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Le deuil

Objectifs du référentiel

Connaitre et identifier les mécanismes et les manifestations du
deuil

Distinguer le deuil normal du pathologique: évaluation et échelles

|dentifier les personnes vulnérables et prévenir les complications
du deuil

Orienter: qui, vers qui, quand, comment, pourgquoi ?
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Le deuil

Public

Professionnels du champs de la santé
Bénévoles
Travailleurs sociaux

Et toute personne concernee par le deuil
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Le deuil

Préambule

« Notre propre mort ne nous est pas représentable et aussi souvent que
nous tentons de nous la représenter nous pouvons remarquer qu’en réalité
nous continuons a étre la en tant que spectateur. C’est pourquoi dans
I’école psychanalytique on a pu oser cette déclaration: personne, au fond,
ne croit a sa propre mort, ou, ce qui revient au méme: dans l’inconscient,
chacun de nous est persuadé de son immortalité. »

S. Freud, Considérations actuelles sur la guerre et la mort (1915)

« Le deuil est une maladie naturelle. »

S. Freud, Deuil et mélancolie (1917)

Copyright AFSOS,
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Le deuil

1. DEUIL(S)
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Le deuil

Histoire du mot (A. Rey, 2011)

Etymologie
* Le terme DEUIL provient du latin « Dolus » (douleur) ou « Dolium »
(chagrin), déverbal de « Dolere » (souffrir)

« Sens premier, jusqu’au XVllleme siecle: AFFLICTION

» Cristallisé sur la mort d’un proche dés 1050

« Persistance littéraire (= lugubre)

« Secondairement métonymise* (= employé dans des expressions
telles que « faire le deuil de », se rapportant alors a une perte autre
que celle d'un étre cher)

* terme défini dans le glossaire
8

Copyright AFSOS,



Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

N Le deuil

Etre affligé* par la perte d’un étre cher:
3 expériences qui interferent entre elles

@opyright AFSOS,
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Le deuil

« Vivre un deuil », phénomene subjectif
Souffrance eprouvée
Disposition, privee, relevant de l'intériorité

Epreuve personnelle et singuliére: « étre en deuil »

Expérience douloureuse enclenchée par la perte d’'un étre cher, souvent
appelée: « travail du deuil »

Processus maturatif universel: les deuils participent au développement de
chacun (Racamier, 1992)

Processus naturel et indispensable de « cicatrisation psychique » (raure, 2012)

En interaction avec le groupe d’appartenance

Copyright AFSOS, i
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Le deuil

« Porter le deuil », phénomene objectivable
iIndividuellement, collectivement
Dispositif, public, relevant de l'extériorite

« Signes codifiés, consacrés par I'usage
- Marques individuelles
- Manifestations collectives

« Dimension collective et sociale, culturelle et/ou religieuse
- Symbolisation, rituels et cérémonies,
- Besoin de partage, de reconnaissance,
- Reconnaissance sociale (jours d’arréts, congés d’accompagnement,
etc.)

 Approche des sciences humaines et sociales

Copyright AFSOS, i
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Le deuil

« Faire le deuil », processus psychigque

« Cheminement, réalisé et subi, conscient et inconscient, vers une
cicatrisation personnelle et individuelle, en interaction avec le groupe
d’appartenance (raure, 2012)

* « Faire le deuil »:
- Renvoie a la perte d’'un « objet », dont I’ acceptation passe par un travail
sur soi
- Est déterminé par la séparation (Hanus, 2006)

L’expérience du deuil est un « fait psychique total »:
elle met en perspective les questions aussi bien du social,
de l'individuel, du corps que de la vie psychique.

Il y aune « obligation de perdre pour conserver » (vauss)

Copyright AFSOS,
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Le deuil
Définitions

« Le deuil est régulierement la réaction a une perte d’'une personne aimée
ou d'une abstraction venue a sa place comme la patrie, la liberté, un
idéal... » (rreud, 1015)

Le terme « deuil » correspond aussi au processus global d’adaptation et
aux stratéegies d’ajustement psychologique, comprenant les rituels sociaux
et culturels, qui renvoient aux signes extérieurs socialement reconnus gros,

Kissane)

C’est un processus dynamique réactionnel du survivant face au déces d’'un

proche affectivement investi dans un environnement socio-culturel donné
(Leplus-Habeneck, 2017)

Le processus de deuil est donc influencé
par des facteurs sociaux, culturels, historiques et affectifs

13
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Le deuil

Définitions complémentaires

Les manifestations du deuil sont donc avant tout liees a la nature de
I'investissement et a la nature des liens avec I'objet perdu.

« Ce ne sont donc pas les souvenirs des évenements passés qui
orientent le deuil, mais ce que la mort rend de définitivement non
accompli chez le mort. La perte réelle va occasionner un trou dans notre

systeme de représentation ou va s’engouffrer le manque de l'autre... »
(Allouch, 1995)

En langue anglaise, il existe différents mots pour dafinir |e deuil:
«loss », « mourning », « bereavement, grief » U= Annexe 1

Perdre quelqu’un,

c’est aussi perdre une personne qui co-construisait notre univers |
(Husserl, 1929)

9

14
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Le deuil

Pré-deuil et deuil anticipé:
une distinction a faire

Pré-deuil: création possible d’'un espace de parole autour de la mort
permettant le processus de préparation a la mort d’'un étre aimé, grace
auquel la personne s’accoutume progressivement aux perspectives de
séparation et de perte irremédiables.

Deuil anticipé: se caractérise par l'apparition de toutes les
manifestations résultant d’'un travail de deuil, mais avant la perte reelle.
Le deuil de la personne est vecu comme si la mort s’était produite, mais
Il N'en est rien. Il en résulte un détachement, un desinvestissement, ...

comme si 'amour disparaissait entierement avec l'idée de la perte @acque,
2003; Nielsen, 2017)

- Controverse sur la nature méme du deuil anticipé ainsi que son caractéere
adaptatif ou Nnon (Fasse et Sultan, 2013)

« Anticipatory grief ». dans la littérature anglo-saxonne, il n'existe
gqu’'un seul mot désignant, en fonction des chercheurs, les 2
phénomeénes mentionnés ci-dessus

15
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Le deuil
Mecanismes psychologiques (1)

Il peut se produire:

- Un état de choc (sidération*, manifestations émotionnelles intenses):

Une étape est franchie lorsque les émotions peuvent se manifester, car elles
expriment le début de la confrontation a la perte. Les manifestations émotionnelles
sont aussi un moyen d’appeler I'autre. Du temps sera nécessaire et I'évolution est
individuelle.

 Une dynamique de recherche et de remaniements des liens:
Recherche de I'expression et de la présence du défunt, recours éventuel a un tiers
Oou a un moyen tiers pour y accéder
Processus cognitifs ou psychologiques:
- Automatismes liés aux habitudes de vie
- Identification au défunt
- Perceptions du défunt (acuités sensorielles, phénomenes hallucinatoires)

* terme défini dans le glossaire
16
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Le deuil

Mecanismes psychologiques (2)

Les mouvements d’allures dépressives ou de désespoir et de
désorganisation:

Certains symptdmes sont comparables a un état dépressif: troubles de l'appétit, du
sommeil, de la mémoire, humeur dépressive, douleur intérieure, désintérét pour soi,
absence de godt, d’élan, de désir, de libido, de projet, repli sur soi, culpabilité,
hostilité, colere, etc. Vécu de I'absence de I'autre dans le quotidien et la durée.

« L’adaptation » ou « intégration » ou ré-organisation ...

- Adaptation et intégration progressives a la vie quotidienne, souvent rythmeées au
départ par les obligations et engagement de la vie: obligations familiales, travail...
Cette adaptation est dissociable du processus d’acceptation: les endeuilles
s’adaptent sans nécessairement accepter la perte de leur proche.

- Reprise progressive et réinvestissement de la vie, remaniements affectifs, pour
potentiellement investir des projets a court, puis moyen, puis long terme.
L’évocation de souvenir se fait moins systématiquement sur le versant douloureux.

~

Ce sont des repéres qui n’existent pas toujours et
gui ne sont pas forcément visibles.
Il ne s’agit pas d’un processus linéaire, nécessaire ou universel

gz Annexe 2 1

opyright AFSOS,
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Le deuil

Conséquences sociales

Sentiment de solitude

Isolement social plus fréquent lors du déces du conjoint ou d’un
enfant

Changements socio-économiques (exemple: déménagement, baisse
des revenus)

Différence en fonction du genre: poids des représentations sociales

Emergence de nouveaux roles et fonctions (parental, dynamique
familiale, maodification des modes de relations intra-familiales),
nécessité de prendre de nouvelles responsabilités (stroebe, 2015)

Contraintes administratives

Pour de nombreux endeuillés, ces aspects sociaux contribuent
largement a la phénoménologie* / manifestations / expériences|
subjectives du deuil T

Copyright AFSOS,

* terme défini dans le glossaire
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Le deuil

Temporalité et deuil

« Il est aussi tres remarquable qu’il ne nous vienne jamais a l'idée de considérer le
deuil comme un état morbide et de le confier au médecin pour traitement, bien qu’il
comporte de graves écarts par rapport au comportement de la vie normale. Nous
comptons bien qu’il sera surmonté apres un certain laps de temps, et nous
considérons qu’il serait inapproprie, voire nocif, de le perturber. » (Freud,1917)

Si la psychanalyse, avec Freud notamment, a ainsi souligné la dimension
intimement temporelle du deuil (celui-ci se déploie dans le temps), d’autres auteurs
ont aussi mis en relief cette dimension, sans nécessairement I'associer avec l'idée
de « surmonter le deuil. » (Bowlby, 1969, 1982; Stroebe, 1999, 2010)

Dans toutes les cultures, un délai limité (anniversaire du déces...) est accordé aux
manifestations extérieures du deuil.

Ce temps social ne correspond pas toujours au temps psychique de
I'endeuillé.
Le temps est propre a chacun; le respecter est primordial (saueraud, 2018)

0= Annexe 3

19
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Le deuil

Les rites autour du deuil (1)

* Les rites permettent de modifier le statut de lindividu dans son
groupe social a travers un cheminement symbolique (Gennep, 1909)

» Les rites collectifs sont reliés a des mythes communs a une sociéte et
dotés d'une efficacité symbolique: le rite est performatif*, il acte ce qui
est enoncé

« Le rite de mort, dans toutes les cultures, est exigence de « perte »,
sacrifice de temps, de son apparence, [...] Les survivants ont, eux aussi,
a accomplir, a poursuivre ce que le mort n’a pas pu realiser » (iggins, 2003)

* terme défini dans le glos.s.airgzO
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Le deuil

Les rites autour du deuil (2)

Apparition progressive d'un « tabou de la mort » dans la vie sociale. La
mort devenait impudique, étrangere devait étre dissimulée au regard des
vivants (Gorer, 1995)

Perte de I'importance des lieux de recueillement (diminution de la place
des cimetieres, raréfaction des veillées funéraires) et des signes
ostentatoires (porter du noir)

Soins post-mortem délégués a des professionnels du funéraire

Modification des pratiques de thanatopraxie: cadavre ressemblant a un
corps vivant (Clavandier, 2009)

Affaiblissement du « dire » (perte des expressions populaires et donc des
métaphores) et du « faire » (gacqué, 2000)

Emergence de nouveaux rituels: réseaux sociaux, applications virtuelles,
rituels laics... (Bacqué, 2000)

21
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Le deuil

Aspects existentiels :
spirituel, culturel & cultuel (1)

La méconnaissance ou la non connaissance de ce qui réfere a la
culture, aux rites ou aux croyances dans le cadre du deuil, met parfois
les professionnels en difficulté: probleme de compréhension, de non-
dits, de tabous, de jugements de valeur...

22
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Le deuil

Aspects existentiels :
spirituel, culturel & cultuel (2)

En deca, a travers et au-dela des rites et traditions, la peine de la
séparation est portée et/ou traversée par une dimension spirituelle
avec ses eventuelles expressions cultuelles et culturelles dont la
connaissance peut éclairer le professionnel de santé et dont
I'ignorance peut I'égarer: a cet égard, le role des aumoniers et/ou du
ministre du culte peut étre déterminant.

Circulaire DGOS 2011/356 du 5 septembre 2011 relative aux aumoniers, accessible sur le site Legifrance.gouv.fr

0=~ Annexe 4

23
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2. DEUIL: VULNERABILITE ET
POPULATIONS A RISQUE
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Le deuil

ldentifier les mécanismes
et les manifestations du deuil

Relever les criteres de fréquence, intensite, durée, d'altération du
fonctionnement psychosocial et d'incongruence au contexte socioculturel
pour déterminer la dimension pathologique, ainsi que les signes cliniques

Ne pas identifier comme pathologique certaines manifestations du deuil
et respecter la temporalité du deuil non pathologique

Etre attentif et respecter les manifestations culturelles

Etre vigilant aux facteurs de vulnérabilité

\_

i i i )
Existence d’un continuum possible entre le normal et
le pathologique selon les époques, les cultures, les normes,
les lois, les évolutions des classifications psychiatriques (schuiz, 2016) ’
i

Copyright AFSOS,
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Le deuil
Facteurs de vulnérabilité de I’adulte (1)
Antécédents Personnalité
«  Dépression (Milic, 2017; Nielsen, 2017) + Faible sentiment de contrdle interne (zech,

2013)

*  Troubles émotionnels (Nanni, 2014 ; D
( ) * Niveau bas d’optimisme (Thomas, 2014)

+ Pathologies psychiatriques (Burke, 2013; Lobb, 2010)

Type d'attachement* (Fasse, 2013; Zech, 2013) Caractéristiques
* Insécure, anxieux,

« Dépendant, ambivalent, désorganisé

. .. Coping* de deuil dysfonctionnel
individuelles (ex: addictions...) (Kim, 2018)

Histoire personnelle (Fasse, 2013) ) Caractéristiques sociodémographiques
«  Pertes antérieures, expériences difficiles * Jeune dage (Allen, 2013; Zech, 2013)
«  Anxiété de séparation (Nanni, 2014) + Sexel/genre : Femmes plus a risque (Milic,

«  Succession de deuils difficiles/ Deuils anciens 2017; Femandez, 2017)

\ non résolus (Oppenheim, 2015) Y

?

* termes définis dans le glossaire
26
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Le deuil

Facteurs de vulnérabilité de I’adulte (2)

Faible « préparation » au déces =5 diapo 31
Travail de deuil en amont (Caserta, 2017; Kim, 2018)
Qualité de 'annonce

Spécificités induites par la maladie
et ses traitements (Fasse, 2013)

Caractéristi gues Contexte traumatique (Nanni, 2014)

individuelles (ex: suicide)
Soudaineté du déces (zZech, 2013)

Complications inattendues, LATA*

/Expérience du proche aidant (Fasse, 2013; \
Tsai, 2016)

*  Sentiment de fardeau, surtout €émotionnel
(GroRe, 2018)

* Impact du soin sur 'emploi du temps de Expérience d’une prise en charge en soins
I'aidant (Thomas, 2014) palliatifs (Fasse, 2013)

* Perception négative de la situation de mort * Qualité des soins et d’'accompagnement
(Tsai, 2016) de fin de vie (Kim, 2018) f

*  Epuisement du proche / aidant (Fasse, 2013;

\ Fernandez, 2017; Zech, 2013) / .

* terme défini dans le glossaire
27
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Le deuil

Facteurs de vulnérabilité de I'adulte (3)

Statut du défunt: enfant, conjoint(e),
fratrie (Fernandez, 2017; Nielsen, 2017; Thomas,
2014; Bacqué, 2013; Milic, 2017; Nove-Josserand,
2015)

Dynamique familiale dysfonctionnelle
(Thomas, 2014)

a4 )
Dynamique relationnelle (Fasse, 2013; Zech, 2013)
* Qualité des relations, des souvenirs réconfortants ou
ranceceur, des modeéles d’attachement parentaux
» Relations conflictuelles et évitantes

& J

Nature du lien

Caracteristiques ( Faible niveau d’éducation\

. - (Allen, 2013; Milic, 2017;
soclo-economiques et Nielsen, 2017)

environnementales - Difficultés dans les
activités quotidiennes
(Milic, 2017)

+ Difficultés a prendre soi
de soi, mauvaise

\ alimentation (Allen, ZT)B) /

‘ 28
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Expérience d’une prise en charge en soins
alliatifs (Fasse, 2013)

Qualité des soins et d’'accompagnement
de fin de vie (Kim, 2018)
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Le deuil

Facteurs de vulnérabilité de I’enfant

(Flahault, Dolbeault, Sankey & Fasse, 2018; Mentec, 2015)

Variables sociodémographiques (zech, 2013)
- Age et stade de développement de I'enfant
- Sexe: plus grande vulnérabilité chez les filles dans le temps

Circonstances du déces et place laissée a I’enfant dans la période entourant le déces

Sentiment d’abandon a la suite de la perte

- Affecte la qualité de la vie sociale des adolescents (avec le parent restant, les
pairs et les relations amoureuses) > vulnérabilité a développer des problemes
de santé (depression, ...) (Schoenfelder, 2011)

Caracteristiques sociales et environnementales
- Qualité moindre des soins accordeés a I'enfant par le parent
- Dépression du parent restant
- Ajustement du parent: maniere dont il fait face a la perte
- Soutien social, amical

Précocité de la perte: eévenement traumatique majeur, avec des

consequences psychologiques et physiologiques (oopp & cain, 2012; Luecken, 2008)

- Anxiété, deépression, conduites déviantes, altération des resultats scolaires,
retrait social, sentiment d'insécurit¢ et de vulnérabilité, faible sentiment de
contrOle interne

29
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Le deuil

Populations arisque:
Les oubliés ou non reconnus (1)

Les personnes identifiées comme fragiles:
- avec altération des capacités cognitives
- a risque supposé d’inadaptation émotionnelle (personnes agées, personnes
atteintes de troubles mentaux, enfants...)
- peuvent étre écartées des évenements entourant le deces et n'étre informées que

tardivement

 Les personnes non-identifiées comme proches:
- les aides a domicile
- les voisins, les amis...

« Elles sont comme tout un chacun concernées par le processus de deuil

« Par souci de protection ou par omission, elles sont écartées socialement et
n’ont plus tous les éléments pour débuter leur deuil, ni le soutien nécessaire:
cela majore leur vulnérabilité

30
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Le deuil

Populations arisque:
les oubliés ou non reconnus (2)

Certaines personnes endeuillées souffrent de la non reconnaissance
par la société de leur tristesse et leurs difficultés liées au deuil. Ce

phénomene a été théorisé sous le nom de « disenfranchised grief »
(Doka, 1989, 2002)

Il peut ainsi s’agir:

- de la perte d'un partenaire amoureux avec lequel on n’avait pas de relation
« officielle » (pas d’officialisation administrative de la relation), ou relation
cachée

- du déces d’'un ex-conjoint

- du décés d’'un partenaire amoureux du méme sexe, dans une société qui
ne reconnait pas encore pleinement la légitimité de couples du méme sexe

- du déces d’'un animal de compagnie

Non-reconnaissance Majoration de la

du deuil par la souffrance de
société I’endeuillé

31
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Le deuil

Peut-on réellement préparer I’entourage
a la mort d’un proche?

La préeparation a la mort se compose de:

- La préparation émotionnelle, impliquant une large gamme d’émotions liees a
la perte elle-méme

- La préparation “pratique”, les capacités de la personne a intégrer les
changements nécessaires dans la vie quotidienne (assumer de nouvelles
responsabilités ménageres et financieres, s’occuper des funérailles et de la
succession) (carr, 2012)

Etudes anglo-saxonnes: Importance de préparer a la mort et d’améliorer les
stratégies de coping* face au deuil soutien de la préparation émotionnelle, pratique et
matérielle, et ce le plus tét possible (caserta, 2017; Kim, 2018; Breen, 2018)

- Pertinence pour la population francaise ?
- Prévenir le risque de deuil anticipé

Multiculturalisme francais: Singularité du sujet, cheminement propre a chacun
Accompagner les personnes et leur entourage dans leur projet de vie
jusqu’au bout

* terme défini dans le glossaire
32




Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

3. LES COMPLICATIONS
DU DEUIL




Copyright AFSOS,

Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Le deuil

ldentifier les troubles du deull

Des classification internationales des maladies ont proposé:

CIM-10* : les troubles du deuil sont vus comme des troubles de 'adaptation

DSM-IV* : associé a un épisode dépressif majeur si les signes cliniques persistent
au dela de 2 mois

DSM-5* (2015): définition d'une entité pathologique propre : le « trouble du deuil
complexe persistant » (TDCP). Facteur temporel supérieur a un an pour les
adultes et 6 mois pour les enfants. Ce diagnostic ne figure encore que dans les
annexes: catégorisation qui requiert des études complémentaires

CIM-11* (a venir): dans sa future parution, probable « trouble du deull
persistant » avec un facteur temporel supérieur a 6 mois

0= Annexe 5

* termes définis dans le glossaijre
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Le deuil

Rappel historique (1)

Sémantique: deuil pathologique ou deuil compliqué?

- Deuil pathologique: décompensation psychiatrique accompagnant un
deuil (ex. états anxieux, mélancolique ou maniaque...)

- Deuil compligué: majoration, absence ou stagnation des processus de
deuil

Dans le present référentiel, on utilise le terme de « complications
du deuil »

Les tentatives de conceptualisation des complications du deuil
sont anciennes

- Burton, L'anatomie de la mélancolie (1621)
- Freud, Deuil et mélancolie (1917)

- Lindemann, Symptomatologie et gestion du deuil aigu et traumatiques
(1944)
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Le deuil

Rappel historique (2)

Certaines conceptualisations sont héritées de la littérature dite
thanatologique (spécialisée dans la fin de vie et le deuil), comme:

Deuil chronique: détresse liee a la perte d’'un étre cher, qui se prolonge
dans la temps (Parkes et Weiss, 1983; Wortman et Silver, 1987)
Deuil inhibé ou absent: Absence de réaction particuliere, notamment

aucune émotion négative manifeste, fréquent chez les enfants (Bacqué,1997;
Bonanno, 2005; Wortman et Silver, 2001)

Deuil différé ou post-posé: absence de souffrance particuliere juste apres
le déces, susceptible de se réactiver a 'occasion d’'une perte ultérieure. Le
deuil différé est fréquent chez les jeunes enfants, qui integrent la réalité de la
perte en fonction de leur développement (viddeiton, 1993; Wortman et Silver, 1987, 2001)
Deuil blanc: forme de deuil anticipé ressenti lorsque la personne malade
atteinte d’'un trouble cognitif (atteinte neurologique) n’a plus la méme
présence mentale ou affective que par le passé, bien qu’elle soit toujours
présente physiquement (Green, 1983; Pozo, 2004)

Ces conceptualisations font encore I'objet de débats scientifiques !
par exemple: une personne endeuillée qui ne manifeste pas de souffrance présente-t-elle
un deuil inhibé... ou va-t-elle simplement « bien », s’ajustant au mieux a la perﬁe ?
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Le deuil

Les complications du deulil

Les manifestations du deuil concernent la perte d'une personne significative et tous
les symptomes associés, reperés au niveau de leur intensité et leur persistance. Les

complications du deuil concernent 5 a 15 % des populations endeuillées hiippin, 2006;
Bacqué, 2013)

Les complications répondent a des criteres temporaux, discutables, qui vont de 6
mois a 1l an

Il peut exister un décalage des symptdomes avec I'environnement culturel du
sujet: atteinte de son fonctionnement psychoaffectif et socioprofessionnel

Les symptomes sont plus durables que ceux de la dépression et répondent
moins bien aux traitements pharmacologiques : la composante « tristesse » peut
s'améliorer mais les autres symptdomes (images intrusives, vacuité, perte de
sens, irritabilité, amertume, colére...) sont réfractaires aux anti-dépresseurs

L'endeuillé recherche la personne décédée et la période d'hallucination du
défunt, typique de toutes formes de deuil, peut se prolonger et isoler le sujet
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Le deuil

Trouble du Deuil Complexe Persistant (TDCP)
— DSM-5

Symptomes en lien avec le déces
et le défunt,
vecus quotidiennement
et a un degreé cliniguement significatif

Douleur
émotionnelle

Tristesse
intense

Préoccupations
en lien
avec le déces

Inadaptation Perturbation du

culturelle

fonctionnement
social
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Le deuil

TDCP — DSM-5

Perturbations

Altération

Désir de rejoindre de | Id?nt',tei
le défunt perte d'intérét
dans la mort e.t.de |
planification

Difficulté Sentiment de l'avenir
d’accorder de solitude,
sa confiance de détachement,

a autrui de vacuité

139
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Le deuil

TDCP — DSM-5

Détresse réactionnelle

au déces

Remémorations

Evitement laborieuses
des rappels d'événements
de la perte positifs

liés au défunt

Reproches ou
autoaccusation
en lien avec
le déces

Amertume
et colere

A
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Le deuil

Distinguer le deuil normal du pathologique:
évaluation clinique et échelles

« L'évaluation du deuil complexe et persistant ou du deuil compliqué a
fait I'objet de plusieurs recherches et publications d'échelles.

« Ces outils, systématiquement associés a un entretien clinique,
évaluent les dimensions comportementales,  cognitives,
emotionnelles, somatiques et sociales observées chez les sujets
concernés. lls sont en général distribués sous forme d'auto-
guestionnaires et interprétés par des professionnels formes.

» Les principaux sont par ordre chronologigque Bourgeois, 2003)

-« Grief Experience Inventory » (Sanders, 1985)

- « Texas Revised Inventory of Grief » (Faschingbauer, 1981)

-« Inventory of Complicated Grief » (Prigerson, 1995 et version révisée 2009) (=5~ Annexe 6
-« Core Bereavement Items » (Burnett, 1997)

Un guide d’entretien semi directif peut également constituer une aide (sacqué).
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Le deuil

Diagnostics différentiels des troubles du deuil

Episode dépressif majeur (EDM)

» Expression de la culpabilité et faible estime de soi ne sont pas
exclusivement liées a la perte

Troubles anxieux

» Angoisses pouvant affectées d’autres sphéres que celle centrée sur la
perte

Deull post-traumatique et état de stress post-

traumatique (ESPT)

« Symptdébmes de la lignée traumatiques exacerbés: notion d’effroi avec
sentiment d'impuissance, images intrusives du défunt, hypervigilance,
cauchemars...

Deuil traumatogene ou traumatique

» Attachement particulierement fort au défunt et sentiments d’extréme
souffrance suite a la perte

42

Copyright AFSOS,



Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Former...

... Soignhants et medecins

« Distinction entre deuil normal et deuil
compliqué (Bacqué, 2013)
- Psychopathologie du deuil:
o Vigilance a la singularité et la
temporalité de I'endeuillé
o Distinction entre dépression et
réactions spécifiqgues a la
perte
- Effets psychiques et somatiques du
deuil

« Conséquences du deuil

- Connaitre des risques de
déecompensation liée a la perte d’'un
étre cher

- Repérer les effets potentiels du
soutien social, psychologique

- Evaluer les effets des éventuels
traitements psychotropes

Copyright Arsu>S,

Le deuil

Prévenir le deuil compliqué chez I’adulte (1)

Systématiser...

... les questionnements sur les
événements de vie par un entretien
clinique et / ou un questionnaire

» Des lapremiére rencontre (Bacqué, 2013)

 Des l'approche palliative jusqu’a 6 mois
apres le déces (Thomas, 2014)

 Evaluations breves et standardisées des
facteurs de risque comme la dépression

chez les proches et/ou aidants (alen, 2013;
Nanni, 2014; Nielsen, 2017; Thomas, 2014)

- Semble étre le moyen le plus effectif
pour identifier les proches aidants a plus
haut risque de développer un deull
compliqué avec besoin d'un soutien
ciblé
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Le deuil
Prévenir le deuil compliqué chez I’adulte (2)
Etre attentif... Informer...
.. au vécu de fin de vie et a ... les proches et/ou aidants
I’expérience subjective du deuil
(Fasse, 2013; Nolbris, 2014) * Sur la maladie du diagnostic
jusqu’apres le décés, adaptées au
« Impact de 'annonce rythme et au fonctionnement de la
* Qualité de 'accompagnement PErsonne (Nolbris, 2014)
« Mouvements de pré-deuil et de deuil « Sur les associations locales de soutien
anticipé des endeuillés Bacqué, 2013)

» Besoins et ressources des proches
et/ou aidants

Proposer...
... un soutien psychologique et social pour (Nielsen, 2016; Tsai, 2016)

« Améliorer I'expérience de la fin de vie (réle et fonction aupres du patient)
* Reéduire les symptémes dépressifs
» Améliorer la perception du soutien social

44
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Le deuil

Prévenir le deuil compliqué chez I’enfant

En fonction du stade de développement de I’enfant (romano, 2017)

» Favoriser une réflexion avec le parent dans son annonce d’'une maladie
grave et/ou du déeces

- Etre attentif aux manifestations de la perte par le non verbal (observations de
I'enfant, dessins, jeux ...) (zech, 2013)

» Permettre la verbalisation des sentiments, des besoins, et recherche de
soutien social (zech, 2013)

Psycho-éducation (ventec, 2015)

« Guidance de I'enfant et son parent
» Prise en charge de la détresse parentale pour réduire au maximum les
autres évenements de vie négatifs
- Favoriser une meilleure estime de soi, aider a développer une
réflexion adaptée, encourager I'expression émotionnelle partagée et
les interactions familiales

(J=5= Annexe 7 : cf référentiel www.afsos.org: « Parents atteints de cancer,
comment en parler aux enfants » 45



Réeférentiels inter

régionaux en Soins Oncologiques de Support

L’enfant et la conceptualisation de la mort

Emphéﬂ.evrm

'S'Rgéc.cti.m.ﬁ,

O -2 ans

Pas de représentation
ni de scompréhensions=
de la mort.

Grande sensibilité
aux expériences
de séparation.

* L'enfant ressent la détresse
de son entourage.

» Réactions édmotionnelles (manifastées
par des pleurs, troubles du sommeil,
de ["alimentation...).

* Basoin primordial de maintenir
un sentiment de continuité et de sécurité.

La mort est temporaire
et réversible (pas de
compréhension
du «jamais pluss).

L'enfant interpréte
ce qui se passe
en partant de lul
(phase d"égocentrisme).

Pensée magique.

* Encore trés anxieux face a la séparation
avec les personnes de référence.
Peur d'étre abandonné.

* Paut parfois sembler peu affecté
(la personne va revenir).

# Régression dans ses comportements.
= Grande labilité é&motionnelle et notion
du termnps différente (quelques

minutes de pleurs = long chagrin].

* Préoccupations quant au bien-&tre
de la personne décédée.

La mort oscille
entre réversibilité
at irréversibilité ;
elle est associée

a I'absence.

Tendance & personnifier
la mort (pergue
comme un esprit,
un Mmonstre. ).

L'enfant peut se sentir coupable,
responsable de ..

Peur que la mort ne soit contagisuse.

Intérét (voire peurs) pour
ce qui arfive au corps.

Somatisation. Agressivité.

Pleine conscience
de l"irréversibilité
de la mort.

La mort st universella,
inévitable, inscrite
dans la nature de

I'homme.

Intérét pour la cause de la mort

L'enfant devient plus conscient
de ses craintes.

Colére, culpabilité.

Parfois, les réactions émotionnelles
50Nt postposéeas.

Le deuil

right AFSOS,
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Le deuil

Soighant: comment accompagner
une personne endeuillee?

« Serappeler que le deuil est un phénomene éminemment intime: il
n’y a pas UNE maniere de vivre cette expérience, ni un chemin tout
trace

 Le deuil est fait d’émotions riches et variées, négatives certes,
mais aussi parfois positives (soulagement, fierté d’avoir été présent
pour la personne avant et au moment de son déces...)

 La personne endeuillée va fluctuer entre de multiples émotions,
pensées, experiences. Cette labilité n’est pas pathologique en soi

Il s’agit donc de ne faire ni les questions ni les réponses
a la place de la personne concernée.

- Respecter simplement son cheminement

48
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Le deuil

Soignant: quel soutien apporter?

Rester présent et disponible, attentif et ouvert

Penser en équipe les procédures autour du déces: accueil des
proches autour du déces, condoléances envoyées a la famille...

Soutenir I'expression des émotions et sentiments lieée a la perte
Eviter les injonctions « aller mieux »
Ne pas avoir une attitude jugeante

Respecter le culte et les croyances de chacun

Savoir surtout se taire... et écouter
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Le deuil

Soutien possible

4 ) ) )
eFamille eSoignants
eCercle amical eMédecins
eBénévoles eTravailleurs
e Associations sociaux

ePsychologues

¥ Psycho y

-logique
Psycho-

r thérapique N
eReprésentants eProfessionnels
des cultes du soin
eBénévoles des psychique

\cultes
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Le deuil

Quand orienter une personne endeuillee
vers un professionnel du soin psychique?

Si la personne endeuillée exprime une demande d’aide

Si le soignant repere des symptdmes justifiant d’'une prise en
charge spécialisée

- Demande-t-elle de I'aide par rapport a sa souffrance?

- Sa souffrance est-elle invalidante?

- A-t-elle des symptomes?

- A-t-elle des antécédents psychopathologiques?

vers les psychologues / psychiatres ? »
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Le deuil

Quel type de prise en charge
des complications du deuil? (1)

De multiples prises en charge psychologiqgues ou psychiatriques
existent, qu’elles soient individuelles ou en groupe, s’étayant sur des
socles théoriques variés:

Approche psychanalytique, s’appuyant notamment sur la notion de
« travail de deuil »

Approche cognitivo-comportementale: utilisant notamment I'exposition
(aux souvenirs du défunt par exemple), la restructuration cognitive, les
techniques de méditation pleine conscience

Approches centrées sur la personne (Carl Rogers)

Thérapies centrées sur le sens: aider I'endeuillé a mettre en sens la perte,
et a retrouver du sens a son existence (Neimeyer, 2002)

Autres thérapies: hypnothérapie*, EMDR?*, relaxation thérapeutique*...

Approche médicamenteuse: psychotropes pour traiter les
symptomatologies aigués

* termes définis dans le glossaijre
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Le deuil

Quel type de prise en charge
des complications du deuil? (2)

La littérature spécialisée montre
qu’aucune de ces approches n’est plus efficace qu’une autre

|l est en revanche certain que plus la personne endeuillée a des
symptomes psychiques intenses, une déetresse marquée, plus la prise
en charge psychologique se révele bénéfique (curier, 2008; Jordan, 2003)

D’ou I'importance d’adresser les personnes le nécessitant...
... au bon moment

53
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Le deuil

Les groupes pour endeuillés

Différent groupes qui ont pour la plupart des objectifs communs:

- parler de la souffrance

- confronter ses problemes et ses difficultés

- évoquer les sentiments provoqués par la perte

- se remémorer

- exprimer ses emotions

- étre écouté

- expérimenter les relations inter-personnelles

- Certains groupes sont spécifiques en fonction soit des types de déces
(suicide, mort subite...) ou de I'dge des participants (enfants, ado, adultes...)

Groupes d’entraides organisés par les associations:
animeés par des bénévoles formés

Groupes thérapeutiques:
animeés par des psychologues ou psychiatres

(=" Annexe 8
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Le deuil

Conclusion

Les soignhants devraient (rsai, 201s):
 distinguer précocement les symptdmes de deuil compliqué et
les symptomes deépressifs
 identifier les personnes vulnérables
e accompagner les patients jusqu’au bout de la vie, soutenir
I'entourage

Importance de ne pas pathologiser
toutes les manifestations du deuil
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Le deuil

Les deuils soignant (1)

 Les soignants représentent une population a RISQUE

 L’impact des déces est fonction de:

- Conditions et fréquence de survenue du déces, caractere itératif

- Importance du temps consacré au patient (jours / mois / années)

- Proximité physique et affective au cours des soins (partage de l'intime autour
du corps et des émotions)

- Intensité de l'investissement relationnel (mécanismes projectifs et
identificatoires en jeu dans la relation...)

- Type de service: réa, oncologie, SP, chirurgie, USP, oncopédiatrie (Granek, 2015)...

Ces processus psychiques consécutifs a ces pertes dépendent des
niveaux d'engagement et d'implication des soignants auprés de la
personne décedée au cours de l'évolution de sa maladie et de la
dynamique institutionnelle @auer, 2017)
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Le deuil

Les deuils soighant (2)
Vécu individuel

Au cours d'une carriere, un certain nombre de relations, dont le
souvenir perdure chez les soignants, peut conduire a un processus
de deuil:

- Souffrance ni reconnue ni accompagneée

- Rarement accompagné par des rites ou un soutien institutionnel

L'individu isolé tend a étre déborde par la présence de « ses morts »
Le déces ne pouvant étre symbolisé collectivement, les soignants

pourront avoir recours a des rituels profanes personnalisés afin
d'aller « jusqu'au bout de la relation et du soin »
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Le deuil

Les deuils soignant (3)
Dimension collective

Quelle place faite aux morts et a la mort en institution de soin ou

d’hébergement ?

- Vécu d’échec et sentiment d'impuissance en milieu hospitalier

- Tabou de la mort: dissimulation du corps / cadavre en établissement (fermer
les portes, évacuer le corps le soir)

L'équipe peut penser et proposer des rites communs :

- Evocation, lors des transmissions et réunions de service, des personnes
décedées, cahier de transmissions...

- Envol de carte de condoléances a la famille

- Représentants du service aux funérailles

- Expression littéraire ou graphique autour du déces, etc.

Soutien institutionnel/formel/informel:
- Groupe de parole
- Débriefing

Réflexions collégiales sur les pratiques

Influence de la formation initiale et continue (pereen Houck, 2014)

&= Cf Référentiel www.afsos.org: « Syndrome d’épuisement professionnel
des soignants (SEPS) » 59
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Le deuil

ldées recues

Phases du deuil: Le modele des « phases » ou « stades » n'est ni rigide ni
universel et ne peut constituer un indicateur pour déterminer une dimension
pathologique du deuil (zech, 2006)

Détresse intense: Tous les endeuillés ne passent pas par cette phase: 11 % des
endeuillés ont des scores de dépression améliorés apres le déces (sonnano, 2002)

Expression de la souffrance: Ne pas lI'exprimer au cours du deuil n'est pas le
signe d'un trouble du deuil, qui serait forcément absent, différé ou inhibé mais peut
étre le signe d'un bon ajustement au processus de deuil (gonnano & Kaltman, 2001)

L'attachement* continu au défunt n'est pas forcément pathologique et il n'est
pas indispensable de « briser le lien » pour évoluer dans le processus de deulil

Les endeuillés ne retournent pas a un stade de fonctionnement antérieur au
deuil et cela ne traduit pas forcément l'installation d'un « deuil chronique »

Les endeuillés n'ont pas forcément besoin de confronter leur ressenti avec un
tiers pour évoluer dans le processus

* terme défini dans le glossaire
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Le deuil

« S’il nous parait évident que nous savons ce que nous perdons
(l'autre), la part de soi qui va étre perdue reste une enigme. Mais

nous restons vivants, malgré notre chagrin... »
Jean Allouch, 1995

« Les gens que nous avons aimés ne seront plus jamais ou ils

étaient, mais ils sont partout ou nous sommes. »
Alexandre Dumas

62

Copyright AFSOS,



Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Le deuil

« Jal pas trouvé les mots pour expliguer linexplicable,
J'al pas trouvé les mots pour consoler linconsolable,
Je n'al trouvé que ma main pour poser sur ton eépaule,
Attendant que les lendemains se dépéchent de jouer leur rdle.
J'ai pas les phrases miracles qui pourraient soulager ta peine,
Aucune formule magique parmi ces mots qui saignent,
Je n'ai trouvée que ma présence pour taider a souffrir,

Et constater dans ce silence que ta tristesse m'a fait grandir »

Grand Corps Malade
« J’ai pas les mots », 2008
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Le deuil
GLOSSAIRE

Attachement:

Bowlby (1969) décrit I'attachement comme étant le produit des comportements qui ont pour objet la
recherche et le maintien de la proximité d’'une personne spécifiqgue. C’est un besoin social primaire et
inné d’entrer en relation avec autrui (Bowlby, 1969, 1982)

Coping:

Le coping est défini classiqguement comme l'effort (les efforts) mis en place par l'individu afin de gérer
(maitriser, réduire, tolérer) son stress percu - le déséquilibre entre les exigences et les ressources -
(Lazarus & Folkman, 1984)

Caregiver — proche aidant:
Un « caregiver » est un membre payé ou non payé du réseau social d’'une personne qui a besoin
d’aide dans les activités ou la vie quotidienne (Koopmanschap, 2008)

CIM-10 et 11:
Classification statistique internationale des maladies et des probléemes de santé connexes

DSM-IV et 5:
Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux

EMDR: Eye Movement Desensitization and Reprocessing

Utilise une stimulation sensorielle bi-latérale qui se pratique par mouvements oculaires. C’est un
moyen tres simple de stimuler un mécanisme neuropsychologique complexe présent en chacun de
nous, qui permet de retraiter des vécus traumatiques non intégrés a l'origine de divers symptémes,
parfois tres invalidants. On peut ainsi soigner des séquelles post-traumatiques méme de nombreuses
années apres (Francine Shapiro)
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Hypnothérapie:

Mode de conscience élargi dont un sujet fait 'expérience en relation avec un praticien (BIOY, 2011)

L’hypnose est une procédure pendant laquelle un professionnel de santé ou un chercheur suggéere a un
patient ou un sujet d’expérience des changements dans ses sensations, perceptions, pensées et
comportements. Le contexte hypnotique est usuellement créé par une procédure d’induction. L’opérateur
procéde a des suggestions de différentes natures auxquelles les sujets répondent de facon plus ou moins
intense. L’expérience subjective releve de I'authentique expérience dissociative ou de la simple attention

focalisée selon les individus.
(Green, 2005 de ’American Psychological Association)

LATA:
Limitation et arrét des thérapeutiques actives (en réanimation)

Métonymie:
Figure de style par laquelle on exprime un concept au moyen d'un terme désignant un autre concept qui lui
est uni par une relation nécessaire (cause et effet, inclusion, ressemblance, etc.)

Performatif:
Enoncé qui constitue simultanément l'acte auquel il se référe (ex. Je vous autorise a partir, qui est une
autorisation)

Pensée magique : forme de pensée qui s'attribue la puissance de provoquer I'accomplissement de désirs,
I'empéchement d'événements ou la résolution de problemes sans intervention matérielle. Ainsi la force de la
pensée seule peut influencer le cours des choses. Ce type de pensée fait partie du développement
psychique normal de I'enfance. En psychanalyse, la pensée magique désigne un mode de fonctionnement
psychique caractéristique de la névrose obsessionnelle avec un double aspect: d'une part, la toute
puissance magique accordée aux idées (voeux de mort), et, d'autre part, le pouvoir conjuratoire des idée
obsédantes qui sous-tendent les symptomes. Ex: « J'ai eu des mauvaises notes a I'école, c’est pour ¢a qug
papa est malade ».

D—U)
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Phénoménologie:
Observation et description rigoureuses des phénomeénes (c’est-a-dire de ce qui apparait, des faits de

'expérience vécue) considérés indépendamment de tout jugement de valeur ou de théories préétablies
(Heidegger, 1962; Husserl, 1947; Merleau-Ponty, 1945, 1960; Sartre,1943, 2003)

Relaxation thérapeutique:

La relaxation thérapeutique établit des relations entre, d’'une part le réel du corps, c’est-a-dire le somatique,
ce corps qui vit, qui meurt, sans que nous puissions réellement intervenir sur cette trajectoire ; d’autre part
'imaginaire du corps, 'image de l'autre a laquelle nous somme aliénés (cf. la phase du miroir de Lacan), le
corps idéal, 'image de nous donnée a l'autre ; et enfin le symbolique, les mots qui s’accrochent a notre
corps depuis toujours, bien avant notre arrivée au monde, pour nous parler, nous nommer, nous installer
dans notre généalogie, nous inscrire comme sujet (Bergés-Bounes, 2011).

Sidération:

La sidération est un état de stupeur émotive dans lequel le sujet, figé, inerte, donne l'impression d’'une
perte de connaissance ou réalise un aspect -catatonique par son importante rigidité, voire
pseudoparkinsonien du fait des tremblements associés. Elle agit comme un arrét du temps qui fige la
personne dans une blessure psychologique traumatique, au point que les émotions semblent pratiquement
absentes.

Stresseurs:

Dans la théorie du stress et du coping (Lazarus & Folkman, 1984), un stresseur est considéré comme une
exigence spécifigue interne et/ou externe qui est évaluée par la personne comme consommant ou
excédant ses ressources. Face a ces stresseurs (on le répéte, c’est bien la personne qui va les évaluer
comme tels), I'individu est susceptible de déployer des processus de coping (stratégies adaptatives).
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Comment parler
de la crémation
avec mon enfant?

Comment parler de la crémation a mon
enfant.? Petit guide illustré a I’attention des
parents et des enfants. Bacqué M.-F., Hanus
I, Mauro C., Romano H. Société de
Thanatologie Eds, Paris, 2013
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La notion de deuil en langue anglaise

Un seul mot en francais désigne a la fois la perte et les réactions a la
perte. En anglais on trouve des nuances intéressantes et méme
essentielles pour comprendre les particularités de I'état et de la situation
du deuil:

En anglais:

- « Loss » désigne la perte

- « Bereavement » designe le fait d’avoir perdu un proche, Il
s’agit de I'état du deuil. « | am bereaved »: je suis en deuil, jai
perdu un proche

- « Grief » désigne le chagrin du deuil, I'état affectif triste lié au
deuil: « I am grieving my father »

- « Mourning » désigne le deuil de facon plus large, plus
sociale. On pourrait le traduire en francais par porter le deuil
d'un mort. Par exemple, « nous déeplorons la mort d'une grande
realisatrice de film, la France portera le deuil de sa grande
artiste... »
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Interactions

A



l,

Réeférentiels inter

régionaux en Soins Oncologiques de Support

Mourner’s Rights

When your parent, child, sibling or partner dies,
you become a mourner. You stay a mourner for at
least a yrar.

‘While you are & mowrner, you are at a higher-than-
usual risk for:

+ dying,

* gerting a new illness,

* getting a flare-up of an illness you already have,

* not getting enough sleep (or sleeping too much),

* becoming malnourished,

» making decisions that you later regret,

« thinking that you are losing your mind.
On the positive side, you are also more likely than
usual ta:

* notice what you appreciate about being alive,

* become more aware of your deepest values

and top priorities,
* get a clear view of the status of all your
relationships.

You deserve lots of extra support while you are a
mourner. You deserve help to protect your physi-
cal and mental health, and you deserve support to
take advantage of what is special and precious sbout
mourning. This is true whether the person who died
was young or old, whether the two of you were close
or estranged, whether the person died slowly or sud-
denly, and whether you expected the person’s death
to “met to you”
In some cultures, a mourner is considered legally
insane for a year. The mourner is ellowed to blaspheme,
break promises, wake people up at night, change
his or her mind repeatedly, and express emotions,

o Information

From Your Family Doctor

including anger at the one who has died. While our
culture may not provide as much grace to mourners,
you should give yourself a break,

Many mourners find that grief takes the shape of a
spiral. You spin from feeling normal to grief-stricken,
and back again. Often, two members of a mourning
family will find themselves on opposite sides of the
spiral,
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The swings get less dramatic as time goes by, but
they don’t stop happening entirely.

If you would like to talk about your grief, or any
other issues, please visit your family physican.
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Le deuil

Xperiences croisées du deuil entre deux personnes
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Schéma de Jennifer Kreger traduit et adapté par M-F Bacque

Interactions entre deux personnes en deuil:

)
45 Sujet B: je me sens mieux,
! Je yois le bout du tunn o . Finalement,
4 Sujet A: Je récupere! Je suis.moins
envahi par
3,5
3
2,5 ied d
Sujet B: je repignge pied dans
2 Ma vie, mais
Sujet A: je ne m’en sors pas, €L A Sen moque Cest long !
15 Je déprime de plus en plus...
) Si seulement B me comprenait...
1
0,5
O I I I ]

Categorie 1 Categorie 2 Categorie 3 Categorie 4
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ANNEXE 3

Temporalité du deuil
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Temporalité et deuils processus dynamique:
manifestations contradictoires en alternance

Dual Process Model of coping with Bereavement (Stroebe & Sc
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Deuil chronigue

1

[ La notion d’oscillation dans le temps est centrale U
‘8
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Aspect existentiel
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Aspects existentiels
(spirituel, culturel & cultuel)
Spiritualité & Plan symbolique
Thanatos est fils de la Nuit et frere du Sommeil.
Aspect destructible et périssable de [I'existence, il est au principe du

changement, de ce qui coupe et sépare, de ce qui disparait dans l‘inéluctable
évolution des choses.

Pbole négatif: source d’angoisse et de régression (inconnu, Nuit primordiale),
idées de chatiment, de culpabilité, Enfers...

Pble positif: source de Renouveau, idées de délivrance et de soulagement
(paix de I‘ame, Pardon, repos éternel...), Paradis....

De nombreux rites initiatiques invitent a "mourir”" pour renaitre a une autre forme
d’étre ou de conscience. La mort est associée a la possibilité de changer, de
passer sur 'autre rive

N—

Processus de métamorphose: « elle délivre des forces négatives et régressives
elle dématérialise et libére les forces ascensionnelles de I'esprit. »
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Aspects existentiels
(spirituel, culturel & cultuel)

Intégrer la mort a la vie

 Chaque culture permet d’intégrer symboliquement la mort a la vie

Depuis la nuit des temps, des rites et des cérémonies funéraires entourent le(s)
mort(s) et les survivants.

Les cérémonies sont des temps de recueillement ou de féte, durant laquelle les
gens se rassemblent.

Ces temps collectifs permettent de ritualiser I'expression des émotions sous
différentes formes selon les cultures.

« Chaque culture honore ses morts par des rituels et des cérémonies
Le travail de mise en sens, symbolique et imaginaire peut se réaliser a travers des
rites mais aussi de maniére spontanée (jeux, chants, création artistique...)

Rites et rituels ont pour but d'apaiser et de contenir angoisse et souffrance

Toilette des morts, veillée, rites funéraires: derniers soins partageables autour;du
défunt
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ANNEXE 5

Trouble du deuil persistant




Trouble

Réeférentiels inter

régionaux en Soins Oncologiques de Support

du deuil persistant igerson 2009

Critére A.
Le deuil

Critére B.
La détresse de
séparation

Critére C.

Symptomes
comportementaux,
émotionnels et cognitifs

Critere D.
La durée

Les réactions a la perte

= Pensées intrusives
relatives au défunt,

= Une intense sensation
de détresse de
séparation,

= Une forte détresse
nostalgique.

5 des 9 symptomes
doivent étre présents :

1. confusion dans un des
roles de vie ou
diminution dans le
sens donné a soi,

2. difficultés a accepter
la perte,

3. éviter de penser a la
réalité de la perte,

4. une incapacité a faire
confiance a d’autres
depuis la perte,

5. amertume et colére
relatives a la perte,

6. difficulté a changer sa
vie,

7. engourdissement,

8. sentiment que la vie
n’est pas satisfaisante,
vide et sans
signification,

9. sentiment d’étre
abasourdi, hébété et
choqué par la perte.

La détresse de séparation

est ressentie au-dela de 6

mois

avec des atteintes ou
des dysfonctionnements
dans les domaines
sociaux, occupationnels
et autres.

Le deuil

86




Copyright AFSOS,

Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Le deuil

ANNEXE 6

Les échelles et guide
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Inventaire de deuil compliqué (Prigerson et al, 1995)
Traduction E. Zech, 2006

1- Je pense tellement a la personne décédée

qu’il m’est difficile de faire les choses
normalement

2- Les souvenirs de la personne décédée
me bouleversent

3- 1l est difficile d’accepter la mort de
cette personne

4- Je me languis de la personne deécédée

5- Je me sens attiré(e) vers les lieux ou les
Choses qui me font penser a la personne décé

6- Je suis en colére a propos de la mort
de cette personne

7- Je refuse de croire ce qui est arrive

8- Je suis sideré(e) ou stupéfait(e)
a propos de ce qui est arrivé

9- Depuis le déceés de cette personne, il est
difficile pour moi de faire confiance aux gens

10- Je me sens comme si je ne pouvais
plus prendre soin des autres personnes
ou je me sens distant{e) par rapport
aux personnes qui me sont chéres

Jamais
0

O

O

|
dée

O

O

O

O

O

Rarement
|

O

Parfois
2

O

Souvent
3

O

Toujours
4

O

Les questions qui suivent correspondent aux
sentiments que certaines personnes ressentent suite au
décés d’'une personne proche.

Pour chaque affirmation, cochez la case qui
correspondant le mieux a ce que vous €éprouvez
maintenant / au cours des 4 derniéres semaines. Le
chiffre 0 signifie que vous n'éprouvez jamais ce
sentiment, le chiffre 4 que ce sentiment est toujours
présent. Entre les deux, vous avez la possibilité de
choisir une réponse plus nuancée.

88




Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

. . : Le deuil
Suite Jamais  Rarement Parfois Souvent Toujours

ul 0 I 2 3 4
11- Je ressens le méme type de douleurs ou de | ] ] ] |
symptomes que la personne décédée
12- Je fais en sorte d’éviter ce qui | ] L] ] O
me rappelle la personne décédée
13- Je trouve la vie dénuée de sens sans il ] ] L] ]
la personne décédée
14- J"entends la voix de la personne décédeée O ] ] L] |
15- Je vois réellement la personne décédee i ] ] ] O
en face de moi
16- Je trouve injuste de devoir continuer a O ] ] ] O
vivre alors que cette personne est morte
17- Je ressens de |"amertume par rapport au il ] ] L] ]
déces de cette personne
18- J’envie les personnes qui n’ont il ] ] L] ]
pas perdu une personne proche
19- Je me sens seul(e) la plupart du il ] ] L] ]
temps depuis le décés de cette personne 89
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Réferentiel « Patients atteints de cancer:
Comment en parler aux enfants ? »
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Patients atteints de cancer : comment en parler aux enfants ?

AUTOUR DE LA MORT:
ACCOMPAGNEMENT DE LA FAMILLE

Chez I’adulte, la question de la mort est difficile a aborder
et cette difficulté est souvent projetée sur I’enfant

Copyright AFSOS,
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LE CONCEPT DE MORT
CHEZ L’ENFANT

Le concept de mort comme événement irréversible, universel et inévitable
s’acquiert progressivement entre 4 et 7 ans

Chez le tout-petit, le déces peut se vivre dans I'expérience d’une perte

traumatique entre disparition de soi, de I'autre, abandon, et néantisation:
- Il convient de s’adresser a lui pour nommer cet événement qui ne peut pas
encore avoir de sens: l'intention compte autant que les mots

Pour permettre la poursuite du développement de I'enfant, une partie du
processus du deuil est souvent remise a plus tard

Chez l'adolescent, le déces du parent vient s’ajouter au processus de
I'adolescence (perte/séparation du monde de I'enfance)
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COMMENT AIDER LES SOIGNANTS
A PARLER DE LA MORT AU SEIN DE LA FAMILLE ?

» Favoriser la communication continue dans la famille et 'accompagner

« S’appuyer sur les professionnels de soin psychique

 L’informer de facon adaptée a son niveau de compréhension de la réalité des
événements qui se déroulent

* Prononcer le mot « mort » sans utiliser de métaphores ni de sens figuré (« parti »,
« au ciel », « endormi »), surtout pour les plus jeunes

» Insister aupreés de I'enfant sur le fait qu’il n’est pas responsable de la maladie, ni de
son aggravation, et qu’il ne peut pas non plus guérir le parent

« Expliciter toute pensée magique* culpabilisante : « Ce n’est pas parce quon le
pense gque cela se produit » et que ce n’est la faute de personne

* Lui donner la possibilité d’exprimer ses sentiments

« L’autoriser a poser toutes les questions qu’il souhaite et y répondre de maniére
adéquate

« Avec l'accord de la famille et s'il le déesire, proposer que I'enfant puisse rencontrer
son parent malade ou favoriser le maintien des liens (téléphone, dessins, ...)

* Préciser a tous les membres de la fratrie, quel que soit I'age des enfants, que le

parent est decedé

@~ lexique page 68

* terme défini dans le glossaire
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LE DECES DU PARENT

Proposer a l'enfant, avec l'accord du parent restant, et accompagné par un
membre de la famille, d’avoir acces au corps du défunt si possible dans le lieu ou
le parent est décédeé (chambre a I'’hépital, domicile)

* A I'hopital :

- Au préalable, il est souhaitable que le corps du défunt ait été préparé par
I’équipe soignante. Le professionnel qui va s’entretenir avec I'enfant devra
s’assurer lui-méme de l'état du corps et pourra ainsi décrire a I'enfant
précisement ce qu’il va découvrir

- Cette rencontre au préalable avec I'enfant lui donnera la possibilité de dire ou
de faire ce qu’il souhaite dans ce temps de séparation (parler, faire un geste,
laisser un dessin ou un objet personnel)

- Prévoir un temps apreés la présentation du corps pour parler avec I'enfant de ce
qu’il a vécu

| «A domicile, la famille pourra s’appuyer sur les reseaux (IDE libérale,

Hospitalisation a Domicile HAD, Equipe mobile de soins palliatifs EMSP, ...) |

Toute décision du parent restant et/ou de I’enfant peut évoluer dans
le temps jusqu’aux obséques X

=
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LE DEUIL

La participation au rituel de deuil est importante pour le développement

psychique de I'enfant
- par exemple, la participation aux cérémonies funéraires des le plus jeune
age, a condition qu’'un proche soit attentif a I'enfant pendant toute la durée
de la cérémonie

» Le déroulement du deuil et son issue sont principalement déterminés par :
- la nature de la relation au parent défunt, la qualité de la participation a
I'accompagnement des derniers temps de vie
- les propres capacités symboliques de I'enfant
- la fiabilité des personnes I'entourant

« Un enfant ne peut faire I'économie du travail de deuil, donc de moments de
chagrin, et ce travail se manifeste sous differentes formes selon son age
(tristesse, colere, hyperactivité, ...)

« Il est donc important de pouvoir soutenir les enfants durant ce processus de
deuil
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Exemple de groupes d’endeuillés
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Les groupes d’entraide associatifs

Public concerné:
Groupe homogene ou hétérogene (en terme de specificités de deuil)

Animation:
Bénévoles (binbme) formés et supervisés

Déroulement (différent selon les associations ):

- Entretien individuel préalable

- Nombre de séances déterminé (10 a 12 séances ) ou pas
- Groupe fermé ou ouvert ou semi ouvert

Objectifs:
- Partager, écouter, échanger a propos du vécu du deuil de chaque participant
- Se soutenir mutuellement

- Rompre l'isolement

- Favoriser un sentiment d’appartenance

- Retisser les liens sociaux entre les participants
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Un exemple de groupe thérapeutique
« La petite filles aux allumettes »
Quels mots pour quels chagrins?

Rencontre une fois par mois (1h30)

Entretien préliminaire avec la famille

Un atelier pour les enfants, un espace de parole pour les parents en
présence de psychologues

ObjeCtIfS du groupe:

S'interroger et réfléchir sur lI'impact du déces d’'un membre de la famille

- Réfléchir autour des questions suivantes: que dire, comment dire, pourquoi dire,
qguoi dire?

- Soutenir le milieu familial face aux réactions parfois complexes des enfants

- Repérer les changements de la dynamique familiale

- Favoriser le partage des émotions de chacun et la communication au sein de la
famille

- Permettre de nommer et de vivre les émotions pour se restaurer psychiqguement
et éviter les traces traumatiques

- Se retrouver avec d’autres enfants/adultes qui vivent une situation semblable,
pour ne plus se sentir seul et isolé

Supervision des animateurs
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Un exemple de groupe thérapeutique
TOULOUSE

Groupe d’enfants endeuillés (de fratrie et de parents) en place a
Toulouse depuis 2006

Groupe d’entraide de l'unité « Histoire d’en parler » a I'hépital de La
Grave
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