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Perdre un proche,

une expeérience souvent difficile qui
peut perdurer dans le temps et
entrainer des réactions de deuil
complexes
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*Clinique de deuil a 'dQO (2010)

Service d'accompagnement au deuil

*Balle de laine (2018)

Groupe pour parents endeuillés suite au décés d’'un enfant
Une chance unigue d’observer indirectement les
services offerts aux personnes endeuilléees

*Communaute de soutien et
de pratique «coaching» (2022)
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* Personnes endeuillées face a
leurs propres expériences dans le
systeme de santé



Les personnes endeuillées ne
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Et qu'en est-il du deull
prolonge ?

Une reconnaissance de la réalité du
deuil aprés 6 Mois (APA, 2022; OMS, 2018)

De multiples trajectoires de deuil
influencées par plusieurs
facteurs de risques
(enfant, circonstance du déces, deuil
banalisé)

(Boelen & Lenferink, 2022; Rosner et al., 2021)
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INTEMPOREL

interdisciplinaire, multisectorielle, perspectives
sur les defis de la mort et du deuil
2019-2022

Verdon, deMontigny, Gervais, C6té, Séguin, Pariseau Legault, Meunier, Noél, Zeghiche

Conseil de recherches en Social Sciences and Humanities
sciences humaines du Canada Research Council of Canada
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Documenter les pratiques professionnelles mises
en place a l'intention des familles endeuillées
dans différents secteurs d’activités de soins et de
services apres le déces
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Echantillon

66 intervenants
* 17 infirmiéres

+ 20 travailleurs sociaux m

« 17 psychologues m
* 10 médecins m
* 1 psychoéducateur

1 intervenant spirituel

mai 2020 a juillet 2021
10 régions du Québec
6 mois a 44 ans d’expérience (moyenne 16,6 ans)
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Echantillon

Milieux de pratique

Premiére ligne
= Salle d'urgence
m Soins intensifs
m Soins palliatifs
m Autres

® Communautaire
m Hospitalier
Privé



Vous n’'étes pas un
intervenant ?
Nos resultats vont tout

de méme resonner pour
VOus




Analyse thémath U€ (Braun & Clarke, 2021)

% Les connaissances
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/ Les pratiques professionnelles

N Les défis




Les connaissances : Définir le deuil, beaucoup plus complexe qu'il
. n’en parait
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Psychologue, Saguenay. INT020217
«Le deuil ? c’est une bonne question, je ne me suis jamais pose la
guestion comment je le définissais»

Infirmiere, Outaouais. INTO70117
«ldéalement, il faudrait que ¢a soit linéaire pour que tu ne finisses
pas boucler la boucle. Mais c’est slr que ¢a ne se fait pas comme ca et
gue c’est stir—des fois tu penses que tu as bouclé la boucle et oups,
premier anniversaire, le premier ci, le premier ¢ca. Tu t’apercois que non
‘ tu n’es peut-étre pas guéri a 100%, mais tu as progresse dans tes
. étapes»
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Infirmiére, Montréal. INT060117
«ll N’y a pas d’autre choix je pense que de finir par I'accepter. Quand on ne l'accepte
pas, on se cause du tort sur plusieurs plans. C’est seulement en acceptant la réalité parce
gu’au bout du compte, c’est la mort. Une fois que la personne est décédée, c’est ca la
réalité. Elle n’est plus la. Fait que, il faut que ca évolue vers I'acceptation, ¢ca devrait se
rendre vers 'acceptation »

Médecin, Montréal. INT060410
« ca devrait évoluer vers |I'acceptation et le retour aux activités normales sans avoir
de séquelles de la perte disons. Que la personne a des émotions normales apres cet
épisode-la. C’est comme ¢a que ca devrait évoluer (...) ca dépend de chaque personne
ou chaque relation que vous avez avec la personne endeuillée, I'age que tu as, la
culture que tu as, bref, ca devient extrémement compliquéy.
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Médecin, Outaouais. INT070401
« On I'a appris a I'école, mais chaque personne les vit differemment les étapes,
dans le fond tu ne passes pas nécessairement le choc a la colere —ce n’est pas
forcément linéaire, on peut revenir en arriere et il y a des gens qui restent sur
une étape et qui ne bougeront pas de |a, c’est variable d’'une personne a
I’autre. (...) je trouve que c’est aidant de connaitre ces étapes-la parce que des
fois il y a certaines personnes qui vont rester collées dans la colere, et on ne
comprend pas, tu te dis « écoute ca fait 2 ans reviens-en », mais il y a du
monde qui vont rester la et ce n’est pas tout le monde qui finit avec
|’acceptation »

Psychologue, Bas St-Laurent. INT010201
« C’est un processus qui est variable pour chaque personne et qui peut étre
long. Il se réactive au cours de la vie, c’est ¢a, je pense que c’est plus un
processus a long terme. C’est slr que moins le fonctionnement est affecté, plus
c’est normal. |l faut avoir assez d’espace pour vivre ses émotions, mais ¢ca
n’affecte pas trop le fonctionnement et que ca n'empéche pas de faire ses
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Travailleuse sociale, Bas St-Laurent. INTO10308.
«ll n'y pas deux personnes pareilles, il y a des personnes qui sont
en deuil et qui rient et c’est bien correct, ca ne veut pas dire que la
personne n’est pas en deuil. Ca ne veut pas dire gu’elle est en déni.
Ca se peut que ce soir-la elle ait besoin de rire, de prendre une biere et
gue ca lui fasse du bien de décrocher ce soir-la. Ca se peut gu’il y en
ait une qui braille, qui braille et qui braille et Ia tu peux te dire « ah mon
dieu elle vit dont bien ¢a rough sont deuil. » Bien, non, ¢ca se peut que
cette journée-la elle a braillé sa vie et c’est correct. Cette journée-la,
elle a braillé et elle voyait tout en noir puis elle n’a jamais guéri. C’est
ca, tu sais, c’est changeant.»
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A ces propos, on comprend

= il existe de multiples définitions
= inspirées de notre propre bagage,
NOS propres croyances

= les mots sont importants
= accepter le deuil...lourd a porter
= le deuil affecte souvent le

fonctionnement, une souplesse dans
nos facons de voir est de mise

= |es étapes sont a revoir, nouvelles
théories (Cherblanc et al., 2021)

Le deuil est complexe et unique



Les connaissances : Redéfinir la durée normale du
- deuil, des disparités de conception
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Psychologue, Québec. INT030203
« L& je vous en parle parce que derniérement ¢a m’est arrivé. Ecoutez, y a des
gens qui font leur deuil en 8 mois, en 1 an. Il y en a d’autres qu’au bout de 2
ans souffrent encore. 1l y en a au bout de 10 ans peuvent avoir encore des
crottes sur le cceur, ben oui! Chacun fait son deuil comme il peut! »
Psychologue, Québec. INT030205
«Une année ou on se sent plus désorganise, mais une année. Apres une annee, la
je trouve que ca devient inquiétant. On peut commencer a penser a un deuil
pathologique».
Psychologue, Quéebec. INT030214
«Bien moi je pense qu’apres 6 mois, ¢a devient plus pathologiquey.
Infirmiére, Montréal INT060107
«Un deuil! Moi je pense sincerement qu’un deuil ¢ca dure un an, mais qu’il n’a pas
la méme intensité toute I’année»
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Infirmiére, Montréal. INT060121
«Aprés 2 ans, un deuil qui dure plus de 2 ans c’est maladif».

Psychologue, Montréal. INT060208
« ca m’est déja arrivé de recevoir du monde qui me disaient « je crois que ma
fille, mon chum fait un deuil pathologique ». WoW! je trouve ca tres enfermant
et tres stigmatisant de dire c’est un deuil pathologique. On va avoir déja ce
regard. « (...) a partir de combien de temps il devrait arréter de pleurer ? je
ne sais pas! Ca prendra le temps que ¢a prendra. Souvent ¢ca va amener une
espece de pression de performance a réeussir son deuil. Au secours !»

Psychologue, Montréal. INT060211
«J’aurais beaucoup plus tendance a évoluer le processus de deuil normal en
fonction du fonctionnement de la personne gu’en fonction du temps. Donc,
personnellement et professionnellement, je préfere I'évaluer en termes de
fonctionnement général que de temps. Un deuil bouclé trop vite va m’'apparaitre
aussi suspect qu’un deuil qui n’aura jamais été complété»
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Médecin, Montréal. INT060410
«Je pense qu’il n’y a pas de limite. Il y a des deuils (...) situationnels, il y
a des deuils qui ne finissent jamais et ¢a, je pense, pour certains, c’'est des
problemes qui ne sont jamais réglés. (...) le deuil bien je pense que cava
étre toute leur vie. ...Et ¢a je pense que ¢a peut méme étre un deuil vis-a-
vis un parent, un enfant. Je pense que c’est différent pour tout le monde. Et
puis je n'ai pas fait assez d’étude scientifique la-dessus pour te dire
combien de temps un deuil doit durer. Je ne peux pas repondre. Mais moi
je soupconne qui a des gens qui sont bien qui vont faire leur deuil puis ils
vont passer a d’autres choses. Ca ne veut pas dire qu’ils ne seront pas
tristes ou que la personne elle ne leur manquera pas. Mais elles vont
commencer a vivre. Mais s’il y a des choses non réglées, s’il y a des
conflits. Ca ! ca peut durer longtemps»
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A CeS Propos, on comprend
= le temps est relatif (Einstein)

= le temps apporte une pression de
performance

= toute la vie ? Oui! L'absence sera oui
pour la vie...mais garder en téte le
fonctionnement, mais un
fonctionnement complétement différent

= ne pas juger le rythme, ne pas
étiqueter* coaching aide beaucoup

= revoir nos croyances avec de
nouvelles données de recherche(¥ ’m



g Les connaissances : Impacter la santé a tous les
- niveaux
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Travailleuse sociale, Bas St-Laurent. INTO10308.
« (...) notre corps est intelligent. Il ne nous laisse pas mettre ca trop
longtemps sur une tablette. [...] a moment donné ca revient et notre
corps est bien fait alors si on n’a pas digéré ce qu'on avait a digérer ca
se peut gu’on se mette a faire de I'anxiété, ca se peut qu’on se mette a
plus avoir envie de travaliller, a étre moins motive. Il va avoir quelque
chose et notre corps va nous envoyer un signal pour dire la chérie tu as
mis ¢a de coté-la, mais la il faut que tu t'en occupes parce que moi j'ai
encore ¢a de pogné en dedans.
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Psychologue, Montréal. INT060207

«plus que tu en as eu dans ton enfance, plus que tu as des
problemes de santé chronique en etant adulte (...) ca peut
avoir des impacts majeurs sur ta sante a tous les niveaux»
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Médecin, Montréal. INT060410

«ll'y a une douleur pancorporel. Ca peut é&tre comme une douleur
existentielle, mais ca peut étre une douleur entiere. C’est juste ton corps qui
fait mal. Tout fait mal. Et tu ne peux pas te sentir (...). On voit des gens en
deuil qui ont cette douleur-la physiquement.

On a des émotions dans notre corps, on a des emotions dans nos cellules et
tout ce qui n'est pas réglé bien on l'intériorise et a un moment donné il va
s’exprimer d'une facon ou d’une autre. Comme une forme d’énergie? Votre
biographie devient votre biologie. Ca c’est...je ne sais plus qui, un des
livres que j’avais lu. Pis je pense qu’a un certain niveau c’est probablement
vrai. Toutes nos emotions qui ne sont pas réglées, on les a. Pis ¢a crée des
blocages quelque part pis des choses a régler la tu sais? Mais c’est flyer
comme penseée (rire). J’avoue ce n’est pas la discussion médicale
habituelle.»
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A ces propos, on comprend

= le deuil a des conséquences a court,
moyen et long terme sur le corps

(Zech, 20006)
= [es connaitre est un incontournable

N

= différencier «réactions de deuil» et
conséquences du deuil
= Perte de concentration — réactions
= Syndrome du cceur brisé - conséquences




’17/ Les pratiques professionnelles : Chercher a créer un impact
h ».*ﬂ]f . significatif
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Psychologue, Bas-St-Laurent. INT010201
«je crois que chaque personne qui rencontre un endeuillé et qui est capable d’étre
disponible et de ne pas étre dans le jugement a un impact significatif sur la personne»

Infirmiére, Montréal. INT060107
«C’est beaucoup d’accompagner dans leur cheminement, essayer de rendre
I’expérience positive le plus qu’'on peut. ... Je ne peux pas faire grand-chose, je ne
peux pas réanimer la personne qui est partie, je ne peux pas effacer la douleur gu’ils
ont, mais je peux écouter. Puis essayer d’étre disponible puis de les aider a verbaliser.
Parce que je pense que c’est a peu pres la seule solution qu’il y a pour se sortir du
deuil, de la période de, de la période intense (...)»

Psychologue, Québec. INT030212
«Je me sens un peu empathique, je me sens triste pour eux, je suis sensible a ca. Je
vais avoir tendance a vouloir offrir mon aide, mon écoute si le besoin est la. Je me sens
curieuse aussi de savoir comment ¢a se passe pour la personne, mais en méme temps
sans vouloir brusquer les choses »
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Psychologue, Québec. INT030203

«Souvent les gens disent « oh je ne sais pas quoi dire ». Il n’y a pas grand-
chose a dire, il y a juste a étre la, voir comment la personne a envie qu’on
lui dise quelque chose ou pas. (...) les formules stéréotypées me
dérangent. « ¢ca va passer » « tourne la page ». Mais comment on fait ¢ca?
« Ca ira mieux ». Bien oui on le sait que ca ira mieux. Tais-toi et restes a
cOte de la personne endeuillée, prends-la dans tes bras, amene-lui une
tarte a manger»
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A ces propos, on comprend

"le poids que porte les
iIntervenants

=|le silence est d'or!

=parle de soi «je ne sais
pas quoi dire»; «je me
sens impuissant a ta
douleur»




H/ Les pratiques professionnelles : Voir et comprendre ce qui
LWL est essentiel
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Infirmiére, Outaouais. INT070103
«En tant gu’infirmiere, le deuil on le croise--. On le croise tout le temps.
Ca fait partie de mon métier. Tu sais peut-étre moins maintenant--. J'ai
travaillé a I'urgence longtemps, donc le deuil, je le cb6toyais a tous les
jours. Je pense gque toutes les professionnelles de la santé font face a ca
et il faut que tu sois capable de faire face a c¢a, parce que, tu sais quand
ton patient il arrive, tu es dans le ici et maintenant. Faut que tu sois
capable de voir et de comprendre qu’est-ce qui est important pour cette

personne-la. Quand c’est un gros deuil, c’est ¢a qui est important. Pas
le reste.»

.

Infirmiére, Outaouais. INTO70105
«C’est important le réconfort surtout. Les explications sur la suite du
processus, parce que souventils ne sont pas au couranty
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A ces propos, on comprend

= les personnes endeuillées ne
savent pas...ce qu’ils ressentent,
ce qu’ils sont entrain de vivre, ce
dont ils ont besoin...c’est a ¢ca que
sert 'accompagnement

= |e savoir-faire de l'intervenant
Implique des connaissances
concretes sur le deuil — réactions,
consequences

= anticiper ce qui va arriver...



"1!/ Les pratiques professionnelles : Détecter et évaluer le deulil,
L WAL a condition gu’il soit dit ouvertement
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Psychologue, Québec. INT030203
« Des deuils qui ont été blogués a un moment ou a un autre dans la vie. Et les
gens ne font pas le lien avec les difficultés actuelles qu’ils ont»

Infirmiére, Montréal. INTO60107
« Je ne sais pas si je serais capable de le reconnaitre, jespere que oui, mais je
ne le sais pas. Honnétement, je ne devine pas (...) J'imagine qu’une personne
qui vit un deuil qui ne nous le dirait pas. Puis ¢ca peut étre des personnes tres
tres calmes, tres renfermées. Des personnes hyperémotives de, dans le fond,
celles qui ont de la difficulté a se contenir, qui pleurent beaucoup. Ca peut étre
une personne tres renfermée aussi. Qui vont regarder les planchers, qui vont
étre plus tentés de fermer leur bulle, puis fermer I'approche des gens. Je dirais
gue la majorité des gens qui sont en deuil, c’est souvent dans les
confidences qu’on finit par le savoir. Puis avec le fait de prendre le temps
que ces parents-la, qui s’ouvrent a nous. (...) je dirais que ¢a prend du travail.
C’est du travail pour découvrir ces choses-la. Une certaine ouverture, mais
suite a une relation de confiance»
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Psychologue, Québec. INT030205
« Faut qu’il y ait une petite piste quelque chose comme une petite lumiere
comme ahhhh je pourrais aller voir par la. Oui sur ce sujet-la s’il parle de sa
relation avec la personne perdue ben la c’est la que je vais plus
guestionner, mais autrement je ne demande pas.»

Psychologue, Montréal. INT060207
«Je ne pose pas la question directement, mais je demande tout le temps
par rapport a leur relation importante, mais je ne pose pas la question
directement avez-vous vecu un deuil? Habituellement c’est de I'information
qui arrive. Mais est-ce que je devrais systematiquement questionner ca ?
peut-étre pas systématiquement, mais c’est probablement une dimension
gue je devrais ajouter. Je dirais que c’est quelque chose auquel je n’al
pas tant porteé attention puis probablement j'aurais diG.»
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Infirmiére, Outaouais. INTO70101

«La personne qui ne parle pas, que tu as annoncé que quelgu’un est décéde et
qui ne parle pas, qui reste stupéfaite devant la situation, il faut faire un plus
grand suivi pour voir ce qui en est, qu’est-ce qui se passe, pour pas les laisser
partir a la maison en ne sachant pas ce qui vont faire et qu’est-ce qui peut se
produire. On a peur surtout des histoires comme ca.»
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Infirmiére, Outaouais. INT0O70105
« La personne est en deuil, c’est sdr que la je questionne un peu et je questionne un peu sur
les circonstances qui s’est passées autour pour voir justement si il y pas de liens a faire.
C’est tout ce que je fais. Je ne vais pas plus loin que ¢ca parce que sinon c’est des soins
critiques. ...C’est un ensemble de choses qu’on évalue rapidement quand on parle avec
une personne endeuillée, pis qu’'on essaie de déterminer. Effectivement, si je vois qu’il a
un cercle social pauvre, que se prendre en charge c’est difficile quand s’adapter a une
situation... La c’est |la que je commence a m’inquiéter»

Infirmiére, Outaouais. INT070106

«Presque jamais. Je vais étre franche la, presque jamais. On va se le dire entre nous,
mais jamais on parle de ca avec la personne. Sauf peut-étre les femmes qui font des
fausses couches qu’on va dire c’est tu un deuil et les réferer a certains endroits, mais sinon
h presque jamais. ....c’est arrivée que j’'ai écouté des histoires de vies. Je dis a mon

équipe je suis avec un déces puis ¢a va prendre du temps. Des fois la madame est
toute seule, c’est son mari qui est mort, je vais écouter la vie de cet homme-la puis a
veux la raconter puis c’est maintenant que ¢a se passe puis c’'est maintenant qu’elle
veut le raconter. J'en fais ma priorité tout le temps.»




s 4 1AN

Medecin, Montréal. INT060410

«Souvent je ressens quelque chose. Pis quand je ressens
ces choses-la, je pose des questions. Est-ce qui a possibilité
gue--. Comment est-ce que--. Comment elle est votre vie? Parce
gue souvent pour la douleur chronigue y a plein d’éléments qui
vont jouer la-dedans. Donc, comment va votre vie? Comment va
votre travail? Est-ce qui a des choses qui peuvent venir vous
chercher? Est-ce que vous étes triste? Ca c’est des questions
gu’on pose aussi. Manquer de sommell, la tristesse, des idees
suicidaires, des choses comme c¢a. Parce que c¢a vient avec la
douleur chronigue. Ca vient avec des problemes cardiaques a
long terme aussi. »

NN
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A ces propos, on comprend

= ['évaluation est aussi une question d’intuition

= on ne parle pas ou on ne pose pas de question
sans que cela soit dit ouvertement, mais on se
demande si on devrait le faire...les personnes
endeuillées ont besoin d’'un coup de pouce

N

= au-dela d’une limite, on sent que c’est «des
soins critiques» : une question de croyance ? le
coaching devient intéressant




Les défis : Accompagner ¢a demande du temps
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Infirmiére, Montréal. INT060121

«Ca demande beaucoup écouter une personne, I'accompagner, lui
expliquer, ca demande beaucoup de temps. Avec ce qu’on vit maintenant,
je pense qu’'on a perdu quelque chose...quelque chose qui définit
I'accompagnement. Notre premier role est d’accompagner les endeuillés,
mais il manque de temps»
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‘ Travailleur social, Laurentides INT150321
«Le défi je vous dirais : la qualité, la quantité : on est beaucoup sur des
statistiques, il y a des regles a respecter. On donne beaucoup pour nos
clients. (...) réduire la liste d’attente pour pouvoir en donner a tout le
monde, que ¢a soit uniforme, c’est un établissement, donc ¢ca a un

cadre. Ca a un aspect clinique. Mais le cadre : est-ce qu’on peut étre
plus souple ? Est-ce qu’on peut ouvrir I’horizon ?»

v

Travailleur social, Outaouais. INT070323
h «Les defis c’est comment accompagner les personnes dans le
processus de deuil quand on est limité dans le nombre de rencontres.
C’est un défi parce gue tu sais un moment donné tu es obligé de fermer
méme si tu sens qu’elle a encore besoin de ventiler»

_
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A ces propos, on comprend

= il faut travailler sur la réalité que les
cadres doivent étre souples puisque le
deuil est unique

N

= |les personnes endeuillées n'ont pas
tous les mémes besoins, en méme
temps

= les petits gestes font la différence

= |les personnes endeuillées n'ont pas
besoin de beaucoup de rencontres,
mais d’outils pour se comprendre
(podcast)




Les défis : Construire son expertise
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Psychologue, Montréal. INT060207
« Des fois je parle a des gens qui ont déja perdu leurs parents pour voir
c’était comment pour eux. Pour m’aiguiller plus, quand je sens qu’il me
mangue quelque chose, j'essaie de trouver une source de trucs a faire.
Tu sais je ne suis pas tres madame I'experte qui sait tout avec mes
clients. Je trouve que ca aide beaucoup d’avoir de I'information et
differentes facons de comment ¢a peut se passer, mais je ne pense pas
gue tu as besoin d’aller avec quelqu’un qui sait tout la-dessus pour
étre aidé. Je pense que c’est bien de leur montrer ca»

Psychologue, Montréal. INT060215
«étre capable d’étre pleine d’humilité par rapport a son processus
humain et pas si slr dans son identité, ses croyances, tu sais cette
rigidité qu’on peut avoir comme professionnel. Se sécuriser dans
une autre place, se sécuriser dans une place de présence et d’ouverture,
cette expertise en fait».
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Méedecin, Montreal. INT060410

«Je dois dire que c’est mes connaissances de la vie, je
pense, mes connaissances des personnes. C’est notre
facon de voir. Est-ce que j'ai une formation particuliere?
Non»
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A ces propos, on comprend

*Il n'importe pas de tout
savoir, ce qui importe c'est le
désir de comprendre

= |a vie nous enseigne ce qu'il
faut savoir, mais il faut
surtout se mettre dans la
position de celui qui ne sait
pas
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Discussion

Pour mieux accompagner les personnes endeuillées, il _
importe d’explorer ses connaissances, mais surtout ses

propres croyances face au deuil et aux éléments qui le
composent

= Comment je le définis et comment cette définition
influence mon évaluation et ma facon de le détecter

= Notion de temps
= Effets sur la santé

= Questionner ma facon d’intervenir
= La pression que je me mets
= Ce qui est essentiel pour moi
= Mes croyances sur le temps d’intervention
= Comment je m’actualise
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En d’'autres mots... T

» Réfléchir aux différentes influences qui
faconnent nos interventions et notre
accompagnement des personnes
endeuillées
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Retombées pour la
clinique

Comment mieux détecter et ¢valuer le deuil
chez les personnes qui consultent nos
organisations de soins de santé

= Connaitre les effets du deuil sur la sant¢
physique, psychologique, sociale,
culturelle, conjugale, familiale (fratrie,
grands-parents, surtout en contexte de
deuil non reconnu)
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Retombées pour la
clinique

» Utiliser les patients partenaires qui ont
des suggestions d’amelioration

importante et essentielle

Histoire de Daniel «je ne connaissais pas ¢a les
soins de confort, je n’ai jamais compris que ma fille
était entrain de mourir»

Ce qui se passe a I’hdpital détermine la
trajectoire du deuil




Retombees pour la recherche

COUTDEUIL RITUELS ET INFLUENCES SUR BIEN VIVRE SON DEUIL EN
EQUIPE CHERBLANC , SSIDACUS _ slkelars
EQUIPE CHERBLANC, VERDON EQUIPE VERDON

ETAL.
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Retombee
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Merci pour votre
attention

Période de questions +



