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Sommaire
Cette étude phénoménologique interprétative en sciences infirmiéres porte sur les relations
interpersonnelles a la suite du déces d’un proche. Elle vise a décrire et & comprendre la
signification des relations aupres des personnes endeuillées. Ce projet a été guidé par le
cadre théorique de I’humain devenant de Rosemary Rizzo Parse. L’étude regroupe le vécu
de dix personnes endeuillées. La collecte de données s’est déroulée en deux phases
comprenant des entrevues semi-dirigées et des groupes de discussion focalisés. Les
résultats qui ont émergé se regroupent en trois principaux thémes : I’ambivalence créée
par les relations, la recherche d’équilibre et la signification des relations. L’analyse met
en lumiere que les réactions de deuil des personnes endeuillees font réagir leur entourage
et que les réactions de leur entourage font a leur tour réagir les personnes endeuillées. Ce
mouvement circulaire entre la personne endeuillée et son entourage est teinté de
paradoxes. Ces paradoxes créent de I’ambivalence au sein des relations interpersonnelles.

L’ambivalence qui elle, est intimement reliée a la quéte de sens.

Mots-clés : deuil, relation interpersonnelle, paradoxe, ambivalence
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Introduction



Ce projet de recherche est né d’observations cliniques faites auprés des personnes
endeuillées. En tant gu’infirmiére clinicienne offrant du soutien aux personnes
endeuillées, 1’étudiante-chercheuse a constaté que 1’entourage de la personne endeuillée
exerce une influence sur ’expérience de deuil. Les écrits portant sur les relations que la
personne endeuillée entretient avec son entourage ont été recensés dans la littérature. Cette
littérature décrit d’une part le vécu de I’entourage face a la personne endeuillée et d’autre
part le vécu des personnes endeuillées face a leur entourage. Les études recensees ayant
décrit le vecu de ces deux concepts centraux de ce projet a permis d’identifier I’angle a
explorer, soit de mieux comprendre la signification des relations entre la personne

endeuillée et son entourage.

Ce mémoire aborde d’abord, la problématique liée aux relations interpersonnelles
dans un contexte de deuil a la suite de la perte d’un proche. Le second chapitre dresse un
portrait des connaissances actuelles sur le sujet a travers une recension des écrits, puis le
cadre de référence utilisée pour cette étude est expliqué. Par la suite, la méthodologie ainsi
que les résultats de cette étude sont présentés. Finalement, la discussion aborde les
résultats en profondeur en tenant compte de la littérature et du cadre de référence, ainsi

que les recommandations découlant de cette étude qui clét ce mémoire.



Problématique



Au Québec, en 2023, 77 550 personnes sont décédées (Statistique Québec, 2023).
De ce nombre, plusieurs personnes qui les entourent vivent un deuil. Chaque déces peut
affecter environ neuf personnes (Verdery et al., 2020). Le deuil de ces personnes entraine
de nombreux effets dans leur vie. Cette étude s’intéresse aux effets que vivre un deuil a
sur la personne endeuillée lorsqu’elle est en contact avec son entourage. Ce chapitre
aborde plusieurs dimensions : le deuil en société, le soutien social ainsi que la personne

endeuillée et ses relations interpersonnelles.

Le deuil en société

Auparavant, le deuil était percu comme un phénomeéne social et normal de la vie
devant étre soutenue par la famille et les proches de la personne endeuillée (Gravesen &
Birkelund, 2021). Au XIX siecle, cette responsabilité sociale s’est vu basculer vers une
prise en charge par le domaine médical (Gravesen & Birkelund, 2021; Macdonald, 2019).
La médecine répond a la science en rendant universel le phénomene de deuil (Macdonald,
2019). Pour ce faire, la médecine emploie des criteres diagnostiques délimitant la
normalité de I’anormalité du deuil (Macdonald, 2019). Or, ces criteres diagnostiques
entrainent une pathologisation des deuils qui sous-entend une forme de généralisation; un
deuil similaire pour chacun (Macdonald, 2019). Or, cette exigence de généralisation met

a risque I’importance du caractéere unique de 1’expérience du deuil (Macdonald, 2019).



Le soutien social

Les études aupres des personnes endeuillées ont mis en lumicre I’importance du
soutien en contexte de deuil (Banerjee & Rai, 2020; Cacciatore et al., 2021; Corr, 2020).
Ce soutien est offert par I’entourage de la personne endeuillée (soutien informel) et les
professionnels de la santé et des services sociaux (soutien formel) (Andriessen et al., 2019;
Aoun et al., 2019; Aoun et al., 2018; Chen, 2020). Des études ont permis de comprendre
que le soutien par les proches (Andriessen et al., 2019; Aoun et al., 2019; Chen, 2020),
s’effrite la plupart du temps apres les trois a six premiers mois suivants le déces (Breen &
O'Connor, 2011; Cacciatore et al., 2021; Vanderwerker & Prigerson, 2010). Ainsi, suivant
les premiers mois du deuil, I’entourage reprend son rythme du quotidien, comme avant le
déces. Tandis que les personnes endeuillées témoignent ressentir une forme de pression
exercée par leur entourage qui les invite a réagir moins face a leur deuil et a reprendre leur
vie d’avant (Breen & O'Connor, 2011; Cacciatore et al., 2021; Vanderwerker & Prigerson,
2010). Qui plus est, bien souvent cet entourage soutient les personnes endeuillées de
moins en moins longtemps (Macdonald, 2019). Ainsi, lorsque le soutien informel n’est

pas suffisant, les personnes endeuillées peuvent se tourner vers le soutien formel.

A ce titre, les infirmiéres sont les professionnelles de la santé les plus souvent
présentes lors de déces et de deuil (Meller et al., 2019). En effet, les infirmieres sont
présentes dans la majorité des milieux de soins ou se trouvent des personnes endeuillées :
hopitaux, centre d’hébergement de longue durée, maisons de soins palliatifs, organismes

communautaires, etc. Or, malgré la fréquence de ces contacts, les infirmieres expriment



fréquemment leurs malaises et leurs limites dans le soutien qu’elles offrent aux familles
(Verdon, 2020; Verdon & deMontigny, 2021). Leurs malaises peuvent s’expliquer par un
sentiment d’impuissance face a la détresse des personnes endeuillées (Shimoinaba et al.,
2021). Cette impuissance peut étre causee par une impression de ne pas étre assez outillé
pour soutenir les personnes endeuillées (Shimoinaba et al., 2021). Ces études soulignent
I’importance d’approfondir les connaissances sur le deuil et plus particulierement sur les
influencent qu’exercent les relations sur le deuil (Verdon, 2020; Verdon & deMontigny,

2021; Shimoinaba et al., 2021).

Qui plus est, le soutien informel ou formel, s’il ne répond pas aux besoins de la
personne endeuillée ou est absent, peut avoir des répercussions négatives (Cacciatore et
al., 2021). En effet, des études récentes ont souleve que le soutien social jugé inadéquat
par la personne endeuillée serait associé a des risques pour la santé : des habitudes de vie
moins saines, des difficultés psychosociales, le développement d’état dépressif, ainsi
qu’une augmentation de la détresse vécue (Aoun et al., 2019; Aoun et al., 2019; Cacciatore
et al., 2021). Ainsi, le soutien a un impact sur le vécu de la personne endeuillée et il est
nécessaire de comprendre la relation de la personne endeuillée avec son entourage (Aoun

et al., 2019a; Aoun et al., 2019b; Cacciatore et al., 2021).

La personne endeuillée et ses relations interpersonnelles
Le deuil est propre a chacun; la personne endeuillée peut réagir difféeremment d’une

autre personne, et ce, méme s’il s’agit du méme déces (Abi-Hashem & Div, 2017). Ainsi,



ceci signifie qu’il n’existe pas qu’une seule maniére de réagir a un décés (Abi-Hashem &
Div, 2017). Chaque personne endeuillée vit une myriade de réactions de deuil se
présentant bien souvent de fagon imprévisible. Ces multiples réactions peuvent étre
déstabilisantes pour la personne endeuillée, mais aussi pour son entourage qui parfois ne
comprend pas ces réactions. L’entourage peut ne pas savoir quoi dire ou comment agir

lorsqu’il est en contact avec une personne endeuillée.

Les attitudes de I’entourage au contact de la personne endeuillée

Les attitudes de I’entourage peuvent avoir un effet sur la trajectoire de deuil des
personnes endeuillées (Kahler et al., 2021; Penman et al., 2014). Ces attitudes peuvent
étre influencées par leurs propres croyances concernant le deuil (Kahler et al., 2021). Ces
croyances sont créées par leurs expériences personnelles et valeurs (Lesne, 2020).
Certains auteurs ont d’ailleurs expliqué que les croyances peuvent souvent étre pergues
comme étant la vérité pour les personnes les détenant (deBoucaud, 2015; Lesne, 2020).
Ainsi, chaque personne agit selon ses propres croyances, ce qui Se répercute sur ses
attitudes envers la personne endeuillée (Eagly & Chaiken, 2007; Lesne, 2020; Machery,

2022).

Les attitudes de I’entourage sont donc liées a toutes sortes de facteurs dont les
circonstances entourant le déces : le type de déces, mais aussi le sexe de la personne
endeuillée et le deuil a travers le temps (Penman et al., 2014). Ces circonstances sont en

fait, toutes des particularités qui entourent I’évenement du déceés, tel que la facon dont la



personne est décédée (Andriessen et al., 2020). Or, plus spécifiquement, dans la littérature,
deux types de décés sont identifiés : le deuil anticipé (une maladie dégénérative) ou le
deuil subit (un accident) (Pitman et al., 2018). A ce titre, une des croyances populaires
réside dans la perception qu™un deuil anticipé est plus « facile » a vivre qu’un deuil subit
(Coelho & Barbosa, 2017). Cette croyance s’explique par différents éléments : la personne
a pu dire aurevoir a son proche ou la personne a vu la détérioration et ainsi intégrer
graduellement I’annonce du décés imminent (Coelho & Barbosa, 2017). Or, ce type de
décés comporte aussi des deéfis tels que : voir la santé de son proche se détériorer,
développer un sentiment d’impuissance face aux souffrances de son proche, réorganiser
sa vie autour des besoins de son proche et bien d’autres (Coelho & Barbosa, 2017). Ce
faisant, I’entourage peut ne pas voir tous les défis entourant le deuil anticipé et ainsi avoir
tendance a banaliser les impacts réels (Coelho & Barbosa, 2017). Les comportements de
I’entourage peuvent alors influencer la fagon dont la personne endeuillée est écoutée dans

son expérience de deuil.

D’autres circonstances telles que le suicide, le deuil périnatal et I’homicide pour ne
nommer que celles-1a peuvent influencer les attitudes et entrainer des malaises chez
I’entourage (Andriessen et al., 2020; Markin & Zilcha-Mano, 2018). Ces malaises sont
bien souvent ressentis par les personnes endeuillées (Andriessen et al., 2020; Markin &
Zilcha-Mano, 2018). Les malaises ressentis par I’entourage peuvent s’exprimer pour toute

sorte de raison telle que : 'inconfort de ne pas savoir quoi dire, la crainte de devoir



entretenir une conversation sur la mort ou la peur de voir la personne endeuillée pleurer

et devoir la réconforter (Chapple, Ziebland & Hawton, 2015; Overvad & Wagoner, 2020).

De surcroit, la personne endeuillée est bien souvent confrontée a différents
comportements et attitudes de la part de son entourage dépendamment si elle est une
femme ou un homme (Lundorff et al., 2020). Les femmes expriment plus facilement leurs
émotions que les hommes aprés le déces d’un proche (Lundorff et al., 2020; Tobin et al.,
2020; Weinberg-Kurnik et al., 2021), ce faisant, puisqu’elles communiquent souvent plus
facilement leurs besoins; elles recoivent plus de soutien que les hommes (Lundorff et al.,
2020). De par cette reéalité, les hommes en communiquant moins leurs émotions, ont
tendance a vivre leur deuil de facon plus isolé (Kahler et al., 2021; Penman et al., 2014).
En revanche, les personnes qui expriment trop d’intensité dans leurs réactions de deuil,
plus souvent les femmes, sont a risque d’étre pergues de maniére negative par leur
entourage (Eisma, 2018; Eisma et al., 2019; Kahler et al., 2021). Or, selon le genre de la
personne endeuillée, celle-ci peut ne pas étre accueillie par son entourage de la méme
facon. Cette différence peut déteindre sur les relations interpersonnelles en contexte de

deuil.

On comprend que plusieurs facteurs influencent le deuil; ce qui peut le rendre plus
difficile a vivre et a étre reconnu socialement. La notion de temps dans le deuil influence
aussi I’approche de 1’entourage envers les personnes endeuillées (Kahler et al., 2021). En

effet, selon d’autres croyances populaires, le deuil devrait avoir une durée préétablie; se
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chiffrant bien souvent en termes de quelques mois tout au plus (Kahler et al., 2021; Yahya
& Khawaja, 2020). Cette croyance s’appuie par des critéres diagnostics médicaux. En
effet, selon le Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-V), un deuil
qui perdure plus de 12 mois et qui se caractérise par d’importantes réactions sera considéré
comme un deuil compliqué, prolongé, complexe ou persistant (Maltais & Cherblanc,
2021). Ce faisant, une forme de stigmatisation s’articule autour de 1’expérience de deuil.
Cette stigmatisation pourrait contribuer a de I’isolement social chez certaines personnes
endeuillées (Pitman, Marston & Osborn, 2020). Cet isolement social pouvant inciter les

personnes endeuillées a créer une distance avec leur entourage.

Enfin, selon le type de décés jugé plus « facile a vivre » ou créant des malaises, le
sexe de la personne endeuillée ou le deuil perdurant plus de 12 mois, I’entourage va ajuster

ses réactions face a la personne endeuillée.

Ainsi, influencées par tous ces constats, on se demande comment les relations
interpersonnelles agissent réellement sur les personnes endeuillées. Cette relation entre la
personne endeuillée et son entourage est donc au ceeur des préoccupations qui seront
soulevées par cette étude. Dans le second chapitre, une recension permet de décrire la

relation en contexte de deuil afin de mieux circonscrire la question de recherche.



Recension des écrits



Ce chapitre fait état des connaissances actuelles quant aux relations
interpersonnelles en contexte de deuil. La premiére section présente la stratégie de
recherche documentaire regroupant les mots-clés utilisés ainsi que les bases de données
consultées. Ensuite, deux themes seront détaillés : les trajectoires de deuil et les relations

interpersonnelles en contexte de deuil.

La stratégie de recherche documentaire

La recherche documentaire s’est échelonnée de 2022 a 2023. Les ressources
électroniques en anglais consultées ont été : CINAHL, MEDLINE, PsycARTICLES,
Pubmed, Science Direct, Sage Journals et Scopus. Les mots-clés utilisés étaient : grief,
bereavement, mourning, grief pattern AND interpersonal relationships, social
environment, social support. Counseling. Les ressources électroniques en francais
consultées ont éeté : Cairn, Eureka et Erudit. Les mots-clés utilisés étaient : deuil ET

relation interpersonnelle, environnement social, soutien, soutien social.

Les trajectoires de deuil

L’emploi du terme « trajectoire de deuil » nécessite une certaine mise en contexte.
D’abord, la recherche documentaire recense le terme pattern frequemment utilisé pour
décrire le contexte du deuil. Cette notion de pattern décrit la fagon dont la personne vit

son deuil. Or, lors de la recherche dans les bases de données en francais, aucune traduction
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ne concorde avec le terme pattern, car selon le Larousse (2022), la traduction de pattern
s’associe au mot « motif ». Ce mot renvoie a quelque chose de prévisible et répétitif qui
ne s’applique pas au deuil, puisque vivre un deuil n’est pas prévisible. Une attention
particuliére a donc été portée a la définition du terme pattern qui se décrit comme un
« modele spécifique représentant une fagon schématique la structure d’un comportement »
(Larousse, 2022). En se guidant par cette définition du mot pattern, 1’utilisation du terme
trajectoire, a titre de synonyme, a été choisi. Toujours selon le dictionnaire Larousse
(2022) « trajectoire » se définie comme « une courbe décrite par un point en mouvement,
par rapport a un repere donné ». Ainsi, le choix du mot trajectoire teinte la premiére
section de cette recension. Les trajectoires de deuil, telles des courbes non linéaires sont
représentées par des mouvements oscillatoires; un repere théorique décrit plus loin. Les
différentes trajectoires de deuil sont d’ailleurs décrites par ’entremise de deux mode¢les

theoriques.

Les trajectoires de deuil selon deux modeles théoriques

Lorsque ’on tente de décrire le deuil, plusieurs modeles théoriques sont utilisés.
L’un des modéles le plus répandu est celui d’Elizabeth Kubler-Ross qui explique une
trajectoire de deuil bien souvent percue comme étant commune a tous (Kubler-Ross, 1973,
1974, 1975, 2011, 2012, 2015; Kibler-Ross & Kessler, 2005). Ce modéle se décrit par
I’entremise de cinq étapes souvent décrites de facon linéaire (Corr, 2020). Ces cing étapes
sont: le déni, la colere, le marchandage, la dépression et I’acceptation (Kubler-Ross,

1973). D’abord, le déni décrit 1’état de choc que vit la personne endeuillée, souvent au
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moment de I’annonce du déces, caractérisée bien souvent par la souffrance de I’annonce.
Cette etape est reconnue par plusieurs auteurs comme un mécanisme de protection ou la
personne peut vouloir cognitivement rejeter cette réalité pour s’en protéger (Freud, 1937;
Kibler-Ross, 1973). La seconde étape décrit la colére que ressent une personne endeuillée
bien souvent éveillée pour de multiples raisons (Kibler-Ross, 1973). Le marchandage, la
troisieme étape, se caractérise par le désir de la personne a négocier des termes liés a son
processus de deuil, mettant en lumiére un sentiment d’impuissance (Kibler-Ross, 1973).
Drailleurs, cette étape dépeint le besoin de retrouver un certain contréle pour la personne
souffrante, qui cherche alors a négocier avec la vie, une force supérieure selon ses
croyances ou avec soi-méme (Kubler-Ross, 1973). Survient ensuite la dépression qui se
manifeste par de la tristesse, de I’isolement social, une perte d’intérét et une diminution
de I’énergie disponible et ressentie (Klbler-Ross, 1973). Finalement, la derniere étape
propose une forme d’acceptation. D’autres auteurs la qualifient aussi de phase de
reconstruction ou de guérison (Pinard, 2019). 11 s’agit d’accepter la réalité de la situation,

dans ce cas-ci la mort de I’étre aimé (Kibler-Ross, 1973).

Bien que cette trajectoire de deuil soit populaire, pour certains auteurs ce modele
renferme des impacts et des enjeux pour les personnes endeuillées; par exemple, celles-ci
peuvent ne pas s’y reconnaitre (Friedman & James, 2008; Maltais et al., 2022; Stroebe et
al., 2017). En effet, les personnes endeuillées vont souvent décrire leur processus de deuil
comme étant des vagues (Stroebe et al., 2017). En se référant au modele de Kubler-Ross,

plusieurs personnes endeuillées ont des questionnements quant a la normalité de leurs
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réactions, car elles ne vivent pas leur deuil de fagon linéaire (Corr, 2015; Friedman &
James, 2008). Ce modele semble alors susciter une confusion chez les personnes vivant
un deuil (Corr, 2015; Friedman & James, 2008; Stroebe et al., 2017). Enfin, ces critiques
expliquent 1’émergence d’autres travaux qui remettent en question cette trajectoire de

deuil.

Le second modele théorique pouvant expliquer le processus de deuil est celui du
Dual Process Model. En francais, il s’agit de la théorie de I’oscillation (Fiore, 2021;
Stroebe & Schut, 1999; Zech et al., 2013). La composante centrale de cette théorie est le
mouvement oscillatoire (Fiore, 2021; Stroebe & Schut, 1999; Zech et al., 2013). Cette
théorie se définit par un mouvement de va-et-vient entre deux états (Fiore, 2021; Schut,
1999; Zech et al., 2013). Le premier état est 1’orientation vers la perte décrivant le
détachement de liens avec le défunt ainsi que la réalité intrusive du deuil qui surgit a tout
moment (Fiore, 2021; Stroebe & Schut, 1999; Zech et al., 2013). Tandis que le second est
I’orientation vers la récupération ou la personne endeuillée se réinvestit au quotidien dans
sa vie sans le défunt (Fiore, 2021; Stroebe & Schut, 1999; Zech et al., 2013). Ces deux
états produisent une oscillation qui permet I’ajustement a la nouvelle réalité de vivre sa
vie sans I’étre aimé (Fiore, 2021; Stroebe & Schut, 1999; Zech et al., 2013). Enfin, ce
mode¢le tient compte de 'unicité de chaque vécu puisqu’il n’implique pas d’étapes a suivre
de facon linéaire (Fiore, 2021). Selon Fiore (2021), il laisse place a toute la diversité des
expériences vécues lors d’un deuil et ainsi permettre de normaliser les différences. La

notion d’unicité est pertinente selon plusieurs auteurs puisqu’elle signifie que chaque
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individu aura des besoins différents et que sa fagon de vivre I’évenement sera distincte

(Bui et al., 2021; Das et al., 2021; Harden, 2018; Schwartz et al., 2018).

Les trajectoires de deuil inspirées des modéles théoriques

De ces deux modeles théoriques découlent plusieurs études qui ont tenté de tracer
les trajectoires de deuil possibles. Dans cette partie de la recension, cinq études sont
présentées decrivant des trajectoires de deuil selon différentes mesures. Ces études de
2018 a 2021 sont présentées par type de devis, quatre études quantitatives et une étude

qualitative.

Une premiére étude quantitative a interrogé 546 personnes endeuillées suite au déces
d’un conjoint (Schwartz et al., 2018). Diviseée en trois groupes distincts (zéro a deux ans
depuis le déces, moins de deux ans apres le déces et un deuil de moins de deux ans jumelés
avec un deuil de plus de deux ans), cette étude, basée sur le temps écoulé depuis le déces,
mesure les trajectoires de deuil possible (Schwartz et al., 2018). Trois échelles ont été
utilisées pour mesurer (1) la résilience, (2) la depression et (3) les symptomes de deuil
(Schwartz et al., 2018). Cette étude démontre que peu importe le temps qui s’est écoulé
depuis la perte, les personnes endeuillées peuvent avoir des scores similaires aux trois
échelles. Elle met aussi en lumiére que le temps n’est pas un élément pouvant expliquer a

lui seul les trajectoires de deuil (Schwartz et al., 2018).
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Une seconde étude quantitative longitudinale (temps de mesure : six mois suivant le
déces et trois ans apres le déces) datant de 2019 a aussi étudiée les trajectoires de deuil
chez des personnes ayant perdu un proche d’une maladie dégénérative, en utilisant comme
outil de mesure le Prolonged Grief- 13 Scale (Nielsen et al., 2019). Elle s’est intéressée
aux personnes endeuillées ayant perdu un proche d’une maladie dégénérative. Cette étude
a divisé sa population selon deux types de liens avec le défunt : des personnes endeuillées
d’un conjoint (n = 1138) et d’autres types de relation (n = 597). Pour ces deux populations,
les temps de mesure ont été identiques : avant le déces, six mois apres et trois ans apres le
déces (Nielsen et al., 2019). L’échantillon composé de conjoints endeuillés décrivait cing
trajectoires de deuil distinct aux trois temps de mesure. Pour les autres types de lien avec
le défunt, les trajectoires se divisent en quatre. On comprend par cette étude que le temps
et le type de lien avec le défunt exerceraient une influence sur les trajectoires de deuil,

mais n’explique pas toutes les subtilités (Nielsen et al., 2019).

Une étude longitudinale datant de 2020, s’est intéressée aussi aux trajectoires de
deuil. Les temps de mesure sont légerement différents se situant a trois mois, 14 mois et
25 mois suivant le décés (Bonanno & Malgaroli, 2020). L étude a recruté des conjoint.es
endeuillé.es (n = 282) (Bonanno & Malgaroli, 2020). L’¢élément distinctif de cette étude
porte sur I’évaluation de I’intensité des réactions de deuil par I’entremise de deux
échelles : le Persistent Complex Bereavement Disorder du DSM-5 (PCBD); et le
Prolonged Grief Disorder (PGD) du International Classification of Diseases 11th

Revision (ICD-11) (Bonanno & Malgaroli, 2020). Les résultats démontrent que la
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représentation des trajectoires de deuil est influencée par I’instrument de mesure. En effet,
la mesure du PGD est plus sensible a toutes les nuances et les changements vécus par la
personne endeuillée a travers le temps, que celle du PCBD. Le PGD décrit davantage de
subtilités et présente une myriade de trajectoires de deuil. Tandis que le PCBD capterait
moins ces subtilités indépendamment des échantillons. En somme, les éléments évalués
dans chaque échelle de mesure peuvent décrire une trajectoire de deuil completement

différente pour une méme personne endeuillée.

Pan et Hu (2021) quant a eux, décrivent des caractéristiques propres a chacune des
trajectoires de deuil. Utilisant un échantillon de 352 personnes endeuillées, ils ont utilisé
trois échelles de mesure : I’Inventory of Complicated Grief (ICG), le Depression Anxiety
Stress Scales (DASS-21) et le Meaning in Life Questionnaire (MLQ). Trois trajectoires
de deuil ont été qualifiées : ’adaptif (un faible niveau de deuil compliqué, de dépression
et d’anxiété et une meilleure attitude face au sens de la vie), le mal adaptatif modéré (un
niveau modéré de deuil compliqué, de dépression et d’anxiété et une attitude neutre face
au sens de la vie), et finalement le mal adaptatif sévere (un haut niveau de deuil complique,
de dépression et d’anxiété ainsi qu’une évaluation du sens de la vie plus pessimiste) (Pan
et Hu, 2021). En comparant cette étude aux précédentes, des liens entre ces différentes
études quantitatives démontrent que les trajectoires de deuil dépendent du choix des
instruments de mesure utilisés. Ceci souligne 1’importance de tenir compte des méthodes
qualitatives, car elles déterminent les connaissances qui servent a décrire I’expérience des

personnes endeuillées concernant leurs trajectoires de deuil.
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Dans cet ordre d’idées, d’autres chercheurs s’intéressant a la notion de trajectoire de
deuil ont fait une étude qualitative sur ce méme théme. Leurs entrevues avec 29 veuves
de tout type de décés confondu, ont fait émerger deux axes : le temps apres le déces et le
partage avec I’environnement social (Nuttman-Shwartz et al., 2019). Ces deux axes ont
décrit cinqg trajectoires de deuil distinctes (Nuttman-Shwartz et al., 2019). La premiere
décrit un deuil continuel et solitaire. Cette trajectoire regroupe cing participantes qui n’ont
jamais pu parler de leur deuil parce qu’elles trouvaient cela trop difficile et leur entourage
les encourageait a passer a autre chose. Ces femmes ont nommé que cela était trés difficile
d’étre en deuil et de ne pas pouvoir I’exprimer et le vivre. La seconde décrit un deuil
continuel et partagé. La majorité des veuves ont raconté vivre un deuil et pouvoir le
partager avec leurs proches. La troisiéme trajectoire est celle d’un deuil abrégé et solitaire.
Quelques-unes de ces veuves ont mentionné devoir tres tot apres le déces abréger leur
deuil pour refaire leur vie et surtout garder pour elles cette expérience avec un nouveau
conjoint. Une quatrieéme trajectoire est celle d’un deuil abrégé et partagé. Certaines se sont
permis de vivre leur deuil avec leurs proches, mais en s’imposant un retour rapide vers le
fonctionnement normal de leur vie. Elles nomment qu’elles se sont permis d’exprimer
leurs vulnérabilités un bref instant et qu’elles ont fait beaucoup d’effort pour reprendre le
contréle de leurs émotions. Finalement, une cinquieme trajectoire décrit la transformation
entre le deuil solitaire et le deuil partagé. Certaines femmes ont tenté de mettre leur deuil
de cété et de vivre leur douleur seule. Avec le temps, elles ont développé de nouvelles

relations et elles se sont senties a 1’aise de vivre leur peine avec ce nouvel entourage
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(Nuttman-Shwartz et al., 2019). Cette étude illustre des récits qui offrent un portrait des
trajectoires de deuil possibles. De surcroit, cette étude met en lumiére I’influence du

contexte social dans le phénomene du deuil.

Enfin, toutes ces études démontrent que les trajectoires de deuil sont influencées par
plusieurs éléments qui doivent étre pris en considération. Le temps, le type de lien avec le
défunt, les différentes échelles de mesure et I’'importance du partage avec ’entourage sont

a considérer.

Les relations interpersonnelles en contexte de deuil

Les relations interpersonnelles se définissent par tout échange entre deux ou
plusieurs personnes (Decety, 2020). Elles ont été largement étudiées par la sociologie et
la psychologie, ces disciplines proposent des connaissances qui convergent; étre en
relation avec les autres est une composante essentielle a la vie humaine (Amati et al., 2018;
D’Orsi & Dei, 2018; Decety, 2020). Le sentiment d’appartenance est par conséquent au
cceur du besoin d’étre en relation (Amati et al., 2018). Ainsi, lors d’un deuil, une
transformation relationnelle avec le défunt se crée (Amati et al., 2018). Cette
transformation occasionnerait des changements quant aux relations de la personne
endeuillée avec son entourage (Amati et al., 2018). Ainsi, il est important d’aborder, d’une
part, les attitudes de I’entourage face a la personne endeuillée et d’autre part, les réactions

de la personne endeuillée face aux attitudes de son entourage.
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Les attitudes de I’entourage vis-a-vis de la personne endeuillée

Dans cette section, les attitudes de 1’entourage Vis-a-vis la personne endeuillée sont
discutées sous I’angle des attentes sociales. Ces dernicres représentent la fagon dont réagit
I’entourage envers la personne endeuillée et impliquent certaines exigences face a sa fagon
de s’adapter au décés (Eagly & Chaiken, 2007; Lesne, 2020; Machery, 2022). Dans le
cadre de ce projet, les termes « attente sociale » signifient que: ’entourage aura des
attentes envers la personne endeuillée quant a ses réactions de deuil (Breen & O’Connor,
2011). En ce sens, quatre études sont présentées afin de démontrer le lien et I’expérience

rapportés entre les attentes sociales et leurs influences sur la personne endeuillée.

Une étude qualitative s’est intéressée a la notion d’attentes sociales en présentant
des vignettes cliniques fictives de deuil compliqué ou de deuil non compliqué a 379
personnes issues de la population générale (Eisma, 2018). A titre indicatif, les vignettes
qui représentaient des réactions de deuil de type compliquées impliquaient dans leur récit
des difficultés a accepter le déces, une diminution de I’efficacité au travail, des atteintes
au niveau des activités de la vie quotidienne, une perte de sens de la vie, des impacts
sociaux tels que I’isolement et un diagnostic de deuil prolongé posé par un professionnel
de la santé (Eisma, 2018). L’¢tude démontre que la perception du deuil prolongé (plus de
six mois apres le déces) occasionne plus de réactions négatives (colére, anxiété, un désir
de distance sociale avec la personne endeuillée) chez la population en général. Les

participants exposés aux vignettes de deuil compliqué ont exprimé que si ce type de
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situation leur arrivait avec 1'un de leurs proches, ils mettraient une distance relationnelle

avec ce dernier (Eisma, 2018).

Ces mémes chercheurs ont poursuivi leur réflexion avec une étude qualitative
similaire présentant elle aussi des vignettes fictives a 317 personnes toujours issues de la
population générale (Eisma et al., 2019). L’étude s’est intéressée aux préjugés du deuil
prolongé (Eisma et al., 2019). Elle avait pour but de présenter deux types de vignettes
selon le temps qui s’est écoulé aprés le décés d’un proche : moins de six mois et plus de
six mois (Eisma et al., 2019). Trois composantes ont été mesurées afin d’évaluer les
préjugés : les préconceptions, les réactions émotionnelles et le déesir de prendre ses
distances (Eisma et al., 2019). Les résultats ont donné les mémes indications que 1’étude
précedente : plus le deuil perdure dans le temps, plus cela engendre des malaises de la part

des personnes qui gravitent autour de la personne endeuillée.

Une autre étude quantitative s’est intéressée au laps de temps qui s’écoule entre le
décés d’un proche et I’intensité des réactions de deuil (Kahler et al., 2021). Des vignettes
fictives (n = 12) présentant des conjoints et conjointes endeuillés ont été présentées a 510
personnes recrutées au sein d’une entreprise américaine (Kahler et al., 2021). Ce milieu
de recrutement a été choisi par les chercheurs pour son niveau de représentativité d’un
point de vue du genre, du revenu, de la scolarité et de 1’ethnicité (Kahler et al., 2021). En
premier lieu, les participants ont répondu a plusieurs questionnaires tels que : le Grief

Expectation Questionnaire (questionnaire de neuf items sur les croyances entourant le



23

deuil), le Myth of Coping with Loss (Echelle de Likert visant a cibler les réactions de deuil
leur semblent le plus appropriées), le Patient Health Questionnaire-9 (échelle de mesure
des symptémes dépressifs), le Generalized Anxiety disorder 7-item (échelle de mesure des
symptomes d’anxiété) et finalement le Primary Care Posttraumatic Stress Disorder
(échelle de mesure d’évaluation du syndrome de stress post-traumatique) (Kahler et al.,
2021). Ces questionnaires ont permis de dresser un portrait global des participants. A la
suite de ces questionnaires, chaque participant s’est vu attribuer une vignette
aleatoirement. Cette étude a fait émerger que la majorité (59%) des répondants ont
mentionné que la durée d’un deuil devrait étre d’un an et moins (Kahler et al., 2021). De
plus, I’étude a fait ressortir I’inconfort des gens quand le deuil dure plus d’un an et que la
personne endeuillée présente encore des réactions de deuil. Cet inconfort se traduisait par
une augmentation de la distanciation sociale, c’est-a-dire que plus les personnes
endeuillées présentaient de la détresse, plus les répondants étaient mal a I’aise et

préféraient prendre leur distance (Kahler et al., 2021).

Par ailleurs, I’entourage souligne que les personnes endeuillées devraient exprimer
leur chagrin (Kahler et al., 2021). Cependant, I’entourage mentionne aussi ressentir un
malaise lorsqu’une personne endeuillée exprime ses émotions; le désir de prendre leur
distance est relaté (Kahler et al., 2021). Cette étude (Kahler et al., 2021) vient corroborer
les résultats des deux études précédentes (Eisma, 2018; Eisma et al., 2019; Kahler et al.,

2021).
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En ce qui a trait aux relations en contexte de deuil, une autre étude quantitative s’est
intéressée a la stigmatisation du deuil prolongé en mesurant les associations entre le deuil
prolongé, la perception du soutien social recu et la sévérité des symptomes dépressifs
aupres de 226 personnes endeuillées (Al-Gamal et al., 2019). Cette étude souléve que
lorsque les réactions de deuil se poursuivent a travers le temps, les personnes endeuillées
recoivent moins de soutien de la part de leur entourage et présentent des symptdmes
dépressifs d’une intensité plus élevée (Al-Gamal et al., 2019). Cette étude permet de
mesurer certains effets de la stigmatisation du deuil prolongé. En portant un regard critique
sur ces différentes études, un questionnement est souleve : comment les réactions de

I’entourage influencent la relation avec la personne endeuillée?

Les réactions de la personne endeuillée face a son entourage

Les études ont démontré que les besoins sont différents d’une personne endeuillée
a une autre et varient a travers le temps (Aoun et al., 2018; Laperle et al., 2021). Aussi,
les réactions de la personne endeuillée sont parfois influencées par les attitudes de
I’entourage (Laperle et al., 2021). Les attitudes de I’entourage peuvent étre percues
adéquates ou non a différents moments (Aoun et al., 2018). Selon les études et les propos
recueillis auprés des personnes endeuillées, 1’entourage ne saisit pas toujours leurs
besoins, ce qui peut les bousculer a travers leur deuil (Aoun et al., 2018; Laperle et al.,
2021). Bien que l’on sache que les personnes endeuillées réagissent face aux

comportements de leur entourage (Aoun et al., 2018), la littérature ne permet pas
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d’identifier spécifiquement ce rapport complexe entre la personne endeuillée et son

entourage.

A ce titre, cette section adresse des pistes de réflexion. Les réactions de la personne
endeuillée seront discutées a travers différents thémes recurrents qui ont émergé par la
recherche documentaire. Ces themes sont : le deuil stigmatisé, le sentiment de solitude,

I’image projetée a I’entourage et un soutien jugé inadéquat.

Le deuil stigmatisé. Le deuil stigmatise se manifeste par des préjugés négatifs et
des stéréotypes entourant I’expérience de deuil (Urwah & Tasnim, 2023). Lorsque le deuil
est stigmatisé, on comprend qu’il influence la relation que la personne endeuillée a avec
son entourage (Urwah & Tasnim, 2023). A titre d’exemple, des chercheurs se sont
intéressés au deuil dans un contexte d’aide médicale a mourir (Andriessen et al., 2020).
Les personnes endeuillées consultées dans cette recherche anticipaient des réactions
négatives de la part de leur entourage (Andriessen et al., 2020). Dans cette perspective,
cette crainte se reflétait sur leurs comportements, car ils ne partageaient pas d’emblée
toutes les informations concernant la cause de la mort de leur proche aux gens qui les
entouraient (Andriessen et al.,, 2020). Cette crainte du jugement, du manque de
comprehension et de stigmatisation a fait en sorte que certaines personnes endeuillées se

sont isolées volontairement afin de se protéger (Andriessen et al., 2020).
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La notion de deuil stigmatisé a aussi été étudiée par Pitman et al. (2018). Leur étude
qualitative s’est intéressée a la stigmatisation pergue en contexte de mort par suicide
(Pitman et al., 2018). L’étude qui présente 27 entrevues de personnes endeuillées ayant
perdu un proche (ami, parent, fratrie, etc.) subitement a fait émerger deux thémes sur la
stigmatisation du deuil: des attitudes négatives spécifiques et une maladresse sociale de
la part de I’entourage (Pitman et al., 2018). Le premier theme qui décrit des attitudes
négatives se décline en trois différents comportements : le blame, une fascination morbide
et la pitie (Pitman et al., 2018). La notion de blame décrit les comportements de
I’entourage; soit ils blament le défunt face a I’acte de suicide, soit ils adressent un blame
a la personne endeuillée sur un manque qui aurait amené au geste suicidaire (Pitman et
al., 2018). Une fascination morbide porte sur les questions intrusives concernant le déces
comme s’il s’agissait d’un potin (Pitman et al., 2018). Finalement, la pitié est un
comportement de fausse sympathie, ou la personne endeuillée est mise a 1’écart (Pitman

et al., 2018).

Le deuxiéeme theme de cette étude décrit une maladresse sociale par huit
comportements : (1) des interactions perturbées, (2) une aversion envers les
démonstrations de chagrin, (3) un évitement du sujet, (4) un silence quant a I’existence du
défunt, (5) un manque de soutien, (6) le tabou entourant le mot suicide, (7) une
dissimulation de la cause du déces et (8) un climat de tension entourant la divulgation de
la cause du déces (Pitman et al., 2018). Les interactions sociales sont perturbées; les

personnes endeuillées ressentent un malaise et un regret venant de I’autre personne d’avoir
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parlé du défunt. L’aversion décrit les attentes sociales pergues qui situent la résolution du
deuil dans un délai rapide puisque les démonstrations de chagrin créent des malaises, voire
de I’incompréhension et parfois du jugement de la part de I’entourage. Ces comportements
peuvent avoir pour conséquence chez la personne endeuillée de cacher sa souffrance et
s’isoler (Pitman et al., 2018). L’évitement et le silence concernant le défunt par
I’entourage sont fréquemment mentionnés par les personnes endeuillées. Elles se sentent
isolées, ressentent que 1’entourage oublie ’existence du défunt (Pitman et al., 2018). Par
ailleurs, les veuves ayant perdu leur conjoint par suicide (n = 11) ressentent le tabou
entourant le suicide. Ce tabou a pour effet de dissimuler la cause du déces. D’ailleurs,
celles qui divulguent la cause du décés ressentent un climat de tension. Ce climat s’associe
a une peur d’étre stigmatisé et rejeté (Pitman et al., 2018). Ces résultats demontrent que
les personnes endeuillées ont des attentes sociales et que leur propre perception de leur
deuil peut les amener a se stigmatiser soi-méme. Ce constat met en lumiere que la
personne endeuillée a ses propres croyances, et que celles-ci peuvent prédire la réaction

de son entourage (Pitman et al., 2018).

L’¢tude d’Eisma (2018) présentée dans la section précédente s’est également
intéressée a cette notion de stigmatisation entourant les personnes endeuillées vivant un
deuil prolongé, c’est-a-dire un deuil au-dela de six mois. L’étude d’Eisma a démontré
qu’une personne endeuillée présentant un diagnostic de deuil prolongé est jugée plus
négativement, qu’elle fait vivre plus d’émotions négatives a son entourage et que celui-ci

préfére se tenir loin (Eisma, 2018). Inversement, une autre étude (Lichtenthal et al., 2011)
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a démontré que les personnes endeuillées vivant un deuil prolongé manifestent de grands
besoins au niveau du soutien et que ceux-ci ont moins tendance a demander de I’aide
professionnelle par peur de stigmatisation. Ces deux études (Eisma, 2018; Lichtenthal et
al., 2011) permettent de comprendre I’influence des rapports sociaux entre les personnes
endeuillées et leur entourage. Cette perception de la stigmatisation pourrait entrainer un
isolement volontaire de la part des personnes endeuillées de peur d’étre stigmatisées ou a
I’inverse I’isolement est imposé a la personne endeuillée par cause de stigmatisation lors

de deuil prolongé.

Par ailleurs, d’autres types de déces révélent aussi de la stigmatisation. Une étude
qualitative sur le deuil périnatal vécu chez les meres endeuillées (n = 15) met en lumiére
qu’elles perg¢oivent beaucoup de stigmatisation de la part de leur entourage (Testoni et al.,
2020). L’étude expose que ces méres, pour la plupart, préferent s’isoler plutot que d’étre
confronté aux regards des autres. Cependant, elles précisent qu’elles souffrent de cette
solitude, et ce, malgré le fait qu’elles soient les investigatrices de cette distance (Testoni
et al., 2020). Cette souffrance liée a la solitude a des impacts au sein de I’expérience de

deuil, des éléments détaillés dans la section suivante.

Le sentiment de solitude. Le sentiment de solitude lors d’un deuil a été approfondi
par une étude quantitative qui a recueilli les résultats de 3193 personnes endeuillées d’un
déces subit (Pitman et al., 2020). Ces chercheurs se sont intéressés a 1’association entre le

sentiment de solitude lors d’un deuil subit et les risques de tentatives de suicide ou
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d’idéation suicidaire chez les personnes endeuillées (Pitman et al., 2020). L’élément
central de cette étude est que les personnes endeuillées présentant une trés grande solitude
ont plus tendance a avoir des idées suicidaires ou a faire des tentatives de suicide,
indépendamment de la taille du réseau de soutien et de leur sentiment de stigmatisation
(Pitman et al., 2020). Cette étude met en lumiére que méme si le nombre de personnes
gravitant autour d’une personne endeuillée est élevé, la personne peut tout de méme
souffrir de solitude (Pitman et al., 2020). Ces données soulévent des questionnements sur

la quantité versus la qualité des relations en contexte de deuil.

L’image projetée a ’entourage. La personne endeuillée projette une image de ce
qu’elle vit, a son entourage. Cette image projetée renvoie a ce que I’entourage percoit du
deuil; ceci signifie que par I’observation de la personne endeuillée, I’entourage tire ses
propres conclusions sur 1’¢état de la personne endeuillée (Logan et al., 2018). L’image
projetée est d’ailleurs un élément qui ressort d’une revue systématique (n = 42 articles)
qui s’intéresse au soutien social en contexte de deuil (Logan et al., 2018). Cette revue
systématique met en évidence des données qui décrivent comment 1’entourage se
comporte envers une personne endeuillée. Lorsque celle-ci a un grand cercle social, on
peut croire que le deuil se passe bien pour la personne, que ses besoins relationnels sont
comblés. Par conséquent, I’entourage offrirait moins de soutien (Logan et al., 2018).
L’image projetée socialement serait donc un facteur qui influence les relations

interpersonnelles en contexte de deuil (Logan et al., 2018). D’autre part, I’image projetée
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renvoie a ce que la personne endeuillée projette, plus précisément ce qu’elle choisit

d’exposer a son entourage et ce qu’elle dissimule.

Dans le processus de deuil, il est intéressant d’observer si la personne endeuillée
laisse transparaitre ses difficultés ou si elles se créent une facade ne donnant pas acces a
ses vulnérabilités et a ses besoins relationnels (Laperle et al., 2021). Cette notion de facade
a été abordée dans I’étude de Laperle et al. (2021). Ces auteurs mentionnent que les
personnes endeuillées peuvent se créer une fagcade et prétendre que tout va bien voire
méme nommer qu’elles n’ont pas besoin de soutien (Laperle et al., 2021). Cette image
projetée peut créer une distanciation entre la personne endeuillée et son entourage. Cette
distanciation peut étre percue comme une facon de garder une distance avec les autres
(Eisma, 2018; Laperle et al., 2021). Or, malgreé certains écrits, cette notion de distanciation
est tres peu rapportée dans les études faisant émerger des questions importantes : quels
sont les besoins des personnes endeuillées face aux relations interpersonnelles? Ont-ils
besoin de proximité ou de distance avec leur entourage? Est-ce que le besoin de proximité
et de distance varie selon les attitudes et les réactions de leur entourage? Ces questions

soulévent I’importance d’étudier davantage ce phénomene.

Un soutien jugé inadéquat. Un soutien s’il est jugé inadéquat peut provoquer des
réactions aupreés de la personne endeuillée (Aoun et al., 2018; Aoun et al., 2019a). Dans
plusieurs études, la notion de se sentir envahi ou que les relations avec les autres sont trop

intrusives est abordé (Aoun et al., 2019a; Aoun et al., 2019b; Laperle et al., 2021). On
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décrit alors une impression qui décrit un entourage qui souhaite prendre le controle sur la
facon dont les personnes endeuillées devraient vivre leur deuil (Aoun et al., 2019; Aoun
et al., 2019; Laperle et al., 2021), souvent lié a des croyances sur la normalité du deuil.
Ces études mettent en lumiére d’ou proviennent les croyances portées au deuil (Aoun et
al., 2019; Aoun et al., 2019; Laperle et al., 2021). Or, ces croyances peuvent générer des
commentaires ou des conseils non sollicités sur la fagon dont la personne devrait vivre son
deuil. Elles peuvent étre liées a la durée du deuil, & son intensité ou a la fagon dont la
personne réagit face son deuil (Laperle et al., 2021). Ce sentiment d’envahissement
pourrait expliquer en partie le besoin de distanciation ressentie par les personnes

endeuillées (Aoun et al., 2019; Aoun et al., 2019; Laperle et al., 2021).

En conclusion, les attitudes de I’entourage au contact de la personne endeuillée sont
multiples. Cette recension a regroupé des études qui ont mis en lumiere que 1’entourage
percoit plus négativement une personne endeuillée qui présente encore des réactions de
deuil six mois apres le décés (Eisma, 2018; Eisma et al., 2019). Les attentes sociales de la
population générale sont que les personnes endeuillées devraient s’exprimer davantage
sur ce qu’elles ressentent (Eisma, 2018; Eisma et al., 2019). Cependant, 1’é¢tude de Kahler
et al. (2012) a démontré que plus une personne endeuillée exprime sa détresse a son
entourage, plus 1’entourage se sent mal a 1’aise et désire prendre ses distances. Ainsi, les
personnes endeuillées présentant des symptomes de deuil prolongé sont celles qui
recoivent le moins de soutien social de la part de leur entourage (Al-Gamal et al., 2019).

Finalement, cette recension aborde les réactions de la personne endeuillée face aux
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attitudes de son entourage, et démontre I’importance d’approfondir nos connaissances a
ce sujet. Aussi, ces études permettent de mieux orienter la présente étude qui s’intéresse a

la signification des relations interpersonnelles a la suite de la perte d’un proche.

Les objectifs et la question de recherche

Les objectifs de ce projet de recherche visent a décrire et a comprendre la
signification des relations interpersonnelles chez la personne endeuillée a la suite du déceés
d’un proche. A ce titre, la question de recherche posée est: comment la personne
endeuillée vit-elle ses relations interpersonnelles apres le décés d’un proche? Il s’agit de
mieux comprendre comment la personne endeuillée et son entourage peuvent s’influencer.
En d’autres mots, la personne endeuillée exerce une influence sur son entourage, mais ce
dernier exerce également une influence sur elle. La compréhension des éléments qui
viennent influencer les relations peut étre un atout pour accompagner les personnes vivant

un deuil.

La justification de I’étude pour la discipline infirmiere

Le deuil est un phénomene omniprésent dans la pratique infirmiére. En effet, tous
les jours les infirmiéres de tous les milieux rencontrent des personnes vivant des deuils en
lien avec la perte de leurs proches (Meller et al., 2019). La plupart du temps, les infirmieres
sont le premier contact d’une personne endeuillée a la suite du déces de leur proche
(Meller et al., 2019). Ce premier contact peut d’ailleurs avoir des effets sur la personne

endeuillée, au moment ou celle-ci vit une multitude d’émotions (Nanda & Anilkumar,
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2021; Rogers, 1958). En effet, si la personne endeuillée n’est pas accueillie dans ce qu’elle
vit, elle pourrait par la suite se refermer sur elle-méme par peur d’étre blessée (Nanda &
Anilkumar, 2021). Sachant qu’un deuil peut entrainer plusieurs réactions qui auront un
impact sur la santé, I’infirmiére se doit de bien comprendre ce phénoméne. Cette étude
souhaite générer des connaissances qui soutiendront les infirmiéres afin de mieux

comprendre le vécu relationnel de la personne endeuillée.



Cadre théorique



Le cadre théorique utilisé dans cette étude est celui de la théorie de I’humain
devenant de Rosemary Rizzo Parse. Cette théorie issue des sciences infirmiéres permet de
voir plus loin que la personne, elle englobe 1’environnement de celle-ci (Parse, 1999,
2009). Pour Parse, la personne et son environnement ne font qu’un et cette union est
indissociable (Bunkers et al., 2021; Parse, 1999). Cette vision holistique est tout indiquée
pour ce projet qui s’intéresse a la signification des relations interpersonnelles a la suite de
la perte d’un proche, afin d’explorer les interrelations entre les personnes et leurs
influences sur la santé et le deuil. Dans le cadre de cette étude, quatre principes qui
émanent de la théorie seront exploités : (1) le sens, (2) le rythme, (3) la cotranscendance
et (4) les paradoxes (Bunkers et al., 2021; Mitchell, 1993; Parse, 1999, 2003, 2007, 2009,

2015).

Les principes de la théorie de ’humain devenant

Les principes de la théorie de ’humain devenant issu du modele de Parse guident
ce projet d’étude. Bien qu’il existe plusieurs principes, seulement quatre ont été
sélectionnés puisqu’ils s’inscrivent dans la réalité des relations en contexte de deuil

recensé dans le chapitre précédent.
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Le sens

Le sens est la signification que la personne choisit de dégager d’un évenement vécu
(Bunkers et al., 2021; Parse, 1999). La signification que chaque personne se fait d’une
situation se veut unique puisqu’elle provient de la perception de chaque personne, du
bagage de vie, des expériences passées et aussi du sens que I’on se fait de la vie (Bunkers
et al., 2021; Parse, 1999). Pour Parse, le sens d’une expérience peut ne pas étre reconnu
systématiquement, cette quéte de sens implique pour elle une réflexion approfondie qui
sous-tend les différentes possibilités que la personne se doit d’envisager (Bunkers et al.,
2021; Parse, 1999). Ainsi, ce projet de recherche qui vise a mieux comprendre la
signification des relations interpersonnelles apres le décés d’un proche permet d’accorder
une attention particuliere sur la signification que se font les personnes endeuillées de leurs

expériences relationnelles.

Le rythme

Pour Parse (1999), le rythme signifie que les relations avec son entourage sont
propices a changer et a se modifier avec le temps et les expériences vécues. Pour la
personne endeuillée, ces changements au sein des relations vont étre dictés par les
différentes réactions de deuil qui vont les faire bouger dans leurs ressentis et leurs
réflexions (Pilkington, 2006a). Un des rythmes s’imbriquant dans ce projet est ’alternance
entre la connexion et la séparation (Bunkers, 2019). Ce rythme paradoxal se décrit par un
besoin de se sentir en communion avec son entourage, mais de ressentir le besoin d’étre

seul afin de vivre sa peine (Bunkers, 2019; Bunkers et al., 2021). Ce rythme est en lien
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avec un autre principe de I’expérience humaine selon Parse, soit la cotranscendance

(Parse, 2015).

La cotranscendance

Le principe de la cotranscendance comporte deux volets. Le premier est la
transcendance qui renvoie a I’idée que I’humain a la possibilité¢ de dépasser les limites
perceptibles (Mitchell, 1993; Parse, 2015). Cela signifie que lorsque la personne
transcende, elle se projette au-dela des situations connues ou vécues (Parse, 2003). Par
exemple, dans le cadre de la présente étude, elle vit son expérience de deuil dans cette
transcendance a I’aide de ses valeurs, son imagination, ses réves et ses projets (Bunkers
et al., 2021; Parse, 2003). Le deuxiéme volet est le préfixe « co » qui signifie que ce
dépassement se produit lorsque la personne est en interrelation avec son environnement
(Mitchell, 1993; Parse, 2015). La cotranscendance se produit lorsque la personne change
de priorité ou réévalue les possibilités en étant en communion avec soi et son
environnement (Mitchell, 1993). L'essence de ce principe est la croyance que les étres
humains vont toujours au-dela de leur réalité actuelle afin de constamment cocréer une
meilleure réalité pour eux (Mitchell, 1993). Le principe de la cotranscendance touche
grandement les personnes vivant un deuil, car ceux-ci sont en réorganisation de leur
identité et de leur environnement (Bunkers et al., 2021). Avec la perte d’un proche, il y a
une réorganisation de sa vie en passant par une réflexion sur ce que nous étions, ce que

nous sommes et ce que nous voulons étre (D'Alton et al., 2022). Cette réflexion entraine
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des changements identitaires et des changements au niveau relationnel qui se consolident

a travers la notion de paradoxe (D'Alton et al., 2022).

Les paradoxes

Les paradoxes font référence a un ensemble d’éléments vécus par une personne et
qui sont contradictoires (Bunkers et al., 2021; Parse, 2007, 2015). Selon Parse, I’étre
humain est indivisible, imprédictible et en constant changement (Bunkers, 2019; Bunkers
et al., 2021; Parse, 2007, 2015). Ces caractéristiques de 1’humain avancées par Parse sont
expliquées grace a la notion de paradoxe. Un paradoxe peut se vivre a travers les émotions,
tel que de ressentir de la tristesse et de la joie en méme temps ou a travers les actions;
vouloir rencontrer des gens et a la fois avoir envie d’étre seul (Pilkington, 2006). Selon la
théorie de I’humain devenant, les contradictions qu’un humain peut vivre a travers
différentes épreuves s’appellent des patterns paradoxaux (Mitchell, 1993). Pour ce qui est
de la notion de pattern celle-ci correspond au fait de vivre des émotions contradictoires

au méme rythme, le tout de facon simultanée (Tapp & Lavoie, 2013).

Les patterns paradoxaux s’expriment a travers les contradictions vécues par un
individu au cours d’une méme journée voire d’un méme moment (Bunkers & al., 2021;
Mitchell, 1993; Parse, 2007). Selon Parse, les paradoxes ne sont pas des problemes a
résoudre, mais plutdt des facons dont les humains vivent leurs expériences (Bunkers et al.,
2021, Parse, 2007, 2015). Voir la vie a travers les paradoxes permet de mieux comprendre

toute la complexité et ’ambivalence au sein des relations humaines (Pilkington, 2006).
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Selon Parse, vivre des paradoxes permet de vivre simultanément différentes expériences
qui guide la personne vers I’expérience qui lui correspond le plus (Mitchell, 1993). Enfin,

trois paradoxes ont été ciblés parmi plusieurs pour I’intérét qu’il suscite pour cette étude.

Foncer — résister. Le paradoxe de foncer ou de résister survient quand la personne
est dans un processus de prise de décision et selon la théorie cela signifie que la personne
va vivre un état de tension entre prendre action ou non (Mitchell, 1993; Parse, 2015). Il
semble que les tensions sont créées, car la personne est continuellement en combat entre
ses désirs et ses peurs (Mitchell, 1993; Parse 2015). D’un c6té la personne veut prendre
des risques, prendre action, donc foncer (Mitchell, 1993; Parse 2015). Tandis que d’un
autre cOté, la personne a des peurs, des craintes, donc elle résiste aux changements qui
comportent des risques (Mitchell, 1993). A titre d’exemple, la personne endeuillée peut
vouloir entrer en contact avec de nouvelles personnes, mais sentir qu’elle n’a pas ce qu’il
faut pour créer de nouveaux liens relationnels, cet exemple concorde aussi avec le

deuxiéme paradoxe.

Se révéler — se dissimuler. Le paradoxe de se révéler ou de se dissimuler renvoie a
la notion de laisser transparaitre sa vulnérabilité aux autres ou non, c’est- a-dire que la
personne choisie ce qu’elle veut partager aux autres et ce qu’elle décide de garder pour
elle (Bunkers, 2019; Parse, 2007). La relation avec les autres s’inscrit dans un rythme de
dévoilement de soi et de non-révélation de soi (Bunkers, 2019; Parse, 2007). Le rythme

de ce paradoxe varie selon la personne et son environnement, cela signifie que la personne
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décide du moment ou elle se révele et avec qui elle se révéle (Bunkers, 2019; Bunkers et
al., 2021). Cela implique aussi qu’elle décide avec qui elle ne désire pas se dévoiler
(Bunkers, 2019; Bunkers et al., 2021; Parse, 2007). Ce dévoilement de soi semble en lien

avec un autre paradoxe de Parse, soit de se sentir connecter ou de vouloir se séparer.

Se connecter — se separer. De se connecter ou de se separer est un autre paradoxe
qui s’exprime a travers le rythme (Bunkers, 2019; Parse 2015). En effet, par moment une
personne ressent le besoin de se connecter aux autres et par d’autres moments, celle-Ci
ressent le besoin de se séparer des autres (Bunkers, 2019; Parse, 2015). De temps a autre,
la personne peut se sentir bien entourée, mais aussi se sentir déconnectée des autres
(Bunkers, 2019; Parse, 2015). Seclon la littérature, ce paradoxe qui s’inscrit dans un
mouvement de connexion et de séparation semble étre vécu par les personnes endeuillées

(Eisma, 2018; Laperle et al., 2021).

L’utilisation du cadre théorique

Le cadre théorique de ’humain devenant guide ce projet puisqu’il permet d’assurer
une cohérence entre chaque phase de 1’étude, de la problématique, a la recension, au
canevas d’entrevue, aux résultats et a la discussion. En effet, le premier principe qu’est
celui du sens chez cette théoricienne guide ce projet depuis les débuts de la réflexion tant
par le but et la question adressés que 1’orientation de la collecte de données. Aussi, la

methode de recherche choisie et décrite plus loin s’imprégne du cadre théorique. Ce cadre
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a permis de définir les outils utilisés tels que : le canevas d’entrevue, qui accorde une
grande importance a 1’exploration du sens des mots pour les participants, ainsi que la
méthode d’analyse phénoménologique interprétative qui permet de faire ressortir la
signification que les personnes endeuillées donnent a leurs relations interpersonnelles a la
suite de la perte d’un proche. Le principe du rythme permet de mieux comprendre les
décisions de la personne endeuillée, d’explorer la présence de pattern rythmique au sein
des relations interpersonnelles. Pour ce qui est du principe de la cotranscendance, qui
souligne que la personne est en quéte d’une meilleure réalité pour elle, et ce en
interinfluence avec son environnement, nous a permis d’élaborer un canevas d’entrevue
qui integre ses notions. Finalement, les paradoxes sont présents dans tous les types
d’expériences humaines, le deuil n’y échappe pas. La notion de paradoxes guidera
I’analyse des données. Enfin, I’utilisation de la théorie de I’humain devenant, théorie bien
connue en sciences infirmieres, permet de faciliter la diffusion des résultats, car les points

de repére et notions abordés sont issus d’une théorie connue du milieu scientifique.



Méthode



Cette étude s’est intéressée a la signification des relations interpersonnelles en
contexte de deuil afin de décrire et comprendre ce phénoméne. Ce chapitre présente la
méthode utilisée pour cette étude. D’abord, le devis de recherche, son paradigme et
I’approche phénoménologique interprétative (API) sont décrits. Puis, I’échantillonnage et
le recrutement sont détaillés. Finalement, les méthodes de collectes de données et le plan
d’analyse des données sont décrits. Enfin, les criteres de scientificités et les considérations

éthiques sont exposes.

Le devis de recherche et position paradigmatique

Le devis de recherche de type qualitatif a été choisi pour son regard qui explore
I’expérience des personnes endeuillées (Dumez, 2011). Le choix du type de recherche
qualitatif est tout indiquée pour répondre a la question de recherche proposée, car il permet
d’explorer une problématique tout en conservant les multiples nuances du vécu des

participants (Woo, 2017).

De par le caractére subjectif de cette expérience vécue qu’est le deuil d’un proche;
le paradigme constructiviste a été choisi pour ses ancrages centrés sur I’expérience
subjective des personnes, I'unicité de la réalité de chaque personne s’expliquant par les
interactions entre la personne et son environnement (Guba & Lincoln, 1994; Woo, 2017).

La théorie de Parse, qui est le cadre de référence choisi pour cette étude, s’inscrit dans le
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paradigme constructiviste. A travers le principe de la cotranscendance, Parse met de
I’avant la notion d’interinfluence (Parse, 1999, 2003, 2007, 2009, 2015). Le cadre
théorique, tel le paradigme constructiviste, voit la personne et son environnement comme
un tout indissociable (Parse, 1999, 2007, 2009, 2015). De plus, ce paradigme met en
lumiére la notion d’inséparabilité entre 1’observant et I’observé (Avenier, 2011). Cela
signifie que les connaissances issues de cette étude ne pourront pas étre séparées de
I’expérience de I’étudiante-chercheuse (Avenier, 2011). Dans le cadre d’une étude qui
s’inspire du paradigme constructiviste, on ne peut pas séparer 1’ontologie (I’étre réel) de
la gnoséologie (les connaissances découlant de I’observation de 1’ontologie) (Avenier,
2011). En ce sens, la notion de vérité absolue n’est pas I’objectif de cette étude. Elle
s’intéresse davantage aux vérités qu’a la vérité, car la complexité de I’expérience humaine
se doit d’étre conservée afin d’établir une compréhension approfondie d’un sujet peu

connu (Avenier, 2011; Guba & Lincoln, 1994).

De surcroit, cette étude, de par le paradigme constructiviste, souligne 1I’importance
de chacun des concepts du métaparadigme des sciences infirmiéres : la personne,
I’environnement, la santé et le soin (Cartron et al., 2020; Missi et al., 2018). En effet, cette
étude s’intéresse a I’expérience unique des relations interpersonnelles vécues par la
personne endeuillée a la suite de la perte d’un proche. Pour ce qui est du concept de santé,
il est bien souvent vu selon une approche dichotomique : la personne est en santé ou la
personne est malade. A travers le paradigme constructiviste, la personne et sa santé sont

abordées comme des éléments qui bougent et qui oscillent dans un tout; cette nuance met
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en lumiére toute la complexité du concept de santé vu sous 1’angle d’une problématique
de deuil (Cartron et al., 2020; Missi et al., 2018). Un élément qui peut faire osciller la
santé de la personne est le soin. Dans cette étude, le soin porte sur les moyens utiliseés pour
accompagner la souffrance reliée a I’expérience de deuil par les réflexions faites, des
prises de conscience, des rencontres, des actions prises, le soutien recu et bien d’autres.
La maniére dont le métaparadigme infirmier est intégré par 1’étudiante-chercheuse, ainsi

que le sujet de cette étude, conduit a une approche de type phénoménologique.

L’approche phénoménologique interprétative

Le devis de recherche qualitative retenu pour cette étude est I’approche
phénomenologie interprétative développée par Heidegger (Horrigan, Millar & Dowling,
2016). Elle permet de répondre au phénomeéne complexe soulevé par la problématique,
car elle insiste davantage sur le sens donné a I’expérience vécue qu’a son unique
description (Churchill, 2016; Dowling & Cooney, 2012; Manning, 2016). La description
et I’interprétation sont donc un tout indissociable; la description de ce phénoméne n’est
rien sans la signification profonde qui en est dégagée par les participants (Blondin, 2006).
Cette notion de sens s’accorde avec la question de recherche de cette étude ainsi que le
cadre théorique de I’humain devenant. De surcroit, un autre élément important de
I’approche phénoménologique interprétative est qu’elle tient aussi compte des principes
de Sartre (Blondin, 2006). En effet pour lui, I’étre en devenir est une quéte découlant du
vécu. Ce vécu tient compte de la présence des autres ainsi que leur absence (Blondin,

2006). Ce projet guidé par le cadre de ’humain devenant de Parse s’imbrique dans cette
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idée que I’entourage influence la personne de par sa présence ainsi que par son absence;
faisant également un lien avec le paradoxe décrit par Parse (Blondin, 2006; Parse, 1999,
2003, 2007, 2009, 2015). De plus, tout comme le paradigme constructivisme, cette
approche vue par Heidegger voit la personne comme étant indissociable de son
environnement (Weiss et al., 2019). Enfin, par ’importance accordée au sens de
I’expérience vécue, par la notion de I’€tre en devenir ainsi que sa vision mettant en lumiere
I’interinfluence entre la personne et son environnement, I’approche phénoménologique

interprétative est celle qui est utilisée dans cette étude.

Population a I’étude et stratégies d’échantillonnage
Cette section décrit plus précisément la population ciblée pour cette étude,

I’échantillon, les stratégies d’échantillonnage et le recrutement des participants.

La population cible et I’échantillon

Toujours selon 1’approche phénoménologique interprétative, celle-ci préconise une
approche idiographique (Tindall, 2009). En effet, I’étude ne vise pas a faire jaillir des lois
universelles, mais bien a observer le caractére singulier, unique et particulier de ce
phénomene (Tindall, 2009). Afin de respecter le principe idiographique, il est
recommandé d’étudier une population plus homogene. En effet, cette approche ne vise
pas a généraliser les résultats a des populations similaires (Manning, 2016; Tindall, 2009).
Ce faisant, les personnes endeuillées depuis moins d’un an &gé de 18 ans et plus étaient la

population ciblée. Cette population regroupe tous les types de deuils (subit ou anticipé) et
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tous les types de liens relationnels (enfant, parent, grands-parents, frére, sceur, oncle, tante,
ami, etc.) puisque ce qui importe est la qualité de cette relation. Les participants doivent
étre en mesure de consentir a participer a 1’é¢tude et de comprendre le frangais parler et

écrit. L’étude ne comporte aucun critére d’exclusion.

Le nombre de participants désiré pour une étude phénoménologie interprétative est
en moyenne neuf personnes (Antoine et Smith, 2017). Le nombre de participants se doit
d’étre limité, puisqu’il ne s’agit pas d’une addition des résultats, mais bien d’une analyse

des expériences uniques de chacun (Antoine et Smith, 2017).

La stratégie d’échantillonnage et le recrutement des participants

La stratégie d’¢échantillonnage non probabiliste accidentel est la méthode
d’échantillonnage utilisée pour cette étude (Fortin & Gagnon, 2016). Cette méthode
couramment utilisée en recherche qualitative permet de choisir les participants selon leur
disponibilité (Fortin et Gagnon, 2016). Deux moyens de recrutement des participants sont
déployés. En premier lieu, une lettre a été envoyée a 1’organisme Pallia-Vie qui offre des
services de soutien et d’accompagnement pour les personnes endeuillées (Appendice A).
Par cet envoi, I’organisme a été informé de la nature du projet et leur implication. Leur
role était d’informer les personnes répondants aux critéres d’inclusion que le projet de
recherche était en cours et que s’ils voulaient plus d’information, ils pouvaient contacter
I’étudiante-chercheuse. En deuxiéme lieu, une annonce a été publiée sur les médias

sociaux (Appendice B). Cette annonce nomme le titre du projet, le but de la recherche, les
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critéres d’inclusion et fournissait le courriel de I’étudiante-chercheuse pour les personnes

intéressées ou ayant des questions relatives au projet de recherche.

Le déroulement de I’étude
L’étude s’est déroulée en deux différentes phases. La section qui suit explique les

détails de leurs déroulements.

La premiere phase. Cette phase implique de remplir un questionnaire
sociodémographique de cing questions répondues de fagon verbale (Appendice C) et de
prendre part a une entrevue individuelle semi-dirigée d’une durée approximative de 60
minutes via une plateforme web au choix du participant (Appendice D). Le questionnaire
sociodémographique documente les caractéristiques personnelles, sociales et
relationnelles du participant. Des questions de type : a quel genre vous identifiez-vous,
votre age, le type de relation avec le défunt, le temps écoulé depuis le déces, la cessation
du travail a la suite du déces du proche et le soutien obtenu ou non de la part de
professionnels (Appendice C). Les résultats du questionnaire sociodémographique ont été

compilés dans un document Excel et sont présentés dans la section résultat.

Une entrevue individuelle d’environ 60 minutes a été menée. Elle a permis de
recueillir le vécu expérientiel du participant (Smith, 1997). Le canevas d’entrevue
(Appendice D) a été développé afin de favoriser 1’exploration du vécu du participant

(Smith, 1997). Il est composé de trois themes : I’expérience du déces, I’expérience du
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deuil et I’expérience des relations interpersonnelles. Les questions sont de types ouvertes
afin de laisser tout ’espace nécessaire au participant pour qu’il puisse parler de ce qui est
le plus saillant pour lui. Voici deux exemples de question : (1) pouvez-vous me raconter
un ou des moments marquants de votre expérience de deuil en lien avec votre entourage?
(2) Comment, selon vous, vos relations avec votre entourage teintent votre expérience de
deuil. A travers ces questions d’exploration, une importance majeure a été accordée au
sens des mots utilisés par les participants afin d’encourager la réflexion et la mise en mots
de I’expérience vécue (Antoine & Smith, 2017). Ainsi, des questions de précisions (Quel
sens accordez-vous a ce mot? Que veut dire ce mot pour vous?) ont permis d’avoir accés

a un peu plus de preécision et de profondeur.

La deuxiéme phase. Cing mois apres les entrevues individuelles, les participants
ont recu un courriel contenant : un remerciement d’avoir participé a la phase un et le
formulaire de consentement pour la phase deux (Appendice E). Les participants qui ont
manifesté leur intérét ont été contactés par courriel individuel avec un lien Doodle (outil
de programmation de rencontre) afin de connaitre leurs disponibilités pour le groupe de

discussion focalisé.

Deux groupes de discussion focalisés ont eu lieu. Ces deux groupes étaient
composés de quatre participants de la phase un. Les groupes de discussion focalisés ont
permis d’enrichir les résultats qui ont émergé (Antoine & Smith, 2017; Tindall, 2009;

Touré, 2010). En moyenne les groupes de discussion focalisés ont duré deux heures. Suite
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a I’analyse des entrevues semi-structurées individuelles, certains thémes, certains mots-
clés ainsi que certains concepts étaient plus fréquemment abordés par les participants. La
récurrence des thémes a permis de construire le canevas des groupes de discussion
(Appendice F). Lors des groupes de discussion focalises, huit phrases ont été nommées et
les participants étaient invités a détailler leur compréhension de celles-ci a I’aide de sous-
questions du type: Qu’est-ce que cette phrase éveille en vous? Quelle est votre
interprétation de cette phrase? Comment expliquez-vous cette phrase? Est-ce que d’autres
mots seraient plus représentatifs? Les huit phrases étaient en lien avec la pression sociale,
le besoin d’espace, le silence, le sentiment d’abandon, la perception que les gens sont
aidants, la notion de limites, le sentiment de devenir inadapté social, les changements qui
s’operent en soi et la redéfinition identitaire qu’engendre le deuil (Appendice F). Ainsi,
les groupes de discussion focalisés ont permis d’explorer la signification derriére des
phrases, des concepts et des mots nommés lors des entrevues individuelles (O.Nyumba,

2018).

Le défi rencontré lors des groupes de discussion focalises a été d’identifier une date
ou la plupart des participants étaient disponibles. 1l en a résulté que seulement quatre
personnes ont participé. Les quatre participants ont été divisés en deux dyades puisque les
horaires ne concordaient pas. Les divergences au sein des dyades a permis d’alimenter les

groupes de discussion focalisés par la richesse des échanges.
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L’enrichissement des résultats a été potentialisé par cette deuxieme phase, car les
participants ayant vécu des expériences différentes ont pu raconter, expliquer, comparer
et réfléchir sur leur propre expérience. D’une part, le partage de son histoire est un élément
qui a été soulevé par les participants comme étant salutaire; d’autre part, ce partage a aussi
permis d’échanger sur I’interprétation que chaque participant se fait du vécu de ’autre. A
titre d’exemple, I’étudiante-chercheuse a permis de faciliter I’échange avec des questions
telles que : « que retenez-vous de ce qu’elle vient de nommer ? », « est-ce que ce qui vient

d’étre nommé vous parle ? » ou « avez-vous vécu des eéléments similaires ? ».

L’analyse des données

L’analyse des données a ¢été faite selon la méthode d’analyse phénoménologique
interprétative (API) (Antoine & Smith, 2017). Cette méthode accorde une grande
importance au sens des mots utilises et laisse aller le caractére naturel de ceux exprimés,
d’ou I'importance d’apporter une attention particuliere aux mots utilisés durant le récit
(Antoine & Smith, 2017). Pour abonder dans ce sens, le canevas d’entrevue était constitué
de questions ouvertes qui permettaient aux participants de nommer ce qui était le plus
saillant et significatif pour eux. Cette démarche avait pour objectif de permettre une
réflexion sur soi de la part des participants afin d’interpréter leur vécu pour y trouver leur
propre sens (Antoine & Smith, 2017). Lors de I’analyse des verbatims, I’émergence de

themes se fait a partir du langage utilisé par les participants.
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De plus, I’API s’inscrit dans une interprétation du vécue de la personne tout en
tenant compte des relations qu’elle entretient avec son entourage; 1’aspect relationnel est
ce qui a été dégagé des verbatims et permet I’émergence de thémes qui sont en
interrelations entre eux (Antoine & Smith, 2017). L’émergence des thémes se fait en
dégageant le sens derriere les mots; d’une part par le participant qui est invité a détailler
la signification qu’il accorde aux mots exprimés et d’autre part de I’analyse des propos
faits par I’étudiante-chercheuse (Antoine & Smith, 2017; Smith et al., 1999; Smith &

Shinebourne, 2012).

Plus concrétement, 1’ API permet trois objectifs : une exploration approfondie des
expériences vecues, une comprehension du sens que les personnes se font de ces
expériences vécues et un accent sur I’aspect particulier et unique de I’expérience vécue
(Smith et al., 1999; Smith & Shinebourne, 2012). Les étapes de I’API sont: (1) la
retranscription de ’entrevue mot a mot, (2) les multiples lectures de ’entrevue en annotant
la marge de droite avec des thémes préliminaires ou des idées, (3)
la recherche de patterns, d’associations et de connexions a travers les extraits, (4)
I’émergence des thémes en les inscrivant dans la marge gauche (mots-clés, concepts) et
(5) la création d’un arbre de code. Ces étapes ont été répétées pour chaque entrevue (Smith
et al., 1999). L’analyse des entrevues individuelles a été faite au fur et a mesure, c’est-a-
dire que la premiere entrevue a été analysée avant de faire la deuxieme entrevue, cela a
permis de conserver le caractére idiographique de I’ API (Antoine & Smith, 2017). Enfin,

chacune des entrevues individuelles a été systématiqguement analysée selon ces étapes.
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Suite aux analyses des entrevues individuelles, I’arbre de code s’est raffiné en regroupant
les différents mots-clés et themes qui étaient révélateurs et récurrents. Ces récurrences ont

fait émerger huit phrases qui ont constitué le canevas des groupes de discussion focalisés.

Pour ce qui est de I’analyse des groupes de discussion focalisée, ils n’ont pas été
retranscrits dans leur entiereté. L’étudiante-chercheuse a écouté les deux groupes a
plusieurs reprises et a retranscrit seulement les passages clés. Par la notion de passages
clés, il est entendu qu’il s’agit d’éléments qui ont aussi été soulevés dans les entrevues
individuelles, ainsi que les éléments nouveaux. Ces passages clés ont été analysés selon
les étapes de I’ API. Par la suite, ils ont été intégres a I’arbre de code déja construit lors
des entrevues individuelles. Certains themes se sont ajoutés suite aux groupes de

discussion focalisés. Ce faisant, de nouveaux thémes ont été créés.

Les considérations éthiques

Cette étude a obtenu I’approbation éthique du comité d’éthique de la recherche de
I’Université du Québec en Outaouais (Appendice G). Chaque élément de ce projet a été
réfléchi afin de respecter I’énoncé de politique des trois conseils : 1’éthique de la recherche
avec des étres humains (EPTC2, 2018). Les trois principaux principes éthiques a respecter
sont : le respect des personnes, la préoccupation pour le bien-étre et la justice (EPTC2,

2018).
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Le consentement

En premier lieu, les personnes désirant participer au projet ont recu un formulaire
de consentement par courriel pour la phase un (Appendice E). Avant de débuter
I’entrevue, 1’étudiante-chercheuse s’est assuré d’avoir regu le formulaire de consentement
signé par les participants. Pour ce qui est de la phase deux de ce projet, soit les groupes de
discussion focalisés, 1’étudiante-chercheuse a demandé a la fin de D’entrevue, si le
participant souhaitait étre contacté par courriel afin de recevoir les informations
concernant la phase deux. Avant les rencontres pour les groupes de discussion focalises,
I’étudiante-chercheuse s’est assuré d’avoir bien regu le formulaire de consentement signé
par tous les participants (Appendice G). Les participants ont été avises qu’ils peuvent a
tout moment se retirer du projet sans justification, sans préjudice et sans perte de ses droits.
Le consentement se doit d’étre libre, éclairé et continu. Puisqu’il s’agit d’un sujet
adressant un phénomene sensible, il était possible qu’un participant ne veuille pas
répondre a certaine question. Les participants ont été informes qu’ils n’étaient pas dans
I’obligation de répondre a toutes les questions. Avant de débuter I’enregistrement,
I’étudiante-chercheuse a vérifié que tous les participants étaient consentants, qu’ils

n’avaient pas de question, puis celle-ci a demandé si elle pouvait débuter I’enregistrement.

La conservation des données
Les données sont conservées dans un dossier dans ’ordinateur de 1’étudiante-
chercheuse pour une durée de cing ans avec 1’accord du comité d’éthique (Appendice H).

En 2029, les données seront détruites a I’aide du logiciel de destruction des
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données Eraser. L’ordinateur de 1’étudiante-chercheuse nécessite un mot de passe que
seulement I’étudiante-chercheuse connait. De plus, le dossier contenant les
enregistrements et les retranscriptions d’entrevues nécessite lui aussi un mot de passe

connu que par 1’é¢tudiante-chercheuse.

Le processus d’anonymisation

Lors de I’enregistrement de I’entrevue individuelle, un code alphanumérique a été
attribué a chaque participant (p.ex. participant 01). Une fois ’entrevue transcrite par
I’étudiante-chercheuse, I’enregistrement a été detruit a I’aide d’un logiciel de destruction
de document pour ne conserver que les retranscriptions anonymisées. Pour ce qui est de
la phase deux, soit les groupes de discussion focalisés, les participants ont consenti par
écrit et verbalement a ne pas divulguer d’information hors des groupes de discussion
focalisés. Certains passages des groupes de discussion focalisés ont été retranscrits. Ces

passages ont été anonymisés avec les mémes codes alphanumériques qu’a la phase un.

Les bénéfices et les risques

La contribution a I’avancement des connaissances au sujet des personnes
endeuillées, la possibilité de raconter son histoire et offrir un espace de partage
bienveillant sans jugement ont été les bénéfices directs anticipés. Aucune compensation
d’ordre monétaire, ou autres n’ont été offertes. La participation a cette étude comportait
des risques puisque les participants devaient raconter des événements susceptibles

de leur faire revivre des émotions et des moments difficiles. L’étudiante-chercheuse
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s’était engagée a mettre en ceuvre les moyens nécessaires pour réduire ou pallier les
risques. En vue de pallier les risques, a chaque formulaire de consentement une liste des
organismes qui offrent des services de soutien et d’accompagnement aux personnes
endeuillées a été annexée (Appendice E et G). De plus, un appel de suivi a été fait un a
deux jours suivant les entrevues individuelles ainsi qu’aprés le groupe de discussion

focalisé, afin d’évaluer si les participants ont besoin de soutien suite aux entrevues.

Les critéres de scientificité
Les critéres sont la crédibilité, la transférabilité, la fiabilité et la confirmabilité (Gobhier,
2022; Lincoln & Guba, 1985). De plus, le critere de réflexivité a été intégré a ce projet de

recherche (Blanchet, 2009; Darawsheh, 2014; Jootun et al., 2009).

La crédibilité

La crédibilité renvoie a la notion de validation interne (Gohier, 2022). La validation
interne fait référence a la cohérence entre I’expérience vécue verbalisée par les
participants et le processus interprétatif analytique que 1’é¢tudiante-chercheuse a mis en
place (Fortin & Gagnon, 2016; Gohier, 2022; Guba & Lincoln, 1994; Lincoln & Guba,
1985). D’abord, I’étudiante-chercheuse a élaboré un canevas d’entrevue individuelle lui
permettant d’évaluer le sens des mots utilisés par les participants. Des questions, comme
« quel sens accordez-vous a ce mot? » permet de valider I’interprétation que 1’étudiante

se faisait du récit entendu. De plus, 1’étudiante-chercheuse, dans un souci d’atteindre le
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plus grand degré de validité interne, a utilisé trois méthodes de collectes de données. Cette
triangulation des données a ¢été possible par [D'utilisation d’un questionnaire
sociodémographique, une entrevue individuelle et des groupes de discussion focalisés. De
par cette triangulation des données, 1’étudiante-chercheuse a aussi tenu des vérifications
externes (Fortin & Gagnon, 2016). En effet, la validation des themes qui ont émergé lors
des entrevues individuelles a été revue et validée par les participants lors des groupes de
discussion focalisée. De plus, un avis externe a été sollicité en intégrant une étudiante au
doctorat afin de valider la compréhension des récits et assurer une concordance au niveau
des thémes émergents. Enfin, ce projet repose sur un cadre théorique avec une portée et
une pertinence majeure au sein des sciences infirmieres, ce qui ajoute a la crédibilité de

ce projet.

La transférabilité

La transférabilité, quant a elle, renvoie a la validité externe (Fortin & Gagnon, 2016;
Guba & Lincoln, 1994; Lincoln & Guba, 1985). En recherche qualitative, le but n’est pas
de généraliser les résultats, mais bien d’évaluer si les résultats peuvent étre transférés a
d’autres situations similaires (Fortin & Gagnon, 2016; Guba & Lincoln, 1994; Lincoln &
Guba, 1985). La transfeérabilité des résultats est possible par la description détaillée des
aspects méthodologiques et du contexte de 1’étude. Les caractéristiques propres des
participants recueillis a I’aide du questionnaire sociodémographique permettent aux

lecteurs de juger de la transférabilité des résultats de recherche.
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La fiabilité

La fiabilité renvoie a la notion de stabilité des résultats a travers le temps et les
circonstances (Fortin & Gagnon, 2016; Guba & Lincoln, 1994; Lincoln & Guba, 1985).
En utilisant le cadre théorique de ’humain devenant de Parse, 1’étudiante-chercheuse
s’assure de la fiabilité expérientielle du participant, puisque les résultats s’appuient sur
des principes scientifiques et non pas sur I’expérience de I’étudiante qui dispose d’une
expérience professionnelle qui pourrait teinter les résultats. L’étudiante-chercheuse afin
d’assurer la fiabilité¢ a documenté toutes les décisions méthodologiques, tel que 1’écoute a
plusieurs reprises des bandes audios, 1’analyse des verbatims a été maintes fois reprise, le
processus de création de themes et de sous-themes a été detaillé. En plus de cela, deux
groupes de discussion focalisés avec quatre participants des entrevues individuelles a

permis d’assurer la fiabilité.

La confirmabilité

Le critere de confirmabilité assure la probité des résultats. Plus précisément, ce
critére sert a évaluer 1’intégrité et la neutralité d’une étude qualitative, en d’autres mots,
I’objectivité (Fortin & Gagnon, 2016; Guba & Lincoln, 1994; Lincoln & Guba, 1985). La
triangulation des données par une étudiante au doctorat novice dans le domaine du deuil
et I’intégration de groupes de discussion focalisée a permis d’assurer la confirmabilité
des résultats (Fortin & Gagnon, 2016). De plus, I’utilisation d’extraits de verbatim pour
appuyer les résultats obtenus lors de I’analyse des données permet aussi d’assurer la

confirmabilité (Guba & Lincoln, 1994).
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La réflexivité

Le critere de réflexivité permet de prendre conscience de sa subjectivité dans un
projet de recherche a devis qualitatif, plutét que de tenter de 1’exclure (Blanchet, 2009;
Bourdieu, 2022; Darawsheh, 2014; Jootun et al., 2009). Plus précisément, le critére de
réflexivité réféere a un processus oscillatoire continu entre les données recueillies et la
réflexion sur soi (Blanchet, 2009; Darawsheh, 2014; Jootun et al., 2009). La réflexion sur
soi se fait par la tenue d’un journal de bord ou I’étudiante-chercheuse inscrit ses
interventions durant les entrevues et les groupes de discussion focalisés, ses sentiments
lors de certains passages du récit des participants et ses perceptions lors de I’écoute des
participants (Darawsheh, 2014; Jootun et al., 2009). Ce critére permet de mettre la lumiére
sur le vécu de I’¢étudiante-chercheuse qui pourrait influencer I’interprétation des résultats.
En étant la plus transparente possible dans ce projet, 1’étudiante-chercheuse assure une
plus grande crédibilité aux résultats obtenus (Darawsheh, 2014; Jootun et al., 2009). Cette
réflexion a permis a 1’étudiante-chercheuse de mieux comprendre ses préconceptions et
ainsi développer une pensée plus critique (Bourdieu, 2022; Pariseau-Legault et al., 2019).
Tout d’abord, I’étudiante-chercheuse est une infirmiére clinicienne offrant des services de
soutien et d’accompagnement aux personnes endeuillées. Le projet a vu le jour a travers
les rencontres qu’elle a fait auprés de cette clientéle. Elle travaille principalement en
utilisant les notions de contradictions et de paradoxes vécus aupres des personnes
endeuillées, ce pour quoi elle a choisi le modéle de Parse. Les motivations de 1’étudiante-

chercheuse sont de développer des connaissances qui lui permettront de mieux
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comprendre et de mieux accompagner les personnes endeuillées. Elle est aussi consciente
que la motivation de valider ou d’invalider ses préconceptions était présente. Bref, ce
projet qui vise & explorer en profondeur le vécu des personnes endeuillées tient
énormément a cceur a 1’étudiante-chercheuse et en prenant conscience de ses
préconceptions celle-ci s’assure d’une analyse éclairée sur le sujet (Bourdieu, 2022;

Darawsheh, 2014; Jootun et al., 2009; Pariseau-Legault et al., 2019; Rui, 2012)



Résultats



Le but de I’étude est de décrire et de comprendre la signification des relations
interpersonnelles chez la personne endeuillée a la suite du décés d’un proche. Ainsi, pour
atteindre ce but, la question de recherche posée est : comment la personne endeuillée vit
ses relations interpersonnelles aprés le décés d’un proche? Ce chapitre présente les
résultats de cette étude en deux sections : (1) la description de I’échantillon et (2) les

résultats des entrevues individuelles et des groupes de discussion focalisés.

La description de I’échantillon

L’échantillon de cette étude est compose de dix personnes endeuillées (n = 10). De
ces dix personnes, deux sont des hommes (20%). L’age des participants se situe entre 30
et 78 ans, avec une moyenne d’age de 48 ans. Cing types de lien avec la personne défunte
ont été identifiés parmi les participants : parent, fratrie, conjoint, beau-pére et enfant. Le
temps écoulé entre 1’entrevue et le décés varie entre deux et 12 mois, pour une moyenne

de six mois.
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Tableau 1

Description des participants

Participant Prénoms Genre  Age Proche Temps depuis Participation a

fictifs décédé le décés en un groupe de
mois discussion
focalisée
P1 Clara Femme 30 Meére 12 Non
P2 Elisabeth Femme 32 Frére 8 Oui
P3 Anais Femme 44 Pere 5 Oui
P4 Sophie Femme 47 Conjoint 10 Oui
P5 Annie Femme 40 Pere 8 Non
P6 Yvette Femme 78 Conjoint 5 Non
P7 Manon Femme 51 Beau- 4 Non
pére 5
Meére 6
Pere
P8 Stéphane  Homme 60 Conjointe 2 Non
P9 Maryse  Femme 42 Pere 2 Non
P10 Gilles Homme 57 Fille 8 Oui

Dans le cadre de cette étude, les questions d’ordres sociodémographiques, ayant été
guidées par le modele de I’humain devenant, ont permis d’explorer la notion
d’environnement social par une approche holistique. Ce faisant, une question sur la
présence au travail ainsi qu’une question sur le soutien de type professionnel ont été
posées (Appendice C). Les réponses a ces questions se retrouvent au tableau 2. Ces
questions permettent de dresser un portrait des différentes relations sociales que la

personne endeuillée a maintenues, arrétées ou débutées depuis le décés d’un proche
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significatif. D’ailleurs, I’une des questions du questionnaire sociodémographique porte
sur le maintien ou I’arrét des fonctions au travail. Certains participants (n = 6) ont cessé
de travailler pendant un moment a la suite du décés de leur proche, d’autres non (n = 4).
Parmi ces derniers, certains ont pris quelques jours de maladie, d’autres sont a la retraite,
certains travaillent avec un contrat limité. Parmi ceux qui ne travaillaient pas, certains font
du bénévolat. Ces données mettent en lumiere des distinctions. Aussi, la majorité des
participants (n = 9) ont eu recours a du soutien formel de type professionnel (psychologue,
médecin, groupe de soutien, programme d’aide aux employés, suivi individuel avec une

infirmiere et un centre de crise).
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Description de la présence au travail et du soutien professionnel

Participant Prénom  Travail Retour au travail apres combien  Soutien professionnel
fictif (oui/non)  de temps

P1 Clara Oui 3 mois Meédecin de famille et
psychologue

P2 Elisabeth Oui 10 jours Programme d’aide aux
employes (trois rencontres)

P3 Anais Non 5 mois suivant le déces Psychologue

P4 Sophie Non 10 mois Médecin

P5 Annie Oui 5 mois suivant le décés Infirmiére en
accompagnement

P6 Yvette Non Retraitée Infirmiére en
accompagnement

P7 Manon Non Ne travaillait pas Infirmiére en

Débutée bénévolat accompagnement

Centre de crise
Groupe de soutien

P8 Stéphane Non A cesser de travailler avant le Psychologue

décés, plus d’un an Groupe de soutien

Médecin

P9 Maryse  Non Aucun arrét de travail Aucun soutien
professionnel recu

P10 Gilles Oui 7 mois d’arrét, présentement en Groupe de soutien

retour progressif sur appel

Infirmiére en
accompagnement
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Les résultats des entrevues individuelles et des groupes de discussion focalisés

Les résultats présentés sont ceux provenant des deux phases de cette étude, soit des
entrevues individuelles et des groupes de discussion focalisée. La présentation des
résultats combine les verbatims des entrevues individuelles a ceux des groupes de
discussion focalisée. A ce titre, certains participants sont cités plus souvent, puisque quatre

d’entre eux ont participé aux deux phases de I’étude.

L’analyse des entrevues individuelles et des groupes de discussion focalisés a fait
émerger trois themes regroupant trois sous-themes pour chacun. Les theémes sont presentés
dans I’ordre qui suit: (1) ’ambivalence créée par les relations (2) la recherche d’équilibre
et (3) la signification des relations. Le tableau 3 présente 1’ensemble des thémes et sous-

themes de cette section.
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Tableau 3

Themes et sous-thémes

Théme 1. L’ambivalence créée par les relations
1.1 Ressentir le besoin d’espace
1.2 Etre apaisé quand on s’y attend le moins

1.3 Respecter son rythme malgré la pression sociale

Théme 2. La recherche d’équilibre
2.1 Faire semblant
2.2 Se sentir hors-norme et vulnérable

2.3 Apprivoiser une nouvelle réalité

Théme 3. La signification des relations
3.1 Etre seul devient vital
3.2 Prendre conscience que les choses ne changent pas; c’est moi qui change

3.3 Revisiter ses relations

Théme 1. L’ambivalence créée par les relations

Les participants rencontrés ont discuté des relations qu’ils entretiennent avec leur
entourage. Leurs expériences mettent en lumiere une certaine ambivalence qui se crée aux
contacts des gens qui les entourent. Ces contacts semblent créer des effets sur eux qui se
modulent a travers le temps et les relations qu’ils entretiennent. Ces effets présentent de
I’ambivalence. L’ambivalence se manifeste chez les participants a travers un mouvement

oscillatoire qui a des effets sur eux; a certains moments ils décrivent que les relations avec
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leur entourage apportent des bienfaits tandis qu’a d’autres moments, ils en ressentent des
méfaits. Ce mouvement teinté d’ambivalence au contact des autres est décrit en trois sous-
themes : (1) ressentir le besoin d’espace, (2) étre apaisé quand on s’y attend le moins et

(3) respecter son rythme malgré la pression sociale.

Ressentir le besoin d’espace. Le verbe ressentir a toute son importance dans
I’interprétation de I’expérience vécue par les participants. En effet, ces derniers ont
expliqué qu’ils avaient besoin d’espace; ils ont nommé non seulement ce besoin qui
comble I’aspect physique, mais aussi, et surtout, I’aspect émotif. Ce verbe souligne le coté
émotif de cette expérience vécue ainsi que celui physique. D’une part, I’aspect émotif
correspond a une impression ou a avoir le sentiment de; tandis que I’aspect physique se
manifeste plutdt par des changements physiologiques. Le besoin d’espace, quant a lui,

signifie d’avoir une distance avec son entourage. Clara 1’illustre bien par ces propos.

C’est comme si pour moi la pression des autres, c’était trop. On voulait
tellement me couvrir, tellement savoir que j’allais bien...C’est comme si
J’étais étouffée que j’étais un enfant de 6 ans. Ca tellement été lourd de devoir
justifier a tout le monde alentour de moi [...] si j’avais pu m’enfuir dans le bois
pendant trois mois puis ne parler a personne, j’aurais été contente. Clara

Elle expliqgue comment elle ressent la présence de son entourage tant par ’aspect
émotif que celui physique. Emotivement, elle nomme qu’elle ressentait de la pression de
la part de son entourage. Physiquement, elle souligne la sensation d’étre envahie, étouffee

par une lourdeur. De plus, elle exprime qu’elle a besoin d’espace, qu’elle s’enfuirait dans



69

les bois durant trois mois. Cette méme participante décrit comment elle aurait aimé que

tout le monde lui laisse son espace pour vivre ce qu’elle avait a vivre.

Certains étaient inquiets puis d’autres ne savaient pas comment agir, ils ont

préféré me laisser de I’espace. C’était comme « je suis la si tu as besoin d’aide,

mais tu sais c’est ta vie » puis c’est correct, il ne faut pas étre over couvé.

D’avoir des gens ouverts qui donne de 1’amour puis qui te laisse de I’espace,

moi je pense que ¢a m’a aidé a naviguer. Clara

Ces propos permettent de constater ce sentiment que les gens en font parfois trop.
Ce sentiment est aussi partagé par d’autres participants, Sophie le décrit bien : « Les gens
sont souvent au-devant. Des fois ¢a peut devenir tannant. Mais je suis assez forte pour étre
capable de leur dire que je n’ai pas besoin...Je n’ai pas nécessairement besoin que les gens
soient en avant de moi ». Les participants précisent qu’ils comprennent que leurs proches
veulent étre présents pour eux. Cependant, cette présence peut parfois étre tres
envahissante pour ceux-ci. En revanche, les participants nomment avoir besoin de cet

amour, mais aussi d’avoir de 1’espace pour soi. Il y a une ambivalence vécue entre le

besoin d’étre entouré et la sensation d’étre envahi.

Etre apaisé quand on s’y attend le moins. Plusieurs participants on décrit que bien
souvent le soutien qu’ils avaient recu a la suite du décés de leur proche ne provenait pas
de ceux qu’ils avaient pressentis. Ce soutien non attendu de la part de certaines personnes
a procuré une forme de baume a leur peine. Cependant, les personnes endeuillées ont été

surprises de ce soutien, car pour elles ces personnes n’étaient pas dans 1’obligation de les
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soutenir. En effet, la majorité des participants (n = 7) ont été surpris par les attentions et

la présence des gens autour d’eux; comme en fait foi cet extrait d’Elisabeth.

Le jour que mon frére est décédé, I’éducatrice a mon fils a la garderie I’a
amené directement chez elle pour souper puis elle 1’a gardé toute la soirée [...]
Mes collégues sont venus me porter a manger pour €tre certain que je n’ai pas
a cuisiner. J’ai eu du support incroyable [...] Les personnes que je m’attendais
le moins, c¢’est eux autres qui ont été le plus présents. 1l y a des gens qui ont
¢té magnifiques et qui ont été la vraiment pour moi. Puis pour eux, c’était
comme ¢a va de soi voyons. Elisabeth

Elisabeth témoigne sa surprise concernant les gens qui I’ont soutenu dés I’annonce
du decés malgreé le fait qu’ils n’étaient pas proches d’elle. Elle témoigne de leur soutien
dans les défis du quotidien. Cet étonnement se retrouve aussi dans le discours de Sophie
qui explique que sa belle-sceur et elle ont développé une relation plus significative a la

suite du déces de son conjoint :

On était de belles sceurs pendant quinze ans, on Se connaissait assez bien, mais
tu sais, ¢a restait toujours la sceur de mon conjoint. Depuis, le décés de mon
conjoint, j'ai découvert une autre sceur. On s'est rendu compte qu'on avait plus
de choses en commun outre son frére...¢a m’encourage.

Cet extrait souligne que le deuil peut aussi mettre en lumiére certaines relations et
permettre de les approfondir. Les relations significatives développées apres le déces d’un
proche encouragent les personnes endeuillées. Certains vont méme plus loin comme

Stéphane le précise :

J'ai fait connaissance d’ une nouvelle personne. Je ne pensais pas qu’une amitié
pouvait se développer rapidement. On ne parle pas d’amour, on parle d’amitié.
C’est une femme. Puis je l'ai vu deux fois, mais ¢a a tellement cliqué qu’on
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s'écrit réguliérement. Puis, je le répéte, ce n’est pas une question d’amour. Je
ne pensais pas, mais ¢a ameéne un baume encore plus a ma souffrance...
Pendant que tu penses a autre chose, ben tu souffres moins.

Stéphane nomme qu’il apprécie la présence de cette femme dans sa vie. A travers
son discours, il mentionne a deux reprises qu’il ne s’agit pas d’amour. Cette clarification
permet I’interprétation possible du double discours intérieur de Stéphane qui a perdu sa
conjointe. D’une part, il apprécie cette présence féminine. D’autre part, il ressent le besoin
de clarifier qu’il ne s’agit pas d’une nouvelle conjointe. Cela démontre I’ambivalence
vécue entre le besoin d’étre en relation avec d’autres personnes et le désir de préserver la

nature de la relation avec son proche decéde.

D’autres participants ont nommé étre étonnés que des gens choisissent et veulent
étre présents autour d’eux. En effet, un deuil fait vivre toutes sortes de réactions difficiles
pour la personne endeuillée, mais est aussi complexe a comprendre pour I’entourage. En
ce sens, ce sentiment d’étonnement ressenti par les participants s’exprime par le fait qu’ils
se sentent vulnérables. Et cette vulnérabilité est selon eux moins attractive que s’ils
allaient bien. Pour les personnes endeuillées, ils s’attendent que cette vulnérabilité éloigne

les gens autour d’eux; comme le mentionne Anais :

Ce qui m’aidait le plus, c’est des amis qui me comprenaient, puis que j’ai
comme un peu appris a accepter que ces gens-la pouvaient m’aimer méme si
j’étais faible, c’est ¢a I’affaire. Evidemment quand ton pére meurt, tu es dans
une position de faiblesse et ils m’ont supporté au lieu de m’ignorer ou de me
poser des questions, sans besoin de me justifier, ils m’ont juste écouté et
supporté.
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On comprend par ces propos que la présence des personnes, et davantage
lorsqu’inattendue, apporte un apaisement. Cet apaisement, bien qu’il soit apprécié,
apporte son lot d’étonnement; un sentiment souvent complexe qui entraine une

ambivalence aupres des personnes endeuillées.

Respecter son rythme malgré la pression sociale. Les propos des participants
permettent de préciser leur vécu : ’entourage tend a projeter ses attentes sur la personne
endeuillée. En effet, I’entourage, selon les participants de I’étude, souhaite que la personne
en deuil puisse redevenir celle qu’ils ont connue auparavant. En revanche, des
changements importants sont vécus lors d’un deuil tant sur le plan relationnel
qu’identitaire. Les participants ont mentionné ressentir un déchirement entre respecter leur
rythme et répondre aux attentes de leur entourage. L’ensemble des participants de I’étude
parlent de la pression de I’entourage, comme le décrit Elisabeth: « C’est juste un sujet qui
est lourd le suicide de mon frére. Les gens sont habitues aussi de me voir keep going. Oui,
les gens sont habitués a ca de moi ». Dans cet extrait, cette participante explique le malaise
de son entourage, car ils la connaissent comme une fille fonceuse. Cette situation influence
la trajectoire de deuil, car Elisabeth précise qu’elle ne parle pas de ce qu’elle ressent : « De
voir leur malaise fait que j’en parle beaucoup moins et ca fait que je 1’ai mis sur pause

mon deuil. » Elisabeth.

Lors d’un groupe de discussion focalisé un autre participant, Gilles, exprime avoir

vécu une expérience similaire : « Quand mon ancien ami m’a vu, il s’attendait a voir
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I’ancien moi avec une joie de vivre, mais on est pu la. Oui, la pression [d’étre comme
avant le deuil] il y en a une ». Ce témoignage met en lumiere la pression sociale de
redevenir comme avant, ne répondant pas aux besoins des personnes endeuillées

rencontrées dans cette étude.

Aussi, les propos des participants décrivaient une pression sociale surtout liée a la
durée des réactions de deuil. Celle-ci se manifeste par les commentaires des gens entourant

la personne endeuillée. Plusieurs verbatims des répondants en témoignent :

« Des fois, les gens font : ¢’est beau, il va falloir que tu en reviennes, ca fait
genre huit mois qu’il est mort ton pére » Annie. Cette réaction de la part de
I’entourage envoie un message a la personne endeuillée qu’apres un certain
temps, elle ne devrait plus parler de ce qu’elle ressent. Une autre participante
a partagé une histoire similaire lors d’un groupe de discussion. Quelqu’un m’a
dit « ah oui, ton frére est mort, mais ¢a fait quelques mois, donc tu dois aller
bien ». Ca fait qu’au fils des mois, je ne ressens plus le besoin d’en parler,
mais je ne sais pas encore si ¢’est que je devrais en parler de mon processus
et que je 1’ai juste mis sur pause ou si c’est parce que je me suis détachée du
fait que pour les gens ca devrait étre correct aprés tant de temps. Elisabeth

Ce que l’entourage projette comme étant « normal » entraine de grands
questionnements pour les personnes vivant un deuil, des questionnements sur la normalité
de leur deuil, sur I’intensité de leurs réactions ainsi que la durée de celui-ci. Sophie nomme
que I’entourage réagit selon leurs croyances. En ce sens, pour une personne, un deuil
devrait avoir une durée d’un an et pour une autre personne, un deuil n’a pas de durée
préétablie. Anais partage que « Les gens s’attendent a ce que tu réagisses d’une certaine

fagcon en fonction d’un calendrier qui n’existe pas. La pression est la pour que nous soyons
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dans une forme de moule et que tout le monde le vit pareil ». Cet extrait souléve qu’il y a
une pression sociale pour que toutes les personnes endeuillées réagissent de la méme

maniére dans un temps relativement court.

I1'y a une pression sociale lors d’un deuil, comme tout événement de la vie en
général, les gens ont des attentes de comment cela devrait étre veécu.
Certainement, sur combien de temps tu devrais avoir de la peine, combien de
peine tu devrais avoir, les gens évaluent ¢a. Anais

Selon les participants, la pression sociale se ressent aussi par le malaise palpable
lorsqu’ils tentent de s’ouvrir sur leur expérience de deuil. Clara le décrit bien : « Quand
tu dis a quelqu’un que tu ne vas pas bien, « ah oui pourquoi ? », ben parce que j’ai un

parent qui vient de décéder. Ca [I’ambiance] devient soudainement froid ».

Tandis que pour Elisabeth, ce climat dépeint méme une forme d’évitement du sujet
qu’est le deuil : « Quand les gens me demandent comment ca va, je ne peux pas élaborer
parce que les gens changent de sujet assez rapidement quand tu parles de ¢a... ¢a
m’appartient le malaise ». Ces propos se confirment par plusieurs autres participants. Pour
Gilles, le silence devient nécessaire : « Ca les rend un peu mal a aise aussi, le coté
malaise dont je veux un peu protéger les autres et moi aussi finalement ». Ce malaise

partagé crée un sentiment de culpabilité, comme le précise une participante.

Quand tu en parles, tu te sens comme si tu dérangeais, comme si tu venais de
bousiller la journée de la personne [...] Aprés un certain temps, les gens se
disent que le deuil est fait, qu'on n’en parle plus et quand tu décides d’en
parler, tu te sens mal d’avoir déprimé la personne...tu t’excuses et tu dois la
rassurer en lui disant que tu vas bien. Elisabeth
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Chez certains participants s’ajoute le réflexe de s’excuser pour avoir abordé leur
histoire. De plus, Anais, lors d’un groupe de discussion focalis¢, explique que : « Les gens
te demandent comment c¢a va, mais ils ne veulent pas vraiment savoir ». Anais met en
lumiére que la question « comment ¢a va », est plus une question de politesse dans notre
société. D’autres laissent sous-entendre que I’entourage n’est pas nécessairement prét a

écouter.

C’est une peine dure a partager, je ne peux pas la partager...j’ai peur pas
d’harceler, mais de repéter des choses dures pour moi, mais clairement pu la
réalité des autres. J’évite de partager, car je ne crois pas qu’ils soient
nécessairement intéressés ou préts a m’écouter tant que ca. Elisabeth

En plus de ce genre de malaise, cette méme participante parle de son inconfort ressenti

quand elle raconte les circonstances du déces.

Quand tu énonces le mot suicide, les gens ont tendance a chercher ce qui était
dysfonctionnel chez vous. Le premier reflet que I’on ressent quand il y a le
mot suicide, c¢’est oups il y a quelque chose de pas correct. C’est comme s’ils
cherchaient un coupable au lieu de voir que derriére le geste, il y a des humains
[...] Les gens vont avoir leurs perceptions au lieu de poser des
questions. Elisabeth

Cette méme participante a ressenti que son entourage cherchait une explication
quant aux circonstances du décés, plutot que de 1’écouter. Une autre participante aborde

’interprétation que Se fait son entourage sous un autre angle :

Je ne suis pas quelqu’un qui va pleurer devant les gens, mais cela semble
permettre aux gens de dire des phrases comme : « ah, ¢a doit vraiment bien
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aller, elle ne pleure pas » ou « ah, ce n’est pas normal que tu sois comme ¢a,
vis-les tes émotions » Sophie

Dans cet extrait, Sophie reléve que les gens ont tendance a interpréter comment elle
va selon ce qu’elle dévoile ou encore lui donner des conseils sans savoir réellement
comment elle va. Les échanges entre les participants des groupes de discussion focalisés

ont souligné que les réactions de I’entourage ont un effet sur la personne endeuillée.

La premiere fois que j’ai recommencé a sourire, je culpabilisais, car les gens
me disaient : ah ben finalement tu vas bien. Oui, sur d’autres sujets, je vais
bien, il y a encore de belles choses dans la vie. Parfois, je me demande si je
devrais retenir mes sourires. Elisabeth

Les relations que les personnes endeuillées vivent apres le déceés d’un proche créent
de I’ambivalence chez elles. Les echanges sur cette expérience de deuil influencent la
personne endeuillée et comment elle se percoit et sa facon de vivre sa peine. Enfin, le
premier theme révele que la présence des autres par moments fait du bien, mais qu’a

d’autres moments, elle est moins bénéfique.

Théme 2. La recherche d’équilibre

Les participants ont souligné étre a la recherche d’une nouvelle forme d’équilibre. Ils
expriment leurs besoins de s’adapter aux changements que leur impose le deuil. Par leurs
propos, on comprend alors leur quéte a trouver une stabilité entre leur ressenti et la

pression de leur entourage. Par I’analyse des verbatims, trois sous-thémes précisent
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davantage ce que signifie la recherche d’équilibre: (1) faire semblant, (2) se sentir hors-

norme et vulnérable et (3) apprivoiser une nouvelle réalité.

Faire semblant. La plupart des participants expriment devoir faire semblant, ce qui
se manifeste par des comportements que la personne endeuillée adopte pour éviter d’avoir
a parler de son deuil a son entourage. Par leurs propos, ils illustrent que de faire semblant
peut s’illustrer par ériger une fagcade pour signifier que tout va bien; alors qu’en réalité, ils
le vivent beaucoup plus difficilement. Les personnes rencontrées décrivent ce besoin de
faire semblant comme un moyen pour se proteger. Plusieurs participants parlent de la
fréquente question « comment ¢a va? », ce a quoi ils répondent la plupart du temps qu’ils
vont bien machinalement. Stéphane précise : « Je me fais souvent demander comment ¢a
va. J’avoue que des fois, j’aurais envie de dire ben la ¢a ne va pas, mais je dis ¢a va ».
D’autres témoignent comme Elisabeth : « Un moment donné, tu te dis je vais arréter de
déranger, donc tu dis « oui ¢a va bien », car je ne veux pas déprimer tout le monde tous

les 3-4 jours ».

Faire semblant est aussi une stratégie qui survient par la peur de déranger si on parle
véritablement de son état. Or, d’autres participants vont plus loin, précisant que parfois,
c’est aussi un moyen pour ne pas étre blessé par les propos de I’entourage comme le
précise Manon : « Si je pleure, il [conjoint] va me demander « pourquoi ». Puis, quand je
lui dis que c’est a cause de mes deuils, ben il dit « il va falloir un moment donné que ¢a

passe, il va falloir que tu passes par-dessus ».
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La crainte d’étre blessé lorsque les participants s’ouvrent a ’autre face a leur peine
explique le choix qu’ils font de faire semblant. Par ailleurs, d’autres subtilités s’y

rajoutent.

C’est doublement plus souffrant parce que quand tu es parent, tu ne veux pas
voir tes enfants souffrir. Un moment donné, mes enfants me disent : « on ne
comprend pas papa, pourquoi tu ne pleures pas devant nous autres, on dirait
que tu es géné? » J’ai dit non, ¢a pas rapport, je vais vous le dire pourquoi je
ne pleure pas devant vous autres. Parce que quand je pleure, vous le savez que
je souffre, ¢a vous fait de la peine que je souffre, puis vous pleurez. Comme
moi, je ne veux pas vous voir pleurer, ¢’est pour ¢a que je ne pleure pas devant
vous autres. C’est par souci de protection de mes enfants. Stéphane

Ce méme participant expose qu’il y a ce besoin de se protéger, mais aussi de protéger
son entourage. Le faire semblant invite dés lors un désir de réintégration sociale, d’ou la

recherche d’équilibre a la suite d’un déces, comme le mentionne Clara :

Apreés le déces de ma meére, je suis retournée travailler. Tout le monde pensait
que j’allais bien, puis finalement je me suis cachée, ¢ca n’allait pas [...] Il fallait
que je me force aussi a réapprendre a discuter avec les gens et méme situ n’es
pas intéressée ben de faire a semblant parce que tu ne peux pas leur dire. Clara

En ce sens, le faire semblant permet aussi de projeter une image fonctionnelle dans
certains contextes tels qu’au travail. Les participants ont mentionné que parfois faire
semblant que tout va bien est beaucoup plus simple a vivre au quotidien que d’exposer sa
vulnérabilité, d’ou le théme de la recherche d’équilibre dans ces contradictions. Les

contradictions étant d’exprimer son état réel ou le cacher.
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Se sentir hors-norme et vulnérable. Les participants ont mis en lumiére qu’ils
portent une fragilité en eux depuis le déces de leur proche. Cette fragilité les améne a se
sentir anormaux. En effet, ils mentionnent vivre un décalage entre eux et les autres. Ce
décalage se définit par un sentiment de vulnérabilité, comme s’ils sont a contre-courant

du reste de la société.

Ca me rend mal a ’aise d’en parler parce que je sens que ce n’est pas la norme,
je sens que ce n’est pas normal de réagir comme ¢a. Comme ce n’est pas
normal. De mon cote, je vais le vivre toute seule, puis je ne ferais pas de chichi
avec personne par rapport a ¢ca. Maryse

Le fait de se sentir hors-norme entraine bien souvent un repli sur soi qui va méme

jusqu’a s’empécher d’exprimer ses émotions. D’autres appuient :

C'est difficile de s'‘ouvrir un peu la-dessus. Quand les gens ils ne comprennent
pas trop. Mais tu sais j'essaie, mais des fois je suis bloquée. Jai bien de la
misére a m'ouvrir la-dessus. Des fois j'aime mieux ne pas parler, j'aime mieux
garder ¢a en dedans. Je me dis tant qu’a parler et d'avoir l'air comme un peu
folle. Annie

Dans cet extrait, Annie a parfois ’impression de ne pas étre comprise par ses

proches. Elle choisit plutot de ne pas en parler afin d’éviter les jugements.

Pour les participants, se sentir hors-norme s’accompagne par une crainte d’étre
stigmatisé et étiqueté comme étant vulnérable comme le précise Clara: « J’ai I’impression
que j’avais peur d’avoir une étiquette, de porter quelque chose [...] Quand j’ai

recommencé a travailler avec le service a la clientele aprés mon arrét de travail, j’étais
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rendue inadaptée sociale ». Cette méme participante exprime se sentir comme une
inadaptée sociale entrainant une peur d’étre stigmatisée. Elle se percoit hors-norme par sa

maniére de vivre son deuil :

Tu sais, je me mettais tellement de pression envers moi, genre pourquoi je dois
vivre cette peine-1a, je devrais avoir fini de la vivre cette peine-la [...] Tu sais
de voir qu’il y en a que leur peine passe beaucoup plus vite. Je sais qu’on est
tous différents, mais moi je pouvais avoir de la peine avec ma famille, mais
eux tout le monde allait bien, tout était beau. Ca, je pense que j’ai trouvé ¢a
difficile aussi. Je me disais pourquoi eux sont capables d’étre heureux puis de
passer a autre chose et moi je suis encore la a pleurer, mais j’avais besoin de
vivre mes émotions. Ca ne veut pas dire qu’ils n’en ont pas vécu non plus.
D’apres moi c’est juste que peut-€tre ils se cachaient un peu plus... Je crois
qu’il y avait quand méme beaucoup de comparaison qui était faite de ma
part. Clara

Cette méme participante se compare beaucoup a ses sceurs et son pére qui eux selon
elle, allaient beaucoup mieux qu’elle, en manifestant moins leur peine. Aussi, d’autres
comparent leur réalité avec celle des gens autour d’eux. En groupe de discussion focalisé,

certains participants vont plus loin, précisant comment cela se vivait a I’intérieur d’eux :

C’est comme un cratére, un vide rempli parfois trop plein. Ce n’est pas un
beau vide, c’est plus de la lave qui bouille dans les bas-fonds. Tu ne savais pas
que tu avais ca, le deuil te le fait voir. Puis c’est profond, ¢’est languissant.
C’est trés personnel. 1l n’y a personne qui peut aller jouer la, qu’est-ce qu’ils
feraient avec de toute facon. Tu as mal, comme le plus grand mal que tu as eu.
Puis en méme temps tu te sens déconnectée, car tu I’as vécu, mais pas les
autres. C’est quelque chose qui t’appartient a toi, mais pas aux autres. C’est
un vide rempli de quelque chose de tres bouillant. Anais

Cette méme participante exprime ce sentiment d’étre déconnecté de la réalité des gens qui

gravitent autour d’elle. Pour les participants, vivre un deuil les améne a ressentir une
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souffrance que personne d’autre qu’eux ne peut comprendre. C’est une nouvelle réalité

qu’ils doivent apprivoiser.

Apprivoiser une nouvelle réalité. Les participants ont tous nommé qu’ils doivent
apprivoiser une nouvelle réalité sans la personne décédée. Cette nouvelle réalité se décrit

a travers toutes sortes de questionnements, de remise en question et d’ajustements :

C'est d’apprivoiser cette nouvelle réalité¢ 1a de famille qui n’est pas toujours
évidente [...] Il y a des fois ou je me sens un peu perdue dans le sens que je
me questionne est-ce que c'est normal ce que je suis en train de vivre? Est-ce
que c'est normal ce que je pense? Sophie

Cette méme participante illustre par ces propos combien il est difficile de vivre cette
nouvelle recomposition de sa famille a la suite du décés de son conjoint. Ce déceés dans sa
vie est un changement majeur entrainant des questionnements sur sa nouvelle réalité;
questionnant la normalité, d’ou le théme de la recherche d’équilibre entre la vie d’avant

le déces et la vie aprés le déces.

D’autres iront plus loin dans cette nouvelle réalité décrivant le deuil comme un
événement qui provoque d’importants questionnements face a eux-mémes, Annie
précise : « Jai remarqué que j'avais beaucoup moins de patience que j'en avais. Est-ce que

ca va se régler? J'espere parce que je ne suis pas quelqu'un comme ¢a dans la vie la ».
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A travers tous ces changements, certains se sentent désorientés et cherchent a se

comprendre :

J’ai I’impression que j’ai de la misére a me comprendre moi-méme avec ce
que je vis. On dirait que je me cherche. Je me cherche a savoir ce que je veux
vraiment. On dirait que j’ai de la misére avec la confiance. Déja en partant je
ne me faisais pas confiance, mais on dirait qu’avec ce que j’ai vécu, c’est
encore pire...pourquoi je me cherche tant ? Puis pourtant, je me dis « je sais
ce que je veux ». Tu sais, je sais ce que je veux, mais on dirait que je me mets
tout le temps en remise en question depuis son déces. Yvette

D’autres abordent 1’effet de ces changements sur eux :

Je me permets de pleurer quand jai trop d'émotion. Puis je me permets aussi
d'accepter la vitesse de mon cheminement. Parce que moi, je suis gestionnaire
dans la vie, fait que moi faut que tu operes. Faut que ¢a roule, faut que ¢a
avance. Et la je me suis rendu compte que ce n’était pas comme ¢a un deuil,
gu'une journée ca va bien, que le lendemain, tu peux étre deux jours sur le
derriere [...] Depuis qu’elle est décédée, je n’ai pas ri beaucoup. Puis je ne me
permets pas des activités ou I’on peut avoir du plaisir, je ne suis pas rendu la.
Je sais qu’il faut que j'apprenne a revivre, mais je ne me permets pas de le faire
parce que justement, elle n’est pas avec moi pour en profiter. Stéphane

Cet extrait met en lumic€re qu’apprivoiser cette nouvelle réalit¢ nécessite de

s’accueillir dans ce que 1’on vit, nécessitant de respecter son propre rythme.

Enfin, faire semblant, se sentir hors-norme et vulnérable et apprivoiser cette
nouvelle réalité précise la recherche d’équilibre que les personnes endeuillées tentent de
trouver entre la pression ressentie de la part de I’entourage et 1’état réel de la personne

endeuillée ainsi qu’entre la vie avant le déces et la vie apres le déces.
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Theme 3. La signification des relations

Les participants ont mis en lumiére que les relations avec les autres influencent leur
deuil. A travers I’ambivalence et la recherche d’équilibre s’inscrit la signification des
relations. L’étude permet de constater qu’il y a une redéfinition des relations lors d’un
deuil chez ces participants. Le présent theme permet de faire émerger trois sous-thémes :
(1) étre seul devient vital, (2) prendre conscience que les choses ne changent pas, c’est

moi qui change et (3) revisiter ses relations.

Etre seul devient vital. Les participants ont nommé leur besoin d’étre seul, plus
spécifiqguement I’aspect vital qui s’en dégage. Sophie précise : « Jai besoin d'avoir mon
espace vital [...] L’isolement pour moi ¢a été bénéfique, car j’avais de la misére a gérer
mon propre trop-plein, je n’avais pas besoin de ramasser celui des autres ». Ainsi, étre
seule lui permet de se concentrer sur elle, sans devoir prendre soin de la peine des autres.

D’autres participants discutent a quel point étre seul apporte du positif dans leur vie :

Je me suis protégé moi par rapport a tout ce processus, je dis qu’il faut étre
solidaire, mais parfois plus solitaire par protection... J’ai choisi les trois S
(solitude, silence, sérénité) pour me recentrer, pour mieux rebondir [...]
J’avoue que de m’isoler, ¢ca m’a aidé beaucoup, mais ¢a fait de la déception
un peu alentour de moi. Gilles

Les rencontres de groupes de discussion focalisés ont permis d’explorer davantage
cet aspect et certains ont précisé combien cette solitude a influencé leur deuil. Gilles
explique : « Le deuil est un cheminement personnel. Je ne veux pas laisser personne y

interférer. Je ne veux pas qu’on empicte sur le caractére spécial que j’avais avec ma
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fille...C’est une forme de protection que je me fais ». Aussi, les groupes de discussion

focalisés ajoutent que la « vraie souffrance se vit seule ».

C’est un long chemin seul, car la vraie souffrance se vit seule. Comme un gros
cratére en dedans de moi, c’est un trés grand chagrin, un grand vide... Souvent
je me garde des réserves pour ne pas trop les attrister [...] Il faut avoir de
I’espace pour la tristesse et tout ¢a, sans avoir a se camoufler. Gilles

Pour certains, c’est aussi pour ne pas attrister leurs proches qu’ils choisissent d’étre
seuls. Il ne s’agit donc pas seulement de vouloir se protéger, mais surtout de vouloir
proteger les autres. Alors que pour d’autres participants, leurs réalités ne se partagent tout

simplement pas.

La vraie souffrance se vit en silence. La souffrance dont tu peux parler, c’est
celle de surface, elle te permet de cheminer, mais ce n’est pas la le vrai travail
de deuil [...] C’est comme faire un voyage, mais que les autres ne feront pas.
Et non ¢a sera pu jamais comme avant. On cherche de I’aide, mais on en vient
a se dire que c’est un chemin que I’on doit faire seul. Anais

Certains font la distinction entre la vraie souffrance et celle de surface. D’autres
précisent que les comportements de leur entourage les incitent a ne pas s’ouvrir

davantage :

A quel point les gens quand tu leur parles de tes problémes, ils te transmettent
plus leurs craintes a eux. Est-ce que c¢’est si aidant finalement de parler de nos
petites bébittes intérieures aux autres [...] Avec des amis, je trouve que c’est
risqué parfois. Souvent quand tu vas parler, ils vont te donner leur opinion,
puis la ils vont vouloir ton bien, ils vont vouloir t’aider finalement, il y a des
mots cucul qui ne font pas de sens finalement qui ne t’aménent pas & donner
un sens a ton expeérience. Finalement ca fait juste retarder ton cheminement
personnel intérieur. Maryse
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Le partage avec les autres, parfois, ne permet pas de donner un sens a son expérience
de deuil. Pour cette méme participante, partager ses états d’ame avec son entourage la
retarde dans son cheminement personnel, expliquant alors son besoin d’étre seule. Cette
solitude prend une place importante dans I’expérience de deuil des participants. En

revanche, pour une des participantes, cette solitude est treés souffrante :

C’est comme difficile parce que moi je suis enfant unique. Je me sens comme
orpheline, abandonnée._Je suis certaine que si je n’avais pas eu tant de deuils,
j’aurais laiss¢é mon copain bien avant g¢a, puis j’aurais peut-étre passe au
travers [...] On dirait que je suis portée a vouloir m’accrocher a lui. Si je le
laisse, ¢’est comme un autre deuil. Manon

La solitude décrite par Manon est vécue comme un abandon de la part de ces proches

décédés; invitant a vivre un sentiment de grand vide relationnel.

Prendre conscience que les choses ne changent pas, c’est moi qui change. Ce
sous-theme reprend les propos d’une participante qui font sens pour plusieurs autres
puisqu’ils décrivent I’expérience de deuil face aux relations interpersonnelles. En effet,
vivre un deuil permet de faire d’importants constats. Pour les participants, ils ont tous
parlé des changements majeurs vécus aprés le décés d’un proche. Or, pour eux, les

changements les plus importants sont ceux provenant de I’intérieur d’eux-mémes.

Certains participants vivent dorénavant plus le moment présent, comme le précise
Gilles : « Le deuil m’a appris qu’il faut savourer la vie dans sa grande simplicité, les petits

bonheurs du quotidien ». Stéphane précise: « Je travaille beaucoup la-dessus, a vivre le
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moment présent. Parce que demain ne m’appartient pas, puis hier il est trop tard...Ca
amene trop de turbulence intérieure de penser trop loin ». Tandis qu’Anais ajoute : «
L’amitié et ’amour ¢a ne s’accumule pas, ¢a ne se met pas en boite, tu ne peux pas faire
des conserves. C’est quelque chose qui se vit tous les jours, donc avec les gens qui te reste

c’est le moment ».

Plusieurs changements dans la fagon d’étre des participants sont provoqués par le

déces d’un proche. Des participants I’expliquent :

Avant je ne me serais pas respecte, mais la je me respecte. Avant avec mon
épouse, quand je n’aimais pas ¢a, ben je restais pareil. Maintenant quand j'ai
mal, je m’en vais et c’est tout. Stéphane

Mon c6té maternel que j’avais envers mes amis a beaucoup disparu. C’est
comme si maintenant, je me permets plus d’étre moi et de ne pas avoir un role
comme a superviser les autres ou de m’assurer que tout le monde va bien.
Clara

Par ces propos, on comprend que I’expérience de deuil est une occasion pour
apprendre a mettre ses limites et a se respecter davantage. Les participants se disent

transformes et en retirent d’ importants apprentissages :

C’est quelque chose qui chamboule une vie. Mais ¢a m’a nécessairement
apporté beaucoup de positif. Ou moi j’ai pu travailler énormément sur moi et
ma personne, mes états et tout. C’est comme, j’ai beaucoup plus de facilité a
communiquer mes émotions, a comprendre mes émotions puis a connecter
avec moi-méme, des choses que je n’étais pas capable de penser avant. Clara
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Ce sous-theme met en lumiéere qu’un deuil engendre de grands changements aupres

des personnes qui le vivent. A travers cette expérience, les participants ont redécouvert la

\

relation qu’ils entretiennent face a eux-mémes. Cette méme relation avec soi, qui se

modifie lors d’un deuil, influence les relations avec les autres.

Revisiter ses relations. Bien qu’il s’agisse d’un événement difficile, I’expérience
du deuil a permis aux participants de constater ce qui était important pour eux. A travers
ces réflexions, ils ont pris conscience de leurs relations, mais surtout ils témoignent du
travail fait pour discriminer celles qu’ils veulent conserver. Ainsi, certains racontent leurs

expériences envers les relations qui se sont terminées :

Il y a des amis que ¢a juste coupé les liens parce qu’il y a des gens qui ne sont
pas capables de comprendre et je n’avais pas d’énergie... Avant le déces de
ma mere, j’avais une bonne amie, mais celle-1a, je I’ai perdu complétement.
Je sais qu’il y a eu des pertes, mais les pertes qui ont été faites ce n’est pas
négatif [...] Les pertes d’amitié que j’ai vécues depuis le décés de ma mere, je
les ai tous vus du c6té positif. C’est comme si cet évenement-1a m’avait enlevé
le fait de voir le négatif partout. Avant, je voyais beaucoup le négatif toujours
en premier. Puis la, j’ai I’'impression que ¢a me permet de contourner ou de ne
pas m’attarder au négatif. Tu sais, des fois il y a de ’intuition la-dedans, puis
c’est correct. Mais de retourner et de juste passer par-dessus ¢a et d’aller juste
au positif. Donc, je pense que j’ai eu une dose de négatif, puis 1a j’en veux pu!
(rires). Maintenant, ¢’est un peu une ouverture a la beauté du monde. Clara

La fille de mon conjoint n’est pas venue a la cérémonie de son papa. Ce n’est
méme pas elle qui m’a appelé, c’est le frére de mon mari... J’ai dit ¢a ne se
peut pas, ¢a ne se peut pas qu’elle ne vienne pas. Finalement, elle n’est pas
venue, elle ne m’a pas retéléphoné, du tout, jamais [...] Les amis de mon mari
me reprochent de ne pas les avoir appelés quand il est décédé. Ca me tentes-
tu d’appeler tout le monde pour dire que mon amoureux vient de mourir quand
je ne suis méme pas capable de ’accepter ? Fait qu’il y a des personnes qui
ont arrété de me parler a cause de ¢a [...] J’ai plein d’amour autour de moi, tu
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sais, ma famille et toutes les personnes qui viennent a moi pour m’aider a
parler, & m’exprimer, sans jamais me juger, tu sais. Ca, c’est d’'une grande
aide. Toutes les personnes devraient avoir ¢a. Yvette

D’autres font des constats sur eux-mémes comme Anais qui précise: « J’ai réalisé
¢a, en fait, que je pouvais perdre quelqu’un que j’aimais beaucoup et que j’étais capable
de passer au travers ». D’ailleurs, le groupe de discussion focalisé lui a permis

d’approfondir sa réflexion:

J avais besoin d’espace, un espace pour moi. J’ai commencé a faire attention
a moi quand mon pére est décédé. A dire non a des situations avec les autres
que je ne voulais plus, que je ne voulais plus qu’ils m’envahissent.
Probablement, car je me sentais déja envahie moi-méme. Tu deviens aussi un
peu allergique aux relations plus fausses, donc tu fais le ménage. .. Et les gens
ne comprennent pas et me plaignent, mais pour moi c’est correct, car c’est
mon choix. Et je vais de mieux en mieux, mais les gens ne comprennent pas
[...] Je réalise que j’ai plus besoin de la pérennité des relations que de la
fréquence. Ce n’est pas parce que tu vois quelqu’un régulierement que tu vas
avoir une amitié qui est plus développée. [...] Les gens autour de moi sont
aidant, il y en a qu’ils le sont plus et il y en a que tu t’attendais a ce qu’ils le
soient plus et ce n’est pas le cas. Ca fait relativiser beaucoup et ce n’est pas
grave, c¢a fait juste mettre en lumiére certaines vérités. Anais

Cette participante nomme qu’il y a nécessairement des réflexions qui imposent de

mettre de ’ordre dans ce qui importe pour soi; ce qui est essentiel dans une relation.

Enfin, le deuil influence la signification des relations en précisant que la solitude
peut étre un besoin vital. Selon les participants, la personne qui vit un deuil change
inévitablement. Leurs propos permettent de comprendre que si leurs relations sont

importantes, elles risquent de demeurer. Les participants révelent aussi par leur partage
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que I’expérience du deuil crée une connexion avec eux-mémes. Cette connexion permet

alors de mieux comprendre ce qui est essentiel autour de soi.

Pour conclure, ce chapitre présente des résultats sur le sens des relations
interpersonnelles pouvant étre regroupé sous trois thémes : I’ambivalence créée par les
relations, la recherche d’équilibre et la signification des relations. Ces thémes mettent en
lumiére que I’ambivalence est inévitable et nécessaire a la quéte d’équilibre et que cet
équilibre est possible lorsque la personne endeuillée se permet d’étre connectée a elle-

méme.



Discussion



L’étude a pour but de mieux comprendre la signification des relations
interpersonnelles chez la personne endeuillée a la suite de la perte d’un proche. Elle a été
guidée par le cadre de théorique de I’humain devenant de Rosemary Rizzo Parse (Parse,
1999, 2003, 2007, 2009, 2015). Les résultats identifient trois thémes : (1) ’ambivalence
créée par les relations, (2) la recherche d’équilibre, et (3) la signification des relations. Ce
chapitre propose une discussion de ces résultats contextualisés et interprétés a 1’aide du
cadre théorique et des écrits antérieurs. A I’issue de ces discussions, des recommandations
au sein des axes de la discipline infirmiere sont formulées. Finalement, les forces et limites

de I’étude sont adressées.

L’humain devenant et les relations interpersonnelles en contexte de deuil

Le cadre théorique de I’humain devenant soutient les résultats de cette étude. En
effet, I’intégration des quatre principes de la théorie : (1) le sens, (2) le rythme, (3) la
cotrancendance et (4) les paradoxes (Bunkers et al., 2021; Mitchell, 1993; Parse, 1999,

2003, 2007, 2009, 2015) relient les themes soulevés dans cette étude.

D’abord, la notion de sens décrivant I’humain pour Parse (Bunkers et al., 2021;
Mitchell, 1993; Parse, 1999, 2003, 2007, 2009, 2015) appuie les propos des participants
qui nomment comment I’expérience du deuil les oblige & une quéte de sens. Selon les

résultats de notre étude, la personne endeuillée choisit de transformer ses relations
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interpersonnelles. Les participants ont d’ailleurs décrit ce phénoméne ou ils font
d’importantes prises de conscience. Ils poussent leurs réflexions jusqu’a mieux saisir que
« les choses ne changent pas », mais plutoét qu’au final, ce sont eux qui changent. Leur
deuil entraine alors une redéfinition de la relation avec soi-méme. Cette redéfinition de la
relation avec soi-méme peut étre une véritable transformation. D’ailleurs, plusieurs études
se sont intéressées a la transformation de soi lors d’un deuil. (Alves et al., 2016; Markovic,
2023; Romano, 2017; Taylor, 2021). Dans la littérature, cette transformation signifie un
changement de son identité profonde (Markovic, 2023; Parse, 1999; Taylor, 2021). Pour
certains participants de I’étude de Taylor (2021), ceux-ci vont jusqu’a parler de
renaissance. lls témoignent qu’avant la perte ils avaient une identité, mais qu’apres la perte

celle-ci a changé (Taylor, 2021).

C’est a travers cette quéte de sens qu’il y a des redéfinitions pour les personnes
endeuillées. Et ce sont ces redéfinitions qui peuvent leur permettre de vivre la
cotranscendance telle que décrite par Parse. Cet acte d’aller au-dela du sens; au-dela de ce
qui entoure les personnes endeuillées. A ce propos et a titre d’exemple, la redéfinition de
la solitude en contexte de deuil est une donnée importante dans cette étude, puisqu’elle
ouvre vers une nouvelle facon de voir les relations interpersonnelles. Cette solitude invite

a se retrouver soi-méme et parfois méme, elle est le moyen de se protéger.

A ce seul constat, on comprend tout le paradoxe qui réside dans ce travail qu’exige

le deuil. Le paradoxe pour Parse (Bunkers et al., 2021; Mitchell, 1993; Parse, 1999, 2003,
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2007, 2009, 2015) étant inévitable, les personnes endeuillées le vivent intensément
puisqu’au contact des autres, le deuil les amene a se remettre constamment en question. Il
y a donc ces mouvements de va-et-vient entre soi et les autres ou I’action de devoir
revisiter ses relations interpersonnelles met en lumiére aussi une nouvelle interprétation

de ’expérience de deuil.

Les relations interpersonnelles influencent donc le deuil; d’autres études menées
aupres de personnes endeuillées avancaient ce méme constat (Cacciatore et al., 2021,
Laperle et al., 2021; Logan et al., 2018). Il s’agit donc de la maniére dont l'entourage
interagit avec les personnes endeuillées imposant bien souvent un rythme propre a eux
(Cacciatore et al., 2021; Laperle et al., 2021; Logan et al., 2018). Or, ce rythme, tel que
décrit par Parse, prend une orientation toute particuliére s’il est regardé sous I’angle de
I’ambivalence. Tels des paradoxes, ce rythme est a deux vitesses; la présence de
I’entourage qui s’impose parfois trop pour soutenir et aider ou leur absence qui symbolise
leur désir de voir la personne endeuillée passer a autre chose, plus rapidement (Aldrich &
Kallivayalil, 2016). Par moments, la personne endeuillée va s’écouter et vivre son deuil a
sa maniére. A d’autres moments, elle ressent la pression sociale de son entourage et s’en
impregne (Aldrich & Kallivayalil, 2016). Cette tension créée entre le rythme des autres et
son propre rythme rejoint ’explication que faisait Parse ou elle le traduit par des patterns
rythmiques (Parse, 2007). En outre, les patterns rythmiques dans I’expérience des relations
interpersonnelles lors d’un deuil sont des mouvements répétitifs qui oscillent entre soi et

les autres (Parse, 2007).
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Or, les participants ont discuté du travail qu’ils doivent faire pour mieux respecter
leur propre rythme, et ce, malgré la pression sociale qui les améne a se sentir hors-norme
et vulnérable. lls doivent respecter leur rythme malgré leur entourage qui donne des
conseils ou des opinions non sollicités. Laperle et al. (2021) font les mémes constats et
attestent que ce genre de comportements peut créer des effets néfastes sur les personnes
endeuillées, tels qu’un repli sur soi, de I’isolement et un sentiment de solitude. Or, plus
spécifiqguement, certains participants ont témoigné que leur entourage était trop présent
pour eux. Aoun et al. (2019a) ont aussi rapporté que la présence de I’entourage peut parfois
aller au-dela des besoins de la personne endeuillée, créant un sentiment d’envahissement.
En somme, les réactions de 1’entourage visent a créer du réconfort, mais a ’instar de leurs

actions, les personnes endeuillées ressentent plutét une pression sociale.

La pression sociale lors d’un deuil, une question de paradoxe

Les personnes endeuillées ressentent une pression de la part de leur entourage; des
attentes sont palpables face a la facon dont elles devraient vivre leur deuil. Ces mémes
constats ont d’ailleurs été relevés par d’autres études (Kahler et al., 2021; Holte Kofod
&Brinkmann, 2017; Laperle et al., 2021) qui confirment une similarité dans leurs propos.
Parmi les témoignages des personnes endeuillées, on entend qu’elles sentent ce besoin de
redevenir comme avant le déces, et ce, rapidement (Kahler et al., 2021; Holte Kofod
&Brinkmann, 2017; Laperle et al., 2021). D’ailleurs, méme lorsque les études

questionnent les personnes qui gravitent autour des personnes endeuillées, les résultats
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sont les mémes : I’entourage cherche a aider la personne a redevenir comme avant (Eisma,

2018, Eisma et al. 2019).

La pression sociale est donc ressentie lorsque la fagon dont ils doivent vivre leur
deuil ne correspond pas a ce que les autres pensent et croient. En ce sens, une personne
endeuillée qui n’extériorise pas sa peine devant son entourage pourrait recevoir des
jugements voire étre percue comme étant fermée, tandis qu’une autre qui extériorise plus
intensément sa peine peut étre jugée comme étant trop intense (Holte Kofod & Brinkmann,

2017).

Plusieurs de nos participants ont alors expliqué comment leur fagon de vivre leur
deuil se bute a une image sociale. En effet, ils sentent qu’ils ne seront pas considérés
normaux si leurs réactions ne concordent pas aux attentes de leur entourage. Cette pression
sociale crée en retour un sentiment d’étre hors-norme et vulnérable rejoignant les propos

de Pitman (2018).

Cette pression sociale exerce plus qu’une influence, elles créent des paradoxes. En
effet, dans cette étude, plusieurs paradoxes sont soulevés. Plus particulierement celui de
la présence — distance. Ce paradoxe de présence —distance se vit simultanément chez les
personnes endeuillées. En effet, elles ressentent a la fois le besoin d’étre entouré de leurs
proches et au méme moment le besoin de prendre une distance. La cause de ces paradoxes

s’explique par les circonstances ou 1’entourage n’utilise pas les paroles attendues, ou a des
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attentes irréalistes. Or, face a ce paradoxe, les résultats de la présente étude démontrent
que les personnes endeuillées réagissent de deux fagons, elles feront semblant ou elles
s’isoleront. Cette réaction de « faire semblant » permet de cacher ce qui est réellement
vécu. Laperle et al. (2021) font des constats similaires, parlant quant a eux d’une facade
utilisée pour éviter de donner un acces a leurs vulnérabilités. D’autres réactions telles que
s’isoler est aussi une facon de gérer le paradoxe de présence —distance. S’isoler permet
d’éviter les malaises ressentis au contact des autres plutot que de les vivre en parlant de

son deuil (Aldrich & Kallivayalil, 2016).

Par ailleurs, nos résultats innovent pour la description de cette ambivalence
palpable ou certaines personnes recherchent la distance tandis que d’autres la subissent
bien malgreé elles. Par moment, elle est nécessaire et a d’autres moments, elle crée une
souffrance. Or, ces propos sont lies a ceux de Valtorta et al. (2016) qui distinguent la
solitude de I’isolement social (Valtorta et al., 2016). En lien avec nos résultats, ces auteurs
précisent qu’une personne pourrait se sentir seule méme en étant bien entourée (Valtorta
et al., 2016). Ainsi, au-dela du fait que I’isolement peut étre une conséquence plutot
négative, les participants de notre étude la décrivent plutét comme étant vitale. Cette
nuance avait aussi été relevée par Eisma (2018) expliquant que les personnes endeuillées
ont besoin de temps seul afin de vivre leurs émotions, de réfléchir et d’assimiler les
différents changements dans leur vie. En d’autres mots, les moments de solitude offrent
plus d’opportunités de se connecter a soi (Laperle et al., 2021) de se comprendre

davantage (Testoni et al., 2020), et ce, sans subir I’influence de I’entourage.
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De surcroit, une étude de Weinstein et al. (2023), qui s’est intéressée a ce paradoxe
de présence — distance souligne que les personnes endeuillées ont besoin de varier le temps
passe seul de celui passé avec leur réseau social. L’étude de Weinstein et al. (2023)
n’arrivent pas a préciser les parametres qui déterminent la qualité du temps seul de celui
des relations interpersonnelles (Weinstein et al., 2023); ce que la présente étude a pu
décrire. En effet, les témoignages de la présente étude exposent certains paramétres dont
le respect de son rythme et celui sur sa maniére de vivre son deuil. Quand ces paramétres
de respect ne sont pas présents, la personne prend ses distances avec les membres de son

entourage.

La signification des relations interpersonnelles en contexte de deuil

En contexte de deuil, la signification des relations prend tout son sens. En effet, un
deuil entraine une multitude de changements dans les relations pour la personne
endeuillée. A ce titre, les participants soulignent avoir réalisé I’importance de prendre le
temps avec leur proche, I’importance de prioriser la pérennité des relations significatives
plutét que le nombre de relations entretenues. Ces résultats confirment ceux de Taylor
(2021) qui postule qu’un déces significatif permet de changer ses priorités, réaliser ce qui
est important, redéfinir ses valeurs ainsi que les relations autour de soi. Markovic (2023)
souligne que ces changements peuvent étre causeés par la perte de repéres lors du déces
d’un proche. Le deuil vient modifier le paysage relationnel ce qui entraine une
désorientation (Markovic, 2023). Cette désorientation s’apparente a la notion

d’ambivalence qui ressort de cette étude. L’ambivalence qui est ’incertitude ressentie
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entre deux aspects : « ce qui me fait du bien » et « ce qui me rend inconfortable » (Corcos,
2017; Mazzetti & Evrard, 2019) permet aux personnes endeuillées de trouver leurs

reperes.

Les résultats mettent en perspective que des reperes se transforment lorsqu’une
personne Vit un deuil (Phan et al., 2022). Les propos recueillis démontrent I’importance
d’apprivoiser une nouvelle réalité sans la personne décédée. Or, I’adaptation a cette
nouvelle réalité se vit a travers une myriade de questionnements, de réeflexions et de
remises en question de soi. Les propos des participants permettent de comprendre que le
deuil entraine une transformation des relations interpersonnelles, mais aussi une

transformation de soi (Romano, 2017).

L’ambivalence détentrice de sens
Enfin, la signification des relations comme suggérée par Parse est I’interprétation
que les personnes endeuillées choisissent de donner a un évenement (Parse, 2007). Cette

interprétation se définit a travers des mouvements circulaires entre soi et les autres.

Enfin, la présente étude révele que les personnes endeuillées ont des réactions de
deuil. Ces réactions de deuil font réagir leur entourage qui a leur tour les influence. Ces
mouvements circulaires sont accentués par des paradoxes. D’une part les relations font du
bien, d’une autre part elle crée de I’inconfort. De surcroit, ces deux états cohabitants créent

une ambivalence a savoir s’il vaut mieux étre entouré ou €étre seul. A travers cette
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ambivalence relationnelle se dévoile une transformation de soi ainsi qu’une
transformation des relations interpersonnelles. En ce sens, les relations interpersonnelles
a la suite d’un déces se vivent a travers une ambivalence qui elle mene a la signification

des relations pour la personne endeuillée. La figure 1 illustre ces propos (figure 1).

Figure 1. La signification des relations en contexte de deuil

Réactions de la personne endeuillée

Pression
sociale

l ’ Ambivalence Sens
Paradoxes

Réactions de ’entourage

© Laurence Arcand

En somme, les relations en contexte de deuil entre la personne endeuillée et son
entourage sont vécues comme un mouvement continuel entre la personne endeuillée et
son entourage. La présente étude met en perspective que lorsque la personne réagit, elle
provoque des réactions sur son entourage. L’entourage réagit a son tour tel un mouvement
circulaire; un mouvement de va-et-vient. La pression sociale manifestée par I’entourage
crée le paradoxe de présence-distance auprées des personnes endeuillées. Ce paradoxe vécu

génere ’ambivalence qui elle est interreliée au sens des relations.



100

Les recommandations pour la discipline infirmiere

Cette étude phénoménologique issue des sciences infirmieres et guidées par un cadre
théorique infirmier apporte de nombreuses précisions quant aux relations des personnes
endeuillées. Les résultats de cette étude peuvent servir d’appui pour faire des
recommandations sur trois axes de la discipline infirmiere s’imbriquant plus concrétement
aux résultats de ce projet de mémoire, soit : la formation, la pratique et la recherche

(Formarier, 2010; Pépin et al., 2017; Woo, 2017).

La formation

Par les résultats de cette ¢tude, la formation aux infirmiéres concernant 1’expérience
du deuil pour les personnes soignées doit étre revisitée et inclure le role que jouent les
relations interpersonnelles sur le deuil. Ainsi, la formation offerte aux infirmieres doit
dépeindre la réalité des personnes endeuillées. Les programmes universitaires en sciences
infirmieres doivent offrir de la formation sur la complexité du deuil; son caractére unique
et circulaire ou les personnes sont influencées par de multiples trajectoires et surtout teinté
par leur entourage. De surcroit, il faut enseigner aux infirmieres les innombrables
réactions possibles des personnes endeuillées en contact avec leur entourage et comment
ce dernier influence les personnes endeuillées. Elles doivent aussi apprivoiser la notion de
paradoxes, ce qui influencera 1’approche a tenir dans leurs pratiques. Elles devront mieux
saisir les conséquences des paradoxes qui conduisent les personnes endeuillées a vivre de
I’ambivalence. De plus, il importe qu’elles saisissent que ’accompagnement et le soutien

qu’elles offrent ne sont pas exempts des défis que les participants ont relevés; elles sont
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susceptibles de créer des malaises et des réactions chez les personnes endeuillées de par
des attentes qu’elles peuvent avoir envers la durée des réactions de deuil. Pour atteindre
tous ces objectifs, la formation universitaire offerte aux infirmiéres se doit d’inclure un
cours obligatoire sur le deuil et d’adopter une approche patient partenaire. Cette approche
permet aux infirmiéres d’€tre en relation avec des personnes endeuillées qui racontent leur
vécu. Ces rencontres permettent aux infirmieres de mieux saisir la complexité du deuil,
I’aspect unique de chaque deuil et les paradoxes s’inscrivant dans ce phénomene. En ce
sens, il faut repenser I’enseignement du soin et développer la sollicitude des infirmieres,
soit €tre bienveillant envers 1’autre (Furstenberg, 2021). Or, I’'intégration de cette
sollicitude passe par un contact plus étroit avec les personnes endeuillées, par I’inclusion

de patient partenaire dans les cours offerts dans les programmes de soins infirmiers.

La pratique

Les résultats de I’étude démontrent que les relations interpersonnelles sont des
dimensions importantes a évaluer pour toutes les infirmiéres qui offrent du soutien et de
I’accompagnement aux personnes endeuillées dans les milieux communautaires.
L’infirmiere tant dans son approche que dans son accompagnement doit explorer le lien
que la personne endeuillée tisse entre elle et son entourage. Par cette évaluation et cette
écoute particuliére, elle est &8 méme d’accompagner differemment la personne endeuillée
dans sa propre trajectoire de deuil. Son soutien formel peut étre un important guide pour
la personne endeuillée favorisant plusieurs changements au sein de ses relations

interpersonnelles.
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De plus, elle innove en exploitant la notion de paradoxes pouvant rassurer la personne
sur ce qu’elle ressent au contact des autres. Elle sera a méme d’enseigner aux personnes
endeuillées que ces paradoxes sont normaux, qu’ils s’inscrivent a travers des
contradictions entre leur rythme et celui de leur entourage. En outre, les infirmieres dans
leur accompagnement doivent rassurer les familles que des moments d’incertitude face a
leur entourage et face a eux-mémes sont des reactions normales. En ce sens, il faut que les

infirmieres soient en mesure d’expliquer aux familles qu’il est possible de vivre de

I’ambivalence quant aux interactions avec leur entourage.

La recherche

Les résultats de la présente étude ont permis de soulever certaines questions pour de
futures recherches. De ce projet, des questionnements sur la solitude a la suite du déces
d’un proche reste a étre exploré. La solitude parfois vue comme un facteur de risque pour
la sant¢ de la personne la vivant s’est vu comme étant vital par moment pour les
participants de cette étude. En ce sens, nous devons approfondir notre description et la

compréehension de la solitude dans le contexte de deuil.

De surcroit, dans cette étude, la collecte de données s’est faite en deux phases, mais
trés rapprochée dans le temps. Il serait intéressant de faire une étude similaire, mais cette
fois-ci en offrant une perspective longitudinale. Ce faisant, les trajectoires de deuil

possible d’un point de vue relationnel pourraient étre tracées.
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Pour les recherches futures, des réflexions plus approfondies doivent avoir lieu
concernant la méthode d’échantillonnage qui n’a pas permis d’avoir une diversité
culturelle. En tenant compte de cette limite, I’étudiante-chercheuse est consciente que les
résultats ne sont possiblement pas transférables a d’autres communautés culturelles; une
étude similaire, mais regroupant une plus grande diversité serait un projet de recherche

future a envisager.

Les forces et les limites de I’étude

Cette étude a des forces de par sa méthodologie et le respect des criteres de
scientificités permet la transferabilite des résultats (Careau & Vallée, 2014). Les
différentes méthodes de collectes de données passant du questionnaire
sociodémographique, aux entrevues individuelles semi-dirigées et en terminant avec des
groupes de discussion focalisés ont permis d’aller chercher une profondeur
supplémentaire. En effet, les entrevues individuelles ont permis de faire émerger certains
élements des participants. Ces éléments ont pu étre approfondis, développés et nuancés
par les participants eux-mémes lors des groupes de discussion focalises. Cette méthode de
collecte de données en deux phases a permis de valider I’analyse des entrevues
individuelles, mais aussi d’accroitre la description et la compréhension des relations

interpersonnelles a la suite de la perte d’un proche.

Ce projet comporte des limites. Une des limites identifiées est le manque de

représentation des diversités culturelles. L’échantillonnage a permis de recruter deux
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hommes et huit femmes qui étaient tous caucasiens. De ce fait, une grande partie de la
population québécoise est issue de diverses réalités culturelles qui n’ont pas été recrutées.

Des questionnements quant aux méthodes de recrutement se doivent d’avoir lieu.

Une seconde limite a cette étude est la taille de I’échantillon des groupes de
discussion focalisé (n = 4). Les participants lors des entrevues individuelles ont tous
manifesté leur désir de faire partie de la phase deux du projet, soit les groupes de
discussion focalisés. Ceux-ci ont été contactés une premiere fois lors de I’analyse des
entrevues individuelles afin de maintenir un lien. Une seconde prise de contact a été faite
quelques mois suivant les entrevues individuelles. Lors de cette seconde prise de contact,
ceux-ci étaient invités a selectionner les dates ou ils étaient disponibles pour participer a
un groupe de discussion focalisé. Lors de cette deuxieme phase, plusieurs défis ont été
rencontrés : non-disponibilité de certains participants, horaires divergents, délais de
réponse, absence de réponse ou encore annulation de la participation a quelques heures du
groupe de discussion focalisé. Ces défis ont eu comme résultante deux groupes de
discussion focalisés constitués de deux personnes par groupe. Bien que ces défis soient
hors de contrdle de I’étudiante-chercheuse, une hypothése est soulevée concernant les
délais de réponse lors d’envoi de courriel. En effet, la prise de contact par appel
téléphonique pourrait étre une option a envisager pour les prochains projets de recherche

afin de pallier ce défi.



Conclusion



Le but de cette étude était de décrire et de comprendre le sens des relations
interpersonnelles chez la personne endeuillée a la suite du déces d’un proche. Ce but a été

atteint a l’aide de la question de recherche: comment se vivent les relations

interpersonnelles apres le décés d’un proche chez la personne endeuillée ?

En guise d’assise pour cette étude, le cadre theorique utilisé était I’humain devenant
de Parse. L’analyse phénoménologique interprétative a permis d’approfondir le sens de
I’expérience vécue. Les résultats de cette étude ont émergé a la suite des deux phases de
collecte de données, soit la phase un : le questionnaire sociodémographique et 1’entrevue

individuelle semi-dirigée et la phase deux : les groupes de discussion focalisés.

Les résultats ont pris la forme de trois principaux themes et de neuf sous-themes. Ce
que I’étude met en lumiére est que les relations interpersonnelles a la suite du décés d’un
proche influencent le deuil. La personne endeuillée vivant une myriade de réactions de
deuil crée des réactions aupres de son entourage. Les réactions de ’entourage créent a leur
tour des réactions chez les personnes endeuillées. Ce mouvement circulaire continuel est
teinté de paradoxes. Par moment, la présence des autres fait du bien et a d’autres moments,
cette présence est inconfortable. Les paradoxes vécus au contact de I’entourage

provoquent de ’ambivalence. A cette ambivalence s’inscrit une transformation de soi et
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de ses relations. Ces relations créant de ’ambivalence enclenchent une transformation de

soi et font émerger la signification des relations.
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Appendice A : Lettre de sollicitation aux organismes



UQO

DEPARTEMENT DES
SCIENCES INFIRMIERES

8 novembre 2022

Nous souhaitons vous solliciter afin de nous aider au recrutement des participants

pour le projet de recherche : le sens des relations interpersonnelles suite a la perte d’un

proche. Le but de la recherche est de mieux comprendre 1’expérience des relations

interpersonnelles chez la personne endeuillée suite au déces d’un proche.

Ce projet est mené par Laurence Arcand, infirmiere clinicienne et étudiante a la
maitrise avec mémoire a I’Université du Québec en Outaouais. Il est supervisé par Chantal
Verdon, infirmiére Ph. D., professeure titulaire au département des sciences infirmieres et
directrice du projet de recherche. De plus, cette recherche est approuvee par le comité

d’éthique de I’Université du Québec en Outaouais.

Nous cherchons a recruter des personnes endeuillées agées de 18 ans et plus, qui ont
perdu un proche au cours des 12 derniers mois. Puisque vous étes un organisme qui offre
des services d’accompagnement et de soutien aupres des personnes endeuillées, nous
aimerions vous impliquer dans le projet. Votre implication consiste a mentionner 1’étude
aux personnes endeuillées qui répondent aux critéres. Si I’'une des personnes endeuillées

recevant des services de votre organisme désire faire partie de 1’étude, il vous suffit de lui
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transmettre nos coordonnées. Votre implication dans le projet est trés importante pour
nous. Pour vous remercier de votre intérét, nous nous engageons a vous fournir les
résultats obtenus suite a 1’étude.

Nous vous remercions de votre précieuse collaboration

Laurence Arcand
Infirmiére clinicienne
Etudiante a la maitrise avec mémoire a I’ Université du Québec en Outaouais.

Courriel : arcl05@ugo.ca

Jaccepte que I’étudiante Laurence Arcand effectue son recrutement dans
I’organisme Pallia-Vie

Signature :

Titre :
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Appendice B : Annonce de recrutement



UQO

DEPARTEMENT DES
SCIENCES INFIRMIERES

Annonce de recrutement
Le sens des relations interpersonnelles suite au décés d’un
proche

Nous sommes présentement a la recherche de participants pour prendre part
aun projet de recherche s’intitulant : le sens des relations interpersonnelles suite au
déces d'un proche.

Le but du projet est de mieux comprendre l'expérience des relations
interpersonnelles suite au déces d'un proche.

Les participants que nous cherchons doivent :

e Avoir perdu un étre cher depuis moins d’un an.
o FEtre agé de 18 ans et plus.
e Parler frangais

Votre participation implique :
e Répondre a un questionnaire de cinq questions
e Participer a une entrevue enregistrée d’'une durée de 60 minutes via la
plateforme web de votre choix (Skype, Zoom) selon vos disponibilités
e Participer a une séance de groupe de discussion via la plateforme Zoom
d’une durée de 2 heures afin de discuter des résultats anonymisés obtenus
lors des entrevues individuelles!.

Ce projet est mené par Laurence Arcand, infirmiére clinicienne, étudiante a la
maitrise avec mémoire a I’'Université du Québec en Outaouais. Ce projet est supervisé
par Chantal Verdon, professeure au département des sciences infirmieres de
I'Université du Québec en Outaouais.

Si ce projet vous intéresse ou pour en savoir davantage, veuillez
contacter Laurence Arcand a I'adresse courriel : arcl05@uqo.ca

*Ce projet a été approuvé par le comité d’éthique de la recherche de L'UQO.

1 Cette étape est optionnelle, vous pouvez participer a I’entrevue individuelle et décider de ne pas
participer a I’entrevue de groupe
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Appendice C : Questionnaire sociodémographique



UQO

DEPARTEMENT DES
SCIENCES INFIRMIERES

Questionnaire sociodémographique
Le sens des relations interpersonnelles suite au déces d’un proche

Si vous ne vous sentez pas a 1’aise de répondre a une question, vous €tes libre de
passer a la suivante.

1. A quel genre vous identifiez-vous?
a) Homme
b) Femme
c) Autre

2. Dans quelle catégorie d’age vous situez-vous?
a) 18a30ans
b) 31 ansa40 ans
c) 4lansab0ans
d) 51 ansa60 ans
e) 61 ans et plus

3. Quel type de relation correspond le plus a celle avec votre proche décéde?
a) Enfant
b) Conjoint/conjointe
c) Frére/sceur
d) Parent
e) Grand-parent
) Ami
g) Autres

Si Vous avez sélectionné autres, veuillez specifier:

4. A) Travaillez-vous présentement?
a) Oui
b) Non

B) Si oui, combien s’est écoulé entre le déceés de votre proche et votre retour
au travail?
a) Quelques jours
b) Quelques semaines
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c) 1 a2 mois
d) 3a4 mois
e) 4 a 6 mois
f) Plus de 6 mois

5) Avez-vous eu recours a un soutien de type professionnel (psychologue,
infirmiére, travailleuse sociale, médecin, psychothérapeute, groupe de soutien)
a) Oui
b) Non

Si oui, pouvez-vous précisez quel type?




Appendice D : Canevas d’entrevue individuelle
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DEPARTEMENT DES
SCIENCES INFIRMIERES

Canevas d’entrevue individuelle

Le sens des relations interpersonnelles suite a la perte d’un proche

Laurence Arcand, inf. B.Sc., étudiante a la
maftrise avec mémoire en sciences infirmiéres
Chantal Verdon, inf. Ph. D., professeure
titulaire au département des sciences infirmiéres,
irectrice de recherche

Etapes préalables a I’entrevue :

1. Accueil et introduction :

Je vous remercie pour I'intérét que vous portez a ce projet de recherche. Le
temps que vous accordez pour cette entrevue est trés appréci€é. Je m’appelle
Laurence Arcand, je suis infirmiére clinicienne en accompagnement des personnes
endeuillées, assistante de recherche ainsi qu’étudiante a la maitrise profil mémoire
a ’Université du Québec en Outaouais.

2. Rappel du titre de I’étude et son contexte :

Cette ¢tude vise a mieux comprendre I’expérience des relations
interpersonnelles chez la personne endeuillée aprés le déceés d’un proche. La
question de recherche est: comment se vit D’expérience des relations
interpersonnelles apres le décés d’un proche chez la personne endeuillée ?

3. Confidentialité
La confidentialité sera maintenue tout au long de 1’étude. Lors de la
transcription, chaque participant aura un code alphanumérique qui lui sera attribug,
afin de préserver ’anonymat de tout un chacun. Suite a la transcription,
I’enregistrement sera détruit avec un logiciel de destruction de fichier.

4. Information relative au déroulement de ’entrevue :
-Je prendrai des notes durant I’entrevue.
-Rappel que I’entrevue sera enregistrée.
-Durée environ 60 minutes.
-Je vous annoncerai le moment du début de I’enregistrement et le moment
de fin de I’enregistrement.
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5. Invitation faite au participant a poser ses questions avant le début de
I’entrevue :
Avant de commencer, avez-vous des questions au sujet de 1’entrevue ou du
projet de recherche?

L’approche phénoménologique interprétative de cette étude permettra de décrire le
sens des mots. Alors, dans ce canevas d’entrevue, il faut tenir compte qu’il y aura des
questions telles que : quel sens accordez-vous a ce mot, que veut dire ce mot pour vous,

pouvez-vous me décrire le sens de ce mot.

6. Début de I’enregistrement et lecture du consentement
-Je vais annoncer le début de I’enregistrement
-Une fois I’enregistrement débuté, le consentement sera lu au participant
-Le participant donnera son consentement ou son non-consentement a
participer a ’entrevue
-Si le participant consent, I’entrevue pourra débuter
-Si le participant ne consent pas, I’enregistrement sera arrété et détruit

Question d’introduction
1. Pouvez-vous me raconter ce qui Vous a amene a participer a ce projet?

Theme 1 : L’expérience du déces
1. Pouvez-vous me parler du proche que vous avez perdu?
2. Pouvez-vous me raconter votre expérience entourant les circonstances du déces?

Theme 2 : L’expérience du deuil

1. Comment vivez-vous votre deuil?
a. Ce quiest le plus difficile?
b. Ce quivous aide?
c. Est-ce qu’il y a des éléments qui auraient pu vous aider a mieux vivre votre

deuil?

2. Comment décririez-vous les effets du déces de (Nom du défunt) dans votre vie?
a. Ce quiest le plus difficile?
b. Ce quivous aide?

Théme 3 : L’expérience des relations interpersonnelles
1. Pouvez-vous me raconter un ou des moments marquants de votre expérience de
deuil en lien avec votre entourage?
2. Comment, selon vous, vos relations avec votre entourage teintent votre expérience
de deuil?
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Questions de conclusion
1. Est-ce qu’il y a quelque chose que nous n’avons pas abordé durant notre entretien
que vous voudriez rajouter?
2. Qu’aimeriez-vous que I’on retienne de ce que vous avez dit durant notre entretien,
ce qui est le plus important pour vous concernant vos relations interpersonnelles?

Phrases de conclusion :

-Je vous remercie encore une fois d’avoir pris de votre temps pour participer a ce
projet.

-Rappel des ressources de soutien disponibles pour les participants (Références
listées a la suite du formulaire de consentement)

- L’ étudiante-chercheure communiquera avec vous dans les 1 a 3 jours suivants
Dentrevue individuelle afin de vérifier votre état. Ce faisant, suite a votre discussion,
I’étudiante-chercheure pourra valider avec vous vos besoins et communiquer avec un
organisme qui offre du soutien et de I’accompagnement pour les personnes endeuillées.

-Rappel du temps 2 du projet :

-Discussion de groupe via la plateforme Zoom.

-But : valider avec les participants ce qui a émergé des rencontres
individuelles.

-Envoie par courriel d’un nouveau formulaire de consentement d’ici 3 a 6
semaines.

Fin de I’enregistrement
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DEPARTEMENT DES
SCIENCES INFIRMIERES

Formulaire de consentement
Le sens des relations interpersonnelles suite a la perte d’un proche

Phase 1 : entrevue individuelle

_Laurence Arcand, inf. B.Sc., étudiante a la
maitrise avec mémoire en sciences infirmiéres

Chantal Verdon, inf. Ph. D., professeure titulaire
au département des sciences infirmieres, directrice de
recherche

Le projet

Nous sollicitons par la présente votre participation au projet de recherche en titre,
qui vise a mieux comprendre ’expérience des relations interpersonnelles chez la personne
endeuillée apres le déceés d’un proche. La question de recherche est : comment se vit
I’expérience des relations interpersonnelles apres le déces d’un proche chez la personne
endeuillee ?

Collecte de données du projet

Vous étes invité a participer a ce projet de recherche qui se déroule en deux temps.
La phase 1 consiste a participer a une entrevue enregistrée de 60 minutes via la
plateforme web de votre choix (Skype, Zoom, Messenger) selon vos disponibilités et
préférences. La phase 2 consiste en un entretien de groupe avec d’autres personnes
endeuillées, 3 a 6 mois apres votre entrevue individuelle. Cette deuxiéme rencontre
n’est pas obligatoire, vous pouvez participer uniquement a la phase 1. Le groupe de
discussion se déroulera via la plateforme Zoom. Cette rencontre sera enregistrée et les
mémes modalités de confidentialités s’appliquent. Il est préférable que le lieu choisi
pour la réalisation de l'entrevue ou du groupe de discussion soit un endroit isolé et
tranquille de facon a protéger l'anonymat de participation et la confidentialité des
échanges. A ce stade-ci, nous vous demandons si vous acceptez d’étre recontacté pour
participer a ce deuxiéme temps.

Confidentialité et procédure
La confidentialité des données recueillies dans le cadre de ce projet de recherche
sera assurée conformément aux lois et reglements applicables dans la province de Québec
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et aux réglements et politiques de 1’Université du Québec en Outaouais®*. Tant les
données recueillies que les résultats de la recherche ne pourront en aucun cas mener a
votre identification. Lors de la transcription des entrevues, un code alphanumérique vous
sera attribué afin de préserver votre confidentialité (ex : participant 01). Les données
recueillies seront conservées dans 1’ordinateur de I’étudiante-chercheure qui nécessite un
mot de passe et sur une plateforme web de I’Université. Les seules personnes qui y auront
acceés sont I’étudiante-chercheure et la directrice de mémoire Chantal Verdon. Le
formulaire de consentement signé ainsi que le code alphanumérique qui est relié a votre
identité et votre courriel seront conservés sur une clé USB dans un classeur sous clé situé
dans le bureau de I’Université du Québec en Outaouais de la directrice de projet, ce bureau
est aussi barré en tout temps. La clé USB sera conservée moins de 5 ans et sera détruite
par la suite. Les données recueillies seront conserveées moins de 5 ans et par la suite, elles
seront aussi supprimées.

Votre participation

Votre participation a ce projet de recherche se fait sur une base volontaire. VVous étes
entierement libre de participer ou non et de vous retirer en tout temps, sans préjudice, sans
justification et sans perte de vos droits.

Avantages et inconvénients

La contribution a I’avancement des connaissances au sujet des personnes
endeuillées et leur vécu sont les bénéfices directs anticipes. Aucune compensation
d’ordre monétaire n’est offerte. Votre participation a cette étude comporte des
risques puisque vous raconterez des événements susceptibles de vous faire vivre des
émotions et des moments difficiles. L’étudiante-chercheure s’engage a mettre en ceuvre
les moyens nécessaires pour les réduire ou les pallier. En vue de pallier aux risques, nous
vous recommandons de ne pas hésiter a faire appel a un organisme listé a la derniére page
du consentement. De plus, I’étudiante-chercheure communiquera avec vous dans les 1 a 3
jours suivants I’entrevue individuelle afin de vérifier votre état. Ce faisant, suite a votre
discussion, I’étudiante-chercheure pourra valider avec vous vos besoins et communiquer
avec un organisme qui offre du soutien et de I’accompagnement pour les personnes
endeuillées.

2 *Notamment & des fins de contrdle, et de vérification, vos données de recherche pourraient étre

consultées par le personnel autorisé de 1’'UQO, conformément au Réglement relatif a ['utilisation des

ressources informatiques et des télécommunications.
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Diffusion des résultats

Les résultats seront diffusés par différents moyens : un mémoire de maitrise, un
article scientifique et des conférences scientifiques. 1l vous sera possible de recevoir les
conclusions de ce projet en le mentionnant a I’étudiante-chercheure.

Autorisation éthique

Ce projet de recherche a regu ’approbation du comité d’éthique. Si vous avez des
questions concernant ce projet de recherche, communiquez avec I’étudiante-chercheure :
Laurence Arcand a I’adresse courriel : arclO5@uqo.ca. Si vous avez des questions
concernant les aspects éthiques de ce projet, veuillez communiquer avec André
Durivage, président du Comite d’éthique de la recherche de 1’Université du Québec en
Outaouais a I’adresse courriel : andre.durivage@ugo.ca ou par téléphone au (819) 595-
3900, poste: 1781.

Votre consentement

Votre consentement atteste que vous avez clairement compris les renseignements
concernant votre participation au projet de recherche et indique que vous acceptez d’y
participer. Elle ne signifie pas que vous acceptez d’aliéner vos droits et de libérer les
chercheurs ou les responsables de leurs responsabilités juridiques ou professionnelles.
Vous étes libre de vous retirer en tout temps du projet de recherche sans préjudice. Votre
participation devant étre aussi éclairée que votre décision initiale de participer au projet,
vous devez en connaitre tous les tenants et aboutissants au cours du déroulement du
projet de recherche. En conséquence, vous ne devrez jamais hesiter a demander des
éclaircissements ou de nouveaux renseignements au cours du projet. Les participants
souhaitant avoir acces aux données qu'ils ont transmises peuvent en faire la demande par
courriel adressé a I'étudiante-chercheure. Le moyen utilisé pour transmettre les données
sera un envoi par courriel protégé. Si vous désirez vous retirer du projet, veuillez
communiquer avec I’étudiante-chercheure par courriel. L’étudiante-chercheure supprimera
toutes les informations concernant votre participation : courriel, entrevue retranscrite et les
enregistrements audios ou vidéos.

Apres avoir pris connaissance des renseignements concernant ma participation a ce
projet de recherche, je consens signifiant que j’accepte librement de participer a I’entrevue
individuelle.

Le projet se déroule en deux phases. La phase 2 comporte un groupe de discussion avec des
participants de la phasel. Le but de ce groupe de discussion est de valider les éléments qui ont émergeé au
temps 1. Si vous consentez a recevoir les informations concernant la phase 2, un courriel
vous sera envoyé d’ici 3 a 6 mois suivant votre entrevue individuelle. Une copie du
formulaire de consentement signé par 1’étudiante-chercheure vous sera envoyeée par
courriel.
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Consentement & participer a la phase 1 : entrevue individuelle

Nom du participant :

Signature du participant :

Date :

Nom du chercheur: _ Laurence Arcand

Signature du chercheur : Lawnence rncand

Date :

Consentement a recevoir les informations pour la phase 2 : entretien de groupe

Nom du participant :

Signature du participant :

Date :

Nom du chercheur: Laurence Arcand

Signature du chercheur : Lawnence stneand

Date :
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UQO

DEPARTEMENT DES
SCIENCES INFIRMIERES

Liste de ressources
Le sens des relations interpersonnelles suite a la perte d’un proche

Laurence Arcand, inf. B. Sc., étudiante a la maitrise avec mémoire en
sciences infirmiéres

Chantal Verdon, inf. Ph. D., professeure titulaire au département des
sciences infirmiéres, directrice de recherche

La participation a cette étude comporte des risques. Les inconvénients a prevoir
sont : 1) le temps passé a participer au projet, soit environ 60 minutes et 2) I’émergence
possible d’émotions difficiles suscitées par la description d’expériences liées au
phénomene de I’étude. Cependant, la participation a cette étude comporte aussi des
bienfaits. En effet, I’entrevue individuelle vous offre un endroit ou vous pouvez raconter
votre vécu en préservant votre anonymat, dans un climat sans jugement et rempli de
bienveillance. Advenant le cas ou vous auriez besoin de soutien, nous avons répertorié
une liste des différents organismes pouvant vous accompagner.

Voici une liste de ressources qui pourrait vous étre utile :

Aux couleurs de la vie
450-752-4436

Association des familles de personnes assassinées ou disparues
514-396-7389

Centre de ressources pour hommes de Montréal
514-355-8300

Deuil-Jeunesse
1 855-889—3666 ou 418-624-3666

Entraide-Deuil de I’Outaouais
819-770-4814

Fondation PalliAmi
514-413-8777, poste: 27434
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Les amis du crépuscule
450-252-2737

Les réves envolés (deuil périnatal)
450-468-8111, poste : 82309

Lumie-Vie
450-687-8311

Le phare enfants et familles
514-787-8818

Maison Michel Sarrazin
418-668-0878

Palliacco
1-855-717-9446 ou 819-717-9646

Pallia-Vie
450-431-3331

Parents Orphelins
514-686-4880
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DEPARTEMENT DES
SCIENCES INFIRMIERES

Canevas groupe de discussion focalisée

Le sens des relations interpersonnelles suite a la perte d’un proche

Laurence Arcand, inf. B.Sc., étudiante a la
maitrise avec mémoire en sciences infirmiéres
Chantal Verdon, inf. Ph. D., professeure titulaire
au département des sciences infirmiéres, directrice de
recherche

Accueil
Remerciement.

Introduction

Je vous remercie de vous étre libéré aujourd’hui afin de participer a la
phase deux du projet, soit le groupe de discussion focalisée. Dans cette
rencontre de deux heures, nous allons discuter des éléments qui sont
ressortis des entrevues individuelles. Les détails de votre expérience de
deuil est laiss¢ a votre discrétion, puisque I’entretien porte surtout sur
votre perception des mots utilisés lors de vos entrevues individuelles.

Confidentialité

Cette rencontre est enregistrée. Je vous informerai du début et de la fin de
I’enregistrement. L’enregistrement sera conservé dans un dossier sécurisé
dans I'ordinateur de I’étudiante-chercheure. L’ouverture de cet ordinateur
nécessite un mot de passe que seule 1’étudiante-chercheure connait.

Rappel du consentement libre, éclairé et continu

Certains éléments de votre histoire sont parfois tres sensibles et
personnels. En ce sens, je vous rappelle que vous n’étes pas dans
I’obligation d’échanger a toutes les questions si vous n’étes pas a I’aise.

Invitation a poser des questions _
Avant de débuter I’enregistrement, avez-vous des questions concernant le
déroulement de la rencontre?

Début de I’enregistrement

Théme 1 : Retour sur les entrevues individuelles

En repensant a ce projet qui porte sur les relations interpersonnelles suite
au déces d’un proche, j’aimerais vous entendre sur les impressions et les
réflexions que I’entrevue individuelle a suscitées suite a notre rencontre.

Theme 2 : La signification derriere les mots

Quand vous lisez ces phrases quel sens donnez-vous a celles-ci?
Sous-question si nécessaire : qu’est-ce que cette phrase éveille en vous,
quelle est votre interprétation de cette phrase, comment expliquez-vous
cette phrase, est-ce que d’autres mots seraient plus représentatifs.
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.1 Il'y a une pression sociale ressentie lors d’un deuil

.2 Aprés un déces nous ressentons un besoin d’espace

.2 La souffrance se vit en silence

.3 On peut se sentir abandonné par son entourage

.4 Les gens sont percus comme aidant

.5 Aprés un deces, il faut écouter ses limites

2.6 Le sentiment de devenir inadapté socialement

2.7 La vie n’est plus comme avant pour moi, mais la vie continue pour
mon entourage

2.8 Le processus de deuil engendre une redéfinition de qui je suis

Théme 3 : Question de synthese

Nous arrivons a la fin de notre rencontre, j’aimerais vous entendre au sujet
de cette question qui est au cceur de ce projet : est-ce que les relations
interpersonnelles influencent le processus de deuil et cette influence sielle
est présente, survient de quelle fagon?

Fin de I’enregistrement

Phrases de conclusion
Remerciement

Raptpel des ressources de soutien disponibles pour les participants
(Reférences listées a la suite du formulaire de consentement).

L’étudiante-chercheure demeure disponible sur Zoom a la fin de la
rencontre afin de discuter avec les participants qui le désire ou en
ressentent le besoin.

L’étudiante-chercheure fermera la réunion Zoom lorsque tous les
participants auront quitt¢ la rencontre; s’assurant ainsi de I’¢tat de chacun
avant de quitter la rencontre.
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DEPARTEMENT DES
SCIENCES INFIRMIERES

Formulaire de consentement
Le sens des relations interpersonnelles suite a la perte d’un proche
Phase 2 : Groupe de discussion focalisée
Laurence Arcand, inf. B.Sc., étudiante a la maitrise avec mémoire en sciences
infirmieres
Chantal Verdon, inf. Ph. D., professeure titulaire au département des sciences
infirmieres, directrice de recherche

Le projet

Nous sollicitons par la presente votre participation a la phase 2 du projet de
recherche en titre, qui vise a mieux comprendre I’expérience des relations
interpersonnelles chez la personne endeuillée apres le déces d’un proche. La question de
recherche est : comment se vit I’expérience des relations interpersonnelles aprés le déceés
d’un proche chez la personne endeuillée ?

Collecte de données du projet

Suite aux entrevues individuelles, nous avons fait émerger des constats que nous
souhaitons valider avec vous, sous forme de discussion avec d’autres participants de
I’¢étude. La discussion de groupe d’une durée de 2h, prendra lieu via la plateforme Zoom,
afin de vous éviter les frais et inconvénients de déplacement. Il est préférable que le
lieu choisi pour la réalisation de I'entrevue ou le groupe de discussion soit un endroit isolé
et tranquille de facon a protéger I'anonymat de participation et la confidentialité des
échanges

Prise de contact

Avec votre accord pour participer a cette deuxiéme phase, par le biais du formulaire
de consentement signé, un courriel vous sera envoyé avec un lien Doodle, afin de
connaitre vos disponibilités. Ce lien Doodle sera envoyé par courriel individuel et non de
groupe. De par ce fait, aucun des participants n’aura accés a votre courriel ou vos
informations personnelles, seulement 1’étudiante-chercheure et la directrice de recherche
auront les acces.

Confidentialité et procédure

Cette rencontre sera enregistrée par voie audio. L’enregistrement sera conservé dans
un dossier informatique, dans 1’ordinateur de 1’étudiante-chercheure, nécessitant un mot
de passe pour I'ouvrir. Suite a la transcription du groupe de discussion focalisée,
I’enregistrement sera détruit avec un logiciel de destruction. Lors de la transcription de la
discussion de groupe, le méme code alphanumérique (ex : participant 01) qu’a la phase 1
vous sera attribué, assurant ainsi votre anonymat. Le formulaire de consentement signé
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ainsi que le code alphanumérique qui est relié a votre identité et votre courriel seront
conserveés sur une clé USB dans un classeur sous clé situé dans le bureau de I’Université
du Québec en Outaouais de la directrice de projet, ce bureau est aussi barré en tout temps.
La clé USB sera conservée moins de 5 ans et sera détruite par la suite. Les données
transcrites recueillies seront conservées moins de 5 ans et par la suite, elles seront détruites
avec un logiciel de destruction. La confidentialité des données recueillies dans le cadre de
ce projet de recherche sera assurée conformément aux lois et reglements applicables dans
la province de Québec et aux réglements et politiques de ’Université du Québec en
Outaouais*.

Diffusion des résultats

Les résultats seront diffusés par différents moyens : un mémoire de maitrise, un
article scientifique et une conférence scientifique. Il vous sera possible de recevoir les
conclusions de ce projet en le mentionnant a 1’étudiante-chercheure.

*Notamment a des fins de contrdle, et de vérification, vos données de recherche
pourraient étre consultées par le personnel autoris¢é de 1’UQO, conformément au
Réglement relatif a [ 'utilisation des ressources informatiques et des télécommunications.

Votre participation

Votre participation a ce projet de recherche se fait sur une base volontaire. VVous étes
entierement libre de participer ou non et de vous retirer en tout temps, sans préjudice.
Votre participation a cette étude comporte des risques, 1’étudiante-chercheure
s’engage, le cas échéant, a mettre en ceuvre les moyens nécessaires pour les réduire ou les
pallier. Nous sommes conscients que la participation a cette étude comporte des risques,
tels que revivre des moments difficiles et faire resurgir des émotions. En vue de pallier
aux risques, nous vous recommandons de ne pas hésiter a faire appel a un organisme listé
a la derniere page du consentement. La contribution a I’avancement des connaissances au
sujet des personnes endeuillées et leur vécu sont les bénéfices directs anticipés. Aucune
compensation d’ordre monétaire n’est offerte.

Ce projet de recherche a regu I’approbation du comité d’éthique. Si vous avez des
questions concernant ce projet de recherche, communiquez avec I’étudiante-chercheure :
Laurence Arcand a I’adresse courriel : arclO5@uqo.ca. Si vous avez des questions
concernant les aspects éthiques de ce projet, veuillez communiquer avec André
Durivage, président du Comité d’éthique de la recherche de 1’Université du Québec en
Outaouais a ’adresse courriel : andre.durivage@ugo.ca ou par téléphone au (819) 595-
3900, poste: 1781.

Votre consentement atteste que vous avez clairement compris les renseignements
concernant votre participation au projet de recherche et indique que vous acceptez d’y
participer. Elle ne signifie pas que vous acceptez d’aliéner vos droits et de libérer les
chercheurs ou les responsables de leurs responsabilités juridiques ou professionnelles.
Vous étes libre de vous retirer en tout temps du projet de recherche sans préjudice. Votre
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participation devant étre aussi éclairée que votre décision initiale de participer au projet,
vous devez en connaitre tous les tenants et aboutissants au cours du déroulement du
projet de recherche. En consequence, vous ne devrez jamais hésiter & demander des
éclaircissements ou de nouveaux renseignements au cours du projet. Les participants
souhaitant avoir acces aux données qu'ils ont transmises peuvent en faire la demande par
courriel adressé a I'étudiante-chercheure. Le moyen utilisé pour transmettre les données
sera un envoi par courriel protégé. Si vous désirez vous retirer du projet, veuillez
communiquer avec 1’étudiante-chercheure par courriel. Celle-ci s’assurera que toutes les
informations concernant votre participation seront détruites, tel que: courriel,
questionnaire sociodémographique, verbatim retranscrit et les enregistrements audios ou
vidéos. Pour ce qui est du focus-groupe, les extraits du participant ne seront pas
retranscrits et ’enregistrement audio ou vidéo sera aussi détruit.

Aprés avoir pris connaissance des renseignements concernant ma participation a ce
projet de recherche, je consens signifiant que j’accepte librement de participer a la
discussion de groupe, je consens aussi a ne pas parler de ce qui s’est dit lors du focus-
groupe et de ne pas divulguer des informations qui pourraient permettre d’identifier un
participant. Une copie du formulaire de consentement signé par 1’étudiante-chercheure
VOous sera envoyeé par courriel.

Consentement a participer a la phase 2 : groupe de discussion focalisée

Nom du participant :

Signature du participant :

Date :

Nom du chercheur: Laurence Arcand
Signature du chercheur :__ Laarence /rcand

Date :
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DEPARTEMENT DES
SCIENCES INFIRMIERES

Liste de ressources
Le sens des relations interpersonnelles suite a la perte d’un proche

Laurence Arcand, inf. B. Sc., étudiante a la maitrise avec mémoire en
sciences infirmiéres

Chantal Verdon, inf. Ph. D., professeure titulaire au département des
sciences infirmiéres, directrice de recherche

La participation a cette étude comporte des risques. Les inconvénients a prevoir
sont : 1) le temps passé a participer au projet, soit environ 60 minutes et 2) I’émergence
possible d’émotions difficiles suscitées par la description d’expériences liées au
phénomene de I’étude. Cependant, la participation a cette étude comporte aussi des
bienfaits. En effet, I’entrevue individuelle vous offre un endroit ou vous pouvez raconter
votre vécu en préservant votre anonymat, dans un climat sans jugement et rempli de
bienveillance. Advenant le cas ou vous auriez besoin de soutien, nous avons répertorié
une liste des différents organismes pouvant vous accompagner.

Voici une liste de ressources qui pourrait vous étre utile :

Aux couleurs de la vie
450-752-4436

Association des familles de personnes assassinées ou disparues
514-396-7389

Centre de ressources pour hommes de Montréal
514-355-8300

Deuil-Jeunesse
1 855-889—3666 ou 418-624-3666

Entraide-Deuil de I’Outaouais
819-770-4814

Fondation PalliAmi
514-413-8777, poste: 27434


https://uqo.ca/dep/sciences-infirmieres

Les amis du crépuscule
450-252-2737

Les réves envolés (deuil périnatal)
450-468-8111, poste : 82309

Lumie-Vie
450-687-8311

Le phare enfants et familles
514-787-8818

Maison Michel Sarrazin
418-668-0878

Palliacco
1-855-717-9446 ou 819-717-9646

Pallia-Vie
450-431-3331

Parents Orphelins
514-686-4880
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Appendice H : Approbation éthique



Le 12 juillet 2022

A l'attention de :
ITaurence Arcand
Etudiante, Université du Québec en Outaouais

Obijet : Approbation éthique de votre projet de recherche

Projet #: 2023-2390

Titre du projet de recherche : Le sens des relations interpersonnelles suite & la perte
d'un proche

Votre projet de recherche a fait I'objet d'une évaluation en matiere d'éthique de la
recherche avec des étres humains par le CER de 1'UQO. Suivant I’examen de la
documentation regue, nous constatons que votre projet de recherche rencontre les normes
éthiques établies par ’'UQO.

Un certificat d'approbation éthique qui atteste de la conformité de votre projet de
recherche a la Politique d'éthique de la recherche avec des étres humains de I'UQO est par
conséquent emis en date du 12 juillet 2022. Nous désirons vous rappeler que pour assurer
la validité de votre certificat d’éthique pendant toute la durée de votre projet, vous avez la
responsabilit¢ de produire, chaque année, un rapport de suivi continu a ’aide du
formulaire F9 - Suivi continu. Le prochain suivi devra étre fait au plus tard le :

12 juillet 2023.

Un rappel automatique vous sera envoyé par courriel quelques semaines avant
I'échéance de votre certificat.

Si des modifications sont apportées a votre projet, vous devrez remplir le formulaire
F8 - Modification de projet et obtenir 1'approbation du CER avant de mettre en ceuvre ces
modifications. Finalement, lorsque votre projet sera terminé, vous devrez remplir le
formulaire F10

- Rapport final.

Notez qu’en vertu de la Politique d'éthique de la recherche avec des étres humains,
il est de la responsabilit¢ des chercheurs d’assurer que leurs projets de recherche
conservent une approbation éthique pour toute la durée des travaux de recherche et
d’informer le CER de la fin de ceux-ci.

Nous vous souhaitons bon succes dans la réalisation de votre recherche.

La présente atteste que le projet de recherche décrit ci-dessous a fait l'objet d'une
évaluation en matiére d'éthique de la recherche avec des étres humains et qu'il satisfait aux
exigences de notre politique en cette matiere.
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Projet # : 2023-2390
Titre du projet de recherche : Le sens des relations interpersonnelles suite & la perte
d'un proche

Niveau de risque: Risque supérieur a minimal
Type d'évaluation: Evaluation en comité plénier

Chercheure principale :
Laurence Arcand
Etudiante, Université du Québec en Outaouais

Directrice de recherche :
Chantal VVerdon
Professeure, Université du Québec en Outaouais

Date d'approbation du projet : 12 juillet 2022
Date d'entrée en vigueur du certificat : 12 juillet 2022
Date d'échéance du certificat : 12 juillet 2023

Caroline Tardif ]
Attachée d'administration, CER )
pour André Durivage, Président du CER

Signé le 2022-07-12 a 14:01
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Formulaire de demande de renouvellement de I'approbation éthique

Titre du protocole : Le sens des relations interpersonnelles suite a la perte d'un proche

Numéro(s) de projet : 2023-2390 Formulaire : F9-11513
Identifiant Nagano : Deuil et relation Date de dép6ot initial du formulaire :
Chercheur principal (au CER Eval) : Laurence Arcand 2023-06-15
Date d'approbation du projet par le CER : 2022-07-12 g:‘i;’e depdk final du tormulaire : 2023
Statut du formulaire : Formulaire
approuve
Suivi du BCER
1.
OBJET: RENOUVELLEMENT DE L'APPROBATION ETHIQUE
2.

Statut de la demande:

Demande approuvée

A la suite du dépét de votre formulaire de renouvellement, le comité d'éthique de
la recherche de I'UQO constate le bon déroulement du projet et vous autorise a
poursuivre vos activités de recherche pour une période d'un an.

Le renouvellement de votre approbation éthique est valide jusqu'au:
2024-07-12




	Sommaire
	Liste des tableaux
	Remerciements
	Introduction
	Problématique
	Le deuil en société
	Le soutien social
	La personne endeuillée et ses relations interpersonnelles
	Les attitudes de l’entourage au contact de la personne endeuillée


	Recension des écrits
	La stratégie de recherche documentaire
	Les trajectoires de deuil
	Les trajectoires de deuil selon deux modèles théoriques
	Les trajectoires de deuil inspirées des modèles théoriques

	Les relations interpersonnelles en contexte de deuil
	Les attitudes de l’entourage vis-à-vis de la personne endeuillée
	Les réactions de la personne endeuillée face à son entourage

	Les objectifs et la question de recherche
	La justification de l’étude pour la discipline infirmière

	Cadre théorique
	Les principes de la théorie de l’humain devenant
	Le sens
	Le rythme
	La cotranscendance
	Les paradoxes

	L’utilisation du cadre théorique

	Méthode
	Le devis de recherche et position paradigmatique
	L’approche phénoménologique interprétative

	Population à l’étude et stratégies d’échantillonnage
	La population cible et l’échantillon
	La stratégie d’échantillonnage et le recrutement des participants

	Le déroulement de l’étude
	L’analyse des données
	Les considérations éthiques
	Le consentement
	La conservation des données
	Le processus d’anonymisation
	Les bénéfices et les risques

	Les critères de scientificité
	La crédibilité
	La transférabilité
	La fiabilité
	La confirmabilité
	La réflexivité


	Résultats
	La description de l’échantillon
	Les résultats des entrevues individuelles et des groupes de discussion focalisés
	Thème 1. L’ambivalence créée par les relations
	Thème 2. La recherche d’équilibre
	Thème 3. La signification des relations


	Discussion
	L’humain devenant et les relations interpersonnelles en contexte de deuil
	La signification des relations interpersonnelles en contexte de deuil

	Les recommandations pour la discipline infirmière
	La formation
	La pratique
	La recherche

	Les forces et les limites de l’étude

	Conclusion
	Références
	Appendice A : Lettre de sollicitation aux organismes
	Appendice B : Annonce de recrutement
	Appendice C : Questionnaire sociodémographique
	Appendice D : Canevas d’entrevue individuelle
	Appendice E : Phase un : formulaire de consentement
	Appendice F : Canevas groupe de discussion focalisée
	Appendice G : Phase deux : formulaire de consentement
	Appendice H : Approbation éthique

