (Kra et Schmidt-Sane, 2021; Bardosh et
al., 2020, 2016; Taverne et al., 2015).

Les équipes et les chercheuses et chercheurs qui ont répondu a ’appel de la revue Frontiéres sont
de différentes origines disciplinaires. Les lecteurs et les lectrices auront la chance de pouvoir
cheminer en traversant successivement ou synchroniquement différents espaces de pensée et
d’analyse. Les articles retenus, la plupart d’ailleurs transdisciplinaires, voire syncrétiques, reposent
en effet sur des approches revendiquées par des anthropologues, des médecins, des philosophes,
des psychologues, des sociologues ou des travailleurs sociaux (citées par ordre alphabétique). Pour
autant, ces travaux s’inscrivent dans une lignée de travaux antérieurs, produits en partie par des
disciplines qui ne sont pas toutes représentées ici. Les historiens et les historiennes sont absents
sans grande surprise de ce numéro, tant il est difficile en histoire pour des spécialistes de périodes
historiques déterminées d’analyser I’actualité dans une approche des événements en cours qui se
voudrait extemporanée (Beauvieux et al., 2022a). Il importait donc de rappeler, hélas trop
sommairement, 'importance de leurs contributions dans la réflexion qui nous occupe.

La multitude d’interactions entre mort, morts et épidémies fut, et est toujours, le centre d’intérét de
nombre d’historiens et d’historiennes et d’archéologues. L'une des grandes figures parmi tant
d’autres reste Mirko Grmek, historien des maladies. Son travail a utilisé la paléopathologie, la
paléodémographie et 'ostéo-archéologie pour montrer comment les morts, au travers des
ossements qu’ils nous ont 1égués, nous offrent un témoignage des maladies (notamment des
épidémies) qui apparaissaient, existaient ou disparaissaient dans la Gréce antique (Grmek, 1983).
Grace a la valeur heuristique de son concept précurseur de pathocénose, Grmek (1969) a pu
proposer dés la fin des années 1980 une premiére histoire de la pandémie de sida (Grmek, 1990).

Sans remonter jusqu’a I’Antiquité et convoquer ces morts qui, par leurs ossements, parlent aux
vivants des épidémies du passé, d’autres historiens et historiennes se sont intéressés aux
bouleversements des rapports entre vivants et morts lors des épidémies. Les travaux produits, par
exemple, & propos des épidémies de peste évoquent notamment la variabilité de la terminologie
utilisée pour qualifier les lieux d’inhumations improvisées dans des situations d’emballement de la
mortalité lors des épidémies, ces « sépultures de crise » que d’autres qualifient de « charniers,
fosses communes, sépultures de masse, sépultures de catastrophe ». Elles résultent d’'un

« phénomeéne adaptatif des vivants par rapport a une anormalité de la mort » induite notamment —
mais pas seulement - par des épidémies (Signoli, 2008). Et ces crises de mortalité ont été
particulierement scrutées au prisme de « gisements funéraires » consécutifs a des épidémies
(Castex, 2019; Castex et Kacki, 2013).

L’histoire des sociétés humaines est marquée de ’occurrence de nombreuses épidémies qui, en
partie du fait des morts qu’elles ont provoquées, laissent des traces significatives, persistantes,
parfois indélébiles dans les mémoires collectives. L'une d’elles, emblématique parmi d’autres, reste
le « voeu de la peste », célébré chaque année depuis 300 ans en I’église Sacré Coeur du Prado, a
Marseille. Les échevins de la ville®, tenus en grande partie responsables de cette épidémie en 1720,
formulérent le 28 mai 1722 la promesse d’assister a perpétuité a une messe pour la protection de la
ville. Pour honorer cet engagement, le maire de Marseille y participe jusqu’a ce jour chaque 28 mai
(Signoli et al., 1998). Cette pratique fut d’ailleurs médiatisée en 2020 du fait du lien établi a 300 ans
d’écart entre peste et COVID-19 a Marseille’. Un dénombrement des ex-voto relatifs a cette
épidémie n’a retrouvé que 14 tableaux encore visibles mais qui témoignent que le « regain de la
pratique votive » en 1720 mobilise des images de « mort violente », de « mort inattendue », qui
n’étaient plus utilisées dans les pratiques votives antérieures (Fabre, 1991). Bien des ex-voto pour
d’autres épidémies sont visibles aussi a 'intérieur de Notre Dame de la Garde, par exemple pour



I’épidémie de choléra de 1884 a Marseille (figure 2) ou I’épidémie de fievre jaune a Dakar en 1900
(figure 3).

Figure 2

Ex-voto a I'église Notre-Dame de la Garde, a Marseille : Reconnaissance a Notre Dame de la Garde. Choléra 1884. M. B. St
M.; ex-voto des « dames télégraphistes » et ex-voto maison Noilly-Praz.

Source : Marc Egrot, le 6 juillet 2018
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Figure 3

Ex-voto a I'église Notre-Dame de la Garde, a Marseille : ex-voto de la princesse de Craon en 1900, pour la fievre jaune au
Sénégal.

Source : Marc Egrot, le 6 juillet 2018

A une époque plus tardive, alors que les miasmes étaient encore 'un des modeles étiologiques
dominants dans I'interprétation des épidémies et que personne n’imaginait que des moustiques
pouvaient étre des vecteurs de maladies virales, les épidémies de fievre jaune décimaient
missionnaires et fonctionnaires de Grand-Bassam en Cote d’Ivoire. Elles eurent, par exemple, des
conséquences juridiques dans le domaine foncier avec 'interdiction de revendre des terres en cas



de décés imputé a cette épidémie’. Mais elles eurent aussi des conséquences a ’échelle du pays,
puisque le projet de faire de Bassam la capitale de la Cote d’Ivoire sera abandonné par
Padministration coloniale (Wondji, 1976, 1972). La mémoire de ces morts est d’ailleurs gravée dans
la pierre sur des monuments a la mémoire des victimes de la fiévre jaune (figure 4).

Figure 4

Monument a la mémoire des morts de la fievre jaune, situé dans le jardin attenant a la cathédrale de Grand Bassam, en
Cote d'lvoire et plagues commémoratives a la mémoire de missionnaires morts de la fievre jaune, placées sur les parois
du monument.

Source : Marc Egrot, 2016 et 2018

Des évenements plus récents, dans les années 1990, concernent des morts provoquées par la
pandémie de sida. La biomédecine fut ébranlée par la survenue de cette « nouvelle maladie ». Elle
le fut d’autant plus que la santé publique espérait en cette période de son histoire d’autres
éradications d’épidémies apres celle de la variole annoncée triomphalement en 1975, et que le
succes de la vaccination concomitante de l’efficacité des antibiotiques avait permis de construire
I'utopie d’une « santé pour tous en ’an 2000 », promue activement par I’'OMS. Désemparées et
inquiétes, bien des autorités sanitaires estimérent nécessaire en ce début de pandémie d’inscrire le
sida dans la liste des maladies a déclaration obligatoire. Cette inscription avait un corollaire
juridique : elle instituait arbitrairement le caractere contagieux du VIH avec une conséquence
redoutable pour les proches des personnes décédées : 'obligation de mise en biére immédiate, avec
incidemment une impossibilité de réaliser nombre de rituels d’accompagnement du défunt et ainsi
de construire correctement son deuil. Les associations de PvVIH lancérent un débat que la
biomédecine n’avait jamais vraiment traité jusqu’alors, celui de la différence entre transmission et
contagion dans le registre des maladies infectieuses ou épidémiques (Broqua et al., 1998; Paicheler,
1998) et celui des effets de 'usage du concept de contagion, non seulement sur I’expérience de la
maladie (stigmatisation, discrimination, rejet, etc.), mais aussi sur le vécu de la mort d’un proche et
du deuil. Cette lutte pour la reconnaissance du caractere uniquement transmissible du sida et la
revendication d’un droit a accompagner dignement ses proches avait alors donné lieu a des
manifestations collectives de deuil, notamment avec les patchworks des noms (Broqua, 1998;
Fellous, 1998; Gourarier, 1998; Hébert, 1998; Marty-Lavauzelle et Broqua, 1998).
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Analyser les liens entre la mort, les morts et les épidémies impose de rappeler que dans de tels
contextes, le réaménagement des pratiques funéraires est imposé par des normes de biosécurité. A
minima, les mesures sanitaires visent a freiner la transmission par ’application du principe de
distanciation physique. Elles se déclinent en interdiction des rassemblements et, notamment, des
cérémonies familiales ou religieuses. Elles se traduisent aussi par une interdiction des visites dans
les établissements de soins, empéchant 'accompagnement des personnes mourantes et ’exécution
des premiers rituels funéraires. Pour certaines épidémies, 'agent infectieux est considéré comme
transmissible par le corps et les fluides corporels des personnes décédées, par exemple pour la
maladie a virus Ebola (MVE), Yersinia pestis en cas de peste, ou le SARS-Cov2. Les soins mortuaires
sont alors considérés comme autant d’occasions de transmission.

Ainsi, les soins habituels apportés aux personnes malades, aux mourants et aux défunts, les
cérémonies, les rites funéraires, les soins mortuaires ainsi que les processus de construction du
deuil sont particuliérement contrariés, altérés, voire impossibles (Kra et al., 2020; Faye, 2015;
Epelboin, 2014, 2012, 2009; Epelboin et al., 2008). Les normes bhiosécuritaires appliquées aux rites
funéraires — qui pour mémoire s’étendent de I’agonie jusqu’a 'ancestralisation (Thomas, 1985) —
s’articulent difficilement avec les pratiques socioculturelles et religieuses. Or, dans toutes les
cultures, ces pratiques servent, selon les représentations, a assurer le respect di aux personnes
décédées, a restaurer la dignité des individus et des familles endeuillés et — pour une grande
majorité des acteurs sociaux — permettraient 'accession des défunts au monde de l'au-dela, voire
au statut d’ancétre (Abiven, 2004; Thomas, 1982, 1975). Les crises de mortalité par épidémie
conduisent a une requalification sociale de la notion de « bonne » ou « mauvaise » mort (Simpson
et al, 2021; Thomas, 1975), mais aussi de « mort digne », « mort acceptable » ou encore « mort
paisible » (Messinger, 2019; Otani, 2010; van der Geest, 2004; Allmark, 2002; Coope, 1997; Aries,
1975).

Au début des années 2000, des anthropologues sont invités par ’'OMS a travailler au sein d’équipes
d’intervention dans des foyers épidémiques de maladies hautement contagieuses et a fort taux de
l1étalité (Ebola, Marburg) (Epelboin, 2009, 2004; Epelboin et al., 2008; Brunnquell et Epelboin, 2007;
Hewlett, 2007, Boumandouki et al., 2005; Hewlett et Hewlett, 2005; Hewlett et al., 2005). Ces travaux
insistent sur 'humanisation des mesures de biosécurité et le respect de la dignité des personnes
malades et de leurs familles. ’OMS, puis la Croix-Rouge, s’approprient rapidement ces
contributions pour élaborer une procédure de co-construction avec les familles d’Enterrements
Dignes et Sécurisés (EDS). Elle permet de mieux articuler biosécurité et impératifs culturels et
propose des pratiques de substitution voire des rites de réparation (Croix-Rouge francaise et al.,
2016; OMS, 2014). Malgré les différences entre MVE et COVID-19, bien des questions éthiques sont
similaires et les savoir-faire acquis lors des épidémies d’Ebola auraient pu souvent étre mieux
partagés (Hazif-Thomas et Seguin, 2022; Kra et al., 2020, 2018; Kra et Zran, 2017). En effet,
I'interdiction des contacts et 'impératif de mise a ’écart des cadavres et des familles ne sont pas
des spécificités de la COVID-19. Les corps morts immédiatement enfermés dans des housses sont
loin d’étre un fait nouveau, tout comme l’existence de troubles cognitifs et sensoriels ressentis par
les soignants et les familles. Le fait que ces événements surviennent dans les Nords n’en fait ni une
nouveauté, ni une totale spécificité. En témoignent par exemple les récentes épidémies de choléra
en Haiti (Piarroux, 2019), de peste a Madagascar (Sams et al., 2017), de MVE en Afrique de I’Ouest
(Anoko et Doug, 2019; Faye, 2015; Le Marcis, 2015; Epelboin, 2004) et plus récemment en
République Démocratique du Congo ou en Ouganda.

Les mesures dans le champ du funéraire se heurteraient a en croire la santé publique a ce qu’elle-
méme qualifie de « résistance » des populations (Sodikoff, 2019; Lee-Kwan et al., 2017; Moran, 2017;
Anoko, 2014a; Andrianaivoarimanana et al., 2013; Epelboin, 2012; Fureix, 2011; Esoavelomandroso,
1981). Dans une logique épidémiologique, la 1égitimité, la pertinence et le bienfait des mesures de
biosécurité limitant la propagation de ’épidémie et le nombre de malades ne peuvent étre remis
en cause par la santé publique. En revanche, les populations peuvent les percevoir comme une



menace envers ce qu’elles considerent comme des valeurs culturelles (Epelboin, 2014, 2009). Les
malheurs potentiellement provoqués par la transgression de ces valeurs peuvent apparaitre
comme hien plus préoccupants que le risque épidémique. Un rituel absent ou mal exécuté
induirait de possibles malédictions pour les individus, les familles, les lignages, voire des
collectivités plus larges (Anoko et Doug, 2019; Fairhead, 2014; Thomas, 2013,1982). Cette crainte est
collective et partagée, car les rites funéraires sont par excellence ce que Marcel Mauss qualifie de
« fait social total » (1924). La transgression d’un rite funéraire peut ainsi avoir des impacts redoutés
dans tous les espaces du social (religion, parenté, fertilité, économie, politique, foncier, etc.) (Jaksi¢
et Fischer, 2021; Chroscicki et al., 2012; Fureix, 2011; Trompette, 2008; Larson, 2001; Verdery, 1999).
Mais cette « prise en compte de ’environnement social et culturel » reste hélas « parcellaire » et

« insuffisante » (Laflamme, 2020).

Cette « hiérarchisation des risques et des priorités » (Kra et al.,  paraitre) autour des questions
funéraires contribue parfois & une construction sociale de polémiques, aboutissant - fort
heureusement dans de tres rares situations — a des débordements d’une violence extréme (Anoko,
2014a, 2014b; Brunnquell et Epelboin, 2007), comme ’assassinat de 4 instituteurs a Kellé, au nord
Congo en 2003 (Brunnquell et Epelboin, 2007; Berliner, 2004) ou le massacre de 8 membres d’une
équipe sanitaire 8 Womey en 2014, durant I'épidémie de MVE en Guinée (Fribault, 2015; Anoko,
2014a). En temps d’épidémie, ces « conflits de valeurs » (Massé et al., 2005) enchevétrés avec des
« dynamiques de gestion multi-niveaux », allant des enjeux locaux aux « normes supranationales
sur la prévention et la gestion de risque » (Milet, 2022) montrent bien, sur ce seul aspect tres
spécifique de la riposte, que la réponse aux épidémies ne peut se passer d’approches
transdisciplinaires associant les sciences sociales.

Dans les sociétés humaines, « ’absence de toute ritualisation dans le traitement des morts [...]
correspond [...] & un déni d’humanité » (Albert, 1999). Ne pas pouvoir accompagner ses proches
dans la mort, exécuter les rituels ou respecter les impératifs culturels restent des épreuves
marquantes, douloureuses, intolérables pour les familles, voire la collectivité, mais aussi pour des
personnels soignants ou des professionnels de la thanatopraxie qui se retrouvent souvent en
premiére ligne, démunis et seuls (Kra et al., 2020). Face a la « demande de rituels dans [ces]
situations inhabituelles » (Gall, 2020; Hanus, 1998; Hébert, 1998), beaucoup parmi les familles, les
soignants ou encore les bénévoles d’associations ont ainsi investi dans des pratiques de
substitution.

Plusieurs contributions récentes, en psychologie notamment, examinent aussi la diversité des
conséquences sur le deuil des mesures de santé publique dans le contexte de la pandémie de
COVID-19. Certes, certains travaux insistent sur le fait qu’il est probablement trop tot pour se
prononcer sur 'ampleur des conséquences de la pandémie sur des processus de deuil toujours en
construction (Clavandier, 2020; Laflamme, 2020). Certains parlent de « deuil compliqué » (Eisma et
Stroebe, 2021; Gesi et al., 2020), de « deuil inhabituel » (Corpuz, 2021) ou encore de « deuil non
résolu » ou « incomplet » (Mortazavi et al., 2020), d’autres examinent I’hypothése de « deuil
complexe persistant », « alourdi » ou « prolongé » (Goveas et Shear, 2020; Kokou-Kpolou et al., 2020)
ou évoquent des deuils « pathologiques » dans les suites d’un deuil « aigu » (Eisma et al., 2021), des
deuils « impossibles », « brutaux » ou « traumatiques » (Veyrié, 2019). Ces blessures psychologiques,
relevant souvent du domaine de l'intime, sont parfois peu évoquées, tues, voire masquées (Pearce
et al., 2021). Pour autant, les conséquences de ces traumatismes sont souvent majeures au travers
d’effets dramatiques d'un « deuil inhibé » ou absent (Burrell et Selman, 2020; Bacqué, 2006).
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Les articles de ce numéro

En France, lors de la premiére vague de COVID-19, les Etablissements d’Hébergement pour
Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) ont di faire face & un risque de mort accru de leurs
résidents et résidentes induit par ’entrée potentielle du virus. Frédéric Balard, Francoise Le
Borgne-Uguen, Clément Desbruyeres, Germain Bonnel, Vincent Caradec et Michel Castra
expliquent comment les équipes de direction de treize EHPAD ont géré cette situation dans
I'incertitude et malgré la pénurie criante de matériel de protection. Leurs stratégies d’adaptation
mobilisaient notamment des ressources de proximité et des savoirs acquis par 'expérience
d’épidémies antérieures, tout en conduisant un travail de veille, d’actualisation et de diffusion des
connaissances médicales. L’intérét de cet article au regard de I'objectif de ce numéro est indéniable
car, en conclusion, les autrices et auteurs y énoncent que les morts liées a la COVID-19 n’étaient pas
nécessairement dues & une cause virologique, mais aussi a des « phénomenes de désadaptation »,
un « syndrome de glissement » qui aboutissaient a des « décés prématurés des résidents dont I'état
de santé était jugé plutodt stable en amont de I'épidémie ». La dimension biologique de I'épidémie
n’est donc pas la seule « menace vitale pour des personnes agées fragiles ». Une autre vient des
conséquences sociales et psychologiques liées a la réorganisation du travail des soignants et des
espaces de vie. En reprenant les mots de Olivier Giraud et Barbara Lucas, les autrices et auteurs
déclarent que la « préservation de la “vie incarnée” » a prévalu et disent a la suite de Didier Fassin
que le « biologique a pris le dessus sur le biographique ».

L’article de Valérie Bourgeois-Guérin, Dominique Girard, Carl Martin, Tamara Sussman, Eric
Gagnon, Julien Simard, Isabelle Van Pevenage et Patrick Durivage invite les lecteurs et lectrices
dans des centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) et des résidences pour ainés
(RPA), cette fois au Québec durant la pandémie de COVID-19, dans une approche combinant
gérontologie critique et psychologie humaniste. Les autrices et auteurs y examinent comment la
brutalité de la pandémie ébranle les pratiques de fin de vie et le deuil du fait de 'absence des
familles et de ’'instauration des mesures sanitaires. La violence des expériences professionnelles
est décrite par les sept répondantes comme une « tempéte émotionnelle » et certaines « utilisent la
métaphore de la guerre ». ’analyse des expériences de gestion des déces par le personnel met en
lumiére les ressentis d’impuissance et de confusion, la construction improvisée de formes de
solidarité et le travail collaboratif induits par la crise pour se soutenir et soutenir les résidents et
les résidentes. Les professionnelles insistent sur ces « initiatives collectives de soutien », ces

« moments ou elles se solidarisent » particulierement appréciés; et qui — selon elles — « ont joué un
role bénéfique ». Le personnel a fait « preuve de créativité et de persévérance », ce qui a permis de
« “réhumaniser” les soins de fin de vie et le deuil malgré les contraintes ». L’analyse produite
souligne « 'importance de la solidarité devant 'adversité, la mort et le deuil » et rappelle la
nécessité d’insuffler du sens en période de crise, en insistant sur le « désir des étres humains de
resserrer les liens, de faire de leur mieux devant et apreés la mort ».

La contribution de Aline Chassagne, Florence Mathieu-Nicot, Hélene Trimaille et Elodie Cretin est
une analyse associant anthropologie, sociologie, psychologie et philosophie & propos des
expériences de déces durant le premier confinement lors de la pandémie de COVID-19, de nouveau
dans les EHPAD en France, mais cette fois hors les murs des établissements avec un focus sur le
vécu des proches endeuillés. Les autrices explorent des récits d’expériences de personnes ayant
vécu la fin de vie d’un proche résidant en EHPAD. Elles soulignent leur présence trés limitée aux
cOtés de la personne agonisante, le manque de communication et de contacts, leurs doutes sur les
conditions du mourir, 'impossibilité de réaliser les rites habituellement valorisés ou souhaités ou
encore le manque de considération et de reconnaissance des institutions a propos de ces situations
douloureuses de mort. Les altérations de ’accompagnement dans la mort qui ont le plus affecté les
proches sont le fait de ne pouvoir étre témoin direct de la fin de vie d’un étre cher, de n’étre pas
présent pour faire face a la mort avec la personne en train de mourir et de ne pouvoir organiser
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une cérémonie d’hommage. Cette recherche montre que les rites empéchés ou différés ont généré
des réactions hétérogenes vis-a-vis du rapport au corps et aux rituels funéraires qui s’expriment
dans la construction des récits de I’expérience de la mort. Les « différents niveaux de dépossession
et d’exclusion » seraient ainsi susceptibles, selon les autrices, de produire des « complications » du
travail de deuil.

Dans un hopital parisien durant la pandémie de COVID-19, avec une exploration du
réaménagement de la prise en charge des corps dans les hopitaux et en chambre mortuaire au
travers de ses aspects éthiques, psychologiques et moraux, Lisa Chotard, Valéry Ridde et Fanny
Chabrol font le choix d’« approcher la gestion de crise par le prisme des corps ». La différence de
prise en charge des défunts atteints ou non de la COVID-19 devient une entrée empirique mais
aussi un outil analytique pour comprendre les perturbations engendrées par la pandémie en
milieu hospitalo-mortuaire. Les données évoquent une disparition du « corps mort covidé »
derriére la housse mortuaire, un corps présenté comme « désocialisé » et « déritualisé », du fait de
lobjet qui ’entoure, mais aussi des impératifs logistiques qui accompagnent et rythment sa prise
en charge. Les autrices et auteurs montrent comment les professionnels ont tenté de recréer du
symbolisme, par de nouvelles pratiques et de nouvelles perceptions, mais aussi par des adaptations
« sur le tas » qui associent entre autres de la flexibilité, de la compassion et une déontologie
certaine. Ces aménagements improvisés sont d’ordre religieux ou laiques mais se font dans le
respect de 'humanité et de la vie passée des personnes décédées. Leur analyse insiste aussi sur les
« troubles cognitifs et sensoriels majeurs » des soignants confrontés a une perte de sens face aux
nouveaux enjeux logistiques et biosécuritaires qui ont été mal vécus.

Sous le titre « La fin de la pandémie de COVID-19 : quel statut pour les morts de I'’épidémie? », Anne
Marie Moulin, philosophe et médecin, développe une réflexion sur le statut des morts d’épidémie,
notamment apres la fin de 1a pandémie, et sur ce qui ferait la particularité du « mourir

d’épidémie ». Y aurait-il un devoir de respect envers les « disparus »? Cette catégorie permettrait-
elle de « trouver un sens a un désastre autrement insupportable » en lien avec une gestion
expéditive justifiée par I'urgence? L’autrice rappelle comment, en France, les décisions sanitaires
ont été prises de maniére autoritaire, sans réelle certitude sur les risques de transmission par les
cadavres, selon une « verticalité regrettée et méme dénoncée », sans tenir compte des analyses et
des expériences antérieures, notamment en anthropologie, sur la question des morts en contexte
Ebola. Contre toute attente, les « sciences sociales ont été initialement peu mobilisées » et peu
intégrées dans les instances de gestion sanitaire alors que les expériences en Afrique auraient di
permettre d’« attendre de pied ferme “the next pandemic” ». Elle propose une analogie avec les
commémorations collectives et les suites des morts de masse lors des guerres, qui compensent le
traumatisme des survivants. Elle se questionne sur l'organisation institutionnelle d’'une mémoire
collective et sa capacité a « pacifier la douleur » ou « clore un deuil collectif ». Selon elle, la
recherche de sens devrait se focaliser sur une analyse des mécanismes de décision plus « que dans
la célébration d’un affrontement collectif a un virus » ou I’érection de dispositifs mémoriels qui ne
sauraient faire oublier le traumatisme.

En plein COVID-19, Laurent Chiche, médecin interniste a ’'Hopital Européen de Marseille, dans sa
contribution « Deuils compliqués et pathologies auto-immunes : I'autre épidémie? », s’inquiéte des
conséquences possibles du nombre de deuils pathologiques que la pandémie pourrait induire. I1
travaille depuis longtemps sur 'hypothése d’une causalité entre deuil compliqué ou persistant et
maladies auto-immunes. Plusieurs recherches publiées ou en cours attestent d’un lien entre
traumatisme psychique et survenue ultérieure d’une dysfonction immunitaire. Selon I’étude
INSIDE, 86 % des malades montraient les éléments d’'un deuil pathologique, qualifié ici de « deuil
essentiel », avec des troubles hallucinatoires auditifs et visuels impliquant la personne défunte
dans 20 % de ces cas et des manifestations d’affects démonstratives lors des évocations de ce deuil
essentiel. La plupart des personnes souffrantes disent qu’elles « n’avaient pas pu assister a
I’enterrement, ni se recueillir ultérieurement sur la tombe du défunt ». Les recherches attestent
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d’une alternance entre épisodes dépressifs, manifestations névrotiques, états limites plus sérieux et
des poussées de maladies auto-immunes. Le deuil essentiel concernait un personnage familier dont
le lien avec le patient était qualifié d’'unique ou de trés important avec évocations d’éléments
d’identification forts a ce dernier. analyse interdisciplinaire qui est faite suggére que ces deuils
compliqués concernant une personne proche ayant participé a la construction durant 'enfance de
la personnalité expliqueraient en partie pourquoi systéme immunitaire et psychisme
S’attaqueraient ainsi a la personne elle-méme.

Firmin Kra, Francis Akindes et Marc Egrot, dans un article intitulé « Rites funéraires, fenétres
d’opportunité et politiques de co-construction des réponses sociales aux épidémies », mettent en
perspective la nécessité de prendre en compte les dimensions sociales dans I’élaboration des
politiques de préparation et de réponses aux épidémies. A partir d’une recherche réalisée hors
épidémie dans le cadre du Réseau Anthropologie des Epidémies Emergentes (RAEE : www.raee.fr
(http://www.raee.fr) ), ils analysent les enjeux liés au réaménagement des rites funéraires en
contexte d’épidémie et discutent comment des contre-rites et des fenétres d’opportunité peuvent
servir de points d’ancrage pour co-construire avec les parties prenantes des réponses sociales aux
épidémies. L’article indique que ’aménagement des rites funéraires — outils de contréle social —
compromet Pordre des interactions et la construction d’enterrements culturellement dignes. Outre
les rites de réparation ou de pardon, des rites propitiatoires préviennent les risques quand il faut
modifier les rites funéraires. En outre, des entités nosologiques populaires liées aux cadavres
offrent des opportunités de communication sur le risque. Ce texte montre que la mise en oeuvre
des mesures sanitaires relatives aux rites funéraires impose de procéder a une analyse des
impératifs funéraires : rechercher les interdits, les obligations et les permissions, selon les types de
mort, les changements funéraires et les formes d’adaptation pour mettre au jour des champs de
possibles aménagements en temps d’épidémie. En revanche, le texte souligne que
Popérationnalisation de ces savoirs socioanthropologiques nécessite la construction d’une
anthropologie des épidémies ayant une culture de l'action et privilégiant 'approche systémique de
la co-construction.

Les contributions de ce numéro sont issues de champs disciplinaires variés et d’horizons
géographiques divers, avec des problématiques et des regards différents qui analysent un méme
objet de recherche « les épidémies, la mort et les morts », en projetant a chaque fois sur 'une de ses
multiples facettes un éclairage original. Bien évidemment, les facettes n’ont pas toutes bénéficié de
la méme lumiére et ce numéro thématique de la revue Frontiéres, malgré sa grande richesse, ne
constitue que I'une des premieres pierres d’un édifice qui reste a construire dans les années a
venir. Cependant, ce numéro a permis d’explorer différentes questions de recherche autour des
expériences d’accompagnement de la mort et des morts en contexte épidémique et montre bien la
pertinence des approches interdisciplinaires dans un champ de recherche qui reste pour une
grande part encore en friche.

Notes

[1] L’'orthographe en lettre capitale et le genre du terme COVID-19 relévent d’un choix éditorial de
la revue Frontiéres de suivre les recommandations de I'Office québécois de la langue francaise
(OQLF). Cette décision vise a assurer une présentation uniforme des articles. Les normes arrétées
par POQLF sont d’ailleurs identiques a celles de 'Académie francaise a Paris, formulées deux mois
plus tard.
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Les coordonnateurs du présent numéro sont en désaccord avec cette orthographe pour différentes
raisons. ’argument utilisé pour légitimer le genre féminin explique que les mots composés, les
sigles et les acronymes ont le genre du nom qui constitue le noyau du syntagme, méme lorsqu’il est
composé de mots étrangers (ici : corona virus disease). Les plus célébres contre-exemples a cette
régle restent le week-end, le laser ou le radar. Il eut donc été possible de respecter le choix
populaire d’un genre masculin adopté en francais dés ’apparition du terme COVID. En France, la
procédure d’imposition de cette convention orthographique sans consulter les académiciens alors
que linstitution ne fonctionnait pas normalement, fait ’objet d’une vive polémique
(www.radiofrance.fr/franceculture/a-l-academie-francaise-on-refuse-toujours-la-feminisation-des-
mots-sauf-pour-la-covid-3052951 (http://www.radiofrance.fr/franceculture/a-l-academie-francaise-
on-refuse-toujours-la-feminisation-des-mots-sauf-pour-la-covid-3052951) ) Enfin, la langue
francaise est une langue vivante et 'usage populaire en France est sans appel : 56 % de Francais
utilisent le masculin, 16 % seulement le féminin (www.ifop.com/publication/le-ou-la-covid-ce-que-
disent-les-francais/ (http://www.ifop.com/publication/le-ou-la-covid-ce-que-disent-les-francais/) ). A
ce titre, les différences dans les éditions 2020 du dictionnaire Larousse qui s’aligne sur les avis
officiels et du dictionnaire Robert qui signale que covid peut étre féminin ou masculin, est
significatif de deux conceptions de la langue, normative et coercitive d’un c6té, sensible aux usages
de Pautre. Plus intéressant encore, I’édition 2022 du dictionnaire Larousse a été harmonisée avec
celle du Petit Robert et signale aujourd’hui que covid est a la fois un « nom féminin » et un « nom
masculin », avec une parenthése qui précise que : « si ’Académie recommande de dire la COVID-19,
Pemploi du mot au masculin est courant » (www.larousse.fr/dictionnaires/francais/
COVID-19/188582 (http://www.larousse.fr/dictionnaires/francais/COVID-19/188582) ). La plupart des
chercheurs en sciences sociales utilisent le masculin, ou sont revenus a un usage du masculin.

Reste la question de I’écriture du terme COVID en lettre capitale. COVID n’est pas un sigle mais un
acronyme. Pour les acronymes, si deux usages sont possibles (lettres capitales ou majuscule sur la
premiére lettre et lettres en bas de casse ensuite), 'usage est de plus en plus de choisir la seconde
option. Certains sites recommandent méme 'usage exclusif de la seconde option : « les acronymes
ne prennent une majuscule qu’a la premiere lettre [Exemples : Unesco, Onu, Nasa] »
(www.lalanguefrancaise.com/articles/guide-complet-usage-majuscules-francais (http://
www.lalanguefrancaise.com/articles/guide-complet-usage-majuscules-francais) ). Mais ici, le choix
n’est pas uniquement d’ordre linguistique et orthographique. Cette question s’était déja posée pour
une autre pandémie baptisée elle aussi a ses débuts par un acronyme, initialement orthographié
S.I.D.A. puis SIDA, avant de devenir Sida, puis actuellement sida. Derriére chacune de ces
orthographes se cache une conception de la maladie et des représentations des personnes atteintes.
Ce changement fut avant tout un fait sociologique construit sur des revendications d’associations
de PvVIH qui entendaient faire sortir cette maladie de son statut d’exceptionnalité, et donc pour
que les PvVIH ne soient plus des « exceptions ». Un nom de maladie est un nom commun dans la
langue francaise (rhume, syphilis, 1épre, etc.) et a ce titre ne s’écrit pas avec une majuscule.
Banaliser la maladie, diminuer les risques de stigmatisation, de discrimination et de rejet, remettre
en cause l’exceptionnalité des mesures, imposaient alors de faire entrer le terme de désignation
dans le champ des noms communs. Ces revendications des années 1990 furent adoptées par
I’Onusida qui, dans son Guide de terminologie révisé régulierement depuis 2001 (www.unaids.org/
sites/default/files/media_asset/2015_terminology_guidelines_fr.pdf (https://www.unaids.org/sites/
default/files/media_asset/2015_terminology_guidelines_frpdf) ), recommande d’écrire sida avec une
minuscule (voir dans les termes « & éviter », ’'entrée VIH/sida page 12 et ’entrée sida page 41 de
I’édition de 2019). Conscient de 'importance de faire sortir le plus rapidement possible une
pandémie de son statut d’exceptionnalité (pour les personnes qui en souffrent, mais aussi pour des
raisons d’ordre sociologique, politique ou encore économique), nombreuses sont les équipes en
anthropologie et en sociologie qui ont pris le parti d’écrire d’emblée « covid » comme un nom
commun dans une démarche de science impliquée et engagée.

[2] (https://covid19.who.int/)
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[3] « Ce voeu des échevins est représenté sur deux vitraux de cette église réalisés par H. Pinta »
(Signoli et al., 1998, p. 103).

[4] Marc Leras, Le Parisien, 19 juin 2020 : « Commémoration : Marseille se souvient de sa grande
peste il y a 300 ans », (https://www.leparisien.fr/societe/commemoration-marseille-se-souvient-de-
sa-grande-peste-il-y-a-300-ans-19-06-2020-8338506.php) .

[5] Entretien avec le curé de la cathédrale de Grand Bassam réalisé dans le cadre du programme
EboCi, Ebola et la Cote d’Ivoire, coordonné (2015-2017) par Francis Akindés (CUB-UAO) et Marc
Egrot (Mivegec-LPED), réalisé grace a un financement d’Expertise France, de ’Unicef et de 'IRD,
intégré dans la Programme Anthropologie Comparée d’Ebola (PACE) exécuté dans cinq pays
d’Afrique de I’'Ouest (Expertise France) et intrégré dans les activités du Réseau Anthropologie des
Epidémies Emergentes (RAEE : www.raee.fr (http://www.raee.fr) ).
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Résumé

Entre février et mai 2020, la premiére vague de I’épidémie de COVID-19 a causé 14 455 morts dans
les maisons de retraite en France. L’entrée du virus et, par extension, du risque de mort de masse
dans les établissements a généré de fortes incertitudes, que les professionnels se sont efforcés de
maitriser. A partir d’'une enquéte par entretiens aupreés de 58 professionnels exercant dans

13 maisons de retraite, ce texte montre comment les directeurs ont oeuvré a pallier la pénurie de
matériel de protection en mobilisant le plus souvent des ressources de proximité tandis que les
médecins coordonnateurs se sont appuyés sur les savoirs acquis par 'expérience d’épidémies
antérieures tout en conduisant un travail de veille, d’actualisation et de diffusion des
connaissances médicales et scientifiques. En pratique, il s’est agi d’adapter le fonctionnement
interne en réorganisant la présence dans les espaces et la division du travail de 'ensemble des
professionnels.

Mots-clés: COVID-19; maisons de retraite; incertitudes; prophylaxie

Abstract

Between February and May 2020, the first wave of the COVID - 19 epidemic caused 14,455 deaths in
nursing homes in France. The arrival of the virus and, by extension, the risk of mass death, generated
huge uncertainties which professionals have attempted to control. Based on interviews of

58 professionals working in 13 nursing homes, this text shows how management teams have dealt
with medical and scientific uncertainties about the virus and its impact on mortality. While nursing
home directors worked to overcome the shortage of protective equipment, usually by mobilizing local
resources, coordinating doctors relied on the knowledge acquired through the experience of previous
epidemics while leading monitoring work and updating and disseminating medical and scientific
knowledge. In practice, it was necessary to adapt internal functioning by reorganizing spaces and the
division of work among professionals.

Keywords: COVID-19 ; nursing homes ; uncertainties ; prophylaxis

Resumen

Entre febrero y mayo de 2020, 1a primera ola de la epidemia de COVID-19 caus6 14.455 muertes en
residencias de ancianos de Francia. La entrada del virus y, por extensidn, del riesgo de muerte
masiva en los establecimientos generd fuertes incertidumbres, que los profesionales trataron de
controlar. A partir de una encuesta realizada con 58 profesionales que trabajan en 13 residencias
de ancianos, este texto muestra cdmo los directores se esforzaron por superar la escasez de
equipos de proteccion, a menudo movilizando recursos locales, mientras que los médicos
coordinadores se apoyaron en los conocimientos adquiridos por la experiencia de epidemias
anteriores, al mismo tiempo que vigilaban la situacién y actualizaban y difundian los
conocimientos médicos y cientificos. En la préctica, hubo que adaptar el funcionamiento interno
reorganizando la presencia de todos los profesionales en los espacios y la divisién del trabajo.

Palabras clave: COVID-19; residencias de ancianos; incertidumbres; profilaxis
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On dénombre, en France, 7 547 Ftablissements d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
(EHPAD") au sein desquels résident quelque 606 400 personnes (Direction de la recherche, des
études, de I'évaluation et des statistiques, DREES, 2021). Les professionnels qui y travaillent ont
pour mission de préserver la santé des résidents qui y sont hébergés. Au cours des dix derniéres
années, ’dge moyen des résidents a reculé (il est aujourd’hui de preés de 86 ans), et leur état de
santé s’est dégradé’. Ces établissements accueillent en effet des personnes agées souffrant de
polypathologies, notamment neuroévolutives, qui requiérent une augmentation des prises en soin
et de 'accompagnement. Si la durée moyenne de séjour est de trois ans et quatre mois, la moitié
des séjours en EHPAD dure moins d’un an et demi, et 82 % des sorties correspondent a un déces. La
mort est donc trés présente au sein de ces établissements puisqu’on estime qu’il y a en moyenne

20 déces par établissement chaque année. Elle est y souvent attendue, accompagnée, voire

« interminable », (Olivier, 2015) lorsque « les fins de vie s’éternisent » (Lefebvre Des Noéttes, 2021),
mais il est plus rare que la mort surprenne les soignants, et davantage encore qu’elle soit collective.

En France, des février 2020, ’épidémie de COVID-19 a fait une irruption brutale dans ces
établissements. Concrétisée par une premiére vague, qui s’est répandue de I’est a 'ouest du
territoire, 'épidémie a concerné 64 % des EHPAD de la région Grand Est, 56 % des EHPAD en
Hauts-de-France et 35 % des EHPAD en Bretagne (voir carte 1). Au total, en France, elle a causé
14 455 morts en EHPAD entre février et juin 2020, soit 47 % de ’ensemble des déces dus a la
COVID-19 et recensés sur cette période.

Carte 1

Source : DREES, 2021, p. 5
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Alors que les premiers cas de personnes contaminées sont confirmés en France fin janvier, les
premiers EHPAD touchés dans la région Grand Est le sont a la mi-février. Les directives nationales
adressées par le gouvernement aux EHPAD datent du 11 mars 2020°. Elles préconisent notamment
la « suspension des visites » et des « sorties collectives ou individuelles et temporaires des
résidents ».

La période correspondant a la premiere vague a eu pour effet de générer de fortes incertitudes
quant a la maladie, au soin et a son organisation. Ce sont ces incertitudes, et les maniéres dont les
équipes de direction* ont cherché a y faire face, qui constituent 'objet du présent article. Dans le
champ de la santé, la notion d’incertitude a été introduite par Parsons (1951), Fox (1957) et Davis
(1960) qui s’accordent sur la dimension intrinséque de l’incertitude dans toute activité médicale.
Fox considére deux formes d’incertitude auxquelles il est possible de rattacher celle générée par la
COVID-19 en EHPAD lors des premiéeres semaines de ’épidémie : 'impossibilité de maitriser
Iensemble des connaissances médicales disponibles et les limites de I’état des connaissances en
médecine.

Une premiére partie développe les multiples dimensions de cette incertitude. La deuxiéme partie
rend compte des manieres dont les équipes de direction se sont efforcées de réduire ces
incertitudes sur le plan cognitif, en s’appuyant sur un savoir médical en construction et sur leurs
connaissances antérieures. Nous expliquerons ensuite (troisieme partie) que les actions mises en
oeuvre pour y parvenir n’ont pas uniquement reposé sur des instructions descendantes, mais aussi
sur la mobilisation de ressources de proximité. Enfin, dans une quatriéme partie, nous montrerons
comment les équipes de direction ont travaillé a contenir '’épidémie en adaptant le
fonctionnement interne des EHPAD.

Corpus, méthodologie et analyse

Cet article s’appuie sur un sous-corpus de 'enquéte COVIDEHPAD?®, qui s’est attachée a étudier les
impacts sociaux de la premiére vague de la COVID-19 (de février a mai 2020) dans les EHPAD en
France. Les données analysées ici se concentrent sur 13 EHPAD localisés dans trois régions (sept
dans le Grand Est, quatre dans les Hauts-de-France et deux en Bretagne). Le choix de retenir ces
régions repose sur la temporalité de la premiére vague épidémique, en partant de ’hypothése
selon laquelle le moment de sa survenue a eu un impact sur les réponses et ressources mobilisées
par les équipes de direction. Pour chacun des 13 EHPAD du corpus, les données déclaratives®
relatives au nombre de cas et de déces liés au virus de la COVID-19 sont présentées dans le
tableau 1.

Réalisés dans un format hybride (a distance ou sur le site) entre le 6 avril et le 15 octobre 2020, des
entretiens semi-directifs ont été conduits par huit sociologues, dont six sont cosignataires du
présent article’, a partir d’'un guide d’entretien commun adapté en fonction du profil des
interlocuteurs et du contexte de I’établissement enquété. Ainsi, I’équipe disposait d’un canevas
commun qui visait a recueillir (1) les informations relatives au profil de I’enquété, (2) le récit de ses
pratiques professionnelles lors de la premiére vague au sein de I’établissement et (3) son ressenti
relatif a cette période, notamment dans le rapport a la contamination et a la mort. Ensuite, en
fonction de la profession de I'interlocuteur, de ’'ampleur de I’épidémie et du nombre de déces,
Penquéteur orientait 'entretien sur les éléments saillants du discours et ceux permettant de
compléter, de confirmer ou de préciser les propos déja recueillis aupres de ses collegues.

58 professionnels ont été interviewés dans ces 13 EHPAD, dont 10 directeurs, 12 médecins (dont

9 médecins-coordonnateurs) et 8 cadres-infirmiers, sources principales sur lesquelles s’appuie cet
article. Si les autres entretiens menés avec des infirmiéres, des aides-soignantes, des agents de
service hotelier, des psychologues et des animatrices sont peu mobilisés dans l’article, quelques-uns



de leurs éléments sont intégrés lorsqu’ils permettent d’enrichir ’analyse, notamment le travail de
triangulation des données.

L’analyse a été menée en plusieurs temps : premierement, chacun des EHPAD étudiés a fait 'objet
d’une analyse monographique; deuxiemement, chaque équipe régionale a mis en regard ce qui
s’est passé dans les différents EHPAD qu’elle a investigués; troisiémement, des séances de travail
collectives ont permis aux chercheurs de comparer les résultats entre les différentes régions et
d’identifier des caractéristiques communes, mais aussi des spécificités locales.

Tableau 1

Données déclaratives relatives au nombre de cas/décés par établissement

Les dimensions multiples de I'incertitude

Les entretiens mettent en lumiére plusieurs dimensions de I'incertitude générée par la survenue
de la COVID-19. Une premiére dimension tient au manque de connaissances médicales et
scientifiques sur le virus et ses modes de contamination, en particulier au début de I'épidémie. Une
deuxiéme dimension concerne a la fois la nécessité, pour les professionnels, de prendre en charge
des formes de fin de vie nouvelles en EHPAD (ce qui implique des pratiques médicales inédites en
ces lieux) et la crainte d’une confrontation a une épidémie trés meurtriére pouvant entrainer un
grand nombre de déces. De ces deux types d’incertitudes en découle une troisiéme - I'incertitude
organisationnelle —, qui se manifeste par une désorganisation des routines et la nécessité de mettre
en oeuvre des procédures ad hoc.
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Les incertitudes liées au virus, aux tests et aux modes de contamination

Le premier niveau d’incertitude est directement 1ié a ’'absence de connaissances biomédicales
(Fox, 1988) sur le virus et ses modes de contamination, ainsi qu’a ’'absence, a 'accés restreint et/ou
a la fiabilité des tests de dépistage pendant les premiéres semaines de I'épidémie :

Alors, on s’est apercu tres tot, comme on était le cluster et qu’on avait malheureusement les
informations comme quoi, a I’époque, ca s’appelait « coronavirus » [et] commencait & se manifester.
Donc, fin février, [on faisait] des réunions pluriprofessionnelles, ou pluridisciplinaires, une fois par
semaine... avec explications de ce qu’on savait a '’époque du coronavirus. [...] Et puis, la difficulté,
c’est de supporter I'incertitude. [...] comme on n’avait pas de tests de dépistage tout de suite, ¢a
pouvait étre confondu aussi avec des pharyngites...

Médecin coordinatrice, entretien exploratoireg, Grand Est

Durant cette premiére période, la restriction liée a 'accés aux tests exclusivement réalisés par
I'hopital aux trois premiers résidents d'un méme établissement contaminé a constitué un frein
souligné par les soignants interrogés (médecins et infirmiers coordinateurs) a la connaissance du
statut épidémique des résidents. Puis, aprés avril 2020, lorsque ces tests ont été généralisés dans les
EHPAD francais, leur capacité a étre un instrument permettant de mieux maitriser la contagion a
été mise en question. Nombreux sont les professionnels rencontrés soulignant ’incertitude relative
a leur fiabilité, comme cette médecin coordinatrice dans la région Grand Est, dont TEHPAD a été
tres touché par I’épidémie : « Méme si le test est négatif, est-ce que c’est un vrai négatif ou est-ce
que ca peut étre un faux négatif? Nous, on garde toujours une suspicion. » (Médecin coordinatrice,
Jasione, Grand Est)

Cette incertitude relative aux résultats des tests s’est trouvée accentuée par des difficultés de
prélevements, rendus complexes aupres de personnes souffrant de troubles cognitifs :

Déja, il faut savoir que, en temps normal, il y a beaucoup de faux négatifs. La fiabilité des tests n’est
pas 100 %. Et en plus, chez nous, les personnes agées, souvent, ne comprennent pas I'intérét de faire
ce test, donc il y a des tests qui n’ont pas été faits correctement non plus, parce que la personne se
débattait dans tous les sens... Ce n’était pas facile de réaliser ces tests. Donc, on a fait ce que ’on a pu,
vraiment.

Infirmiere, Jasione, Grand Est

Au début de la premiére vague, les incertitudes liées a des connaissances limitées sur le virus ont
complexifié ’appréhension des modes de contamination et, par conséquent, la mise au point des

« bonnes pratiques » a adopter par les membres des équipes soignantes, et aussi par les acteurs du
soin « du dehors », intervenant ponctuellement au sein des établissements. Les routines
professionnelles sont devenues inopérantes et ont nécessité des ajustements. Cette médecin
coordinatrice a ainsi été amenée a former les ambulanciers extérieurs a son établissement :



Quand j’ai vu mes ambulanciers revenir, il y en a un qui était en train d’enlever son masque. [...] J’ai
dit : « Mais non, vous gardez votre masque! » Il me dit : « Mais le monsieur vient de I'hdpital, c’est
bon, il a été testé. » J’ai dit : « Oui, il a été testé, mais on n’a pas le résultat. » [...] Le lendemain, j’ai
rappelé les ambulanciers en disant : « Eh ben, écoutez, il est positif. »

Ti Lann, Bretagne

L'incertitude gquant aux fins de vie et aux déceés

Silaccompagnement des fins de vie et des déces fait partie du travail quotidien en EHPAD, la mort
y est familiére et attendue, bien que certaines études soulignent qu’elle reste « une mort qui
échappe a tout pronostic » (Beyrie et al., 2017). I’épidémie de COVID-19 a toutefois majoré
Iincertitude des modalités et des temporalités des parcours de fin de vie, des modes de survenue
de la mort et des causes de déces.

Un certain nombre de personnes vivant au sein des EHPAD, en raison de leur age avancé et de
leurs polypathologies, ont davantage de risques de développer une forme grave de la maladie, ce
qui accentue alors les facteurs de risque de mortalité (Piccoli et al., 2020). Pour les résidents
contaminés et les professionnels de terrain, I'imprévisibilité de 'évolution de la maladie, parfois
fulgurante, mais pouvant aussi donner lieu a des trajectoires de fin de vie plus lentes, tendait a
accentuer l'incertitude des soins ainsi que ’accompagnement des fins de vie. « On a eu tous les cas
de figure », constate la médecin coordinatrice de Ti Balan, en Bretagne. Une seconde médecin
coordinatrice exprime ’absence de repéres pour maintenir sa fonction soignante : « Parce que moi,
javais 'idée que, peut-étre, des personnes allaient décompenser tres, trés vite. Je ne savais pas. »
(Médecin coordinatrice, Ti Lann, Bretagne)

Face au risque d’une « épidémie de déces », les professionnels rencontrés exprimaient la crainte
d’assister, impuissants, a une « hécatombe » au sein de leurs établissements : « J’avais toutes les
images qui passaient sur les EHPAD ou il y avait la COVID, et c’était a peu pres 30 % de personnes
touchées, donc bien, moi, j’ai vu 30 cercueils, clairement. » (Médecin coordinatrice, Ti Lann,
Bretagne)

Soulignons que cette incertitude face a 'accompagnement de ces fins de vie, inédites en EHPAD, a
été renforcée par la difficulté, voire 'impossibilité de certains établissements, de pouvoir
transférer leurs résidents vers les hdpitaux (en service de médecine ou de réanimation), ce qui a
pu étre vécu comme une forme d’abandon ou de « perte de chance » par les professionnels. Enfin,
I’accompagnement des fins de vie au sein de ’établissement a également été soumis a de multiples
formes d’incertitudes organisationnelles. En effet, le risque de contamination des professionnels
par les malades ou les corps des défunts a conduit a des discussions sur les modalités de soin et de
traitement des corps et sur I'identité des professionnels qui devaient s’en charger. Ainsi, certains
établissements ont opté pour que 'accompagnement des résidents atteints de la COVID-19 soit
réalisé par des soignants eux-mémes « positifs ». Les toilettes mortuaires et I’habillement des
dépouilles furent, tout au long de ’épidémie, 'objet de multiples décrets. Habituellement dévolus
aux aides-soignantes en EHPAD - parmi lesquelles certaines leur accordent une importance
symbolique et statutaire toute particuliére —, ces gestes furent, dans un premier temps, interdits
(décrets n° 2020-1262 du 16 octobre 2020 et n® 2020-1310 du 29 octobre 2020) et remplacés par une
mise en sac mortuaire immeédiate. Le décret n® 2021-51 du 21 janvier 2021 a réautorisé la toilette et
la possibilité pour les proches de voir le corps.
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Réduire I'incertitude : un enjeu cognitif

Face aux inquiétudes relatives au risque de voir le virus se propager et les déces se multiplier, les
équipes de direction ont rapidement mis en oeuvre des démarches visant a se prémunir de
I’épidémie, puis a la contenir. Sur ce point, les stratégies different en fonction de plusieurs
parameétres tels que les spécificités et contraintes propres a 'établissement (taille, contraintes
matérielles et architecturales, situation géographique, dont proximité d’un centre hospitalier), les
caractéristiques de I’équipe de direction, mais surtout le moment de survenue de ’épidémie.

Leffort de réduction de I'incertitude par les médecins et les équipes de direction a représenté un
enjeu cognitif qui s’est traduit de deux maniéres différentes : d’une part, la mobilisation d’'une
expertise clinique et le recours aux connaissances médicales les plus récentes sur 'épidémie et,
d’autre part, la mobilisation d’expériences antérieures liées aux épidémies saisonnieres et la
réactivation de protocoles sanitaires.

Pour les médecins, s'appuyer sur I'expertise clinique et un savoir en construction

Pour faire face aux incertitudes biomédicales, les médecins coordonnateurs, qui ont pris le relais
des médecins traitants qui n’intervenaient plus au sein des établissements, se sont appuyés sur
leur expertise clinique, et la recherche aupres d’acteurs du secteur sanitaire et des hopitaux de
proximité, d’'un savoir médical encore en construction : « Avec les explications de ce qu’on savait a
I’époque du coronavirus, comment est-ce qu’on allait s’en protéger et protéger nos résidents? On a
tout de suite mis en place ce que jappellerais un “systéme D”. » (Médecin coordinatrice, hors
inclusion, Grand Est)

Tentant de pallier le manque de données issues de la science médicale, les médecins
coordonnateurs se sont orientés vers une « objectivité dans la proximité » (Dodier, 2007),
emblématique de la tradition clinique, basant leurs jugements médicaux sur I’observation, au
chevet des malades, de signes ou de symptomes révélateurs d’une infection.

Par ailleurs, un travail de prévention de ’entrée du virus, d’évitement de sa diffusion et
d’anticipation des trajectoires de maladie suspectées et avérées (Strauss, 1992) s’est traduit par
différentes modalités de recherche d’informations, d’avis et de protocoles auprés de confréres
(médecins urgentistes hospitaliers, professionnels de ’hospitalisation a domicile (HAD),
infectiologues, gériatres, etc.), afin d’aiguiller les prises de décisions médicales.

Se fonder sur I'expérience des épidémies précédentes

Si les premiers établissements du Grand Est ont été touchés par des clusters dés le mois de février,
les premiéres consignes nationales n’ont été données que le 11 mars 2020. Ainsi, durant prés de
trois semaines, les équipes de direction expliquent non seulement avoir été dépourvues
d’informations et de consignes sur les décisions a prendre, mais également avoir di faire face a
une pénurie d’équipements de protection individuelle (masques, surblouses, gants) et de solution
hydroalcoolique. Dans ce contexte, les établissements ont mis en oeuvre deux stratégies
principales : un renforcement des protocoles de désinfection et la fermeture des portes aux
personnes extérieures. C’est ainsi que les EHPAD Vert Bois et Rhinanthe ont devancé le
confinement national, comme I'explique le directeur de Vert Bois (dans le Grand Est) :

[Ville] a été frappée la premiere de plein fouet début mars, et donc comme, nous, on communique
beaucoup entre nous, [...] méme s’il n’y avait aucune consigne de nulle part d’ailleurs. Donc, nous, on
a un peu anticipé, on avait fait toute une réflexion et on a fermé nos établissements trés rapidement.
On a limité dans un premier temps les visites et on a fermé. Je pense qu’on a fermé I’établissement,
ca devait étre le 7 ou le 9 mars, de mémoire, completement.



11 convient de noter que le confinement en chambre est une pratique qui a lieu de temps a autre en
EHPAD lorsqu’un ou plusieurs résidents sont touchés par un virus considéré comme treés
contaminant, tel que la grippe ou la gastroentérite. Si les fermetures — qui furent dans ces
circonstances parfois appelées « confinements » — restent rares, cette pratique n’est pas
exceptionnelle. La différence majeure a porté sur la durée du confinement, prolongé bien au-dela
des usages précédents :

[On a eu] le méme type de confinement sur la grippe en 2016 [...]. La gastro, aussi c’était plus... pas
tout le monde, c’étaient quelques chambres [...]. On était quand méme assez entrainés sur les
protocoles [...] et on a pu s'essayer déja sur les organisations avant. Apres, aussi strict, mais pas aussi
longtemps, ¢a, c’est une certitude. Non, pas aussi strict parce que, sur la grippe, il y avait quand
méme des visites de familles, il n’y avait pas les deux ailes de touchées non plus [...]. Apres, sur les
recommandations, sur le bionettoyage, ce n’était pas, si c’était pareil, c’est la durée, par contre, oui.

Infirmiére coordinatrice, Ti Balan, Bretagne

Ces épidémies constituent ainsi des expériences sur lesquelles se sont appuyées les équipes de
direction pour tenter de se prémunir contre ’entrée et la propagation du virus. La directrice de
PEHPAD Cardamine, dans la région Grand Est, décrit la stratégie prophylactique qu’elle a mise en
place avec le médecin coordonnateur (auparavant médecin dans un service d’infectiologie), en lien
direct avec les épidémies saisonniéres :

On se dit qu’en fait, ce qui a dl nous sauver, c’est le nettoyage et la désinfection. Si on s’arréte, on se
dit qu’aux alentours du 10 décembre [2019], on a eu nos premiers cas de gastro. [...] On devait lutter
contre la gastro qui était 1a, on I’a circonscrite et on était dans la dynamique de « préparons-nous a la
grippe ». Et donc, on a revu nos protocoles [...]. En février, donc 1a, on savait ce qui se passait en
Chine, et 13, on s’est dit : « Non, mais 1a, on va nettoyer encore mieux, parce que la, quand méme! »

Pour réduire les incertitudes inhérentes a des situations déroutantes, les équipes de direction
reconduisent ces protocoles sanitaires antérieurs, ressources cognitives et pratiques qui
apparaissent comme des guides pour 'action en temps de crise. D’une maniére générale, ’'analyse
du corpus montre ’activation d’une logique hygiéniste renforcant par 14 méme la médicalisation et
la sanitarisation des vies dans ces établissements. A ce stade de 'épidémie, alors que I'incertitude
est multiple et omniprésente et qu'un sentiment d’urgence se développe, les professionnels
exercant au plus pres des résidents (aides-soignantes, agents de services) appliquent, pour la
majorité d’entre eux, les consignes de la direction, ce qui se traduit par une intensification du
travail d’hygiéne et une réduction du lien aux résidents. Si quelques arrangements pratiques et des
« bricolages » ont pu étre mis au point par les équipes de soin de premiére ligne, ’'analyse fait
apparaitre nombre d’injonctions descendantes, fréquemment modifiées, émises par les équipes de
direction a ’endroit de ’ensemble des professionnels en relation avec les résidents.

Agir face a I’'incertitude, un enjeu de mobilisation de
ressources externes

Le travail cognitif de réduction de I'incertitude mené au sein des équipes de direction a rapidement
été étendu a une démarche qui s’est appuyée principalement, et diversement selon le moment de

survenue de I’épidémie, sur la mobilisation de deux types de ressources externes : les directives
sanitaires provenant d’institutions publiques et le soutien local émanant de leur territoire.
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Les institutions sanitaires, des ressources effectives?

Les entretiens menés avec les équipes de direction dans le Grand Est témoignent d'une défiance a
I’égard des autorités des tutelles et notamment de ’Agence Régionale de Santé’ (ARS), qui, selon nos
informateurs, n’a apporté aucun soutien. Tous attendaient de sa part non seulement des consignes
précises, mais aussi, et surtout, un soutien matériel en termes d’approvisionnement en équipement
de protection. Les propos des directions des EHPAD Cardamine et Vert Bois sont particulierement
illustratifs :

Les masques, ca a été la catastrophe. Moi, mes équipes, ils n’ont porté des masques que le lundi

31 mars, quand j’en ai eu. ’ai mon responsable logistique du CCAS'’ qui a été dans les caves des
résidences autonomie et qui a ressorti les FFP2 de Bachelot'! et qui a dit : « On en a! Bon, ils sont
périmés, non, c’est I'élastique, ce n’est pas grave, allez, on en a. » [...] Les surblouses, ca a été pareil,
on n’en a pas beaucoup, mais on a eu des dons, 13, dans le bureau de mon médecin co, il y a des
cartons énormes d’une entreprise de BTP'? qui nous a offert des combinaisons intégrales.

Directrice, Cardamine, Grand Est

Si ces éléments relatent en réalité les toutes premiéres semaines de ’épidémie, il s’avére
qu’ensuite, I'activité des ARS s’est accentuée. Ces agences ont, d’'une part, demandé aux directions
des établissements de leur remonter des données quotidiennes concernant I'épidémie et, d’autre
part, transmis nombre de consignes a appliquer sans délai et en permanence modifiées. Les
équipes de direction expliquent étre passées d'un « silence assourdissant » a une « inondation » de
consignes, changeantes et parfois contradictoires, ce qui a provoqué leur colére. La directrice de
Cardamine dans le Grand Est s’indigne : « ’incompétence et I'inexistence criminelle de nos
autorités de tutelle! Alors, ce n’est pas possible, la présence d’une autorité de tutelle ne peut pas
symboliser 20 mails par jour! » Ces propos font écho a ceux du médecin coordonnateur de Mélilot
(Grand Est) : « [Trop de temps a] lire beaucoup plus les aneries des ARS, qui vous envoyaient a peu
pres 300 directives dans ce temps-la! »

Dans les EHPAD inclus en Hauts-de-France, et en particulier dans ’établissement Les Apes, la
concertation au sein de la direction de I’établissement, s’appuyant sur les recommandations
transmises par I’ARS dés le mois de février, a permis 'appropriation des protocoles d’hygiéne :

Le fonctionnement que nous avons adopté pour éviter 'anarchie, pour éviter la cacophonie, tous les
épisodes que nous avons appliqués, sont des épisodes qui, de toute facon, sont postérieurs,
consécutifs aux envois de I’ARS ou du ministere de la Santé en direct. Vous avez des conditions, vous
avez des lettres du ministére de la Santé qui arrivent en direct et vous avez les éléments de 'ARS.
Jamais aucune décision de montée en charge n’a été faite en dehors, on a suivi le calendrier de 'ARS.

Infirmier coordinateur, Les Apes, Hauts-de-France

Dans ces conditions, la mise en place de protocoles d’hygiéne et le port d’équipements prenaient
appui sur des recommandations des autorités de tutelle tout en faisant ’objet d’un travail
d’appropriation propre a chaque EHPAD. C’est ce que confirme notre interlocutrice dans cet
établissement :
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L’ARS a donné des directives et, apres, c’est personnalisé par 'EHPAD. Il y a beaucoup de choses qui
sont intitulées sous I’égide du directeur. Il y a de grosses directives qui sont données et puis, ensuite
effectivement, localement, il y a des mises en place qui peuvent étre différentes en fonction de la
situation de 'EHPAD.

Médecin coordinatrice, Les Apes, Hauts-de-France

De maniere générale, les recommandations émanant des institutions sanitaires concernaient a la
fois le confinement en chambre, la gestion de la distance dite « sociale », le port des équipements
de protection, ou encore les conditions des nouvelles admissions en EHPAD. Ces points faisaient
Pobjet de visites, aupreés des équipes de direction et parfois de membres des équipes de premiére
ligne, de médecins ou d’infirmiéres hygiénistes rattachés a des centres hospitaliers, au cours
desquelles les autorités cherchaient a s’assurer de la mise en application des normes de pratiques
en vigueur ou a conseiller les professionnels :

Et c’était bien justement pour ¢a que le Dr. X (gériatre) avec ’hygiéniste puissent venir, parce que
comme ¢a, ils nous donnent des conseils par téléphone, mais tout n’est pas vu par téléphone, ily a
plein de petits détails, en fait, parce que c’était pas que les soins aux résidents. Il y a aussi ’hygiene
du linge, il y a aussi I’hygiene des parties communes, etc.

Médecin coordonnateur, Les Apes, Hauts-de-France

Notons que la défiance exprimée a I'égard des ARS différe, dans son intensité, selon les régions et
les établissements ou ont été menées les enquétes. La temporalité de la premiére vague
épidémique a plus ou moins facilité les collaborations avec les autorités sanitaires et la mise en
oeuvre de leurs recommandations. Pour les deux EHPAD bretons inclus, si certains manquements
sont énoncés, notre analyse souligne la différence de soutien de ’ARS et de I'hopital du territoire
pour chacun de ces sites, selon les ressources disponibles au moment de la détection du premier
cas de COVID-19. Au sein de I’établissement Ti Balan, ou le premier cas est constaté le 12 mars, c’est
la réserve sanitaire de ’hopital qui apporte les premieres ressources (conseils sur I’organisation a
adopter), et ’ARS considére I’établissement comme « Covid+ » le 25 mars. Dans le second
établissement inclus (Ti Lann), le premier cas de COVID-19 d’un résident survient le 20 mars, et les
masques sont fournis un jour aprés par ’ARS, méme si les équipements sont incomplets alors que
les regles d’attribution étaient, a I’époque, restrictives. L’expérience de la directrice corrobore cette
pluralité des ressources regues, dont celles de ’ARS :

On a déployé vraiment une communication sur un besoin de matériel, et donc on a eu une solidarité
au niveau du territoire et puis 'ARS, qui était bien au fait aussi de notre situation et qui a essayé de
nous transmettre le matériel le plus rapidement possible, en fonction des dotations qu’ils pouvaient
avoir. [...] Apreés, la [direction générale] s’est organisée justement sur le c6té logistique pour qu’on ne
soit pas en panne de matériel, je dirais, sur 'ensemble des établissements.

Directrice, Ti Lann, Bretagne

Par ailleurs, s’appuyer sur les directives sanitaires, bien que pensées comme changeantes et
parfois peu adaptées aux situations sur le terrain, a permis a certaines équipes de direction de
maintenir un cadre d’action et de réduire des formes d’incertitude, méme de maniere provisoire :
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Je pense qu’il faut vraiment rester sur du réel et appliquer les protocoles. Faire confiance aux
instances qui les produisent, méme s’il s’avere qu’ils ne sont pas suffisants 8 un moment donné, mais
¢a permet quand méme de cadrer les choses. Il y a tellement d’anxiété, d’angoisse et de suggestivité
que, s’il n’y a pas un cadre derriere, ca aurait pu étre vite compliqué.

Infirmiére coordinatrice, Ti Balan, Bretagne

Sile recours aux directives sanitaires a fait 'objet de pratiques différentes selon les régions
enquétées, la majorité des équipes de direction ont fait état d’une activité accrue pour répondre
aux interpellations permanentes recues dans un environnement instable (de la part des autorités,
des équipes de travail, des familles des résidents, de 'environnement local, sans parler des attentes
des résidents). Parallélement, les directions mentionnent les maniéres dont elles se sont appuyées
sur des ressources locales pour pallier 'absence, I'inadéquation ou I'insuffisance des réponses de
leurs interlocuteurs habituels (’ARS, les hopitaux, Directions Personnes Agées des Départements).

Mobiliser des ressources (de proximité) pour faire face a la pénurie

Tous les interlocuteurs témoignent d’un important travail d’anticipation et de recherche de
ressources extérieures locales, ou parfois plus lointaines. L’essentiel de ce travail avait pour
objectif de faire face au manque d’équipements de protection.

En Hauts-de-France, le directeur du groupe auquel appartient "EHPAD Les Cateroles a anticipé la
commande de masques une semaine avant le confinement en contactant directement des
entreprises en Chine :

C’était un pari a un moment ou on ne savait pas encore si on allait pouvoir se réapprovisionner et en
avoir d’autres. J’ai trouvé des petites usines de production de masques en Chine et j’ai, en anglais,
passé tout un tas de coups de téléphone pour essayer de commander des stocks de masques, et je suis
tombé sur une usine qui ne faisait normalement pas d’export mais qui avait de la production
disponible. On a commandé 30 000 masques, qui nous ont été envoyés par paquets de 1 000, pour pas
étre arrétés par les douanes ou ne pas étre réquisitionnés. Et finalement, c’est ¢a qui fait qu’a aucun
moment, on a été en manque de masques alors qu’on I’a fait porter a 100 % des professionnels depuis
le début.

Directeur général, Les Apes, Hauts-de-France

Toutefois, la majorité des ressources mobilisées par les établissements émanait du territoire local,
comme au sein de FEHPAD Veugels, en zone rurale, dont le directeur a sollicité les entreprises du
territoire pour bénéficier d’équipements de protection :

On a été trés aidés par les entreprises locales et les petits commercants, on a senti une grande
solidarité. Des gens de I'extérieur, de la commune, des élus... sont venus nous apporter des blouses,
des masques, des surblouses, des gants, du gel hydroalcoolique, notamment au début de la crise,
alors que ’ARS était dans I'incapacité de nous les fournir.

Directeur, Veugels, HDF

Au sein d’un EHPAD breton ou le virus a été identifié avant la mi-mars, la recherche active de
ressources, principalement matérielles, résulte de ’absence de réponse de I’ARS :
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I1s [’ARS] ont bien entendu qu’on avait besoin, qu’on avait besoin! Mais on n’a rien vu arriver. On a
d se débrouiller seuls. Il faut le dire. Pas tout seuls parce que ’extérieur a été trés concerné : ils se
sont mobilisés, et on a pu avoir des aides par tous les biais.

Infirmiére coordinatrice, Ti Lann, Bretagne

Parmi les ressources mobilisées, on observe un recours aux directions générales des organismes
gestionnaires et des soutiens des acteurs locaux du territoire (municipalités, entreprises privées,
établissements scolaires, etc.) pour pallier les manques et anticiper la gestion des stocks de
fournitures.

Adapter le fonctionnement interne, un enjeu
organisationnel

La confrontation a I'’épidémie a nécessité la mobilisation inhabituelle de ressources, mais elle a
aussi amené les professionnels a s’adapter rapidement aux contraintes nouvelles liées a cette crise
sanitaire. Comme dans d’autres secteurs de la société, cette crise sanitaire a également été une

« crise organisationnelle » (Bergeron et al., 2020) qui a fortement modifié le fonctionnement de ces
établissements, comme en témoignent la réorganisation des espaces et le profond réaménagement
de la division du travail entre professionnels.

Réorganiser les espaces

L’une des adaptations a concerné la réorganisation des espaces. L’analyse montre des pratiques
différenciées selon les établissements, dont des espaces dédiés ou le maintien de la distribution
antérieure. Certains EHPAD ont mis en place des « zones COVID ». L’objectif était d’isoler les
résidents contaminés dans des secteurs dédiés, de maniére a limiter la propagation du virus au
sein de I’établissement. Citons I’exemple de ’EHPAD La Chicorée, ou trois zones distinctes ont été
créées :

On a trois unités. La plus grande, 55 lits, est la seule a avoir été touchée. On a fait les prélevements
dans les autres, mais on n’avait pas de cas, on n’a jamais eu de cas. Ca s’est vraiment resté localisé a
une unité de 55 lits. Et dans cette unité on a, dans un couloir, rassemblé tous les patients atteints de la
maladie COVID, et un autre couloir a été consacré aux contacts, c’est-a-dire aux voisins de chambre
ou a des gens qui étaient considérés comme contacts des premiers.

Médecin coordonnateur, La Chicorée, Hauts-de-France

De méme, dans ’EHPAD Les Catroles, une « zone COVID » a été mise en place a la suite des
premiers résultats positifs :
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On a testé cing résidents, et dans les cing, trois ont été testés positifs. Et on a créé un petit secteur
COVID, parce qu’en fait le hasard a fait - le hasard ou pas, d’ailleurs on saura pas vraiment — mais a
fait que c’était les quatre studios quasiment cote a cote. Mais bon, le virus ne passant pas a travers les
portes.

Directeur, Les Catroles, Hauts-de-France

Toutefois, la possibilité de créer des zones de protection a posé un certain nombre de difficultés
d’ordre logistique avec, en premier plan, la difficulté de « déménager » les résidents. En effet, si des
« zones COVID » ont pu étre créées dans certains établissements, c’est d’abord en raison du
caracteére localisé des contaminations, ou de la configuration architecturale des lieux, qui
permettait le déménagement des résidents de maniere réguliere. Dans d’autres EHPAD, la
configuration des espaces et/ou la propagation du virus a I’ensemble de I’établissement ne
permettaient pas la création de « zones COVID ». La non-création de secteurs spécifiques a par
ailleurs été justifiée par certaines directions qui souhaitaient maintenir la chambre individuelle
comme lieu de vie, un chez-soi protecteur et un repére pour les résidents (Ferreira et Zawieja,
2012):

On nous demandait d’avoir une zone dédiée COVID, ce que la [direction générale] a décidé de refuser
de faire parce que les chambres des résidents, c’est leur lieu de vie, et si on les enléve de cet espace-
14, il y a aussi une perte de repéres, donc on I'a pas fait.

Directrice, Ti Lann, Bretagne

Les propos de la directrice traduisent non seulement la volonté de respecter I'intimité des
résidents, mais également une forme d’inquiétude liée au risque vital que pourrait engendrer; pour
des résidents fragiles, une perte de reperes. En effet, au cours de ’enquéte, plusieurs informateurs
ont mentionné que des résidents pourraient décéder non de la COVID-19, mais d’'un syndrome de
glissement ou de désadaptation'® qu'un changement brutal d’environnement de vie risquerait
d’accentuer.

L’adaptation organisationnelle a ainsi concerné un premier niveau : celui de la reconfiguration
spatiale des établissements. Elle a été plus ou moins facilitée par le degré de propagation du virus
et larchitecture des batiments. Le second niveau d’adaptation organisationnelle identifié a porté
sur la division du travail des professionnels de premiére ligne.

Repenser la division du travail entre professionnels

Le contexte d’incertitude a conduit les équipes de direction a réorganiser la division du travail, de
maniere plus ou moins concertée avec les soignants de premiére ligne. La fermeture de certains
espaces de vie comme les Poles d’Activités et de Soins Adaptés (PASA)'4, 1a suspension d’activités
professionnelles ou bénévoles jugées risquées en termes de contamination (animation, soins
esthétiques, kinésithérapie, etc.), comme l'intensification du travail d’hygiéne et de désinfection,
ont provoqué d’importantes modifications de pratiques. D’importants « glissements de taches » ont
été observés entre les différentes fonctions du soin (paramédicales, d’hygiéne, de confort et
d’accompagnement).
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L’élément caractéristique de ces glissements peut étre compris comme une conséquence du
renforcement de la composante « médicale/cure », qui va concerner tous les professionnels
soignants. Pour éviter la multiplication de leurs passages dans chaque chambre et réduire les
temps d’habillage/déshabillage et de désinfection, les aides-soignantes ont été amenées a distribuer
les médicaments, a surveiller des constantes vitales des résidents (prise de tension artérielle et de
température, saturation en oxygene...), actes jusqu’alors réalisés par des infirmieres. Face au
risque de la propagation d’un virus alors peu connu et a la crainte d’'une vague de déces, c’est la
préservation de la « vie incarnée » (Giraud et Lucas, 2011), relative aux aspects physiologiques de
Pexistence, qui a prévalu, au risque de délaisser les dimensions d’accompagnement de la « vie
vécue » des résidents, étroitement liée au maintien de liens sociaux et familiaux. Le biologique a
pris le dessus sur le biographique (Fassin, 2018). L’analyse fait apparaitre un recentrement sur les
seules pratiques de soin jugées indispensables : « On s’est centré sur les besoins premiers. »
(Infirmiére coordinatrice, Ti Balan, Bretagne) Ce qui importe est la prise réguliere des constantes
vitales, ’évaluation et la réduction des douleurs, ou encore les signes cliniques de I’évolution du
mourir.

Dans un contexte d’urgence qui dure, les métiers les plus éloignés des soins du corps et de
I'hygiéne sont ceux qui ont le plus « glissé ». Les roles des animateurs et animatrices, des
psychologues, des ergothérapeutes, ou encore des assistantes de soin en gérontologie (ASG) ont en
effet été largement transformés.

kekesk

Ce texte donne a voir les différentes dimensions de I'incertitude en EHPAD au cours de la premiére
vague de contamination, liées a ’absence de connaissances médicales et scientifiques sur le virus,
ainsi que leurs incidences sur le travail de care, de prise en soin des fins de vie et de gestion de la
mort. Dans ces lieux de vie et de soin des personnes agées souffrant de polypathologies, la
réduction de ces incertitudes multiples devient un programme de travail permanent porté par les
équipes de direction. Face a la nécessité d’agir au quotidien, les directeurs, les médecins
coordonnateurs et parfois les cadres infirmiers ont été amenés a fournir des réponses en temps
réel. Alors que les premiers ont oeuvré a pallier la pénurie de matériel de protection, les seconds
ont mené un travail de veille, d’actualisation et de diffusion des connaissances médicales et
scientifiques progressivement stabilisées au sein de leurs équipes, tout en composant avec des
formes d’ignorance toujours présentes (clinique de la maladie, fiabilité et accés limité aux tests,
modalités et temporalités des déces). En réponse au défi d’assurer la continuité du fonctionnement
des maisons de retraite et de tenir a distance le risque d’une hécatombe, ces équipes de direction se
sont appuyées sur deux ressources complémentaires : ’'expertise clinique acquise au sein de leur
réseau de pairs et les expériences d’épidémies précédentes survenues au sein de ces EHPAD.

Sila réduction de l'incertitude cognitive a été un enjeu majeur, deux autres enjeux ont émerge :
celui de la mobilisation de ressources externes et celui de la fabrique d’ajustements
organisationnels internes. Concernant le premier (les ressources externes), les nombreuses
directives sanitaires recues des autorités ont pu donner un cadre a ’action. Les équipes soulignent
cependant 'inadéquation, plus ou moins forte, de ces directives aux contextes locaux, tant en
matiere de synchronisation et de pertinence des réponses apportées (dotation en matériel de
protection) que de faisabilité de I’application des protocoles recus. De ce fait, les EHPAD ont da
trouver des ressources de proximité aupres de partenaires plus réactifs a 'urgence de la situation
(hopitaux locaux, communes, voisinage, entreprises, écoles de formations paramédicales). Sur le
plan des ajustements internes, la réduction de I'incertitude s’est traduite par la réorganisation des
espaces collectifs. Sila fermeture des salles 8 manger et des salles d’activité a été communément
requise et majoritairement appliquée, c’est la création de zones réservées aux personnes souffrant
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de la COVID-19, demandée par les ARS, qui a été diversement adoptée, en fonction de I'architecture
et des positionnements éthiques adoptés par les équipes de direction. De plus, la nécessité
d’assurer la continuité du soin et de ’accompagnement des résidents a conduit a des modifications
de la division du travail entre différents professionnels de premiére ligne. Les chambres des
résidents sont devenues les lieux principaux ou s’est déployée l'activité des professionnels de santé,
mais aussi de services et d’accompagnements. Pour limiter la multiplication des déplacements de
professionnels, risquée en termes de contamination, un glissement de certaines taches, jugées
indispensables en matiere de veille sur les états de santé, est devenu temporairement possible
entre infirmieres et aides-soignantes (préposées aux bénéficiaires). En contexte d’urgence, il a été
étendu a d’autres professionnels pour la toilette et 'aide aux repas (animatrices, cuisiniers, agents
d’entretien).

Progressivement, du fait de la durée de la fermeture des établissements lors de ce premier
confinement, de nouvelles incertitudes, sources de préoccupation pour les équipes de direction,
ont pu étre identifiées. D’une part, face aux demandes formulées par des résidents ou des membres
de leur famille, il a fallu répondre a de nouvelles attentes relationnelles et d’animation, visant a
compenser les effets observés ou potentiels de la distanciation relationnelle et de I’isolement
induits par le confinement. D’autre part, la toute fin de la premiére vague a été marquée par une
nouvelle forme d’incertitude. Celle-ci portait sur les conséquences des mesures prises pour
controler ’épidémie sur la santé psychique des résidents. Un nouveau risque sanitaire s’est fait
jour pour les professionnels : celui d’étre confrontés a des phénomenes de désadaptation accrus ou
au syndrome de glissement et de décés prématurés des résidents dont I’état de santé était jugé
plut6t stable en amont de I'épidémie.

Ainsi, ce n’est pas seulement la dimension biologique de ’épidémie qui apparait comme une
menace vitale pour des personnes agées fragiles, mais aussi ses conséquences sociales et
psychologiques. Ces préoccupations, dont les directions se sont faites ’écho, résultent le plus
souvent d’alertes provenant des soignants de premiere ligne. Des analyses complémentaires
permettraient de rendre compte des maniéres grace auxquelles, lorsque le sentiment d’urgence
vitale s’est réduit, les professionnelles de premiére ligne ont pu, de maniére variable, faire
entendre leurs difficultés a exercer leur travail dans ces conditions et rendre visibles les arts de
faire qu’elles ont composés en situation, parfois peu visibles aux yeux des équipes de direction.

Notes

[1] Les EHPAD, autrefois appelés « maisons de retraite », sont des structures médicalisées qui
accueillent des personnes agées ayant besoin d’aide au quotidien. Ils sont 'équivalent des Nursing
homes (dans les pays anglophones), Centres d’Hébergement et de Soins Longue Durée (au Québec),
Etablissements Médicaux Sociaux (en Suisse). Les Unités de Soins de Longue Durée (en France),
généralement adossées a un hopital, s’apparentent & des EHPAD disposant de moyens médicaux
plus importants.

[2] On peut se référer au GIR moyen pondéré et au PATHOS moyen pondéré, qui sont mesurés
respectivement a partir d’échelles de 0 a 1 000 et de 0 a 220. Plus les taux sont élevés, plus les pertes
de santé et d’autonomie sont importantes. Ces indicateurs sont passés respectivement de 680 et de
180 en 2010 a 726 et a 213 en 2017 (CNSA 2019).
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[3] Voir le communiqué de presse « Le Gouvernement renforce les mesures de protection des
personnes agées au stade 2 de ’épidémie de coronavirus COVID-19 ». (https://solidarites-

sante.gouv.fr/IMG/pdf/200311cp_renforcement_mesures_personnes_agees.pdf)

[4] Ce terme peut recouvrir différents types de professionnels en fonction des établissements, mais,
le plus souvent, il s’agit du directeur ou de la directrice avec le médecin coordinateur ou la
médecin coordinatrice auxquels peuvent s’ajouter un infirmier cadre ou une infirmiéere cadre ou
coordinatrice des soins.

[5] L’étude COVIDEHPAD a examiné de fagon qualitative les questions relatives aux confinements,
aux fins de vie et a la mort dans les EHPAD durant la premiére vague de I’épidémie de COVID-19 en
France, a travers le recueil du vécu et des expériences des professionnels, des résidents et des
résidentes, des familles et des proches. Elle a permis d’effectuer 269 entretiens réalisés au sein de
six régions francaises (Bonnel, 2021).

[6] Les chiffres relatifs au nombre de cas et au nombre de déceés liés a la COVID-19, recueillis au
sein des établissements enquétés durant I'été 2020, sont déclaratifs. Au début de I’épidémie, en
I’absence de tests PCR disponibles, les diagnostics de COVID étaient principalement des diagnostics
cliniques. Par ailleurs, selon les informateurs, les nombres de cas et de décés rapportés au sein
d’un méme EHPAD pouvaient varier.

[7] Les auteurs remercient Laurena Toupet et Elodie Fornezzo, doctorantes en sociologie, 2L2S, a
I'Université de Lorraine, qui ont contribué a la collecte de données dans la région du Grand-Est.

[8] Cet entretien exploratoire a été réalisé dans un EHPAD qui n’a pas pu étre intégré a la
recherche.

[9] Créées en 2010, les Agences Régionales de Santé (ARS) sont chargées du pilotage régional du
systeme de santé. Placées sous 'autorité du ministére de la santé, elles définissent et mettent en
oeuvre la politique de santé en région.

[10] Centre Communal d’Action Sociale. Un CCAS est une institution dépendant des municipalités,
dont les compétences sont l'instruction administrative des dossiers d'aide sociale, la domiciliation
et I'analyse des besoins sociaux des habitants. Dans le cas présent, ’TEHPAD est sous la
responsabilité d’un CCAS.

[11] Ministre de la santé, entre 2007 et 2010. En fonction lors de la grippe A (HIN1) en 2009, elle
avait commandé 94 millions de doses de vaccin, dont 'immense majorité n’a pas servi. ’épidémie
s’est révélée moins séveére que prévue, et sa gestion a été tres contestée.

[12] Batiments, Travaux Publics.

[13] L’expression « syndrome de glissement » est utilisée par certains soignants pour décrire un
état clinique spécifique aux personnes agées fragiles, qui se traduit par une nosographie diverse
(perte d’élan vital et d’appétit, état d’apathie...) concourant au déces.

[14] Pdles d’Accompagnement et de Soins Adaptés : espaces dédiés au sein des établissements et
accueillant pour la journée quelques résidents pour des animations en petits groupes et/ou plus
individualisées qu’au sein de 'EHPAD.
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Résumé

La pandémie de COVID-19 a été particuliérement mortelle pour les personnes agées habitant en
centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) et résidences pour ainés (RPA) du
Québec. Conséquemment, plusieurs gestionnaires et membres du personnel ont été confrontés au
déces de résidents. Malgré cela, leur expérience des soins de fin de vie et du deuil dans ce contexte
reste méconnue. Cette recherche qualitative se fonde sur les témoignages de trois gestionnaires et
quatre membres du personnel ayant travaillé en CHSLD et en RPA lors de la pandémie. Ceux-ci
révélent que la pandémie a ébranlé les pratiques de fin de vie et entourant le deuil. Elle a engendré
une tempéte émotionnelle, et certains utilisent la métaphore de la guerre pour décrire leur
expérience. Des sentiments d’impuissance et de confusion sont rapportés alors qu’un élan de
solidarité et de collaboration est aussi observé. Des suggestions de pratiques pour soutenir le
personnel et les résidents en contexte de fin de vie et de déces sont explorées.

Mots-clés: CHSLD; COVID-19; deuil; fin de vie; personnel de la santé; résidences pour personnes
agées (RPA)

Abstract

The COVID-19 pandemic has been particularly deadly for older people living in long-term care homes
(LTC) and assisted living facilities (ALF) in Quebec. Consequently, many managers and front-line staff
witnessed numerous resident deaths. Yet their experiences with end-of-life care and grief remain
relatively unexplored. This qualitative study captures the experiences of three managers and four
front-line staff working in LTCs or ALFs during the pandemic. Its findings illuminate the emotional
challenges brought on by the pandemic due to changed end-of-life and bereavement practices. For
some, the metaphor of war closely resembled their experiences. While feelings of helplessness and
confusion were expressed, so too were experiences of cooperation and teamwork. Suggestions for
practices to support staff and residents at the end of life and following death are explored.

Keywords: assisted living facilities ; COVID-19 ; end-of-life ; healthcare workers ; grieving ; long-
term care

Resumen

La pandemia de COVID-19 fue especialmente mortifera para las personas mayores que viven en
centros residenciales y de cuidados de larga duracién (CHSLD) y en residencias de ancianos (RPA)
en Quebec. Como resultado, muchos directores y miembros del personal se enfrentaron a la
muerte de los residentes. A pesar de ello, se desconoce su experiencia sobre los cuidados al final de
la vida y el duelo en este contexto. Esta investigacion cualitativa se basa en los testimonios de

tres gestores y cuatro miembros del personal que trabajaron en los CHSLD y RPA durante la
pandemia, que revelan que la pandemia sacudio las précticas de final de vida y de duelo. La
pandemia cred una tormenta emocional y algunos utilizan la metafora de la guerra para describir
su experiencia. Se inform¢ de sentimientos de impotencia y confusion, mientras que también se
observé un sentimiento de solidaridad y colaboracion. Se exploran sugerencias de practicas para
apoyar al personal y a los residentes en el contexto del final de la vida y la muerte.
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Palabras clave: CHSLD; COVID-19; duelo; final de la vida; personal sanitario; residencias de
ancianos (RPA)
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Vivre la pandémie en milieux d’hébergement

La pandémie de COVID-19 a été particuliérement mortelle pour les personnes agées. A ce jour

(25 janvier 2022), environ 90 % des décés connus liés a cette maladie sont survenus chez des
personnes de 70 ans et plus au Québec (INSPQ, 2022a, 2022b). Les milieux d’hébergement ont été
frappés de plein fouet : plus de 70 % de ces victimes habitaient en centres d’hébergement et de
soins de longue durée (CHSLD?), en centres hospitaliers ou en résidences pour ainés (RPA?) (INSPQ,
2022a, 2022b). Les images des dépouilles de résidents décédés en CHSLD et évacués en sacs
mortuaires par les thanatopracteurs ont fait le tour des médias. Dans une tres courte période, les
gestionnaires de ces milieux de vie et beaucoup de membres du personnel y travaillant ont vécu le
déces d’un ou de plusieurs résidents®.

Alors que cette réalité a été — et est toujours, au moment d’écrire ces lignes — celle de nombreux
membres du personnel et de gestionnaires en milieux d’hébergement, trés peu d’études nous
renseignent sur leur expérience de ce contact étroit et répété avec la mort en temps de pandémie
en contexte québécois. Or ces expériences se sont inscrites dans le contexte plus large d’'une
pandémie, au cours de laquelle, au Québec, les périodes de confinement se sont succédé, et
diverses régles sociosanitaires ont été mises en place dans les milieux d’hébergement, d’abord en
CHSLD, puis en RPA, pour ensuite étre modifiées. Ces changements se sont effectués a un moment
ou les CHSLD et les RPA faisaient face a des pénuries de personnel importantes et ou le temps
supplémentaire obligatoire était fréquent. Une commission d’enquéte a été mise sur pied afin
d’examiner les forces et lacunes des soins et des organisations en temps de pandémie. Mais qu’en
est-il de 'expérience des membres du personnel et des gestionnaires? Comment ont-ils vécu la fin
de vie et le décés des résidents?

Pour répondre a ces questions, nous avons effectué une recherche qualitative aupres de
gestionnaires et de membres du personnel de CHSLD et de RPA de la région de Montréal, au
Québec, qui ont été confrontés a la fin de vie et au décés de résidents pendant la pandémie de la
COVID-19. Afin de mieux les comprendre et les soutenir, nous explorons dans cet article le vécu et
les besoins de ces derniers lorsqu’un résident est en fin de vie et/ou qu’il décede.

Un survol des écrits

Deuil et fin de vie en CHSLD et RPA avant la pandémie

Quelques études ont été menées sur le deuil et la fin de vie en CHSLD et en RPA avant la pandémie.
Les réalités des résidents habitant respectivement dans ces milieux de vie sont trés différentes :
alors que les résidents en CHSLD font face a des pertes d’autonomie plus importantes que ceux en
RPA et que les décés y sont plus nombreux, la quantité et la panoplie de soins qui y sont offerts sont
aussi beaucoup plus grandes.

Avant méme l’arrivée de la COVID-19, il existait des défis concernant 'accompagnement des
personnes en fin de vie et de celles en deuil, tant chez les résidents que chez les membres du
personnel en CHSLD (Gagnon et Jeannotte, 2019; Gagnon et Allaire, 2018; Sussman et al., 2017). Ces
derniers étaient parfois les seuls & accompagner la personne en fin de vie lorsque la famille était
absente. Ils rapportaient étre souvent témoins des souffrances vécues par les résidents et éprouver
de 'impuissance lorsque confrontés a ces souffrances ainsi qu’a la perte de ces résidents auxquels
ils s’étaient attachés. De plus, les deuils vécus par les résidents étaient parfois passés sous silence,
ou encore, ces derniers ne savaient ni comment ni ou ’exprimer (Gagnon et Jeannotte, 2019). Ces



deuils pouvaient étre vécus intensément par le personnel soignant, notamment lorsque leur lien
d’attachement avec le résident était puissant, que les soins avaient été dispensés sur une longue
période et/ou qu’ils ne se sentaient pas préparés émotivement a vivre ce deuil (Chen et al., 2018;
Boerner et al,, 2015). Diverses options pouvaient toutefois aider le personnel a faire face a ces
situations, telles que la possibilité d’offrir des soins palliatifs adaptés aux besoins des résidents en
phase terminale (Gagnon et Jeannotte, 2019; Sussman et al., 2017). Van Riesenbeck et al. (2015)
soulignaient aussi que le fait d’obtenir de I'information au sujet de I’état de santé du résident et de
sa mort a venir, et d’avoir diverses occasions de discuter des défis des soins de fin de vie avec
I’équipe pouvait aider le personnel soignant a se sentir mieux outillé pour faire face a la fin de vie
et au déces d’un résident.

Fin de vie en CHSLD et en RPA pendant la pandémie

Le contexte dans lequel les membres du personnel des CHSLD et des RPA ont été plongés lors de la
pandémie a apporté plusieurs transformations au niveau des réalités et pratiques de fin de vie
(Allard et al., 2021). Plusieurs personnes soignantes ont fait face & de nombreux déces et a diverses
pertes dans un court laps de temps (Bédard et al., 2021). Les trajectoires de la maladie de COVID-19
étaient imprévisibles et son évolution parfois surprenante, particuliéerement durant les premiéres
vagues de la pandémie alors que ce virus était inconnu (Josse, 2020; Wallace et al., 2020). L’arrivée
des vaccins a permis de diminuer les déces au Québec, mais ceux-ci sont demeurés élevés.

Comme mentionné antérieurement, les périodes de confinement se sont succédé et, lors de la
premiére vague de COVID-19 au Québec, les régles sociosanitaires ont interdit aux membres de la
famille et aux amis de voir leurs proches avant leur décés. Le personnel soignant et les
intervenants se sont alors vus obligés de faire le pont entre les résidents et leurs proches (Cook et
al.,, 2021).

Pendant des mois, des personnes soignantes se sont isolées par crainte de contracter la COVID-19 et
de la transmettre aux résidents et a leurs proches, et parfois parce qu’elles vivaient une
stigmatisation sociale liée a la nature de leur travail (Allard et al., 2021; Bédard et al., 2021; Josse,
2020; Morley et al., 2020). Certaines ont raconté vivre un sentiment de culpabilité lorsqu’elles ont
contracté la COVID-19, notamment lié au fait qu’elles devaient cesser de travailler ou a la crainte
d’avoir contaminé d’autres personnes (Josse, 2020; Wallace et al., 2020).

Les régles qui ont été mises en place allaient parfois a 'encontre des valeurs des personnes
soignantes, entrainant chez elles une détresse psychique (Allard et al., 2021; Bédard et al., 2021).
Par exemple, certaines mesures telles que le port d’'un équipement de protection individuelle
avaient comme effet pervers d’éloigner le personnel soignant des patients, ce qui était a la fois
rassurant et aliénant, autant pour ceux-ci que pour le personnel et les familles (Manderson et al.,
2020).

Plusieurs personnes soignantes partagent avoir vécu de ’épuisement, un sentiment de
dépersonnalisation et 'impression d’assister a une déshumanisation des soins offerts aux résidents
et & leurs proches (Bédard et al,, 2021; Fumis et al., 2017). D’autres ont rapporté vivre de
I'incertitude, du stress, de 'anxiété, de la colere, du désespoir et le sentiment d’avoir été
abandonnées (Seshadri et al., 2021; Mo et Shi, 2020). Certaines ont d’ailleurs choisi de quitter leur
travail ou de prendre une retraite prématurément en lien avec les risques vécus, car elles se
sentaient débordées ou encore parce qu’elles devaient offrir I'école a la maison a leurs enfants, une
réalité présente surtout chez les femmes (Hedlund, 2021). Des personnes soignantes ont déploré le
fait qu’elles ne se sentaient pas formées pour faire face physiquement et émotivement a la
situation (Seshadri et al,, 2021; Snyder et al., 2021).
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Le deuil vécu par le personnel soignant en RPA et en CHSLD en temps de
pandémie

Peu d’études nous renseignent sur les deuils vécus par le personnel soignant pendant la pandémie.
Celles qui ont été effectuées rappellent que le confinement et les regles de distanciation sociale ont,
pendant certaines périodes, diminué grandement les possibilités d’obtenir du soutien social en
personne pour les soignants qui vivaient le déces des résidents (Josse, 2020; Wallace et al., 2020). En
plus du déces de résidents, quelques-uns ont également été confrontés au deuil de collégues, d’amis
et de membres de leur famille qui ont aussi été touchés par la maladie, et ont ainsi vécu une
accumulation de deuils (Seshadri et al., 2021; Mo et Shi, 2020).

Des études publiées avant la pandémie dévoilaient que certains facteurs pouvaient aggraver le
deuil des personnes soignantes (Simard, 2020; Otani et al., 2017; Romero et al., 2014; Lobb et al.,
2010). Plus précisément, ces recherches soulignaient que le fait de vivre plusieurs déces (Mercer et
Evans, 2006), d’avoir un soutien social insuffisant (Romero et al., 2014), de manquer de préparation
face a la mort, de vivre des décés inattendus (Lobb et al., 2010), d’étre dans I'impossibilité de faire
ses adieux a I’&tre cher (Otani et al., 2017) et d’expérimenter un sentiment de culpabilité (Li et al.,
2019) compromettait ’'expérience du deuil. Or ces facteurs aggravants ont teinté 'expérience de
nombreux intervenants depuis le début de la pandémie. Certains auteurs parlent d’ailleurs d’un
deuil pandémique pour nommer les particularités d’un deuil vécu en pandémie lorsque l’adversité
est importante (Ummel et al., 2021).

La pandémie pourrait aussi contribuer a la détresse psychologique, voire entrainer des symptomes
de stress post-traumatique et d’épuisement professionnel chez les membres du personnel soignant
qui font face a autant de déces (Orru et al,, 2021; Benfante et al., 2020; Galehdar et al., 2020). Ces
répercussions sont mises en évidence par cette travailleuse sociale qui témoigne de son expérience
clinique pendant la pandémie :

La plus récente session d’écoute a révélé les themes du deuil, de 'épuisement, du trauma et [...] de la
rage. Les travailleurs au front qui ont fourni les soins a ces patients ont été témoins d’innombrables
déces [...] Les reviviscences, les cauchemars, les symptémes physiques du stress, et la tristesse étaient
partout. aumonier et moi avons fait de notre mieux pour « contenir leur souffrance », tout en
reconnaissant que nous travaillons avec des travailleurs traumatisés.

Hedlund, 2021, p. 2; traduction libre®

Face a ces divers défis qui sont survenus ou se sont accrus pendant la pandémie et qui rejoignent
en plusieurs points ce qui a été identifié dans des recherches comme pouvant contribuer aux
difficultés vécues par les gestionnaires et personnes soignantes confrontés a la fin de vie et a la
perte de résidents, il nous est apparu particuliérement important de mieux comprendre comment
les gestionnaires et le personnel ont vécu cette expérience et ce qui pourrait les aider a y faire face.

Notre étude

Nous avons regroupé plusieurs scientifiques et partenaires deés les premiers mois de la pandémie
afin de mettre sur pied une recherche ayant comme objectif de mieux comprendre et identifier les
besoins des gestionnaires et du personnel de la santé lorsqu’une personne est en fin de vie et
qu’elle décéde en CHSLD ou en RPA en temps de pandémie de COVID-19. Dans cet article, nous
chercherons a mieux comprendre quels ont été les impacts de la pandémie d’une part sur
I’expérience de la fin de vie et de la perte par décés de résidents telle que vécue par les membres



du personnel et les gestionnaires en CHSLD et en RPA, et d’autre part sur les pratiques mises en
place en fin de vie et a la suite du décés d’un résident.

Repeéres théoriques et conceptuels

Cette recherche qualitative s’ancre dans les approches en gérontologie critiques et en psychologie
humaniste.

Les approches en gérontologie critique regroupent diverses théories traitant des facteurs sociaux,
économiques, culturels et politiques liés au vieillissement (Holstein, 2015; Grenier, 2012; Estes et al.,
2003). Elles examinent de maniére critique comment ces facteurs sont interreliés, teintent les
expériences du vieillissement et dénoncent les iniquités sociales qui en découlent. Dans notre
recherche, cela s’est traduit par un souci de combiner les expertises et points de vue issus de
différentes disciplines, de nous pencher sur divers aspects de ’expérience des membres du
personnel qui travaillent avec des personnes ainées en temps de pandémie et de poser un regard
critique sur les effets des structures sur ces dernieres.

La psychologie humaniste est une approche qui se lie souvent a la gérontologie critique (Baars et
al, 2014). Cette approche s’intéresse notamment a I’expérience subjective, a 'actualisation de soi,
aux aspirations et aux limitations de I'étre humain (Misiak et Staudt Sexton, 1973). En donnant une
voix a ’expérience vécue et subjective des membres du personnel confrontés a une situation
inédite, notre étude s’ancre a la fois dans ’approche humaniste et dans la gérontologie critique.

Repéres méthodologiques

Cette recherche a été évaluée et approuvée par le comité éthique de recherche du Centre intégré
universitaire de santé et de services sociaux (CIUSSS) du Centre-Ouest-de-I'fle-de-Montréal
(Montréal, Québec).

Les participantes® ont été recrutées au sein des sites affiliés au CIUSSS du Centre-Ouest-de-I'Ile-de-
Montréal avec l'aide de collaborateurs issus de ces milieux. Ces derniers ont sollicité par courriel
les membres du personnel et les gestionnaires afin de les informer de la possibilité de contribuer a
cette étude. La méthode de sélection des participantes a été celle du « premier arrivé, premier
retenu ». Nous avons employé la méthode d’échantillonnage non probabiliste d’échantillon typique
(Mayer et al., 2000).

Les quatre critéres d’inclusion de cette recherche étaient les suivants : 1) étre gestionnaire ou
membre du personnel dans un CHSLD ou une RPA ou un déceés a eu lieu dans les cing derniéres
années alors que la personne participante y était employée; 2) avoir travaillé lors de la pandémie;
3) parler francais; 4) étre en mesure de fournir un consentement libre et éclairé. Dans la mesure ou
toutes les personnes participantes ont vécu des soins de fin de vie et le deuil de résidents en
contexte de pandémie, nous traitons ici plus précisément de cette expérience.

Les personnes participantes ont fourni un consentement écrit et verbal confirmant qu’elles
acceptaient de participer a la recherche et que les renseignements obtenus lors des entrevues
seraient utilisés pour cette étude. Afin de préserver leur anonymat, des pseudonymes leur ont été
attribués.
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Sept participantes ont été recrutées, soit trois gestionnaires et quatre membres du personnel
(trois infirmiéres et une travailleuse sociale). L’échantillon est constitué de femmes agées de 27 a
55 ans : cing d’entre elles se considéraient athées alors qu’une était catholique et 'autre juive. Les
données sociodémographiques sont présentées au tableau 1.

Deux assistants de recherche doctorants en psychologie, formés par la chercheuse principale du
projet, ont mené les entretiens semi-dirigés téléphoniques avec les participantes entre les mois
d’aotit 2020 et juin 2021. Ainsi, six participantes ont été interviewées apres la premiére vague de la
pandémie, et une au courant de la troisiéme vague. La durée des entretiens variait de 30 a

60 minutes. Un entretien s’est déroulé en anglais, les six autres en francais’. Un canevas d’entrevue
semi-directive a été utilisé lors de ces entrevues. Celui-ci était composé de questions ouvertes et de
relances. Plus précisément, les participantes ont été invitées a décrire leur expérience liée a la
perte de résidents, ainsi que les impacts de la COVID-19 sur celle-ci. L’entrevue a également porté
sur les pratiques mises en place lors d’un décés, sur ce qui semblait contribuer au deuil ou
Pentraver, et sur les besoins émergeant des parties en cause dans ce contexte.

Une analyse thématique des données a ensuite été réalisée par les deux assistants de recherche
ayant effectué les entrevues en collaboration avec la chercheuse principale (Clarke et Braun, 2014;
Paillé et Mucchielli, 2012).

Dans un premier temps, les assistants de recherche et la chercheuse principale ont procédé de
maniere indépendante a la lecture flottante d’un premier entretien choisi au hasard, afin d’en
relever les thémes saillants. Par la suite, une liste de thémes préliminaires a été dressée en équipe
lors d’une séance de discussion. Puis, a I’aide du logiciel QSR NVivo, les assistants ont analysé trois
entretiens de maniére indépendante en utilisant la liste de thémes préliminaires, afin de comparer
leurs analyses. Cette démarche a permis de nous assurer que les mémes thémes étaient relevés aux
meémes endroits a travers les entretiens. Un accord a été atteint par le biais de discussions en
équipe et par la clarification de certains themes. Puis, les deux assistants et la chercheuse
principale ont raffiné les théemes lors de discussions en équipe, et ont procédé a la mise a jour de
Parbre thématique en recodant 'entiéreté des entretiens avec celui-ci. analyse du relevé des
thémes a ensuite été réalisée avec les assistants et la chercheuse principale, puis a été révisée par
les cochercheurs, en regroupant les thémes qui se ressemblaient, se reliaient et s’éclairaient, en les
ordonnant de maniere a mettre en lumiére leur articulation, leurs nuances, leurs points communs,
etc. (Paillé et Mucchielli, 2012).



Tableau 1

Caractéristiques descriptives des participantes

L’analyse des données répond a des criteres de rigueur reconnus en recherche qualitative et est
fondée sur les principes de réflexivité et d’équité (Morrow, 2007). Ces principes impliquent
notamment que la chercheuse principale et les deux assistants ont rendu leurs présupposés le plus
explicites possible en identifiant ces derniers et en les partageant dans le cadre de discussions en
équipe. De plus, les points de vue de divers acteurs du réseau de la santé (gestionnaires, membres
du personnel) ont été sollicités afin d’explorer différentes expériences de fin de vie et du deuil en
CHSLD et RPA, et les discours diversifiés des participantes ont été rapportés afin de respecter le
principe de multivocalité (Tracy, 2010). Tout le processus de la recherche (allant de la création du
projet de recherche jusqu’a la rédaction des résultats) a été fait en équipe a des fins de rigueur. Par
exemple, et comme mentionné antérieurement, plusieurs étapes de ’'analyse ont été réalisées en
équipe de chercheurs et d’assistants provenant de disciplines différentes afin d’en augmenter la
validité, le regard de chacun contribuant a la rigueur de ’analyse par ce qui est nommé le
processus de cristallisation (Merriam, 2009).

L’expérience du deuil et de la mort en CHSLD et en
RPA

Transformations du travail et des pratiques entourant la fin de vie et le deuil

Toutes les participantes rapportent qu’avec la pandémie, elles ont observé des modifications des
pratiques entourant la fin de vie et le deuil. Le manque de personnel combiné aux besoins
grandissants des résidents aurait entrainé une instabilité, voire des lacunes dans les soins de fin de
vie prodigués, déplorent-elles : « Les gens sont décédés vraiment dans un contexte tres, trés, tres
difficile, c’est-a-dire dans certains cas sous-nourris, ou sous-hydratés, avec des soins de confort qui
étaient insuffisants. » (Jacynthe, cheffe de programme)
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La totalité des participantes ont noté que ces transformations des pratiques ont contribué a un plus
grand isolement des résidents en fin de vie. Dans certaines situations, 'utilisation de technologies
(par exemple, tablettes électroniques) aurait contribué au maintien d’un lien entre les résidents et
leurs proches. Pour d’autres résidents, les participantes auraient joué un role d’intermédiaire en
transmettant de 'information a leurs proches sur leur état de santé. Cependant, il pouvait arriver
que les participantes soient elles-mémes coupées du contact avec certains résidents, a cause de la
réorganisation des unités de soins en temps de pandémie et des restrictions en place, jusqu’a ce
qu’elles apprennent leur décés.

Vous savez, les résidents sont assignés a une unité de soins particuliere. Le personnel connait les
résidents, les résidents connaissent le personnel. Ils resteraient sur leurs unités s’ils n’avaient pas la
COVID.

Mais s’ils ’avaient, ils devaient étre déplacés a une unité spéciale pour la COVID. Ca a créé plus de
changements, et ca, c’était difficile [...].

Avant la pandémie, comme je le disais, le personnel était en mesure de jouer un role beaucoup plus
actif au moment de la fin de vie. Alors, par exemple, si les gens mouraient et qu’ils avaient la COVID,
ils étaient dans une unité spéciale et c’était encore plus difficile.

Doreen, travailleuse sociale; traduction libre®

Les rituels post-mortem ont aussi été souvent abrégés ou condensés. Contrairement a la période
prépandémique, les participantes se seraient senties limitées a cet égard, tant matériellement que
temporellement :

Comme a I'hopital d’habitude, on les met dans le linceul et tout ca, on les lave et tout. Mais dans ce
cas-ci, on n’avait ni le temps ni le matériel pour le faire. On les a lavés « vite, vite ». On les a installés,
mais ’'emballage comme tel, c’étaient les pompes funebres qui le faisaient quand ils venaient les
chercher.

Katherine, infirmiére

Les multiples transformations des pratiques ont également entrainé des répercussions sur les
relations entre collegues ainsi que sur la perception du milieu de travail. Tout d’abord, les
différentes directives sanitaires souvent modifiées dans une période restreinte de temps ont eu un
effet déstabilisant pour les participantes, qui ne voyaient pas toujours comment les appliquer sur
le terrain. I’allure parfois déshumanisée des soins qui en découlait a engendré un inconfort, voire
une détresse psychologique chez plusieurs.

Par exemple, ils veulent qu’on instaure une nouvelle politique sur les effets personnels. Donc ils
veulent qu’on sorte toutes leurs [en référant aux résidents] meubles. C’est tres, tres déshumanisant...
supposément pour désinfecter en temps de pandémie. Mais y en a que le petit meuble, qui ne prend
pas de place dans la chambre, c’est leur seul souvenir. On va enlever ca aprés tant d’années,
«sacrer’ » ga aux poubelles?

Monique, infirmiére-cadre

10



Les participantes rapportent avoir vécu des expériences qui témoignent du fait que les proches
semblent aussi avoir percu différemment le travail du personnel soignant et des gestionnaires, et
que cela aurait suscité des difficultés dans les relations. Elles déplorent que les mesures sanitaires
mises en place aient parfois altéré négativement les relations avec les proches, qui ont manifesté
des sentiments de peur et d’incompréhension face a ces modifications. La reconnaissance
habituelle témoignée par les proches aurait quelquefois plut6t laissé place a des critiques
adressées aux participantes, ce qui les a également ébranlées.

La pénurie de personnel aurait aussi mené a une interchangeabilité des roles afin de combler les
besoins de base des résidents. Par exemple, deux participantes rapportent que, pour compenser le
manque de personnel, certains gestionnaires et responsables devaient assumer des taches telles
que la nutrition et les soins d’hygiene des résidents, venant brouiller les roles habituels.

En temps de pandémie, il n’y a plus rien qui tient la. En temps de pandémie, il y a des journées ou je
n’avais plus de personnel donc on était hands on' 1a. Je n’étais plus cadre 1a [...]. Fait que [donc] oui
jaidais les infirmiéres, j’aidais des préposés, on faisait manger, on aidait a laver, on aidait a tourner.

Monique, infirmiére-cadre

Les relations de travail auraient connu a la fois des avancées et des ratés dans ce contexte. Une
participante souligne que les changements dans les rapports de travail auraient favorisé une
ouverture et une collaboration plus forte entre les différents départements ainsi qu’une forme de
soutien entre employés, comme nous le verrons plus en détail ultérieurement. Certaines
rapportent toutefois avoir vécu un sentiment d’abandon et déplorent que leur travail n’ait pas été
reconnu a sa juste valeur : « On s’est toutes regardées comme : “On a maintenu I’édifice a bout de
bras, on faisait 60-70 heures semaine, puis comme on commence a respirer, on ne se fait méme pas
dire merci gang” [...]. Donc on I’a tous trés mal pris [...]. On s’est toutes senties vraiment
abandonnées. » (Monique, infirmiére-cadre)

Au coeur d'une tempéte émotionnelle : comme en temps de guerre

Ce climat de travail caractérisé par de nombreux déces, un manque de personnel et de ressources,
une demande croissante, une instabilité des directives et des roles ainsi qu'un rythme de travail
accéléré semble avoir teinté I’expérience vécue des membres du personnel et des proches.

En partageant leur expérience de la fin de vie et des déces de résidents en temps de pandémie, les
participantes ont évoqué une grande variété d’émotions. Plusieurs ont décrit la tristesse vécue
devant la rapidité a laquelle ’état de santé des résidents déclinait, le nombre élevé de décés et leur
soudaineté : « ’équipe a beaucoup pleuré. Cétait tres difficile. » (Monique, infirmiere-cadre)

Certaines ont rapporté avoir vécu de la peur ou de ’anxiété a I'idée de contracter ou de
transmettre le virus, devant les défis de gestion et d’organisation ainsi que face aux tensions au
sein du milieu de travail et avec les familles. Toutes les participantes ont partagé un sentiment
d’incertitude face aux nouvelles mesures sanitaires en place durant la pandémie de COVID-19.
Plusieurs ont estimé que de nombreux résidents sont décédés seuls et que d’autres ont vu leur état
de santé se dégrader non pas a cause de la COVID-19, mais plutot en raison des effets collatéraux
des mesures sanitaires, constats qui ont soulevé des questionnements éthiques et un sentiment de
confusion chez elles :
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C’est surtout une réflexion de se dire que oui c’est un virus qui est terrible et qui tue des gens, mais
on est allés peut-étre trop loin dans les réglements et dans les lois. Puis ¢a a créé de grandes
conséquences pour des familles qui auraient voulu aller voir et passer plus de temps avec leur
personne mourante.

Marjolaine, conseillére clinique

Le nombre élevé de déces, le peu de temps disponible pour offrir des soins et I'instabilité des
directives auraient aussi contribué a un sentiment de déprime et d’impuissance chez les
participantes. De plus, cela aurait contribué a ce que s’installe une forme d’essoufflement et de
fatigue chez certaines d’entre elles :

Le personnel trouvait cela extrémement drainant de devoir gérer autant de décés[...] ilyena
beaucoup qui sont tombés en [congé] maladie a cause de cela, puis qui disaient qu’ils n’étaient plus
capables de rentrer [au travail], parce qu’ils n’étaient juste plus capables de fournir.

Marjolaine, conseillére clinique

Le fait de ne pas toujours avoir pu prendre le temps de vivre les derniers moments avec les
résidents en fin de vie aurait aussi contribué a entraver le deuil de certaines participantes, comme
si un morceau de I’histoire était manquant : « Sur le coup, ¢a [le déces] m’a atteint... Donc une
larme ou deux coulent, puis tu repars et continues, parce qu’il y en a dix qui te demandent en
arriere. » (Katherine, infirmiere)

D’autres redoutaient une nouvelle vague au sein de 'unité, craignant de ne pas avoir I’énergie pour
faire face a nouveau a une telle situation : « Méme encore aujourd’hui si tu me parles que j’ai un
cas positif sur 'unité, je pense que je vais m’écrouler. Je suis tellement, on est tellement fatigués, on
est tellement drainés, on a tellement peur de retourner en enfer. » (Monique, infirmiére-cadre)
Nous voyons ici comment cette accélération du rythme de travail a eu un impact sur le plan émotif
également.

De plus, bien qu’il ressorte des récits des participantes une reconnaissance du déséquilibre entre
Pampleur de la demande de services au coeur de la pandémie et la limite concréete de temps et de
ressources disponibles, le sentiment de ne pas en avoir fait assez pour les résidents semble étre
une expérience vécue communément. Il en est découlé un sentiment de culpabilité lors de la perte
de résidents : « On n’avait pas beaucoup de temps. Mais apres coup, je me suis rendu compte de
tout ce qu’on avait sauté, ce qui aurait pu étre fait de plus. Javoue que pendant quelques jours, je
me suis sentie plutdt mal dans ma peau. » (Katherine, infirmiere) Cette culpabilité était aussi
parfois liée a 'impression qu’ont eue certaines participantes d’étre responsables du nombre
important de résidents infectés malgré les précautions qu’elles avaient prises. Une gestionnaire
mentionnait d’ailleurs que ce sentiment de culpabilité était nouveau puisqu’il ne semblait pas faire
partie du vécu de son équipe avant la pandémie.

A travers les récits des participantes entourant la fin de vie et le deuil en milieu d’hébergement, il
s’est aussi dégagé une impression de tension, d’impuissance liée a un contact répété, soudain et
inhabituel avec la mort, qui, dans ce contexte particulier de la pandémie, a souvent été vécu d’une
maniere décrite comme étant déshumanisante : tous ces éléments peuvent étre associés au chaos
de la guerre, thématique saillante dans le récit des participantes. En effet, méme si les déces sont
fréquents dans les milieux d’hébergement (particuliérement en CHSLD), et ce, méme lorsqu’il n’y a
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pas de pandémie, ce sont les particularités du contexte pandémique qui ont donné I'impression a
plusieurs d’étre en guerre. Lorsqu’elles parlaient de leurs expériences de la fin de vie et du mourir
des résidents, que ce soit par le vocabulaire employé ou les métaphores utilisées, la guerre
semblait souvent étre présente en toile de fond : des termes tels que « au front », « guerre », « fin du
monde », « apocalypse », « traumatisme », « traumatisant », « enfer », « combat » ont fréquemment
été utilisés. Certaines ont évoqué la métaphore de la guerre pour mettre en relief la violence de la
maladie, la soudaineté et ’accumulation des déces, la désorganisation et 1a menace qui régnaient
en milieu d’hébergement. Une participante a confié avoir eu I'impression d’envoyer les bénévoles
« au front et a la guerre » (Marjolaine, conseillere clinique). Une autre participante aurait
également percu, chez les résidents, une association avec un contexte de guerre, voire une crainte
de revivre celle-ci: « On a eu des résidents qui avaient 'impression que Hitler arrivait [et qui
disaient] : “Qu’est-ce qui se passe, est-ce la fin du monde? Retombons-nous en guerre?” » (Monique,
infirmiere-cadre) Il faut ici comprendre que chez plusieurs résidents ayant vécu ’'Holocauste
durant la Deuxieme Guerre mondiale, les réalités de la pandémie pouvaient raviver des souvenirs
douloureux.

En revanche, d’autres types d’émotions ont aussi été vécues lors de cette tempéte émotionnelle. I1
ressort notamment des entretiens une capacité a faire preuve de résilience malgré I’adversité et la
multitude d’émotions plus difficiles que plusieurs ont vécues pendant la pandémie. Une
participante indique y avoir vu une opportunité de faire un bilan sur le fonctionnement actuel du
systéme de la santé et des milieux d’hébergement, d’entamer une réflexion sur les conditions de
vie des résidents et ainsi d’explorer des possibilités de changements. Une autre a exprimé un
sentiment d’accomplissement et d’avoir contribué a une cause importante. Finalement, beaucoup
ont souligné la force, la créativité et la capacité de réorganisation dont leur équipe a fait preuve au
cours de la pandémie malgré les difficultés rencontrées.

Suggestions de pratiques lors de la fin de vie et a la suite des décés en CHSLD et
en RPA

Au cours des entretiens, plusieurs participantes ont non seulement souligné ce qui aurait aidé ou
nui a leur expérience, mais ont aussi suggéré des pistes de solution qui pourraient étre initiées,
voire qui pourraient nourrir cette résilience.

La majorité des participantes ont fait ressortir I'importance du soutien des colléegues au coeur de la
pandémie. En effet, malgré les limites soulevées antérieurement, plusieurs auraient percu leur
équipe de travail comme une deuxiéme famille. La présence, le soutien, ’écoute et 'ouverture
d’esprit des collegues sont des éléments qui ont effectivement été une source de motivation, ayant
également contribué a la persévérance dont ont fait preuve les gestionnaires et membres du
personnel en milieux d’hébergement :

Oui, on I'a vécu en équipe, comme je le disais. On le vit en famille. Je les ai ramassés, ils [les
employés] m’ont ramassée. On I'a vraiment fait ensemble [...]. Je te le dis, si ce n’était pas de I'équipe,
du support qu’ils [les employés] avaient besoin... Regarde, peut-étre que je ne serais méme pas
revenue.

Monique, infirmiére-cadre

Le soutien qui pouvait étre trouvé au sein de certaines équipes de travail accuse toutefois des
limites, et des participantes notent qu’il y a eu un manque de services de soutien professionnel
pour les personnes qui en ressentaient le besoin. Des initiatives auraient été mises sur pied afin
d’offrir un espace d’échange entre les différents intervenants, notamment celle de convoquer un
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rabbin ou de réaliser une vidéo avec des employés qui partagent leur expérience. Toutefois, méme
si ces initiatives ont été appréciées par des membres du personnel, d’autres n’en ont pas bénéficié,
par manque de temps ou encore parce qu’ils ne se sentaient pas disposés a s’ouvrir ou a entrer en
contact avec leur vécu lors de la premiére vague de la pandémie.

Finalement, des participantes auraient souhaité avoir acces a plus de formation sur les nouvelles
pratiques a appliquer en temps de pandémie (par exemple, comment faire face a une situation de
crise). Certaines auraient aussi désiré avoir un meilleur encadrement de la part des responsables
de la prise de décisions en ce qui concernait les changements récurrents de directives, ainsi qu’une
plus grande implication de leur part sur le terrain afin que ces directives tiennent compte des
réalités cliniques de la situation pandémique. Par ailleurs, il a été mentionné par une participante
que de s’investir dans une activité de formation hors institution (par exemple, cours universitaire
en soins palliatifs) aurait aidé a faire face aux nombreux déces et aux pertes dans le cadre de la
pandémie.

Limites de cette étude

Malgré la richesse des informations recueillies, cette étude comporte certaines limites.
L’échantillon est composé uniquement de femmes et est restreint. Le personnel féminin est certes
majoritaire dans ces milieux de travail, mais il aurait été intéressant de rencontrer des hommes
également afin d’avoir un échantillon plus diversifié et de mieux comprendre s’il y a des
différences de genre. Des difficultés de recrutement pourraient expliquer la taille de notre
échantillon. Lors du recrutement, les vagues de pandémie ont continué a se succéder, laissant les
équipes soignantes et leurs gestionnaires surchargés. Les participants potentiels peuvent aussi
avoir été réticents a parler de leur expérience pour diverses raisons. La petite taille de notre
échantillon ne nous a pas permis de faire des comparaisons entre les réalités en CHSLD et en RPA
ou entre ’'expérience des gestionnaires et du personnel soignant. Il serait toutefois intéressant de
réaliser des études qui traitent plus particulierement de ces sujets. Enfin, nous n’avons pas
considéré le point de vue des résidents ni celui des proches aidants qui ont vécu cette expérience
au Québec, ce qu’il serait pertinent d’explorer dans un deuxieme temps. Comment ont-ils vécu
cette expérience? Quels sont leurs réalités, leurs besoins? Ces questions restent en suspens.

Pistes de réflexion : repenser le mourir et le deuil en
milieux d’hébergement

Malgré ces limites, cette recherche présente aussi des forces. Elle fournit un apercgu de 'expérience
vécue du personnel soignant et des gestionnaires qui ont été confrontés a la fin de vie et au déces
en contexte de pandémie, laissant percevoir la complexité de ce que cette situation particuliere
leur a fait vivre, tout en soulevant des idées de pratiques et des pistes d’intervention qui leur
semblent prometteuses et adaptées aux réalités du terrain. Donner la parole a ces participantes sur
leur expérience vécue est aussi, en soi, une maniére de reconnaitre 'importance de celle-ci, d’étre
a I’écoute a la fois des défis et des aspects plus heureux de cette expérience intense a laquelle elles
ont été confrontées — et le sont toujours, a I’heure ol nous rédigeons ces lignes. Cette étude ouvre
aussi diverses pistes de réflexion que nous explorons ici et qui pourront étre approfondies dans
des recherches ultérieures.

Nous ne pouvons passer sous silence le fait que ces expériences se sont inscrites dans un contexte
de soins déja passablement éprouvé par des années de coupes budgétaires, de pénurie de
personnel, de temps supplémentaire obligatoire, etc. (Rinfret et al., 2021). Le personnel soignant et

14



les gestionnaires ont ainsi fait face a une crise générée par la pandémie qui s’est présentée dans un
systéme de santé déja fragilisé. Or, ces problemes se sont accrus en pandémie, ce qui a contribué a
la surcharge du personnel et a son épuisement (Rinfret et al., 2021).

Les récits racontés par nos participantes ayant été confrontées au mourir et au deuil de résidents
en CHSLD et en RPA témoignent d’une expérience subie, patie, qui n’est pas sans rappeler la
définition de Ricoeur (1994) de la souffrance, qu’il décrit justement comme une impuissance ou
une diminution de la puissance d’agir. Les souffrances des participantes ont été nombreuses. Les
manieres de les aborder et les efforts qu’elles ont déployés pour pallier le mieux possible
I'impuissance et retrouver un certain équilibre ont été tout aussi nombreux. Nous constatons que
les participantes ont a la fois vécu un sentiment d’abandon et développé des liens de solidarité.
Elles ont travaillé dans un contexte parfois déshumanisant pour les résidents, ce a quoi elles ont
tenté de répondre en insufflant un peu d’humanité dans leur pratique malgré les contraintes.
Soulignons qu’elles se sont également souvent senties impuissantes et ont conséquemment
développé des moyens de se soutenir et de traverser ces épreuves, comme cela est souvent
rapporté dans les études portant sur la résilience des personnes qui font face a des situations
d’adversité (Obrist et al., 2010). Mieux comprendre la nature des souffrances et ce qui la soulage ou
la prévient chez les gestionnaires et le personnel soignant nous semble étre une avenue de
recherche pertinente a explorer.

Les métaphores guerriéres employées par les participantes et les émotions liées a celles-ci portent
en outre a réfléchir. Elles rejoignent le langage utilisé par des personnes soignantes a travers le
monde (Castro Seixas, 2021). Certains intervenants de la santé ont utilisé des métaphores
guerrieres dans des textes d’opinion, tantdt pour décrire comment leur expérience pouvait
ressembler a celle de soldats qui luttaient contre un ennemi invisible, tantot pour plutdt dénoncer
la surutilisation de ce parallele (Hedlund, 2021; Seshadri et al, 2021; Gurwitz, 2020). Ces
métaphores font d’ailleurs écho a celles abondamment utilisées par les gouvernements et les
médias a travers le monde pour parler de la pandémie (Castro Seixas, 2021) et peuvent également
rappeler le langage utilisé en médecine lorsqu’il est question de lutter contre les maladies graves,
voire contre la mort. Elles laissent percevoir les défis de 'expérience vécue par le personnel
soignant et les gestionnaires en temps de pandémie, permettant de mettre en images la violence, la
soudaineté et le contact fréquent avec le mourir qu’ils ont vécu. Plus largement, ces métaphores
témoignent d’une posture guerriére face a la COVID-19, mais aussi, ultimement, face au contexte
dans lequel survient la mort, et nous pouvons nous questionner sur la perception des décés dans ce
contexte.

Notons par ailleurs que plusieurs dimensions des expériences décrites par nos participantes
rejoignent ce qui est soulevé comme contribuant aux difficultés du deuil. La quantité de pertes
vécues, un acces au soutien social parfois limité par la pandémie, un manque de préparation
(soudaineté de certains décés et de la pandémie), 'impuissance et le sentiment de culpabilité
exprimé par nos participantes concordent avec ce qui est rapporté dans d’autres recherches
portant sur les facteurs compliquant le deuil (Gagnon, 2021; Otani et al., 2017; Romero et al., 2014;
Lobb et al., 2010; Mercer et Evans, 2006).

Malgré les limites systémiques liées a la pandémie, les participantes relevent diverses pistes de
solution en décrivant ce qui a contribué & mieux répondre a leurs besoins et a ceux des résidents,
ou ce qui pourrait étre amélioré dans le futur pour ce faire : la formation, le soutien professionnel
et une meilleure organisation des soins. Offrir de la formation sur comment composer
émotivement avec la mort et le deuil, créer des groupes de discussion ou fournir un soutien
psychologique sont des idées qui rejoignent celles proposées par d’autres chercheurs (Seshadri et
al., 2021; Snyder et al., 2021; Mo et Shi, 2020). Des pistes d’intervention pourraient étre développées
en conséquence, dans le but de soutenir les divers acteurs qui ont fait face a cette situation
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pendant et apreés la pandémie d’'une maniere qui soit adaptée aux réalités de ces milieux de vie et
de travail.

Ces pistes peuvent aussi dépasser I'intervention professionnelle individuelle ou la formation. Alors
que des initiatives collectives de soutien vécues et/ou souhaitées émaillent les discours de nos
participantes, nous notons qu’elles ont joué un réle bénéfique pour elles, ce qui rappelle
I'importance de la solidarité devant 'adversité, la mort et le deuil (Des Aulniers, 2020; Simard,
2014). Méme si les vertus d’un soutien individuel ne sont pas niées et que celui-ci est parfois
souhaité, a I'instar de ce qu’ont soulevé d’autres chercheurs (Teixeira et al., 2022), les participantes
de notre étude témoignent d’un désir d’obtenir un soutien collectif, pas uniquement individuel.
Elles tentent du mieux qu’elles le peuvent de se regrouper en temps de pandémie et apprécient les
moments ou elles se solidarisent. Tout comme le constatent Teixeira et al. (2022), les pratiques
visant a encourager le personnel a chercher de I’aide par lui-méme, méme si elles peuvent avoir
leurs avantages et étre nécessaires dans certains cas, accusent ici des limites, surtout lorsqu’il s’agit
de la seule option qui lui est offerte. En effet, ces initiatives peuvent avoir comme effet pervers de
donner le sentiment que l'institution se déresponsabilise et laisse tomber ses employés, voire de
nourrir chez eux I'impression d’avoir été oubliés, abandonnés par un systéeme qu’ils tiennent
pourtant « & bout de bras » (Amadasun, 2020; Paul et al.,, 2020; Teixeira et al., 2022). Cette tendance
a considérer le deuil sous la lentille de I'individualisme, a un moment ou les participantes ont
rapporté que l'isolement était fréquent avec les contraintes au niveau des contacts sociaux, peut
aussi avoir accru le sentiment d’étre seules face a cette expérience (Teixeira et al., 2022). Or
I'importance de la collectivité pour faire face au deuil est connue depuis longtemps (Des Aulniers,
2020). Introduire, réintroduire ou faciliter la mise en place d’initiatives collectives pour faire face a
ces expériences pourrait étre trés précieux pour les divers intervenants (Teixeira et al., 2022).

Enfin, plusieurs gestes témoignent du désir d’humaniser les soins, de redonner de la dignité aux
résidents en fin de vie et/ou décédés, de se solidariser en temps de pandémie malgré les
nombreuses restrictions. Alors que les contraintes étaient nombreuses, les membres du personnel
et les gestionnaires de CHSLD et de RPA ont fait preuve de créativité et de persévérance pour
arriver a proposer diverses initiatives qui ont permis de « réhumaniser » les soins de fin de vie et
le deuil malgré les contraintes, voire d’insuffler un peu de sens a cette expérience a laquelle ils sont
confrontés, rappelant le désir des étres humains de resserrer les liens, de faire de leur mieux
devant et apreés la mort.

Notes

[1] Nous souhaitons remercier I’Equipe VIES (Vieillissements, exclusions sociales et solidarités)
pour le soutien financier de ce projet et le CREGES (Centre de Recherche et d’Expertise en

Gérontologie Sociale) pour son aide a la réalisation de ce projet.

[2] L’appellation « centre d’hébergement de soins de longue durée » (CHSLD) désigne un lieu de vie
pour les adultes en grande perte d’autonomie qui ne peuvent plus vivre dans leur milieu de vie
habituel, ou sont offerts différents services, tels que : soins infirmiers et médicaux, service
pharmaceutique, service psychosocial et de réadaptation, soutien ou surveillance.

[3] L’appellation « résidence privée pour ainés » (RPA) est réservée aux résidences titulaires d’un
certificat de conformité délivré par le gouvernement du Québec et désigne une habitation
collective et/ou un logement privé pour les personnes agées de 65 ans ou plus, et ou peuvent étre

offerts différents services, tels que : soins infirmiers, repas, entretien ménager, loisirs.
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[4] L’expérience des résidents confrontés a cette perte reste également méconnue; il s’agit 1a d’'un
pan de recherche que nous souhaitons explorer dans une future étude.

[5] « The most recent listening session revealed themes of grief, exhaustion, trauma and [...] rage. The
frontline workers who have cared for these patients have witnessed countless deaths of people [...]
The flashbacks, nightmares, physical symptoms of stress, and sorrow were everywhere. The chaplain
and I did our best to “hold their suffering” while recognizing that we are working with a traumatized
workforce. »

[6] Nous utiliserons le terme « participantes » dans cet article puisque notre échantillon est
constitué exclusivement de femmes.

[7] 11 est a noter qu'un de nos criteres d’inclusion était que les participants parlent francais puisque
le matériel de recherche (formulaire de consentement et canevas d’entretien) n’était pas traduit en
anglais. Toutefois, puisque le personnel de recherche était bilingue, lorsque les participantes
étaient bilingues mais préféraient répondre en anglais aux questions, nous leur offrions la

possibilité de le faire.

[8] « You know for residents there’s a particular nursing unit, the staff know the residents, the
residents know the staff. They would remain on that unit if they didn’t have COVID. But if they had
COVID, they had to move to a COVID unit. So that created more dislocation, and that was, that was
difficult [...] Before the pandemic, as I said, there was a much more active role that the team was able
to provide (.) during end of life. So, for example, if people died, and they had COVID and they were in a
particular unit then it was even more challenging. »

[9] Au Québec : se départir d’un objet sans considération.

[10] Cette expression fait référence ici a une approche pragmatique.
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Résumé

Lors de la pandémie de COVID-19 et pendant le premier confinement en France, les établissements
d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD) ont été touchés par une augmentation
des déces. Cette étude exploratoire s’appuie sur quinze entretiens de proches endeuillés menés
entre avril 2020 et mars 2021, dans le cadre d’une recherche nationale qualitative et
interdisciplinaire. I’analyse du vécu des proches endeuillés permet de reconstituer le sens qu’ils
attribuent a différentes étapes : étre témoin de la fin de vie d’un proche, faire face a la mort et
organiser un hommage. Les résultats montrent les difficultés auxquelles les proches endeuillés ont
été confrontés, lors de la fin de vie et de la mort de leur proche résidant en EHPAD, en raison des
directives limitant leur présence, du manque de communication, de leurs doutes sur les conditions
de la mort, des obstacles au déploiement des rites habituels et du manque de reconnaissance des
institutions.

Mots-clés: COVID-19; résidents EHPAD; proches; accompagnement; rites; deuil

Abstract

During France’s first wave of COVID-19, deaths increased significantly in nursing homes. This
qualitative study aims to understand the lived experiences of bereaved loved ones through

15 interviews which were conducted between April 2020 and March 2021, as part of a national
interdisciplinary qualitative research project. Analyzing their bereavement experiences makes it
possible to reconstruct the meaning they attribute to different stages: witnessing the end of their loved
ones’ lives, facing death, and organizing funeral ceremonies. The results show the difficulties that
bereaved relatives faced during the end-of-life and death of their loved ones, including their limited
ability to visit nursing homes due to directives limiting their presence, the lack of communication,
doubts about the circumstances in which patients were dying, the obstacles to performing funeral
ceremonies, and the lack of recognition from institutions.

Keywords: COVID-19 ; nursing home ; loved ones ; care ; funerals ; grief

Resumen

Durante la pandemia de COVID-19 y durante la primera contencién en Francia, las residencias de
ancianos se vieron afectados por un aumento de los decesos. Este estudio exploratorio se basa en
quince entrevistas con familiares en duelo realizadas entre abril de 2020 y marzo de 2021, como
parte de un proyecto nacional de investigacidn cualitativa e interdisciplinaria. El andlisis de las
experiencias de los familiares en duelo permite reconstruir el significado que atribuyen a las
diferentes etapas: asistir al final de la vida de un ser querido, afrontar la muerte y organizar un
homenaje. Los resultados muestran las dificultades a las que se enfrentaron los familiares en duelo
durante el final de la vida y la muerte de su familiar que vive en una residencia de ancianos, por
las directivas que limitan su presencia, la falta de comunicacion, sus dudas sobre las condiciones
de la muerte, los obstaculos para el despliegue de los ritos habituales y la falta de reconocimiento
por parte de las instituciones.

Palabras clave: COVID-19; residencias de ancianos; familiares; acompafiamiento; ritos; duelo



Pendant la premiére vague de la pandémie de COVID-19 (de janvier a juin 2020), de nombreux pays
dans le monde entier ont constaté une augmentation de la mortalité avec une part importante de
personnes agées. Ce fut le cas en France, dans les EHPAD' (Canoui-Poitrine et al., 2021). D’apres une
étude de Santé publique France, quelle que soit la région, les déces associés a la COVID-19 ont
fortement augmenté entre le 2 mars et le 31 mai 2020, notamment pour les plus de 65 ans et sont
survenus majoritairement dans des établissements hospitaliers publics (entre 57 % et 80 %).
Toujours sur cette méme période, la proportion des décés avec mention de COVID-19 survenus
dans les EHPAD varie de 8 % a 25 % en fonction de la région (Fouillet, 2020). Ces données issues de
l’analyse de certificats de décés ne sont pas exhaustives et dans ce contexte les EHPAD sont
devenus des lieux particuliérement isolés et traversés par de nombreuses incertitudes et tensions.
Les mesures de confinement en France, marquées par la suspension des visites du 17 mars au

11 mai 2020, ont été une réelle épreuve pour les résidents et leurs proches bien que ’entrée en
institution ait souvent déja modifié leurs modes d’interactions. Si certains résidents avaient déja
une vie « confinée », d’autres ont décrit cette période comme un temps d’isolement et de privation
de liberté (Balard et al., 2021). Certains résidents bénéficiaient parfois d’une forte présence de leurs
proches qui participaient activement au soin dans ces établissements (Tupper et al., 2020).

Les contraintes liées au premier confinement ont donc imposé une distance aux familles, qui ont
parfois exprimé un mécontentement en partie relayé par les médias, différentes instances éthiques
et les conseils de la vie sociale de certains EHPAD. Le contexte pandémique a ajouté des frontiéres
et une forme d’accélération aux temporalités du mourir. Les résidents en fin de vie n’ont pas
toujours pu voir leurs proches ni leur dire au revoir, et des proches ont estimé avoir été privés des
derniers instants aupres du mourant. Si, pour Janine Pillot (2015), le travail de deuil ne se vit
pleinement qu’apreés la perte effective, ce qui se passe avant la mort a son importance, notamment
dans la construction de ce que certains chercheurs ont nommé une « bonne mort » et ses impacts
sur le deuil. Michel Castra (2015) définit, a travers les modifications de la socialisation de la mort,
ce que peut signifier une « bonne mort » au regard de deux aspects, « la médicalisation et
I'individualisation de la prise en charge ». Dans la culture palliative, la présence de I’entourage est
reconnue comme fondamentale dans 'accompagnement de fin de vie, entre autres pour rendre le
deuil moins difficile. Au cours de cette période, un soulagement de la souffrance et une forme de

« récapitulation » de la vie du mourant sont souvent recherchés (Mestre et Lkhadir, 2018).

§’il est reconnu que certains rites liés aux croyances religieuses, dans notre société occidentale,
sont en recul, des fonctions psychiques et sociales attribuées a des étapes et a des actes sont en
revanche inscrites dans le fait d’anticiper la mort a venir, puis a ’égard du traitement du corps du
défunt, et enfin lors des cérémonies et hommages rendus. Ces rituels n’ont pas disparu, mais ils
prennent des formes plus souples et plus individuelles (Segalen, 2017). Si nous suivons Louis
Vincent Thomas (1985), ils existent dans toute société et permettent de dépasser 'angoisse de
I'incertitude.

Ainsi, au-dela des enjeux relatifs a I’hygiéne et au risque de contamination, la nécessité de pouvoir
vivre et réaliser certains rites aupres de ses proches apparait cruciale. Dans cette perspective,
plusieurs auteurs et autrices partagent I'idée d’un deuil plus compliqué 1ié a 1a pandémie, résultat
d’un contexte plus stressant, du fait de ne pas avoir pu étre présent lors de la fin de la vie de son
proche, de ne pas ’avoir vu ou touché, de ne pas avoir pu se préparer, et de ne pas avoir pu réaliser
les rituels avant et aprés la mort tels qu’ils avaient été imaginés ou souhaités (Guité-Verret et al.,
2021; Stroebe et Schut, 2021; Wallace et al., 2020). Ces circonstances peuvent heurter
I’accompagnement de fin de vie tel qu’il est défini par la culture palliative et les représentations
d’une « bonne mort » (Wang et al., 2020; Castra, 2015). Pour Bacqué et Hanus (2020), lorsque I'un
accompagnement de fin de vie a été perturbé, cela peut bousculer les réactions habituelles de deuil
et produire un deuil compliqué. Le lien établi n’appelle toutefois pas systématiquement a des
formes de deuil dites pathologiques (Clavandier, 2020).
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Dans ce contexte d’incertitudes, nous pouvons supposer que la pandémie a pu mettre en relief
Iimportance de certains rites en méme temps que d’autres s’effagaient. Au cours de la pandémie,
de quelles fagons 'accompagnement de fin de vie et les rituels ont-ils pu se déployer? Dans quelle
mesure les difficultés a offrir un accompagnement de fin de vie et a mettre en place certains rituels
ont-elles produit des complications dans le travail de deuil? Notre démarche tend a rendre compte,
a partir de récits de proches endeuillés, de la construction sociale et culturelle du travail de deuil
au cours du premier confinement. Ces récits nous permettent en effet de reconstituer le sens que
les proches attribuent, a différentes étapes, au fait d’étre témoin de la fin de vie (accompagner, se
préparer; dire adieu), de faire face a la mort (conditions, annonce, réalisation) et d’organiser un
hommage (rituels, souvenirs).

Méthodologie

Ce travail a été réalisé a partir d’une recherche nationale qualitative et interdisciplinaire sur
I’accompagnement de fin de vie et la mort en EHPAD pendant le premier confinement, menée
aupres de 168 professionnels, de 43 résidents et de 58 proches dans six régions francaises?. 11
s’appuie sur une partie des données recueillies lors d’entretiens menés auprés de 10 proches
endeuillés entre avril 2020 et mars 2021. Face a la nécessité de mettre en place rapidement la
recherche, I’étude a obtenu 'approbation et le soutien du Comité national d’analyse, de recherche
et d’expertise COVID-19 (CARE COVID-19, habilité & autoriser la mise en place de la recherche et le
début du recueil des données en attendant le retour d’un comité éthique de la recherche classique)
le 27 avril 2020 (recommandation « A+ »). La recherche a été ensuite approuvée par un comité
d’éthique de la recherche le 3 aotit 2020. Une note d’information garantissant la confidentialité des
données a été remise avant la signature du formulaire de consentement a la recherche par les
proches sollicités pour participer aux entretiens. Chacun des proches endeuillés a été rencontré a
deux reprises, une premiére fois dans les jours suivant le décées du résident, puis six mois plus tard.
Les chercheurs ont utilisé différents réseaux professionnels et personnels pour atteindre cette
catégorie de répondants.

Quinze entretiens ont été effectués aupres de 10 proches, I'un des proches a vécu deux deuils
successifs et a décrit son expérience a ’égard de ces deux proches au cours d’'un méme entretien,
ce qui a permis d’analyser 11 situations (voir annexe 1). Dix entretiens ont été réalisés lors de la
premieére rencontre quelques semaines aprés le déces du résident, et cing autres six mois a un an
plus tard. Réaliser le second entretien n’a pas été simple; les proches n’ont pas tous répondu aux
sollicitations des chercheurs et, dans deux cas, le proche n’a pas été sollicité a nouveau par le
chercheur chargé du premier entretien. La plupart des entretiens ont été menés, dans une région,
par deux sociologues, alors que trois autres entretiens l'ont été par trois sociologues dans d’autres
régions.

Les dix proches (dont trois hommes) étaient le plus souvent des enfants de la résidente ou du
résident (sept) agés de 45 ans a 72 ans, des conjoints (deux) de 70 et 90 ans, un gendre (70 ans) et
une soeur (64 ans). Une proche a perdu successivement sa mere et son frére résidant tous les deux
dans le méme EHPAD (Monique, citée deux fois en annexe 1 au regard des deux deuils vécus).
Leurs catégories socioprofessionnelles étaient variables, allant d’ouvrier a des professions
intermédiaires et d’encadrement. Presque la moitié de ces proches avait une formation ou une
expérience de personnel soignant. Les décés ont majoritairement eu lieu dans 'EHPAD, plus
rarement a ’hdpital (deux). Dans les neuf EHPAD concernés, les déces déclarés liés a la COVID-19
pouvaient aller de quelques personnes jusqu’au tiers des résidents pour un des établissements. Les
proches rapportent principalement des décés liés a la COVID-19, a I’exception de deux situations ou
les professionnels évoquent une « suspicion » de COVID-19. Six des proches interviewés ont pu
rendre visite au résident en fin de vie, et quatre d’entre eux ont vu la dépouille (voir annexe 2).



Les possibilités de parler de la mort et du défunt ne sont pas nombreuses. Les personnes
interviewées ont saisi cette invitation et le cadre de ’étude pour pouvoir parler de leur proche, de
leurs émotions, des troubles et des modifications diverses que cette perte a entrainés. La durée des
entretiens était souvent de plus d’'une heure, allant parfois jusqu’a deux heures, ce qui témoigne de
la facon dont les personnes ont investi ces espaces de dévoilement de I’intime. Les deux grilles
d’entretien se composaient de cinq grands themes : 'accompagnement de fin de vie, les conditions
de la mort, le déces, les cérémonies et les liens avec ’EHPAD (voir annexe 3). Méme si tous les
entretiens ont été menés par téléphone (a 'exception de deux en face a face), les discours des
proches endeuillés s’inscrivent dans une quéte de sens faisant partie du processus de deuil, par la
possibilité de raconter, de partager des questionnements et la perte (Neimeyer et al., 2010).
Plusieurs des entretiens se sont déroulés dans un climat chargé d’émotions et ont été ponctués par
des pleurs, des larmes et des sanglots, de la colere aussi.

L’analyse des données repose sur une analyse phénoménologique (Pietkiewicz et Smith, 2014) qui
s’appuie sur un double processus interprétatif, celui des répondants et celui des chercheurs. Cette
démarche a permis de faire émerger des thémes : dire adieu; faire face a la mort; les imaginaires
de la mort, maintien des rites funéraires et le besoin de reconnaissance. Les chercheurs, rompus
aux entretiens aupres de personnes vulnérables, ont mis en commun leurs analyses tout en
effectuant un travail réflexif sur leurs propres émotions. I’analyse a été réalisée a partir de
différents regards disciplinaires : 1a psychologie, la sociologie et la philosophie.

Theéme 1. La possibilité de dire adieu

Etre témoin direct ou indirect

Accompagner des résidents en fin de vie était difficile, voire impossible, pour les proches durant le
premier confinement de la crise sanitaire. Les professionnels devaient appliquer des directives qui
ont limité la présence physique des proches, et auxquelles s’ajoutent les nombreux arréts maladie
et Paugmentation de la charge de travail des professionnels, qui ont également limité leur
possibilité de se rendre disponibles pour la mise en place d’échanges par téléphone ou en
visioconférence. Certains répondants n’ont pas pu revoir leur proche avant le décés, d’autres ont
été autorisés a venir ou ont dii négocier pour obtenir des temps de visite ou des temps d’échange.

Impossibilité de revoir la personne

Un proche évoque le fait de ne pas avoir pu voir ni parler a son beau-pére depuis deux mois et de
n’avoir obtenu des informations relatives a son état que par I'intermédiaire des professionnels :

Donc, c’est un deuil un petit peu compliqué a vivre, comme il I'a été a partir du moment ol on nous a
annoncé le déces. Déja, en période normale, c’est déja pas facile de vivre un deuil. La, non seulement
on a la méme charge émotionnelle que n’importe quelle personne peut avoir a ce moment-la et on a
en plus le... si vous voulez, ca augmente un petit peu? Le... pas le chagrin, mais la difficulté a
reprendre un petit peu le dessus, dans la mesure ou, compte tenu du confinement, on a quand méme
été pratiquement 2 mois sans voir mon beau-pére... ne pas pouvoir le revoir, ne pas pouvoir
l’accompagner.

Jean3

Ce proche, comme d’autres, releve I'incapacité ou 'empéchement a pouvoir prendre soin de la
personne en fin de vie et souléve que ce deuil sera plus difficile que d’autres auxquels il a été
confronté sans confinement. Plusieurs ont ainsi exprimé qu’il était impossible d’étre présents pour
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accompagner leur proche. Un fils explique avoir été en contact avec sa mére au cours des dernieres
semaines par un systeme de visioconférence et grace a 'une de ses soeurs, qui est infirmiére. Il a
pu se rendre compte de la dégradation de I’état de santé de sa mere : « C’est surtout I'image qui,
moi, m’a permis de voir les évolutions aussi. » (Alexandre) Grace a ces images, c’est une forme de
préparation a la mort qui se construit. Habitant tres loin, c’est le contexte contraint des possibilités
de visite (une demi-heure maximum par jour) qui a renforcé sa prise de décision de ne pas faire le
déplacement.

Avoir acces a des supports numériques est bénéfique pour certaines familles, car cela leur a permis
de mieux prendre conscience de ce qui était en train de se passer, de garder un lien et de rassurer
leurs proches face a un sentiment de solitude ou d’abandon :

Jai vraiment trop regretté de pas 'avoir vu plus souvent. On n’est pas obligé de le voir tous les jours,
mais au moins une fois par semaine pour qu’ils [les résidents] puissent se rendre compte qu’on les
abandonne pas non plus, parce que c’est peut-étre aussi ¢a, qu’ils se rendent compte, ils doivent se
dire qu’on les abandonne s’ils comprennent pas tout.

Agnes

Une femme explique avoir insisté pour pouvoir avoir un rendez-vous téléphonique avec sa mere

deux jours avant sa mort et expose son sentiment d’impuissance face a la situation :

Au téléphone, elle [sa mére] était vraiment... elle m’appelait, elle appelait au secours en fait! Moi, je
lui expliquais comment j’étais désarmée par rapport a tout ce qui se passait, elle le comprenait, mais
n’empéche que, voila, elle aurait voulu me voir, elle aurait voulu.

Francoise

Outrepasser les interdictions

Différents proches s’attendaient a faire face a un « interdit » de visites. Plusieurs ’'ont négocié eu
égard a la situation de fin de vie :

Ah, bah oui, du fait qu’il y avait des risques, je savais que de toute facon, déja je ne pensais méme pas
que j’allais... pouvais la voir parce que, vu que les visites étaient interdites. Mais, il [le médecin] a
accepté et puis, mais en étant trés équipée et puis, sans approche, sans que je la touche, sans que,
voila... j’avais juste le droit de lui parler.

Marie

Cette proche fait état de la peur que sa mere ne la reconnaisse pas, car elles ne s’étaient pas vues
depuis un mois alors qu’habituellement, les visites avaient lieu plusieurs fois par semaine. Comme
pour d’autres personnes qui ont pu venir en visite, elle n’a pas pu s’approcher ni toucher sa mere.
Toutefois, le fait d’avoir pu la voir est porteur de sens : cette proche affirme en effet que cela a été
bénéfique pour elle et imagine que, si cela n’avait pas été possible, elle aurait continué a le
demander.



Négocier sa venue

Un proche raconte aussi avoir insisté avec tact pour pouvoir venir et avoir un peu plus de temps
que la durée autorisée. Ce temps a permis d’accompagner et de dire au revoir au mourant :

Jarrive et puis je vois ce mec-1a, qui était 1a [médecin], et puis 'infirmiere aussi. Il me rappelle la
régle : c’est une demi-heure/trois-quarts d’heure, peut-étre qu’il voit ma téte a ce moment-la quand il
me dit ¢a, enfin un truc hallucinant! Ma mére meurt, et je reste une demi-heure et puis je m’en vais,
impossible! Je lui dis, ¢a va étre compliqué, je n’insiste pas énormément, mais je lui dis, ¢ca va étre
trés dur ga. Bref, je reste, il me laisse. Il me laisse tranquille tout seul dans la chambre comme avant.
Bon, voila. Voila et puis je suis resté huit heures avec elle et ¢a pfff... ca, c’était vraiment bien. [...] Et
dong, 13, je n’ai pas enlevé mes gants, je n’ai pas enlevé, je n’ai rien fait de spécial, mais par contre, je
suis resté, je lui ai massé le visage, je lui ai tenu la main, je ’ai embrassée avec mon masque, je suis
allé prendre un gant dans la salle de bain, je pensais qu’elle avait chaud, enfin, moi, j’avais chaud
sirement.

Mathieu

Malgré les tenues réglementaires, ce proche a pu établir un contact physique : masser en gardant
ses gants, embrasser malgré le masque. Le temps accordé et la proximité revétent un caractere
exceptionnel par rapport aux autres répondants. Le proche interrogé souligne que ce temps
nécessaire, mesuré quantitativement et qualitativement, lui a été bénéfique psychologiquement. La
facon dont ce fils a négocié avec ’équipe est probablement liée au fait qu’il soit infirmier de
formation et familier avec la culture du soin (langage et posture professionnelle). Pour la majorité
des proches, la présence avant la mort a été interdite ou fortement limitée, influencant alors les
conditions de I’annonce du décés.

Theéme 2. Faire face a 1a mort

Annonce brutale du déceés

Certains discours sont marqués par la sidération, la confusion et la sensation d’une mort survenue
rapidement. Plusieurs regrettent de ne pas avoir été prévenus de la dégradation de I’état de santé
de leur proche. Francoise explique qu’il était difficile d’obtenir des nouvelles de sa meére et que,
plusieurs fois, il lui a été dit par téléphone que tout allait bien. Agnés témoigne d’une forme de
déréalisation passagére, du fait de ne pas avoir pu suivre ’évolution de la pathologie (COVID-19) et
la dégradation de la santé de son mari : sa mort était alors comme irréelle pour elle.

Rares sont les proches qui ont pu étre présents au moment du déceés, a ’exception d’une
répondante vivant en institution avec son mari dans la méme chambre :

Et quelques jours avant, il avait eu une grosse diarrhée, énorme, qui I'avait beaucoup fatigué, et puis
ce jour-1a, dans la soirée tout d’un coup, des tremblements nerveux. Elle 'avait mis sous oxygene, le
médecin, parce qu’elle trouvait qu’il respirait mal et, quand il a eu ses tremblements — il avait déja eu
des tremblements au restaurant, mais ¢a s’était calmé tandis que 13, c’était trés tres fort — donc je I'ai
appelée, elle est venue, elle s’est occupée de lui devant moi, et il est décédé devant moi.

Colette
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A la suite du déceés de son mari, Colette a été rapidement placée dans une autre piéce, dans laquelle
elle est restée jusqu’a la levée du corps, sans avoir pu revoir son mari mort. Malgré cette mise a
distance, le fait d’« étre avec » et d’avoir agi est une maniére d’étre reconnue et d’avoir une place
dans les derniers instants de vie. Cette femme ne ressent ni impuissance ni culpabilité, mais elle
exprime un désir de mourir, sa vie n’ayant plus de sens apreés la perte de son mari. Pour les proches
endeuillés, le vécu du déces est teinté par les trajectoires et les expériences antérieures de vie
(visites, vie commune). Dans les situations analysées, nous constatons un manque important
d’information sur les conditions de fin de vie du mourant, ce qui ne permet pas aux proches d’en
prendre conscience et de s’y préparer.

Theéme 3. Les imaginaires des conditions du mourir
pour les proches

Les répondants décrivent les difficultés liées a la solitude de leur proche a la fin de leur vie et
expriment leur impuissance dans cette situation de crise sanitaire. Frangoise et Monique attribuent
au confinement la responsabilité directe du déces, plus forte et évidente que celle de la COVID-19.
Plusieurs répondants rapportent des questionnements et des doutes sur les conditions du mourir
de leur proche. De leur point de vue, il leur manque une partie de I'histoire de la fin de vie de leur
proche. La plupart d’entre eux avaient des relations réguliéres avec leur proche et participaient a
son quotidien : loisirs, discussions, aide au repas, soins du corps, nettoyage des vétements. Ainsi,
Ienchainement des derniers moments de la fin de vie de leur proche reste flou et incomplet. Cette
incertitude peut favoriser leur méfiance et des projections agressives. L’angoisse se trouve projetée
souvent sur I’équipe soignante ou sur le médecin, considérés alors comme les responsables.

Monique, comme d’autres proches, souligne les doutes sur les conditions dans lesquelles sa mere
est décédée et remet en question le discours de l'institution. D’ailleurs, elle a demandé a obtenir le
dossier médical de sa meére et a intégré un groupe de soutien dans lequel des juristes
interviennent. De plus, elle a été confrontée a deux déces, ce qui a renforcé les difficultés du travail
de deuil :

Apreés j’ai demandé, est-ce qu’elle a souffert? Est-ce qu’elle avait du mal a respirer? Non, non, non, on
peut vous assurer! Apres, je n’y crois pas, peut-étre que c’est vrai, mais, moi, j’aurai voulu étre la.
C’est ma maman, et elle est partie sans moi, et je ne l'ai pas revue.

Monique

Si vous voulez, mon deuil, j’ai du mal a le faire parce que mon frere, il avait que 68 ans, mon frére. I1
avait encore des années a vivre. Ma maman, non, je n’ai rien comme explication, je n’ai rien, rien,
rien. Cest le vide.

Monique, 2€ entretien

Plusieurs éprouvent de la culpabilité et, méme s’ils avaient conscience de I'interdiction des visites,

regrettent de ne pas avoir été plus insistants pour demander a venir voir leur proche en fin de vie,
de ne pas avoir pu étre a ses cotés et ne pas avoir pu lui apporter une présence intime et ultime. La
colére peut alors étre redirigée contre soi :



Je ne m’attendais vraiment pas a ¢a. Et je m’en suis voulu, les conditions de pas l'avoir vue, de pas
l’avoir... Mais, j’aurais bien aimé, franchement, lui dire que je 'aime avant qu’elle parte [émue] et
puis lui parler un petit peu. Ca, ca m’a vraiment manqué [elle pleure].

Sylvie

Le sentiment de culpabilité peut aussi naitre du soulagement ressenti a la suite d’une fin de vie
éprouvante ou d’un contexte particulier. Ce sentiment mélé de soulagement et de culpabilité est
alors encore plus difficile a partager, de peur d’étre mal percu par ’entourage. Pour certains le
déces a parfois été vécu en partie comme un soulagement parce qu’ils n’auraient pas souhaité que
leur proche et eux-mémes vivent cette situation de confinement plus longtemps ou une situation
déja difficile avant le confinement. Certains des malades n’avaient plus de désir de vivre ou
vivaient une situation médicale trop difficile.

Et puis, maintenant, je vais vous dire qu’avec le recul, je me dis, maman est en paix maintenant.
Parce que quand je vois ce qui se passe, tous les problemes qu’il y a en EHPAD actuellement, je me
dis que c’était infernal! Alors... C’est un maigre réconfort...

Francoise

Plusieurs répondants font état d'un vécu difficile, de la culpabilité de ne pas avoir été présents, de
I'impuissance, des incompréhensions et de la colére. Un manque d’informations sur les
circonstances a pu influencer les effets de 'annonce de la mort et engendrer de nombreuses
inquiétudes sur les conditions de la mort et le sentiment d’abandon qu’a pu ressentir leur proche.

Voir le corps une derniére fois

Les répondants évoquent 'importance de vivre certaines étapes a la suite du décés de leur proche,
comme celle d’avoir acces a sa dépouille. Certains ont pu étre présents juste apres le déces, mais en
gardant une distance. Mathieu, qui avait pourtant pu la veille rendre visite longuement a sa mere
mourante, évoque l'interdiction de s’approcher de la dépouille (injonction faite par un médecin) du
fait de la possible contamination post-mortem des corps :

Et puis 13, bon, et puis aprés donc je la vois la. On m’habille, mais on me laisse sur le seuil, en fait 1a
avec un peu les gens autour. Bon, je la vois toute jaune, 13, avec une sorte de masque, que je connais
bien, de quelqu’un qui est mort. Mais au fond, c’était comme une chose qui avait été faite. [...] Voila.
Je ne suis plus dans la chambre, je suis sur le seuil.

Mathieu

Sylvie évoque aussi cette mise a distance et mentionnera, dans la suite de 'entretien, qu’elle a
remis en question que la personne morte était sa meére, n’ayant pas pu voir son visage :
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Et méme apres, quand elle est décédée, j’ai pas pu 'approcher... Ils ont ouvert une porte, j’avais un
masque, ils m’ont dit : « Vous ne ’'approchez pas, vous ne touchez pas. » Et ¢a, c’est horrible! Cest
votre mere. Ah oui, ¢a, c’est... [pleurs] Et le soir, ils ont fait la mise en biére sans moi.

Sylvie

Pour Claire, qui n’avait pas revu sa mere depuis plusieurs années et qui n’avait aucun lien avec
PEHPAD ou elle vivait, 'hospitalisation a été un moment de retrouvailles. Elle explique ne pas
avoir été choquée, malgré ses appréhensions, en voyant sa mere morte, comme endormie, car
Paspect du corps n’avait pas été altéré depuis sa visite a ’hdpital, la veille. Ainsi, le fait de voir la
dépouille une derniére fois a dépassé la rupture relationnelle et les conflits en cours.

Dans une autre situation, Monique témoigne de sentiments ambivalents, entre réassurance et
culpabilité/regret, liés au fait qu’elle n’est pas venue rendre visite & sa mére décédée. Elle explique
que c’est a cause de la description faite par le médecin de I’état physique de sa mere (bleus, agrafes
a la suite a de chutes), mais également parce qu’elle était préoccupée de I’état de santé de son frere,
transféré alors en service de réanimation :

De toute facon, au décés de ma maman, j’étais 1a, mais je n’étais pas la, puisque j’avais mon frere
encore a ’hopital. [...] Non, moi, je n’accepte pas, je veux savoir. Bon, ma maman avait 89 ans,
d’accord, mais bon, elle a eu des injections trés tres tot ma maman, donc elle a tenu pendant... pfff! je
ne sais pas. Je ne sais pas dans quel état elle était puisque, de toute facon, le coordinateur n’a jamais
voulu que j’aille la voir, donc... encore des trucs ol... Alors, apreés, elle me dit : « Ah! mais je ne
pensais pas que ¢a allait vous faire... en vous disant de ne pas venir, je ne pensais pas que ¢a allait
vous bloquer comme ca. » Ben moi non plus, mais si, si, maintenant si.

Monique, 2€ entretien

Monique a ensuite élaboré un discours de méfiance a ’égard de l’institution et elle attribue la fin
de vie de sa mere, qu’elle imagine difficile (COVID-19, chutes), aux conditions de travail pendant le
confinement et la pandémie dans un EHPAD fortement touché par le virus et les déces.

Présentation du corps

L’'importance de I'image qui reste est aussi évoquée par un répondant, qui a demandé aux
soignants de prendre une photographie juste aprés le décés de son proche. La présentation du
corps a interpellé plusieurs proches. L’habillement constitue un élément important dans la
visualisation du défunt et le maintien de son identité. Dans certaines situations, les proches n’ont
pas vu ou n’ont pas su de quelles maniéres ni dans quelles conditions leur proche est parti, ce qui
les confronte a des questionnements douloureux.

Une proche endeuillée témoigne, a propos du décés de sa mére, de son ignorance des protocoles et
de son sentiment de dépossession :
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Je ne sais méme pas si elle a été habillée, je ne sais méme pas si elle a eu ce qu’elle a demandé. La-
dessus, j’en ai parlé avec les pompes funebres apres parce qu’il y avait des petits trucs qui
m’interpellaient quand méme. Mais, c’est vrai que la-dessus, non, je ne savais pas. Moi, je sais que ¢a
a été, le cercueil avait été scellé sur place [a TEPHAD] avec le maire. Mais, la-dessus, je n’ai pas trop
su, c’est ce que je dis, je ne sais pas si elle a été habillée, je ne sais pas...

Marie

Par ailleurs, ne pas savoir ou imaginer le corps de son proche nu dans un sac a été
particulierement douloureux et inacceptable pour plusieurs :

Cest ¢a qui me bloque. Je ne sais pas comment ma maman a été enterrée. Est-ce qu’elle a eu sa
toilette, est-ce qu’elle a été habillée, est-ce qu’ils ’ont mise toute nue dans le sac en plastique? Ca, je
ne sais pas. Et j’ai déja demandé a la maison de retraite, mais ils ne me répondent pas. Mo, j’ai plein
de questions.

Monique, 2€ entretien

Des petits arrangements, pour personnaliser le processus, ont parfois pu étre conclus entre les
proches et ’équipe soignante. Francoise raconte qu’elle a pu exprimer une demande personnelle,
malgré l'interdiction d’habiller les corps morts, dans un établissement ou le taux de mortalité lié a
la COVID-19 était trés élevé au moment du déces. Ce témoignage souligne 'importance du rituel de
I'habillement et de I’attention apportée par les professionnels aux demandes des proches malgré
les recommandations sanitaires demandant de ne pas habiller les défunts et de glisser les corps
morts dans les housses :

Dong, je lui dis : « Mais comment est-elle habillée? » Il ['infirmier] me dit : « Elle a simplement la
chemise de I’hopital. » Je lui dis « Ecoutez, moi, je voudrais que vous habilliez maman. Est-ce que c’est
possible? » Il me dit : « Tout a fait. » Je savais ce qu’il y avait. Je lui donne les directives la-dessus et en
disant « il y a telle chose », « il faut I’habiller comme ga ». Et puis bon, en plus, maman était croyante
et pratiquante, donc je voulais qu’on lui croise les doigts et qu’on lui mette un chapelet. La aussi, j’ai
expliqué et donc on lui a mis le chapelet. [...] Et dans le quart d’heure qui suivait, elle était habillée,
parce que, compte tenu de 'urgence, je pense qu’ils ne faisaient méme pas la toilette des morts et des
choses comme c¢a. Ils n’avaient pas le temps, je pense que c’était vraiment trop... Ah! oui, parce que je
crois que, vers 17 h-17 h 30, je crois que, d’aprés ce que j’ai lu au funérarium, sur le coup des 20 h,

20 h 30, elle était chez eux.

Francoise

Theme 4. Rites et pratiques funéraires au temps de la
COVID-19

D’une maniere générale, les répondants disent avoir pu respecter les volontés de leur proche,
établies ou non a ’'avance, a ’aide de contrats d’obseques. Si certaines cérémonies ont pris une
apparence quasi normale, plusieurs troubles décrits par les répondants remettent en question
I'idée d’un passage ordinaire.
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Un acte social bousculé temporellement et spatialement

D’une part, les espaces dans lesquels les proches se rendent habituellement ont été modifiés. Les
proches expliquent qu’ils ne pouvaient pas se rendre au crématorium pour l’incinération : « On ne
pouvait pas entrer au crématorium. Ca, c’était interdit. On est allés jusque-1a, ils nous ont fait une
derniére présentation du cercueil. » (Francoise)

Les temporalités habituelles ont également été perturbées. Certaines cérémonies ont été différées
du fait du confinement, comme l'explique cette résidente qui a perdu son mari : « Non, rien n’a été
fait pour le moment non, non, rien n’a été fait, on attend que je sorte. » (Colette)

Entre réconfort et appréhension

Les rituels jouent un role important dans le processus de deuil. La cérémonie des obseques a
parfois été « réconfortante » et vécue comme presque « normale » en permettant un hommage au
défunt dans le respect de ses croyances et a son image, par I'intermédiaire de textes, de musiques.

Elle voulait simplement une petite cérémonie religieuse, une petite bénédiction, donc elle voulait le
moins cher, elle voulait vraiment un truc tres, trés simple, pas de fleurs, pas de tout ¢a. Donc, du
coup, on a respecté, vraiment, ses volontés. Et puis, par contre, effectivement, comme on était en
confinement un petit peu allégé, il n’y a pas pu y avoir plus de 20 personnes a la cérémonie.

Claire, 2€ entretien

Une proche évoque le maigre réconfort que lui a apporté le fait d’organiser la cérémonie a I'image
du défunt : « Donc, on a pu faire ¢a, on a pu faire... il a eu une belle cérémonie, mais pas avec tout
le monde qu’il voulait. » (Agnes)

Les répondants rapportent leur appréhension face a la réalisation d’une cérémonie en petit comité,
ce qui pourrait signifier que leur proche parte sans reconnaissance. Cependant, plusieurs
racontent aussi qu’ils n’ont pas convié I’ensemble de leur entourage compte tenu des risques de
contamination, principalement pour les personnes plus agées, ou encore du fait de leur
éloignement géographique. Pour les personnes présentes, les « gestes barriéres » respectés ont
entravé les gestes d’affection et de soutien habituels : « On ne peut pas se resserrer, on ne peut pas
se soutenir. » (Jean)

Enfin, deux proches endeuillés ont vécu les cérémonies a distance (par visioconférence). L'un de
ces proches raconte avoir eu le besoin de réaliser un autre rituel : « Le jour avant ’enterrement,
symboliquement, on a fait un petit lacher de fleurs dans le lagon, une petite cérémonie tous les
quatre [avec sa femme et ses enfants] pour marquer en fait ce moment-la. » (Alexandre)

Bien que les rites funéraires aient été bouleversés par la crise sanitaire, les proches mentionnent
souvent 'importance d’avoir pu vivre cette étape physiquement ou a distance, en s’adaptant, et
méme si tous soulignent que seul un petit comité était présent. Ces rites leur ont permis de rendre
hommage a leur défunt et ont eu un effet apaisant pour eux.
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Theme 5. Retour a ’EHPAD difficile : un manque de
reconnaissance?

La majorité des proches estiment que les démarches post-mortem ont été contraignantes et
complexifiées par le contexte de crise sanitaire : retard dans les démarches, livret de famille

« coincé » a PEHPAD, office notarial fermé, etc. Les institutions sont décrites par certains comme
froides, et méme violentes :

Aucun tact, aucune idée de ce que ¢a représente socialement [de la part de] la personne qui est 1a, en
face. On est dans une sorte d’inertie administrative froide et violente de fait, parce qu’on est en face
de gens qui sont avec leurs émotions, surtout a ce moment-la. J’ai pris ¢a super mal.

Mathieu, 2€ entretien

Les répondants regrettent ’absence physique et le silence des professionnels et des institutions : ils
ont été frappés de ne pas recevoir de condoléances de la part de 'EHPAD dans lequel vivait leur
proche encore quelque temps avant. Ils ont bien souvent évoqué la volonté de 1éguer des affaires
personnelles du défunt a FEHPAD, tout en souhaitant pouvoir conserver quelques souvenirs. Du
fait des quarantaines mises en place, ce retour a 'EHPAD n’a pu se réaliser que quelques semaines
apres le déces. Cette étape est décrite comme douloureuse par les proches car ils estiment ne pas
avoir été accompagnés, ne pas avoir été accueillis ni attendus dans ’établissement lorsqu’ils sont
venus y chercher les effets personnels du défunt :

On m’a redonné les choses, mais je vous dis, simplement la jeune fille de I’accueil, point. Je n’ai revu
personne, personne n’était 1a pour...

Francoise

Bon, tu te retrouves dans une sorte de piece avec des tas de fringues, de petites valises, des choses
comme ¢a.

Mathieu

Cette non-reconnaissance du défunt et, a travers lui, de son proche, n’a pas favorisé l’acceptation
de la situation et le processus de deuil.

Discussion
Notre recherche exploratoire avait pour objectif de comprendre les expériences et pratiques des
proches endeuillés lors de la fin de la vie et a la suite du décés d’un résident en EHPAD pendant le

premier confinement. Nos questions de recherche portaient sur le lien entre les complications du
processus de deuil et les difficultés liées a ’accompagnement de fin de vie et a 'absence de rituels.
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Les répondants qui ont pu venir voir leur proche ou qui ont négocié des temps de visite ont
souligné les bienfaits de cet acte, y compris quand I’échange a été réalisé en visioconférence, tandis
que ceux qui n’ont pas pu le faire le déplorent. Ces visites, réelles ou virtuelles, leur ont permis de
constater I’état physique de leur proche, de pouvoir se souvenir d’une visite, et parfois de marquer
ce temps comme étant « la derniére visite ». Nous avons constaté, dans le discours des répondants
qui avaient été privés de visites, de la culpabilité, la peur que son proche se soit senti abandonné,
de la colére et un sentiment d’impuissance. Certains auteurs font le lien entre ce contexte et un
risque plus fort de déni et de dépression chez les proches endeuillés (Estella, 2020; Ingravallo,
2020). Notre approche ne permettait pas d’identifier des symptomes ou une maladie; néanmoins,
nous établissons clairement un lien entre le fait de ne pas avoir été présent et des émotions
négatives dans les semaines et les mois qui ont suivi le décés. Selon plusieurs auteurs, la présence
insuffisante des proches lors de la fin de vie de personnes décédées de la COVID-19 dans un cadre
d’isolement social peut rendre plus difficile 1a séparation et compliquer le travail de deuil (Supiano
et al, 2022; Kentish-Barnes et al., 2021; Fernandez et Gonzalez-Gonzalez, 2020; Mortazavi et al.,
2020; Wallace et al., 2020). En effet, comment se dire que son proche est « bientdt mort » si
différents seuils qui permettent de construire un changement de statut de la personne qui devient
un mourant ne peuvent étre franchis (Voléry et Schrecker, 2018)? Comme le montrent Mitima-
Verloop, Mooren et Boelen (2021), I'implication des proches dans certaines étapes est bénéfique
parce qu’elle leur permet de se préparer a la mort, puis de limiter les complications du travail de
deuil. De plus, pour celles et ceux qui n’ont pas pu revoir leur proche et/ou s’approprier ces
derniers moments comme ils ’auraient souhaité, un doute s’installe sur les conditions du mourir et
le traitement de la dépouille. Nos résultats montrent aussi que, du fait de la distance et d'une
moindre disponibilité des soignants, le manque d’informations sur la fin de vie jusqu’aux
circonstances du décés a affecté les proches.

La présence empéchée ou limitée avant la mort a influencé 'annonce du décés, et cela a
conditionné 'imaginaire 1ié aux conditions du mourir. Plusieurs répondants ont trouvé brutale
Pannonce du décés, tout comme peuvent le ressentir d’autres proches endeuillés en dehors du
contexte pandémique. Toutefois, presque tous signalent qu’il manque une partie de I’histoire, sa
spécificité liée au contexte. Comme mentionné plus haut, plusieurs ont pu rendre visite a leur
proche de leur vivant, et quelques-uns ont pu venir voir la dépouille. Ces quelques proches, ayant
pu négocier leur venue dans l'institution a la suite du déces, évoquent 'importance de vivre cette
étape. Voir son proche mort permet généralement de constater le décés soi-méme. Encore faut-il
pouvoir observer directement un corps ou un visage. Une répondante a d’ailleurs douté de
I'identité de sa meére, estimant qu’elle se situait trop loin pour pouvoir reconnaitre son visage. Cette
distance imposée, par les soignants, a plusieurs répondants juste apres le déces semblait tout aussi
symbolique que liée a des risques de contamination. Pourtant, elle a pu entrainer parfois un
sentiment de déréalisation. Ne pas pouvoir toucher le corps du défunt a pu étre verbalisé comme
un regret. Parfois, méme un sentiment de défiance a I'égard de l'institution a pu naitre. Les
tensions sont allées jusqu’au conflit dans une situation, le manque d’information ayant amené le
répondant a penser que la mort de son proche s’était produite dans la souffrance et en situation
d’abandon. I’anthropologue Michéle Cros, qui a travaillé sur I'épidémie d’Ebola, a montré que,
malgré 'urgence et les contraintes en termes d’hygiene, il était nécessaire de conserver des
possibilités de rituels funéraires, en incluant aussi les familles dans le but d’éviter des conflits
(Cros, 2015). Force est de constater que certaines fonctions importantes permettent dans une
certaine mesure de pacifier ce moment difficile. Au-dela de I'importance d’avoir accés a des
informations et de pouvoir voir la dépouille, d’autres actes sont porteurs de sens. Ainsi, dans le
traitement du corps apres la mort, la toilette a une fonction de purification et elle est généralement
tres codifiée en fonction des croyances. L’habillement est aussi évocateur du statut de la personne,
de sa vie, de ses gots.
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Trés peu de répondants ont décrit de quelle facon la toilette avait pu se dérouler, soit parce qu’ils
s’attendaient a ce que seul le visage de la défunte ou du défunt soit rapidement lavé, soit parce que
cet acte est devenu, dans leur représentation, celui des soignants. Une répondante évoque
ameérement les sacs dans lesquels étaient placés les morts. Les répondants semblent avoir eu trés
peu d’information sur les gestes réalisés dans le cadre de la toilette. Quelques proches ont
demandé aux soignants d’habiller le mort, ou d’ajouter un objet dans le but d’apporter un geste
personnel. Le travail de Valérie Robin Azevedo (méme si le contexte est trés différent) montre bien
I'importance des habits et des objets dans la possibilité d’identifier les corps : ce sont les habits

« qui parlent » (Azevedo, 2015). Ce souci des proches pour la présentation du corps montre
I'importance de reconnaitre I'identité de la personne décédée et de préserver la dignité du défunt.

Prendre une photo du défunt est un autre des gestes qui ont été posés. Une répondante qui a
demandé aux soignants de le faire insiste sur 'importance de I'image qui reste, mais aussi de la

« derniére image ». Voir et fixer le moment de la mort contribue a prendre conscience de la perte.
Les objets introduits et les photos demandées sont les signes d’une action par délégation, de proche
a soignant, qui donne un caractére plus personnel a ce qui se passe tout en permettant de constater
hors de tout doute qu’il y a eu déces.

Notre analyse montre que le fait de ne pas avoir pu s’approcher du corps pour constater le décés
est une source de souffrance supplémentaire car ’absence d’images et de supports matériels sur
lesquels, habituellement, le travail de deuil peut s’appuyer crée un vide. Plusieurs répondants ont
parlé de ce décalage entre la réalité et ce qu’ils avaient pu imaginer et ont manifesté une forte
émotion de dépossession.

La cérémonie funéraire a apporté, selon les répondants, un support matériel et symbolique fort et
réconfortant. Pouvoir réaliser une cérémonie presque « normale », méme réduite ou différée, a
joué un role majeur sur les plans social et psychique. Cela a agi comme un catalyseur de sens en
inscrivant I'insoutenable anéantissement du lien dans un espace affectif favorisant la
reconnaissance de la perte. L’acte rituel, méme contraint, vient sécuriser les proches endeuillés
dans le présent et offre une possible maitrise dans un environnement incertain. En effet, les rites
funéraires remplissent une double finalité sociale : régler le devenir des morts et prendre en
charge les survivants (Souffron, 2015) pour permettre « d’inverser la mort en vie » (Thomas, 1985).
Les rites funéraires permettent de séparer dignement le mort du monde des vivants et ont, en ce
sens, une valeur « thérapeutique » (Thomas, 1985). Leur caractere collectif a été transformé, et le
moment de partage autour d’un verre et d’un repas a généralement disparu ainsi que les
embrassades. Tous les répondants soulignent le « comité restreint » convié a '’hommage. Méme
réduit, ce rituel semble conserver toute sa force symbolique et répondre aux souhaits des défunts.
Ainsi, les répondants ont eu le sentiment de pouvoir réaliser les volontés des défunts.

Pendant la crise sanitaire, les proches ont pu se sentir dépossédés dans la construction sociale de
Paccompagnement puis du traitement de la dépouille. Ils expriment un fort sentiment
d’impuissance face aux contraintes qui leur ont été imposées. Plusieurs auteurs considérent que le
deuil en contexte de pandémie (par rapport au deuil en circonstances « normales ») engendre plus
de souffrance compte tenu du nombre plus grand d’obstacles (Guité-Verret et al., 2021; Stroebe et
Schut, 2021; Wallace et al., 2020). Notre étude exploratoire va dans le méme sens. Nous sommes
loin de ce que ’on nomme une « bonne mort », c’est-a-dire une mort « calme, sereine, sans
souffrance et pacifiée » (Castra, 2015). Face a cette épreuve, trés peu de proches ont négocié pour
obtenir une meilleure reconnaissance du défunt (une photo, quelques visioconférences,
habillement de la dépouille, etc.), car ils étaient en prise avec une temporalité accélérée et peut-
étre une forme de sidération. Notre collecte de données montre peu de réactions et de résistances
exprimées a I'égard de l'institution par les proches.
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Parallélement, on peut s’interroger sur la reconnaissance du deuil des proches de résidents
d’EHPAD au sein de la société. L’attitude distante et silencieuse des institutions envers les proches
endeuillés a engendré de la colére, un sentiment d’abandon et de I'impuissance. Le concept de
deuil non reconnu (disenfranchised grief, Doka, 1999) permet de constater que toutes les morts
n’ont pas forcément la méme « valeur sociale », en distinguant la mort sociale de la mort physique
(Zeghiche et al., 2020). Cette reconnaissance du deuil des proches est liée a la reconnaissance des
morts. Cest bien un double processus qui est attendu par les proches, a la fois une reconnaissance
de la mort de la personne a qui ils étaient liés et une reconnaissance de la réalité de leur deuil.
D’ailleurs, une initiative de reconnaissance des morts a été créée pendant le premier confinement
en France, I'Institut COVID-19 Ad Memoriam, qui a pour finalité de construire un lieu de mémoire,
de représenter de maniére matérielle et symbolique un « sanctuaire » collectif. Dans cette
perspective, d’autres initiatives nationales et internationales sont nées d’'un modéle de

« communauté compatissante », cultivant des liens de solidarité, et permettant peut-étre de
redonner du sens a ces morts (Ummel et al., 2021) tout en soignant les vivants.

Limites et points forts de I’étude

Notre analyse est issue d’un travail exploratoire reposant sur un petit échantillon. La difficulté de
réaliser le second entretien ne permet pas de suivre 1’évolution de tous les proches et d’effectuer
une comparaison dans le temps. La collecte de données a aussi suscité un malaise chez les
chercheurs dés lors qu’il fallait recontacter les répondants pour le second entretien, le premier
ayant été souvent émotionnellement intense. Les hésitations et évitements ne sont certainement
pas anodins.

L’intérét de cette étude exploratoire est d’avoir pu recueillir les témoignages des proches avec des
entretiens réalisés « a chaud », c’est-a-dire quelques jours ou semaines apres le déces. Ce terrain
inédit permet aussi aux chercheurs d’éprouver un sentiment d’utilité en contribuant a la collecte
de données qui permettront d’anticiper au mieux de futures crises tout en apportant du matériel
qui pourra étre analysé plus tard et comparé a d’autres données pour un travail historique.

kekesk

Notre étude a permis de rendre visible 'expérience des personnes endeuillées lors de leur
confrontation a la fin de vie et & la mort de leur proche résidant en EHPAD pendant le premier
confinement : la quasi-impossibilité d’étre présent, le manque de communication, leurs doutes sur
les conditions du mourir de leur proche, la fragilité des rites funéraires et la distance des
institutions. Toutefois, notre recherche montre des pratiques hétérogenes a ’égard de la présence,
du rapport au corps et des rituels funéraires. Le rapport aux corps des mourants, puis des défunts,
a eu un impact majeur dans la construction du récit de 'expérience de la mort et dans le processus
de deuil. Des rites empéchés ou différés ont aussi généré des réactions différentes, la situation
étant parfois considérée inacceptable. Sila question de la fin de vie et de la mort a déja en partie
été déléguée au champ de la santé, cette rupture totale en contexte de pandémie par rapport aux
possibilités d’accompagnement et d’implication a grandement compliqué le processus de deuil. Les
valeurs associées a la culture palliative et la construction sociale de la « bonne mort » ont été
bousculées, tant dans les possibilités de médicaliser la fin de vie des résidents d’EHPAD que dans la
possibilité de faire, de cette mort, une mort singuliére. Ainsi, différents niveaux de dépossession et
d’exclusion des proches compliquent le travail de deuil.
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Les entretiens, loin d’étre des entretiens de suivi de deuil au sens strict du terme, ont certainement
eu le mérite d’étre un étayage a un moment donné, une écoute qui a pu permettre aux personnes
endeuillées de décrire les modalités adaptatives mises en oeuvre pour s’acheminer vers la
reconnaissance d’une réalité moins porteuse de souffrances. Parallelement, la création de récits et
de symboles collectifs participe a la mise en visibilité de cette partie de notre Histoire, devenue
objet de mémoire et de questionnements éthiques tout en marquant une lutte pour la
reconnaissance des défunts et de leurs proches endeuillés.

Notes

[1] Ces établissements ont des missions qui se comparent a celles des CHSLD au Québec et des EMS

en Suisse.

[2] La recherche COVIDEHPAD a pour objectif de comprendre 'expérience vécue et les pratiques
des professionnels, des résidents et de leurs proches confrontés au confinement, aux situations de
fin de vie et de décés en EHPAD lors de la premiére vague de la pandémie de COVID-19 en France.
Nous tenons a remercier le groupe de recherche COVIDEHPAD et tout particulierement les
chercheurs qui ont participé au recueil des entretiens aupres des proches endeuillés mobilisés
dans cette contribution. (https://www.plateforme-recherche-findevie.fr/etude-covidehpad)

[3] Tous les prénoms sont fictifs afin de respecter la confidentialité.
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Annexe 1 Présentation de la population

Annexe 2 Expérience des différentes étapes par les proches
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Annexe 3

Guide Entretien DEUIL #1
Diode CRAETN | Agwd 3, 2000
Pouvez-vous me raconter comment s'est passée
la fin de vie de votre proche ?
les relations avec
Ulnformation recue les soignants
1 la communication
Besoins et sédation?
: g Douleur
visites
comment possibles ? Alimentation
vivent-ils la 1 Les soins, les -
Réac distance . raitements Hospitalisation?
LAFIN DE VIE
L'annonce (par Info sur fa
rolati Qui? comment?) cause du décés
la maniére dont se
LE DECES
Ressent sont passés les demiers
fnéeal DEUIL #1 moments
vécu de la les soins au
temporalité Fin de vie > A VECU corps info reques
déces > funérailles PERSONNEL Présentation sur la prise en
du corps ? charge du
Emotions b
déja vecu dautres Vie personnes
deuils? o présentes
et soutien
Choix du Délais entre Implication des
prestataire ? leDCetla personnes
Besoins et
difficuités
déroulement de la
cérémonie, de
fenterrement

Grille d’entretien deuil #2

Revenir avec la personne sur ce qui a été dit pendant ’entretien #1, sur les faits marquants;
et lui proposer de raconter ce qui s’est passé du décés a maintenant?

¢ Rapport au défunt (selon ce qui a été dit dans l’entretien, est-ce qu’ils auraient souhaité que
¢a se passe autrement? Voir le défunt ou non, photos...

¢ Depuis le déces de votre proche, comment décririez-vous la période qui s’est écoulée pour
vous?

¢ Les émotions (coleres, solitude, tristesse, évolution des émotions au fil du temps des
événements des rencontres...)

o Funérailles (récupération des cendres, cérémonie unique ou mise en place d’autres
cérémonies, retour au cimetiere, rituels... Qui était présent a ces moments-la : familles,
amis, voisins, personnel de 'TEHPAD? Comment ¢a s’est passé, quelle forme?)

. Echanges, autour de ’EHPAD, avec les autres familles, les soignants, retour pour aller
chercher les biens, liens conservés avec des soignants : aller les voir, écrire une lettre, legs
(d’affaires, d’argent), bouquets, chocolats..., ou avec les autres familles et résidents. LEHPAD
s’est-il manifesté pour présenter des condoléances, une messe, un repas avec les familles,
groupe de famille, hommage aux résidents décédés, etc.?

e Démarches administratives : certificat de déces, succession, gestion des papiers, concession,
comment ¢a a été vécu (retard, délais...)?
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¢ Qu’est-ce qui change entre ce déces et les autres que vous avez pu vivre?

o Comment les proches réagissent par rapport a ce décés? Quel role la famille/les proches/
autres familles de FEHPAD a joué dans ce deuil? (Contacts, solitude, visites, appels,
projets...), consultation d’un psychologue, investissement dans de nouveaux activités, futurs
projets ou ambitions...

o Est-ce qu’il était difficile d’en parler a des proches qui n’avaient pas vécu cette situation?
¢ Ce déces vous a-t-il vous faire réfléchir sur votre propre fin de vie et mort?

o Comment vivez-vous la seconde vague? (Réactions par rapport aux annonces
gouvernementales qui ont autorisé les visites des familles cette fois)
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Résumé

A I’hépital et en chambre mortuaire, la réalité corporelle des patients n’a jamais été aussi palpable
et problématique qu’en période de pandémie. Approcher la gestion de crise par le prisme des corps
est devenu autant une entrée empirique qu'un outil analytique. Impératifs de conservation,
risques de contamination, accumulation des corps sont autant d’enjeux qui ont suscité un désordre
multidimensionnel (logistique, psychosocial et ontologique) chez le personnel soignant et les
familles. Notre enquéte de quatre mois en chambre mortuaire d’un hopital de référence parisien
(de février a mai 2021) nous a permis d’en rendre compte. Les restrictions sanitaires ont engendré
des troubles cognitifs et sensoriels majeurs dans la prise en charge des défunts ainsi qu’une perte
de sens brutale et douloureuse pour le personnel soignant et les familles qui a été relativement
palliée par le recours a différentes rationalités sensoriellement et corporellement ancrées. Le

« corps mort covidé », figure réifiante des défunts atteints de la COVID-19 soumis a la brutalité des
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protocoles sanitaires, a d étre resymbolisé. Il apparait alors essentiel de repositionner la
pandémie dans une compréhension non pas seulement biosécuritaire, mais aussi morale, sociale et
culturelle.

Mots-clés: corps; mort; COVID-19; désordre; adaptations

Abstract

In hospitals and mortuaries, the bodily reality of patients has never been so palpable and problematic
as in times of pandemic. Approaching crisis management through the prism of bodies has become as
much an empirical entry point as an analytical tool. Preservation requirements, risks of
contamination, and the accumulation of bodies are all issues that have created multidimensional
disorders (logistical, psychosocial, and ontological) among caregivers and families. Our four-month
investigation in the mortuary of a Parisian referral hospital (February-May 2021) has enabled us to
take stock of this situation. The sanitary restrictions produced major cognitive and sensorial
disorders for those taking charge of the deceased as well as a brutal and painful loss of meaning for
caregivers and families, which was somewhat palliated through recourse to various sensorial and
bodily-anchored rationalities. The “Covided dead body”, a reifying figure of deceased with COVID-19
subjected to the brutality of sanitary protocols, had to be resymbolized. It seems essential to
reposition the pandemic not only in terms of biosecurity but also in terms of moral, social, and
cultural understanding.

Keywords: body ; death ; COVID-19 ; disorder ; adaptations

Resumen

En los hospitales y en las salas de depdsito de caddveres, la realidad corporal de los pacientes
nunca ha sido tan palpable y problematica como durante una pandemia. Abordar la gestion de
crisis a través del prisma de los organismos se ha convertido tanto en un punto de entrada
empirico como en una herramienta analitica. Los requisitos de conservacion, los riesgos de
contaminacion y la acumulacion de cadaveres son cuestiones que han dado lugar a un trastorno
multidimensional (logistico, psicosocial y ontoldgico) entre el personal de enfermeria y las familias.
Nuestra investigacidn de cuatro meses en la sala de la morgue de un hospital parisino de
referencia (de febrero a mayo de 2021) nos permitié informar sobre ello. Las restricciones
sanitarias generaron importantes trastornos cognitivos y sensoriales en el cuidado de los
fallecidos, asi como una brutal y dolorosa pérdida de sentido para el personal de enfermeria y las
familias, que fue relativamente paliada por el recurso a diversas racionalidades sensoriales y
corporales. El «caddver covidado», la figura cosificadora de fallecidos con COVID-19 sometidos a la
brutalidad de los protocolos sanitarios, debia ser resimbolizado. Por lo tanto, es esencial
reposicionar la pandemia en un entendimiento que no es so6lo de bioseguridad, sino también
moral, social y cultural.

Palabras clave: cadaveres; muerte; COVID-19; trastorno; adaptaciones



En mars 2021, nous demandons a Gabriel', fraichement recruté en chambre mortuaire, de nous
décrire son travail lors d’'une journée typique en période de pandémie. « Les brancardiers, on les
accueille quand ils nous raménent un corps, un patient quoi. ’aumeénier ben on leur... on les
amene a coté du corps et puis les pompes funebres on prend des rendez-vous pour la levée du
corps. » Dés cette bréve description, le « corps » scande les temporalités de la prise en charge des
patients décédés, qui est ainsi fondamentalement corporelle, de leur réception jusqu’a leur départ.
Pourtant, durant la pandémie de COVID-19, le corps du défunt contaminé est « un sac blanc qu’on
bouge », « un corps pour lequel il n’y a pas d’identité, pas de passé, pas d’avenir, rien », nous dit
Gabriel. Au coeur de la premiére vague (de mars a avril 2020), enveloppé dans un plastique blanc,
le corps mort n’est plus « bichonné », comme aime le dire Francoise, la cadre du service; il repose
dans des installations exceptionnelles, superposé sur des étageres (racks) ou dans un camion
frigorifique, dans l’attente des pompes funébres. A peine aura-t-il le temps d’étre regretté par ses
proches qu’un autre corps prendra sa place. Ce traitement réservé aux patients atteints de la
COVID-19 contraste fortement avec celui des autres patients, qui n’a guere évolué. Quand ils
arrivent en chambre mortuaire, ces derniers sont accueillis simplement recouverts d’un drap
blanc ou jaune. Quand vient leur tour, c’est-a-dire au moins 24 heures avant leur départ, les mains
soignantes s’activent, fortes de leur technicité et sensibilité, a les embellir et & leur restituer leur
identité. Ce contraste, nous en avons été témoins dés les premiers jours d’observation en chambre
mortuaire pendant la troisieme vague de pandémie. La réalité corporelle du décalage dans la prise
en charge des défunts atteints de la COVID-19 comparativement aux autres patients est devenue
une entrée empirique qui s’est consolidée comme outil analytique pour comprendre les multiples
perturbations engendrées par la pandémie en milieu hospitalo-mortuaire.

Ce travail de terrain a été réalisé dans le cadre du projet de recherche international et
pluridisciplinaire HoSPiCOVID sur la résilience des hopitaux a la pandémie de COVID-19 (Ridde et
al., 2021). Sur une période d’un an et demi, nous avons mené une enquéte sur plusieurs services
d’un hopital de référence parisien qui a recu les premiers patients porteurs du SARS-CoV-2 en
janvier 2020. Nous avons ethnographié la chambre mortuaire pendant quatre mois (de février a
mai 2021) dans un cadre idéal malgré les restrictions sanitaires qui offraient un contexte peu
propice a 'observation in situ. Pour un terrain que nous pressentions difficile du point de vue de
Paccessibilité et de la charge émotionnelle, nous avons regu un accueil des plus chaleureux et
ouverts qui nous a permis de déambuler et d’échanger librement. Nous avons mis en oeuvre une
méthodologie qualitative reposant sur la collecte de documents?, sur une dizaine de séances
d’observations flottantes ainsi que sur quinze entretiens réalisés grace a une logique de réseau
(échantillonnage en boule de neige) sur le lieu de travail de professionnels intra et
extrahospitaliers impliqués dans la prise en charge des corps morts (voir annexe 1). Nous avons
observé des situations diverses allant de la logistique des arrivées et des départs des défunts aux
échanges avec les familles, les opérateurs funéraires et les services administratifs, en passant par
les pratiques de soins (de présentation et d’hygiéne, de thanatopraxie) et les bréves excursions
dans d’autres services. Notre regard s’est aussi étendu au niveau de la Collégiale des Professionnels
des Chambres Mortuaires (CPCM) de I’Assistance Publique des Hopitaux de Paris (AP-HP).

Nous analyserons les données empiriques au prisme d’une approche corporelle et sensorielle pour
rendre compte de I’évolution de la prise en charge des patients décédés en période de pandémie.
En tant qu’outil de classification en diverses « techniques » (Mauss, 1936), « instrument général de
la compréhension du monde » (Merleau-Ponty, 1945), le corps et sa centralité dans les expériences
de la vie sociale (Memmi, 1998) font consensus dans les travaux anthropologiques, philosophiques
ou sociologiques. Cette centralité se développe davantage au travers de la perspective
interdisciplinaire des body studies (Blackman, 2010) qui réinscrivent 'expérience sensible et
corporelle des acteurs dans ’analyse des phénomenes sociaux autour du genre, de I’identité, des
sexualités ou méme de la santé et de ’environnement. Le corps peut donc étre étudié en lui-méme
ou comme un prisme, ce qui fait de lui un défi épistémologique majeur. En s’inspirant de travaux
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mobilisant des approches corporelles croisées avec des études sur la mort et sur la COVID-19,
principalement en anthropologie (Mauss, 1936; Thomas, 1975; Van Gennep, 1981; Hockey et Draper,
2005; Pouchelle, 2007; Wolf, 2012; Le Breton, 2013; Tantchou, 2018; Jeanjean, 2011; Cherblanc et al,,
2022), en sociologie (Foltyn, 1996; Caroly et al., 2005; Blackman, 2010; Clavandier, 2009, 2020, 2021),
en santé publique (Dijkhuizen et al., 2020; Yaacoub et al., 2020; Simpson et al., 2021) et parfois
méme en psychologie (Mathijssen, 2021) ou en philosophie (Merleau-Ponty, 1945; Le Guay, 2015),
notre démarche a conduit a identifier ’afflux et la contagiosité des défunts comme des faits
catalyseurs d’un désordre psychosocial et ontologique® autour du corps mort et de sa prise en
charge en milieu hospitalier. Par « désordre », nous entendons une perte de sens qui a été éprouvée
par différents acteurs et qui a été plus ou moins palliée par des adaptations que nous décrirons et
analyserons dans leur dimension corporelle et symbolique. Les principales mesures autour de la
prise en charge des corps morts en temps de pandémie, confrontées a des enjeux logistiques et
moraux exceptionnels, seront ainsi décryptées. En effet, elles changent radicalement le sens des
pratiques professionnelles habituelles, révélant par 1a méme la corporéité des pratiques de soins et
du deuil. Face aux risques de contamination, les restrictions sanitaires ont fait disparaitre les corps
derriére la housse, et ont provoqué des troubles cognitifs et sensoriels inédits chez le personnel
soignant et les familles. Ces perturbations ont ainsi fait naitre la figure du « corps mort covidé », un
corps logisticisé, désocialisé, déritualisé que les professionnels et les familles ont cherché a
resymboliser par de nouvelles pratiques et de nouvelles perceptions.

Des « sacs blancs qu’on bouge » : 1a prise en charge
des corps morts en période pandémique

Deés son apparition, la pandémie de COVID-19 a entrainé des réajustements des pratiques
soignantes autour de la prise en charge des défunts en chambre mortuaire. Selon les temporalités
de la crise, on retrouve 'agrandissement de I’espace, 'interdiction des soins (de présentation et de
conservation) et la systématisation de I’utilisation de la housse mortuaire. Ces adaptations et
restrictions ont bouleversé les habitudes professionnelles et rituelles.

De I'accueil au « stockage » des défunts : la logisticisation des corps morts

10 mars 2021, 13 heures, bureau de Francoise. Elle se connecte en visioconférence pour y rejoindre
ses collegues. Les cadres des chambres mortuaires de ’AP-HP ont pris I’habitude, selon le rythme
d’évolution de la pandémie, de se réunir en coordination de crise. La réunion débute par 'analyse
des taux d’occupation des différentes chambres. D’apres les données qu’elles ont récoltées et
recensées dans un tableau synthétique?, la troisiéme vague a atteint son pic. A tour de rdle, les
cadres s’expriment, avec plus ou moins d’inquiétude, pour faire le point sur les places qu’il leur
reste, les solutions déja mises en oeuvre et les difficultés persistantes. Francoise s’inquiete de sa
chambre « pleine a craquer », « ca commence a chauffer ». Elle poursuit, sur un ton mélant fierté et
lassitude : « On devient des pros de la logistique, on bidouille de tous les coOtés, on anticipe, on
désanticipe, on les met en haut, en bas, a droite, a gauche. » Aucune mention n’est faite de la réalité
corporelle des patients dont les corps s’accumulent. Dans le tableau, la seule mention des « corps »
concerne des « corps en attente », autrement dit des corps qui ne sont pensés qu’au prisme d’un
transport a venir et a anticiper. Cette forte prégnance d’enjeux logistiques autour des corps morts
nous a amenés a nous interroger.

La prise en charge habituelle des défunts peut étre résumée en cinq étapes : la réception du corps,
la réalisation des soins mortuaires, la mise en biere, I'ultime présentation du défunt aux proches,
et enfin la fermeture et le départ du cercueil au lieu de crémation ou d’inhumation. La pandémie a
fortement perturbé ce processus et a transformé la corporéité des défunts en un réel probleme
logistique (voir annexe 2). D’abord, durant les premieres semaines de la pandémie, le dépot, qui



constitue I'une des trois pieces a basse température, a été utilisé pour conserver exclusivement les
corps contaminés. Il permettait ainsi de les isoler des corps non contaminés. Néanmoins, face a
lafflux croissant de défunts entre mars et avril 2020, le dép6t a rapidement retrouvé son utilisation
initiale consistant a libérer réguliérement de I’espace pour éviter d’encombrer les brancardiers.
Ensuite, tandis que les patients qui n’étaient pas atteints de la COVID-19 bénéficiaient
généralement de soins mortuaires classiques (a 'exception des soins de conservation) prodigués
dans les 24 heures avant leur départ, pendant la premiére vague (de mars a mai 2020), les corps
des patients atteints de la COVID-19 ne bénéficiaient quant a eux d’aucun soin. Enfermés dans une
housse jusqu’a leur départ, ils étaient mis en biére immédiatement®, c’est-a-dire mis dans leur
cercueil fermé au plus tard 24 heures apres le déces. De cette fagon, ’équipe de la chambre s’est
organisée pour agencer les défunts dans certains salons de présentation climatisés et gagner de
P’espace dans les piéces a basse température.

Divers aménagements logistiques ont permis de canaliser l’afflux, d’agencer ’espace et d’éviter le
débordement tant redouté des corps : un camion réfrigéré (situé dans la zone de stationnement de
la chambre mortuaire), des étageres (racks) pour superposer les corps et des dispositifs techniques
bricolés (deux corps sur un méme brancard, des draps ou des cartons en guise de civieres, des
tables en guise de racks). Les équipes ont été saisies par I'urgence de la situation, qui a fait
s’entrecroiser les corps aux différentes étapes de leur prise en charge. Le 23 février 2021, en une
seule matinée, déja huit corps sont arrivés pour neuf départs prévus le jour méme. Francoise dit
étre « tendue » et « inquiete » : elle a peur de manquer d’espace. Cette gestion de 'urgence
s’alourdit de multiples délais qui entrainent une véritable course contre la montre pour faire sortir
les corps le plus rapidement possible et libérer de I'espace pour les nouveaux.

En effet, comment mettre en biére un patient dont le cercueil n’est pas encore arrivé? Comment
faire sortir des corps alors que les opérateurs funéraires sont saturés? A partir de la deuxiéme
vague, un décret instaurait la fin de I'obligation de mise en biére immédiate. L’équipe ne recevait
plus assez rapidement les cercueils et ne pouvait plus les laisser dans les salons climatisés. Comme
les crématoriums se retrouvaient saturés, la durée de séjour en chambre mortuaire des patients
décédés s’est allongée. Ce phénomene a été accentué par un autre décret augmentant le délai
dérogatoire pour les crémations et inhumations de six a vingt-et-un jours.

Ces enjeux logistiques liés a la gestion de ’espace, du temps et des flux, intriqués dans un

« perpétuel casse-téte » selon la cadre, ont contribué a logisticiser le corps mort qui est devenu
encombrant, difficile a « stocker » et a faire circuler. Or 'encombrement des corps morts n’est pas
seulement spatiotemporel, mais aussi moral et psychologique, car « sans paroles ni rites, le corps
finit par encombrer » (Le Guay, 2015). Ces analyses vont dans le sens d’un potentiel basculement
d’une approche funéraire a une approche mortuaire : « While a funerary approach is built on a
relationship to death that responds to cultural scripts focusing on separation from the dead, a
mortuary approach is based on the technical and logistical need to process corpses and is devoid of
social or symbolic connotations®. » (Clavandier et al,, 2021, p. 42) L’arrét des soins mortuaires s’est
ainsi imposé comme une restriction sanitaire et logistique qui a causé de nombreux problémes aux
familles et au personnel soignant.

L'arrét des soins mortuaires : entre frein a la ritualisation et effritement de
I'identité professionnelle

10 février 2021, Francoise téléphone a une entreprise de pompes funébres a la suite d’un courriel
recu d’'une famille souhaitant faire passer un thanatopracteur (professionnel réalisant des soins de
conservation et de présentation sur les corps morts) pour réaliser des soins de présentation sur
leur défunte décédée de la COVID-19, alors que ces soins sont toujours interdits. Argumentant sur
le fait que la patiente avait déja été vue par ses proches dans le service de déceés et que la housse
était restée fermée depuis quatre jours, le ton de Frangoise se raffermit un peu plus au téléphone.
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Elle explique d’abord que cela est impossible et qu’elle se doit d’agir dans une « parité

exemplaire », sans quoi « C’est la porte ouverte a des dérives pas possibles ». Face aux menaces de
« transférer sa réponse au ministére » et au poids de I’interconnaissance (le professionnel connait
la famille en question), Francoise perd patience et finit par céder, résignée : « Il connait le ministre,
pas la peine de se rouler par terre, on va le faire hein. »

L’arrét des soins mortuaires, qui a duré jusqu’au 21 janvier 20217, a posé de nombreux problémes
aux familles et au personnel soignant. I’impossibilité de mener a bien la ritualisation mortuaire et
funéraire, greffée sur ces soins et dont la vocation est de faire accepter le franchissement d’'un
seuil, celui de la mort (Van Gennep, 1981), a provoqué une perte de sens, un phénoméne
hativement associé au « deuil impossible » dans la presse et les médias (Rey-Lefebvre et Santi,
2020; Bataille, 2021; Lamothe, 2021; Mandard, 2021) — nous y reviendrons. Ces soins représentent
des « actes traditionnels efficaces » (Mauss, 1936), qui se transmettent le plus souvent oralement et
ne font en général 'objet d’aucune réglementation particuliére, et la relative « ghettoisation » du
personnel soignant des chambres mortuaires n’aide pas (Caroly et al., 2005). Comme le souligne
Agnés Jeanjean (2011, p. 62), qui compare les métiers d’égoutier et d’agent de chambre mortuaire,
« les techniques et savoirs concrets sont acquis par I’expérience au sein d’espaces retranchés a la
vue ». Les soins recouvrent pourtant, pour le personnel soignant et les familles, une dimension
symbolique importante, pouvant se croiser et se confondre dans ’acte technique. La différence est
que leffet du rituel réside, pour les familles, dans la visibilisation des résultats finaux lors de la
présentation de leur défunt, tandis que pour le personnel soignant, c’est tout le processus
d’individuation du défunt qui compte et donne un sens a leur métier :

Jaime bien les finitions. A proprement dit ¢a ils le voient pas les gens, ce qu’ils voient c’est vraiment
la fin, le résultat final! [...] Mais moi j’pense a la famille derriere, [...] y a une famille qui doit se
recueillir et donc je me dis qu’il faut que j’fasse de mon mieux pour que la famille puisse faire son
deuil correctement.

Michel, thanatopracteur, mars 2021

Nous avons constaté que les professionnels sont motivés par trois ambitions dans cette
ritualisation éthico-mortuaire : humaniser (démédicalisation), esthétiser (habillage, maquillage) et
resocialiser le défunt (paroles et gestes qui honorent I'identité du défunt). Ces vocations font écho
aux « three characteristics of the dead body » (trois caractéristiques du corps mort) que Brenda
Mathijssen (2021) identifie, a savoir la « self-referentiality » (autoréférentialité), la

« materiality » (matérialité) et la « biography » (biographie) du défunt. Autrement dit, apres sa mort
biologique, le corps continue d’étre socialement faconné et investi de symboles. Il I’est d’autant plus
que sa liminalité le situe entre sujet décédé et objet symbolique, a 'image d’une « effigy [that] can
be dressed, caressed, visited and even given offerings of food, music and companionship® » (Foltyn,
1996, p. 77). La démédicalisation et I’esthétisation du corps représentent une étape thérapeutique
pour les proches endeuillés, dont les professionnels ont conscience en ce qu’elles permettent de

« support people in coping with episodes of illness during the end of life, [...] particularly those who
encountered long-term illness® » (Mathijssen, 2021, p. 10). Cette esthétisation peut méme se sublimer
par ambition magico-esthétique du personnel soignant :



Quand on commence a s’occuper d’une personne on la maquille, on la prépare, on I’habille, on lui
met ce vétement plutét que celui-1a, une couleur plutoét qu'une autre et ’'avant-apres, c’est vraiment
magique.

Soléne, agente, mars 2021

Silesthétisation peut n’avoir d’autre but qu’elle-méme (Foltyn, 1996), dans le contexte des soins
mortuaires, elle doit refléter la vie passée du défunt et encourager des réminiscences
biographiques. D’ou la troisiéme vocation des soins, qui est de faire honneur au corps
biographique et de prendre acte de son histoire en le rattachant & son identité passée. C’est ainsi
que ’on donne sens a son existence post mortem, en le resocialisant dans le monde des vivants.
Deés lors, la toilette mortuaire peut prendre des propensions religieuses ou non. Le corps du défunt
se situe en effet entre « corps-sacré » qui inscrit le mort « dans un devenir » religieux et « corps-
meémoire » qui I'inscrit dans le « souvenir d’un état passé » (Wolf, 2012, p. 9). Cet entre-deux rend
palpable ’ambivalence souvent dépeinte du corps mort (Turner, 1969; Hockey et Draper, 2005; Le
Breton, 2006, 2013; Troyer, 2020; Mathijssen, 2021; Adland et al., 2021).

La ritualisation mortuaire incarnée dans ces soins de la transition représente donc une étape
indispensable en ce qu’elle a pour vocation d’instituer un rite de passage du corps vivant au corps
mort. Elle assure tout a la fois un « rite d’entrée » pour le défunt et un « rite de sortie » pour les
vivants (Hardy, 2007). Elle fait accepter la liminalité du corps mort, mais aussi la temporalité
liminale du complexe hospitalo-mortuaire, cet « entre-deux » ou période de I'aprés-déces s’écoulant
entre le moment du décés et le moment de 'inhumation-crémation (Wolf, 2012, p. 12). En outre, les
soins et la ritualisation associée constituent un symbole trés signifiant de ’identité professionnelle
du personnel soignant et des principes éthiques qui le traversent. En effet, Jeanjean et Laudanski
(2013, p. 156) analysaient déja la forte préoccupation des membres du personnel soignant « par les
significations que peuvent revétir leurs gestes ». A la fois « indispensables et repoussés » (Jeanjean,
2011, p. 61), ils « oeuvrent a maitriser ces significations instables et les effets qu’elles peuvent avoir
tant sur eux-mémes que sur la société dans son ensemble » (Jeanjean et Laudanski, 2013, p. 156). La
dimension soignante, qui d’ailleurs peine encore a étre pleinement reconnue (Caroly et al., 2005),
joue ainsi un réle majeur en tant que marqueur de ’identité professionnelle des agents de
chambre mortuaire, qui souhaitent se départir des préjugés et du dégolit qu’inspire leur relation
aux corps morts (Jeanjean, 2011).

L’interdiction de cette ritualisation pour les corps contaminés a ainsi créé une distorsion
temporelle qui a fait de cet « entre-deux » déja limité un hors-temps faisant vaciller les normes
(conventionnelles) du deuil et des pratiques soignantes. Non plus seulement « silencieux » (Wolf,
2012, p. 17), cet entre-deux a été néantisé parce que le « temps de la séparation », « étape
importante de la ritualité funéraire, [a été] mis a ’épreuve, tant du point de vue de 'adieu que du
traitement des corps des défunts » (Clavandier, 2020, p. 243). Il a disparu sous le poids de 'urgence
et des restrictions sanitaires qui ont enchainé les sens de la vue et du toucher a I'impératif
biosécuritaire, c’est-a-dire a la nécessité d’instaurer des dispositifs de surveillance et de contréle du
pathogene au sein et autour du corps, qui en est ’hote. Sous le poids de la housse, le corps s’est vidé
de ses symboles, voire de son humanité (réification), ce qui a été difficile a vivre pour les familles
comme pour le personnel soignant.

Une épreuve psychosensorielle majeure : 'exemple de la housse mortuaire

Lors de notre entretien, Tristan, agent de chambre mortuaire, se confie sur une situation difficile
qu’il a da gérer aupres d’un fils qui n’acceptait pas de ne pas pouvoir voir son pére décédé de la
COVID-19. Il s’est alors mis trés en colére, au point ou la sécurité a dii intervenir. La cadre est
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ensuite allée lui expliquer la difficulté de telles circonstances, mais il « s’en foutait », car cela faisait
un mois qu’il ne ’avait pas vu et il ne pouvait supporter ’idée de ne pas le revoir une dernieére fois.
En effet, le corps mort « matérialise le lien entre la vie et la mort. Sans lui, il est difficile de croire
cette derniére effective. Des images sont nécessaires. [...] Sans représentation du sujet devenu
objet, la réalité de la mort pourrait étre contestée ou mal vécue » (Guy et al., 2013, p. 18). Ils ont
finalement trouvé un compromis et 'ont amené dans un salon pour qu’il puisse constater la
présence de son pere décédé, malgré la housse fermée et recouverte d’un drap. Le jeune homme
leur a fait confiance. Il avait besoin de le voir ou a défaut de savoir qu’il était bien la.

Cette situation révele ampleur morale et psychologique des déprivations sensorielles engendrées
par les restrictions sanitaires. Ces dernieres ont pris la forme de protocoles anti-COVID-19 stricts a
I’échelle de 'AP-HP (voir annexe 3) : distanciation physique (un ou deux meétres de séparation,
quota de personnes dans un espace) et temporelle (présentation des corps possible jusqu’a

deux heures apres le déces, mise en biére immédiate dans les 24 heures, période de dix jours pour
estimer la contagiosité des défunts, 30 minutes de recueillement le jour du départ), désinfections
(mains, chaises, tables, poignées, murs, housses), interdiction du lavage a grande eau et des soins
de conservation. Ces mesures ont été mal vécues et difficiles a (faire) appliquer par les
professionnels et les familles. Au Canada, « certains ont ouvertement précisé avoir dans une
certaine mesure contourné ou enfreint les régles, sciemment, considérant plus important de
réaliser certains gestes que de suivre les prescriptions sanitaires » (Cherblanc et al.,, 2022, p. 359).
En effet, le trouble a été majeur puisque ces prescriptions ont obstrué la vue et en particulier le
toucher, dont « la perte [a] fait basculer dans I'irréel » (Pouchelle, 2007, p. 25), comme I’a montré
cette situation ou le jeune homme ne pouvait croire a la mort de son peére.

La housse mortuaire, dont I'usage n’avait jamais été systématisé auparavant dans cet hdpital
(habituellement réservée aux patients qui ont des écoulements ou qui sont contaminés par des
virus type Ebola), cristallise ce deuil des sens. Enveloppant le corps des défunts contaminés pour
protéger les individus du risque de contamination, elle était disposée juste apres la toilette
mortuaire infirmiere'’. Infranchissable, surtout lors de la premiere vague (fermeture définitive),
elle a entrainé une violence symbolique, « douce, insensible, invisible pour ses victimes »
(Bourdieu, 1998, p. 3), parfois traduite par des comportements agressifs. La matérialité du toucher
et la direction du regard, qui font défaut ici, sont donc les médias a partir desquels le personnel
soignant signale le plus son inconfort et celui des familles. Si, pour ce fils endeuillé, il fallait « le
voir pour le croire », peut-étre pour contrebalancer « I'irréel » de la perte du toucher et de la vue
(Pouchelle, 2007), pour d’autres familles, la housse, dans une certaine mesure, a paradoxalement
accentué la visualisation du défunt en les poussant a s’interroger sur les détails du corps qui en
temps normal ne sont pas forcément vus ni interrogés. La housse a ravivé le désarroi face a la mort
(Thomas, 1975; Vovelle, 1975) en provoquant une curiosité compensatrice nouvelle autour du corps
mort :

Alors méme j’peux pas leur mentir, « Est-ce qu’il est habillé? », « Non il est pas habillé, il a une
couche », « Pourquoi il a une couche? », « Ben parce que y a des fluides dans le corps qui peuvent
euh... » et puis tu vois ¢ca les marque encore plus. IIs se disent « Il est pas habillé, il a une couche », y a
une dame elle m’a dit « Mais pourquoi mon pére il porte une couche, il portait pas de couche il était
pas incontinent! »

Soléne, agente, mars 2021

Pour y faire face, des adaptations a forte valeur symbolique ont été trouvées telles que
I'installation d’un portrait du défunt ou d’un simulacre de vétements par-dessus la housse.
L'utilisation et I’utilité de la housse ont également posé de nombreux enjeux pour les



professionnels, qui I’ont parfois assimilée a un objet ordinaire du quotidien, un « sac » qui fait

« tiquer », nous a ainsi expliqué un brancardier. Cela a entrainé une forme de dissonance morale et
cognitive. Le rapport a la housse et au corps du défunt a donc parfois oscillé entre fracture morale
et réconfort psychologique :

La housse elle est plut6t... protectrice. Psychologiquement hein. Parce qu’on voit pas I’corps! On voit
pas la téte [et] voir la téte c’est un peu plus, c’est plus assimilé a un corps. Bouger I'sac c’est... c’est un
corps et y a pas d’identité, y a pas de passé, y a pas d’avenir et y a rien. Cest un corps.

Gabriel, agent, mars 2021

Du point de vue de la sociologie des sciences et des techniques, il serait ainsi difficile de parler
d’usage de la housse tant ses usagers ne se la sont jamais véritablement appropriée, ce que Michel
de Certeau (1990) assimilait & une « invention du quotidien » pour qualifier une consommation des
objets créatrice et productive (de sens) par les usagers. La housse est restée a un niveau plus
affaibli d’utilisation, délimitée par I'incertitude et le risque qui font d’elle une véritable « boite de
Pandore » dont la parfaite maitrise est impossible, comme nous le souligne Edouard, brancardier :
« Le patient était dedans, fallait pas ouvrir sinon tout sortait, c’est 1a boite de Pandore (rires)! »

Ainsi, que ce soit sous I’'angle de la logistique, de ’'absence de ritualisation par les soins aux corps
ou de la frustration des sens, le statut du corps mort est encore plus trouble qu’en temps normal.
Bien que soumis a des enjeux prépondérants de logistique, I'invisibilisation du corps et sa
suggestion dans ce « sac » ont été au coeur du désordre psychosocial, sensoriel et moral, engendré
par la pandémie. Le « corps mort covidé » a atteint durant cette période une forme poussée de
réification. Il a néanmoins aussi été au coeur des solutions pratiques et symboliques mises en
oeuvre pour pallier la déroute des sens et ce déni partiel du défunt et de son humanité. Cela a
notamment permis de resocialiser 'expérience de la mort et de resymboliser la personne en le
défunt contaminé.

Le « corps mort covidé » : corps, sens et rationalités
en période de pandémie

La disparition du corps?

Des troubles associés aux cercueils prenant la place des corps ont été mis en avant durant cette
période pandémique : « In many cases, it is the coffin that takes the place of “body”, risking the
emergence of a collective imagination filled with empty coffins or swapped bodies''. » (Clavandier et
al, 2021, p. 51) Dans notre étude, la housse mortuaire, par la pluralité d’affects qu’elle a véhiculés,
est devenue l’objet principal qui a catalysé les représentations nouvelles et dégradantes autour du
« corps mort covidé ». Traditionnellement, le corps d'un défunt a ’hépital est enveloppé d’un drap
utilisé comme un linceul, objet médiateur entre le corps mort et les proches. Il est censé pacifier
I'image du défunt et le deuil en inspirant confort, chaleur et douceur : « On les recouvre toujours
avec un drap [...] on va dire pour le regard d’autrui, c’est pas toujours agréable de voir quelqu’un
décédé, donc on a quelque chose qui protege. » (Josselin, brancardier, avril 2021)

La housse a eu un tout autre effet. Loin de protéger le corps et les regards, elle a marqué les esprits
par sa froideur plastique qui frustre les sens et fait disparaitre les corps derriére et avec elle. C’est
pourquoi le drap a été utilisé par-dessus la housse, afin de produire l'effet inverse :
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Oui, moi j’mets un drap quand méme parce que la encore j’estime que... enfin j’peux pas mettre
quelquun comme ¢a dans... sur du plastique! Tu vois? Enfin... c’est important pour moi de mettre
quelque chose sur la peau et de pas les mettre directement euh... sur du plastique comme ca qui est
froid.

Carole, infirmiére, avril 2021

La matérialité de la housse a incarné une performativité dégradante et réifiante sur le corps mort,
notamment lorsqu’elle devait étre désinfectée avant de partir a la chambre mortuaire, ce qui nous
a été décrit par Laura, infirmiere (avril 2021) : « Nettoyer la housse c’est quelque chose qui m’a
vachement heurtée parce que... javais 'impression de devoir nettoyer un objet alors qu’il y avait
un corps a l'intérieur, y avait quelqu’un a 'intérieur. » En effet, si l'usage du drap est temporaire,
limité dans le temps du transport et ne se confond pas avec « I'objet » qu’il recouvre, il en est tout
autrement pour la housse qui finit symboliquement et concrétement par fusionner avec le corps.
Le contenant est contenu et le contenu est contenant. Cette fusion, qui fait disparaitre les corps, au
sens propre et figuré, entraine une dégradation symbolique des corps et de ce qu’ils incarnent (des
personnes). On parle ainsi de « sac » qu’on bouge ou qu’on récupere, toujours en utilisant des
«mots de I'action » (Wolf, 2013), mais la réalité est plus brutale en période pandémique : « Cest
pour ca que la housse, apres, quand je ferme la fermeture éclair j’ai I'impression euh... jme dis
“Mais jusqu’a quand quoi?” [...] méme si c’était sanitairement obligatoire, j'trouvais que c’était
irrespectueux. » (Carole, infirmiére, avril 2021)

Néanmoins, difficile de parler d'une absolue « disparition du corps » dans la mesure ou cela serait
nier le désordre quantitatif et logistique ainsi que les enjeux bien réels de « stockage » et
d’accumulation. Le corps n’a pas disparu, il s’est transformé. Ce n’est pas le corps qui a été perdu,
mais son pouvoir ancré dans l'interaction vivante de signifier. C’est le corps en tant que « matrice
qui transforme en permanence le monde en significations » et qui « se confond a la personne » (Le
Breton, 2014, p. 21) qui fait défaut. Le corps mort covidé ne signifie plus, il n’est plus un « fait de
relation » (Le Breton, 2013), mais il informe au sens ou il produit des données universelles et non
sémantiques (Le Breton, 2014). En devenant essentiellement un systeme d’informations cliniques
au service du personnel soignant, le corps s’est protocolisé, c’est-a-dire qu’il a fait 'objet de
prescriptions techniques précises.

Judith Wolf (2012, p. 7) a analysé le moment du transfert du défunt en chambre mortuaire comme
un « transport sans transmission » ou, « pendant ce passage de relais, il n’est pas fait allusion au
patient décédé ». La pandémie semble avoir redéfini ce procédé puisque la premiére question que
I'on se pose quand l'on recoit un patient ne concerne pas son identité (qui est-il?), mais son statut
COVID (« Coco ou pas coco? », comme nous pouvions souvent 'entendre). La fiche d’informations
du patient et le certificat de déces, ces « artefacts graphiques » (Tantchou, 2018), jouent ainsi un
role majeur dans la prise en charge des défunts (Clavandier et al.,, 2021). Les agents réceptionnent
la personne, mais surtout les informations qui la concernent. Le corps covidé devient un « cas »,
«un agrégat d’informations en mouvement, déja déchiffré ou en voie de I’étre », une « donnée
facultative et encombrante » (Le Breton, 2014, p. 28), ce que le matraquage médiatique de données
épidémiologiques a contribué a accentuer. Toutes ces représentations et pratiques autour du corps
mort ont fait émerger des rationalités propres au risque de contamination que la science a peiné a
décrypter et a contenir, révélant 'urgence de trouver un sens a cette période.
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Les corps, siéges sensoriels de rationalités du risque

Les membres du personnel soignant ont pour la plupart cherché a rationaliser le risque de
contamination éprouvé lors de diverses situations de terrain. Puisque le risque est sensoriellement
véhiculé et pallié, étant donné qu’il provient du corps mort et de ses modes de transmission par
l’air (aérosolisation) et le contact, il a été intéressant de constater que les corps ont incarné les
siéges sensoriels de ces rationalités du risque. De plus, face aux incertitudes persistantes dans le
monde scientifique qui « ne propose plus quelques vérités de portée générale, [...] [mais] produit
au contraire une multitude de résultats concurrents, parcellaires, conditionnels et souvent
contradictoires » (Peretti-Wattel, 2003), les sens et cet ancrage corporel sont devenus le médium
principal de ces rationalités, comme nous le suggeére la cadre en entretien : « Mais au départ c’était
quand méme la peste bubonique ce truc-1a, on était persuadés que rien que de le regarder; c’est
bon on allait l'attraper. »

La construction des rationalités a donc été éminemment située, sensorielle, mais aussi affective.
Cest ce que l'on retrouve dans les témoignages évoquant la peur comme affect clé, répondant a
une rationalité maximisatrice du risque :

La peur elle est au prorata de c’que I'on voit. Elle est en fonction de c’qui est fait en amont. Quand on
a vu les directives qui étaient données aux soignants pour s’occuper d’un vivant, on s’est dit : « Bon
c’est str que le corps mort il est aussi contaminant quoi, c’est pas possible qu’on risque rien. »

Francoise, cadre, mars 2021

Puis sans compter les familles aussi qui avaient peur aussi hein! Y avait celles qui voulaient a tout
prix mais y avait celles qui disaient : « Ben non, non, nous on prend pas le risque. »

Carole, infirmiére, avril 2021

Au début quand on arrivait d’la pandémie on aurait dit que toutes les personnes qui ’attrapent déja
vont mourir! Donc on s’est dit : « Allez, tout 'monde va mourir, la moitié d’la population elle va
partir. »

Soléne, agente, mars 2021

Ces professionnelles maximisent le risque et sa 1étalité en associant le corps a un véritable poison
mortel, tandis que Laura convoque une rationalité biosécuritaire davantage ancrée et basée sur la
maximisation de la sécurité sanitaire compte tenu des données hiologiques existantes. Le corps se
confond avec les équipements de protection individuelle du personnel soignant et se fait arme ou
bouclier contre le SARS-CoV-2 :
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Cétait passer le moins de temps possible dans les chambres au début hein donc c’était vraiment a
I’essentiel quoi. [...] On fait attention et puis euh... moi c’est sir que j’vais moins m’attarder dans une
chambre de patient COVID que non COVID, j’vais moins m’asseoir sur leur lit par exemple ou
m’asseoir dans leur environnement.

Laura, infirmiére, avril 2021

Cette rationalité a entrainé 'application systématique des protocoles, en particulier lors de la
premiere vague. Elle s’est souvent entrechoquée avec I’éthique soignante qui accorde beaucoup
d’importance a la relationalité aupres des patients et des familles. Francgoise, elle, retranscrit une
rationalité plus pragmatique, qui coincide d’ailleurs avec son tempérament et son identité
professionnelle, fondée sur 'acquisition de savoirs expérientiels, installés dans la routine et qui
caractérisent davantage ’appréhension de l'incertitude pendant la deuxieme vague. Par cette
rationalité, le corps, intermédié de ses sens, devient un véritable outil cognitif en permettant
d’estimer le niveau de contagiosité des patients selon I’état de décomposition du corps. Des visages
abimés, des corps avec beaucoup d’écoulements augmentent selon elle le risque d’aérosolisation
lors de la manipulation du patient et donc le risque de contamination. Enfin, Rania, agente de
chambre mortuaire (mars 2021), montre une rationalité plus fataliste, raccrochant le risque de
contamination au destin qui a déja choisi et donc a une causalité sur laquelle les membres du
personnel soignant et leurs corps n’ont guere de prise : « Puis apres le destin, [...] nous on essaye de
s’réconforter en s’disant que c’est I’principe du destin, tu peux pas savoir en fait. » Teintée de
lassitude et de résignation, dans un contexte de reldichement des protocoles, cette rationalité a
surtout caractérisé le milieu, voire la fin de la deuxieme vague. Toutes ces rationalités ont donc
évolué, parfois en se confrontant ou se superposant, sans qu’aucune ne prévale. Si elles se sont
faites, dans une certaine mesure, le véhicule des représentations naissantes et dégradantes autour
du « corps mort covidé », ce dernier n’a pas été pour autant totalement « dé-signifié ». Malgré les
nombreuses barriéres sanitaires qui se sont imposées, les membres du personnel soignant, portés
par leur éthique et leur sens du dévouement, en coopération avec les aumoniers des différents
cultes mais aussi avec les familles elles-mémes, ont instauré de nouvelles pratiques spirituelles
pour apaiser les maux et resymboliser le corps mort.

Du corps-a-corps au corps-a-I'dme : resacraliser le défunt

La collaboration entre les auméniers et les agents du service a été indispensable pour adapter la
brutalité réifiante des recommandations sanitaires aux caractéristiques culturelles et religieuses
de chaque famille. Leur soutien aupres des familles, d’abord dématérialisé pour les aumoniers lors
de la premiére vague (appels téléphoniques), a été crucial. A ’hopital, les pratiques religieuses
doivent coincider avec les spécificités des territoires de soins, qui sont denses et a risque, et s’y
adapter (et vice-versa). En France, les aumoniers ou « ministres du culte'” » se sont pleinement
officialisés en tant qu’ordre administratif de ’hopital lors de la restructuration des hopitaux a
partir de 2010, qui a entre autres contribué a les valoriser et a les professionnaliser en mettant en
place un réseau et une formation de référents chargés des cultes'®. Mehdi, ministre du culte
musulman, a ainsi été nommé non pas seulement pour officier, mais aussi pour apporter son
soutien et ses conseils en tant que médiateur vis-a-vis des professionnels de la santé et des familles.
L’islam dispose donc invariablement de marges d’adaptation qui permettent de combiner rituels
sacrés et pratique médico-sociale.

Comme nous 'ont souligné les deux aumoniers (mars 2021), si les médecins sont les « docteurs du
corps », les aumoniers représentent les « docteurs de 'ame », « intégrés dans I’équipe de soins »
dans la mesure ou ils jouent un role majeur pour apaiser et rassurer les familles en période de
pandémie. Ils ont, par exemple, encouragé a penser la pandémie comme une « guerre » en
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associant symboliquement les défunts de la COVID-19 a des « martyrs » dont le statut absout la
toilette rituelle. Cela a aidé a faire accepter I'impossible lavage a grande eau du corps (toilette
rituelle), dépassé par la sacralité de 'ame-martyre. Ils ont aussi permis des ablutions « seches »
(tayyamum), pour tenter de dépasser la barriére physique et symbolique de la housse : « En fait, la
mise en biere est faite, il récite les priéres qu’ils doivent réciter pendant une toilette, ensuite en
meéme temps de faire les priéres, y a moment ou il met un peu de parfum, un peu d’herbes et il
continue comme ¢a jusqu’a la fin de la priére. » (Rania, agente, mars 2021)

La pandémie a représenté un « cultural challenge » (défi culturel) du fait que « the acceptability of
different management strategies might vary across cultural and religious groups'* » (Yaacoub et al.,
2020, p. 2). Ce défi a été d’autant plus important que plusieurs travaux récents s’accordent sur la
relative prise en compte des spécificités culturelles au moment des rites post mortem (Ali, 2020;
Yaacoub et al,, 2020; Simpson et al., 2021). Sur 23 documents de recommandations sanitaires
analysés, seulement cing se référent a 'importance de prendre en compte le contexte culturel,
religieux et familial dans ’application des recommandations (Yaacoub etal., 2020). D’autres travaux
ont aussi décrit et synthétisé les mesures sanitaires sans fondamentalement les interroger ou les
recontextualiser moralement, socialement et culturellement vis-a-vis des familles (Dijkhuizen et al.,
2020; Petrone et al., 2021). Les mesures mises en oeuvre ont ainsi permis de pallier, religieusement,
I’absence de contact physique et visuel avec le défunt. En révélant le pouvoir symbolique et
purificateur des toilettes rituelles, la pandémie a malgré tout poussé a s’en émanciper en
normalisant d’autres rituels moins corporellement ancrés. L’accent a davantage été mis sur la
sacralité de 'ame que sur le corps, ce qui a permis de transcender la matérialité réifiante de la
housse. Cest ce que 'aumonier de notre hopital a voulu rappeler aux familles :

Parce que la religion, la pratique religieuse — parce que les gens ils mélangent hein! - la pratique
religieuse ce n’est pas la foi, ce n’est pas la religion, c’est une partie, c’est une pratique et la pratique
elle change par rapport a ’'environnement, par rapport aux capacités de la personne quand il peut
ou pas la faire.

Mehdi, aumonier musulman, avril 2021

S’émanciper des toilettes rituelles a donc permis de réaffirmer les principes religieux rattachés aux
pratiques et, en particulier, la place du corps et de 'ame dans la ritualisation musulmane autour de
la mort. La religion est structurée par des pratiques spirituelles avant tout. Ce qui compte, c’est de
purifier et de célébrer une &me pieuse dont on accompagne le franchissement céleste et éternel :

« Le but de la toilette, pour nous, c’est une purification, c’est-a-dire qu’on considére que cette
personne-la, bon!, elle a commis des péchés, voila, donc [la toilette permet de] la laver, ’'enlever de
ses fardeaux, de ses péchés, la purifier! » (Mehdi, auménier musulman, avril 2021) Les adaptations
religieuses ont ainsi permis de resacraliser les défunts contaminés, et de participer a cet élan de
resymbolisation rassurant et humanisant, commun aux adaptations laiques évoquées plus haut.
Ces deux types d’adaptations difféerent néanmoins en ce que, pour les unes, la resymbolisation est
sacrée et véhiculée par des pratiques immatérielles et spirituelles relatives a la purification de
Pame du défunt, tandis que, pour les autres, le défunt est resignifié en étant rattaché a sa réalité
corporelle (le drap disposé par-dessus la housse permet de rappeler qu’un corps, et non pas un
objet, y est contenu) et a la matérialité de certains objets (cadre avec photo, vétements), qui
soutiennent son identité de personne.

L’étude mixte réalisée par CoviDeuil au Canada a mis en avant la créativité rituelle a ’'oeuvre, tant
d’un point de vue laique que religieux, a I'intérieur ou en dehors des frontieres des chambres
mortuaires ou funéraires. Elle a néanmoins révélé des taux de satisfaction plus élevés pour les rites
créés a la maison, pour lesquels les répondantes (principalement des femmes) ont fait preuve
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d’une « sensibilité symbolique remarquable ». L'une d’entre elles a par exemple utilisé les
vétements de son proche défunt pour coudre des oursons qui ont été remis a ses fréres et soeurs,
enfants, petits-enfants, arriére-petits-enfants. La nature a été particulierement investie pour
célébrer les défunts individuellement, collectivement et plus librement face aux restrictions
sanitaires (planter un arbre, déposer des cendres, se recueillir dans un lieu symbolique). Ainsi,
meéme si « la quasi-totalité des personnes participantes (94 %) a été empéchée de réaliser au moins
un des rites souhaités » (Cherblanc et al., 2022, p. 363), elles ont pu se remobiliser dans la sphére
intime et familiale pour reconstituer une ritualité post mortem. « C’est 1a toute la plasticité des
rites, des pratiques funéraires et des mises en récits. » (Clavandier, 2020, p. 245) Ces éléments
tendent a alimenter une critique du « deuil impossible » précédemment évoqué dans la mesure ou,
malgré les difficultés rencontrées pour mener a bien les rituels conventionnels, les personnes
endeuillées et le personnel soignant n’ont pas été symboliquement démunis. Par ailleurs, si les
restrictions sanitaires ont inévitablement compliqué le processus de deuil, « il n’est nulle nécessité
de mobiliser des catégories relevant du champ médical et donc potentiellement d’'une
pathologisation du social » (Clavandier, 2020, p. 245) pour qualifier un processus psychosocial qui
s’inscrit dans la durée et non pas sur une temporalité limitée.

En conclusion, malgré le désordre moral et psychologique que la pandémie a engendré en
protocolisant et en réifiant les « corps morts covidés », les rationalités du risque ayant émergé et les
adaptations religieuses et laiques ont malgré tout été plus ou moins capables de les resymboliser.
Face a I’étendue du désordre logistique et psychosensoriel causé par la pandémie, les individus,
soignants comme familles, ont procédé a différentes adaptations logistiques et morales pour
pouvoir prendre en charge les corps morts dans le respect de leur humanité et de leur vie passée.
Les professionnels des soins, au travers de leur flexibilité, de leur compassion et de leur
déontologie, ont joué un roéle majeur dans 'orchestration et la mise en oeuvre de toutes ces
adaptations « sur le tas ». IIs ont déployé des ressources d’humanité et d’efficacité indispensables
pour répondre a ce désordre multidimensionnel. Notre analyse corporelle et sensorielle des
aménagements et restrictions sanitaires (logistique de crise, mesures de distanciation, 'objet
emblématique de la housse) nous a ainsi permis d’étudier les représentations du « corps mort
covidé » et le r6le du corps dans I'expression sensorielle et palliative des rationalités en période de
pandémie. Nous avons néanmoins conscience des limites de notre terrain qui aurait pu
s’agrémenter de plus d’entretiens, notamment aupres des familles des défunts, lesquelles n’ont pas
été ciblées dans notre projet s’intéressant au vécu des professionnels hospitaliers exclusivement.

La perte de sens a été double durant cette période. Nous avons assisté a une perte des sens, au sens
des facultés corporelles et cognitives de (res)sentir, qui ont été obstruées par les restrictions
sanitaires et qui ont provoqué un désordre moral et cognitif majeur chez le personnel soignant et
les familles. Nous parlons aussi d’une perte de sens, au sens de 'ordre symbolique rattaché aux
pratiques soignantes et aux acteurs mobilisés, écrasés par de nouveaux enjeux logistiques et
biosécuritaires qui ont été mal vécus. Ces désordres cognitifs et sensoriels ont conduit a un
désordre quasi ontologique autour du corps mort, dépossédé de sa capacité a signifier et a se
gorger de symboles pour faciliter le rite de passage de la vie a la mort. Le « corps mort covidé » a
I'hopital est devenu une donnée logistique, un indicateur de santé, une source d’angoisse et de
mystére indissoluble que la housse a entretenus. Dans son traitement et ses perceptions, il ne
signifiait et ne symbolisait plus, mais il informait. Pourtant, ces mémes corps morts étaient
indissociables de personnes humaines, des familles qui y voyaient I'image déchue d’un proche qui
leur est cher, et des membres du personnel soignant qui voyaient leurs patients et le pouvoir
réhabilitateur de leurs soins disparaitre derriére la froideur réifiante de la housse.

Ce processus de réification des corps morts en période de pandémie gagnerait a étre approfondi.
La housse et I’ensemble des restrictions sanitaires semblent effectivement étre a 'origine de cette
dégradation symbolique des corps. Pour autant, c’est la compréhension exclusivement
biosécuritaire de la pandémie qui a inspiré toutes ces mesures (Alla et Stiegler, 2022; Cambon et al.,
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2021). Au lieu d’appréhender la transmission virale comme une seule mécanique clinique et
épidémiologique qui condamne les corps a étre des vecteurs de transmission, il faut ainsi pouvoir
tenir compte, a ’avenir, du contexte de cette transmission et réintégrer le virus dans une
dynamique sociale, culturelle, historique (De Chadarevian et Raffaeta, 2021). Au lieu de faire du
virus un ennemi non humain a éradiquer dans une guerre menée « quoi qu’il en cotite » et qui a
conduit a assimiler abusivement et brutalement le virus a son héte, reconnaitre et s’intéresser a
l’agentivité du virus (en dehors d’une métaphore martiale) permettrait peut-étre de dépasser la
logique de contréle pour encourager une logique de coexistence qui irait dans le sens de la
survenue de futures pandémies inévitables. Délaisser cette perception tres intermédiée du virus, et
opter pour une approche plus symétrique et systémique permettrait de se réapproprier les corps
qui, comme nous 'avons vu dans cette étude empirique, se réifient fortement sous le poids et la
force du controle viral. Néanmoins, se réapproprier les corps ne reviendra pas nécessairement a
rétablir des frontieres identitaires et bien étanches entre chacun, mais peut-étre a faire corps avec
I'idée de perméabilité, d’entre-définition des acteurs, de corps-partageés.

Notes

[*] Accord éthique

L’étude a été autorisée par le Comité d’Evaluation de I’Ethique des projets de Recherche
Biomédicale (CEERB) Paris Nord (IRB 00006477).

Nous remercions sincerement ’équipe de la chambre mortuaire, ainsi que I’ensemble des
soignants interrogés, pour leurs précieuses contributions, la confiance et la disponibilité qu’ils
nous ont accordées malgré le contexte éreintant de la pandémie de COVID-19.

[1] Pour préserver ’anonymat des participants, les prénoms ont été changés.

[2] Données quantitatives et protocoles produits par I’AP-HP et destinés au personnel soignant, aux
patients et aux familles en période de pandémie.

[3] Par ce terme, nous nous référons simplement au statut ou, plus philosophiquement, a ’essence,

au mode d’existence des corps morts, qui a évolué avec la pandémie.

[4] Tableau mis a jour lors de chaque réunion, qui condense des données logistiques et
quantitatives sur les ressources (spatiales et humaines), le niveau d’occupation et les
caractéristiques des patients (patients COVID+ ou COVID-, mis en biére ou non, projections des
déces, etc.) de maniére quotidienne ou hebdomadaire selon les vagues épidémiques.

[5] Décret n°® 2020-384 du 1¢T avril 2020 complétant le décret n® 2020-293 du 23 mars 2020
prescrivant les mesures générales nécessaires pour faire face a I’épidémie de COVID-19 dans le
cadre de I’état d’'urgence sanitaire.

[6] [Traduction] « Alors que ’'approche funéraire se construit sur un rapport a la mort et a la
séparation qui répond a des scripts culturels, ’approche mortuaire est fondée sur la nécessité
technique et logistique de traiter les cadavres et est dépourvue de connotations sociales ou
symboliques. »

[7] Décret n® 2021-51 du 21 janvier 2021.
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[8] [Traduction] « d’effigie [qui] peut étre habillée, caressée et recevoir des visites et des offrandes

de nourriture, de musique et de compagnie. »

[9] [Traduction] « aider les personnes a faire face aux épisodes de maladie en fin de vie, [...] en
particulier celles qui ont été confrontées & une maladie de longue durée. »

[10] Nous avons distingué trois types de toilettes mortuaires. La toilette infirmiere est réalisée dans
I'immédiat apres-déces et consiste principalement a laver le corps a 'eau, au savon si nécessaire, et
a changer les protections souillées. Cette toilette n’a pas été interdite. En revanche, la toilette
mortuaire en chambre mortuaire, également appelée « soins de présentation et d’hygiene », et qui
consiste & démédicaliser, habiller, coiffer, maquiller et plus généralement « bichonner » le mort en
veillant tant a ’hygiéne qu’a ’esthétique, a été interdite. Il en va de méme pour la toilette rituelle
ou religieuse, principalement réalisée par des représentants du culte israélite ou musulman qui

procedent a un lavage a grande eau accompagné de prieres (ablutions).

[11] [Traduction] « Dans de nombreux cas, c’est le cercueil qui prend la place du “corps”, au risque
de voir émerger un imaginaire collectif peuplé de cercueils vides ou de corps échangés. »

[12] Terminologie juridiquement assez imprécise, qui est le fruit d’'un héritage historique
complexe, comme I’analyse Jean-Marie Woehrling, juriste spécialiste en droit des religions, dans
son article de 2019 « Statut des ministres du culte et droit francais » paru dans la Revue du droit des
religions.

[13] Voir la DGOS du 5 septembre 2011, qui, en réponse au « besoin de mieux définir un certain
nombre de principes fondamentaux et d’harmoniser la pratique des aumoniers hospitaliers dans
le respect de leurs cultes respectifs », a mis en forme une « charte nationale des aumoneries des
établissements relevant de la fonction publique hospitaliére ».

[14] [Traduction] « I’acceptabilité des différentes stratégies peut varier selon les groupes culturels

et religieux. »
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Informations aux personnes venant

de perdre un proche

Mesures restrictives liées a I'épidémie Coronavirus COVID-19 9 mars 2021

Madame, Monsieur,

Vous venez de perdre fun de vos proches, décédé dans notre hdpital. Au nom de toutes les personnes qui y
exercent, nous vous prions de bien vouloir accepter nos condoléances.

Dans le contexte particulier de I'épidémie au COVID-19, nous sommes contraints d'appliquer des mesures
exceptionnelles,

Ces mesures doivent étre strictement respectées dans Tintérét de tous afin de vous protéger contre
I'épidémie, de protéger les personneis hospitaliers et d'éviter au maximum la propagation du virus.

Ace jour, les mesures suivantes s'appliquent a la prise en charge des personnes décédées : certaines dentre
elles sappliquent & toutes les personnes décédées ; dautres aux seules personnes décédées qui sont
cas confirmé ou seulement probable de COVID-19.

Elles simposent également 3 F'opérateur funéraire que vous aurez choisi.

Organisation des obséques des patients décédés

A défaut de volonté exprimée de son vivant par la personne décédée, il revient a la personne de l'entourage
en charge de pourvoir aux funérailles de :

- Prendre sans délai les dispositions permettant la désignation de l'opérateur funéraire qui sera chargé
des obséques, afin qu'elles soient organisées dés que possible,

- Faire connaitre l'opérateur funéraire qu'elle désigne a rhépital et en premier lieu a l'agent responsable
de la chambre mortuaire dans un délai de 48h.

La réglementation impose la mise en cercuell du corps des personnes décédées atteintes ou probablement
atteintes du COVID-19 avant le transport du corps en dehors de hdpital. Elle sera effectuée a la chambre
mortuaire.

Conformément a la réglementation, si les proches n‘ont pas organisé les obséques ou si le corps n'est pas
réclamé dans un délai de 10 jours, FAP-HP y fera procéder par la commune, le cas échéant aux frais de la
famille.

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS
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Présence des proches auprés des patients décédés dans les unités de soins

* Pour les proches des per décédé i ou probabl i du COVID-19:

Compte tenu des circonstances, les présentations aux proches du corps des personnes décédées atteintes ou
probablement atteintes du COVID-19 sont réduites a une courte durée dans les unités de soins et réservées
au proche entourage.

Les proches doivent respecter avec la plus grande attention les précautions d'hygiéne appropriées, qui leur
sont indiquées par les personnels soignants. lls doivent notamment s'abstenir d'embrasser le corps de la
personne décédée, et veiller & ne pas s'approcher du corps a moins d'un métre. lls doivent se désinfecter
soigneusement les mains par friction hydro-alcoolique en quittant la chambre. Il ne peut étre admis quune
personne a la fois dans la chambre.

La présentation des corps ne peut étre effectuée que pour les proches qui auront pu étre présents dans l'unité
de soins dans les deux heures au maximum suivant le décés, ce délai pouvant étre réduit en cas de nécessité
médicale.

Nous vous informons qu'aprés avoir été préparé pour sa présentation dans I'unité de soins, le corps est
placé dans une housse, pour le cas d'une demande ultérieure de présentation du patient en chambre
mortuaire (présentation du visage uniquement).

« Pour les proches des personnes décédées ne présentant pas de risque infectieux au COVID-19:

Les présentations aux proches des corps des personnes décédées sont possibles en respectant les mesures
barriéres générales, et notamment en se tenant a distance d'un métre entre chaque personne.

Présence des proches a la chambre mortuaire

Le nombre de proches pouvant étre admis est défini pour chaque chambre mortuaire au regard de la
possibilité de respecter les mesures barriéres (notamment F'obligation du port d'un masque et du respect
d'une distance minimale d'un métre entre chaque personne).

Une présentation du corps peut étre effectuée a la famille et aux proches sur demande. Merci de bien vouloir
prendre rendez-vous.

Cette présentation est limitée a celle du visage des personnes atteintes ou probablement atteintes du
COVID-19 lorsque le corps a été placé en housse mortuaire.

Toilettes mortuaires et soins de conservation

Une toilette mortuaire est effectuée dans l'unité de soins pour les personnes décédées, par des professionnels
de santé, ceci dans des conditions sanitaires appropriées.

Les personnels de la chambre mortuaire procédent également a une toilette et a I'habillage du corps pour
tous les patients qui Wont pas été placés en housse mortuaire,
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Les toilettes rituelles ne peuvent étre réalisées pour les personnes décédées atteintes ou probablement
atteintes de la COVID-19.

Les soins de conservation (actes de thanatopraxie) sont interdits sur les défunts dont le décés est survenu
moins de dix jours aprés la date des premiers signes cliniques ou la date de test ou examen positif.

Nous vous remercions de bien vouloir respecter ces mesures, importantes pour nous tous, dans ces moments
difficiles.

Nous vous renouvelons nos trés sincéres condoléances. Soyez assurés de tout notre soutien dans cette
épreuve,

N8 : Le corps d'un défunt n'est plus considéré comme étant & risque infectieux oprés un délol de 10 jours suvont fo date d'apparition des premiers signes
chiniques ou la dote dun test virologique poskif

Les procédures habituelles de prise en charge d'un défunt s'appliquent alors, ke corps du défunt n'étant plus considéré comme contagieux.

La Direction générale de FAP-HP
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RECOMMANDATIONS

Prise en charge du corps d’un patient décédé
cas probable ou Confirmé COVID'lg Version du 9 mars 2021

Les présentes mesures concernent exclusivement les patients cas probables ou confirmés de covid-19 a la date de
leur décés,

Elles n"ont pas lieu de s'appliquer aux corps de patients ayant antérieurement été infectés par la covid-19, mais qui
sont dépourvus de contagiosité au moment de leur déces. Ces corps ne justifient pas d'une mise en housse
mortuaire ; les toilettes mortuaires et rituelles peuvent étre réalisées, ainsi que les soins de conservation, dans le
respect des mesures d’hygiéne habituelles,

Pour mémoire, pour les personnes décédées, il est retenu une absence de contagiosité a compter du 10*™ jour
apreés la date des premiers signes cliniques ou la date de test ou examen positif.

PROTECTION DES SOICNANTS ET DES PERSONNELS EN CHAMBRE MORTUAIRE

* Masque chirurgical
*  Lunettes de protection

* Surblouse imperméable 3 usage unique (UU) & manches longues ou surblouse UU a manches longues +
un tablier plastique

*  Gants a usage unique

Pour réaliser une manceuvre a risque (ex: extubation) :

* Masque FFP2: ajusté au visage (contrdle fit-check)

PRISE EN CHARGE DU CORPS DANS L'UNITE DE SOINS

NB : Les prothéses fonctionnant au moyen d'une plle (pacemaker) doivent étre enlevées dans la chambre du
patient selon les procédures de I'établissement, et étre décontaminées, puis éliminées selon |a filiere
d'évacuation en vigueur dans I'établissement.

* Procéder a la toilette du corps selon la procédure habituelle. Mettre une protection UU, type change
complet. Eliminer les déchets dans la filiére DASRI.

* Les proches peuvent voir la personne décédée dans la chambre hospitaliere tout en respectant les
précautions d'hygiéne appropriées. Il est notamment recommandé que les proches n‘'embrassent pas le
corps, maient aucun contact direct et réalisent une désinfection des mains par friction hydro-alcoolique en
quittant la chambre.

« Identifier le corps avec un bracelet didentification (selon procédure en vigueur dans I'établissement).
« Dans la chambre : recouvrir le brancard d'un drap UU (ou, a défaut, d'un drap en tissus).
« Déposer le corps sur le drap.

*  Envelopper le corps dans une housse mortuaire. Laisser la housse entrouverte au niveau du visage afin a
la fois de prévenir le risque d'aérosolisation et de permettre une éventuelle présentation ultérieure du
corps en chambre mortuaire,
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*  Procéder a la désinfection de la housse avec une lingette imprégnée de détergent-désinfectant répondant
aux normes de virucidie (type Surfa'safe Premium® ou lingettes de Septalkan®),

« Identifier la housse avec la fiche d'identification (selon la procédure de I'établissement), cette fiche
précisant 'heure du décés.

*  Recouvrir le corps placé en housse d'un drap pour le transporter vers la chambre mortuaire,
*  Les effets personnels de la personne décédée sont confiés aux proches dans un sac étanche et fermé. Il

doit leur étre recommandé de laver le linge a 40° ou a défaut de le laisser dans un sac plastique fermé
pendant 24 heures.

EN CHAMBRE MORTUAIRE

* Lestoilettes rituelles ne sont pas autorisées
*  Les soins de conservation sont interdits

* Laprésentation du corps du défunt a la famille et aux proches est possible, dans les conditions sanitaires
prévues ci-dessous.

R, 1 d

P les pré
notamment :

d dans les é

pes de la prise en charge du corps,

- Port de gants et tablier pour tout contact avec des liquides biologiques, des déchets ou du linge souillé.

- Réaliser une désinfection des mains par friction hydro-alcoolique avant le port de la tenue de protection,
avant le port des gants et dés le retrait des gants, a la fin du soin,

- Ne pas manipuler ou toucher le masque une fois qu'il est en place.

- Ne pas toucher son visage pendant les soins du corps du patient décédé.

ANNEXES

Informations aux personnes venant de perdre un proche — Mesures restrictives liées & I'épidémie de Covid-19, 9 mars 2021

«  Avis relatif & la prise en charge du corps d'un patient cas probable ou confirmé COVID-19. HCSP 24 mars 2020.

*  Décret n® 2020-384 du Ter avril 2020 complétant le décret n® 2020-293 du 23 mars 2020 prescrivant les mesures
générales nécessaires pour faire face G I'épidémie de covid-19 dans le cadre de I'état d'urgence sanitaire

*  Décret n® 2020-497 du 30 avril 2020 complétant le décret n°® 2020-293 du 23 mars 2020 prescrivant les mesures
générales nécessaires pour faire face a I'épidémie de covid-19 dans le cadre de I'état d'urgence sanitaire

«  Avis relatif a la prise en charge du corps d'une personne décédée et infectée par le SARS-CoV-2. HCSP 30 novembre
2020.

*  Décretn°2021-51 du 21 janvier 2021 modifiant les décrets n°2020-1262 du 16 octobre 2020 et n°2020-1310 du 29
octobre 2020 prescrivant fes mesures générales nécessaires pour faire face @ I'épidémie de covid-19 dans le cadre de
I'état d'urgence sanitaire
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Date et objet de la modification :

13 mars 2020 - Modification des recommandations

18 mars 2020 - Précisions sur linterdiction de transport du corps sans mise en bidre

20 mars 2020 - Précisions sur les personnes autorisées pour la présentation du corps. Annexe : lettre dinformation
26 mars 2020 - Modification des rec dations pour la pré ion du corps aux proches

1€7avril 2020 - Précisions sur les effets personnels remis aux proches

2 avril 2020 - Application du décret n*2020-384 du 1€ avril 2020

3 avril 2020 - Toilette dans le service de soins

2 novembre 2020 - Précisions sur les délais de contogiosité

14 décembre 2020 - Mise & jour du déloi de contagiosité selon avis du HCSP du 30 nov 2020

25 jonvier 2021 - Application du décret n°2021-51 du 21 jorwier 2021

9 mars 2021 - Modifications décidées a lo suite de lo réunion relative oux chambres mortuaires du 3 mars 2021

SOUYRS Valdrle Or. FOURNILR Sandra Chriatine GUER!
Sorvice de Prévention du Risque Infectiout Sendice de Préwertion du Risque infectioux Olreeniés Qualn Patient
Sibge AP HP S ArHe Shge AP 1P
Yaewick TOUILA HUET Signature sur forgmal papler Sigrature sur [originel pagier
Caces o santé, Présicente de la Cotiéglale des Date do validation 3 Awril 2020 Date d approbation - 3 Avi 2020

Professionaels des Chasmbres Mortuaires de TAD-HP

Destinataier Equipes Opdrationnelies diygitne, Préuidents do CLIN. Directours Qualité
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Articles

La fin de la pandémie de COVID-19 : quel
statut pour les morts de I'épidemie ?

The End of the COVID-19 Pandemic: Which Status for Those
Who Died During the Epidemic?

El fin de la pandemia de COVID-19: ;cudl es el estatus para
los muertos de la epidemia?

Anne Marie MOULIN
MD, Ph. D., directrice de recherche émérite au CNRS, UMR SPHERE, CNRS/Université de Paris-Cité
anne.saintromain@gmail.com

Résumé

En France, les mesures autoritaires prises pour limiter la contagion de la COVID-19 ont bouleversé
la gestion des mourants en aggravant leur solitude. Elles ont aussi séverement retenti sur le
déroulement des rituels funéraires. Cet article propose une réflexion d’anthropologie
philosophique sur les événements de 2020-2021, fondée sur la littérature médicale et sociologique
contemporaine. Il revient sur la nécessité de trouver un sens a la mort pendant I’épidémie. I1
propose une analogie entre I'organisation en cours de commémorations collectives et les suites des
déces en masse au cours des guerres : il s’agit de compenser le traumatisme des survivants. Mais le
véritable sens de I’épidémie n’est-il pas a rechercher davantage dans une analyse de ses
mécanismes que dans la célébration d’un affrontement collectif & un virus?

Mots-clés: épidémies; champ d’honneur; contagion; martyre; accompagnement des mourants;
rituels funéraires

Abstract

In France, the strict measures to limit COVID-19 contagion risks have dramatically increased “the
loneliness of the dying” (Norbert Elias). These measures have also had severe repercussions on
funeral rituals. This article uses philosophical anthropology to reflect on the events of 2020-2021,
based on contemporary literature in medicine and sociology. It discusses the need to find meaning in
deaths suffered during the epidemic. It suggests a parallel between the current organization of
commemorative events for epidemic victims and the aftermath of mass death during wars; both are
meant to compensate for survivors’ trauma. Shouldn’t the true meaning of the pandemic be to
analyze these processes rather than celebrating a collective confrontation with a virus?
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Keywords: epidemics ; field of honour ; contagion ; martyrdom ; care for the dying ; funeral
rituals

Resumen

En Francia, las medidas autoritarias adoptadas para limitar el contagio de COVID-19 han
perturbado la gestién de los moribundos agravando su soledad. También han tenido un grave
impacto en la realizacion de los rituales funerarios. La autora propone una reflexién antropolégica
filosofica sobre los acontecimientos de 2020-2021, basada en la literatura médica y socioldgica
contempordanea. El articulo vuelve a la necesidad de encontrar un sentido a la muerte durante la
epidemia. Propone una analogia entre la organizacion actual de las conmemoraciones colectivas y
las secuelas de las muertes masivas durante las guerras: se trata de compensar el trauma de los
supervivientes. Pero, ¢el verdadero significado de la epidemia no se encuentra mas en el analisis
de sus mecanismos que en la celebracién de un enfrentamiento colectivo con un virus?

Palabras clave: epidemia; campo de honor; contagio; martirio; acompafiar al moribundo;
rituales funerarios



La pandémie de la COVID-19 n’est pas encore terminée que s’amorce la réflexion sur la mort
pendant I’épidémie et sur la prise en charge médicale et sanitaire des fins de vie et des sépultures,
la crise de la COVID ayant, d’un commun accord, bousculé les us et coutumes et infligé un deuil
prolongé aux survivants, amenant a réfléchir sur ce qu’est mourir en contexte d’épidémie.

Des le début de I’épidémie était lancé un projet de collecte des expériences et des souvenirs,
I'Institut « Ad Memoriam' ». ’Institut, qui affiche « Se souvenir pour continuer a vivre », est
patronné officiellement par plusieurs institutions francaises de recherche — CNRS, INSERM, IRD - a
I'initiative du Conseil Scientifique, le comité institué par le gouvernement pour le guider pendant
I’épidémie, et il est soutenu par des associations. Il s’agit, sur les talons du virus, d’enregistrer le
vécu des témoins, archiver les journaux personnels, les diaires, les correspondances, y compris
bien sir les courriels, les tweets et les autres échanges sur la toile. Cette fondation est destinée a
préserver ce qui autrement pourrait étre rapidement oublié, avec l'arriere-pensée pratique de
mieux s’organiser a I’avenir, au cours des épidémies futures attendues, dans le cadre d’une
conception pessimiste des émergences virales. Des theses sont d’ores et déja engagées sur le
déroulement des événements dans des hopitaux ou des centres de recherche comme I'Institut
Pasteur de Paris, qui a recruté a cet effet une historienne et un anthropologue. Des lieux du
souvenir apparaissent, comme une chapelle a I’église Saint-Sulpice a Paris.

L’organisation de cette mémoire pourrait aider a pacifier la douleur et clore un deuil collectif. Ces
gestes sont-ils destinés a fixer un récit unanime et a faciliter ’oubli apres le traumatisme, ou a
critiquer, pour préparer I’avenir, la facon dont le soin aux mourants et la gestion de la mort ont été
modifiés selon un mode autoritaire et une verticalité regrettée et méme dénoncée par beaucoup?
J’ai fait partie, pendant un an, d’'une commission d’experts chargée par le gouvernement francais
d’évaluer son action pendant la crise de la COVID-19, de juin 2020 a mai 2021, d’apprécier
Panticipation (ou son échec?) dans la facon dont celui-ci a conduit la riposte et de faire des
propositions pour améliorer la gestion des épidémies a I’avenir (Pittet et al., 2021). L’évaluation de
la gestion des mourants et des morts n’appartenait pas stricto sensu a notre domaine d’expertise, et
C’est & titre de médecin et de philosophe de la médecine, bref au nom d'une anthropologie
philosophique, que je souhaite revenir sur cet aspect de ’épidémie, un aspect abordé par la plupart
des récits historiques de pandémie (Moulin, 2020b), et entamer une réflexion sur les particularités
de la mort par temps d’épidémie.

Le présent sous nos yeux étant en train de passer a 1’état de trace, la crise de la COVID-19 pourrait
étre vue comme un énieme épisode des relations entre les humains et les virus au sein du monde
vivant, mais elle améne aussi a poser la question suivante : y a-t-il quelque chose de particulier a
« mourir d’épidémie », un peu comme a mourir a la guerre, imposant un devoir de respect global
vis-a-vis des disparus? Inventer cette catégorie pourrait-il étre une facon de trouver un sens a un
désastre autrement insupportable, comme les manquements et les fautes d’une gestion expéditive
des derniers instants et des pompes funebres, justifiés par 'urgence?

Role des sciences sociales pendant la COVID-19

La mise en place de dispositifs mémoriels dés 2021 ne saurait faire oublier que, contrairement a ce
dont on avait cru hériter, en 2015, de I’épisode Ebola, les sciences sociales ont été initialement peu
mobilisées pour gérer ’épidémie. Suivant la proposition de ’'anthropologue Frédéric Keck, la mise
en récit de I’épidémie devait pourtant « s’intégrer dans les techniques de gestion sanitaire et
participer a leur efficacité » (Keck dans Moulin, 2015, p. 1). Une tentative pour suivre les faits et
gestes des rapatriés de Chine mis en quarantaine le 31 janvier 2020 dans des centres de loisirs du
sud de la France s’est perdue dans les méandres des autorisations administratives.
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Avec I’épidémie d’Ebola de 2014, les anthropologues étaient sortis de leur posture discrete et
avaient effectué un véritable coming out au sein des équipes médicales (Moulin, 2015). L’épidémie,
qui débuta en fait en Guinée dés décembre 2013, a été combattue, en raison de la grande
contagiosité du virus par les liquides organiques, en adoptant une stratégie de transfert autoritaire
des malades au sein d’unités de soins intensifs. La brutalité du transfert et les décés massifs dans
ces unités ont terrifié la population, amenant celle-ci a dissimuler ses malades et ses morts. En
Guinée forestiére, la population a réagi violemment en massacrant une équipe d’intervention dans
le village de Womey.

Certes, certains anthropologues intervenus trés tot dans la région avaient une longueur d’avance
(Epelboin, 2009). Alain Epelboin avait attiré I’attention sur le danger de contamination lors des
funérailles traditionnelles et la nécessité d’inventer une scénographie de substitution acceptable
pour les familles (2003). Mais les premiers anthropologues de terrain, il y a quelques années,
restaient « plus des traducteurs culturels que des acteurs a part entiére » (Taverne, cité par
Barroux, 2015). Ils conservaient des réticences, par crainte d’étre instrumentalisés, dans
I'incapacité ou ils se trouvaient de déployer dans le temps et ’espace leurs propres dispositifs de
recherche dans les meilleures conditions.

Cétait donc la premieére fois que les sciences sociales étaient explicitement appelées a la rescousse,
aussitot que ’épidémie d’Ebola avait été sérieusement prise en considération par les organisations
internationales, soit en septembre 2014. Les anthropologues ont alors été rapidement recrutés avec
Pespoir que, devant une épidémie fulgurante, marquée par la carence de traitement et de vaccin,
ils seraient a méme d’éviter au moins les réactions dues aux ignorances ou aux maladresses des
acteurs de 'urgence sanitaire (Calain et Poncin, 2015).

En Afrique de ’Ouest, une série de scandales s’est produite, liée au fait que les familles non
seulement n’ont pas pu voir une derniére fois le visage des leurs, mais ont parfois méme perdu
leur trace (Le Marcis, 2015). Elles ont considéré le déni d’une sépulture rituelle comme une entrave
a « ancestralisation des morts », dont dépend ’apaisement des relations entre les morts et les
survivants. Les morts conservent en effet un tel empire que bien des gens préferent s’exposer a
une contamination par Ebola plut6t qu’a la colere de ceux qui, n’ayant pas été honorés comme il se
doit, errent comme des zombies, des fantdmes irrités. Les rituels de la mort sont supposés résoudre
les conflits entre les morts et les vivants, susceptibles de perturber l'ordre social (Thomas, 2013,
1975).

Ceux qui sont morts ne sont jamais partis.
IIs sont dans I'ombre qui s’éclaire

Et dans 'ombre qui s’épaissit...

Les morts ne sont pas morts.

Birago Diop, 1961, Les contes d’Amadou Koumba, Présence africaine,
p.173

En Afrique de I'Ouest, il ne s’agit d’ailleurs pas seulement de ’enterrement. La veille aupres du
mourant est réputée fournir 'occasion d’incorporer sa force vitale, au moment de son contact
privilégié avec les puissances de ’au-dela. Il en allait de méme dans la Gréce antique. Le médecin
grec Arétée de Cappadoce (1°F siécle apr. J.-C.) parle du moment ou les assistants peuvent recueillir
un message du monde invisible, « quand le brouillard voile les yeux (des mourants), quand ils
commencent a aborder aux rives du Styx » (Pigeaud, 2006, p. 32).



Avec Ebola était donc apparue manifeste une tension entre la science et 'éthique, liée a
Pempietement sur les libertés individuelles de la dramaturgie sans concession promue par les
épidémiologistes, et la nécessité d’une conciliation des normes médicales et culturelles. Avec
I’élargissement des équipes aux sciences sociales, apres Ebola, il semblait qu’on pouvait attendre
de pied ferme « the nextpandemic » (Moon et al., 2015). I’Organisation mondiale de la santé (OMS)
avait pris tout son temps pour définir en grand détail, en octobre 2014 et 2017, ce qu’est un
enterrement « sans risque et dans la dignité » (OMS, 2014).

Les anthropologues et la COVID-19, une intervention
décalée dans le temps

Or, en mars 2020, les décisions de confinement ont été prises en France et appliquées, au nom de
I'urgence, sans se préoccuper outre mesure de toutes les retombées dans différents contextes. Alors
que peu de temps auparavant, les quarantaines étaient encore regardées avec condescendance
comme le legs d'un passé d’ignorance scientifique (Moulin, 2020a), le mot d’ordre du confinement a
unifié les consignes, et un filet de reglementations a corseté la société en France. L’épidémie a été
présentée comme un temps de guerre, les discours présidentiels ont martelé 'Union sacrée et
prononcé la mise sous le boisseau des libertés essentielles. Cette derniere avait été prévue dans le
texte des principes de Syracuse énoncés par ’Organisation des Nations unies (ONU) en 1985, qui
détaille les criteres de suspension des droits et des garanties civiques en cas d’'urgence, notamment
de santé publique (article 25). La crise de la COVID-19 a été marquée d’emblée par une gestion
autoritaire excluant les nuances et les mécanismes d’adaptation. Les sciences sociales ont di se
lancer « dans la bataille » (Desclaux et al., 2020) et trouver leur place. Le consortium Reacting
(Inserm plus ANRS) a financé des projets de recherche. Le Réseau anthropologie des Epidémies
Emergentes (RAEE), constitué antérieurement sous 1'égide de Marc Egrot et d’Alice Desclaux, a
mené des travaux sur plusieurs terrains : c’est la « revanche des contextes » (Olivier de Sardan,
2021). Les chercheurs CNRS ont rédigé un dossier témoignant de I’alerte des sciences sociales
(Gaille et al., 2020). Marie Gaille et Philippe Terral ont qualifié I’épidémie de fait social total (Gaille
et Terral, 2022).

Mais, cette alerte aurait pu étre plus fructueuse si elle avait été d’emblée intégrée dans la
préparation aux pandémies. Le 7 avril 2020, une lettre dans Médiapart était adressée a Jean-
Francois Delfraissy, président du Conseil scientifique et & Frangoise Barré Senoussi, présidente du
Comité analyse recherche et expertise (CARE), par un collectif dont fait partie France Lert,
chercheuse a I'Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm), spécialiste de
sciences sociales, associée a des militants d’ONG. Elle formulait sévérement la déception devant ce
que les signataires considéraient comme un recul de la démocratie depuis la dictature sanitaire
instaurée avec I’épidémie de COVID-19 (Berdougo et al., 2020).

Les initiatives du milieu associatif et des soignants ont été inégales selon les régions et n’ont pas été
systématiquement recensées et mises a profit par les autorités sanitaires, en particulier dans les
départements et régions d’outre-mer, 8 Mayotte comme en Martinique, absentes du rapport Pittet
(Pittet et al., 2021). Dans ces régions, 'explosion retardée du mécontentement populaire a témoigné
de I'insatisfaction des citoyens et de leur frustration de longue date envers le systéme de santé.

La vision rétrospective d’aujourd’hui est donc confrontée a deux épines irritantes de la mémoire :
le souvenir de la « solitude des mourants » (Elias, 1982) et celui de la désinvolture des opérations
d’évacuation des cadavres.
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L’expérience africaine pouvait sembler « exotique ». On peut débattre de I'existence d’un noyau
commun autour du traitement de la mort dans toutes les cultures, ou de 'hypothése que les
cultures de la mort soient spécifiques et irréductibles les unes aux autres (anthropologues contre
historiens : Francoise Héritier contre Philippe Ariés). Mais, les rituels sociaux sont sirement un des
balanciers qui équilibrent 'oeuvre de mort dans les esprits. A la différence de IAfrique de 'Ouest,
la sévérité des contraintes au début de I’épidémie de COVID-19 n’a pas entrainé de véritables
révoltes, seulement un malaise grandissant d’ou montent aujourd’hui des récriminations avec
I’émergence d’une culpabilité et d’un deuil difficiles a porter. D’ou1 le report de ce malaise sur
Pactivité mémorielle — ou les sciences sociales reprennent toute leur place — avec des
interrogations sur le statut des morts d’épidémie : victimes ou héros?

Mourir de COVID en catimini

Les mesures d’isolement ont créé une pléthore de situations tragiques pour les patients, dans un
contexte de pénurie ancienne de personnel et de dysfonctionnement des équipes

soignantes :cadences, réorganisations hiérarchiques, primat du financier, insatisfaction et
désordres induits par la tarification a I’'acte de I’exercice hospitalier (T2A).

Le vieillissement de la population francaise a fait déborder les Ftablissements Hospitaliers pour
Personnes Agées en état de Dépendance (EHPAD), ou les pensionnaires éminemment

« vulnérables » ont été rapidement touchés par le virus et ont contaminé le personnel
insuffisamment protégé : ils ont été confinés le plus souvent avec la plus grande rigueur.

La fin de vie suscite des attitudes personnelles fort différentes. Il y a ceux qui s’esquivent quand le
rideau tombe en refusant 'humiliation de la vieillesse. Henry de Montherlant qui disait, des 1954,
« [jlaime finir » (p. 926), « fait le vide autour de lui » en 1963 (p. 269). Il y a ceux qui veulent rester
présents jusqu’au bout sur la scéne, comme le chercheur en génétique et grand communicant Axel
Kahn en a donné ’exemple en novembre 2021 (Médecine/Sciences, 2021). Le philosophe Paul
Ricoeur considére que, méme avec une diminution des capacités physiques et intellectuelles, il faut
simplement « vivre jusqu’au bout ». Il coupe court aux élucubrations de son ami Olivier Abel,
ancien recteur de la faculté de théologie protestante, en 'admonestant : « Eh bien vivez! » (Ricoeur,
2020, p. 12)

Mais, quelle que soit 1a philosophie personnelle de chacun, une forme de mort qui est la mort
sociale a eu lieu pour le malade atteint de la COVID-19. Un rideau est tombé sur la période ou les
pensionnaires des EHPAD ont été privés d’échanges avec 'extérieur, rappelant au monde la mort
dont les 1épreux avaient été frappés au cours de leur longue histoire (Bériac, 1988). Dans les
EHPAD, les visites ont été suspendues et les pensionnaires confinés a leur chambre. La
maltraitance « ordinaire » de leurs résidents n’était pas un théme inconnu des autorités : un
rapport commandité par celles-ci avait pointé le manque de personnel et la démotivation des
équipes locales (Compagnon et Ghadi, 2009). Mais, avec ’arrivée de la COVID-19, la fin de vie des
personnes atteintes a été marquée par une sorte de clandestinité. Interdiction était faite aux
proches de venir au chevet des mourants, environnés par des personnes masquées anonymes. Ce
fut pour les malades un temps terrible, comme pour ce vieillard qui ne réussissait pas a se servir
de son appareil auditif pour communiquer par téléphone avec son épouse; il vécut ses derniers
jours dans un terrible isolement?.

La mort clandestine sans images dans les EHPAD contrastait avec le traitement médiatique des
hospitalisations. Les scénes de réanimation en direct ont envahi les émissions télévisées, associées
au passage en boucle des chiffres ascensionnels de mortalité, tétanisant 'auditoire. Elles défilaient
sans interruption sur le petit écran, volontairement floues (floutées) : les mourants étaient
inidentifiables, comme le personnel masqué. Un univers muet, dénué de plaintes audibles, laissait



entendre tout au plus le cliquetis de 'enregistrement des données cardiaques : dans un service de
réanimation, les malades ne parlent pas. Un univers auquel jusque-la le public avait eu peu d’acces
visuel, sauf pour des séries a grand spectacle sur les urgences.

A Phopital, au début de la COVID-19, les visites aux malades ont été généralement interdites et
n’ont été autorisées, avec de grandes restrictions, que pour les fins de vie. L’avis, le 28 janvier 2020,
de la Société francaise d’hygiéne hospitaliére avait été « de limiter au maximum les visites »,
antienne reprise par le Haut-Conseil de Santé publique, le 5 mars 2020. Le 13 avril, Emmanuel
Macron est néanmoins intervenu de facon elliptique en souhaitant que les malades puissent dire
adieu aux leurs. Le protocole d’accompagnement dans les établissements prévoyait, dés la
certitude d’'un décées imminent, une visite d'une ou de deux personnes diment munies d’'un
équipement de protection individuel (EPI), pouvant inclure un religieux, ou des échanges par
téléphone avec la famille.

La fin de vie n’est pas une réalité ignorée des autorités de santé publique. Dans les années 1970, les
soins dits palliatifs, hors intention de guérir, ont débuté pour soulager les douleurs terminales et
aussi adoucir et méme embellir la fin de vie. Des unités dédiées ont été aménagées par des
médecins préoccupés des problemes techniques, mais aussi des réponses a apporter a 'approche
de la mort (Scheps, 1998), et ce, de facon différente entre les pays d’Europe. Mais ces unités sont en
nombre trés insuffisant pour répondre a toutes les situations et marquent une inégalité de plus des
citoyens devant la maladie terminale : une mort digne avec tous les aménagements souhaitables
reste un privilege. Ce sont donc des services ordinaires qui ont di faire face aux fins de vie
aggravées par l'isolement, ou les adieux et la transmission des derniéres volontés ont été réduits au
minimum.

Certes, le danger de transmission du virus n’est jamais nul. Cependant, le risque est faible pour la
plupart des gestes de soins courants prodigués avec les précautions adéquates. Des soignants ont
d’ailleurs pris des risques relatifs en effectuant des gestes qui n’étaient pas recommandés. A leurs
yeux, leurs premiers devoirs concernaient les vivants. Les soignants plus agés, que le
gouvernement aurait d, selon eux, écouter davantage, rappellent leur expérience du sida, en
France. A ’époque ou les mécanismes de transmission du VIH étaient mal connus, il n’y a pas eu de
refus de soins dans les hdpitaux francais, contrairement a certains pays ou des malades atteints du
sida sont morts dans une épouvantable solitude. Mais, avec la COVID-19, les soignants des services
de contagieux ont été désorientés par ce qu’ils percevaient des incertitudes scientifiques. Ils ont
néanmoins improvisé des rituels, des gestes de leur cru, parfois puisés dans le répertoire de leur
propre religion, pour solenniser le passage de vie a trépas auquel ils assistent (Nayrac, 2021),
veillant a se protéger contre un sentiment de culpabilité latent qui vient de loin (Pouchelle, 1995).

La réglementation sanitaire a aussi influencé considérablement la gestion des cadavres. Au cours
des grandes épidémies historiques, celle-ci a connu des scénes de grande confusion (Panzac, 1985;
Biraben, 1976). Thucydide, pendant I’épidémie d’Athenes (IV€ siécle av. J.-C.), rapporte : « Toutes les
coutumes auparavant en vigueur pour les sépultures furent bouleversées... Les uns déposaient
leurs morts sur des blichers qui ne leur appartenaient pas, devan¢ant ceux qui les avaient
construits et y mettaient le feu ; d’autres sur un bicher déja allumé, jetaient leurs morts par-dessus
les autres cadavres et s’enfuyaient... » (Thucydide, 1966, p. 129-130) Pendant la peste de Marseille
en 1720, les mourants sont jetés dans une fosse sans qu’il soit toujours vérifié s’ils sont passés de
vie a trépas (Beauvieux, 2017). La pandémie de COVID-19 n’a pas atteint en France ces sommets,
mais, en Italie, en février 2020, la population a connu, dans la région de Bergame, le cauchemar des
transferts nocturnes a la sauvette, des enterrements baclés, des cadavres expédiés dans des fosses
dans 'anonymat, et la crainte de révoltes populaires contre les autorités, dont 'incurie avait acculé
le pays a ces extrémités (Alfieri et al., 2020).

Tous droits réservés © Université du Québec a Montréal, 2022

http://doi.org/10.7202/1095221ar


http://doi.org/10.7202/1095221ar

Frontiéres
Les épidémies, la mort et les morts, 33(2) 2022

Le dispositif pour les cadavres pendant la pandémie
de COVID-19

Dans un document provisoire d’orientation, le 24 mars 2020, ’OMS précisait : « Ace jour, aucun
élément de preuve n’indique que des personnes ont été infectées apres avoir été exposées aux
corps de personnes décédées de la COVID-19. » (OMS, 2020, p. 1) Néanmoins, comme il s’agissait
d’un nouveau virus, au nom du principe de précaution, elle recommandait que « les personnels qui
interagissent avec le corps... appliquent les précautions standard... et portent un EPI [équipement
de protection individuelle] approprié... La famille et les amis peuvent venir voir le corps... Ils ne
doivent ni toucher ni embrasser le corps... » (OMS, 2020, p. 1, 3). ’'OMS insistait pour exclure de la
préparation du corps toute personne souffrant de maladie chronique.

Comment, dés lors, rendre les modalités de décés socialement, culturellement et religieusement
acceptables, tout en protégeant les soignants? C’est le dilemme auquel ont été confrontés les
experts du Haut Conseil de la santé publique (HCSP), qui, en temps ordinaire, fournit des avis a la
Haute Autorité de Santé (HAS), dont deux membres siegent a ses réunions. On voit bien, a la lecture
des avis successifs du 18 février et du 24 mars 2020, comment le Haut Conseil est hanté tout a la
fois par la tentation de recommander des mesures maximalistes (alors que les données
épidémiologiques sont incomplétes) et 'impératif d’accéder & une demande minimale des proches.

Le risque de contamination par un cadavre d’une personne atteinte de la COVID-19 n’est pas nul,
mais n’est certainement pas supérieur a celui encouru par les soignants avant le décés. Dans le cas
de la COVID-19, la contagion provient essentiellement du souffle. Or, un cadavre est inerte et ne
respire plus. Le risque de contamination imposant a ’entourage de porter des masques diminue
rapidement apres la mort. Il n’est donc pas utile, en tout état de cause, de prendre des précautions
supérieures a celles des soignants qui effectuent les soins avant le décés. Rappelons qu’au départ,
les personnels n’avaient aucune protection dans 'exercice des soins quotidiens. Ceux qui
effectuent des toilettes de patients vivants n’ont donc pas compris l'interdiction de manipuler le
corps du patient décédé. Il est absurde que le risque admis avec les vivants devienne inacceptable
apres le déces.

Une fois le déces constaté et le certificat de déces établi, ’équipe place le défunt dans la housse
mortuaire et organise le transport a la morgue. Un décret du 1T avril 2020, modifié le 30 avril,
autorise la toilette post-mortem par des professionnels de santé ou par des thanatopracteurs. Trois
personnes au maximum sont admises dans la chambre mortuaire : deux membres de la famille et
éventuellement un religieux. Le Haut Conseil insiste sur le fait que la housse mortuaire doit rester
ouverte au niveau de la téte, pour que la famille puisse voir le visage du défunt. Quand la famille a
pu étre prévenue, elle est autorisée a se présenter, mais les délais sont tres courts.

Des le 30 mars 2020, des anthropologues ont commencé un travail d’ethnographie au sein de
I'Hépital Européen de Marseille. Une « cellule rites funéraires » autour de Firmin Kra se réunissant
réguliérement a recherché, dés la premiére vague du virus, des pratiques de substitution,
louvoyant entre exigences éthiques et risque de transmission (Kra et al., 2020a, 2020b).

Finalement, le public a retenu néanmoins dans nombre de cas que les cérémonies étaient nulles ou
expéditives. Au cours du premier confinement, il a été courant a Paris de recevoir un avis que
I'urne contenant les cendres du parent était conservée dans ’espace dédié de Rungis, a charge pour
la famille de venir la récupérer quand le confinement aurait cessé. Un temps mort prolongé avant
une hypothétique célébration des proches et amis, rappelant un peu les affres de ceux qui, au cours
de I’Histoire, n’ont jamais pu retrouver leurs morts : deuil interminable de ceux qui ont perdu un
proche dans un camp de concentration; scandale des familles russes découvrant vides les cercueils
soi-disant contenant les restes des soldats tués en Afghanistan.



Le respect des morts

Le respect des morts et des funérailles est un des grands thémes de ’Antiquité (Detienne et
Esquerre, 2011), au moins telle qu’elle est restée dans la mémoire des humains, en particulier en
Occident, qui a vécu plusieurs siécles dans ’ombre de cette mémoire. Cependant, ’oubli
contemporain de la mort (Aries, 1975) et la désinvolture dans le traitement du funéraire au sein de
la société ont entrainé des réactions en France. Par exemple, des 2001, le Comité d’éthique du
funéraire avait exhorté les citoyens a réintégrer la mort dans la vie. Nous aurions oublié non pas
tant que nous sommes mortels, mais que les morts vivent parmi nous, d’abord parce qu’ils vivent
en nous et dans les lieux qui les ont abrités (Horvilleur, 2021).

La France est un état laique, sans rattachement officiel a aucun credo. Les réglements hospitaliers
de la COVID-19 ont pourtant comporté régulierement la mention d’un représentant du religieux,
soit dans les derniers instants, soit au moment de la mise en biére ou du transfert au cimetiére.
L’Etat entérine un « retour du religieux », d’essence parfois communautaire, mais pas seulement.
L’allégeance religieuse est symptomatique d’un besoin spirituel plus large. Disparu avant la
COVID-19, le philosophe Paul Ricoeur, protestant bien connu, refusait I’appellation de « philosophe
chrétien » (2019, p. 20) et considérait la préoccupation métaphysique autour de la mort comme une
sorte de terrain commun.

Le colloque d’AMADES, « Anthropologie et Covid 19. Etats, expériences et incertitudes en temps de
pandémie », qui s’est tenu a Marseille en juin 20223, a été d’'une grande richesse d’informations
illustrant « la revanche du contexte » et celle du « temps long », venues au secours de I'urgence (Le
Coq, 2022). Je voudrais souligner, a propos de la littérature des sciences sociales de ces derniers
mois, le contraste entre le solide matériau qu’elle apporte sur le retentissement de I’épidémie sur la
société, et les incertitudes et le flottement des convictions médicales, notamment quant a la place
des traitements de la population a grande échelle, et quant aux effets des vaccins contre la
COVID-19 — rendus plus ou moins obligatoires — sur la transmission du virus, qui ont, a plusieurs
reprises, désemparé ’opinion.

Post-scriptum a I’épidémie. La mémoire des morts et
la diversité de leurs statuts

L’épidémie de COVID-19 est maintenant plus ou moins derriére nous. Le post-scriptum a ’épidémie
souleve plusieurs questions, notamment celle de son statut d’exception et de celui de ses morts.
D’une part, s’agit-il au fond de 'ouverture d’un cycle de maladies épidémiques émergentes dont la
COVID-19 n’est que le point de départ? Faut-il d’autre part assimiler I’épidémie a un combat contre
la volonté mauvaise d’un virus destructeur, unique a bien des égards? Il faut revenir sur le statut a
donner aux « morts d’épidémie ». Peut-on en parler comme d’une masse informe sans mérite, la
massa perdita dont parle Ricoeur, reprenant une expression de saint Augustin (qu’il conteste),
désignant les morts agglutinés dans leurs péchés (2019, p. 53), ou faut-il en parler comme d’une
légion de combattants contre un virus inconnu? Faut-il distinguer dans le décompte ceux qui
n’auraient pas di mourir de ceux qui seraient morts de toute fagon, faire un sort a part a ceux qui
auraient pu survivre, si 'on avait mieux prété attention a eux ou s’ils s’étaient mieux occupés
d’eux-mémes? Ou les honorer et les commémorer globalement comme des victimes du virus ou
comme des victimes de notre négligence des avertissements de la Nature, concernant la planéte et
I’ensemble des étres vivants?
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A Tévidence, la masse des victimes n’est pas homogéne, et son dénombrement a suscité des
controverses, en particulier chez les démographes, portant a la fois sur les chiffres et sur leur
signification. L’'opinion scientifique n’est pas non plus unanime sur le mécanisme
physiopathologique ayant entrainé la mort. Il ne s’agit donc pas simplement de répertorier, mais de
différencier et peut-étre de hiérarchiser les morts, de dénombrer ceux qui étaient déja en
mauvaise posture et pour qui une chiquenaude a suffi. Au début de ’épidémie, les plus agés
paraissaient les plus a risque, surtout s’ils étaient atteints de « copathologies ». Il y avait aussi ceux
qui n’étaient pas vieux, mais qui illustraient ’'inégalité sociale bien connue : I'usure de 'organisme.
Avec la COVID-19, les premiéres enquétes de I'Inserm ont retrouvé dans la mortalité le role bien
connu des facteurs de précarité et des mauvaises conditions lors du confinement en fonction du
lieu d’habitation (Bajos et al., 2020), et des enquétes en cours le préciseront. Dans 'énumération
des causes de mort due a la COVID-19, la mention fréquente d’un affaiblissement de I'immunité
laisse perplexe. Elle manifeste a quel point le systéme immunitaire est devenu une fonction
familiére a tous. Cette familiarité s’accompagne cependant d'une grande imprécision scientifique
sur le contenu de la fonction et les moyens de I’évaluer : faible, moyenne ou forte.

Il y a enfin les morts sans mention claire de la COVID-19, et le tri n’est pas simple, puisqu’on ne
disposait pas toujours de tests. Il y a aussi ceux qui sont morts en évitant d’aller aux urgences ou en
négligeant le suivi médical : les travaux en cours de ’économiste Carine Milcent, utilisant les bases
de données informatiques (ATIH*) sur les hospitalisations, font apparaitre qu’il y a eu une
mortalité indirectement liée a la COVID-19 pour ceux qui se sont abstenus de se faire soigner
(Milcent dans Pittet et al., 2021, p. 53). Le renoncement de ceux qui ont volontairement décidé de
ne pas encombrer le systéme de soins a Wuhan en 2020 et de mourir chez eux a été célébré en
Chine au début du confinement (Fang Fang, 2022, 2020).

La question de la responsabilité, voire de la poursuite pénale dans certains cas, se pose. Dés le
premier confinement, des suites judiciaires ont été engagées par les familles pour des morts qui
auraient pu étre évitées et aussi pour des deuils perturbés. L’Assistance publique a prévu une
formation a ’expertise pour ses médecins, face a 'accusation de non-assistance a personne en
danger, et avec la montée de la judiciarisation de la médecine en France, suivant ’exemple
américain, on peut s’attendre a un certain nombre de proces.

Finalement, 'épidémie partagerait avec les guerres la violence et la rapidité de survenue,
I'injustice d’un destin, la faiblesse de ’accompagnement terminal, 'incertitude au sujet de la
sépulture, baclée ou remplacée par une incinération de commodité : c’est un temps syncrétique de
malheur et de solitude, a célébrer comme au lendemain des guerres.

A la recherche d’un sens, I'apport des sciences
sociales

A quoi peut-il servir d’assimiler la mort pendant une épidémie a une mort glorieuse au champ
d’honneur pour la communauté?

Au cours des siécles, les hommes ont éprouvé le besoin de trouver un sens a la mort par contagion.
Dans I’épisode biblique de la maladie de Job, la divinité frappe un juste pour I’éprouver et non pour
le punir : le mal contagieux peut donc étre marque d’élection. Aussi a-t-on pu, pour des raisons
religieuses, assimiler la mort d’épidémie & un martyre.

Mourir d’épidémie, c’est mourir a grande hate, sans pouvoir dicter ses derniéres volontés, sans
aucun secours :

10



Quiconque meurt meurt a douleur
Telle qu’il perd vent et haleine
Son fiel se creve sur son coeur
Puis sue Dieu sait quelle sueur.

Villon, Le GrandTestament, 1461

Au moment de la peste de Justinien (VI€ siecle), Procope d’Alexandrie a Constantinople souligne
que les chrétiens se démarquent des paiens « en affrontant sans faiblir ce genre de mort, qui ne
semble en rien différer du martyre » (Gervais, 1972, p. 419). L’islam fait aussi bénéficier les morts
d’épidémie du statut de shahid ou de mort a la guerre sainte. Dieu, par qui toute chose arrive,
envoie ’épidémie et conféere le prestigieux titre de martyr. Selon le savant Al Asqalani, pendant la
peste noire du XIVe siecle, le défunt accéde au Paradis du Prophéte, sans hiatus : il n’y a pas de
déces, mais passage sans transition au statut d’hote du Paradis (Sublet, 1971). C’est pour cela que le
rituel de purification de la toilette funéraire, imposé a tout musulman, ne s’applique pas au shdhid :
comme le combattant qui est enterré avec ses vétements ensanglantés, le pestiféré est inhumé dans
sa sanie.

L’érection d’'un monument aux morts est une facon de solenniser la fin des temps terribles et de
rétablir 'unanimité d’une collectivité autour de valeurs supposées communes. Dans le monument
aux morts de la guerre a I'Ecole normale supérieure a Paris, élevé aprés la Premiére Guerre
mondiale, en 1922 (Hottin, 2005), illustrant ce syncrétisme funéraire, les épidémies sont présentes :
une plaque commémore le destin de Louis Thuillier; qui mourut du choléra en 1882, a Alexandrie,
au cours d’une mission chargée d’identifier le microbe (Lalouette, 1998). A I’école militaire du Val-
de-Grace, les panneaux des morts au champ d’honneur incluent les médecins et vétérinaires morts
de fievre jaune, de paludisme et de choléra au cours des expéditions coloniales ou de séjours sous
les tropiques. Mourir d’épidémie, c’est au fond mourir au combat.

La question reste donc ouverte : faut-il mettre en place un deuil unanime et collectif accordant un
statut exceptionnel aux morts de la pandémie de COVID-19, due a un virus ennemi du genre
humain, en guise de compensation pour le surcroit de souffrance, ou refuser ce statut d’exception
et exiger plutot des comptes, un inventaire minutieux de ce qui aurait pu étre tenté et accompli,
pour la protection des générations a venir, tout en sachant ce que ne cessent de répéter les sciences
sociales, que les épidémies ne se ressemblent pas suffisamment pour que la préparation constitue
une parade? De ce point de vue, '’évocation des monuments aux morts au champ d’honneur des
sorties de guerre n’est guere rassurante. Leur érection, en particulier apres la Premiere Guerre
mondiale, n’a guere été suivie d’une paix durable. La véritable réponse a I'’épidémie de COVID-19,
proposée par les sciences sociales, est finalement avant tout, plus qu’'une commémoration
unanimiste, un retour réflexif sur nos rapports avec ’environnement et sur le fonctionnement de
nos institutions. La prévention passe par 1a, plus que dans la célébration d’une guerre subie et plus
que dans l'accroissement d’un filet sécuritaire et d’une surveillance vis-a-vis d’'un danger qui
semble tout a la fois se dérober et se multiplier.

Notes

[1] L’institut est dirigé par Laetitia-Atlani Duault, anthropologue a 'IRD et membre du Conseil
scientifique Covid-19 aupres du gouvernement francais.
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contact@covid19admemoriam.com
(https://www.institutcovid19admemoriam.com/)

[2] Témoignage d’une famille, Paris, octobre 2020. Dans certaines villes, des chefs de service ont
contredit les directives nationales et organisé une visite quotidienne aux pensionnaires des
EHPAD, réunis au sein d’un espace commun pour leur permettre de se déplacer et atténuer les
désordres cognitifs dus a I'isolement.

[3] Programme-Final-AMADES-juin2022-Marseille.pdf (https://amades.hypotheses.org/files/2022/06/
Programme-Final-AMADES-juin2022-Marseille.pdf)

[4] Agence technique d’information sur ’hospitalisation.
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Deuils compliqueés et pathologies auto-
immunes : I'autre épidémie ?

Complicated Grief and Autoimmune Diseases: The Other
Epidemic?

Duelos complicados y enfermedades autoinmunes: ;la otra
epidemia?

Laurent CHICHE
Service de Médecine Interne, Lupus Living Lab, Hopital Européen, Marseille, France
l.chiche@hopital-europeen.fr

Résumé

Un peu plus d’un siecle apres la publication de Deuil et Mélancolie de Freud, I'impact du deuil sur la
santé des proches du défunt, et particuliérement dans le cas de formes pathologiques de deuil ou
de deuils compliqués, a été largement établi et étendu a des manifestations psychiques et/ou
somatiques variées. La causalité des maladies auto-immunes de 'adulte reste mal comprise, et il
est souvent fait état d’'une origine multifactorielle avec des facteurs environnementaux variés et
génétiques dont le poids respectif n’est pas connu. A coté des facteurs infectieux, toxiques,
médicamenteux, hormonaux, des facteurs psychologiques ou « stress » sont aussi réguliérement
observés avant le déclenchement d’une pathologie auto-immune. Cet article propose d’étudier
I'hypothése d’une relation causale entre les deuils compliqués et la survenue de maladies auto-
immunes de 'adulte. Dans une premiere partie, les données issues de travaux de recherche
qualitative menés aupres de patients souffrant principalement du lupus systémique sont analysées,
a savoir les données du Brief Iliness Perception Questionnaire des patients de I'’étude multicentrique
PSY-LUP (Psychosocial Consequences of Systemic Lupus Erythematosus), celles d’'une enquéte
spécifique sur le deuil compliqué (Lupus Mourning Survey) utilisant I’Inventory of Complicated
Grief Revised et menée aupres des membres d’une association de patients lupiques, et enfin les
données de I’étude INSIDE, investigation psychosomatique de 50 patients souffrant de pathologies
auto-immunes variées, réalisée conjointement par un médecin interniste et un psychologue et/ou
hypnothérapeute. Dans une seconde partie, nous proposons une revue de la littérature scientifique
interdisciplinaire impliquant les champs de la médecine, de la neuro-immunologie, de I’éthologie,
de 'anthropologie, de la psychologie et de la psychosomatique, organisée selon les 9 critéres de
causalité de Hill. Enfin, nous discutons, sous ’angle du modéle biopsychosocial, les implications
possibles et les perspectives de notre travail en termes de pistes de recherche et de prise en charge
des patients souffrant de pathologies auto-immunes, mais également d’autres pathologies
dysimmunitaires telles que le cancer.
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Abstract

A little more than a century after the publication of “Mourning and Melancholia” by Freud, the impact
of grief on the health of the deceased’s relatives, particularly in the case of complicated grief, has been
widely established and extended to various psychological and/or somatic manifestations. The
causality of autoimmune diseases in adults remains poorly understood and it is often stated that they
have a multifactorial origin, with various environmental and genetic factors whose respective
weights are unknown. In addition to infectious, toxic, medicinal and hormonal factors, psychological
factors or “stress” are also regularly observed before the onset of an autoimmune disease. This article
studies the hypothesis of a causal relationship between complicated grief and the occurrence of
autoimmune diseases in adults. In the first part, data of interest from qualitative research carried out
with patients suffering mainly from systemic lupus are analyzed, namely the data from the Brief
Ilness Perception Questionnaire from PSY-LUP multicenter study (Psychosocial Consequences of
Systemic Lupus Erythematosus) patients; those from a specific survey on complicated grief (Lupus
Mourning Survey), using the Inventory of Complicated Grief Revised and carried out among
members of a lupus patients’ association; and, finally, the data of the INSIDE Study, a psychosomatic
investigation of 50 patients suffering from various autoimmune diseases, carried out jointly by an
internist and a psychologist/hypnotherapist. The second section includes an interdisciplinary scientific
literature review involving the fields of medicine, neuro-immunology, ethology, anthropology,
psychology and psychosomatics, organized according to Hill’s 9 criteria of causality. Finally, from the
perspective of the biopsychosocial model, we discuss the possible implications and perspectives of our
work in terms of avenues of research and management of patients suffering from autoimmune
diseases, but also from other dysimmune pathologies such as cancer.

Keywords: autoimmune diseases ; lupus ; complicated grief ; pathological grief ; qualitative
research ; causality

Resumen

Poco mads de un siglo después de la publicacidn de Duelo y Melancolia de Freud, la repercusion del
duelo en la salud del doliente, y en particular en el caso de las formas patoldgicas de duelo o de los
duelos complicados, ha sido ampliamente establecida y extendida a diversas manifestaciones
psicoldgicas y/o somaticas. La causalidad de las enfermedades autoinmunes en los adultos sigue
siendo poco conocida y a menudo se afirma que el origen es multifactorial con diversos factores
ambientales y genéticos cuyo peso respectivo se desconoce. Ademas de los factores infecciosos,
toxicos, medicinales y hormonales, también se observan regularmente factores psicoldgicos o de
«estrés» antes de la aparicion de una enfermedad autoinmune. Este articulo propone estudiar la
hipdtesis de una relacion causal entre el duelo complicado y la aparicion de enfermedades
autoinmunes en adultos. En la primera parte, se analizan los datos de una investigacion cualitativa
realizada con pacientes que padecen principalmente lupus sistémico, concretamente los datos del
Brief Illness Perception Questionnaire de los pacientes del estudio multicéntrico PSY-LUP
(Psychosocial Consequences of Systemic Lupus Erythematosus), los de una encuesta especifica
sobre el duelo complicado (Lupus Mourning Survey) utilizando el Inventory of Complicated Grief
Revised y realizado entre los miembros de una asociacién de pacientes de lupus, y por ultimo los
datos del estudio INSIDE, una investigacion psicosomatica de 50 pacientes que padecen diversas
patologias autoinmunes, realizada conjuntamente por un internista y un psicoélogo y/o
hipnoterapeuta En la segunda parte, proponemos una revisién de la literatura cientifica
interdisciplinaria que involucra los campos de la medicina, la neuroinmunologia, la etologia, la
antropologia, la psicologia y la psicosomatica, organizada segun los 9 criterios de causalidad de
Hill. Por ultimo, discutimos, desde la perspectiva del modelo biopsicosocial, las posibles
implicaciones y perspectivas de nuestro trabajo en cuanto a la investigacion y el manejo de los
pacientes que padecen enfermedades autoinmunes, pero también de otras enfermedades
disinmunes como el cancer.

Palabras clave: enfermedades autoinmunes; lupus; duelo complicado; duelo patolégico;
investigacién cualitativa; causalidad



Le deuil est une situation « banale », universelle, pouvant concerner chacun a tout instant de son
développement individuel et interpersonnel, tout au long de son existence. Un peu plus d’un siécle
apres la publication de Deuil et Mélancolie (Freud, 2005), 'impact du deuil sur la santé des proches
du défunt a été largement établi (Stroebe et al., 2007) et étendu a des manifestations psychiques et/
ou somatiques variées, parfois sévéres et durables, notamment lorsqu’il existe un état de deuil
compliqué ou persistant.

La prévalence des maladies auto-immunes (MAI) est en augmentation constante dans le monde
(Sebbag et al., 2019). L’'une des plus fréquentes, le lupus systémique (LS), touche essentiellement
des femmes jeunes qui développent des auto-anticorps dirigés contre des constituants du noyau
cellulaire. La cause du LS est supposée multifactorielle, faisant intervenir des facteurs génétiques
et environnementaux, dont certains (hormones, UV, médicaments...) sont plutdt considérés comme
des facteurs favorisants. Depuis peu, nous savons que la dérégulation immunitaire dont témoigne
la détection d’auto-anticorps précede de plusieurs mois, voire années, les premiers signes cliniques
du LS. Du fait de son caractere chronique et de son pronostic relativement favorable, le LS est un
modele pour la recherche étiopathogénique de maladie immunologique complexe.

Plusieurs études récentes ont pointé la présence plus importante de traumatismes psychiques
antérieurs a la survenue de la maladie chez les personnes développant un LS (Roberts et al., 2018,
2017). Ces données ont également été confirmées pour d’autres MAI par des travaux
épidémiologiques robustes, et font écho aux travaux chez ’animal qui suggérent d’une part
Iimportance des facteurs psychosociaux dans la genese d’'une dysfonction immunitaire (Snyder-
Mackler et al., 2016) et d’autre part le role de modifications épigénétiques survenant durant les
phases précoces du développement et susceptibles de se manifester a ’dge adulte en contexte de
stress (Surace et Hedrich, 2019).

Dans une premiere partie, nous présentons et discutons les résultats de travaux de recherche
qualitative menés aupres de patients souffrant de MAI (LS essentiellement), notamment ceux des
investigations réalisées dans un dispositif de double écoute. Dans une seconde partie, nous
proposons une revue de la littérature scientifique interdisciplinaire organisée selon les critéres de
causalité de Hill (1965). Enfin, dans la derniére partie, nous discutons, sous I'angle du modeéle
biopsychosocial, les implications possibles de notre travail en termes de perspectives de recherche
et de prise en charge des patients souffrant de MAI, mais également d’autres pathologies
dysimmunitaires telles que le cancer.

Analyse de travaux de recherche qualitative et
hypothéses

Etudes, patients et méthodes

Les principales caractéristiques des 3 études sont présentées dans le tableau 1. Il s’agit de cohortes
indépendantes’ et dont les différentes approches sont complémentaires concernant les modalités
de collecte : items de questionnaires ouverts (Psy-LUP, INSIDE) ou au contraire spécifiques au deuil
(Lupus Mourning Survey-LMS), collecte en ligne (LMS), par un psychologue (Psy-LUP) ou au cours
d’un entretien dans un dispositif de double écoute en présence d’un binéme médecin/psychologue
(INSIDE). Pour la LMS, en dehors des caractéristiques de son LS et du deuil ciblé (c’est-a-dire
considéré par les patients comme le plus significatif et de survenue antérieure au LS?), le
questionnaire comprenait les 17 items® de I’'Inventory of Complicated Grief - Revised (ICG-R) dans sa
version francaise (K’Delant, 2010), dont les réponses en 5 points s’échelonnent de « presque

jamais » a « toujours ». Un diagnostic de deuil compliqué ou trouble du deuil persistant (TDP) était
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retenu si au moins trois des quatre symptomes relatifs a la détresse de séparation (Critere-A) et six
des onze symptomes relatifs a la détresse traumatique (Critére-B) obtenaient une réponse
«souvent » ou « toujours », et que ces symptomes étaient présents depuis au moins six mois
(Critére-C), associés a la présence d’un critere de dysfonctionnement (Critére-D; ici, la pathologie
auto-immune). Il comprenait aussi un item du Texas Revised Inventory of Grief (TRIG) pour
qualifier la relation au défunt avec un score de 1 a 5%

Tableau 1

Caractéristiques des 3 cohortes étudiées”

Résultats

Au sein de la cohorte PSY-LUP, les résultats disponibles de 90 patients pour le Brief Illness
Perception Questionnaire (B-IPQ) ont été analysés. A la question « veuillez énumérer par ordre
d’importance les trois raisons qui ont, a votre avis, provoqué votre maladie », les trois quarts des
patients ont rapporté au moins une « cause » a la survenue du LS. Pour 79 % d’entre eux, nous
retrouvions le « stress » dans au moins une des 3 raisons évoquées, le plus souvent (69 %) en
premiére position; 10 % indiquaient un ou plusieurs deuils (de personne) comme cause de leur LS,
avec par ailleurs d’autres mentions récurrentes correspondant a des situations de type

« changement » ou « séparation ».

Au sein de la cohorte Lupus Mourning Survey, 90 des 100 questionnaires ont été finalement
analysés (apres exclusion des deuils postérieurs a la survenue du LS). Les répondants étaient
principalement des femmes (98 %), agées en médiane de 43 ans, avec un score ICG-R moyen de
16.35 (+14), mais seulement 9 % remplissaient les criteres complets de trouble du deuil persistant
(TDP). Il n’y avait pas de différences de caractéristiques entre les patientes avec ou sans TDP, mais
on observait une corrélation significative entre les scores élevés et 3 facteurs :

1) la brutalité du déceés (rapportée pour 68 %);

2) 'importance de la relation avec le défunt qualifiée de trés proche (items cotés a 1 ou a 2/5 du
TRIG pour 72 %)°;

3) le lien fait par le patient entre ce deuil et 1a survenue du LS, lien fait par un tiers des
participants. D’autres deuils étaient signalés avant la survenue du LS (59 %) et le deuil ciblé
survenait rarement (16 %) dans les 2 ans précédant le LS, mais en médiane 7 ans (3-15) avant son
diagnostic.

La temporalité du deuil significatif, avant la survenue du LS, est représentée dans la figure 1a’, et
mise en perspective avec la temporalité rapportée dans la littérature de la détection de différents
auto-anticorps du LS avant la survenue des signes cliniques de la maladie (figure 1b).



Figure 1
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A) Présence d'un deuil significatif avant (en années) le diagnostic clinique de lupus (fleche rouge) pour les patients
(cohorte LMS) ayant perdu une personne avec laquelle la relation était trés importante (1 ou 2 sur 5) en pointillé ou moins
importante (3 a 5 sur 5 sur l'item du TRIG) en trait plein;

B) Détection des auto-anticorps avant (en année) le diagnostic de lupus (fleche rouge) a partir de la publication de
Heinlen et al. (2010).

Enfin, au sein de la cohorte INSIDE, les patients présentaient des maladies auto-immunes
systémiques variées (dont LS) ou I’association de plusieurs pathologies auto-immunes d’organe. 11
s’agissait de patients consécutifs, rencontrés pour la premiére fois dans la moitié des cas, ayant
accepté une consultation avec un bindme interniste/psychologue. Nous identifiions les éléments
d’un deuil pathologique chez 43 (86 %) patients, dont 10 (20 %) relataient des hallucinations
persistantes isolées du défunt, principalement visuelles et/ou auditives. A propos de ce deuil que
nous qualifierons d’essentiel, la plupart des patients n’avaient pas pu assister a 'enterrement, ni se
recueillir ultérieurement sur la tombe du défunt; nous notions une réelle difficulté a se souvenir de
la date (’année) du déceés chez des patients qui, par ailleurs, n’avaient aucune difficulté a dater
précisément d’autres événements les concernant ou concernant d’autres proches; enfin, ’évocation
spécifique de leur relation avec le défunt était un des rares moments de 'investigation ou les
affects étaient démonstratifs, au sein d’un discours souvent assez opératoire. ’anamneése
retrouvait parfois des épisodes antérieurs de dépression, mais beaucoup plus souvent, des épisodes
hypomaniaques, voire maniaques®. Bien que soient identifiés des traits névrotiques (des lignées
hystérique et/ou obsessionnelle), il s’agissait de patients présentant tous des états limites. En plus
de ce deuil essentiel, qui survenait le plus souvent dans la décennie précédant la survenue de la
MALI, nous identifiions presque constamment un deuil qualifié, lui, d’actuel (46/50), survenant dans
les semaines ou mois précédant les premiers symptomes cliniques de la MAIL Le deuil essentiel
concernait toujours une personne, le plus souvent I'un des grands-parents, une nourrice, le pere
(jamais la mére) ou un autre personnage familier généralement de la premiere enfance’, et il
s’agissait le plus souvent d'une perte d’objet réelle, plus rarement seulement fantasmée. Le deuil
actuel n’était pas toujours un deuil de personne, mais souvent d’ordre symbolique (divorce,
expatriation), et un lien entre ce dernier deuil et le défunt du deuil essentiel était souvent établi
sans difficulté par le patient lors de l'investigation. Il pouvait s’agir, dans certains cas moins
évidents, de moments « heureux » de changement (naissance ou mariage), ou 'absence du défunt
faisait élément de rappel du deuil essentiel (« I’absent sur la photo ») et, dans la plupart des cas, la
situation méme du deuil actuel faisait rappel du deuil essentiel précédent, non élaboré. La
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recherche de traumatismes précoces aupreés des patients'? relevait des traumatismes survenant
pendant la période anténatale (17/50) avec notamment des dépressions maternelles au cours de la
grossesse dans des contextes de deuil/séparation.

Discussion

Nous montrons ici, dans 3 cohortes indépendantes de patients atteints de maladies auto-immunes,
le lien possible entre deuil et auto-immunité. Selon la méthode utilisée pour questionner sur le
deulil, ce lien est plus ou moins établi par les patients eux-mémes. Ainsi, dans la cohorte Psy-LUP,
seulement 10 % des patients ont évoqué spontanément le réle d’un deuil dans le déclenchement de
leur maladie, méme si de nombreux patients ont signalé un stress ou un changement (sans
précision). Dans ’enquéte en ligne LMS, 9 % des patients répondaient aux critéres stricts de 'ICG-R
d’un deuil pathologique et un tiers identifiait un lien entre un deuil particulier (survenu en
médiane 7 ans avant le début des symptémes) et la survenue de leur LS. En plus de ses limitations
transculturelles déja identifiées (Ben-Cheikh, Rachédi et Rousseau, 2020), le questionnaire ICG-R n’a
pas été développé pour des patients présentant des somatisations (Do et al., 2010) et a été
administré dans ce travail parfois trés longtemps apreés le deuil en question’. Ces résultats
montrent que la durée d’un deuil pathologique peut étre trés prolongée, mais la présence d’'un
deuil pathologique antérieur révolu au moment du questionnaire n’a pas pu étre explorée chez les
autres patients. Dans la cohorte INSIDE, avec un dispositif de double écoute interniste/psychologue,
la grande majorité des patients présentait les éléments cliniques d’un deuil pathologique (Volkan,
1970).

Les résultats présentés convergent concernant le moment de la survenue clinique de la maladie
auto-immune dans les suites d’une séquence de deuils particuliére : celle d’un deuil actuel précédé
d’un deuil essentiel. Les patients (des femmes en grande majorité) développent leurs premiers
symptomes systématiquement dans les semaines ou mois apreés un deuil récent (ou deuil actuel)
plus ou moins élaboré dont ils font facilement état. Que de tels événements banals de vie soient
suivis d’un LS pourrait s’intégrer dans un modéle classique de causalité multiple (le stress ou le
deuil actuel jouant un role de « goutte d’eau »). Pourtant, des éléments psychiques, biologiques et
anamnestiques nous ont permis de ne pas nous contenter de ce deuil « écran », et de faire
I'hypothése sérieuse d’une causalité avec un deuil antérieur, occulté par la majorité des patientes,
et que nous avons qualifié de deuil essentiel. Sur le plan psychique, nous avons pu identifier, chez
un certain nombre de patientes, des phénomeénes hallucinatoires (ou hallucinoses'') isolés (et hors
de toute psychose) et concernant essentiellement le personnage familial/familier décédé des
années auparavant'?. Sur le plan biologique, les travaux récents nous ont appris que la majorité
des patients développe une auto-immunité biologique (auto-anticorps) plusieurs années avant
I’émergence clinique du LS (Arbuckle et al., 2003; Heinlen et al., 2010), et nous ont amené a étendre
notre enquéte étiologique non pas a quelques semaines ou mois, mais a plusieurs années avant les
premiéres manifestations cliniques de la maladie auto-immune. Cest dans cette temporalité que
les patients ont pointé leur deuil essentiel (figure 1). Enfin, sur le plan anamnestique, ce deuil était
celui d’un personnage familial ou familier dont le lien avec le patient était qualifié d’'unique ou de
tres important, de maniére paradoxale (en apparence) avec le fait que ce déces n’avait pas, dans un
premier temps, été mentionné spontanément lors des investigations a la recherche des événements
passés traumatiques précédant le LS. I’évocation de ce deuil était ensuite suivie, chez les patients
de la cohorte INSIDE, d’une remontée massive d’affects lorsque les patients étaient invités a parler
plus en détail de leurs liens avec le défunt, révélant souvent des éléments forts d’identification a ce
dernier. Pour ce deuil essentiel, nous constations, comme Freud dans son travail sur la mélancolie
(2005), que « le patient sait qui il a perdu, mais pas ce qu’il a perdu ». Pour la plupart de nos
patientes, la relation avec I'objet essentiel avait débuté dans les premiers mois de vie, et le fait qu’il
ne s’agisse jamais de la mere et que nous puissions repérer, pour un grand nombre de patientes, un
contexte traumatique précoce maternel pendant la période prénatale nous fait poser ’hypothése



d’un premier deuil ou d’un deuil originel qui initierait la séquence (ou répétition) deuil originel -
deuil essentiel — deuil actuel - somatisation's.

Interprétation causale selon Hill et apports
interdisciplinaires

Pour mettre a I’épreuve ’hypothése d’une causalité entre deuil (compliqué) et survenue d’une
somatisation auto-immune (LS par exemple), nous nous appuierons sur une analyse des
connaissances établies dans différentes disciplines : médecine, immunologie et neuro-
immunologie, psychanalyse et psychosomatique, éthologie et anthropologie. La recherche
bibliographique a été faite en francais et en anglais'“. Pour structurer cette partie du travail, nous
utiliserons, dans le tableau 2, les « criteres » proposés par Hill'® (1965) comme guide a
I'interprétation de la causalité.

Tableau 2

Les 9 critéres de causalité de Hill

Critéres Exemples ou recommandations de Hill

1 | Strength : force (de I’association) Ex. la mortalité par cancer du poumon chez les fumeurs
est multipliée par 10.

2 | Consistency : stabilité ou reproductibilité | Se méfier du piége de la répétition d’un mauvais design,
« constant error and fallacy ».

3 | Specificity : spécificité N’exclut pas la causalité multiple. Ex. : le tabac favorise
aussi la mortalité cardiovasculaire.

4 | Temporality : temporalité La cause précéde I'effet.

§ | Biological gradient : relation effet/dose Ex. lien entre nombre de cigarettes fumées et le cancer
du poumon.

6 | Plausibility : plausibilité biologique Dépend de I’état des connaissances a un temps donné.

7 | Coherence : cohérence Ex. le tabac est également cancérigéne chez I’animal.

Garder a I’esprit la possibilité d’une spécificité humaine.
8 | Experimental : données expérimentales -
9 | Analogy : analogie A défaut de mieux.

Force (de I'association)

Bien qu’un effet de faible ampleur n’exclue pas la présence d’un lien de causalité, plus 'ampleur (la
force) des effets est large, plus le lien de causalité est probable. Des données de cohortes
importantes, américaines ou européennes, civiles ou militaires, avec des suivis parfois de plusieurs
décennies, ont retrouvé une force d’association allant de x1.5 a X3 entre la survenue de
traumatismes et/ou dépression et le développement ultérieur de maladies auto-immunes (dont le
LS), méme apres ajustement pour de nombreux facteurs confondants environnementaux ou
cliniques (tabagisme, index de masse corporelle, etc.), et méme dans une cohorte de jumeaux pour
s’affranchir du facteur génétique (Bookwalter et al.,, 2020; Feldman et al., 2019; Roberts et al., 2018,
2017; Song et al., 2018). Nous retiendrons donc ce critere de force de ’association, tout en
reconnaissant que ces données ne concernent pas spécifiquement le deuil, mais les traumatismes
au sens large.
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Reproductibilité

Il s’agit ici de vérifier la constance (ou répétition) de ’association observée dans d’autres
circonstances et/ou par d’autres observateurs, avec idéalement des méthodologies différentes. J. W.
Paulley, psychosomaticien anglais ayant conduit des investigations (1979) aupres de patients
souffrant de sclérose en plaques, de maladies inflammatoires intestinales ou de vascularites, met
en avant le deuil non élaboré comme un facteur causal de ces maladies (1983). Dans les suites de
I’étude INSIDE, nous avons pu identifier en consultation des deuils essentiels pathologiques chez
plusieurs centaines de patients présentant des maladies auto-immunes variées. Ce critere de
reproductibilité nécessite encore confirmation. Nous suspectons que le lien entre deuil et auto-
immunité n’ait pas été étudié de facon plus approfondie jusqu’ici en raison du caractére « banal »
du deuil (pour le soignant comme pour le patient), et du délai parfois long entre le deuil essentiel et
la survenue des symptdmes, comme les éléments traumatiques plus récents (ou deuil actuel) font
facilement « écran » lors d’'une anamnese pourtant bien conduite.

Spécificité

Ce critére détermine si une cause produit un effet particulier dans une population particuliére en
I’absence d’autres explications, et si 'exposition est présente chez tous les malades (ou presque).
Dans notre hypothése, nous pouvons nous attacher a identifier :

1) siles endeuillés sont plus souvent sujets a la survenue de maladies auto-immunes; et/ou

2) si les patients souffrant de maladies auto-immunes ont eu plus souvent des deuils
(pathologiques).

Les études disponibles sur les effets du deuil sont formelles concernant des pathologies fréquentes
telles que les maladies cardiovasculaires ou les cancers (Jones et al., 2010; Stroebe et al., 2007;
Kaprio et al., 1987), mais manquent de puissance pour les maladies auto-immunes, plus rares'S. Le
cancer pouvant étre considéré comme une dysfonction immunitaire'” en « négatif des maladies
auto-immunes » (Kaminski et al., 2021), cette causalité entre deuil et cancer nous semble
intéressante. Dans le cadre du cancer également, le travail pionnier de la psychanalyste américaine
Elida Evans (1926), récemment redécouvert (Balenci, 2020), identifie des pertes objectales (deuils)
significatives précédant la survenue du cancer chez ’ensemble des patients étudiés. Les
psychosomaticiens de I’école de Paris (Jasmin et al., 1990) ont également montré un lien, chez des
patients au diagnostic de cancer du sein (comparés a un groupe controdle), entre des pertes d’objet
anciennes et/ou récentes non élaborées et la survenue du cancer. Pour cette somatisation
cancéreuse, le critere de spécificité nous semble rempli. Il reste a établir, dans le cadre d’autres
pathologies dysimmunitaires, les maladies auto-immunes.

Temporalité

Ce critere considere que la cause (I’exposition) précede les conséquences (la maladie) et s’applique
particulierement aux pathologies & développement progressif. Nous pouvons nous référer aux
travaux de cohortes déja mentionnés et associant la survenue de traumatismes antérieurs a celle
d’un LS par exemple (Feldman et al., 2019; Roberts et al., 2017). Des données sur un impact a long
terme du deuil sont disponibles, mais sur de trop faibles effectifs pour des pathologies auto-
immunes rares comme le LS, nous obligeant a nous contenter des approches rétrospectives. De
facon intéressante, les délais observés entre la survenue d’anomalies biologiques (apparition
d’auto-anticorps) et ’apparition des symptomes de LS (Heinlen et al., 2010; Arbuckle et al., 2003)
sont tout a fait compatibles avec ceux des deuils essentiels identifiés par les patients des cohortes
Lupus Mourning Study (figure 1a, 1b) et INSIDE, c’est-a-dire concordant avec la séquence deuil
pathologique — auto-anticorps — symptdémes cliniques de LS.



Relation dose-effet

Il s’agit d’évaluer si une plus large dose méne a un plus large effet, c’est-a-dire si la fréquence de la
maladie augmente avec I'intensité d’exposition. Dans le cas du deuil essentiel précédant la
survenue d’'une maladie auto-immune, a la fois le caractere pathologique de ce deuil essentiel et
son association a un deuil actuel (deuils multiples) peuvent rendre compte d’un certain effet

« dose ». Mais, on peut aussi envisager les cas ou un nouveau deuil (perte d’objet) chez un patient
lupique en rémission précede soit une nouvelle poussée de la maladie'?, soit la survenue d’une
autre maladie auto-immune, comme dans le cas rapporté par Paulley (1986) ou celui de la patiente
de la vignette suivante.

Vignette

M™Me G. a 47 ans. Elle présente un diabéte de type 1 diagnostiqué a 'dge de 25 ans, bien contrdlé par
insulinothérapie. Depuis quelques mois, elle présente une douleur de la langue avec aspect de
glossite, secondaire a une carence en vitamine B12, conduisant au diagnostic de maladie de
Biermer (gastrite atrophique auto-immune). Lors de I'investigation, en parlant de sa famille et de
son alimentation (par association sur le sucre du diabéte d’une part, et ’atteinte gastrique de sa
seconde maladie auto-immune qui vient d’étre diagnostiquée d’autre part), elle évoque ’'année de
ses 16 ans. Le premier janvier de cette année-1a, sa grand-meére maternelle, qui la gardait souvent,
meurt brutalement d’une crise cardiaque. M™¢€ G. va faire une anorexie (« a Paques, j’ai donné mes
chocolats ») pendant quelques mois jusqu’a ce jour d’octobre ou sa grand-mere paternelle lui fait
des oreillettes (elle en gotite une, puis ne peut plus s’arréter). Cette deuxieme grand-mere est
décédée il y a 10 ans, et 'interrogatoire permet de retrouver des éléments caractéristiques d’un
deuil pathologique chez une patiente dont 'organisation psychique peut étre qualifiée de limite',
avec une oralité marquée et donc deux somatisations distinctes de nature auto-immune survenues
dans les 10 ans suivant la perte de chacune de ses grands-meres.

Plausibilité biologique

Il s’agit ici d’étre (idéalement) en mesure d’expliquer les mécanismes impliqués qui sous-tendent la
causalité étudiée/proposée. Sans aborder ici le détail des données de 'immunologie moderne, nous
soulignerons les travaux fondamentaux et translationnels liant :

1) le deuil et le systéme immunitaire, avec un premier travail chez ’homme en 1977, révélant une
dysfonction immunitaire cellulaire (lymphocytaire) survenant immédiatement apres et persistant
jusqu’a plusieurs semaines apres un deuil (Bartrop et al.), et depuis, un nombre considérable de
travaux ayant confirmé des effets importants sur différents compartiments du systéme
immunitaire (Knowles et al., 2019);

2) le stress de maniere plus générale et les modifications de la réponse immunitaire humorale,
révélant que, selon le type de stress, on observe une hypo ou une hyper-immunisation (Zhang et al.,
2020), amenant a une perspective renouvelée qui considére comme indissociables les réponses des
systémes immunitaires et neurologiques au danger, y compris en termes de conditionnement d’une
réponse immunitaire au niveau cérébral lors d’événements traumatiques conditionnant une
réactivation ultérieure dans un contexte traumatique similaire (Koren et al., 2021; Tracey, 2010;
Ader, 1998; Rogers et Fozdar, 1996);

3) des travaux récents sur ’épigénétique, suivant le concept de DOHAD (Developmental Origins of
Health and Disease), qui pointent les éléments traumatiques précoces dans la genése des maladies
auto-immunes, notamment a la période foetale ou périnatale (Kim et al., 2022; Surace et Hedrich,
2019; Chen et al.,, 2016), incluant des aspects transgénérationnels (Weber-Stadlbauer et al., 2017).
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Cohérence

I1 s’agit de s’assurer de la cohérence de la causalité proposée avec les connaissances établies dans
d’autres champs scientifiques ou d’autres populations. Nous notons une forte augmentation de la
prévalence des maladies auto-immunes (Sebbag et al., 2019) et de la positivité des anticorps anti-
nucléaires circulant (Dinse et al., 2020) dans des populations occidentales, ce qui n’est pas observé
sur le continent africain (Shapira et al., 2010). En dehors de considérations génétiques,
environnementales (exposition aux pathogeénes infectieux) ou pratiques (accés aux tests
diagnostiques), il nous semble pertinent de considérer le role potentiel de la place accordée aux
rituels de deuil dans ces différents pays (Kokou-Kpolou et al., 2020). En effet, les travaux des
anthropologues de terrain lors des épidémies (EBOLA et plus récemment COVID-19) ont montré
Paugmentation des deuils pathologiques dans les communautés ou pays ou ces rites ne pouvaient
plus étre réalisés, et inversement, les effets bénéfiques pour les endeuillés du maintien de rites
funéraires, voire de néo-rites adaptés aux contraintes sanitaires (Kra et al., 2020). L’éthologie et,
notamment, la thanatologie comparative (Flies et Wild Comparative Immunology Consortium,
2020) soulevent aussi cette hypothese d’un lien entre la qualité du travail du deuil et la survenue
(ou non) d’une dysfonction immunitaire (ici dans le cas du cancer). Le paradoxe de Peto (Vincze et
al., 2022; Callier, 2019), pour l'instant incompletement élucidé, pointe la prévalence
paradoxalement trés faible de pathologies cancéreuses chez certains animaux parmi les plus
massifs (baleines, éléphants), et ce, malgré une multicellularité « extréme » (un plus grand nombre
de cellules exposant théoriquement a un plus grand risque de cancérisation). A coté d’éléments
génétiques (pour les éléphants), ces especes sont aussi celles qui ont les rites de deuil les plus
élaborés (Reggente et al., 2018; Goldenberg et Wittemyer, 2020)?°. Enfin, pour faire le lien avec les
deuils « actuels » évoqués par les patients, la socio-immunologie a permis de mettre en évidence les
effets de stress psychosociaux (ici chez des macaques dont on modifie le rang social) sur le systeme
immunitaire avec le déclenchement de réponses inflammatoires semblables a celles observées
dans certaines maladies auto-immunes (Snyder-Mackler et al., 2016).

Preuves expérimentales

Nous considérons ici, chez 'homme ou ’animal, les preuves expérimentales du lien entre
exposition au risque et effet (pathologie), en privilégiant chez ’homme la recherche d’une
réduction du risque (de la pathologie) obtenue par la suppression ou la réduction de ’exposition (la
cause). Le role de deuils persistants dans le maintien d’une réponse auto-immune a été suggéré par
un dispositif expérimental de rappel (film thématique) chez des patients diabétiques de type 1
(diabéte auto-immun) (McClelland et al., 1991). A notre connaissance, en dehors d’un travail récent
avec une intervention psychothérapeutique bréve et en groupe montrant surtout des effets en
termes de qualité de vie (Conceicdo et al., 2019), et un travail exploratoire sur un cas de LS avec
deuil pathologique utilisant un dispositif exploitant les capacités des neurones miroirs (Rider,
2017), il n’y a pas de publication scientifique sur les effets somatiques (biologiques) a long terme
d’une psychothérapie psychanalytique individuelle dans le cadre de maladies auto-immunes. Ce
critére reste donc a investiguer (voir la section Limitations et perspectives).

Analogie

Il s’agit avec ce critére de s’appuyer sur un faisceau de preuves obtenues dans une situation
clinique proche de celle étudiée. Il nous semble que cette « situation » est celle de la
psychosomatique dans sa globalité, justifiant une étude élargie au sein d’un spectre clinique allant
de la mélancolie a la psychose en passant par les désorganisations somatiques sérieuses médiées
par une dysfonction immunitaire comme les maladies auto-immunes (Momen et al., 2020) ou le
cancer (Balenci, 2020), y compris sur les hallucinations post-deuil identiques a celles retrouvées
chez certains patients de I’étude INSIDE (Hayes et Leudar, 2016; Volkan, 1970) et parfois décrites
sous d’autres terminologies''. Les valences psychiques et somatiques étaient déja présentes dans le
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travail princeps de Freud sur la mélancolie, qui « se manifeste sous des formes cliniques diverses,
dont la réduction a une unité ne semble pas assurée et dont certaines rappellent des affections plus
somatiques que psychogénes » (2005, p. 43).

Limitations et perspectives

Les travaux de recherche qualitative présentés et ’analyse de causalité a partir de la littérature
interdisciplinaire structurée selon les critéres de Hill nous ont permis de formuler et d’étayer
I'hypothése d’une causalité entre la survenue d’une perte « essentielle » (avec deuil pathologique)
et celle d’une dysfonction immunitaire avec somatisation (maladie auto-immune). Il convient
maintenant de discuter les limitations de ce travail, et ses implications possibles pour les soins et la
recherche.

Sur le plan méthodologique

La premiére critique de ce travail repose sur ’'absence de comparaison entre une population
malade et un groupe contrdle concernant la prévalence du deuil compliqué. Mais, cette approche,
nécessaire dans un travail de recherche quantitative, ne I’est pas dans un travail de recherche
qualitative, qui s’appuie sur I’analyse, sans a priori des investigations menées, et s’apparente au
travail de Freud sur le deuil et la mélancolie (2005). La recherche qualitative rigoureuse et
structurée, parce qu’elle explore I'expérience complexe du patient (le phénomeéne), est 8 méme
d’apporter des résultats que la recherche quantitative ignore (Sibeoni et al., 2020). Ainsi le risque
accru de pathologies somatiques a la suite du décés d’un conjoint, observé dans de larges données
de registre, a-t-il été interprété simplement comme résultant d’'une moins bonne observance
thérapeutique chez les veufs (Morin, 2019). Les psychosomaticiens, dans le cadre de travaux sur le
cancer (Jasmin et al., 1990), ont fait cet effort de constituer un groupe controle. Ils identifiaient une
prévalence significativement plus élevée de deuils pathologiques passés et/ou récents chez les
patientes atteintes d’un cancer du sein que chez les femmes témoins. I’absence de suivi a moyen
terme des « témoins sains » ne permet cependant pas d’exclure que certaines femmes aient pu
ultérieurement développer un cancer?'. Bien que les résultats soient significatifs, les deuils
essentiels pathologiques sont difficiles a identifier cliniquement, particulierement chez des patients
alexithymiques, et il est possible que leur prévalence ait été sous-estimée dans cette étude non
dédiée a cette thématique.

Ainsi, nous avons observé, avec les patients souffrant de pathologies auto-immunes (cohorte
INSIDE) ou de pathologies cancéreuses??, les éléments suivants permettant le repérage d'un deuil
essentiel?? :

1) ce deuil n’est pas mentionné initialement, alors que le patient est questionné sur tout événement
de vie potentiellement traumatique survenu avant la somatisation;

2) une fois ce deuil mentionné, nous observons une confusion sur le plan de sa datation, avec des
écarts de plusieurs années (parfois une décennie) placant souvent initialement le deuil apreés le
début de la somatisation (et risquant ainsi de le disqualifier de ’'enquéte causale), chez des patients
plut6t précis sur la datation d’autres événements (médicaux ou non);

3) une fois ce deuil resitué, le patient s’empresse de fournir des éléments rationnels pour banaliser
la perte (« il était tres agé », « ca fait si longtemps », « je ne le voyais pas si souvent », « j’étais
soulagé(e) qu’il parte, car il était malade », « c’est dans ’ordre des choses », etc.);
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4) interrogé sur sa relation avec le défunt, le patient, jusque-la trés opératoire dans son récit,
présente une levée de la répression’* des affects avec souvent I'impossibilité de continuer a parler
ou des pleurs, le patient exprimant sa surprise et son incompréhension devant sa propre réaction;

5) le patient confirme I'importance et le caractére unique de sa relation au défunt (« c’était une
seconde meére/peére... »), y compris avec des éléments historiques dans la période infantile précoce
(« c’est elle/lui qui m’a élevé(e) ») et des éléments d’identification trés importants;

6) le patient, sans aller jusqu’a des éléments d’auto-accusation forts, mentionne (avec des éléments
de justification) qu’il n’a pu assister a 'enterrement et/ou voir le corps du défunt et/ou méme se
rendre ultérieurement a sa tombe?’;

7) certains patients font alors état de la « présence » réguliére ou dans certaines circonstances
(lieux, dates d’anniversaire, moments difficiles) du défunt sous la forme d’hallucinoses localisées,
visuelles le plus souvent, signalées comme réconfortantes.

Nous comprenons que ces deuils soient difficiles a identifier par des questionnaires, et puissent
nécessiter une approche qualitative. Nous ajouterons a ces difficultés que, bien que dans la grande
majorité des cas étudiés il s’agisse de deuils réels, dans certains cas, il pouvait s’agir uniquement de
pertes d’objets psychiques (« pour moi, a partir de ce moment, c’est comme si elle était morte »).
Freud avait déja identifié cette difficulté dans son travail, mais, si dans la mélancolie I’endeuillé sait
« qui il a perdu mais pas ce qu’il a perdu », concernant le deuil essentiel des patients développant
des somatisations dysimmunitaires, 'endeuillé semble méme ne pas vouloir savoir qui ou ce qu’il a
vraiment perdu.

Une seconde critique méthodologique est celle inhérente au caractére non prospectif de nos
travaux réalisés en partant des cas de somatisations déclarées et en étudiant le(s) facteur(s)
antérieur(s) en cause de maniére rétrospective. Cette difficulté a été soulignée par Bowlby (1963,
1961) dans son travail avec des enfants endeuillés sur le développement d’affections psychiatriques
ultérieures, qui mettait en avant 'importance de travailler directement au moment du
traumatisme. Chez ’adulte avec somatisation, cette possibilité nous parait limitée car :

1) les délais entre les deuils essentiels et la somatisation clinique sont souvent longs (plusieurs
années);

2) expression d’un deuil essentiel peut étre de nature psychique ou psychiatrique, et non
somatique, voire parfois évitée par la sublimation, par la relation a un nouvel objet essentiel de
substitution ou par la psychothérapie.

Néanmoins, alors que 'impact sur la santé psychique et somatique du deuil est déja largement
établi au niveau collectif, la confirmation au niveau individuel de la séquence essentielle (deuil
essentiel — désorganisation biologique — deuil actuel — somatisation clinique) nous semble un
élément fondamental. Les travaux passés liant deuil et mélancolie (Freud, 2005), mélancolie et
somatisation (Karamanou et al., 2016, Smadja, 2013), deuils et maladies auto-immunes (Paulley,
1983) ou cancers (Jasmin et al., 1990; Evans, 1926) nous confortent dans 'approfondissement de ce
travail de recherche concernant la période précédant le deuil essentiel, c’est-a-dire celle remontant
au deuil originel®, en nous appuyant sur les données expérimentales chez ’animal en attendant de
trouver les conditions de faisabilité d’éventuels dispositifs de recherche pertinents chez '’homme.

La troisiéme critique de ce travail porte sur la situation suivante. Bien que les différents types de
pertes (effectives ou symboliques) fassent 'objet d’un traitement identique dans I’étude LMS, ils ont
au contraire été évalués qualitativement dans I’étude INSIDE, permettant justement de différencier
un deuil essentiel de deuil(s) actuel(s)”’. Par ailleurs, le fait que ce travail d’investigation ne se soit
pas focalisé sur certaines pertes (ex. perte du conjoint) a justement permis d’identifier, pour ces
deuils essentiels, 'importance non pas d’un statut social particulier du défunt, mais de son statut
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narcissique particulier pour le patient (il s’agissait tres souvent d’un des grands-parents). Enfin, le
fait psychosomatique étant passé dans le récit commun, la possibilité que ceci puisse expliquer
pour les patients la justification de leur somatisation par un deuil semble écartée par les données
convergentes de nos trois études complémentaires?®.

Sur le plan épistémologique

La causalité entre deuil et somatisation est établie statistiquement au niveau du groupe (Stroebe et
al., 2007), mais nous discutons ici non pas d’une causalité multiple (ou le deuil pathologique serait
considéré comme un des facteurs favorisant ’émergence ou une poussée de la MAI), mais d’'un
travail de double écoute mené au niveau individuel, de I’hypothése d’une véritable causalité (ou
plutét d’une chaine de causalités), hypothése compatible avec les données de la biologie moderne*’.
Devant ce constat que la séquence identifiée (deuil essentiel — somatisation sévére) est presque
universelle, il est 1égitime de s’interroger sur les raisons/les freins expliquant qu’elle ait pu étre, a
quelques exceptions prés (Paulley, 1983), occultée jusqu’ici. Le premier frein est probablement lié
aux « limites narcissiques » de ’observateur en psychosomatique (Marty, 1952). Le lien entre deuil
et mélancolie est plutdt récent (Freud, 2005), et ’'auto-analyse d’Abraham (1924, p. 80) concernant
sa premiére lecture du travail de Freud illustre cette « résistance » attendue chez des observateurs
tous concernés par le deuil. Dés 1961, Engel avait analysé ces freins dans un article au titre
provocateur, « Is grief a disease? ». Le second frein, déja mentionné, se trouve chez ’observé (le
patient), qui occulte de facon non intentionnelle le caractére traumatique de certaines pertes
anciennes, compliquant le repérage simple de ces deuils essentiels. Le troisieme frein est collectif,
socioculturel, avec un tabou concernant la mort qui influence la qualité méme du travail de deuil
rendu de plus en plus difficile par la disparition d’un « savoir faire le deuil » au travers des rites
mortuaires, religieux ou non.

A partir de ces constats, au coté de la recherche quantitative, la recherche qualitative nous semble
I'une des meilleures réponses pour déployer une recherche globale®’, c’est-a-dire bio-psycho-
sociale (Escoda et al., 2022), et lutter contre les travers du réductionnisme moléculaire (Greene et
Loscalzo, 2017). En plus de sa rigueur méthodologique et de sa reproductibilité, cette recherche
nécessite une interdisciplinarité réelle qui est parfois la véritable limitation des recherches
actuelles. Cette interdisciplinarité doit tenir compte des obstacles inhérents a ’étude conjointe de
deux ordres différents, psychique et biologique, et il nous semble que les objets essentiels®! sont a
méme de faire le pont, de servir d’opérateurs entre ces deux ordres. Du point de vue de la
recherche, il nous parait maintenant important :

1) de mieux qualifier ces objets essentiels, comme cela a été fait pour d’autres objets en rapport
avec la séparation (Winnicott, 1953) ou le deuil pathologique (Volkan, 1972);

2) de réfléchir a une théorie de I'identité biologique (et de la subjectivité) qui puisse intégrer ces
objets essentiels dont la perte détermine la survenue de pathologies dysimmunitaires et qui
pourrait, si nous nous inspirons d’une part du travail de Belk (1988) et d’autre part des
propositions des biologistes et des philosophes des sciences (Bordenstein et Theis, 2015; Pradeu,
Jaeger et Vivier, 2013)%?, correspondre a une théorie du Soi étendu;

3) de poursuivre l'effort d’interdisciplinarité, sans négliger, y compris sur des aspects
psychosociaux, les apports de I’éthologie®:.

Les implications dans le soin pourraient comprendre :

1) I’évaluation d’une approche psychothérapeutique ciblée sur le deuil pathologique telle que celle
développée par Volkan (1971) (qui n’a pas été appliquée aux situations de somatisation);
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2) évaluation des effets d’un repérage systématique des deuils essentiels au sein d’une approche
psychothérapeutique habituelle;

3) pendant la pandémie de la COVID-19, la répression sociale de I’expression des deuils dans un
contexte de surmortalité a favorisé un nombre massif de deuils pathologiques qui devrait
malheureusement, sur une tendance déja en augmentation permanente de I'incidence des MAI se
matérialiser par un pic d’incidence de MAI (une « autre épidémie ») dans les années suivant la
pandémie, comme cela a été rapporté aprés d’autres événements traumatiques comme les attaques
de 2001 du World Trade Center (Miller-Archie et al., 2020), et qui mériterait une réflexion des a
présent sur des interventions d’ampleur comme celles menées apres le génocide du Rwanda
(Parkes, 2002), sans oublier la prise en charge des enfants nés dans ces contextes traumatiques qui
pourraient favoriser la survenue de deuils pathologiques a 'age adulte (Vanderwerker et al., 2006).
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Notes

[1] L’objectif de la premiere étude réalisée (INSIDE) était de caractériser chez des patients souffrant
de MAI les modalités psychosomatiques actuelles et passées avec une enquéte anamnestique
enrichie par le dispositif de double écoute. C’est un des résultats inattendus de cette étude
qualitative (la présence de deuils pathologiques) qui a conduit aux deux autres études menées par
la suite, 'une réalisée spécifiquement sur la thématique du deuil préexistant a la MAI (LMS) et
lautre, au contraire, s’appuyant sur des réponses de patients dans un contexte « non orienté » sur
la problématique de deuil (PSY-LUP). Les trois études portent majoritairement sur les patients
souffrant de LS, mais la cohorte INSIDE concerne aussi d’autres MAI, permettant de considérer
certains résultats au-dela du seul LS.

[2] Précisions sur l'identité du défunt, la cause et le caractére brutal ou non de son déces, le
moment du deuil par rapport a la survenue du LS et I’éventuel lien fait par le patient entre ce deuil
et la survenue de son LS.
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[3] EX. : « J’ai 'impression qu’une partie de moi-méme est morte avec lui (elle). »

[4] « Rétrospectivement, je dirais que ma relation avec la personne décédée était : 1) Plus proche
guaucune autre relation que j’ai eue avant ou apres, 2) Plus proche que la plupart de mes relations
avec d’autres personnes, 3) Presque aussi proche que la plupart de mes relations avec les autres,

4) Pas aussi proche que la plupart de mes relations, 5) Pas proche du tout. »

[5] Investigations « somatopsychiques » d’'une durée minimale de 1 heure +/- complétées d’une

séance d’hypnose.

[6] Le défunt était dans la majorité des cas un membre de la famille (84 %), un des grands-parents
dans la moitié de ces cas (42 %), jamais la mere.

[7]1 A noter que le deuil ciblé était survenu alors que les patients étaient 4gés en moyenne de 21 ans,

soit 20 ans (13-29) avant la participation a ’enquéte.

[8] En dehors de la prise de forte dose de corticoides.

[9] Les deuils d’animaux n’étaient pas systématiquement recherchés lors de ce travail.
[10] Et parfois de leurs parents lorsqu’ils assistaient a I'investigation.

[7] (second renvoi) A noter que le deuil ciblé était survenu alors que les patients étaient 4gés en
moyenne de 21 ans, soit 20 ans (13-29) avant la participation a 'enquéte.

[11] 11 existe plusieurs terminologies différentes dans la littérature (ex. illusion mnésique,
hypnagogic hallucination, etc.) et il nous semble important de favoriser I'utilisation d’une
terminologie qui aide a bien différencier les hallucinations de la psychose. Les collegues du Anna
Freud Institute parlent d’expériences de présences continues.

[12] Cette observation venait confirmer des données préliminaires personnelles d’un petit nombre
de patients psychotiques présentant des MAI et dont ’analyse des éléments délirants « résiduels »
avait pointé des deuils survenant quelques années avant le début des symptdomes psychiques et/ou
somatiques.

[13] Somatisation qu’on pourrait alors qualifier « d’aprés-coup somatique » (séminaire de J.-C.
Elbez).

[14] En utilisant les trois termes distincts se rapportant au deuil : mourning, grief et bereavement.

[15] Hill est considéré comme le pére de la statistique moderne et a démontré la causalité entre le
tabac et le cancer du poumon.

[16] Le LS est une maladie rare avec une prévalence < 1/2000.

[17] L’état d’immunodépression (immunological exhaustion) permet '’émergence de cancers,
comme en attestent la survenue majorée de cancers chez les patients immunodéprimés (greffés,
HIV, patients auto-immuns sous immunosuppresseurs, etc.) et la place prépondérante et
grandissante des traitements de type immunothérapies qui réveillent la réponse immunitaire

anticancéreuse.

[18] Dans notre expérience, les pertes objectales ne manquent que rarement avant une nouvelle
poussée de LS, qui est cependant une situation difficile & analyser en termes de causalité de fait de
facteur confondant, notamment la non- observance des traitements.
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[19] Soit une névrose de caractére de mentalisation incertaine selon la grille de 'IPSO (Paris).
[20] Notamment non limités a la situation de la réaction d’une meére a la perte d’'un enfant.

[11] (second renvoi) Il existe plusieurs terminologies différentes dans la littérature (ex. illusion
mnésique, hypnagogic hallucination, etc.) et il nous semble important de favoriser I'utilisation
d’une terminologie qui aide a bien différencier les hallucinations de la psychose. Les collégues du
Anna Freud Institute parlent d’expériences de présences continues.

[21] C’est-a-dire se trouvant dans une phase préclinique d’un cancer, équivalent de celle pouvant
s’étendre sur plusieurs années pour les patients lupiques, pendant laquelle seuls les auto-anticorps

sont présents sans manifestations cliniques.

[22] Chez des patients cancéreux (n=100) évalués dans notre centre selon des investigations

similaires a celles de I’étude INSIDE.

[23] En plus d’un effort pour se « détacher » des éléments de deuils plus récents/actuels assez
bruyants et spontanément rapportés.

[24] Nous employons le terme de répression, et pas celui de refoulement, pour les cas de patients
au fonctionnement « non névrotique » (ou limite) ou nous avons affaire a des défenses primaires
(déni, clivage, projection) plutot qu’au refoulement rencontré chez des patients névrotiques.

[25] Avec parfois une désorientation empéchant de localiser la tombe au cimetiére.

[26] Soit pour suivre I'étude de la causalité telle que proposée par Mayr, explorer la causalité
«ultime » apreés avoir exploré la causalité « proximale ».

[27] Dailleurs, pour ces deuils actuels, méme lorsqu’ils revétaient en apparence un caractere
symbolique, il s’agissait plutdt de la perte d’un étayage social pour des patients présentant depuis
la perte essentielle un surinvestissement de l’actuel et une perte de leurs capacités de
symbolisation (vie opératoire).

[28] En effet, dans PSYLUP, si le role attribué par les patients au stress est largement mentionné, le
deuil ne l'est explicitement que chez 10 % d’entre eux, et dans LMS, qui porte explicitement sur le
deuil, seulement le tiers des patientes établit un tel lien. Enfin, au cours des investigations (INSIDE),
comme cela a été détaillé, la mention du deuil et surtout de son importance n’était possible
qu’aprés un échange prolongé et attentif, certainement pas comme une proposition étiologique

« admise ».

[29] La revue de littérature interdisciplinaire proposée, qui ne peut prétendre a 'exhaustivité sur
un tel sujet, n’est & prendre que comme un guide dans 'exploration d’une hypothése de causalité

s’étayant principalement sur les éléments des investigations.

[30] Notre méthodologie de recherche s’apparente au travail phénoménologique sur le deuil
proposé par Otto Kernberg (2011), qui écrivait : « Nous ne pouvons pas considérer ces entretiens
comme des observations psychanalytiques a proprement parler, méme s’ils étaient conduits dans
une perspective psychanalytique. » (p. 157)

[31] En référence a I'essence de I’étre.

[32] Notamment la théorie de la discontinuité (Pradeu et al., 2013) et des notions d’holobionte et
d’hologénome (Bordenstein et Theis, 2015).
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[33] En effet, les rites de deuils sont extrémement complexes et variés/hétérogénes chez les
humains, et il s’agit d’un avantage méthodologique que de pouvoir nous appuyer sur I’étude de
certaines especes d’animaux sociaux dont, depuis Darwin, le champ de ’éthologie a pu montrer la
richesse des apports en zoopsychiatrie (Kreutzer, 2021).
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Résumé

L’épidémie de maladie a virus Ebola (2014-2016) et la pandémie de COVID-19 rappellent
instamment la nécessité de prendre en compte les questions socioculturelles dans les politiques de
préparation et de réponse aux épidémies. Cet article s’inscrit dans la méme perspective. Il a pour
objectif de montrer les enjeux liés au réaménagement des rites funéraires en contexte d’épidémie
et de discuter comment des contre-rites et fenétres d’opportunité peuvent servir de points
d’ancrage pour co-construire avec les parties prenantes des réponses sociales aux épidémies. Les
analyses reposent sur 26 observations, couplées a des discussions quotidiennes, des prises de vue
et 30 entretiens semi-structurés, ainsi que sur la recension de documents et la recherche
bibliographique. Ce travail montre que les rites funéraires impliquent de multiples enjeux.
Toutefois, les contre-rites et les fenétres d’opportunité existant dans la culture peuvent servir
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d’ancrage pour co-construire des réponses inclusives en contexte épidémique. Ceci impose une
approche par les impératifs funéraires : rechercher les interdits, les obligations, les permissions ou
autorisations, selon notamment les types de mort et les circonstances de déces.
L’opérationnalisation de ces savoirs socioanthropologiques nécessite une anthropologie des
épidémies ayant une culture de l'action et privilégiant approche systémique de la co-construction.

Mots-clés: biosécurité; fenétres d’opportunité; préparation aux épidémies; réponses aux
épidémies; co-construction; rites funéraires; Ebola; COVID-19

Abstract

The Ebola virus disease outbreak (2014-2016) and the COVID-19 pandemic are urgent reminders of
the need to take sociocultural issues into account in epidemic preparedness and response policies. The
following article considers this perspective, as it aims to show the issues involved in rearranging
funeral rites in the context of an epidemic and discuss how counter-rites and windows of opportunity
can serve as anchor points for co-constructing social responses to epidemics with stakeholders. The
analyses are based on 26 observations, coupled with daily discussions, interviews and 30 semi-
structured interviews, as well as document review and bibliographic research. This work shows that
funeral rites involve multiple issues. However, a culture’s counter-rites and windows of opportunity
can serve as an anchor for co-constructing inclusive responses in an epidemic context. This imposes
an approach based on funerary imperatives: looking for prohibitions, obligations, permissions, or
authorizations, according to the type and the circumstances of death. Operationalizing this
socioanthropological knowledge requires an anthropology of epidemics with a culture of action and a
focus on a systemic approach to co-construction.

Keywords: biosecurity ; windows of opportunity ; epidemic preparedness ; epidemic response ;
co-construction ; funeral rites ; Ebola ; COVID-19

Resumen

El brote de la enfermedad por el virus del Ebola (2014-2016) y la pandemia de COVID- 19 son un
recordatorio urgente de la necesidad de tener en cuenta las cuestiones socioculturales en las
politicas de preparacion y respuesta a las epidemias. Este articulo se inscribe en la misma
perspectiva. Su objetivo es mostrar los problemas que conlleva la reorganizacion de los ritos
funerarios en el contexto de una epidemia y debatir cdmo los contra-ritos y las ventanas de
oportunidad pueden servir como puntos de anclaje para co-construir las respuestas sociales a las
epidemias con las partes interesadas. Los andlisis se basan en 26 observaciones, junto con
discusiones diarias, entrevistas y 30 entrevistas semiestructuradas, asi como en la revisién de
documentos y la investigacion bibliografica. Este trabajo muestra que los ritos funerarios implican
multiples cuestiones. Sin embargo, los contra-ritos y las ventanas de oportunidad que existen en la
cultura pueden servir de anclaje para co-construir respuestas inclusivas en un contexto epidémico.
Esto impone un enfoque basado en los imperativos funerarios: buscar prohibiciones, obligaciones,
permisos o autorizaciones, segun el tipo de muerte y las circunstancias del fallecimiento. La
operacionalizacion de este conocimiento socioantropoldgico requiere una antropologia de las
epidemias que tenga una cultura de la accion y favorezca el enfoque sistémico de la co-
construccion.

Palabras clave: bioseguridad; ventanas de oportunidad; preparacién para epidemias; respuesta
a epidemias; co-construccion; ritos funerarios; Ebola; COVID-19



Introduction et contexte

Des recherches en sciences sociales sur les épidémies (peste, choléra et sida) ont évoqué les
questions socioculturelles auxquelles se heurtent les politiques de prévention comme un enjeu
majeur de santé publique (Sekhar et Kang, 2020; Gupta et Gupta, 2020; Sodikoff, 2019; Cohn Jr,,
2018; Mathur, 2005; Long, 2004; Benoist et Desclaux, 1996; Esoavelomandroso, 1981). Pareillement,
I’épidémie de maladie a virus Ebola (MVE) en Afrique de ’Ouest (2014-2016) et la crise actuelle de
la pandémie de COVID-19 rappellent avec force I'impérieuse nécessité de prendre en compte ces
questions socioculturelles dans les politiques de préparation et de réponses aux épidémies (Ali et
Davis-Floyd, 2022; Bardosh et al., 2020; Dayrit et Mendoza, 2020; OMS, 2020, 2014a; Anoko et Doug,
2019; Faye et al., 2017; Desclaux et Sow, 2015; Faye, 2015). Les politiques de santé passent ainsi de la
prévention ou de la précaution a la préparation aux épidémies, de plus en plus promue par
I’Organisation mondiale de la santé (OMS, 2015, 1997). En effet, les conditions d’émergence ou de
réémergence d’une épidémie étant d’une maniére ou d’'une autre connues, la question est de savoir
siles sociétés sont prétes a affronter une crise épidémique (Keck, 2021; Baron et Martin, 2015). De
plus, ces épidémies sont porteuses de crises sociales, politiques, économiques et institutionnelles
(Coq, 2022; Milet, 2022; Bergeron et al., 2020; Horton, 2020; Gasquet-Blanchard, 2017; Fribault,
2015; Zylberman, 2012). Ces corollaires tendent a s’exacerber lorsque les Etats ne sont pas
suffisamment préparés a affronter les enjeux sociaux des crises épidémiques (Gupta et al., 2021;
Borraz et Bergeron, 2020). Tout ceci explique I'incitation des Etats et des organismes
internationaux a mettre en place des dispositifs afin d’anticiper les crises épidémiques, mais
surtout d’atténuer les effets des mesures de biosécurité sur les individus et la société.

Fondée sur des principes de biosécurité, la préparation aux épidémies se révele a travers une
gamme de dispositifs institutionnels, de surveillance des potentiels réservoirs d’agents infectieux et
des clusters par des techniques d’isolement, de quarantaine, de vaccination et par des politiques de
recherche scientifique (Deziel, 2008; Cooper et al., 2006; National Academy of Sciences, 2006).
Quoique ces principes biosécuritaires semblent contenir des implications sociales, les dimensions
sociales sont néanmoins trés peu intégrées dans ’élaboration et la mise en oeuvre des politiques de
réponses des Etats (Kra et Schmidt-Sane, 2021; David et Le Dévédec, 2019; Desclaux et Touré, 2018;
Abramowitz etal., 2015). Pourtant, plusieurs recherches en sciences sociales ont clairement montré
que la prise en compte des dimensions sociales permet — entre autres — d’humaniser les mesures
sanitaires et de respecter la dignité des victimes (Kra etal., 2020; Desclaux et Sow, 2015; Epelboin,
2009; Epelboin etal., 2008; Formenty et al., 2005). Ceci aide a « co-produire la résilience
communautaire et la réponse aux crises » (Hyvérinen et Vos, 2016, p. 99), mais aussi a favoriser
une réponse inclusive (Kra et al. 2021). Cet article s’inscrit dans cette perspective de préparation et
de réponses aux épidémies. Son objectif est de montrer les enjeux liés au réaménagement des rites
funéraires en contexte d’épidémie et de discuter comment des contre-rites et fenétres
d’opportunité’ peuvent servir de points d’ancrage pour co-construire avec les parties prenantes des
réponses sociales aux épidémies.

En effet, la question de l’articulation entre impératifs funéraires et exigences de santé publique
traverse plusieurs crises de mortalité par épidémie, et revient de manieére itérative (Hazif-Thomas
et Seguin, 2022; Alfieri etal., 2020; Fery, 2020; Kra etal., 2020; OMS, 2020; Anoko et Doug, 2019; Cohn
Jr., 2018; Golomski, 2018; Cros, 2016; OMS, 2014a; Fureix, 2011). Toutefois, apres le sida (voir
notamment Golomski, 2018; Crentsil, 2007; Robins, 2006; Abramovitch, 2001; Broqua etal., 1998;
Hébert, 1998; Marty-Lavauzelle et Broqua, 1998; Paillard, 1993), c’est a la faveur des épidémies de
MVE en Afrique que des anthropologues ont réévoqué la question de I’interdiction des rites
funéraires comme particulierement délicate dans les réponses (Boumandouki etal., 2005;
Formenty etal., 2005; Hewlett et Hewlett, 2005). Récemment, lors de la pandémie de COVID-19, des
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études en psychologie ont rappelé que ces mesures de biosécurité, provoquant des situations de
deuils « compliqués », « non résolus », voire « impossibles », peuvent avoir des séquelles de deuils
« complexes persistants », « pathologiques » ou « traumatiques » (Corpuz, 2021; Eisma etal., 2021;
Chalom, 2020; Eisma etal., 2020; Goveas et Shear, 2020; Mortazavi etal., 2020). Les anthropologues
et sociologues qui ont travaillé sur les rites funéraires ont montré qu’un rite mal ou non exécuté
pourrait attirer toutes sortes de malheurs (infertilités, morts en série, baisse de la production
agricole, réduction des chances de réussite des enfants, maladies, faillite des affaires, etc.), parfois
pour la famille proche de la personne décédée, parfois pour I’ensemble du lignage, voire du village
(Haxaire, 1998; Liberski, 1994; Thomas, 1985, 1982, 1975). Par ailleurs, ces pratiques sont, par
excellence, ce que Mauss (1924) appelle un « fait social total ». En effet, les rites funéraires
condensent, par exemple, le religieux, la parenté, le culturel, I’économie, le politique et le foncier
(Jaksic et Fischer, 2021; Chro$cicki etal., 2012; Fureix, 2011; Trompette, 2008; Larson, 2001; Verdery,
1999). Les ressorts de ces multiples enjeux liés aux rites funéraires, associant menaces et risques
socioculturels, imposent d’examiner les impératifs funéraires pour mieux éclairer les politiques
biosécuritaires en temps d’épidémie. Nous proposons le concept d’impératifs funéraires pour
désigner les interdits, les obligations, les permissions ou autorisations, selon notamment les types
de mort, ’age, le genre, le statut social et les circonstances de déces.

Les données empiriques proviennent d’une étude de cas : une recherche qualitative, réalisée en
période postépidémique en pays senoufo en Cote d’Ivoire” dans le cadre du programme « Rituels
funéraires et épidémies en Cote d’Ivoire » (RiF&piC®). Une immersion de 12 mois (2017-2018) a
permis la réalisation de 26 observations relatives aux rites funéraires et aux soins mortuaires. Ces
observations ont été couplées a des discussions quotidiennes et a des prises de vue, ainsi qu’a

30 entretiens semi-structurés, notamment avec des chefs de village ou de famille (initiés pour la
plupart au poro), des prétres initiés, des laveurs de cadavres, des thanatopracteurs, des tradi-
thérapeutes et des professionnels de santé”. Y sont associées, la recension de documents et la
recherche bibliographique. Apreés archivage et transcription, les données ont été encodées et
analysées avec le logiciel Nvivo©.

La mort, les morts et les rites funéraires en pays
senoufo N comprendre pOllI' miEUX se préparer aux
épidémies

Construction sociale de I'obligation de solidarité et de redevabilité par le
funéraire

Selon les répondants et les documents consultés, le poro°, principale institution sociale en pays
senoufo, serait initialement institué pour des funérailles honorifiques, tant est que I’initiation au
poro est centrée des le début sur 'exécution des rites funéraires et la pratique des soins
mortuaires. Les discours des répondants soutiennent que les principes funéraires sont dictés par le
poro, et que toute personne initiée a dii laver un cadavre au moins une fois. Un enterrement
culturellement digne est caractérisé par le nombre de porteurs de masques sacrés du poro qui
participent aux cérémonies funéraires. Par conséquent, c’est une infamie que de mourir sans
recevoir les honneurs des masques du poro. En substance, Marie Lorillard, une anthropologue qui
a fait sa theése en pays senoufo, expliquait cela lors de nos échanges de courriels au début de la
recherche : « Les camarades initiés ont obligation d’assistance, et ce, jusqu’a la mort! » Ces actes
répondent a deux des principales valeurs pronées dans le poro : 'obligation de solidarité et de
redevabilité. Ces deux modalités de socialité sont consubstantielles a I'identité senoufo. A ce titre,
Marie Lorillard se demandait : « Comment les Senoufo pourraient-ils abandonner leurs pratiques
en temps d’épidémie sans y laisser une partie de leur identité? » L’insertion des rites funéraires au



coeur des rites d’initiation permet aux premiers d’accroitre leur emprise sur les conduites
quotidiennes, les perceptions individuelles ou collectives du risque et les logiques de prise de
risques face a la mort.

A rebours, les rites funéraires permettent d’entretenir les relations sociales, mais aussi de veiller
au respect des normes sociales. Selon les répondants, la qualité de ’accompagnement en fin de vie
et des cérémonies funéraires est intrinsequement liée a la qualité des relations au sein du lignage
et dans la société. Pour les Senoufo, respecter les normes sociales, prendre soin d’'un mourant ou
d’un mort, offrir de 'argent, un linceul ou simplement son temps pour des cérémonies funéraires,
c’est préparer ses propres funérailles. Ismaél témoigne : « Chez nous, on dit : “Quand tu laves un
mort, c’est ton propre corps que tu laves”... » De fait, les obligations funéraires et 'idée de
redevabilité sous-tendent les prises de risques dans la mort, en vue d’'un enterrement digne.

Mise en sens des dimensions socioculturelles de la dignité dans les rites
funéraires

Ce qui précede montre que la dignité est un construit (Kra et al., 2018). Certes, une analyse rapide
des discours des répondants atteste que les actes et les gestes posés a ’endroit de la personne
mourante sont une expression sociale de la compassion. Mais ces pratiques, variant notamment
selon la position sociale, le statut, les circonstances et les formes de survenue de la mort, sont des
occasions pour la famille de garantir 'honneur et la réputation de la personne, et par ricochet de la
famille et du lignage. Selon les répondants, la mobilisation au chevet de la personne mourante
montre combien cette derniére est digne de respect, méme dans la mort. Ici comme ailleurs, une
personne respectable et respectée ne meurt jamais seule et a impérativement droit a une derniére
toilette, excepté pour les déces considérés comme inattendus. La toilette mortuaire répond certes a
des besoins d’hygiéne et au principe du respect de la dignité humaine, mais elle remplit surtout
une fonction de reconnaissance sociale. Ainsi, selon les initiés, la facon de pratiquer la toilette
mortuaire dans le poro et la qualité des pratiquants dépendent des grades, des fonctions, mais
également de ’'ancrage social du lignage. Ces pratiques mortuaires, culturellement percues comme
indispensables, peuvent toutefois étre proscrites dans certaines circonstances, telles que les décés
par noyade ou par accident.

Les dimensions culturelles de la dignité se lisent également dans le déroulement des cérémonies
funéraires. L'un des répondants souligne le caractere festif des rites funéraires et leur impossible
désincarnation de la socialité : « On nait dans la féte et on meurt dans la féte... » Les explications
d’un autre vont dans le méme sens : « Chez nous, il n’y a pas de moments de féte comme paquinou®
chez les Baoulés. Chez nous, ce sont les funérailles! » Selon lui, ’honneur d’un Senoufo et la
reconnaissance sociale se jouent dans les rites funéraires : « Le Senoufo vit des funérailles et le
Senoufo a peur de la honte... » En langue senoufo, le terme ia (ostentation, honneur) désigne ces
cérémonies funéraires mettant en scéne la dignité. Le nombre de masques sacrés, la qualité des
participants et la quantité des dons sont les marqueurs sociaux de I’honorabilité du mort. Ainsi,
étre dignement enterré dépend du poids du capital social de I'individu, reposant sur ses réseaux de
relations, ses alliances matrimoniales et ses adhésions ou 'adhésion des membres de son lignage a
d’autres « bois sacrés’ ». Dés lors, les politiques biosécuritaires, imposant un réaménagement des
pratiques funéraires et interdisant les rassemblements lors d’une épidémie, mettent
intrinséquement en cause les formes de socialité.
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Enjeux et défis de la biosécurisation des rites
funéraires en temps d’épidémie

Diversité des institutions sociales et variabilité des impératifs funéraires

Un Senoufo converti a I’islam ou au christianisme peut aussi se faire initier au poro. Les Senoufo
peuvent ainsi faire cohabiter en eux plusieurs appartenances spirituelles en adhérant a des
institutions ayant des prescriptions funéraires différentes, voire contradictoires. Ainsi, ’approche
institutionnelle des rites funéraires met en évidence une diversité et une variabilité des normes et
des acteurs impliqués dans la prise en charge de ’agonisant ou du mort. Le syncrétisme identitaire
constitue donc un enjeu majeur dans la mise en oeuvre des politiques de réaménagement des rites
funéraires en contexte d’épidémie. Les résultats révélent que les thanatopracteurs, les chefs de
lignage ou chefs de famille, les chefs de village et les responsables religieux constituent les
principaux acteurs des prises de décisions funéraires. Une meilleure connaissance des logiques, du
niveau d’implication et du pouvoir de décision de ces différentes catégories d’acteurs peut aider a
atténuer les incertitudes en temps d’épidémie.

Les risques de remise en cause de l'autorité et I'ordre des interactions

Pour mémoire, le pouvoir politique fondé sur le poro est mis en sens par le culte des ancétres et
Iexécution des rites funéraires. Ainsi, grace a ces pratiques funéraires culturellement pergues
comme symboles de 'honorabilité, les anciens parviennent, plus ou moins, a controler les plus
jeunes. Les moments funéraires permettent de rappeler et de réaffirmer non seulement le pouvoir
des initiés sur 'ensemble du terroir, mais particulierement ’autorité des anciens. Outils de
régulation sociale, les rites funéraires constituent des espaces de mise en scéne du pouvoir des
différentes catégories d’acteurs et des institutions. Ils permettent la reproduction des jeux sociaux,
des roles, des positions et 'entretien de 'ordre des interactions entre différentes catégories
d’acteurs.

En raison de I'indissociabilité entre rites d’initiation et rites funéraires, modifier ces derniers sans
un compromis adossé a la culture porte atteinte au fondement méme de la société. Les normes
biosécuritaires apparaissent alors comme une défiance, voire un processus d’affaiblissement des
institutions sociales locales. Ainsi, les normes biosécuritaires prescrites en période épidémique
remettent en cause ’autorité coutumiére et l'ordre des interactions qui trouvent leur ancrage dans
les rites funéraires. La non-exécution de ces rites, sans compensation ou alternative, affaiblit le
pouvoir des institutions sociales qui régulent les conduites individuelles et collectives. L’application
des normes biosécuritaires aux rites funéraires a pour corollaires la fragilisation ou
laffaiblissement de l'autorité des personnes qui, culturellement, ont le pouvoir de décision. Cet
enchainement de conséquences peut induire des crises de I’autorité avec pour effet 'effritement ou
le délitement des liens sociaux. Penser les dimensions sociales de la préparation aux épidémies,
c’est aussi réfléchir, de maniére systémique, aux éventuelles conséquences du réaménagement des
rites funéraires et aux stratégies de leur atténuation.

La peur des conséquences du courroux des ancétres et de la vengeance de la
personne décédée

Les données sur les représentations sociales de la mort montrent que I’étre humain est concu par
les participants a nos entrevues comme étant immortel. Plusieurs histoires d’ubiquité recensées
dans leurs discours font référence au pouvoir numineux des personnes décédées, un pouvoir qui
inspire la peur et impose des devoirs envers la personne qui vient de trépasser. Dans les
imaginaires, les personnes décédées se vengent lorsqu’elles ne sont pas traitées et enterrées dans
les régles. La personne qui vient de mourir est définie comme I’« intercesseur des vivants aupres



des ancétres », nous dit Ousmane. Tout manquement peut la conduire a ne pas transmettre les
voeux des vivants aux ancétres. Or, comme Arthur le souligne, « le Senoufo ne fait rien sans avoir
invoqué ses ancétres ». Le non-respect des rites funéraires peut courroucer le mort et ses aieux
déja ancestralisés, et susciter leur vengeance. En conséquence, les aieux peuvent induire toutes
sortes de malheurs ou de malédictions : d’autres maladies, des déces, une chute subite des affaires
et des rendements agricoles, etc.

Mais il n’y a pas que ’absence ou la transgression des rites qui font courir des risques. Selon les
discours, les populations s’exposent a plusieurs dangers lorsque les rites funéraires ne sont pas
correctement exécutés. Ainsi, comme dans bien d’autres sociétés, quelles que soient les
circonstances de décés, tout contact avec un cadavre sans prise de précautions peut avoir plusieurs
effets néfastes pour la personne qui manipule le corps ou pour le groupe : « Si c’est un bon corps ou
un mauvais corps, il faut se protéger », disait un devin-thérapeute. La question de la précaution
dans la manipulation du cadavre se pose donc aussi bien pour la santé publique, lorsqu’elle
souhaite limiter les risques, que pour les populations. Contrairement a la santé publique, la culture
n’attend pas une situation d’épidémie pour rappeler les risques liés a la manipulation des cadavres.
Dans la culture senoufo, des les premiers signes annonciateurs du décés?, un ensemble de rites est
déployé pour assurer au mourant une entrée apaisée dans la mort : donner de I’eau a boire en lui
parlant (éventuellement recueillir ses derniers voeux), assurer son confort, maintenir la propreté
du lieu d’agonie, assurer ’hygiene des draps et objets souillés par les fluides corporels, etc. Ce
faisant, les populations espérent atténuer le pouvoir vindicatif de la personne et se protéger contre
les éventuels déchainements des ancétres.

Contre-rites et fenétres d’opportunité pour la co-
construction des réponses

Couwélé kaleélé ou les rites de simulation et de substitution

Plusieurs répondants soulignent que, du fait du syncrétisme identitaire décrit dans les sections
précédentes, des conflits peuvent éclater entre les différents acteurs pour des questions de
gouvernance dans les prises de décisions lors des cérémonies funéraires. Cependant, il existe dans
le poro des rites permettant d’adapter localement les prises de décisions lorsque la personne est
convertie a une religion musulmane ou chrétienne. En effet, le poro prévoit des possibilités de
remplacement avec des substituts pour reprendre les rites dans les moindres détails, comme si le
cadavre était présent. Un exemple suffira a illustrer ce processus de réparation de rites non
réalisés. Appelé couwélékalélé en langue senoufo, ce dispositif culturel permet d’articuler et
d’accommoder les divergences confessionnelles. La figure 1 montre le programme des cérémonies
funéraires ajournées d’un vieil initié au poro décédé en 2017. L’ajournement des cérémonies
funéraires de ce vieil homme, a la fois converti a I’islam et initié au poro, est di a la survenue de
son déces dans la période des travaux champétres.
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'IIK et O s <A
e ‘r‘ # /':l n™
Mt S CIvE 1.
& € rrried ‘ 1/ LE13
Jodfioi
¢ Limanche 0O1)J0% ] 2613
/4” '.,[ " A s 222 7
Wiwitin ¢ odelboR
5 / r ' > ~ - ’
¢ Wt Cc/ O/ LEi3

Caambele | L)atc.-rw e SEmpurac
[ ()

Manuscrit d'un programme de couwélé kalélé

Source : Kra, F., programme RiF&piC-LPED-CUB (Korhogo, 2018)

Ce programme manuscrit reprend les grandes étapes des cérémonies funéraires. Elles sont
identiques au processus funéraire lorsque le corps de la personne décédée est présent. De méme,
lorsque les soins mortuaires et les rites d’inhumation se déroulent suivant les impératifs
funéraires, soit de I’islam, soit du christianisme par exemple, les pairs initiés, qui ont I’obligation
morale d’exécuter les rites funéraires du poro, ont recours au couwélé kalélé pour réparer leurs
rites. Par exemple, lorsque les circonstances n’ont pas permis une toilette mortuaire respectueuse
des recommandations du poro, grace au couwélé kaléle, cette obligation peut étre réparée, et
I'honneur sera restauré. En outre, la culture veut que les chefs de bois sacré ou de canton soient
inhumés dans la forét sacrée. Lorsque les circonstances ne permettent pas le respect de ce
principe, le couwélé kalélé permet de leur donner une sépulture sans inhumation du corps dans le
bois sacré, afin de restaurer ’honneur de la personne décédée et de tout son lignage. Ces
connaissances localement construites sont exploitables pour adapter des mesures sanitaires visant



a réduire un risque épidémique lorsque la maladie est transmissible par des contacts avec le corps
de la personne décédée.

En pays senoufo comme ailleurs, il arrive qu’une personne décéde loin de sa terre natale et que les
circonstances ne permettent pas le transfert du corps au village ou que le corps soit introuvable.
Parmi les répondants, plusieurs assurent que, pour offrir des rites funéraires a ces personnes, il
existe également des substituts en vue du rattrapage ou de la réparation des rites non exécutés. Le
corps est alors remplacé par un tronc d’arbre appelé latchow ou encore latchow gueul. Les rites
sont exécutés sur ce substitut, qui, par la suite, est transporté au cimetiere pour étre inhumé. Ainsi,
celui qui n’avait pas de tombe trouve désormais repos au milieu des siens et peut recevoir le statut
d’ancétre. La négociation des normes biosécuritaires en situation d’épidémie peut alors prendre
appui sur ce type de substitut permettant d’offrir une sépulture de remplacement.

Comme dans plusieurs sociétés, il existe une diversité et une variabilité de cimetiéres en pays
senoufo. Comme 'ont souligné I'ensemble des répondants, « certaines personnes n’ont pas de
tombe ». Suivant les principes funéraires senoufo, le cadavre d’'une femme enceinte n’est pas
enterré dans un cimetiére reconnu du village, et le nouveau-né est inhumé derriére la maison de la
mere. Une personne qui meurt par accident’ ou en brousse est inhumée sur le lieu du déces. Dans
les représentations sociales, ces tombes ne doivent pas étre visitées au risque d’attirer le malheur
sur la société. I’évocation de ces personnes dans la liste des ancétres nécessite des rites de
substitution leur offrant des tombes et des rites expiatoires annulant les risques liés a leur statut de
mort par accident.

Les rites propitiatoires lors des prises de risques

Les rites propitiatoires interviennent généralement en amont des actes funéraires. Ce sont des
actions préalables a toute prise de risque dans une aire culturelle (Eschlimann et Trichet, 2016). Un
exemple issu de nos données porte sur la construction des sépultures. Dans ’ensemble des

30 entretiens réalisés, les interlocuteurs insistent sur l’existence de sacrifices propitiatoires qui
précedent la construction d’une tombe. Lorsqu’un enterrement doit avoir lieu dans un cimetiere, il
importe de préalablement sacrifier un poulet (niandougou go : 1a poule des fossoyeurs) et de
donner a boire (du tchapalo'’) aux ancétres. Selon le répondant Richard, ces éléments, qui sont
fournis par le chef du lignage maternel, sont remis aux fossoyeurs. Le niandougoulé'! (chef des
fossoyeurs) va exécuter le rite dans le cimetiére ou la tombe doit étre creusée. Ce rite vise a obtenir
lautorisation des ancétres avant de procéder au creusement de la tombe. Selon Alaman, « quand
on tue le poulet, il montre que les morts ont accepté, vous pouvez creuser la tombe a c6té d’eux ».

Selon les participants a nos entrevues, la personne qui s’appréte a effectuer le voyage a
koubelekaha (village des morts) doit étre chaleureusement accueillie par les ancétres. Cet accueil
lui évitera d’errer dans le monde des vivants. Pour ce faire, il est nécessaire non seulement d’en
informer les ancétres, mais aussi d’avoir préalablement obtenu leur autorisation avant de
convoyer le mort. Siles ancétres ont accepté le sacrifice, personne ne peut s’opposer au choix du
lieu d’inhumation. De ce point de vue, les rites propitiatoires peuvent aider a atténuer les
polémiques qui émergent souvent en contexte épidémique a propos du choix des lieux
d’inhumation, mais aussi dans les prises de décisions, comme le disait Arthur : « Le Senoufo ne fait
rien sans ’avis des ancétres. » Alors si les ancétres acceptent le réaménagement des rites
funéraires, personne ne contestera parce que tous ont ’assurance que ces ancétres ne se
retourneront pas contre eux.
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Les rites de pardon et de réparation

Les rites de I’'agonie font partie intégrante du processus funéraire et participent a la construction
sociale d’un décés culturellement digne. Par exemple, selon les répondants, le don d’eau pendant
l’agonie remplit plusieurs fonctions. Il permet a la personne mourante d’entrer dans la mort
réconciliée avec les siens, d’accéder a une mort paisible, mais aussi de rafraichir sa gorge afin
qu’elle puisse transmettre les voeux des vivants aux ancétres. Il répond aussi a un besoin de
protection contre les éventuelles agressions du mort en permettant d’atténuer la force vindicative
de ce dernier. Lorsqu’une personne décede sans avoir bu de l’eau, il y a une possibilité de réparer
pour apaiser son pouvoir destructeur. Ce rite, appelé coufiguiri (éteindre ’esprit ou ’dme du mort),
est une association de différentes approches : consultation de devins ou mobilisation de rituels
existants. Lorsque les proches estiment que le mort a été offusqué, il convient, par exemple, de
verser préalablement de 'eau pour lui présenter les excuses (16 wo ku man). Ce rite permet
également de contenir les humeurs du mort afin qu’il ne fasse de mal a personne, en attendant les
cérémonies d’ancestralisation visant a I'assigner définitivement au village des morts. En revanche,
il n’existe pas toujours de contre-rites permettant de conjurer ou de congédier le malheur. Dans ces
situations, des pratiques divinatoires permettent d’en construire un pour réparer les potentiels
effets néfastes.

Les changements socioculturels et l'informalisation'? des rites funéraires

Nos résultats montrent que les rites funéraires ne sont ni statiques ni atemporels. Ces pratiques ont
connu et connaissent toujours des changements et des modifications en milieu urbain comme en
zone rurale. Les connaissances ethnologiques dans différentes aires culturelles montrent une
grande variabilité des rites funéraires en fonction de divers contextes, et surtout ’existence de
procédures d’adaptation. Autrefois, en pays senoufo, conformément aux impératifs funéraires du
poro, les cadavres étaient transportés sur les tétes vers les espaces funéraires. Aujourd’hui,
notamment en milieu urbain, la plupart des corps sont transportés dans des corbillards. Selon les
répondants, certains masques sacrés considérés comme hautement dangereux pour les personnes
non initiées au poro ne sont plus sortis en ville lors des rites funéraires. Ils sont activés dans la
forét sacrée durant les rites d’hommage.

En outre, les observations montrent que le processus funéraire (normes, pratiques) ne suit plus
nécessairement les séquences décrites dans les récits (normes sociales valorisées dans les
discours)'®. Des rites peuvent se dérouler simultanément, certains se superposent, d’autres se
juxtaposent. A la faveur de la thanatopraxie et des hopitaux, des ajustements et des adaptations ont
également été apportés aux pratiques mortuaires. Leur institutionnalisation et la
professionnalisation brisent plusieurs tabous en lien avec les soins mortuaires. L'implémentation
de ces institutions rompt également avec la sacralité du cadavre des initiés. En effet, selon les
impératifs du poro, seuls les pairs doivent les accompagner en fin de vie et pratiquer la toilette
mortuaire. Il ressort des discours des personnes rencontrées durant ’enquéte que le corps d’'une
femme initiée au poro ou au sandogo est pris en charge par les paires ou que, d’'une maniére
générale, la toilette mortuaire d’une femme doit étre faite par des femmes. Néanmoins, nos
observations mettent en lumiére des écarts a ces affirmations. Sur 26 situations de décés observées
au village, parmi lesquelles on comptait 25 femmes et un seul homme, la toilette mortuaire fut
pratiquée par des hommes : des thanatopracteurs itinérants. Quant aux hommes initiés qui
décedent a I’hopital, les soins mortuaires sont généralement pratiqués a la morgue par des
thanatopracteurs qui ne sont pas nécessairement initiés. Ces exemples montrent qu’il est possible
de s’écarter de la norme, la prise en charge des corps étant confiée a des personnes extérieures. I1
importe de considérer ces situations comme des opportunités a saisir en vue d’améliorer la
préparation et I’élaboration d’une politique sanitaire permettant une riposte aux épidémies ou la
santé publique serait capable de s’adapter aux contextes dans lesquels elle intervient.

10



Les entités nosologiques populaires liées aux cadavres

Les discussions quotidiennes et les 30 entretiens réalisés ont permis de comprendre que, chez les
Senoufo — comme dans d’autres sociétés'* — le cadavre humain est considéré en lui-méme comme
potentiellement dangereux a divers égards. Tout contact avec un cadavre expose potentiellement
au risque de contracter une maladie, identifiée par la nosologie populaire senoufo. Dans d’autres
situations (mort d’une femme enceinte ou en couche, présence de fluides corporels), la culture
préconise des enterrements rapides, discrets et secrets, du fait des formes de manifestation de la
mort. Elle impose des restrictions dans la manipulation des cadavres afin d’éviter des contagions
cadavériques. En revanche, lorsqu’un mort recoit un rituel interdit par la culture, cela peut
également attirer différents malheurs sur la société. Ces permissions et interdits culturels peuvent
servir a négocier les temps d’inhumation et & réduire la manipulation des cadavres en temps
d’épidémie.

Les entretiens montrent que plusieurs entités nosologiques populaires (Jaffré et De Sardan, 1999)
sont liées a la manipulation des cadavres. La plus connue d’entre elles est appelée n’teman,
provoquée par les senon : les morts par accident, en brousse, par noyade, durant la grossesse, etc.
Plusieurs dispositifs existant dans la culture permettent de réduire la transmission de cette
maladie. La prise en charge de ces corps est réservée aux Fodonon (forgerons), un autre groupe
senoufo. Ceci offre a la santé publique la possibilité de négocier ou de communiquer sur la
nécessité de 'intervention d’une équipe d’experts, des personnes formées pour 'inhumation de
cadavres épidémiques. Ces différentes pratiques et savoirs constituent des potentialités culturelles
exploitables par la santé publique pour communiquer sur le risque épidémique, ’'adaptation des
mesures sanitaires et la construction des messages de sensibilisation.

Discussion

A la lumiére des résultats obtenus lors du travail de terrain, plusieurs points méritent d’étre
discutés. Contrairement a ce que suggerent les documents de ’'OMS, mettant ’accent sur les
religions musulmanes et chrétiennes lors des épidémies en Afrique (OMS, 2014a) et omettant
totalement les religions autochtones ou locales, la cartographie des institutions sociales en pays
senoufo permet d’attirer I’attention de la santé publique sur le syncrétisme identitaire, notamment
religieux, a considérer lors des épidémies. Le travail réalisé sur les rites funéraires des Senoufo
implique ainsi quelques caracteres du polatch (Mauss, 1924, 1899) car, en général, les échanges et
les arrangements funéraires ne se font pas entre individus, mais plutdt entre institutions. La
participation funéraire reléve d’une « prestation totale » (Tcherkézoff, 2015, p. 44). Par
Iintermédiaire de leur propre chef, les participants agissent au nom de leur famille, lignage,
génération d’initiés et bois sacré. Cette imbrication entre autorité, ordre social et rites funéraires
explique aussi pourquoi I'habitude de la santé publique de passer systématiquement par des
agents de santé communautaire se révele, pour une mesure comme l'interdiction des rites
funéraires en période épidémique, illégitime, inefficace, voire dangereuse (Lee-Kwan etal., 2017).
Intervenir dans un tel phénomeéne social en temps d’épidémie revient a articuler différentes
identités et logiques, un défi majeur qui nécessite un véritable travail anthropologique de
préparation pour renforcer la capacité d’intervention de la santé publique, mais aussi des
scientifiques sociaux (Kra et al., 2019).

La prise en charge et le traitement des corps en contexte d’épidémie font également débat. Dans un
article de 2015, Frédéric Le Marcis soutient que traiter le corps des personnes décédées de MVE
comme « des fagots » a cause de leur contagiosité exprime, d'une part, « un déni d’altérité » et,
d’autre part, « un déni d’humanité » (p. 3). Les résultats de I’analyse que nous avons menée selon
langle des impératifs funéraires permettent de nuancer ces conceptions. De fait, que les Senoufo
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optent pour un enterrement rapide, discret et parfois hors des cimetiéres culturellement
homologués ne signifie pas nécessairement un déni d’humanité. Délibérément faire I'impasse sur
la toilette mortuaire, en certaines circonstances de déces, n’a pas pour but de couvrir d’ignominie
la personne décédée et sa famille. De telles décisions répondent en fait a des impératifs funéraires :
des interdits suivant les risques associés aux cadavres.

Un autre débat est 1ié a la perception du risque. Dans leur étude en lien avec le sida, Douglas et
Calvez observent que « la personne qui, dans le cours de son histoire personnelle et sous la menace
d’une censure de la communauté, ne s’est jamais considérée comme preneuse de risques s’engage
dans des conduites a risque élevé » (2011, p. 195). En effet, ’analyse des logiques de prise de risque
des Senoufo montre que les chatiments que peuvent infliger les forces liées au poro sont tellement
dangereux (Jamin, 1979; Richter, 1981, 1979) que ceux-ci ne réfléchiraient pas deux fois avant de
faire un choix entre le risque de transgression des impératifs funéraires et I’hypothétique risque de
transmission d’une maladie méconnue. Le choix des populations reléve ainsi de ce que nous avons
appelé une « hiérarchisation des risques et des priorités » pour expliquer pourquoi les populations
ivoiriennes n’ont pas respecté 'injonction d’évitement de la manipulation des cadavres lors de
I’épidémie d’Ebola en Afrique de I’'Ouest (Kra etal., 2016). En outre, notre analyse montre que la
participation aux cérémonies funéraires est un investissement qui vise un retour de redevabilité,
évoquant la célébre triade « donner, recevoir, rendre » de Mauss (1924) a propos de la construction
sociale des échanges. De cette générosité se construit en effet la dette funéraire ayant pour finalité
la quéte d’un enterrement digne, caractéristique majeure de la valeur humaine dans la culture
senoufo. Si tant est que, pour les Senoufo, il n’y a rien de plus valorisant que les cérémonies
funéraires, il faut alors comprendre qu’ils sont préts a prendre tous les risques pour espérer
recevoir une reconnaissance le jour de leur mort. Ce résultat est similaire a ce que Faye décrit a
propos des populations guinéennes qui ne « considérent et ne vivent pas [“I’exceptionnalité
d’Ebola”] comme un événement hors norme » (2015, p. 15). Il explique : « Un mort d’Ebola n’est pas
exceptionnel pour les communautés, au sens ou, malgré le risque de transmission, il doit étre géré
et son corps enterré de maniere conforme a la norme sociale (ce qui en fait un enterrement
digne). » (Faye, 2015, p. 15) L’indissociabilité entre normes sociales et impératifs funéraires
observée chez les Senoufo peut faire penser que ces populations ne considérent pas les décés par
épidémie comme « hors normes ». Toutefois, la diversité et la variabilité des rites funéraires
permettent de soutenir qu’il existe des déces « hors normes », imposant des traitements et des rites
particuliers. Ainsi, 'hétérogénéité et la plasticité des rites funéraires peuvent aider la santé
publique a envisager plusieurs alternatives ou possibilités d’adaptation a construire au quotidien
avec les familles, les autorités coutumieres ou encore les dignitaires religieux, et ainsi a définir en
amont une procédure localement adaptée et circonstanciée qui permettra aux Etats et aux
intervenants humanitaires de mieux répondre aux épidémies. Connaitre les savoirs locaux sur les
entités nosologiques en lien avec la manipulation des cadavres rend également possible une
meilleure communication au sujet des risques.

Aussi les contre-rites et les différents procédés d’adaptation existant dans les sociétés humaines
peuvent-ils aider a co-construire avec les populations des procédures de prises de décisions et des
rites de substitution pour réparer les écarts a la norme imposés par les injonctions biosécuritaires
en temps d’épidémie. Il convient de savoir les utiliser intelligemment pour renforcer les capacités
de la santé publique a agir sur les pratiques sociales en contexte d’épidémie. Notre expérience de
mise en ingénierie des savoirs et savoir-faire anthropologiques acquis grace, notamment, aux
résultats du programme RiF&piC montre I'intérét d’une telle démarche (Kra etal., 2020). Lors de la
premiére vague de la pandémie de COVID-19 en France, nous sommes, grace a cette recherche
réalisée en Cote d’Ivoire, intervenus a ’Hopital Européen de Marseille pour soutenir des prises de
décisions dans l'urgence. Ce travail d’expertise anthropologique a contribué a humaniser les déces,
en faisant respecter des exigences sociales ou religieuses des personnes mourantes ou décédées et,
éventuellement, de leur famille, sans transiger sur le respect des mesures sanitaires.
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En outre, certains auteurs, notamment Thomas (1985), qualifient le changement des rites
funéraires de « déritualisation », de « déni de la mort », de « poussée de 'individualisme », de

« marchandisation de la mort » avec pour conséquence une « désocialisation de la mort », une

« laicisation » et un « syncrétisme » de ces pratiques (p. 17-107). En revanche, nos résultats vont
dans le méme sens que d’autres travaux qui soutiennent que la mort déritualisée n’en est pas
moins socialisée (Moisseeff, 2016; Clavandier, 2009; Déchaux, 2002), et que laicisation ne veut pas
dire disparition des rites, mais respect de l'altérité et de la diversité des rites de chacun. Ceci
illustre la dynamique des sociétés, la flexibilité et 1a souplesse des normes funéraires et des
coutumes de maniére globale, et donc de la tradition en général (Noret et Petit, 2011; Wulf, 2010;
Gojard, 2006). Ce processus sociétal releve en effet de l'informalisation des rites funéraires grace a
la capacité de la culture a se réinventer, 8 muer pour s’adapter aux changements et aux nouvelles
exigences sociales (Wouters et Dunning, 2019; Wouters, 2007, 2004). Cette informalisation
spontanée, c’est-a-dire 'autoadaptation de la culture, peut servir d’ancrage a la biosécurisation des
rites funéraires en temps d’épidémie.

kekesk

Dans cet article, nous avons analysé des enjeux liés au réaménagement des rites funéraires en
contexte d’épidémie et discuté comment des contre-rites et fenétres d’opportunité peuvent servir
de points d’ancrage pour élaborer des procédures de co-construction, avec les parties prenantes,
des réponses sociales aux épidémies. La diversité des institutions sociales a mis en évidence une
variabilité d’acteurs avec des logiques funéraires parfois complexes et enchévétrées, permettant
d’attirer I’attention de la santé publique sur les défis liés au syncrétisme identitaire et religieux a
considérer lors des épidémies. Les contre-rites et les fenétres d’opportunité peuvent ainsi servir de
cadres pour construire des réponses inclusives afin d’humaniser les mesures sanitaires en contexte
épidémique, de maintenir autant que faire se peut un minimum de dignité pour les personnes
décédées et leur famille, de réduire les risques liés au réaménagement des rites funéraires et, en
conséquence, d’atténuer d’éventuelles violences sociales réactionnelles lors des épidémies. Par
ailleurs, linformalisation des rites funéraires montre la capacité de la culture a se réinventer pour
s’adapter aux changements. Les résultats attestent que la dignité est un construit culturel variant
selon les circonstances de déces, les positions sociales, ’age, etc. adaptation des mesures de
biosécurité a la culture impose donc d’appréhender la dignité humaine sous ’angle des impératifs
funéraires. Pour intégrer ces dimensions sociales dans les politiques de réponse, il importe de
procéder a une analyse des impératifs funéraires en recherchant les interdits, les obligations, les
permissions ou autorisations, selon notamment les types de mort, I’age, le genre, le statut social et
les circonstances de déces. L’'opérationnalisation de ces savoirs nécessite de promouvoir une
anthropologie des épidémies axée sur une culture de l’action et accordant la primauté a ’approche
systémique de la co-construction.

Notes

[1] Nous entendons par contre-rite 'ensemble des actes, gestes ou paroles permettant de purifier le
corps de la personne décédée ou des personnes endeuillées en vue de congédier, de prévenir ou
d’éviter d’éventuels malheurs, soit liés a un type de décés percu comme extraordinaire ou
dangereus, soit relatifs a des situations dans lesquelles certains rites funéraires n’ont pas été
effectués conformément aux normes en vigueur valorisées localement par la société. Le terme est

utilisé par Baudry : « Aucune société ne se débarrasse du corps mort comme s’il n’avait, dés lors
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qu’il ne vit plus, aucune importance. S’il fallait se débarrasser d’un “mauvais mort”, il fallait encore
prendre la précaution de funérailles baclées, et oser, mais en ’'organisant, un “contre-rite”. » (2005,
p- 168) Les contre-rites ne sont pas construits spécifiquement pour des décés « hors normes »,
encore moins pour des situations d’épidémies. Néanmoins, ils peuvent servir a régler plusieurs
problémes que peut poser un déces en période épidémique. La santé publique peut ainsi
apprendre a se servir de ce qui existe d’ores et déja dans une aire culturelle. Les contre-rites font
partie des rites funéraires ordinaires et ne sont pas des catégories totalement distinctes ou
opposées. Le concept de fenétres d’opportunité peut étre défini comme un ensemble de solutions
alternatives existant dans une organisation donnée, mais qui ne sont pas créées pour résoudre des
problémes particuliers et qui n’ont pas besoin de ces problemes pour exister (Kingdon, 2014). D’un
point de vue des politiques publiques de santé ou d’approche cognitive de contrdle social des
épidémies, nous considérons les contre-rites et les fenétres d’opportunité comme des instruments
ou des référentiels culturels pouvant servir de point d’ancrage pour orienter les rapports entre
équipes d’intervention médicale, acteurs politiques et populations en temps d’épidémie. Les
mobiliser peut permettre de résoudre des problemes parfois imprévus ou inattendus auxquels des

solutions n’avaient pas été envisagées préalablement.

[2] Le peuple senoufo est réparti dans plusieurs Ftats (Mali, Burkina Faso, Ghana et Céte d’Ivoire)
(Boutin, 2014). En Coéte d’Ivoire, les Senoufo sont localisés au nord, dans la région des Savanes.
Selon larticle de Jacques Varoqui intitulé « Pierre Knops et l'ancien pays senufo. Etiologie, notes et
photos » (archeographe, 2009. https ://archeographe.net/node/194 (https://archeographe.net/node/
194)), ils sont répartis en 28 groupes. Les Nafara et les Chiembara ont constitué les principales
unités d’observation dans le cadre du programme RiF&piC. Ces 28 groupes ont en commun le poro,
le plus important élément de toutes les empreintes identitaires qui caractérisent le peuple

senoufo : « En plus d’assurer I'initiation des jeunes et donc la transmission des savoirs, I'initiation

au poro assure également la cohésion sociale et politique. » (Varoqui, 2009)

[3] Conjointement élaboré et coordonné par le professeur Francis Akindés et le docteur Marc Egrot,
le programme RiF&piC (Rituels funéraires et épidémies en Cote d’Ivoire) fut financé par I'IRD dans
le cadre du dispositif partenarial des Jeunes Equipes Associées a 'IRD (JEAI). Il fait suite au
programme Ebo-CI (Ebola et la Cdte d’Ivoire), réalisé dans le cadre du vaste programme PACE
(Programme Anthropologie Comparée d’Ebola) du Réseau SHSEDbola, devenu depuis janvier 2016 le
Réseau Anthropologie des Epidémies Emergentes (RAEE : www.raee.fr (http://www.raee.fr) ). Ce
dernier programme fut financé par Expertise France, l'alliance Aviesan de 'Inserm, 'IRD et
I'Unicef, en Cote d’Ivoire. Il vise a prendre la mesure des enjeux liés au réaménagement des rites
funéraires pour mieux envisager les politiques d’atténuation de ces enjeux en temps d’épidémie.

[4] La collecte et ’analyse ont été menées dans le respect des principes éthiques, selon une
approche réflexive de confidentialité, du droit a I'information et au retrait, du recueil du
consentement, de la non-malfaisance. Pour respecter le principe éthique de la non-malfaisance et
de la confidentialité, nous avons attribué des prénoms fictifs aux répondants, a ’exception de
Marie Lorrillard, que nous avons considérée comme autrice, au-dela des échanges par courriels.

[5] Linitiation au poro dure sept années avec plusieurs échelons a gravir. Les discours des
répondants montrent que les initiés au poro se répartissent dans des classes hiérarchisées dans
l'ordre décroissant suivant : katcheleor;tandjoble, gnanfo et kyeloble. Cette institution est
particulierement matérialisée par ses masques sacrés, des masques dont, selon leur pouvoir, la
vision ou l’acceés est interdit soit aux femmes, soit a toute personne non initiée aux poro.
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Selon les répondants, katcheleor désigne a la fois la vieille divinisée dans le poro et les anciens
initiés a qui revient le pouvoir de décision. L’analyse des caractéristiques sociodémographiques de
ces acteurs montre qu’outre le pouvoir politique, certains de ces anciens ont aussi des
responsabilités religieuses. Lorsqu’une importante décision doit étre prise, les anciens initiés
(katcheleor) disent qu’ils vont « consulter katcheleor » (1a vieille) et se réunissent dans la forét
sacrée pour se concerter. Comme dans les imaginaires, katcheleor (la vieille) est celle qui décide,
toutes les décisions qui sont prises au sortir de cette concertation sont percues comme
irrévocables. De fait, le nom katcheleor 1égitime le pouvoir des anciens et crédibilise leur décision.
Les tandjoble, trés proches des katcheleor, constituent la promotion qui a achevé son parcours de
formation a qui les anciens demandent des comptes en cas de transgression d’une norme ou de
trouble social. IIs sont suivis des gnanfo, qui tendent vers la fin de leur initiation. La derniére
catégorie, les kyeloble, regroupe les jeunes en pleine formation. En pays senoufo, les principes a
respecter lors d’'un déces sont dictés par le poro, et I'initiation est centrée dés le début sur
Pexécution des rites funéraires et la pratique des soins mortuaires. La société senoufo est
fortement initiatique : une personne peut étre initiée a la fois au sandoho, appartenir a la
confrérie dozo, étre initiée au balafon et au poro. Le sandoho est « une autre institution, plutét
féminine qui assure 'unité et la pérennité des matrilignages par sa fonction de contréle du respect
des régles d’alliance et un recrutement en ligne matrilinéaire, tout en fournissant les devins »

( (https://matricien.wordpress.com/geo-hist-matriarcat/afrique/senufo/) ). Comme le poro, les rites
funéraires ostentatoires s’observent également dans le sandoho, qui attache une importance
particuliere aux rites de la mort. La confrérie de dozo est une « confrérie de chasseurs [...], une
institution socioculturelle propre [a] I’aire culturelle Mandé [...]. En tant qu’institution sociale, cette
confrérie est adossée sur un cadre normatif [...] instituant des modéles de comportements et de
pratiques. [...] » (Koné et Bagayoko, 2018, p. 5-6). Similaire au xylophone, le balafon est un
instrument de musique a percussion, utilisé notamment en Afrique occidentale. En pays senoufo,
le balafon n’est pas un simple instrument : c’est toute une institution sociale qui a des normes et
principes de fonctionnement. Pour apprendre & en jouer, il faut se faire initier par le groupe pour
connaitre les codes, les messages et les valeurs pronées.

De maniére transversale, les normes funéraires étant entérinées par le poro, subséquemment,
I’économie, la politique, les regles de contrdle social, les pratiques agricoles sont régies par les faits
mortuaires. Panalyse montre que les événements funéraires occupent une place de choix dans la
vie quotidienne des Senoufo. Ces pratiques sont fortement ancrées dans les systémes de foi
religieuse et les représentations collectives. Cette société fonctionne ainsi sur fond de la
nécrosociabilité (necrosociality; voir Kim, 2016; Laqueur, 2015). Proposé pour décrire le processus
de transformation des rapports sociaux des acteurs (Laqueur, 2015), le concept de nécrosociabilité
met en perspective le fait que la quasi-totalité des stratégies de survie d’une société seraient
portées par des idéologies construites autour de la mort, des morts et le processus de socialisation
de ces cadavres et de ces événements (Kim, 2016).

[6] Ce néologisme, composé du terme Paques et nou (terme baoulé traduit littéralement par
« moment ») est inventé par les Baoulés pour désigner les fétes de Paques. Cet événement festif
incontournable mobilise tous les Baoulés de Cote d’Ivoire pendant plusieurs jours, induisant des

phénomeénes migratoires massifs qui convergent tous vers le pays baoulé.

[7] Le vocable « bois sacré » désigne « une clairiere ouverte dans un bois a usage exclusif
d’individus devant subir les épreuves de I’initiation », « une sorte d’enclave réservée aux “dieux” »
(Cartry, 1993, p. 194-195). Nommé sinzang en langue senoufo, c’est un « espace sacré en périphérie
du village, strictement interdit aux non-initiés et considéré comme le lieu ou réside la divinité
katieleo, 1a vieille mere du village » (Varoqui, 2009).
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[8] Avoir envie de manger un repas qui ne fait pas partie des habitudes alimentaires, avoir
fréquemment soif, parler la langue des initiés, etc.

[9] Selon les répondants, les déces par accident incluent les accidents de circulation, la noyade, la

pendaison, 'empoisonnement, les déces par armes a feu ou armes blanches, etc.

[10] Le tchapalo est une boisson alcoolisée, localement fabriquée a base de mais ou de mil

fermenté.

[11] L'un des 30 répondants expliquait que le chef des niandouble est nandougoulé, et c’est lui qui
exécute le rite propitiatoire.

[12] Le concept a été développé par les sociologues pour s’opposer au concept de « permissivité »,
qui sert a analyser les changements sociaux dans les pays de I’Occident comme un reldchement des
normes de comportement, de la morale a cause de ’accroissement des libertés (Wouters et
Dunning, 2019; Wouters, 2007, 2004). Partant des rites funéraires, ce concept d’informalisation est
proposé pour décrire comment et pourquoi « les relations sociales et psychiques ont eu tendance a
devenir moins hiérarchisées, moins rigides et ont évolué vers des codes de conduite plus informels,
plus indulgents et plus souples ». Pour eux, face a 'augmentation des exigences de la « capacité
d’autodétermination », il n’est pas facile de répondre aux exigences de normes de comportement
assouplies. Ces auteurs expliquent que les exigences croissantes de libertés humaines individuelles
et collectives, d’émancipation et des questions de santé ont conduit a une informalisation des rites
funéraires. Pour eux, les changements intervenus indiquent une évolution significative du
processus de deuil, mais ils ne sont pas aussi homogénes. Ces changements, selon eux, se situent
entre une obligation sociale institutionnalisée et un sentiment hautement individuel et personnel,
respectivement un processus public et privé, tous deux étant saisis dans le concept d’équilibre
entre le « nous » et le « moi ». Pour eux, dans beaucoup de pays aux économies fortement
développées et dominantes, les normes funéraires ancestrales ont perdu leur rigidité et leur
caractére absoluy, et en sont venues a dépendre davantage du type de situation et de relations,
exigeant une application plus souple et plus réfléchie, si possible, par consentement mutuel. Avec
Wouters et ses collegues, les nouvelles facons de se conduire face a la mort et aux rites funéraires
ne signifient pas nécessairement une perte de moralité, mais plutot un processus d’adaptation de la

culture a la dynamique sociale et aux exigences individuelles.

[13] I ressort des 30 entretiens que le processus funéraire post mortem est décomposé en cing
étapes pour les non-initiés et en six pour les initiés au poro. Lorsqu’il s’agit d’un initié au poro, les
cérémonies funéraires commencent par la veillée funéraire, qui est désignée par le terme sizanzor
(veillée dans la forét sacrée), et elles impliquent koutchonw, parce qu’en plus de la participation
obligatoire des porteurs de masques sacrés, les profanes y participent également. Apreés la veillée
vient I’étape du pintrigue ou pritrigue, moment ou les pairs qui ont veillé dans la forét entrent au
village avec les instruments funéraires nécessaires aux rites. Ensuite, kouwélé est la phase de la
toilette mortuaire, puis koufan, le moment des dons. Cette phase est suivie de koutorl (’habillage et
Pemballage du corps). L’avant-derniére étape est koupor, littéralement ’enterrement, mais, qui, en
pratique, renvoie a la phase des hommages des masques. La derniére phase, kouleg, renvoie a
Pancestralisation. Lorsqu’il s’agit d’'une femme ou d’une personne non initiée au poro, le processus
est pratiquement identique, mais la veillée funéraire est appelée koutchonw parce que les porteurs
de masques sacrés n’y participent pas et qu’il n’y a pas de pintrigue ou pritrigue.
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[14] Chez les Moose au Burkina Faso, par exemple, une entité nosologique populaire nommée yaog-
toom (« poussiere de tombe ») affecte les enfants selon un mode de transmission complexe ; une
autre nommeée ku-pogdo (« femme de funérailles ») affecte tout homme qui aurait un rapport
sexuel avec une veuve avant que celle-ci ne réalise le rituel de levée de deuil (Egrot, 2004, p. 52 et
56; Egrot et Taverne, 2003, p. 235; Egrot, 2001, p. 156 et 408).
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Résumé

L’expérience d’accompagnement et la qualité des soins de fin de vie sont déterminantes dans le
processus de deuil des proches de personnes atteintes de démence. Une recension des écrits a
permis d’identifier les qualités psychométriques de huit instruments de mesure destinés a évaluer
les perceptions des proches quant aux soins de fin de vie prodigués a la personne décédée. Il
demeure impératif de trouver des instruments de mesure dans ce domaine, compte tenu de la
place prédominante qu’occupent les proches dans le processus des soins de fin de vie. L’analyse de
la pertinence du contenu et de I’intelligibilité a montré que deux instruments s’avéraient plus
complets en regard du cadre de référence préalablement sélectionné. L’'un d’eux, le End-of-Life Care
in Dementia (EOLD), présente de meilleures qualités psychométriques. Son utilisation pourrait
permettre d’évaluer la perception des proches quant a la qualité des soins de fin de vie chez cette
clientele.

Mots-clés: soins de fin de vie; démence; proches; deuil; instrument de mesure; End-of-Life Care
in Dementia

Abstract

The support experience and quality of end-of-life care are important determinants of the grieving
process for relatives of people with dementia. A review of the literature has made it possible to
identify and analyze the psychometric qualities of eight measuring instruments intended to assess a
relative’s perceptions regarding the end-of-life care provided to the deceased. It remains imperative to
find measuring instruments in this field of practice, due to the predominant place occupied by family
caregivers in the end-of-life care process. A content validity analysis revealed that two instruments
were more complete in regard to the previously selected frame of reference. However, one of them has
better psychometric qualities, namely End-of-Life Care in Dementia (EOLD). Its use could make it
possible to assess a loved one’s perception as to the quality of end-of-life care in this field of practice.

Keywords: end-of-life care ; family members ; measuring instrument ; End-of-life Care in
Dementia

Resumen

La experiencia de apoyo y la calidad de los cuidados al final de la vida son cruciales en el proceso
de duelo de los familiares de personas con demencia. Una revisién de la literatura identificé las
cualidades psicométricas de ocho instrumentos de medicidn disefiados para evaluar las
percepciones de los familiares respecto a los cuidados al final de la vida prestados al fallecido. Es
imperativo encontrar instrumentos de medicion en este &mbito, dado el papel predominante de los
familiares en el proceso de cuidados al final de la vida. El andlisis de la pertinencia del contenido y
la comprensibilidad mostré que dos instrumentos eran mdas completos con respecto al marco de
referencia previamente seleccionado. Uno de ellos, el End-of-Life Care in Dementia, (EOLD) tiene
mejores cualidades psicométricas. Su uso podria permitir evaluar la percepcién de los familiares
sobre la calidad de los cuidados al final de la vida de esta clientela.

Palabras clave: cuidados al final de la vida; demencia; familiares; duelo; instrumento de
medicion; End-of-Life Care in Dementia



Vieillissement de la population et déces

En 2020, prés d’une personne sur cing (19,7 %) dans la population québécoise était agée de 65 ans
et plus selon I'Institut de la statistique du Québec (ISQ, 2020). De mars a juin 2020, le Québec a
enregistré un pic de déces en raison de la pandémie de COVID-19. Dans les prochaines décennies, le
Canada connaitra également une croissance et un vieillissement marqués de sa population.
L’augmentation du nombre de personnes vieillissantes se traduira naturellement par une
augmentation proportionnelle du nombre de décés. A cet effet, on estime qu’en 2030, le Québec
enregistrera plus de 80 000 déces par année (ISQ, 2018).

En plus des effets normaux du vieillissement, les personnes agées de 65 ans et plus présentent un
risque plus élevé de développer des maladies chroniques et des atteintes cognitives (Institut
national de santé publique du Québec, 2017). En effet, environ 75 % des personnes agées se disent
atteintes d’'une maladie chronique telle que ’hypertension et les maladies cardiaques, les maladies
inflammatoires touchant les articulations (arthrite, arthrose), les diagnostics de cancer,
l'ostéoporose, le diabéte, et diverses maladies pulmonaires chroniques (ISQ, 2013). A ces affections
chroniques, s’ajoutent des atteintes cognitives telles que la maladie d’Alzheimer, la démence
vasculaire et la démence a corps de Lewy dont 'incidence augmente avec 'age (Agence de la santé
publique du Canada [ASPC], 2017). Actuellement, on estime que plus d’un demi-million de
Canadiens sont atteints d’un tel trouble cognitif et qu’a partir de 65 ans, la prévalence des cas
double tous les cinq ans (ASPC, 2019). Ainsi, en 2031, 937 000 Canadiens agés de 65 ans et plus
vivront avec un diagnostic de démence (Société Alzheimer du Canada, 2016).

Démence

La démence, aussi appelée trouble neurocognitif, correspond a un ensemble de signes et
symptdmes associés a une détérioration progressive des fonctions cognitives (ASPC, 2017). 1l existe
plusieurs types de démences telles que la maladie d’Alzheimer (qui est 1a forme la plus courante),
la démence vasculaire, la démence a corps de Lewy, la démence fronto-temporale et les troubles
neurocognitifs mixtes (Seeley et Miller, 2018). Les symptomes de la maladie prennent la forme d’un
déclin cognitif touchant a la fois la capacité d’attention, les fonctions exécutives, 'apprentissage, la
mémoire et le langage (Kane et al., 2017; American Psychiatric Association, 2015).

Bien que certaines approches pharmacologiques permettent de retarder 'apparition des signes et
symptoémes de la maladie, il n’existe, a ce jour, aucun traitement curatif de la démence. Ainsi, les
nombreux dommages cérébraux poussent ultimement la personne dans un état de dépendance
dans I’ensemble de ses activités de la vie quotidienne (Seeley et Miller, 2018; Park, 2016). La
personne atteinte pourra également présenter de la dysphagie’, de ’aphasie?, de 'apraxie?, de la
désorientation, de la confusion, et ce, jusqu’au moment ou elle aura besoin d’aide pour boire,
manger et se laver. Au fil de ce déclin progressif causé par la démence, différentes affections
aigusés, telles que des épisodes de pneumonie, de lésion de pression et d’infection urinaire, sont
susceptibles de se manifester. A ce stade de la maladie, les personnes atteintes auront quatre fois
plus de risques de mourir que les autres personnes du méme groupe d’age. Par ailleurs, une fois le
diagnostic posé, leur espérance de vie est évaluée entre cing et sept ans (Organisation mondiale de
la santé [OMS], 2012). Dans ce contexte, I’option thérapeutique qui leur est offerte consiste
essentiellement en des soins palliatifs et, au dernier stade de la maladie, des soins de fin de vie
(ASPC, 2019; van der Steen et al., 2014).
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Soins palliatifs et de fin de vie

Les soins palliatifs et de fin de vie sont définis comme :

Une approche pour améliorer la qualité de vie des patients (adultes et enfants) et de leur famille,
confrontés aux problémes liés a des maladies potentiellement mortelles. [Elle prévient et soulage] les
souffrances grace a la reconnaissance précoce, ’évaluation [adéquate] et le traitement de la douleur
et des autres problémes, qu’ils soient d’ordre physique, psychosocial ou spirituel.

OMS, 2020

Les soins palliatifs et de fin de vie s’offrent dans divers milieux de soins tels que les centres
hospitaliers, les établissements de soins de longue durée, les centres de soins palliatifs et a domicile
(Santé Canada, 2018). L’intégration d’une approche palliative est appropriée et bénéfique, et ce, dés
l’apparition des manifestations cliniques associées au diagnostic de démence (OMS, 2014). De facon
générale, 'approche des soins palliatifs intégrée implique une planification préalable des soins;
une communication sensible et transparente entre 'équipe de soins et les proches; une gestion de
la douleur et des symptémes et un soutien aux proches (ASPC, 2019; Santé Canada, 2018). Elle se
poursuit jusqu’au déces et lors du processus de deuil des proches. Considérant que chaque décés au
Canada affecte le bien-étre de cinq autres personnes, ce qui représente plus de 1,6 million de
personnes (Coalition pour les soins de fin de vie de qualité du Canada, 2010), ’'encadrement des
soins palliatifs et de fin de vie vise également le soutien, ’'accompagnement psychosocial et le répit
offerts aux proches.

Proches de personnes en soins palliatifs et de fin de
vie

Les proches de personnes en soins palliatifs et de fin de vie occupent une place fondamentale dans
le processus de soins. D’ailleurs, le ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec (MSSS)
reconnait que le soutien apporté aux proches et leur contribution aux soins sont des éléments
essentiels au bon maintien de ’'approche palliative (MSSS, 2015). Les proches peuvent accomplir
différentes taches et soins, tels qu’offrir du soutien pour les soins personnels, émotionnels, sociaux
et financiers. A ce propos, le gouvernement du Québec a d’ailleurs adopté en 2020 la Loi visant a
reconnaitre et a soutenir les personnes proches aidantes, qui guide la mise en oeuvre d’une politique
nationale pour les personnes proches aidantes afin de reconnaitre leur contribution et leur offrir
du soutien dans leur réle. Dans son Plan de développement 2015-2020 en soins palliatifs et soins de
fin de vie, le MSSS visait ’amélioration de l’offre de services par 'entremise de diverses formations,
de la mise en place de nouvelles pratiques et par le développement de la recherche dans le
domaine des soins palliatifs et de fin de vie. Le MSSS s’est engagé a respecter certaines priorités et
mesures stratégiques, telles qu’offrir aux Centres d’hébergement de soins de longue durée des
services cliniques qui tiennent compte d’une expertise en soins palliatifs et de fin de vie. Il est
d’ailleurs question de « rendre disponibles des outils d’évaluation normalisés pour identifier
I’ensemble des besoins des personnes en [soins palliatifs et de fin de vie] » (MSSS, 2015, p. 27). A ce
jour, aucun indicateur n’a été spécifiquement développé. C’est dans ce contexte qu’est apparue
I'urgence de se pencher sur les instruments de mesure actuels portant sur I'’évaluation de la qualité
des soins palliatifs et de fin de vie offerts a une clientéle dgée atteinte de démence sévére. L'objectif
de notre revue était d’identifier les instruments qui permettent de mesurer la qualité des soins



palliatifs et de fin de vie des personnes atteintes de démence et d’analyser leurs qualités
psychométriques.

Méthodologie

Devis de I'étude

Une recension des écrits a été menée afin d’identifier les instruments qui évaluent la qualité des
soins palliatifs et de fin de vie offerts a une clientéle agée atteinte de démence sévere. Comme la
clientéle atteinte de démence sévere est incapable de communiquer ses besoins, ces instruments
recueillent la perspective des proches.

Critéres de sélection (inclusion/exclusion) et population d’intérét

Une question de type PICO a été définie : (Population) Proches aidants des patients; (Intervention)
Outil, instrument, échelle et questionnaire; (Comparateur) Fin de la vie dans un contexte de
démence sévere; (Outcome, critére de jugement) Qualité des soins. Les critéres de sélection étaient
des articles de développement d’instruments de mesure portant 1) sur une clientele agée et
hébergée atteinte de démence en fin de vie et 2) sur I’évaluation de la qualité des soins de fin de vie
par lentremise d’un instrument standardisé. Des criteres d’exclusion ont aussi été prédéterminés :
les instruments développés pour les patients atteints de cancer, les instruments prospectifs de suivi
clinique et les documents non scientifiques n’ont pas été inclus dans I'analyse.

Sources d'informations et stratégies de recherche

Deux bases de données ont été consultées, soit MEDLINE et CINAHL le 5 mars 2019. Un plan des
concepts a été élaboré, en concertation avec une bibliothécaire spécialisée en sciences de la santé,
et a servi de base a la conception de la stratégie de recherche. Les mots-clés utilisés étaient : close
relatives of patients, quality of care, end-of-life in a context of severe dementia, tool, instrument, scale,
questionnaire.

Processus de sélection

Les articles ont été lus et sélectionnés notamment en raison de leur correspondance a la question
de recherche initiale, mais aussi selon les divers criteres d’inclusion et d’exclusion. Des échanges
avec les coauteurs ont permis d’en venir a un consensus de sélection d’articles.

Extraction et analyse des données

Dans un premier temps, pour évaluer la pertinence du contenu et I'intelligibilité des instruments,
chaque item a été classé dans un domaine du cadre de référence de Howell et Brazil (2005), qui
tient compte de la perspective du patient et de ses proches. Selon ce cadre, la qualité des soins
palliatifs et de fin de vie que regoivent les personnes atteintes de démence est examinée selon huit
domaines, lesquels comportent plusieurs sous-thémes : 1) la gestion de la douleur et des
symptémes; 2) le non-acharnement thérapeutique; 3) la préparation au déces;

4) ’accompagnement des proches; 5) le soutien a la prise de décisions; 6) ’laccompagnement
spirituel; 7) les soins holistiques et individualisés; 8) le décés dans un environnement favorable
(Howell et Brazil, 2005). Plus spécifiquement, le premier domaine, celui de la gestion de la douleur
et des symptomes, réfere au confort physique, de la réponse a la douleur et de son controle. Les
deux domaines suivants ont essentiellement pour théme la mort et ce qui ’entoure, soit son
moment et les traitements futiles et le soutien émotionnel pour s’y préparer, le support, la
communication et ’éducation nécessaire afin d’y faire face et de dire au revoir a ses proches. Le
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quatriéme domaine porte sur le soutien, I'implication et ’éducation des proches alors que le
cinquiéme couvre tout ce qui touche au soutien a la prise de décisions et fait référence a la
communication et au respect des préférences liées au processus du mourir. Ce domaine inclut
notamment des éléments portant sur une prise de décision partagée. Le sixiéme domaine évoque
les besoins spirituels, religieux et d’accomplissement de soi. Le septieme domaine, celui des soins
holistiques et individualisés, aborde I'unicité de la personne, ses valeurs et ses relations de soutien
avec les prestataires de soins. Finalement, le huitiéme domaine aborde les préférences quant au
lieu de déces, notamment un environnement paisible ol la personne se sent en sécurité. Il prend
aussi en considération la présence ou non des proches et de ’interaction avec les professionnels de
la santé. Lors de ce processus d’analyse, il a été constaté que certains instruments possédaient des
items plus généraux et n’étaient pas spécifiques a la clientele en fin de vie atteinte de démence et
vivant en hébergement. En outre, ces instruments avaient été utilisés pour cette clientele sans que
leurs items ciblent des dimensions caractéristiques des soins de fin de vie regus par cette derniére.
Afin de déterminer quel instrument de mesure permettait au mieux d’évaluer la qualité des soins
palliatifs et de fin de vie offerts & une clientéle dgée atteinte de démence sévere, cette phase
d’analyse de la pertinence a été bonifiée de deux critéres de sélection supplémentaires liés aux
spécificités de la population cible, soit : 1) instrument spécifique pour les résidents en soins de
longue durée (long-term care) et 2) instrument spécifique pour les patients atteints de démence
(tableau 1).

Dans un second temps, les deux instruments retenus suite a la premiere phase ont été évalués
selon leurs caractéristiques générales et leurs qualités psychométriques a partir des standards
reconnus (Devellis, 2017). Les caractéristiques générales évaluées sont : la population cible, le
mode de collecte de données et les répondants, le type d’administration, les sous-échelles, les
domaines et le nombre d’items. Pour ce qui est des qualités psychométriques, la validité de
contenu lors du développement des instruments originaux, la validité de construit, 1a validité
convergente et la cohérence interne ont été évaluées. Afin d’approfondir ’analyse des instruments,
les études mettant en évidence l’utilisation clinique ou scientifique de I'instrument ont été
recensées de fagon a mettre en lumiere ses retombées et sa pertinence a I’échelle internationale.
Pour étre retenu, I'instrument devait présenter a la fois les meilleures qualités psychométriques et
la plus grande utilisation a I’échelle internationale.

Résultats

La recension a permis d’identifier huit études. Toutes les études ont été réalisées aux Ftats-Unis &
Pexception de celle associée a I'instrument Integrated Palliative Care Outcome Scale for Dementia
(IPOS-DEM), qui a été effectuée au Royaume-Uni.

Evaluation de la pertinence et de l'intelligibilité des instruments

L’analyse de la pertinence et de l'intelligibilité a permis de mettre en évidence qu’aucune des huit
dimensions de Howell et Brazil (2005) n’a été couverte par tous les instruments analysés. Quatre
instruments (soit 50 %) présentaient toutes les dimensions du cadre ("EOLD, le FATE, le FPCS et le
TIME). Les dimensions des soins palliatifs et de fin de vie telles que définies par Howell et Brazil
(2005) les plus couvertes par les instruments, soit a 75 %, étaient : 1a premieére, la troisiéme, la
cinquiéme et la septieme, soit respectivement la gestion de la douleur et des symptomes, la
préparation au décés, le soutien a la prise de décisions, et les soins holistiques et individualisés. Le
domaine 2 (non-acharnement thérapeutique) est celui qui a été identifié le moins souvent dans les
instruments recensés, soit dans 50 % d’entre eux : End-of-Life Care in Dementia (EOLD), Family
Assessment of Treatment at the End-of-Life (FATE), Family Perception of Care Scale (FPCS) et le
Toolkit of Instruments to Measure End-of-Life Care (TIME). Le Mini-Suffering State Examination



(MSSE) est 'instrument qui couvrait le moins de dimensions (une seule), soit la premiere (la
gestion de la douleur et des symptémes). L'TPOS-DEM ne ciblait quant a lui que la dimension de la
gestion de symptomes (la premiére) et la dimension spirituelle (la sixiéme). Des huit articles
portant sur le développement d’instruments de mesure retenus, seulement deux remplissaient
tous les critéres supplémentaires, liés aux spécificités de la population. Ces instruments étaient
PEOLD et le FPCS. Ceux-ci ont donc été retenus pour la deuxiéme phase de I'analyse, soit
Iinterprétation des qualités psychométriques. Une synthése de 'analyse de contenu est présentée
dans le tableau 1.

Tableau 1

Les instruments recensés selon les dimensions de Howell et Brazil (2005) et les critéres

supplémentaires liés aux spécificités de la population

Caractéristiques générales et qualités psychométriques des instruments retenus

Le FPCS est un questionnaire autoadministré destiné aux proches. Il permet de mesurer la
satisfaction des proches aidants face aux soins palliatifs et de fin de vie, et ce, apres la mort du
patient résidant en soins de longue durée. L'instrument, créé en anglais, est réparti en quatre sous-
échelles et est composé de 27 items. Une version francaise est aussi disponible depuis 2018
(Verreault et al., 2018).
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L’EOLD est aussi un questionnaire autoadministré destiné aux proches qui permet d’évaluer la
qualité des soins palliatifs et de fin de vie pour des personnes atteintes de démence avancée
(Volicer et al., 2001). Il compte trois sous-échelles qui permettent de mesurer un domaine
spécifique aux soins palliatifs et de fin de vie, soit le confort, la gestion des symptomes et la
satisfaction a ’égard des soins (tableau 2). ’EOLD est actuellement disponible en anglais et a fait
lobjet d’une traduction partielle en frangais (Bénihoua, 2018; Verreault et al., 2018).

Tableau 2

Caractéristiques des instruments originaux sélectionnés a partir de standards reconnus

Dans la deuxieme phase de I’analyse, une analyse critique des qualités psychométriques a été
réalisée (validité et fiabilité) afin d’identifier 'instrument qui semble le mieux documenter les
soins palliatifs et de fin de vie pour les personnes atteintes de démence sévére. La validité de
contenu, la validité de construit, la validité de critéres ainsi que différents tests de fidélité
(cohérence interne) de chaque instrument et de leurs sous-échelles, s’il y avait lieu, ont été analysés
et comparés entre eux a partir des articles sélectionnés.

En ce qui a trait aux qualités psychométriques du FPCS, la cohérence interne globale de
Iinstrument était excellente (a= 0,96). Les résultats pour les sous-échelles variaient d’adéquat
(Rooming; a= 0,78) a bon (Family support; a= 0,85, Communication; a= 0,88) a excellent (Resident
care; a= 0,95) (Vohra et al.,, 2004). Dans I’étude de Vohra et al. (2004), 'instrument a fait preuve
d’une validité de contenu de type logique et écologique et d’une validité de construit qui ont permis
d’expliquer 64 % de la variance de satisfaction. De plus, les auteurs ont indiqué que la satisfaction
des proches était plus élevée lorsque les patients étaient décédés dans des résidences de soins de
longue durée plutot que dans des hopitaux (t(201)=4.04, p=0,001). Une version francaise a été
développée par I'équipe de Verreault et al. (2018) dans leur étude visant a décrire les soins de fin de
vie que recoivent des résidents en milieu de soins de longue durée. Cependant, I'étude n’a effectué
aucune validation psychométrique de 'instrument traduit. De plus, aucune étude ayant utilisé
Iinstrument n’a été recensée a I'international. Néanmoins, une étude comparative d’outils a
démontré que son utilisation aux Etats-Unis était adéquate, ce qui n’a pas été jugé le cas aux Pays-



Bas (van Soest-Poortvliet et al, 2013). Aucune donnée n’a été recensée quant a sa facilité
d’utilisation.

L’EOLD possede également des résultats satisfaisants quant a ses qualités psychométriques. En
effet, dans I’étude originale, les sous-échelles (excepté PEOLD-SM) ont présenté une bonne
cohérence interne (Volicer et al., 2001) (tableau 3). Une autre étude, qui a utilisé I’échelle aupres de
proches aidants et d’infirmiéres, a démontré néanmoins des alphas de Cronbach 1égérement
inférieurs, variant de passable (a= 0,68) a bon (a= 0,83) (Kiely et al., 2006). Cette étude a également
évalué la validité convergente en corrélant 'EOLD avec le Decision Satisfaction Inventory (DS]) et le
Quality of Life in Late-stage Dementia Scale (QUALID). Les résultats ont montré une validité
convergente satisfaisante (r EOLD-SWC.DSI = 0,81, p=0,0001; r EOLD-SM.QUALID = -0,64, p=0,0001; r
EOLD-CAD.QUALID = -0,50, p=0,0002). Par ailleurs, ’EOLD a été largement utilisé dans le domaine
des soins de fin de vie a I’échelle internationale (van der Steen et al., 2009; Kiely et al., 2006; Volicer
et al., 2003) et les proches peuvent facilement s’en servir (van Soest-Poortvliet et al., 2013). Il a aussi
fait 'objet d’une évaluation interpays qui a démontré une stabilité entre les différents contextes
sociaux et culturels (van der Steen et al., 2009). Si l'utilisation d’une ou deux des sous-échelles a été
préconisée dans plusieurs études (Bolt et al., 2019; Boyd et al., 2019; Frey et al., 2019; Bénihoua,
2018; Verreault et al.,, 2018; Pivodic et al., 2018; van Soest-Poortvliet et al.,, 2015; Klapwijk et al,,
2014; Vandervoort et al.,, 2014), ’'administration simultanée des trois sous-échelles permet d’évaluer
globalement la qualité du processus de déces, la gestion des symptomes et la satisfaction a ’égard
des soins palliatifs et de fin de vie.

Tableau 3

Résultats des qualités psychométriques des différents instruments

A la lumiére des qualités psychométriques présentées, 'EOLD a été évalué dans un plus grand
nombre d’études et a fait 'objet d'une plus grande variété d’analyses. D’ailleurs, son utilisation a
I'international et sa facilité d’utilisation auprés des proches sont des éléments qui ont joué en sa
faveur dans le processus d’analyse et de sélection. Ainsi, ce dernier semble actuellement étre
I'instrument le plus adapté afin d’évaluer la qualité des soins palliatifs et de fin de vie offerts a une
clientele agée atteinte de démence sévere.
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Discussion

Les résultats de cette recension ont mis en évidence des instruments visant a évaluer la qualité des
soins palliatifs et de fin de vie. D’abord, la phase un, soit I’évaluation de la pertinence du contenu et
de lintelligibilité des instruments, a permis de catégoriser les instruments retenus selon les huit
domaines du cadre de référence de Howell et Brazil (2005). Quatre instruments (EOLD, FATE, FPCS
et TIME) présentaient toutes les dimensions du cadre, alors que la moitié (FPPFC, MSSE, IPOS-DEM
et QOD-LTC) présentaient moins de 50 % de ses dimensions. Ceci porte & penser que ces derniers
permettent d’évaluer seulement certaines composantes des soins palliatifs et de fin de vie. Parmi
tous les instruments étudiés, seulement deux (EOLD et FPCS) étaient spécifiques aux patients
atteints de démence en contexte d’hébergement. Les autres instruments qui ne répondaient pas a
ces criteres présentaient des items plus généraux liés aux soins palliatifs et de fin de vie ou
n’avaient pas été développés pour cette clientéle. Ceci témoigne de la variété des instruments
recensés tant sur le plan de leur contenu que de leur spécificité. Cette variété peut étre liée a la
difficulté de définir clairement sur le plan opérationnel et d’'une maniére spécifique les soins
palliatifs et de fin de vie offerts aux personnes atteintes de démence vivant dans un établissement
de soins de longue durée (Allen et al.,, 2018; Kiipper et Hugues, 2011).

Par la suite, I'évaluation des qualités psychométriques dans la deuxiéme phase avait pour objectif
de définir lequel des deux instruments retenus présentait les meilleures qualités psychométriques.
Malgré les forces que présentait le FPCS, son utilisation a été jugée limitée au contexte canadien.
L’une des principales explications est que 'instrument a été développé a partir des principes et
normes de ’Association canadienne des soins palliatifs (ACSP). Cette spécificité de 'instrument
contraint son déploiement et son utilisation a I’échelle internationale.

L’interprétation de différentes mesures de validité et de fidélité a permis de démontrer que ’'EOLD
constitue un instrument plus solide autant sur le plan psychométrique que sur le plan de la
transférabilité a 'international; il serait par conséquent le meilleur candidat pour évaluer la
qualité des soins palliatifs et de fin de vie dispensés a des personnes en fin de vie atteintes de
démence et vivant dans des établissements de soins de longue durée. Ces résultats sont
comparables a ceux obtenus par Zimmerman et al. (2015). Cette étude, réalisée aux Etats-Unis, a
analysé les qualités psychométriques ainsi que les caractéristiques d’administration de

11 instruments. L’objectif était de déterminer la mesure optimale permettant d’établir la qualité
des soins palliatifs et de fin de vie en contexte de soins de longue durée (Zimmerman et al., 2015). A
la suite de ’administration rétrospective des 11 instruments a des membres de la famille du défunt
lors d’une entrevue téléphonique (n=264), la sous-échelle (EOLD-SWC) a été identifiée comme étant
celle qui permettait de mesurer spécifiquement le processus des soins de fin de vie. De surcroft,
IEOLD-CAD et ’EOLD-SM se sont avérés étre des mesures de résultats de la qualité de mort,
concept faisant partie intégrante des soins palliatifs et de fin de vie. Van Soest-Poortvliet et al.
(2013) étaient arrivés aux mémes conclusions quelques années auparavant.

Forces et limites

Devant 'urgence et le besoin de se doter d’instruments de mesure dans le domaine des soins
palliatifs et de fin de vie, le sujet et les conclusions de cette recension des instruments constituent
sa principale force. Par ailleurs, la méthode d’analyse utilisée constitue également une grande
force. Le fait d’avoir évalué en deux temps séparés la pertinence du contenu et 'intelligibilité des
instruments, et les qualités psychométriques des instruments témoigne de la rigueur du processus
effectué. Cette évaluation des instruments est essentielle puisqu’elle permet de s’assurer que
chaque instrument mesure ce qu’il est censé mesurer, et qu’il constitue une mesure fiable et valide
du concept d’intérét. ’ajout de critéres supplémentaires, liés aux spécificités de la clientele, a aussi
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permis d’exclure les instruments dont les items étaient trop généraux ou qui n’avaient pas été
développés pour cette clientele.

Toutefois, malgré la rigueur du processus d’analyse, celle-ci ne posséde pas les propriétés d'une
revue systématique. En effet, le fait de ne pas avoir suivi les étapes d’une revue systématique
constitue une faiblesse de l'article. Elle n’a d’ailleurs pas été réalisée a partir d’'un cadre
méthodologique telle la méthodologie du COnsensus-based Standards for the selection of health
Measurement INstruments (COSMIN) (www.cosmin.nl (http://www.cosmin.nl) ) servant a évaluer les
qualités psychomeétriques d’outils cliniques; ainsi, elle ne permet pas d’aborder toutes les
composantes du Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) (
(www.prisma-statement.org) ). L’utilisation d’une telle méthodologie systématique aurait permis de
diminuer les risques de biais autant lors du processus de sélection que lors de I’analyse des articles.
En effet, dans le cadre de la recension effectuée, différents aspects des études sélectionnées n’ont
pas été analysés. Par exemple, la qualité méthodologique des études de validation psychométrique
n’a pas été évaluée. La méthodologie COSMIN nécessite aussi que deux personnes procedent a
Pextraction des données. Dans cette revue, cette démarche n’a été menée que par une personne. De
plus, le fait de n’avoir sélectionné que deux bases de données pour la recherche des articles a pu
limiter les données a analyser.

D’autre part, lors de la sélection des articles, une confusion a été constatée au sujet des concepts
utilisés pour définir la qualité des soins palliatifs et de fin de vie. Certains auteurs référaient
notamment aux soins de fin de vie (Casarett et al., 2008, Vohra et al., 2004; Teno et al., 2001, Volicer
et al., 2001), a la qualité de mort (Aminoff et al., 2004), et d’autres a la qualité de vie (Munn et al,,
2007), ce qui peut ainsi influencer la délimitation du concept effectuée par le chercheur et,
conséquemment, sa portée.

Implications

Outre ses limites, cette recension a mis en lumiére que deux instruments permettaient d’évaluer la
perception des proches quant aux soins palliatifs et de fin de vie offerts a des personnes atteintes
de démence en soins de longue durée. Parmi ces deux instruments de mesure, ’EOLD semble a ce
jour étre le choix le plus judicieux sur le plan scientifique. L’instrument montre non seulement une
pertinence clinique et de 'intelligibilité, mais aussi des qualités psychométriques satisfaisantes, en
plus d’avoir été largement utilisé a 'international et dans divers contextes socioculturels. Toutefois,
les trois sous-échelles de 'instrument ne sont pas toutes disponibles ni validées en francais. Une
étude est néanmoins en cours afin de traduire et d’effectuer la validation de I'instrument au
Québec et en Europe.

kekesk

La présente recension des écrits avait pour but d’explorer des instruments de mesure qui
permettent d’évaluer la qualité des soins palliatifs et de fin de vie dispensés a des personnes
atteintes de démence sévére. A cette fin, 234 articles ont été repérés et étudiés selon différents
critéeres d’inclusion et d’exclusion. Parmi ceux-ci, huit articles ont été sélectionnés. I’analyse de la
pertinence du contenu et de l'intelligibilité des instruments ainsi que I’ajout de deux criteres
supplémentaires liés aux spécificités de la clientele ont permis de restreindre le nombre
d’instruments a analyser a deux (FPCS et EOLD). L’analyse des qualités psychométriques a permis
de mettre en évidence que ’EOLD constitue présentement le meilleur instrument de mesure pour
évaluer la perception des proches au sujet des soins palliatifs et de fin de vie offerts aux personnes
atteintes de démence et vivant dans un établissement de soins de longue durée. Une étude est en
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cours afin d’effectuer une traduction de cet instrument de mesure et de tester son utilisation
aupres de la population québécoise.

Notes

[1] « Difficulté d’accomplir ’action de manger » (Delamare, 2012, p. 140).

[2] « Impossibilité de traduire la pensée par des mots, malgré I'intégrité fonctionnelle de la langue
et du larynx » (Delamare, 2012, p. 59).

[3] « Perte de 1la compréhension de 'usage des objets usuels » (Delamare, 2021, p. 60).
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Résumé

Lorsqu’elles traversent un deuil, les personnes présentant une déficience intellectuelle (DI) se
retrouvent souvent exclues des rituels et n’obtiennent pas tout le soutien nécessaire. Pour fournir
des pistes d’intervention pertinentes a cet effet, les pratiques qui visent a soutenir les personnes
présentant une DI vivant un processus de deuil ont été répertoriées a travers une étude de la
portée. Les pratiques présentées dans 17 articles sont soit des interventions directement aupres des
personnes, soit des interventions ayant pour objectif d’outiller les intervenants qui oeuvrent
aupres d’elles, soit des interventions mixtes. Les pratiques de soutien aux personnes présentant
une DI qui vivent un deuil demeurent peu nombreuses et peu documentées. Toutefois, certaines
d’entre elles peuvent s’avérer prometteuses pour l'intervention, notamment celles misant sur
I'utilisation de l’art.

Mots-clés: déficience intellectuelle; deuil; accompagnement; intervention; pratiques

Abstract

People with intellectual disabilities (ID) are often excluded from death rituals and do not get the
support they need to cope with their bereavement. To provide relevant solutions on the subject,
practices aimed at supporting people with ID going through a grieving process have been listed in this
scoping review. The practices presented in seventeen articles reviewed in this paper offer either direct
support to the bereaved person, support to support workers or support for both. Practices aimed at
supporting people with ID who are going through bereavement remain few and are poorly
documented. However, several of these practices are of interest for clinical settings, such as those that
are art-based.

Keywords: bereavement ; intellectual disability ; interventions ; mourning ; practice

Resumen

Cuando atraviesan un duelo, las personas con discapacidad intelectual (DI) suelen verse al menudo
excluidas de los rituales y no reciben todo el apoyo necesario. Con el fin de proporcionar vias de
intervencion relevantes en este sentido, se han identificado, a través de un estudio de alcance,
practicas que tienen como objetivo apoyar a las personas con DI que atraviesan un proceso de
duelo. Las précticas presentadas en 17 articulos son intervenciones directamente ante las
personas, intervenciones dirigidas a equipar a los trabajadores que trabajan con ellas o
intervenciones mixtas. Las practicas de apoyo a las personas con DI que sufren un duelo siguen
siendo escasas y poco documentadas. Sin embargo, algunas de ellas pueden resultar prometedoras
para la intervencidn, sobre todo las que se basan en el uso del arte.

Palabras clave: discapacidad intelectual; duelo; apoyo; intervencion; practicas



Pour les adultes qui présentent une déficience intellectuelle (DI), différents facteurs influencent
Pexpérience de deuil, tant sur le plan personnel (par exemple le niveau de compréhension face a la
perte d’un étre cher) (Dodd et al., 2005) que sociétal (par exemple la culture). A ce sujet, il existe des
croyances tenaces sur la question, soit que les adultes présentant une DI ne seraient pas en mesure
de comprendre ce que représente la mort et qu’ils ne vivraient pas de deuil. Ces croyances ont été
démenties a maintes reprises en recherche (McEvoy et al., 2017; McEvoy et al., 2012; Harper et
Wadsworth, 1993; Bihm et Elliott, 1982). Les constats tirés d’écrits scientifiques laissent sous-
entendre que 'entourage de ces adultes (notamment le personnel professionnel) serait peu enclin a
reconnaitre la souffrance associée a la perte d’un étre cher et, par conséquent, ne leur offrirait pas
le soutien dont ils auraient besoin (Clute, 2017; Lord et al., 2017; McRitchie etal., 2014). Selon Clute
(2017), les personnes présentant une DI sont souvent laissées a elles-mémes lors des temps de crise.
Elles seraient aussi exclues des décisions, recevraient peu ou pas d’information et ne
bénéficieraient d’aucun accompagnement durant le deuil, et ce, de crainte qu’elles ne soient pas en
mesure de comprendre la situation ou par souci d’éviter un processus difficile sur le plan affectif
(Clute, 2017). Parallélement, certains adultes endeuillés qui présentent une DI auraient tendance a
éviter toute discussion entourant la mort avec leur entourage par peur de susciter un malaise ou
des inquiétudes.

Selon McRitchie et collaborateurs (2014), il est primordial d’accroitre ’accessibilité, la précision et
la profondeur des informations entourant la mort et le deuil, et ce, afin de s’assurer que les
personnes présentant une DI recoivent le soutien souhaité. L’expérience concrete de situations
liées a la mort et au deuil permettrait a ces personnes d’acquérir des connaissances nécessaires a
une meilleure compréhension de situations de méme nature (Dusart, 2008; Harper et Wadsworth,
1993). Des adultes présentant une DI qui ont participé a des études sur la question (McRitchie etal.,
2014; McEvoy et al.,, 2012) relatent que d’étre impliqués dans les rituels de deuil — comme assister
aux funérailles, voir le corps de la personne défunte, visiter sa pierre tombale et se souvenir de
moments vécus avec elle — contribuent positivement au processus de deuil.

L’ensemble des défis relevés nuisent a la mise en place de pratiques adaptées pour soutenir les
personnes présentant une DI a travers le deuil et a leur possibilité de développer des mécanismes
d’adaptation garants d’'une expérience de deuil satisfaisante (Clute, 2017; Lord et al., 2017). Ainsi,
ces dernieres sont plus a risque de manifester des comportements qui peuvent sembler inadaptés
ou percus comme étant inappropriés par les membres de leur entourage (par exemple
automutilation, blesser quelqu’un), ce qui peut exacerber le sentiment de solitude des personnes
endeuillées présentant une DI et renforcer les fausses croyances a leur égard (Clute, 2017, 2010).

Cest donc dans le but de fournir des pistes de solutions intéressantes sur le sujet que les pratiques
qui visent & soutenir les personnes présentant une DI vivant un processus de deuil ont été
répertoriées a travers une étude de la portée (scoping review) (Tricco etal., 2018; Colquhoun et al.,
2010).

Méthodologie

Stratégie de recherche

L’étude de la portée est une stratégie de recherche appropriée lorsque ’objet d’étude est peu
documenté dans les écrits scientifiques et que les constats recueillis sont variés (Creswell et
Creswell, 2018). La question de recherche qui a guidé ’étude de la portée est la suivante : « Quelles
sont les pratiques visant a soutenir les personnes présentant une DI a travers leur expérience de
deuil d’un étre significatif? » En juin 2020, les principales bases de données en sciences sociales et
en gérontologie ont été interrogées, soit PubMed, PsycInfo, Sociological Abstracts, Social Services

Tous droits réservés © Université du Québec a Montréal, 2022

http://doi.org/10.7202/1095225ar


http://doi.org/10.7202/1095225ar

Frontiéres
33(2) 2022

Abstracts, AgeLine, Social Work Abstracts, Web of Science, Academic Search Premier et Erudit. Les
concepts de déficience intellectuelle’ et de deuil?, des mots apparentés ainsi que leurs traductions
en francais ou en anglais ont été combinés dans ces bases de données. Les articles ainsi repérés
provenaient de divers pays, mais seuls les articles en francais et en anglais ont été retenus en
raison des habiletés linguistiques de 'équipe de recherche. Le modele conceptuel a été bonifié a la
suite d’une consultation avec un spécialiste en recherche documentaire. La recherche
documentaire dans les banques de données a été menée pendant deux jours consécutifs a 1’été
2020. Une nouvelle recherche a été effectuée avant I’écriture de ce présent article, a 'été 2021, pour
s’assurer que de nouveaux articles n’avaient pas été publiés entre-temps.

Sélection des articles

Les critéres d’inclusion suivants ont guidé le premier tri des articles recueillis : 1) étre publié dans
une revue scientifique avec évaluation par les pairs (peer-reviewed); 2) porter sur les adultes

(18 ans et plus) présentant une DI et vivant un deuil; et 3) décrire une pratique d’accompagnement
de ces personnes dans leur deuil. Le critere d’exclusion était que l’article ne présentait pas de
pratique reliée au sujet. Le terme « pratique » est utilisé ici au sens large. Il peut s’agir de stratégies,
de programmes, d’interventions directes ou indirectes, d’outils ou d’activités de formation,
d’éducation ou de sensibilisation visant & soutenir des personnes présentant une DI dans
Pexpérience du deuil. En lisant les titres et les résumés, un premier évaluateur a classé les articles
selon le systéme suivant : 1 point §’il jugeait que l'article devait étre exclu; 3 points en cas
d’incertitude; et 5 points s’il jugeait que l’article devait étre conservé. Par la suite, une deuxiéme
personne a évalué a son tour les articles. Si elle jugeait qu’un article ayant obtenu 5 ou 3 points
devait étre exclu, elle devait enlever un point. Si elle croyait qu'un article exclu par le premier
évaluateur devait étre accepté, elle ajoutait un point. Ainsi, les articles dont les évaluations
différaient affichaient un nombre pair de points (2 ou 4 points). Un troisiéme évaluateur a ensuite
coté ces articles selon le méme systéme de points afin d’arriver a un consensus. A ce moment, le
troisiéme évaluateur a servi d’arbitre pour les articles qui faisaient ’'objet d’un désaccord. Le
coefficient Kappa () a été calculé afin de mesurer le niveau d’accord entre les évaluateurs. Le
coefficient Kappa obtenu avait une valeur de 0,74, ce qui correspond a un fort accord selon
Iinterprétation de McHugh (2012).

Extraction des données

Pour chaque article retenu, les informations suivantes portant sur la pratique décrite ont été
extraites et rassemblées dans un tableau Excel : (a) description sommaire de la pratique;

(b) modalité ou structure; (c) caractéristiques principales (principes directeurs, fondements;
thémes abordés, etc.); (d) acteurs impliqués; (e) méthodologie; (f) retombées pour les personnes
présentant une DI; (g) outils de mesure utilisés et (h) autres retombées. Les tableaux 1 et 2
présentent les éléments extraits des articles retenus.

Résultats

Articles recueillis

Les recherches dans les bases de données ont permis de répertorier 1 168 articles (voir figure 1).
Apreés la suppression des doublons et la lecture du titre ainsi que du résumé, 738 articles sont
passés a I’étape du premier tri. Par la suite, 26 articles sont passés a I’étape suivante, au cours de
laquelle deux évaluateurs ont jugé de 'admissibilité des articles en parcourant ’ensemble des
textes et en vérifiant si chacun des criteres d’inclusion était respecté. Finalement, 17 articles ont été
retenus pour cette étude de la portée.



Figure 1

Diagramme de flux selon la méthode PRISMA (Gedda, 2015; Moher etal., 2009)

Articles identifiés via les
bases de données
(n=11668)

\ 4

Articles aprés avoir lu le
titre et le résumé
(n=738)

Articles non sélectionnés
(n=713)

Articles sélectionnés
(n=26)

Articles exclus (n=9)
Raison : pas de description de
’intervention

A\ 4

Articles inclus dans la
revue de portée
(n=17)

L’exploration des bibliographies des articles retenus n’a pas permis de trouver d’articles
supplémentaires qui répondaient aux critéres d’inclusion.

Caractéristiques des articles retenus

Parmi les 17 articles retenus, douze (71 %) proviennent du Royaume-Uni et les autres proviennent
de I'Irlande (12 %), de I’Australie (6 %) ou du Canada (6 %). La plupart des articles (53 %) ont été
publiés entre 2010 et 2019. Tous les articles décrivent des interventions aupreés de personnes
présentant une DI concernant le deuil d’un proche (parent, ami, fratrie). Dans trois articles (Read et
Papakosta-Harvey, 2004; Read et al., 2000; Wark, 2012) les interventions mentionnées portent aussi
sur d’autres types de deuils tels qu'un déménagement ou la perte d’un ami. Certains articles (Hoyle
et McKinney, 2015; Burke et al., 2014; Read et Papakosta-Harvey, 2004; Read et al., 2000)
mentionnent que les participants avaient les habiletés nécessaires pour s’exprimer verbalement.
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Les pratiques répertoriées dans les écrits scientifiques en soutien au processus de deuil des
personnes présentant une DI utilisent diverses modalités : certaines pratiques sont réalisées
directement aupres de la personne, d’autres permettent d’outiller les intervenants qui oeuvrent
aupres de la personne, et certaines s’inspirent d’'une combinaison de ces deux modalités.
Davantage d’informations sur les contenus pertinents des interventions décrites dans ces articles
sont résumées au tableau 1.



Tableau 1

Résumé des articles inclus dans I'étude de la portée
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Interventions directes

Plus de la majorité des pratiques (65 %) concernent I'intervention directe aupreés de la personne
présentant une DI (Young et Garrard, 2016; Hoyle et McKinney, 2015; Burke et al., 2014; Borsay et
al., 2013; Wark, 2012; Tyas, 2010; Boyden et al., 2009; Read et Papakosta-Harvey, 2004; Summers et
Witts, 2003; Stoddart et al., 2002; Read et al., 2000).

Interventions individuelles

Parmi les articles décrivant ces pratiques, quatre portent sur des interventions individuelles,
utilisant l'activité comme modalité (Young et Garrard, 2016; Burke et al., 2014; Wark, 2012;
Summers et Witts, 2003). Trois articles présentent une intervention effectuée dans le milieu de vie
des participants, soit & 1a maison (Young et Garrard, 2016) ou dans un centre d’hébergement de
longue durée (Wark, 2012; Summers et Witts, 2003).

Dans leur étude de cas auprés d’une jeune femme présentant une DI de modérée a sévere qui
vivait alors le deuil de son pére, Summers et Witts (2003) décrivent une intervention qui s’inspire
d’une approche psychodynamique et psychoéducative tout en utilisant ’activité comme modalité.
La lecture, ’écoute d’un film et le dessin permettent au thérapeute d’aider la personne présentant
une DI & exprimer ses émotions ainsi qu’a comprendre ce que signifie la mort. Cette intervention
d’une durée de 12 séances a eu comme retombées de diminuer la détresse psychologique de la
personne présentant une DI, ainsi que son incontinence apparue a la suite du déces de son pere
(voir tableau 1 pour plus de détails). Ces améliorations ont été maintenues jusqu’au dernier suivi
de I’étude, soit un an apreés la thérapie.

L’étude de cas a également été utilisée par Wark (2012), qui adopte une approche narrative. Il
décrit le parcours de quatre personnes endeuillées, dont une présente une DI séveére avec
d’importantes limitations verbales (Wark, 2012). Papproche narrative permet de « réécrire » le
récit de la personne de maniére a en accentuer les moments positifs. Des peintures représentant
des moments heureux entre la personne présentant une DI et sa mere décédée ont été utilisées
pour créer une boite & souvenirs. Les auteurs rapportent que la personne endeuillée ne démontrait
pas de signe témoignant d’un processus de deuil non résolu ou de comportements perturbateurs
avant I'intervention et dans 'année suivant celle-ci.

Par ailleurs, I'intervention décrite par Young et Garrard (2016) a été réalisée auprés d’une
personne présentant une DI profonde qui vivait le deuil de son frére. L’intervention fut effectuée a
domicile et en collaboration avec la mére. Pour symboliser des moments agréables passés en la
présence de la personne décédée, différents objets ont été placés dans une hoite a souvenirs
multisensorielle. La boite a souvenirs a été développée par la personne présentant une DI avec
l’aide d’un intervenant. Considérant que cette intervention ne nécessitait pas d’échange verbal, son
utilisation aupres de certaines personnes présentant une DI profonde apparaissait judicieuse
(Young et Garrard, 2016). La boite a souvenirs est devenue un objet significatif pour cette personne
et lui a permis de mieux gérer ses émotions. Par exemple, lorsqu’elle devenait émotive, les
intervenants lui montraient la boite a souvenirs et cela semblait ’'apaiser instantanément. Ainsi,
les intervenants devaient étre attentifs aux comportements de la personne présentant une DI afin
de lui présenter la boite au besoin.

Burke et al. (2014) présentent une intervention avec un jeu vidéo (A Game of Life) comportant cing
parties ou deux personnages apprennent des concepts liés a la mort, incluant les causes de déces et
le cycle de la vie. Les adultes présentant une DI sont invités a répondre a des questions ainsi qu’a
jouer aux parties de jeu leur faisant remporter des points (Burke et al., 2014). Ces points
permettent de quantifier leurs apprentissages puisque chaque épisode aborde un theme
particulier; comme les concepts essentiels a la survie humaine, les raisons sous-jacentes au déces et
la différence entre les objets inertes et ceux qui sont vivants. Dans le cadre de I’étude, les



participants devaient jouer de facon quotidienne durant 4 jours et leurs performances étaient
notées quotidiennement (Burke et al., 2014). Ils ne vivaient pas nécessairement un deuil au
moment de leur participation. Les auteurs n’ont pas noté d’amélioration significative entre les
performances puisque les connaissances des participants étaient déja de niveau élevé.

Interventions de groupe

Cinqg articles présentent des interventions de groupe (Borsay et al., 2013; Boyden et al., 2009; Read
et Papakosta-Harvey, 2004; Stoddart et al., 2002; Read et al., 2000). Les cinq interventions de groupe
se sont déroulées dans un lieu public qui n’était pas le milieu de vie des participants (par exemple
un centre d’activités de jour). L’étude de Borsay et al. (2013) s’est grandement inspirée de celle de
Boyden et al. (2009). Ces deux études utilisent les activités artistiques ainsi que le visionnement de
vidéos afin d’aider les participants présentant une DI (de 1égére a modérée) a verbaliser leurs
émotions et a en apprendre sur des concepts liés a 1a mort (Borsay et al., 2013; Boyden et al., 2009).
Les deux études décrivent des interventions de groupe — quotidiennes pour I'étude de Boyden et al.
(2009) et hebdomadaires pour celle de Borsay et al. (2013) — échelonnées sur une période de huit
semaines et réalisées aupres de 4-5 personnes présentant une DI. Ainsi, bien que ’ordre des
activités au fil des semaines ne flt pas le méme, les deux interventions ont permis d’offrir un
environnement sécurisant aux adultes endeuillés présentant une DI afin qu’ils soient a l'aise de
verbaliser leurs émotions. Borsay et al. (2013) insistent sur I'importance d’assurer une certaine
gradation dans l’intensité des activités afin de favoriser la création d’un sentiment de confiance et
d’aisance au sein du groupe. Les participants des deux études ont mentionné avoir grandement
apprécié les interventions. Toutefois, les quatre participants de 'étude de Borsay et al. (2013) ont
trouvé le visionnement de la vidéo plus difficile a cause de I'intensité des émotions ressenties.

L’étude de Stoddart et al. (2002) décrit pour sa part une intervention de groupe hebdomadaire
offerte & des personnes présentant une DI de 1égére a profonde. Les activités effectuées étaient
similaires a celles mentionnées dans les deux autres études. Toutefois, la visite d’un salon funéraire
et une discussion avec des membres d’une église catholique ont aussi été proposées. Les résultats,
uniquement quantitatifs, ne montrent pas de changements statistiquement significatifs concernant
le niveau d’anxiété ou de connaissances des participants concernant les concepts liés a la mort. Les
participants ont tout de méme globalement obtenu un score plus faible concernant les indices
dépressifs a la suite de leur participation au groupe, sans toutefois démontrer la présence d’'une
dépression avant ou apres l'intervention.

Les deux articles de Read et collaborateurs (2004, 2000) présentent une intervention de groupe
d’une durée de 6 séances visant a soutenir les personnes présentant une DI dans leur processus de
perte. Le terme « perte » est une importante distinction puisque les participants du groupe ne
vivaient pas tous le deuil d’un étre cher : certains vivaient une séparation, un changement de
milieu de vie ou le déménagement d’un ami (Read et Papakosta-Harvey, 2004; Read et al., 2000).
Malgré cette différence, les stratégies discutées dans le groupe s’appliquaient a tous les types de
pertes puisqu’elles visaient la gestion des émotions. De plus, la structure du groupe permettait une
certaine flexibilité afin que les intervenants puissent s’adapter aux besoins de chacun. Comme les
retombées sont abordées de manieére générale, il n’est pas possible de distinguer si celles référant
aux personnes présentant une DI qui vivent le deuil d’un proche différent des autres. En général,
les participants ont mentionné avoir apprécié cette démarche en groupe (Read et al., 2000). Deux
des participants étaient davantage en mesure de s’exprimer avec confiance en groupe a la suite de
Iintervention, mais il n’est pas possible de savoir quel type de deuil ces deux personnes ont vécu
(Read et al., 2000).

Finalement, deux articles décrivent des interventions de groupe utilisant la musicothérapie
adaptée aux besoins des adultes présentant une DI (Hoyle et McKinney, 2015; Tyas, 2010). La
pratique décrite par Hoyle et McKinney (2015) était destinée a trois adultes présentant une DI de
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modérée a profonde capables de s’exprimer verbalement. L’article de Tyas (2010) fournit peu
d’information sur les participants. L’'intervention a été réalisée par un musicothérapeute et un
ergothérapeute et ses retombées ne sont pas présentées. L’étude de Hoyle et McKinney (2015)
rapporte une diminution des comportements perturbateurs chez un seul des trois participants qui
vivaient un deuil. ’intervention se déroulait dans le milieu de vie des participants (centre
d’hébergement de longue durée).

En somme, les interventions décrites dans ces articles font appel a diverses modalités, telles que
des interventions individuelles et de groupe ainsi que des pratiques axées sur l’art, incluant la
peinture ou la musicothérapie.

Interventions indirectes

Seuls trois articles (18 %) rapportent des interventions indirectes visant a soutenir les personnes
endeuillées présentant une DI (Watters et al., 2012; Reynolds etal., 2008; Bennett, 2003). Il s’agit de
formations destinées aux intervenants oeuvrant aupres de cette clientele. Les objectifs visés étaient
d’élargir les connaissances de ces derniers concernant le deuil vécu par des personnes présentant
une DI et de leur proposer des outils pour leur permettre d’offrir un accompagnement mieux
adapté aux besoins de leur clientéle.

La formation décrite par Bennett (2003) a initialement été demandée par les intervenants
travaillant aupres d’adultes présentant une DI, qui jugeaient que leurs connaissances au sujet du
deuil étaient limitées. L’autrice rapporte que neuf intervenants sur douze (75 %) avaient peu de
connaissances sur le processus de deuil. La modalité utilisée dans la formation développée misait
sur 'animation de discussions ouvertes entre les participants, combinées a 'enseignement des
étapes du processus de deuil. L’article ne mentionne pas si les stratégies proposées aux
intervenants pour les outiller dans leur accompagnement de personnes présentant une DI vivant
un deuil ont été utilisées a la suite de la formation.

La discussion de groupe autour de cas cliniques ainsi que la présentation de concepts théoriques
ont également été utilisées dans la formation décrite par Reynolds et collaborateurs (2008). Les
participants ont été divisés en deux groupes dont un seul recevait la formation (17 intervenants).
Les participants ayant regu la formation avaient, deux semaines plus tard, un sentiment de
confiance plus élevé pour intervenir lorsqu’une personne présentant une DI vivait un deuil.
Toutefois, les auteurs ne spécifient pas comment les intervenants prévoyaient modifier leur
pratique en conséquence.

L’étude de Watters et collaborateurs (2011) porte sur une intervention s’inspirant de celles décrites
dans les deux précédentes études examinées ici (Reynolds etal., 2008; Bennett, 2003). Toutefois, les
auteurs ne mentionnent pas les modalités utilisées lors de la formation : seul le contenu de la
formation est décrit (voir tableau 1 pour plus de détails). Tous les intervenants (n=48) travaillaient
dans une organisation locale procurant des services aux personnes présentant une DI et n’avaient
jamais recu de formation sur le deuil vécu spécifiquement par celles-ci, alors que plus de la moitié
avait déja di intervenir aupres d’une personne présentant une DI qui vivait un deuil. Les auteurs
rapportent une augmentation des connaissances des participants concernant le deuil vécu par les
personnes présentant une DI a la suite de leur formation (voir tableau 1 concernant les éléments
abordés dans la formation).

En somme, ces articles portent sur la mise en place de formations visant a soutenir le
développement de connaissances des intervenants afin qu’ils soient mieux outillés dans
Paccompagnement de personnes endeuillées présentant une DI. Notons que les auteurs de ces
articles ne décrivent pas comment ces savoirs ont été déployés sur le terrain.
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Interventions mixtes

Trois articles (18 %) décrivent des interventions mixtes (Campbell et Bell, 2010; Dowling etal., 2006;
Blackman, 2003), qui combinent des interventions directes et indirectes.

D’abord, Blackman (2003) présente I'intervention Resource Opportunity and Changes (ROC)
comportant deux volets, soit une formation de deux jours offerte a des intervenants oeuvrant avec
des adultes présentant une DI ainsi qu’une intervention thérapeutique menée par ces intervenants
nouvellement formés aupres de personnes endeuillées présentant une DI. Bien que les auteurs
mentionnent des retombées positives lors de I'implantation du projet pilote, celles-ci ne sont pas
détaillées (Blackman, 2003). De plus, peu d’informations sont fournies sur le profil des intervenants
ou sur celui des adultes présentant une DI. Par exemple, il est impossible de savoir si ces adultes
demeurent en ressources institutionnelles ou non.

En plus de former les intervenants chargés de mieux soutenir la personne endeuillée présentant
une DI, Campbell et Bell (2010) proposent de les amener a soutenir la famille, dans le cas ou la
personne en question demeure au domicile familial. Ainsi, les intervenants qui oeuvrent aupres de
la personne endeuillée présentant une DI et participant a la recherche avaient recu une formation,
alors que la soeur de la personne recevait du soutien de leur part, et ce, dans I'optique que tous
détiennent les connaissances nécessaires pour soutenir la personne présentant une DI. Cette
intervention mixte a permis a la personne présentant une DI de mieux verbaliser comment elle se
sentait a des intervenants et a son entourage ainsi que d’étre mieux accompagnée dans la gestion
de ses émotions.

Pour sa part, I’étude de Dowling et collaborateurs (2006) compare deux pratiques, soit le soutien
offert par un conseiller en deuil (personne qui n’a pas d’expertise aupres de la clientéle présentant
une DI, mais qui a les compétences nécessaires pour intervenir aupres des endeuillés) et celui
fourni par la famille et les intervenants. I’intervention de soutien offerte par le conseiller en deuil
se déroulait & domicile ou au centre d’activités de jour de facon hebdomadaire pendant une heure.
Le conseiller en deuil recevait une formation préalable concernant les caractéristiques de la
déficience intellectuelle et les adaptations nécessaires en matiére de stratégies de communication.
Ensuite, il utilisait des activités telles que dessiner, regarder des photos ou des livres et faire des
recueils de souvenirs pour soutenir la personne présentant une DI dans son deuil. A I'instar des
conseillers en deuil, les familles et les intervenants auprés des personnes endeuillées présentant
une DI ont également recu une formation préalable. Toutefois, celle-ci visait a les outiller
concernant le processus de deuil de facon générale et les fagons d’intervenir ou de soutenir la
personne présentant une DI a travers son expérience de deuil. Les familles étaient ensuite invitées
a s’engager dans des activités visant a se remémorer la personne décédée (par exemple regarder
des photos ou visiter la pierre tombale). Les intervenants, quant a eux, devaient proposer des
activités tournées vers I'avenir et accompagner toute expression de deuil. I’intervention offerte
par un conseiller en deuil a eu des retombées plus positives sur la santé mentale des personnes
présentant une DI que celle offerte par la famille et les intervenants. Dowling et collaborateurs
(2006) attribuent cette différence au fait que I'intervention par les familles et les intervenants était
tres énergivore, ce qui faisait en sorte que plusieurs familles ne la priorisaient pas dans leur
horaire quotidien.

Evaluation de la qualité des articles

Les informations concernant la méthodologie des recherches décrites dans les articles recensés se
trouvent au tableau 2. La majorité des articles présentant une intervention directe ou mixte
référent a des recherches réalisées avec un échantillon de petite taille (1 & 8 personnes) (Young et
Garrard, 2016; Hoyle et McKinney, 2015; Burke et al., 2014; Borsay et al., 2013; Tyas, 2010; Wark,
2012; Campbell et Bell, 2010; Boyden et al., 2009; Read et Papakosta-Harvey, 2004; Blackman, 2003;
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Summers et Witts, 2003; Read et al., 2000). Les articles présentant des interventions indirectes
comportent des échantillons plus grands, variant entre 12 et 48 participants.

En outre, plusieurs articles proposent une description de la pratique (24 %) visant a soutenir la
personne endeuillée présentant une DI (Tyas, 2010; Wark, 2012; Blackman, 2003; Summers et Witts,
2003) ou une méthodologie qualitative (35 %) (Boyden et al., 2009; Read et Papakosta-Harvey, 2004;
Bennett, 2003; Read et al., 2000) incluant des études de cas (Young et Garrard, 2016; Hoyle et
McKinney, 2015; Campbell et Bell, 2010). De plus, la majorité des articles ne présentent pas de
résultats en lien avec un suivi au-dela de quelques semaines suivant I'intervention. De ce fait, il est
impossible de savoir si les pratiques en question ont eu des effets qui ont perduré.
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Tableau 2

Méthodologie et retombées des interventions présentées dans les articles
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Discussion

Pour mieux connaitre les pratiques en soutien aux personnes endeuillées présentant une DI, une
étude de la portée a été réalisée. Parmi les 17 articles recensés, neuf portent sur une intervention
destinée aux personnes endeuillées présentant une DI incluant des interventions individuelles et
de groupe, trois articles détaillent des formations destinées aux intervenants et trois autres font
état de pratiques mixtes, c’est-a-dire combinant des interventions directes et indirectes. Bien qu’il
soit encourageant de noter le développement de pratiques qui impliquent tant les personnes
endeuillées présentant une DI que leur entourage, cette synthése des connaissances a permis de
constater que les pratiques visant a soutenir les personnes présentant une DI qui vivent un deuil
demeurent peu nombreuses et peu documentées. De plus, tous les articles recensés décrivent des
interventions qui ont été effectuées dans des pays occidentaux, soit au Royaume-Uni, en Irlande, en
Australie et au Canada. Ainsi, il y a de fortes chances que la conception de la mort qui a cours dans
ces pays ait teinté les pratiques, ce qui limite la transférabilité des interventions aupres de
personnes de cultures différentes.

L’intervention visant a favoriser le bien-étre des personnes présentant une DI qui ont perdu un
proche mérite une attention soutenue car un deuil non résolu peut engendrer des effets néfastes
au quotidien tels que des troubles du sommeil, 'apparition de comportements perturbateurs et de
la détresse psychologique (Clute, 2017; McRitchie et al., 2014; Brickell et Munir, 2008; Machale et
Carey, 2002). Rappelons que 'entourage, étant souvent peu enclin a reconnaitre la souffrance
associée a une telle perte, n’offre pas toujours le soutien nécessaire pour vivre un deuil qui peut se
révéler particulierement éprouvant (Clute, 2017; McRitchie et al., 2014). De plus, une interprétation
erronée des comportements perturbateurs suscités par un deuil peut amener les personnes
présentant une DI a s’isoler davantage et a vivre une plus grande détresse émotionnelle. Les
professionnels doivent donc se sentir outillés pour intervenir dés que le processus de deuil est
enclenché et étre en mesure d’identifier tout signe laissant présager un deuil non résolu. La
collaboration avec des conseillers experts en deuil peut étre une avenue intéressante a explorer,
comme le soulignent Dowling et collaborateurs (2006).

Retombées pour la pratique

Cet état des connaissances démontre qu'un premier pas vers le développement de pratiques visant
a soutenir les personnes endeuillées présentant une DI est franchi. Il sera par la suite primordial
d’évaluer les retombées de telles pratiques afin de faire des choix éclairés en intervention. La
diffusion de ces pratiques apparait également primordiale : par exemple, I'utilisation de I’art est
une avenue intéressante a explorer puisque 'expression des émotions est parfois plus difficile pour
les personnes présentant une DI. McRitchie et collaborateurs (2014) mentionnent d’ailleurs que
plusieurs intervenants souhaiteraient se sentir mieux outillés dans leurs interventions aupres des
adultes endeuillés présentant une DI.

Forces et limites

Notre étude de la portée présente diverses forces. Les autrices ont utilisé un processus rigoureux
afin de répertorier les articles et d’en extraire les données pertinentes. La consultation de diverses
bases de données a favorisé le repérage d’un maximum d’écrits. Toutefois, cet état des
connaissances comporte une limite a considérer, soit la simplification des caractéristiques des
interventions répertoriées. Mentionnons aussi que peu de détails sur les pratiques déployées
étaient fournis dans les articles retenus.
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En outre, la transférabilité des résultats présentés dans les articles recensés suscite des
questionnements compte tenu des limites attribuables aux devis méthodologiques. La majorité des
articles retenus portent sur des études de cas, limitant ainsi la généralisation de leurs retombées.
Egalement, toutes les études se sont déroulées dans des pays occidentaux et en fonction d’une
conception de la mort prédominante dans ces pays. Ainsi, bien qu’elles aient documenté les
retombées positives des interventions décrites, des travaux de plus grande envergure incluant des
personnes de croyances variées seraient nécessaires.

En conclusion, cette étude de la portée offre un tour d’horizon général sur un théme peu abordé
dans les écrits scientifiques. Dans un avenir rapproché, il serait important de multiplier les
interventions en soutien aux personnes endeuillées présentant une DI et de documenter les effets
de la mise en place de telles pratiques pour favoriser leur bien-étre et outiller adéquatement les
acteurs impliqués dans leur trajectoire de deuil.

Notes

[1] (mental* OR intellectual OR cognitive) AND (retard* OR deficit OR handicap™ OR disability)

[2] Bereavement OR Grief OR Mourn OR Death
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