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PREFACE

UNE ZONE D’OMBRE DONT PERSONNE
NE CONNAISSAIT LES BORNES

« La mort est le désert le plus pur,
le vide le plus terrible de la vie. »

L. FEUERBACH
cité par René-Claude Baud

Depuis sa création, la Fondation de France ceuvre en faveur des per-
sonnes handicapées, suivant de pres I'évolution du secteur, travaillant sur
des types de déficience variés, répondant selon la conjoncture aux besoins
des uns et des autres.

Face aux problemes nouveaux posés par 'augmentation de l'espérance
de vie des personnes handicapées, due a I'amélioration des conditions de
vie et de soins, la Fondation de France a retenu comme action prioritaire,
des 1987, le theme de leur nouvelle longévité.

Pendant un certain temps, cette vision, comme celle des acteurs du ter-
rain, a consisté a prévoir la prise en charge matérielle des personnes
vieillissantes (en particulier celles présentant un handicap mental) tout au
long de leurs années de vie gagnées. Puis est entré dans les esprits le fait
que la vie ne durerait pas éternellement... Ainsi a-t-on vu poindre le principe
d’'un accompagnement adapté des mourants, souvent associé aux « soins
palliatifs », que la Fondation de France soutient par ailleurs depuis 1992.

Mais I'idée qu’il serait un jour nécessaire d’accompagner les personnes
handicapées en tant que survivants, a savoir ceux qui restent apres la mort
d’un proche, demeurait inédite.

Etant donné les perspectives, le manque quasi-total d’informations a ce
sujet est apparu inquiétant :
e dans le passé, lorsque 'espérance de vie des personnes déficientes intel-
lectuelles était relativement courte, leurs parents les gardaient a la mai-
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LES PERSONNES DEFICIENTES INTELLECTUELLES FACE A LA MORT

son et pouvaient les soutenir jusqu’au bout. Aujourd’hui, les personnes
présentant un handicap mental ont de fortes chances de survivre a leurs
parents et, par conséquent, d’avoir a pleurer leur disparition ;

e le développement relativement récent du secteur spécialisé signifie que
les établissements pour adultes ont, jusqu’ici, été habités essentielle-
ment par des personnes plutdt jeunes. Mais, avec les années, les effectifs
ont vieilli. Les professionnels ont maintenant a2 admettre la mort dans
leurs institutions consacrées « lieux de vie », et a s’occuper de ceux qui
restent aprés un trépas, que ce soit celui d’un usager ou celui d’un
membre de I'équipe d’encadrement qui, elle aussi, avance en age.

(’est bien la vocation de la Fondation de France d’explorer les domaines
méconnus ou mal reconnus par la société. Nous avons commencé par
interroger les chercheurs réunis lors du séminaire international précédant
le colloque de Lyon en 1993 : nous y avons récolté quelques échos de pra-
tiques a I'étranger mais, malheureusement, aucune analyse et encore
moins un abord théorique. Le silence autour de la mort demeurait entier.

Il a fallu attendre 1995 avant de trouver, au sein du CREAIV de Bour-
gogne, les interlocuteurs avec lesquels nous pouvions partager notre ques-
tionnement et envisager un travail de fond.

L’étude qui vous est présentée ici est le résultat de deux années de tra-
vail assidu. Grace a l'aide d’'une soixantaine d’équipes bourguignonnes qui
l'ont accompagnée dans sa recherche et grace aussi a ses qualités, Anne
Dusart a réalisé une recherche approfondie qui nous apporte enfin ce dont
nous avons terriblement besoin :

e des informations techniques sur le processus de deuil chez les personnes
déficientes intellectuelles ;

e un regard humaniste sur 'interaction de facteurs engageant toutes les
personnes qui doivent traverser de telles épreuves ensemble : celles qui
présentent un handicap mental, celles qui partagent leur émotion parce
qu’elles appartiennent a la méme famille, celles qui les accompagnent a
titre professionnel et, souvent, affectif,

Tout en respectant les grandes lignes de ce rapport, cette version abré-
gée restitue un maximum d’informations a tous ceux qui cherchent a
mieux comprendre et 4 mieux accompagner les personnes handicapées lors
d’'une expérience de deuil.

Le texte leve le sceau du secret en ce qui concerne la présence de la
mort dans nos espaces de vie, au sein des familles comme a I'intérieur des
murs protecteurs des établissements. Il nous améne a regarder en face les

(1) CREAI : Centre Régional d’Etudes et d’Action sur les handicaps et les Inadaptations
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PREFACE

personnes déficientes intellectuelles qui vivent une expérience universelle,
et a reconnaitre en elles des qualités humaines jusqu’ici ignorées. Il resti-
tue au chagrin une certaine 1égitimité tout en déclinant les formes variées
de son expression. Ce texte nous permet, enfin, d’atténuer la solitude des
personnes face a la mort : celles qui doivent avancer vers l'ineffable, celles
qui restent seules face a 'absence apres la mort de lautre.

Pour les soutenir, nous devons maintenant (re)trouver les gestes et les
paroles afin de leur signifier que, méme si elles ont perdu leur avenir com-
mun avec le défunt, elles ont encore un avenir avec ceux qui les entourent.

Le travail d’Anne Dusart présente des limites, dans la mesure ot la majo-
rité des informations récoltées sont passées par le double filtre de la
mémoire et du regard des professionnels. On ne peut, pour autant, disqua-
lifier ce travail. Car ces propos sonnent juste et ces observations présen-
tent 'immense qualité de nous obliger a revoir nos pratiques : nos repré-
sentations sur la lucidité des personnes handicapées a I'égard de leur envi-
ronnement, notre perception des familles, notre vision des cycles de la vie
et la participation des personnes handicapées a ceux-ci.

En financant ce travail, en le présentant lors de la Rencontre de Beaune
et en éditant cette version destinée a un large public, la Fondation de France
réaffirme 'un de ses objectifs majeurs : étre « solidaire de tous ceux qui
ceuvrent pour que la mort soit a nouveau reconnue comme un événement
de vie... et pour que le deuil, étape décisive dans lexistence de chacun, ne
se vive plus dans Uisolement.(®) »

NANCY BREITENBACH
Responsable du programme Personnes handicapées
Janvier 1998

(2} Francis Charhon, Directeur général de la Fondation de France, dans son préambule au répertoire « Aide qux per-
sonnes endeuillées », Desclée de Brouwer / La Méridiennce, 1997,
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INTRODUCTION

La mort fait partic de ces sujets intimes
et graves que l'on n’aborde pas facilement.
La confrontation a la mort peut constituer
un ébranlement profond. Toujours singuliére,
lexpérience du deuil reste largement inef-
fable. La perte d'un étre cher conduit sou-
vent a étre traversé par des sensations, des
émotions et des idées si particuliéres,
confuses, complexes et violentes qu’elles en
deviennent difficiles a formuler. A plus forte
raison quand lendeuillé est une personne
handicapée limitée dans ses capacités de
compréhension et d’expression.

Pourtant, cette recherche est née de la
conviction qu'’il était important d’essayer de
comprendre les répercussions d’'un déces
chez des personnes dont la restriction des
capacités intellectuelles entrave 1'élabora-
tion mentale et que leur état de dépendance
lie si fortement a leur entourage.

I v a deux dimensions dans le deuil. Le
méme mot désigne I’état psychologique et le
travail intime que la mort suscite chez quel-
qu'un qui a perdu un étre cher ; par ailleurs,

la période qui succede a la mort et constitue
un temps social particulier fait 'objet de
pratiques sociales relativement codifiées.

Ces deux dimensions sont prises en
compte dans cette recherche. D’une part, en
cherchant a connaitre ce que des personnes
déficientes comprennent et ressentent
lorsque la mort les touche de preés ainsi que
leurs réactions a cet événement : il s’agit la
de leur expérience subjective du deuil telle
qu’il est possible de 'approcher. D’autre
part, en tentant de saisir la facon dont leur
deuil s’inscrit dans les univers familiaux et
institutionnels : ce que les proches et les
professionnels pensent et font dans ces cir-
constances, dans quelle mesure les per-
sonnes handicapées sont associées aux rites
funéraires.

L'ambition de ce travail est d’éclairer
ceux qui cdtoient les personnes handica-
pées. Il en va de notre connaissance de la
vie intérieure et relationnelle de ces per-
sonnes et de la qualité de l'aide qui leur est
offerte lors de ces moments difficiles.




— I —
PRESENTATION DE LA RECHERCHE

LE PROJET INITIAL
Des orphelins en puissance

Laugmentation de la longévité des per-
sonnes handicapées mentales provoque
I'accroissement du nombre de personnes
qui est ou sera confronté au déeés de leurs
propres parents. Bien souvent, autrefois, ces
derniers leur survivaient. Marginal jusqu’a
présent, ce probléme va immanquablement
se généraliser dans les années 4 venir. La
premiére génération de personnes handica-
pées qui va voir mourir ses parents est en
train d’apparaitre(l).

Cette question est nouvelle pour des ins-
titutions spécialisées dont la création est
relativement récente. Rarement jusque-la
ont-clles été confrontées a la mort, celle des
parents, et celle des personnes handicapées
elles-mémes. Devant cette réalité, il sem-
blait donc important, voire urgent, de s’inté-
resser aux répercussions de la perte d’un
proche et a la maniére dont on peut les
aider a passer ce cap difficile. Or, ce sujet a
été fort peu étudié.

Une question encore largement
méconnue

La littérature scientifique de langue fran-
¢aise relative au deuil est assez éroffée dans
ses dimensions psychologiques, sociales et
culturelles, et relativement abondante
concernant les deuils pathologiques ou com-
pliqués que Pon rencontre fréquemment

chez les malades mentaux. Mais elle s’avere
extrémement réduite en ce qui concerne la
déficience intellectuelle. Elle se résume 2
quelques allusions ou observations isolées
dans des travaux sur le vieillissement des
personnes handicapées et a quelques écrits
de professionnels, certes intéressants, mais
parcellaires et essentiellement descriptifs(®.

La littérature étrangére, notamment
anglo-saxonne, aborde davantage la ques-
tion. Si ces travaux sont décevants d’un
point de vue clinique et théorique, leurs
propositions s’aveérent, en revanche, plutdt
inventives lorsqu’il s’agit de préparer ou
d’aider des personnes handicapées a sur-
monter un deuil.

Il existe aussi quelques écrits sur
Iaccompagnement des endeuillés, notam-
ment dans des revues d’inspiration chré-
tienne. Ces textes sont fortement tributaires
de la perspective spirituelle qui les anime.

La perplexité des professionnels

Les préoccupations des familles et des
professionnels qui craignent souvent que
Pannonce d’un déceés ne vienne déstabiliser
la personne handicapée sont a l'origine de
cette recherche.

Les réactions des personnes déficientes
plongent souvent les équipes dans une cer-
taine perplexité. Les manifestations clas-
siques de laffliction peuvent étre absentes,
remplacées par une apparente indifférence,
par des comportements incongrus ou bien
encore par des signes de nature et d'intensi-

(1) Sur l'élévation de l'espérance de vie des déficients, se reporter aux travaux de Philippe Gabbai de la Fondation John

Bost. Compte tenu de I'dge de la population accueillic en établissement spécialisé ct de sa longévité, les projections démo-
graphiques permettent d'estimer qu'en 2012, pres de la moitié de 'effectif actuel aura atteint ou dépassé la cinquantaine
¢t connaitra done un risque aceru de voir décéder ses parents. (« La vicillesse des personnes handicapées en Bourgogne
a l'horizon 2012 », Anne Dusart, CREAI de Bourgogne, décembre 1992.) Si I'age ot 'on commence a perdre ses parents
s'éleve, il est encore en moyenne au-dessous de la cinquantaine (45 ans en 1994, INSEE).

(2) Jacques Rio, Dominique Gallez, Marie-José Barbosa, Daniel Vauris. ..
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té variables, parfois trés décalés. Le caractére
difficilement déchiffrable des réactions
conduit a s’interroger sur ce qui est réelle-
ment compris dans Uinformation transmise
et sur le sens que I'événement prend pour
I'intéressé. Ces situations, émotionnelle-
ment difficiles & vivre et intellectuellement
difficiles 2 comprendre, provoquent un cer-
tain malaise au sein des équipes qui s’inter-
rogent sur lattitude de certaines familles
voulant protéger la personne handicapée en
la tenant 4 I'écart ou en taisant la nouvelle.

Touchées par le décés de personnes han-
dicapées survenu dans les établissements,
les équipes signalent également la difficulté
de faire face 2 ces situations, la tentation
« d’escamoter » ces déces ct les réactions
angoissées qui s’ensuivent parmi les pen-
sionnaires et le personnel. Les profession-
nels s'interrogent sur lattitude 4 adopter et
sur la meilleure fagon de dialoguer avec les
familles dans ces circonstances. De leur
coHté, familles et associations de parents
tireraient bénéfice d’'une meilleure connais-
sance des répercussions d'un tel événement
et de l'attitude adoptée par les proches.

Les préoccupations du CREAI de Bour-
gogne ont rejoint, sur ce sujet, celles de la
Fondation de France. Celle-ci a financé
cette recherche qui a duré vingt mois, de
juillet 1995 a avril 1997.

UN DEUIL SPECIFIQUE
CIHEZ LES PERSONNES
ATTEINTES DE DEFICIENCE
INTELLECTUELLE ?

Rien ne permet de penser, a priori, que le
deuil des personnes déficientes intellec-
tuelles est totalement assimilable a celui de
I’homme ordinaire. Aussi est-il nécessaire
de cerner davantage cette population dont
le profil et la diversité imposent une certaine
prudence.

Considérant que le deunil chez les malades
mentaux avait déja été étudié® cette
recherche ne porte que sur les personnes
atteintes d’une déficience intellectuelle.
Celles-ci n’ont pas fait 'objet d’une étude
particuliere jusqu’a présent. Or, il y a lieu
de croire que la restriction des capacités
intellectuelles (en tant que telle, mais aussi
dans ses causes et dans ses conséquences)
n’est pas sans incidence sur la repré-
sentation de la mort et sur les possibilités
d’élaboration du deuil.

La nébuleuse
du « handicap mental »

C’est évidemment une gageure de
regrouper dans une méme étude la popula-
tion « déficiente intellectuelle », cette défi-
cience ne constituant qu’un symptéme
(souvent parmi d’autres) et non une entité
qui aurait quelque consistance clinique ou
théorique. Il $’agit d’'un ensemble composite,
résultant de mécanismes psychopatholo-
giques complexes et de déterminants divers.

Les personnes qui sont accueillies dans
des établissements ou services pour « adultes
handicapés mentaux » constituent une caté-
gorie mal définie®). Ces structures
accueillent, de fait, un public trés hétérogene
puisqu’elles s’adressent 4 I'ensemble des
personnes atteintes d’une pathologie chro-
nique du psychisme 2 effets invalidants. On
y trouve des personnes chez qui la déficience
intellectuelle est plutdt discerete, en tout cas
largement secondaire par rapport a des
troubles profonds de la personnalité et,
inversement, des personnes qui présentent
essentiellement une insuffisance intellec-
tuelle avec de légéres perturbations de la
personnalité. Elles recoivent également des
personnes qui présentent tout un éventail
de troubles associés, interagissant les uns
sur les autres dans un ensemble complexe.

(3) Se reporter a Sigmund Freud, Mélanie Klein, D. Lagache, M. Hanus...
(4) « Le “handicap mental” est une notion purement administrative gui désigne les conséquences sociales ct

situationnelles d’une déficience chronique d'origine varide, introduite par la réglementation issue des lois sociales du
30 jwin 1975 et destindes & permetere la gestion et la régulation d’une catégorie de la population frangaise touchée par
Uincapacité & s’insérer dans une vie sociale et relationnelle normeale. » Cette définition est empruntée 4 Romain

Liberman, document non publié.
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Le champ étudié est composite puisque
lampleur de la déficience intellectuelle est
trés variable. Quoi de commun entre un
déficient intellectuel léger travaillant en
centre d’aide par le travail et le polyhandi-
capé grabataire, incapable d’utiliser le lan-
gage et vivant dans une maison d'accueil
spécialisée ? La déficience est aussi peu
homogéne chez une méme personne car clle
affecte, a des degrés divers, son fonctionne-
ment mental. Son origine varie et, méme a
niveau comparable, elle est également trés
diverse dans ses manifestations et dans ses
répercussions en terme de handicap (le
handicap lui-méme dépendant au moins
autant du contexte, de 'entourage et des
capacités adaptatives de la personne que de
sa déficience). Sous langle étiologique, il y
a une différence importante entre, d’une
part, la déficience qui résulte d’'une altéra-
tion neurologique®® et, d’autre part, la défi-
cience qui traduit une construction
défaillante de la personnalité(®).

De méme, la situation familiale et sociale
des personnes handicapées ainsi que leur
trajectoire institutionnelle sont extréme-
ment variables. A capacités intellectuelles
comparables, quoi de commun entre le tri-
somique choyé dans un univers familial
stable et chaleureux, le déficient délaissé
par une famille éclatée ou en grande diffi-
culté sociale et le psychotique pris dans les
rets d’'une famille gravement perturbée ? A
quotients intellectuels similaires, quoi de
commun encore entre la personne handica-
pée qui a connu une succession de ruptures,
celle qui a vécu dans un cocon familial pro-
tecteur mais étouffant et celle qui a connu
une orientation « en douceur » vers une
prise en charge adaptée ?

Tout au long de cette recherche, il a
été tenu compte du fait que la « déficience
intellectuelle » ne constitue qu’un repére
descriptif commode et non une réalité

2

homogene, ce qui rend toute généralisa-

tion difficile. En particulier, toute obser-
vation des effets de la déficience intellec-
tuelle en tant que telle est impossible,
puisque ces personnes sont toujours la
« résultante » complexe d'une histoire ou
se mélent et interagissent de multiples
facteurs.

Les intuitions de départ

Que se passe-t-il quand ces personnes
déficientes intellectuelles se trouvent
confrontées a la mort ? Que vivent-elles
lorsqu’une personne de leur proche entou-
rage meurt, qu’il s’agisse d’'un membre de
leur famille, d’'une autre personne handica-
pée régulierement cotoyée ou d'un membre
du personnel de la structure qui les
accueille ?

Le « scénario » le plus fréquemment rap-
porté par les professionnels oscille entre
banalisation et dramatisation : soit les
témoins craignent une « catastrophe », soit
ils suspectent un manque de sensibilité qui
laisserait I'événement sans retentissement.
L'intensité du lien entre la personne handi-
capée et le défunt et la fragilité méme de
I’endeuillé font souvent redouter aux
équipes une réaction tres vive. Or, la plu-
part du temps, ce n’est pas le cas. Il est sou-
vent question dans les témoignages de
« relative indifférence », de « froideur »,
« d’absence d’émotion », « d’impression
gu’il ne s’est pas bien rendu compte »,
« de retour rapide aux préoccupations
quotidiennes », de « deuil vite absorbé »...
D’autres réactions sont également citées :
plus classiques (diverses manifestations
d’affliction), ou particuliérement vives
(effondrement, hurlement...), déroutantes
ou énigmatiques (soulagement apparent,
franche euphorie, comportement incongru)
ou bien encore souvent imprévisibles .

Lidée de leur « fatalisme », de leur « pas-
stvité » et Pintuition qu’« ils accepteraient

(5) Altération liée 4 une anomalic chromosomique ou 4 des difficultés néo-natales. L'intéressé peut présenter des troubles

psychopathologiques conséeutifs a la déficience initiale et 2 ce qu'elle a pu produire relationnellement au sein de la

famille.

(6) Qu'il s’agisse d’unc inhibition névrotique des capacités cognitives, d'une psychose évoluant sur un mode déficitaire ou

des conséquences d’'un autisme.
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mieux la mort que tout un chacun » sem-
blent assez répandues. Les raisons suivantes
sont invoquées : leurs tendances égocen-
triques, supposées les rendre moins sen-
sibles a ce qui les entoure, leur difficulté ou
incapacité a élaborer 'idée de mort et a
concevoir une absence comme définitive, et
une certaine aptitude 2 se « blinder » face
aux séparations déja subies. La plupart des
personnes déficientes intellectuelles qui
perdent un proche n’en seraient donc pas
profondément ébranlées.

Ces arguments ont fourni les premieres
pistes de travail, complétées par une
approche plus théorique. Celle-ci a consisté
a croiser les connaissances existantes sur
les mécanismes du deuil dans une popula-
tion ordinaire et les caractéristiques des
personnes atteintes d'une déficience intel-
lectuelle, pour dégager d’éventuelles parti-
cularités. Toute la question étant d’identi-
fier ce qui permettrait de penser que les
choses seraient différentes pour une personne
déficiente intellectuelle endeuillée.

Un rapport particulier
ala mort ?

La confrontation a la mort contient de
multiples facettes. Il faut en effet distinguer
lattitude que Yon a envers la mort d’autrui
(autrui proche ou autrui plus lointain, voire
totalement anonyme), la perspective de sa
propre mort et « la mort » en tant que réali-
té abstraite. Ces trois dimensions sont liées
les unes aux autres : I'expérience de la mort
d’'un étre cher se forge dans le creuset de
nos représentations de la mort, de la vie, de
leur sens et se répercute sur le sentiment de
notre propre finitude. En quoi le fait d’étre
une personne déficiente intellectuelle, avec
les causes et conséquences psychologiques
et sociales que cela entraine, peut-il modi-
fier cette perspective ?

4 Lorsque I'intelligence fait défaut
Dans quelle mesure la restriction des
capacités intellectuelles interfere-t-elle sur

(7) Sigmund Freud, « Actuelles sur la guerre et la mort », 1913.

la saisie de I'idée de mort et sur ses repré-
sentations ¥ Si la mort n’est pas représen-
table pour I’inconscient(”) elle est, en
revanche, objet de représentations pour la
conscience qui s’en forge des images, batit
des explications et s’interroge a son sujet .

Qu’elle soit appréhendée sous 'angle
physiologique, psychologique, social, cultu-
rel ou bien encore philosophique, voire spi-
rituel, la mort est une abstraction. En tant
que fin de la vie, la mort fait resurgir la
question de la finalité de 'existence. Elle
touche aux fondements des croyances sur la
nature humaine, elle interroge sur la durée,
lorigine, les générations, le sens de l'exis-
tence, le destin, le néant ou I'idée d’'un au-
dela. Indépendamment de toute expérience
de confrontation concréte a la mort, son
existence méme constitue un puissant appel
a penser un certain nombre de questions
essentielles. Son évocation mobilise des
représentations fortes, des images inquié-
tantes, des modeles culturels, des repéres
éthiques, des questions philosophiques.
Bref, en plus de sa dimension psychique (si
tant est que 'on puisse ainsi dissocier les
choses), la mort donne 2 penser.

Quand il s’agit de la mort dans sa généra-
lité, qu’en percoivent les déficients intellec-
tuels, et en particulier les plus démunis
d’entre eux ? Ces personnes ont peu de
capacités d’analyse, raisonnent davantage
par évocation ou analogie plutdét que de
fagon rationnelle. De plus, elles ont des dif-
ficultés a se repérer dans le temps et pré-
sentent des troubles des processus de sym-
bolisation. Quel impact ces caractéristiques
ont-elles sur approche de la mort ?

Que va-t-il se jouer quand les personnes
déficientes intellectuelles sont confrontées,
non plus 4 la mort en général mais cette fois
a un mort en particulier, ¢’est-a-dire quand
un décés survient dans leur entourage ?
Comment la limitation de leurs facultés
intellectuelles intervient-elle dans la saisie
méme de Pinformation ¥ Dans lanticipation
du déceés quand il est prévisible ? Dans
I'identification de la personne concernée ?
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Dans la possibilité de comprendre ce qui a
produit la mort ¥ Dans la possibilité d’entre-
voir ce que va provoquer ce déces ¥ Dans la
possibilité d’imaginer un ‘aprés’pour le
défunt (néant ou au-dela ¥) et pour lui-
méme (I'absence) ¥ Dans la mobilisation
ultérieure de la mémoire pour garder un
souvenir du défunt ?

Plus largement, en Pabsence de toute
inquiétude précise, quelle conscience ont-
ils de leur propre finitude ¥ La conscience
de sa finitude est la condition nécessaire
(mais pas nécessairement suffisante) pour
que s’opére ce que Michel de M'Uzan a
appelé « le travail de trépas » : le processus
de deuil invitant, en effet, a effectuer un
travail psychique d’anticipation (voire
d’acceptation) de sa propre disparition®. A
un certain degré, la déficience intellectuelle
rend-elle possible ce travail sur soi ¥ Les
déficients intellectuels sont-ils ouverts aux
préoccupations existentielles ¥ Sont-ils
accessibles a4 une inquiétude ou un ques-
tionnement de type métaphysique ?

Les réponses sont stirement variables
selon le niveau du handicap. Mais jusqu’ol
s’établit la corrélation entre le niveau de
déficience intellectuelle et le degré de saisie
de ce que la mort signifie ? Méme si com-
prendre ce qui §’est passé et imaginer vivre
sans le disparu renvoient a des contenus
relativement abstraits et supposent une éla-
boration intellectuelle, jusqu’olt la dimen-
sion instinctuelle du rapport a la mort (que
l'on rencontre chez le jeune enfant et chez
’animal) ne supplée-t-¢lle pas aux
défaillances intellectuelles pour permettre
une saisie relativement adéquate de ce qui
se passe ?

Autant de questions qui ont alimenté la
réflexion sans que cette recherche puisse
prétendre y répondre totalement. Cest, en
effet, Vaspect affectif de la confrontation a
la mort qui est ici privilégié.

¢ L'expérience affective du deuil
De maniere trés schématique, le deuil
« ordinaire » se manifeste cliniquement par

une succession « d’étapes ». L'annonce de la
mort d’'un étre cher produit un choc dans
tout organisme dont I'importance est pro-
portionnelle a la brutalité de la perte. Les
signes sont variés : sidération, abattement,
stupéfaction, troubles somatiques, perte de
Pappétit et du sommeil, disparition de tout
désir (en particulier sexuel), sensation
d’'intense fatigue... L'étape centrale est
constituée par un état dépressif qui signe le
travail de détachement et se traduit par une
douleur intérieure un désintéressement de
soi et du monde et des sentiments de colére
(souvent retournés contre soi dans des
reproches mais, en fait, adressés au défunt
qui nous a abandonnés). Cet état dépressif
évolue vers un détachement progressif 2 tra-
vers un renforcement de la relation intério-
risée avec 'étre perdu (réveries, conversa-
tion...) puis un retrait de 'énergie libidinale.
Le deuil s’achéve par une période de réta-
blissement olt la personne est 4 nouveau
disponible pour d’autres investissements et
se tourne vers lavenir et le monde exté-
rieur. La fin du deuil se manifeste, essentiel-
lement, par la capacité d’aimer a nouveau,
de créer de nouveaux liens. Les représenta-
tions du défunt persistent mais sont moins
envahissantes et moins poignantes. Tout ne
redevient pas comme avant : le deuil laisse
des cicatrices, le désinvestissement de
lobjet perdu n'est jamais complet mais la
vie reprend son cours.

La réactivation de pathologies
existantes

Bien évidemment, il serait logique de
rencontrer davantage de deuils compliqués,
voire pathologiques dans cette population,
puisque les troubles de la personnalité sont
fréquents chez les déficients intellectuels.
On devrait s’attendre a observer réguliére-
ment des réactions explosives qui témoi-
gnent d’'une réactivation pathologique non
spécifique au deuil, notamment de syn-
dromes de déstabilisation comme en
enclenchent certaines ruptures majeures.

En ce qui concerne l'intensité des

(8) Michel de M'Uzan, « Le travail de oépas », in « De Uart cvee la mort », Gallimard, Paris, 1977.
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affects, certains éléments pourraient laisser
croire que le deuil devrait étre plus doulou-
reux. D’autres, au contraire, plaideraient en
faveur de '’hypothése d’un deuil « atténué ».
Dans la mesure ol le plus souvent ¢’est un
pére ou une mére que les personnes handi-
capées perdent, on pourrait s’attendre a une
intensité moindre que chez les endeuillés
ordinaires. Car, pour douloureux qu'il puisse
étre, le deuil de ses parents, ne semble pas
étre le plus dur a vivre pour un adulte
puisque la succession des générations 'ins-
crit comme étant dans « Pordre des choses ».
Il peut, méme si la mort surgit a limproviste,
avoir fait I'objet d’'une certaine anticipation
surtout si le parent défunt avait déja un age
avancé. Il semble que, d’'une maniére géné-
rale, il ébranle moins fortement que la perte
d’un conjoint et, a fortiori, celle d’un
enfant, particulierement révoltante et diffi-
cile a « cicatriser »*),

A contrario, les déficients intellectuels
ont un lien de dépendance fort a I'égard de
leur entourage, de leurs parents en général
et, parfois, tout particulierement de leur
mere. Il s’agit a la fois d’'une dépendance
lice a la déficience mais aussi entretenue
par I'absence d’autres liens forts (liens
conjugaux, amicaux, descendance). Hormis
les situations ot I'institution et son person-
nel se seraient, pour partie, substitués a la
famille, les parents représentent, pour bien
des personnes handicapées, méme devenues
adultes, I'essentiel de leur univers affectit.
Jette polarisation relationnelle pourrait
accentuer le choc de leur disparition.

On peut, ainsi, se demander ce que perd
une personne handicapée quand elle perd
un pére ou une mere, sachant qu'on la dit
souvent inscrite dans des relations précedi-
piennes. L'objet électif étant alors mal
déterminé, il serait potentiellement substi-
tuable... C'est toute la question du statut
psychique de I'Autre qui est en jeu.

Le jeu des mécanismes de défense
L’amplitude des réactions dépend aussi

de la maniere dont l'organisation déficitaire
laisse 4 la personne des capacités émotion-
nelles riches ou pauvres. Jusqu’ott le fait de
disposer ou non du langage intervient dans
I'expérience du deuil et ses manifestations ?

Avant de savoir si le travail de deuil se
déroule de la méme maniére chez une per-
sonne déficiente, il faut se demander s’il y a
bien travail de deuil. Que celui-ci s’en-
clenche suppose, ¢ minima, que la perte de
I'étre aimé ait été repérée comme telle et
non comme une simple absence. Or, cela ne
va pas nécessairement de soi chez les per-
sonnes atteintes d’'une déficience si profonde
que le rapport a la réalité est ténu. La
« difficulté a réaliser », classique quand on
perd un proche (circonstance oil le principe
de réalité vient brutalement heurter le prin-
cipe de plaisir), est probablement redoublée
par les réactions défensives de 'entourage
qui met volontiers cette non-compréhen-
sion sur le compte de la déficience : « Ils ne
peuvent pas comprendre puisqu’ils sont
débiles ».

Il ne faut pas oublier que des carences de
mentalisation peuvent intervenir en tant que
modalités défensives dans une économie lut-
tant globalement contre la souffrance. La
mobilisation de fonctionnements défensifs
de type « déficitaires » ou « psychotiques »
peut, dans certains cas, entraver toute véri-
table entrée dans un processus de deuilV,
De tels mécanismes, quand ils sont massifs,
semblent incompatibles avec le travail de
deuil. Celui-ci suppose un mouvement
régressit qui ne soit pas vécu comme dévas-
tateur par la personne et un jeu pulsionnel
intrapsychique relativement riche.

Qu’un travail de deuil s’enclenche, sup-
pose aussi que le défunt ait véritablement
un statut d’Autre et ne soit pas dans une
indifférenciation lui enlevant toute véri-
table consistance. Ce qui ne va pas non
plus nécessairement de soi chez les per-
sonnes dont une psvchose dénote une
défaillance dans la structuration méme de
la personnalité.

(9) 1l s'agit la de deuils auxquels les personnes déficientes intellectuelles ne scront, pour la plupart, jamais confrontéces,

faute de se marier et d’enfanter.

(10) Roger Mises, « L'enfant déficient mental », PUF, Paris, 1973.
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Déceler 'authentique

Il faut veiller a faire la part des choses
entre les réactions qui traduisent réelle-
ment 'état interne de la personne handica-
pée et celles qui ne seraient que le reflet des
affects de 'entourage. En effet, le déficient
intellectuel est souvent déerit comme trés
perméable a ce dont il est témoin, tres
« collé » aux affects familiaux, les portant
ou les reproduisant par imitation ou par
adhérence affective. « Tout se passe comme
si la pensée, les opinions, les préoccupa-
tions, les intéréts du sujet étaient rivés &
ceux des membres de la constellation fami-
liale et comme si la vie n'était vécue que
D’ott la difficulté a
déceler ce qui est authentiquement ressenti

par procuration »(11),

par 'intéressé en le dissociant de ce qui
serait « emprunté » par mimétisme.

Il ne faut pas non plus céder a la tenta-
tion de réduire I'existant a 'apparent. Chez
des personnes déficientes, I'absence de
réaction n'est pas nécessairement syno-
nyme d’absence d’affect. Il importe de ne
pas mésestimer des états internes éprouvés
par des personnes dont les moyens de com-
munication sont trés limités.

La peur de Ueffondrement
L'observation du deuil chez 'enfant en
général apporte un éclairage intéressant.
Les auteurs décrivent des réactions d’anxié-
té, une recherche de 'objet perdu, des
coleres de désespoir et des moments
d’effondrement, tres variables selon son 4ge
et les capacités d’apaisement de 'entourage.
Mais fréquemment, 'enfant ne semble pas
éprouver d’affliction et passe alors pour
insensible ou incapable de comprendre,
alors qu’il saisit fort bien la portée de la
perte. Sagissant de la mort d’'un parent, il
sent qu’il vit une séparation capitale qui le
met en danger. C’est parce qu’il a peur
d’étre submergé par l'extréme intensité de
ses réactions affectives qu’il recourt a un

mécanisme de défense aussi radical que
I'omission des émotions.

Chez les personnes handicapées, étre
douloureusement affecté et tourmenté par
la mort d’'un proche supposerait une solidité
minimale de la personnalité. La peur de
I’effondrement peut, tout comme chez
I’enfant, court-circuiter I’événement. Le
déficient intellectuel n’aurait d’ailleurs
méme pas besoin d’entrer dans un déni actif
et ostensible de I'événement, sa déficience
lui permettant de rester « sourd » a ce qui
vient de se produire.

Un mélange d’amour et de haine

D’un point de vue psychique, la mort
n’entraine un deuil que pour celui qui entre-
tenait avece le défunt des liens étroits. C'est la
nature et U'intensité de ces derniers qui
déterminent 'essentiel du cours du deuil.
Mais la mort ravive et remet au premier plan
lambivalence qui existe dans toutes nos rela-
tions, fussent-elles les plus tendres. Cette
ambivalence, d’intensité tres variable, est res-
ponsable des sentiments inconscients de cul-
pabilité qui constituent une part essentielle
du travail du deuil et rendent compte en par-
tic de son caractere douloureux(12).

Or, les déficients intellectuels sont
réputés fonctionner avec des objets clivés ;
lobjet, visé par les pulsions, est volontiers
scindé en « bons » et « mauvais » objets. Il
g’agit la d’'un mécanisme de défense primitif
contre l'angoisse!3) qui, au lieu de
conduire a l'incorporation de facettes tantot
bonnes tantét mauvaises d’'un méme objet
(ce qui permet de tolérer 'ambivalence
inhérente a toute relation a autrui), les
dissocie pour projeter globalement un
caractére totalement positif ou totalement
négatit sur les différentes personnes de
I'entourage. Celles-ci font alors I'objet d’un
investissement univoque et les enjeux de la
perte en sont, par conséquent, bien
modifiés.

(11) Henri Bissonnier, « L'adulte handicapé mental », Fleurus, Paris, 1977.
(12) L'ethnologiec montre combien les rituels ont souvent une fonction d'apaisement des morts sur lesquels 'agressivité est

projetée.

(13) Le mot « objet » étant bien évidemment entendu ici au sens psychanalytique de ce sur quoi s'investit la pulsion, en

l'occurrence il s'agit la de la personne a laquelle le sujet handicapé est attaché. Se reporter aux travaux de Mélanie Klein.
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La rancon de la dépendance

Il est des deuils qui, malgré le temps,
ne s’acheminent pas spontanément vers
une résolution. On parle de deuils compli-
qués ou pathologiques. Dans certains cas,
le deuil est un traumatisme psychique qui
devient source de pathologies somatiques
ou mentales). Les complications du
deuil sont liées aux sentiments incons-
cients de culpabilité, a 'ambivalence
excessive et a la problématique identifica-
toire du sujet. La décompensation semble
d’autant plus forte que le défunt avait une
importance vitale et que la relation qui les
unissait revétait un caractére d’'immaturi-
té et de dépendance. Doit-on alors
s’attendre a trouver chez les personnes
déficientes davantage de deuils compli-
qués et, si c’est le cas, l'intéressé s’enfer-
me-t-il dans un deuil non résolu ou finit-il
par le dépasser ¥ Les complications se
traduisent par un déni qui porte soit sur
la perte elle-méme (I'événement est dura-
blement récusé), soit sur le véeu intérieur
de cette perte (asthénie des sentiments),
souvent accompagné d’une fuite en avant
(hyperactivité ou élection précipitée d'un
objet de remplacement) qui manifeste le
blocage, au moins momentané, du deuil.
La personne se rend indisponible au deuil
en tentant de se protéger de la violence
d’'un déchainement émotionnel qu’elle
craint insupportable. Moven de défense au
départ, l'absence d’affliction devient une
complication parce qu’elle ne peut étre
dépassée par la suite. Le deuil est bloqué.
Tant que les affects du deuil ne sont pas
éprouvés, extériorisés et élaborés, des dif-
ficultés affectives, souvent importantes,
persistent : difficultés relationnelles
(insensibilité affective ou instabilité
extréme des attachements) et/ou attitudes
itératives d’échec.

Le rvéveil de drames enfouis

La banalisation de I'expression « faire
son deuil » évoque les différentes renoncia-
tions qui émaillent le cours de lexistence.
Toute perte — ou séparation — d’'un étre aimé
produit un travail de deuil, la perte la plus
radicale et la plus définitive étant la mort.
Mais le deuil constitue toujours une réacti-
vation des séparations initiales. Or, 'histoire
de nombreuses personnes handicapées les a
confrontées a de lourdes séparations et 2
d’importantes ruptures.

Il s’agit certes de séparations liées a leur
« placement » dans des structures spéciali-
sées, souvent en internat, mais aussi de
« séparations » bien antérieures et sans
doute plus fondamentales. On peut se
demander si, d’'un point de vue psychique,
la mort d’un proche (et a fortiori d’un
parent) ne vient pas réactiver la probléma-
tique de 'abandon qui a r6dé dans Phistoire
des personnes handicapées de naissance.

Celle-ci a fait I'objet d’'une vive déception
parentale qui a pu conduire les fantasmes
parentaux 2 flirter avec des désirs d’abandon
ou méme mortiferes’>. La meére, profondé-
ment blessée par cet enfant si éloigné de
Ienfant idéal, aura pu connaitre une phase
dépressive intense au moment ou la défi-
cience a été connue (souvent a la naissance
ou dans les premieéres étapes du développe-
ment, moment oil se construisent les fonde-
ments de lattachement entre une meére et
son enfant). Le couple peut s’avérer fort per-
turbé, voire ébranlé dans son existence par
larrivée de cet enfant anormal. Méme si cela
fait Pobjet d’un refoulement, ¢’est a chaque
fois la question de la séparation, de 'aban-
don, de la mort qui est en cause. Des années
plus tard, la mort du parent peut étre percue
comme un ultime abandon, comme si se réa-
lisait alors ce qui n’a cessé de planer sur
I'existence de la personne handicapée.

(14) Des travaux montrent l'augmentation de la mortalité et de la morbidité chez les endeuillés. Se reporter & K. J. Helsing
et M. Szklo ou D. Mellstrém ou bien encore a A. 8. Kraus et A. M. Lilienfeld. Quant aux formes psychiatriques du deuil,

elles découlent directement de la structure de la personnalité que la survenue du deuil vient mettre en difficulté (deuils

mélancoliques, maniaques, obsessionnels, hystériques). Se reporter 4 S. Freud, M. Klein, D. Lagache, M. Hanus ct a la
these de psychiatrie de Catherine Cereso, « Le deuwil et ses complications », Université de médecine de Bordeaux, 1993.
(15) Maud Mannoni, « L'enfant arriéré et sa mere », Seuil, Paris, 1964 ; Simone Sausse, « Le miroir brisé : l'enfant
handicapé, sa famille et le psychanalyste », Calmann Lévy, 1996.
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Certains parents d’adulte handicapé
disent souhaiter que leur enfant handicapé
meure avant eux, comme §'il ne pouvait pas
vivre sans eux et donc survivre a leur dispari-
tion. Jusqu’oil les personnes handicapées
concernées ne ressentent-elles pas cela
comme une véritable injonction a partir avec
eux ¥ On comprendrait alors ce que le fait de
devenir orphelin contiendrait d’angoissant,
comme synonyme de sa propre mort.

Mais il n’est pas exclu que, dans certains
cas, la mort de parents puisse aussi consti-
tuer une libération en dégageant la personne
handicapée de liens de dépendance forts et
parfois enfermants, voire d’'une relation
symbiotique qui ne lui laisse guere de place
pour s’ériger comme sujet de son propre
désir et acteur d’'une existence relativement
autonome.

Une épreuve qui peut étre bénéfique

La mort d’'un proche est un puissant fac-
teur de déséquilibre mais, comme toute
crise, elle peut entrainer des remaniements
positifs. Le travail de deuil peut amener une
maturation, une meilleure adaptation a la
réalité et un réaménagement de la vie rela-
tionnelle. Divers auteurs soulignent que la
réussite du travail du deuil se traduit par
une meilleure capacité a supporter I'épreuve
du deuil suivant. En est-il de méme pour les
personnes déficientes ¥

L'un des objectifs de cette recherche est
de déceler ce que le fait de devenir orphelin
provoque : comment l'intéressé réorganise-
t-il sa vie, son temps, son rapport aux autres
et 4 lui-méme ? Plus largement, le vieillisse-
ment des parents, le déces de I'un, puis de
lautre, peuvent étre porteurs de considé-
rables changements sur le plan de la vie
pratique mais aussi de réaménagements des
roles sociaux et familiaux. Le premier effet
de l'allongement de la vie des personnes

handicapées est de modifier le rapport
humain qu’elles avaient établi avec leurs
parents. Un « renversement de la dépendan-
ce » peut parfois se produire1®). Approchant
le grand 4ge, il arrive un moment ol cer-
tains parents deviennent dépendants et leur
enfant handicapé peut se trouver en situa-
tion de les aider 4 accomplir certaines
taches de la vie ordinaire. De méme, lors-
qu'un des parents décede, la personne han-
dicapée peut se trouver investie d’un nou-
veau rble aupreés du parent survivant. Ainsi,
elle peut étre appelée a accomplir un pas en
avant en accédant a des comportements et
des compétences sociales que I'on sous-esti-
mait peut-étre.

L’inscription sociale du deuil

Si le deuil renvoie a un processus psy-
chique d’élaboration de la perte qui se joue
dans lintimité de la personne, il évoque
aussi un processus collectif qui encadre et
donne culturellement sens a la disparition
d'un membre d’une communauté. Le mot
« deuil » désigne aussi la période qui succede
a la mort et tait Pobjet de conduites sociales
spécifiques (pratiques relationnelles, céré-
monielles, vestimentaires...). Dans nos
sociétés occidentales contemporaines, il est
convenu de souligner que tout ce qui touche
a la mort (pourtant omniprésente dans la lit-
térature, le cinéma, la télévision) fait Pobjet
d’une certaine mise a 'écart?).

Etant donné Iétiolement des manifesta-
tions rituelles du deuil, comment I'entourage
des personnes handicapées leur permet-il
d’inscrire le vécu de la perte d’un proche
dans une expérience collective, familiale et
sociale ? Ceci pouvant, en effet, contribuer
a faconner leur expérience intime en offrant
des supports culturels, a priori propices a

lexpression et a la résolution du deuil1®),

(16) Frangois Faucheux, « Bilan ct perspective de rénovation pour le secteur des adultes handicapés », Bulletin du

CREAL de Bourgogne n® 156, décembre 1996.

(17) Ces analyses sont cependant nuancées dans les approches telles que celles développées par l'anthropologue Mare

Augé (voir par exemple « La mort et moi et nous », sous la direction de Mare Augé, Textuel, 19935.)
(18) A propos de Paide 2 la résolution du deuil que constituent les rituels funéraires, se reporter a Pouvrage collectif
« Acute grief and the funeral » sous la direction de Charles C. Thomas, Springfield, lllinois, 1976, & « Grieving » de

T. Rando, Lexington Books, Toronto, 1988 ou bien encore a « Influence des rituels funéraires sur la résolution du deuil
ches les personnes du troisiéme age », Joyee Chagnon, mémoire présenté a 'Université de Québee, Trois-Rivieres, 1994.
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4 Le réflexe protecteur
des familles

Du c6té des familles, on s’attend a trou-
ver 2 la fois une trés forte inquiétude et une
propension 2 tenir a ’écart la personne han-
dicapée des événements familiaux (et en
particulier des événements difficiles comme
un déces) au nom de sa vulnérabilité ou de
son incapacité a comprendre.

Plus fondamentalement, 'investissement
réparateur dont fait volontiers 'objet
Ienfant handicapé conduit fréquemment ses
parents a le surprotéger. Jusqu'oit I'épreuve
que constitue un déces ne redouble-t-elle
pas le réflexe protecteur de bien des familles
a I'égard de la personne handicapée ¥

Le rapport entre famille et institution
que réveille la mort d'un proche est proba-
blement complexe. Les équipes ont souvent
encouragé les personnes handicapées deve-
nues adultes a prendre leur distance a
I'égard de leur famille, surtout quand celle-
ci manifestait une attitude possessive. Au
nom de l'autonomisation des personnes, les
équipes cherchent a enclencher un proces-
sus de détachement qui passe souvent par
une mise a distance et un espacement des
séjours au domicile familial. Or, la dispari-
tion d’un proche produit un rapprochement
entre la personne handicapée et sa famille.
Comment les équipes acceptent-elles ce
rapprochement qui va a I'encontre de leurs
efforts en ramenant sur le devant de la
scene une famille fragilisée ? La probléma-
tique de rivalité que 'on rencontre régulie-
rement entre famille et professionnels se
trouve-t-elle ravivée dans de telles circons-
tances ¥

¢ Le rapport a la mort induit
par les institutions

Il convient de dissocier I'impact de
lPaccompagnement spécifique réalisé par les
professionnels et les effets quelque peu
« anesthésiants » que l'institution peut pro-
duire 2 son insu sur les personnes handica-
pées.

La pérennité des structures, au-dela les
individus qui la composent, ne produirait-il
pas une sorte d’a-temporalité, de permanence

que rien ne vient ébranler, conduisant ses
membres a échapper partiellement au senti-
ment du temps qui passe, a la sensation de
vulnérabilité de toute vie ? Pour des per-
sonnes qui privilégient déja le présent, cette
« fixité institutionnelle » ne pourrait-elle
pas renforcer le sentiment d’'un « temps sus-
pendu », produire un sentiment fictif d’éter-
nité, d’'une vie qui se résume a un perpétuel
recommencement ¥

Un tel mouvement éloignerait de toute
maturation propice au travail du deuil. Lors
d’un déces, celui-ci serait nécessairement
brutal, car il contreviendrait trop rudement
a la douce, factice et anesthésiante sécurité
a laquelle Pinstitution laisserait croire. Et
ce, d’autant plus volontiers que les prati-
ciens ne sont pas habitués a faire face 2 ces
situations. De ce point de vue, Iinstitution
aurait tendance a écarter la mort de son
horizon et a produire une sorte de dénéga-
tion collective de son existence méme. De
plus, il n'est pas impossible que l'institution
produise un effet de « désensibilisation »
affective a 1'égard de ses ressortissants. En
effet, on peut considérer qu'une institution
fonctionne comme une sorte de meére imagi-
naire contenante, rendant les attachements
interindividuels superficiels et les enca-
drants des personnes handicapées substi-
tuables les uns aux autres.

Les personnes handicapées font imman-
quablement 'expérience de relations rom-
pues ou distendues par les changements de
structures et de personnels. Prises dans
leurs logiques organisationnelles, les institu-
tions banalisent volontiers ce phénomeéne,
considérant qu’elles n’affectent pas profon-
dément les intéressés.

Echaudées dans leurs attachements, les
personnes handicapées pourraient en venir
a s’économiser dans la relation a autrui
pour s’épargner de telles déconvenues. La
perte définitive d’'un proche, causée par son
déces, pourrait alors étre d’avance désamor-
cée par un retrait affectif. Le vécu institu-
tionnel produirait ainsi une sorte de cara-
pace qui « blinderait » les personnes handi-
rapées contre les risques affectifs inhérents
a tout engagement relationnel.
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L’implication subjective

des praticiens

Les professionnels ne semblent pas négliger
la question de l'accompagnement des per-
sonnes handicapées endeuillées et conside-
rent, généralement, que cela releve de leur
mission. Mais actuellement, le contenu de
cet accompagnement reste flou.

Sans étre un interdit!? la mort semble un
sujet difficile pour les équipes qui décrivent
leur embarras face a ces situations. Elles
sont d’autant plus tentées d’éviter ce type
de questionnement qu’elles sont, peut-étre a
leur insu, porteuses du « tabou » de la mort
véhiculé par notre société.
L’accompagnement d’un endeuillé pose,
bien évidemment, des questions délicates
qui interpellent chaque praticien dans sa
propre expérience de confrontation a la
mort, dans ses repéres et ses convictions
profondes. Plus largement, cet accompa-
gnement interroge la ligne de démarca-
tion entre postures personnelle et profes-

sionnelle et met a 'épreuve la solidité

RESUME

des repéres théoriques et éthiques des
équipes.

L'implication des praticiens est peut-&tre
d’autant plus épineuse qu’il s’agit de per-
sonnes lourdement handicapées. En effet,
les institutions pour handicapés profonds
connaissent des dimensions mortiferes par-
ticulierement tenaces : le personnel est pris
dans une lutte quotidienne non pour main-
tenir en vie mais pour maintenir de la vie
chez des personnes dont l'existence est
lourdement amputée de dimensions qui font
le sel de I'existence. C'est la question méme
Abor-

der la mort est donc forcément difficile pour

du sens de leur vie qui est en cause...

des professionnels qui luttent en permanence
contre 'inertie, la mort rampante, la non-
vie. Quel que soit le degré de handicap, la
question se pose immanquablement. La ten-
tation d’en faire 'impasse face 2 la perspec-
tive angoissante d'un tel « dialogue » est for-
cément grande.

Tous ces points méritent d’étre explorés.
Cette étude n’en a été que 'amorce.

- U\f“DEUIL C;PECIFIQUFCI»IN LES DEFICIENTS‘I\‘TELLFGTUEL@ 0 ‘

L\ RE(‘HDRLIIL PORTE SUR LA POPUL, \TIO\ DES I’I‘RbO\\L@ DLI«I(‘IL\TLQ IN I‘LLLL(JTUELLES

G \TP( ORII‘ L,II F\'QL()BL DLQ QITU \TI()\S I‘ORF'

RI \BLLS -

"‘:Un travall de deml s/ encIenche-t—ﬂ che& lcs pereonnes tres dehclentes che7 les plus pertur

bees Y

‘Sile doml s opere, ses mecamsmes psvclnques sont-ﬂs comparables 4 ce que connzussent des

~adultes ordlnmres ou se rapprochent—xls d'tvqntd,g_,e de ce que vwent les entants

‘,Sur le plan cogmtlf la 1i
_d'une reahtc aussi '1bstra1te que Ia moxt

, tatmn des capacltcs 111tellectue11(,s peut mtcrvemr d'tns la salsw ,

Elle influe tres prebclblement sur la possﬂnhte de se toréer des represent'ltxons de la mort en

écneral dela mort d’un proche ou de la pcrspectlve de sa propre mort,

Sur le plan aftc.(,tlf la pcrtc d’un étre cher peut s’'avérer pdrtlcuherement mlportdnte compte

tenu de la depeud'mee qui relie fréquemment Pendeuillé

¢ au défunt. Cette perte peut 1eqct1-

ver des séparations antérieures ainsi qu’une problématique de I abandon.

La fragilité des sujets, voire la construction pdthologxque de leur personnahte, pouv'mt

impliquer un rapport ténu a la réalité et une relative indifférenciation a ’égard d’autrui, il

n'est pas siir que la disparition d'un proche soit ressentie comme telle.

(19) Certains témoignages vont a 'encontre de nos hypotheses en la maticre. Par exemple, selon Marie-José Barbosa

(Vivre, c'est aussi perdre, mémoire de fin d’étude d’éducateur spéeialisé, Dijon,

1992-1993, document non publié), la

gquestion de la mort serait totalement taboue dans les institutions spécialisées. Il est vrai qu'elle a travaillé sur des
institutions accueillant des enfants et non des adultes, done peut-étre spontanément plus éloignées de ces problemes. De
plus, la rétlexion a pu, sans doute, récemment évoluer dans les établissements, peut-&tre en partie grice 2 cette rechefche.
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Par-dela la crise, la perte d’un proche peut-elle libérer lindividu de relations enfermantes,

‘éventuellement constituer une expérience maturante ?

Comment intervient l’entourage dans le deuil des personnes handicapées ?

_* Du coté des famllles, on pOllI‘rdlt S attendle a une mise a I'écart, ]ustlhee pdr une attitude

- pfotectmce

o Du coté des etabhssements, on s 1nterroge sur les effets « anesthésiants » que peut pro-

. dulre le tonctlonnement mstltutlonnel

e Pour les pr‘ltlucns, ldccompqdnemcnt de la personne handicapée cndemllce les mv1te

;touj ours a

nels tond'lment'm\. -

s unphquer et questlonnc nécessairement des enjeux per sonnels et profession-

Les équipes faisaient initialement état d’observations oséillant entre dramatisation et banali-

sation : elles s attendent souvent au plre pour constater ensuite un impact trés en retmlt des

' cr'untes initiales.

L 1mp0381b1hte de pru’ow Ies rcactlons des endeuillés, souvent opdques, les poussent vou-

loir 'Lmehorer leurs conndlssances et leurs pratiques.

METHODOLOGIE
DE RECHERCHE

Le cadre de I'enquéte

Ce travail comprend deux volets : 'un
axé sur une approche quantitative, autre
sur une approche qualitative :

e le premier volet est constitué d’'une large
enquéte concernant 'impact et la perte d’'un
proche chez des personnes déficientes intel-
lectuelles. Des questionnaires ont été adres-
sés, systématiquement, a tous les établisse-
ments et services pour adultes handicapés
mentaux en Bourgogne de facon a fournir
une vue d’ensemble ;

o le deuxieéme volet consiste en 'étude
approfondie d’'une trentaine de situations
afin d’approcher plus finement la complexi-
té affective, relationnelle et institutionnelle
de ces expériences de confrontation a la
mort.

Pour saisir la diversité des phénomenes,
I'enquéte concerne tous les niveaux de défi-
cience intellectuelle et englobe différentes

situations de confrontation a la mort. Par

contre, elle ne concerne que les adultes.
Pour des raisons d’accessibilité de I'informa-
tion, elle est limitée a étude des personnes
déficientes intellectuelles prises en charge

par des structures spécialisées, délaissant
ainsi celles qui sont dans leur famille ou qui
vivent dans leur propre domicile sans suivi
spécifique.

Compte tenu du caractére complexe et
délicat de l'objet de cette étude, enquéte ¢
été trés reliée au terrain. Beaucoup de pré-
cautions ont été prises afin de collecter des
données dans les meilleures conditions et
dans le respect des reégles déontologiques
relatives aux enquétes qui concernent des
aspects trés intimes de la vie des personnes.

Un groupe de pilotage constitué d'une
quinzaine de professionnels (directeurs
d’établissements, chefs de services, psy-
chologues, psychiatres et éducateurs)
représentant la diversité des structures
pour adultes handicapés mentaux de la
région, a accompagné 'ensemble de la
démarche. L'intérét manifesté pour ce tra-
vail et la qualité de la participation ont
permis un travail efficace et fécond tout au
long de la recherche. Naney Breitenbach,
responsable du programme « Personnes
handicapées » a la Fondation de France, a
été associée a toutes les étapes de travail
avece le groupe de pilotage et a apporté ses
conseils au fil de la recherche qui s$’est
déroulée sur vingt mois (de septembre
1995 a avril 1997).
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Une enquéte par questionnaires

® Contenu ct collecte

des questionnaires
Quatre questionnaires — dont trois sont

exploités ici — ont permis d’explorer diffé-

rentes situations de confrontation a la mort :

* le cas de figure d’'une personne handica-
pée perdant un de ses proches, membre
de sa famille, compagnon ou ami (38
questions, 227 questionnaires collectés) ;

e le cas de figure du déces d’'une personne
handicapée faisant partie de l'institution
avec un questionnaire axé sur limpact
de ce déces sur les autres personnes
handicapées et le personnel de 'institu-
tion (75 questions, 30 questionnaires
collectés) ;

e le cas de figure du déces d'un membre du
personnel de linstitution avec un ques-
tionnaire axé sur impact de ce déces
sur les personnes handicapées et le per-
sonnel de linstitution (56 questions, 24
questionnaires collectés).

Seules les situations ot le déces était
effectif ont été retenues. Cependant, dans le
deuxieme volet de 'enquéte, des situations
out le déces était imminent ont mis en évi-
dence les difficultés des équipes a accompa-
gner des « fins de vie ».

Les questionnaires ont été envoyés a
toutes les structures qui s’occupent
d’adultes déficients intellectuels en Bour-
sogneY. Un interlocuteur privilégié a veillé
sur place au bon déroulement de I'enquéte.
Tout en sappuyant sur les traces écrites qui
avaient pu étre conservées, le remplissage
des questionnaires a nécessité un travail
collectif, en présence des éducateurs qui
accompagnaient la personne au quotidien,
d’un responsable de la structure et, si pos-
sible, du psychologue ou psychiatre®V. Les

en donnant la priorité 4 la structure d’hébergement.

DE

LA RECHERCHE

équipes devaient remplir un questionnaire
pour chacun des déces dont ils ont eu
connaissance, survenus sur une période de
3 ans (1993-1995). Le choix de ces trois
années de référence a été dicté par le sou-
hait de recueillir un matériel abondant, ni
trop ancien pour éviter le risque d'une trop
grande déperdition de linformation, ni trop
récent pour avoir un peu de recul sur I'évo-
lution des endeuillés. Ces questionnaires
ont été remplis de maniére anonyme et
détruits apres exploitation.

¢ Un matériel abondant

Au total, 84 structures étaient interro-
gées et le taux de retour s’est avéré tres
satisfaisant : 79 % des structures sollicitées
(66) ont participé a notre enquéte, et rempli
273 questionnaires(?2),
Les établissements présentaient une diversi-
té tout a fait satisfaisante quant 2 leur nature,
leur taille, leur implantation et leur réparti-
tion géographique sur les quatre départe-
ments bourguignons.

’ CATEGORIES D ETABLISSEMENTS
AYANT REMPLI DES QUESTIONNAIRES

4 Maisons d’Accueil Spécialiséeysk

21 Fovers de vie ou fovers a double
tarification = .

17 Centres d’Aide par le Travail

17 Structures d’hébergement (fover

_ attenant 2 un CAT, stﬁiétu‘re

d’hébergement éclatée,
appartement...)

7 Services d’accompagnement

en milieu ordinaire
ou service de suite

Total : 66 structures
sur les 84 sollicitées (79 %)

(21) Certaines ¢équipes ont mené des investigations complémentaires pour micux remplir les questionnaires (rediscutant
avee l'intéressé ct/ou sa famille, en consultant 'équipe qui s’en oceupait auparavant, le tuteur...).

22) Parmi les 18 structures qui n‘ont pas renvové de questionnaires, 2 navaient pas cu connaissance de déees dans la

période considérée, les autres n'ont pas pu ou pas voulu répondre, soit pour des raisons d’indisponibilité, soit par manque

d'éléments. Personne n’a refusé de répondre en évoquant la géne que pourrait provoquer le théme de Penquéte.
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D’une fagon générale, les questionnaires ont
été remplis trés sérieusement par les
équipes. Il reste cependant des manques ou
des approximations qui se traduisent,
notamment, par des taux de non-réponses

non négligeables a certaines questions®¥).

4 Diversité des personnes
handicapées approchées

227 questionnaires décrivent les situations
de personnes handicapées ayant perdu un
proche lors des trois derniéres années. Ces
questionnaires concernent 218 personnes.
Six d’entre elles ont connu des déces mul-
tiples (2 ou 3) pendant la période considérée.

On constate une grande diversité de
situations, que ce soit du point de vue des
caractéristiques de 'endeuillé, du lien entre
I'endeuillé et le défunt, du contexte du
déces. Grace aux équipes, qui ont pris le
temps de remplir ces questionnaires assez
denses, il a été possible de rassembler un
matériel important et détaillé offrant, par sa
diversité, un panorama assez complet du
retentissement de la perte d'un proche chez
des personnes déficientes intellectuelles.

Sachant que les questionnaires ont été
remplis lors du premier trimestre de 'année
1996, on peut apprécier I'évolution des
endeuillés avec un an de recul dans 61 %
des cas et, dans 15 % des cas, avec deux ans
de recul.

L’étude clinique

® La sélection des situations
approfondics

A partir de 'enquéte par questionnaire,
26 cas particulierement intéressants ont été
retenus afin d’approfondir I'investigation.
Cette étape de la recherche a permis une
reconstitution détaillée de Pattitude des
familles et des équipes, une identification
fine des étapes du processus de deuil chez
I'intéressé et, plus largement, une explora-
tion des représentations de la mort et du
véeu de 'absence.

La sélection a été faite en s’appuyant,
d'une part, sur la « faisabilité » d'une inves-
tigation approfondie et d’autre part, avec le
souci de la diversité des situations au regard
du degré de handicap de I'endeuillé, des cir-
constances du déces, des liens entre la per-
sonne handicapée et le défunt. Les situa-
tions concernant des personnes chez les-
quelles la déficience intellectuelle consti-
tuait le handicap dominant ont été privilé-
giées.

Ont été délibérément retenus des cas de
figure variés qu’on peut considérer comme
exemplaires : des déceés ayant eu lieu dans
des circonstances assez banales, d’autres
nettement plus tragiques, des situations ou
le sujet se retrouvait orphelin, des cas de
deuils cumulés, des situations ot la personne
handicapée a été étroitement associée a la
période de deuil vécue par sa famille, des
situations o1 elle a été assez évincée et, a
I'extréme, quelques situations ou lintéressé
n’a jamais été informé du déces. Quant a
I'évolution de ce dernier, elle a été tantot posi-
tive, tantbt négative, ou bien imperceptible.

Ces observations ne prétendent a aucune
représentativité, en raison notamment des
biais dans ’échantillonnage. En effet, les
équipes ont recommandé certains cas plutét
que d’autres. Cependant elles permettent un
véritable approfondissement des hypothéses
de ce qui se joue chez la personne handica-
pée lors de la perte d'un proche, tant d'un
point de vue clinique que des pratiques
d’accompagnement.

Se sont ajoutés a ces 26 cas individuels
quelques entretiens avec des professionnels
en situation particuliére : un cas de déces
d’une personne handicapée, un cas de déces
d’un membre du personnel, un directeur
souvent confronté a des déces de personnes
handicapées, une équipe confrontée a plu-
sieurs cas on le déces n’a jamais été annon-
¢é a lintéressé, une équipe de MAS (Maison
d’Accueil Spécialisée) préoccupée par la
spécificité des personnes lourdement handi-
capées.

(23) Ces lacunes sont liées au fait que les événements avant trait au déces se sont essenticllement déroulés dans les

familles sans avoir été portés a la connaissance des équipes, ou aux défaillances de la mémoire institutionnelle elle-méme.
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® Les entretiens
L’ensemble des entretiens a été réalisé
s

z

par un seul enquéteur. L'entretien avec le
sé

praticiens a toujours précédé celui réali
avece les familles et la personne handicapée.

L’entretien avec I'équipe a compris une
reconstitution générale de la biographie de
la personne concernée, une reconstitution
détaillée de la période du déces, la descrip-
tion de 'accompagnement réalisé, son
regard rétrospectif sur 'évolution de la per-
sonne et ses pistes d’analyse. Ces échanges
ont souvent été riches ; toutefois, ils ont fré-
quemment buté sur la défaillance des obser-
vations et les lacunes des dossiers.

Avant d’interroger les personnes handica-
pdes et leurs proches, le cadre et l'objet de la
recherche étaient succinctement présentés.

Les entretiens avec les intéressés ont été
organisés de maniére systématique. Aucune
personne handicapée n’a refusé de nous
rencontrer®_ Ils se sont déroulés quelles
que soient les capacités d’expression de
Iintéressé, ce qui a donné bien évidemment
des résultats fort variables, allant de discus-
sions nourries a des monologues, tant la
communication était difficile 4 établir. Les
personnes handicapées ont toujours accepté
de parler du déces, parfois méme avec une
certaine impatience. Dans 'ensemble, la
facilité avec laquelle celles-ci ont accepté de
se confier a été surprenante.

L'entretien a toujours eu lieu en téte-a-
téte, sauf dans quelques cas ol l'intéressé a
demandé a étre accompagné par son éduca-
teur ou la psychologue dans un bureau prété
pour l'occasion, au domicile de la personne
handicapée ou dans sa chambre au foyer. Il a
été semi-directif, sa forme, son rythme et sa
longueur variant selon la personne®®3. Divers
supports ont parfois facilité I'expression
(photos, objets ayant appartenu au défunt,
dessins faits en présence du chercheur).

Le vocabulaire utilisé était simple, de
facon a laisser la personne s’exprimer le
plus librement possible, pour qu’elle arrive

a communiquer son expérience dans son
langage. Au fil de Pentretien, le chercheur a
veillé a respecter 'émotion qui s’est souvent
manifestée, parfois intensément, et a laisser
aux personnes toute latitude pour éluder les
questions dérangeantes.

Une part du récit avait une dimension
descriptive (le défunt, 'entourage, les cir-
constances de la mort, les réactions...). Mais
les questions ont fait plus largement appel 2
I’évocation des sentiments et des pensées
qui habitaient la personne handicapée a tel
ou tel moment (ce qu’elle a ressenti en
apprenant le déceés, ce a quoi elle pensait
lors des visites a 'hopital ou lors de la céré-
monie des obséques, les images qui lui vien-
nent encore a propos du défunt...). Bien évi-
demment, la capacité a mettre en mots les
émotions et les représentations a été tres
variable selon les personnes, mais elle s’est
avérée assez souvent bien supérieure a ce
que le niveau de déficience laissait supposer
ou au pronostic des éducateurs. Les conte-
nus ont parfois assez largement débordé ce
qui avait été dit aux équipes, comme $i la
personne handicapée « profitait » de cette
écoute pour se livrer davantage.

Un entretien avec les membres de la
famille ou les proches les plus directement
concernés par le déces a été systématique-
ment envisagé, a 'exception d’une personne
sans aucune famille. Quand il §’agissait des
parents, le pere et la meére ont été sollicités
conjointement, sinon le frére ou la sceur le
mieux placé pour témoigner (d’un point de
vue relationnel et/ou géographique).

La encore, les entretiens ont été semi-
directifs. Les questions portaient surtout sur
la maniére dont la personne handicapée avait
vécu le déces. Les interlocuteurs ont dii faire
le portrait de la personne handicapée afin de
revenir sur I'étiologie du handicap, I'histoire
des symptdmes et le parcours institutionnel
de la personne. Puis, ont été évoqués les liens
qu’elle entretenait avec le défunt, les circons-
tances du déces, lattitude adoptée par la

(24) Il 0’y a eu que deux situations ot les familles se sont opposées a une rencontre avee leur enfant. Dans un cas parce

que Pintéressé n'avait pas été tenu au courant du déees du membre de la famille, dans lautre cas parce que le déees était

un suicide qui n’avait jamais été ouvertement évoqué devant la personne handicapée.
(25) La durcée des entretiens va 'une demi-heure a deux heures. La plupart du temps, les entretiens ont été enregistrés afin

de ne pas géner la rencontre par une prise de notes trop envahissante et de pouvoir retravailler le contenu avee préeision.
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famille, ce qui les a aidés a traverser cette
période (notamment leur avis sur le réle des
professionnels), ce qu’ils pensaient de 'évolu-
tion actuelle de la personne handicapée.
Enfin, le bilan tiré de cette expérience.

Dans ’ensemble, les proches se sont
montrés trés coopérants, le chercheur, de
son ¢oté, ayant essayé d’étre le plus respec-
tueux possible des émotions qui faisaient
irruption lors des rencontrest?).

A partir des entretiens, des fiches indivi-
duelles de synthése ont été adressées aux
équipes concernées pour qu’elles effectuent
d’éventuels compléments ou rectifications
et surtout qu’elles valident, contestent ou
prolongent les pistes d’analyse.

Compte tenu de son hétérogénéité, le
corpus constitué par cette série d’observa-
tions n’a pas donné lieu a4 une véritable ana-
lyse de contenu. Les observations ont servi
a illustrer ce rapport, aprés modification
des prénoms afin de préserver 'anonymat
des intéressés. Les notes intermédiaires
issues des entretiens ont été détruites apres
leur transcription.

Une réunion de restitution des princi-
paux résultats de la recherche a été propo-
sée a tous ceux qui y ont contribué, les per-
sonnes handicapées et leurs proches qui
ont fait part de leur témoignage et les
équipes qui ont accepté de partager leur
expérience.

RisuME — LA DEMARCHE ADOPTEE ET LES OBSERVATIONS RASSEMBLEES

Compte tenu de Pobjet de I’étude, la démarche a été volontairement interactive avec les pra-
ticiens de terrain. Un groupe de pilotage a été constitué et des interlocuteurs spécifiques
identifiés dans les et'tbhssementm chargés de coordonner le remplissage des questionnaires
et d’organiser les rencontres sur place. L’enquéte a concerné 1’011semble des adultes presen—
tant un handicap mental et pris en charge par des services spccmhseq en Bour gogne.

Des gt estionnaires détaillés ont été remplis par les équipes pour chaque personne touchée
par un décés lors des trois dernicres années.

° 66 structures ont répondu (79 % des structures mtcrro%eb)
Ont été recensés :
e 227 cas de personnes handicapées ayant perdu un proche ;
s 30 cas de déces d'une personne handicapée dans P'établissement concerné
e ct 4 déces de membres du personnel en institution.
£} e ro ~ . - bl 9. ‘: .
Les endeuillés concernés refletent la population de Pensemble des structures d’accueil des
adultes haridieapés mentaux de la Bourgogne. '

La reparutlon entre lcs tu)xs niveaux de déficience intellectuelle est assez cthbrce
Dans les 2/3 des cas, on dispose d’au moins une année de recul pour apprécier le retentisse-
ment du déces et, sur trente-cing déees, de plus de deux années de recul.

Les situations présentént une grande diversité quant a la qualité du lien qui unissait la per-
- sonne handicapée au défunt et au contexte du déces. Dans plus de 1a moitié des cas, il s’est

agi de la mort d’un pere ou d’une mere.

Une trentaine de situations ont ensuite été approfondies.

Dans Chaque cas, des entretiens ont été menés avec U'équipe s’occupant de la personne

déficiente intellectuelle, avec un membre de sa famille et avec 1a personne handicapée elle-méme.
Ces situations ne sont pas représentatives. Certaines, jugées particulierement intéressantes.
ont été privilégiées : personnes lourdement handieapées, déces dramatiques, denils cumulés,
situations ou la personne a été étroitement associée ou bien exclue du deuil (déces jamais
annoincé), deuils pathologiques, non enclenchés ou bien résolus.

(26) Pour I'enquéteur lui-méme, un tel objet d’¢tude n'a rvien d’anodin. Ses propres affects sont profondément mobilisés
par la question du rapport 4 la mort, qui s'est avérée a la fois attirante, fascinante ct redoutable.




LE RETENTISSEMENT
DE LA PERTE D’UN PROCHE

Ce type d’investigation rencontre
immanquablement des limites, 'enquéte ne
permettant d’accéder qu’a une partie des
phénomeénes concernés. Le travail de deuil
est un processus complexe, essentiellement
souterrain qui échappe méme largement a
la conscience de celui qui en est le siége.
Les manifestations extérieures du deuil, «
Sfortiori chez des personnes dont les capaci-
tés d’expression sont altérées, ne peuvent
prétendre résumer la vie intérieure des
sujets dans ces moments difficiles. En
aucun cas, les observatious recueillies ne
permettent d’avancer qu'une absence de
réaction équivaudrait 4 une absence de res-
senti.

Les données collectées sont tributaires
des observateurs qui, sur le terrain, ont
rempli les questionnaires. Bien qu’étant glo-
balement de bonne qualité, les informations
obtenues connaissent nécessairement des
biais et des lacunes. L'événement remon-
tant a quelques mois pour certains, a
quelques années pour d'autres, les réponses
ont souvent fait l'objet d’'une reconstruction
a posterionrt.

L'IMPACT INITIAL
DE L’ANNONCE DU DECES

Un message mieux intercepté
que prévu

Les équipes considérent que dans 73 %
des cas, linformation portant sur le déees a

tout de suite été comprise par la personne
handicapée. Le taux de non-compréhension
est faible : 3 %. La fréquence des situations
d’incertitude (22 %) suggere d’emblée
Iimportance qu’aura la reprise du message
initial.

Comprendre ne veut bien évidemment
pas dire accepter, comme en témoigne
I'exemple de ce trisomique déficient pro-
fond qui comprendra immédiatement que sa
mere est morte mais persistera a la récla-
mer. Son éducateur lui avait annoncé le
déces de maniére imagée en disant « Tu
meman est partie qu ciel » en insistant sur
le fait qu’elle était 4gée et bien malade. Le
fils dira lui-méme « Elle est morte » et n'en
continuera pas moing, pendant des années,
a demander régulicrement a ses éducateurs
« Maman, samedi 7 ».

Un rapport complexe entre
déficience et compréhension

Le fait de comprendre le message est lar-
86 %
des déficients Iégers comprennent 'infor-

gement lié au niveau de déficience

mation, un nombre réduit de moitié chez
les déficients profonds, pour lesquels beau-
coup d’incertitude demeure (dans 46 % des
cas, les équipes n'arrivent pas 4 se pronoi-
cer sur la réeeption du message).

Lampleur du déficit intellectuel ne fait
done pas nécessairement obstacle a la com-
préhension de la mort, méme si on peut
toujours s'interroger sur la nature exacte de
ce qui est compris.
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Pour affiner 'approche de l'incidence de
la déficience sur I'expression des émotions,
les équipes ont situé les capacités de com-
munication des personnes handicapées :

e environ 45 % « comprennent lessentiel
de ce guon leur dit et de ce qui se passe
autour d’elles » ;

° 32 % « comprennent asses bien des pro-
pos simples et des situations expliguées » ;
° 20 % « ne comprennent quune petite par-
tie de ce qui leur est dit ou montré » ;

e 2 % « semblent relativement imper-
méables a ce qu’on leur dit et & ce gui se
passe autour d'elles ».

De méme,

e environ 15 % des personnes sont considé-
rées comme généralement « capables
d’exprimer des idées relativement abs-
treites et des sentiments asses élaborés »
e 40 % « capables d’exprimer des choses
simples sur une gamme de sujets asses
VATIES » ;

* 29 % « ne peuvent s’exprimer que sur des
choses élémentaires lides & ce qu’elles
vivent dans Uinstant »

* 135 % ont « une expression trés restreinte
et/ou difficilement déchiffrable ».

Il n’y a pas de liaison systématique entre
le niveau de compréhension habituel de
I'intéressé et sa capacité a saisir une infor-
mation concernant la perte d'un étre cher.
Des personnes ayant un niveau de compré-

hension moyen ne semblent pas comprendre
la nouvelle du déces alors que d’autres,
ayant un niveau de compréhension trés
taible, semblent bien saisir le message. La
nature tres particuliére de la nouvelle dont il
est question et, sans doute, la charge émotive
qui 8’y rattache, jouent done fortement pour
entraver ou faciliter la compréhension. Ce
qui produit des décalages, dans un sens
comme dans autre, avec ce qu'on peut
considérer comme étant le niveau habituel
de compréhension des intéressés.

En revanche, les personnes qui ne com-
prennent pas la nouvelle du déces d’un
proche ont toutes un niveau d’expression jugé
restreint ou tres limité. Le taux d’incertitude,
quant a la compréhension, est trés nettement
corrélé au niveau d’expression dont l'intéres-
sé est capable. Se pose donc le probleme du
décodage par I'équipe de ce que comprend et
ressent une personne handicapée particulie-
rement limitée dans ses moyens d’expression.

La compréhension est légérement supé-
rieure chez les sujets dont les troubles psy-
chopathologiques constituent le handicap
principal que chez ceux ot la déficience
intellectuelle domine. La compréhension ne
varie pas en fonction du sexe. Par contre,
elle augmente nettement avec 'age :

* 69 % chez les moins de 40 ans ;
* 74 % chez ceux qui ont la cinquantaine ;
° 91 % chez les plus de 60 ans.
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TABLEAU N°1
DEGRE GLOBAL DE PROXIMITE ENTRE LA PERSONNE HANDICAPEE ET LE DEFUNT*

Compréhension
de I'information Proximité Proximité Proximité TOTAL
du déces haute moyenne faible
~ Information
 lomprise. | 62 | 69%| 49 | 78% | 54 | 73% | 165 | 73 %
7 8% 3% 3 4 % 12 5%
21 23 % 12 19 % 17 23 % 50 22 %
TOTAL 90 40 % 63 28 % 74 33 % 227 100 %

* Le degré de proximité globale est un indicateur construit secondairement qui regroupe, de maniére synthétique, le
lien entre 'endeuillé et le défunt, la densité quantitative de leurs contacts et la qualité affective de leur relation.
Les chiffres et pourcentages sont arrondis & U'unité la plus proche.

L'expérience d'un deuil antérieur semble
favoriser la compréhension et cette expé-
rience est plus fréquente 2 mesure que la
personne avance en age. Compte tenu des
aspects démographiques précédemment
évoqués, ce phénomene aura probablement,
a l'avenir, du poids dans les institutions.

L’émotion rendrait-elle « sourd » ?
Laptitude a comprendre la nouvelle du
déces est également liée au degré de proxi-
mité entre 'endeuillé et le défunt.
L'information semble miecux comprise
quand il est question du déces de la mere
que lorsqu’il s’agit du décés du pere, d'un
frere ou d'une sceur. D'autres déces (parent-
nourricier, beau-parent, ami ou compagnon)
sont compris de fagon quasi systématique.
Les résultats selon la fréquence des
contacts avec le défunt montre que moins
les personnes se vovaient, plus la compré-
hension de Pinformation dés 'annonce du
déces est aisée. Les personnes handicapées
qui vivaient avec le défunt au moment du
déces sont celles qui saisissent le moins
tacilement linformation : elles ne sont que
40 % a comprendre d’emblée (le taux
d’incertitude est particulierement élevé
50 % D). Le taux de compréhension s’éleve

a mesure que les contacts se raréfient : 69 %
quand le défunt et 'endeuillé cohabitaient
régulierement, 73 % quand ils se fréquen-
taient régulicrement (séjours ou visites
réguliéres), 82 % quand leurs rencontres
étaient épisodiques ou inexistantes. Le taux
de non-compréhension est rattaché de
facon moins linéaire a la fréquence des
contacts mais il tend également a fléchir
quand les contacts se font plus rares.

Les résultats selon la qualité du lien
montrent que la compréhension semble
plus immédiate quand le lien affectif est
faible.

Ce phénomeéne témoigne d'une interac-
tion des domaines affectif et cognitit. Il est
clair qu’il ne s’agit pas seulement de com-
prendre la mort, mais bien de comprendre
la mort de quelqu’un. Dans une certaine
mesure, 'importance affective de la perte
semble faire obstacle a la saisie de lUinfor-
mation alors que, toutes choses égales par
ailleurs, 'information est plus facilement
intégrée quand elle touche moins directe-
ment la personne handicapée.

L importance du contexte
Les circonstances du déces influencent
également la compréhension du message. Le

(1) Précisons toutelois que les professionnels ont rarement été présents lors de annonce.
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taux d’incertitude est moindre lorsque le
décees était prévisible mais, curieusement, la
compréhension n’est pas améliorée quand
les circonstances laissaient prévoir le déces
(ce n’est pas parce que le décés était prévi-
sible que la personne handicapée en est
elle-méme prévenue. Cette prévisibilité
« profite » alors davantage a I'entourage qui
saurait mieux déchiffrer 'impact de
l'annonce qu’'a l'intéressé qui serait pris au
dépourvu). Par contre, on constate que la
propension a comprendre le message est
nettement supérieure quand la personne
handicapée a été préparée a cet événement.
Ce phénomene joue méme chez des per-
sonnes trés gravement handicapées.

Dans une certaine mesure, le caractere
particuliérement dramatique du déces
semble entraver la bonne compréhension de
I'information : elle est comprise a 68 %,
alors qu’elle 'est a 75 % quand la mort ne
revét pas de caractére tragique. list-ce parce
que I'aspect tragique d’'un déces produit une
certaine « surdité » ou parce que la charge
émotionnelle en rend 'annonce par entou-
rage, lui-méme déstabilisé, plus difficile et
de ce fait moins bien comprise ¥ La propen-
sion a comprendre semble également
amoindrie lorsque le déces entraine des

conséquences concrétes pour la personne
handicapée, notamment un changement de
mode ou de lieu de vie.

IEn somme, plus la personne est touchée,
moins elle semble comprendre ce qu’on lui
annonce. Il semble done qu’au-dela du
degré de déficience, la charge émotive ratta-
chée a I'événement interfere nettement sur
la saisie du message.

L'impact immédiat

¢ Des réactions émotives
fréquentes

Si dans 27 % des cas®, les équipes ne
connaissent pas ou ne se souviennent pas
de la réaction de l'intéressé au moment ot il
a appris le déces, les manifestations obser-
vées sont assez souvent éloquentes.

Les pleurs (éventuellement accompa-
gnés de cris) constituent la réaction la plus
fréquente puisque 43 % des personnes dont
la réaction est connue ont versé des larmes
en apprenant la nouvelle. L'amplitude de
cette réaction émotionnelle varie bien évi-
demment, allant de la larme a l'eeil aux
sanglots les plus vifs. Les pleurs sont par-
fois accompagnés de propos ou de gestes,
Iendeuillé allant jusqu’a se blottir dans les

Réactions inconnues
27 %

Autres réactions

7%

Choc ¢émotif non extériorisé
7%

GRAPHIQUE N° 2
REACTIONS IMMEDIATES A L'ANNONCE DU DECES

Questions et commentaires
14 %

Nota. Les pourcentages du graphique n°2 portent sur I'ensemble de la population érudiée, soit 227 personnces.

Ancune réaction

14 %

Pleurs ct cris
31 %

(2) Les pourcentages cités dans le texte portent sur les personnes dont la réaction est connue, soit 163 personncs.
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bras de 'éducateur présent. Les femmes
pleurent plus volontiers que les hommes
les larmes sont nettement moins fré-
quentes chez les déficients profonds et la
propension a pleurer est supérieure
lorsque la déficience intellectuelle consti-
tue le handicap dominant.

19 % des personnes ont fait des com-
mentaires ou posé des questions. Les verba-
lisations sont trés diverses : des reprises de
ce qui vient d’étre dit (notamment des répé-
titions en écho), des réactions d'acquiesce-
ment, des paroles concernant le défunt, des
références a des déces plus anciens, des
commentaires sur la situation propre de
I'endeuillé, éventuellement des interroga-
tions sur son propre devenir, plus rarement
des questions sur le contexte du déces. Si
elles varient dans leur degré d’étaboration,
les verbalisations sont au moins aussi fré-
quentes chez les déficients profonds que
chez les personnes atteintes d'une déficience
de moindre ampleur.

Il arrive que ces verbalisations soient
tres froides, comme si elles étaient dépour-
vues d'affects, mais la plupart du temps,
elles refletent I'état émotionnel du sujet et
s'accompagnent de gestes éloquents. Ainsi
cet homme déficient moyen pleurera en
apprenant la mort brutale de son pére et
§’éeriera immédiatement « Et moi, mainte-
nant 7 » pour se réfugier ensuite dans un
coloriage, une activité qu’il pratique sou-
vent.

Une apparente résignation

Les réactions sont fréquemment
empreintes d'un certain fatalisme dans le
ton et/ou le contenu des propos, comme si,
méme quand le déeés est inopiné, la surprise
était absente. La rareté des questions sur
les circonstances et causes de la mort et le
caractére exceptionnel des réactions de
refus, de révolte ou de déni, intriguent car il
s'agit d'une réaction classique chez l'en-

deuillé « ordinaire », tout au moins quand le
déces revét un caractére inattendu.

En effet, la littérature sur le deuil déerit
souvent ce premier mouvement de révolte
qui se traduit par des réactions du type « ce
n'est pas orai », « ce n'est pas possible ! » et
des questions lancinantes autour du pour-
quoi (pourquoi lui, pourquoi moi, pourquoi
maintenant ¥). Dans un premier temps,
Iendeuillé ne peut ou ne veut se résoudre 2
admettre l'affreuse nouvelle et peut entrer
dans une quéte anxieuse d'informations sur
les causes ou circonstances de la mort pour
tenter de juguler le choc qui s'abat sur lui.
Michel Hanus décrit qu’il met souvent un
moment pour « réaliser » ce qui vient de lui
étre annoncé : « Sous leffer de la douleur, le
sens de la réalité vacille, hésite, balbutie ».
La protestation qui surgit ou le cri de révolte
qui fuse traduisent une situation ot le sujet
récuse la nouvelle. Dans un mouvement
régressif instinetif, il est tenté d’échapper a
cette réalité tellement insoutenable qu’il ne
peut y croire. Tout se passe comme si la
révolte allait annuler la terrible réalité et
maintenir U'espoir qu’il s’agit d’une erreur,
d’une fausse nouvelle, et du coup faire 'éco-
nomie au sujet de sombrer dans une souf-
france qu’il entrevoit dans cet état de choe
premier et qui lui fait redouter le réveil
d'une douleur insupportable®®). Ce refus ini-
tial ne devient pathologique que s’il persiste
en véritable déni de la réalité (déni qui dans
certains cas peut étre alimenté par les
circonstances objectives de la dispari-
tion) ; en tant qu’étape provisoire se limi-
tant au moment ol le sujet subit le choc
de T'annonce, ce refus est positif puisqu’il
inaugure le travail de deuil.

Or, ce premier mouvement de refus
semble trés rare, en tout cas étonnamment
discret chez les personnes déficientes intel-
lectuelles. Si, sous le choe, l'abattement existe,
la stupéfaction ne semble pas avoir de place
méme lorsque 'événement est totalement

(3) Sigmund Freud et Mélanie Klein ont montré combicn « ['épreuve de réalité » est au ceeur du travail de deuil qui

convoque A un coiiteux effore pour s’en tenir a la réalité, la solidité de nos liens avee le réel étant vigourcusement

éprouvée par le deuil. En cherchant i se soustraire de la doulourcuse réalitd, le fonctionnement psychique délaisse le

principe de réalité (sclon lequel est vrai ce qui existe ménie si cela ne plait pas) pour éure 4 nouveau régi par le principe

de plaisir {(registre de toute-puissance infantile selon lequel est vrai ce que je veux).
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imprévu ; pas plus qu'elles ne semblent douter
de la véracité de la nouvelle, comme si elles
faisaient totalement confiance 2 ce qu’on
leur dit et n’avaient besoin ni de s’entendre
confirmer la chose, ni de constater de visu
la mort pour en admettre la réalité.

Cette résignation rapide aux diktats du
destin est, peut-étre, le signe que lorsque
l'intelligence n’est pas en mesure de se dres-
ser contre une réalité si dangereusement
contraire aux intéréts vitaux (c’est-a-dire a
la réalité psychique du sujet), la perte serait
vite admise (ce qui n’évite pas d’en souf-
frir). Il faut sans doute une certaine consis-
tance a la raison pour que celle-ci se cabre
contre une réalité inacceptable ou tout au
moins encore inacceptée... Or, la mort, évé-
nement irrécusable, semble en effet bien
rarement récusée par les personnes défi-
cientes.

A moins que cette relative résignation des
endeuillés handicapés ne puisse étre ratta-
chée a leurs conditions d’existence. Il s’agit
de personnes qui ont peu de maitrise de leur
existence, peu de prise sur la réalité qui
s’abat sur eux, bien peu de marge de
manceuvre pour conduire leur vie. Or, la
révolte, et méme tout simplement le ques-
tionnement, ne requiérent pas seulement
des moyens intellectuels pour s’élaborer.
Cela suppose aussi 'existence d’un espace
relationnel et social ol protestations et
interrogations seraient accueillies et trouve-
raient, sinon une réponse, du moins du sens.

Entre réalisme et métaphores
Les commentaires portant sur le défunt
sont tantdt réalistes, tantdt métaphoriques.
Les commentaires « réalistes » portent tout
particulierement sur le cadavre qui désor-
mais « n'entend plus », « est froid »... Ils
font penser aux propos des enfants qui
ont besoin de souligner la différence entre
morts et vivants comme pour mieux se
représenter 'étrange et inquiétante réali-
té d’'un corps inanimé. Quant aux propos
« métaphoriques », ils empruntent volon-

tiers aux représentations religieuses et sem-
blent souvent la reprise des mots employés
par la personne qui a effectué 'annonce :
« il est parti au ciel », « il est monté la-
haut »... Chez ceux qui ont déja été
confrontés a la perte d’'un proche et qui dis-
posent de moyens d’expression suffisants,
I’évocation spontanée de l'autre défunt est
assez fréquente : « Elle est avec Papa,
maintenant », « Il est parti rejoindre mon
frére »...

On remarque parfois, méme chez des
personnes fortement déficitaires, des propos
pathétiques exprimant la détresse de l'en-
deuillé, sa solitude ou son sentiment d'étre
abandonné : « Je n'ai plus de papa », « Je
n'al plus personne », « Je suis toute seule
maintenant », « Qu'est-ce que je vais deve-
nir ? », « Je suis orpheline maintenant »,
« Qui est-ce qui viendra me voir, alors P »...

Des attitudes trés « prosaiques » sont
également signalées par les équipes. Il s'agit
d'expressions trés directes de la contrariété
de la personne handicapée quand le déces
vient perturber ses intéréts ou contrecarrer
ses projets immédiats. La situation la plus
caractéristique est celle de cet homme, défi-
cient 1éger, qui, apprenant le déces soudain
de sa mere dont il est trés proche s'éerit
d’emblée : « Ah, merde ! le mariage de mon
nevew va étre reculé ! » On rencontre aussi
des « Ah, bonn ! » ou « Oh, tant pis » pronorn-
cés sur un ton quelque peu désinvolte. Il
peut s’agir d’une difficulté a hiérarchiser les
informations, I'articulation entre compré-
hension et émotion venant bouleverser
lordre habituel des priorités. Ces réactions
qui s'écartent sensiblement des attitudes
socialement admises dans de telles eircons-
tances déroutent, voire choquent l'entourage.

Les impassibles

Si Pon fait confiance a la qualité des obser-
vations rapportées par les équipes, pres d'une
personne handicapée sur cing resterait tota-
lement impassible a 'annonce de la mort d'un
proche™. Si l'on élimine les situations ol

4) Mais il importe de ne pas perdre de vue que dans 27 % des cas, on ne connait pas la réaction de la personne
I 1} I 1 ) I

handicapée et qu'il est assez probable qu’il y ait davantage de « non-réactives » parmi clles.
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l'information elle-méme n'est pas comprise,
il reste 19 situations ot la personne a mani-
festement saisi le message mais ne présente
pas de réaction émotionnelle, corporelle ou
verbale. Ce qui raméne a 15 % le taux des
« impassibles », établi sur le nombre de per-
sonnes ayant compris l'information et dont
on connait la réaction a 'annonce (soit
130). Pour les 2/3, il s’agit d’hommes, et
pour moitié, de déficients Iégers.

Dans 2/3 de ces cas, les défunts concer-
nés étaient des proches auxquels la personne
handicapée était trés attachée, mais les
déces étaient prévisibles et la personne han-
dicapée y avait été préparée. L'annonce
n’était donc pas une révélation mais la
confirmation d’'un événement attendu.

Quelques absences de réaction sont pro-
bablement a mettre sur le compte de la sur-
prise : il §’agit, notamment, des déceés dra-
matiques annoncés par des tiers (par
exemple, des gendarmes) a la famille, en
présence des personnes handicapées. Il est
probable que les familles qui ont rapporté
les faits étaient trop accaparées par la nou-
velle pour étre attentives aux réactions de la
personne handicapée, qui sont ainsi passées
inapergues.

Dans un certain nombre de cas de déces
de parents, il semble qu’on ait affaire a de
« faux placides », qui réagiront de maniere
légerement différée et souvent disceréte,
manifestant qu’ils sont bel et bien affectés
par ce qui leur a été annoncé. Il s’agit sou-
vent d’hommes appartenant a des familles
peu expansives.

In fine, si lon isole les situations ot la
personne avait toutes les raisons de réagir
(on pense qu’elle comprend linformation,
il s’agit de son pére ou de sa mere, leurs
liens étaient forts et rien ne laissait pré-
voir leur mort), on ne retrouve que
quelques cas sur plus de 200 chez lesquels
I'événement semble durablement sans
prise apparente sur l'intéressé. Dans un
cas, il s’agit d'un déficient trés profond.
Un autre, psychotique déficient moyen,
dira seulement « Mon pére est au ciel »
quelque temps aprés annonce de sa dis-
parition sans que jamais la moindre émo-

tion ne transparaisse. Un troisiéme, défi-
cient moyen présentant des troubles de la
personnalité de type paranoiaque, perdra
sa meére sans rien en laisser transparaitre
au dire de son entourage.

Les réactions corporelles

Dans 9 % des cas, la personne a visible-
ment eu un choc émotif mais sans que rien
ne soit ouvertement extériorisé. Le plus
souvent, l'attitude corporelle de la personne
informe l'observateur sur la perception du
message et de son impact. Celle-ci ne laisse
voir qu'une mimique, un rictus, un menton
qui tremble, une pileur, un état de torpeur
inhabituel, des tics nerveux, une posture
recroquevillée, une attitude ramassée ou
des gestes répétitifs. Ces manifestations dis-
cretes sont plus fréquentes chez les
hommes que chez les femmes. Contraire-
ment aux hypotheses de départ, elles sont
loin d’étre 'apanage des déficients profonds,
chez lesquels elles sont méme plutét rares.
En revanche, elles sont fréquentes lorsque
les troubles psychiatriques dominent, parti-
culierement chez les autistes.

Ces manifestations sont souvent bien en
retrait des capacités ordinaires d’expression
des intéressés, comme si, sous le choc, ils
perdaient leurs movens et restaient pétri-
fiés. Ce qui n’a rien de surprenant, de nom-
breux travaux insistant sur la sidération,
Iengourdissement, voire la prostration, qui
peuvent saisir la personne fraichement
endeuillée.

Il reste que ces situations donnent peu
de prise pour deviner ce qui est véritable-
ment compris par lintéressé : il peut avoir
saisi le caractére irrémédiable de la perte et
simplement ne pas disposer de movens
d’expression pour manifester ce qu’il en res-
sent. Il se peut aussi que la personne ait
percu qu'on lui annongait quelque chose de
grave sans avoir bien saisi de quoi ou de qui
il s’agissait. Selon les cas, l'aide a fournir
sera bien différente. Dans la premiere hypo-
these, il faudrait 'aider a extérioriser ce
qu’elle ressent ; dans la seconde, il faudrait
d’abord reprendre le message dans une
visée pédagogique.
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9 % des réponses ont été classées sous la
rubrique « divers ». 1l s'agit souvent de
situations oil, en l'absence de larmes ou de
verbalisation, la personne manifeste avee
son corps qu’elle comprend l'information et
« agit » immédiatement son émotion : agita-
tion anxieuse, excitation, déambulation,
fuite dans le couloir, tentative immédiate de
quitter 'institution.

Globalement, ces résultats sont relative-
ment surprenants au regard des hypothéses
de départ qui conduisaient a attendre moins
de réactions éplorées et plus « d’'impavidité ».
Ilormis des décalages a I'égard des normes
sociales en vigueur et quelques réactions
impulsives peu raisonnées, les réactions
paraissent plutdét conformes a la manieére
dont les endeuillés ordinaires réagissent au
moment ol ils apprennent une funeste nou-
velle. Des réactions de nature pathologique
(déclenchement d’'un délire, hallucination,
violence contre soi-méme ou les autres...)
ne sont citées que dans deux cas.

¢ Des variations

selon les personnes

Les femmes pleurent davantage. ..
Les réactions immeédiates varient assez

nettement en fonction du sexe : parmi ceux

dont la réaction est connue, plus de la moi-

tié des femmes pleurent alors qu’un tiers

seulement des hommes en font autant au

moment de 'annonce. En revanche, les

hommes sont deux fois plus nombreux 2a

ressentir un choe émotif sans 'extérioriser.
Davantage d’hommes restent sans réaction
mais ils ont un peu plus tendance 2 faire des
commentaires ou poser des questions.

Cette plus grande expressivité des femmes
rejoint des observations communément
admises et traduit, trés probablement, une
censure culturelle de 'expression de 'émo-
tion qui pése davantage sur les hommes que
sur les femmes. Elle est 4 nuancer car plu-
sieurs observations font état de réactions
émotives légerement différées chez les
hommes, apparaissant 4 un moment ol
I'intéressé se croit seul. Stéphane reste rela-
tivement serein en apprenant que son peére
est mort pendant ses vacances mais, une fois
monté dans sa chambre, il parle tout seul,
appelle sa mere et dit d’'un ton déchirant « Je

ne le reverrai plus » ; Pierre ne bronche pas

quand on lui annonce la mort brutale de sa
mere, mais son éducatrice l'entendra pleurer
le soir, seul dans sa chambre, en marmon-
nant sa priére ; Jacques ne s’épanche guére
quaupres d'un cheval, devenu pour 'occa-
sion son confident...

La question du soutien a apporter est
délicate car tout se passe comme si, dans
ce cas, les intéressés ne voulaient pas mon-
trer combien ils sont touchés. Non seule-
ment les femmes expriment plus ouverte-
ment leur chagrin, mais semblent accepter
ou solliciter volontiers une aide (contact
physique, paroles consolatrices, oreilles
disposées 2 entendre leur souffrance, ou
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simple présence) alors que les hommes
semblent moins demandeurs d’aide et
méme plus rétifs 4 accepter celle qui est
proposée.

Des différences
selon la déficience

LLa nature des réactions est également
infléchie par Pampleur de la déficience
intellectuelle : 'absence de réaction est
deux fois plus fréquente gquand la déficience
est profonde que lorsqu'elle est légere ou
moyenne. Toutefois l'absence de réaction ne
concerne qu'un tiers des déficients profonds
dont on connait la réaction.

Les pleurs sont d’autant plus fréquents
que la déficience est moindre®>. Curieuse-
ment, les verbalisations apparaissent dans
des proportions voisines quel que soit le
degré de déficience. Pour les personnes
chez lesquelles la déficience intellectuelle
domine, les larmes sont plus fréquentes. Les
personnes sans réaction, sans extériorisa-
tion ou & réactions atypiques sont deux fois
plus nombreuses quand les troubles psy-
chiatriques dominent. Les réactions de ces
derniéres sont mieux connues des équipes
que celles des « simples déficients » car
celles-ci s’attendent probablement a moins
de perturbations. L'attention est concentrée

sur les personnes présentant des troubles
psychiatriques pour lesquelles on redoute
I'effet désorganisant de la perte d’un proche.

Le niveau d’expression a une incidence
notable sur les modalités de réaction. La
propension a pleurer diminue nettement
avec lefficience en matiere d’expression. Le
choc émotif sans extériorisation des affects
existe méme chez les sujets disposant d’'un
niveau d’expression élevée mais il tend a
augmenter légérement 4 mesure que les
capacités d’expression se restreignent.
Quant a absence totale de réaction, elle est
presque deux fois plus fréquente chez les
sujets trés limités dans leur expression
sans, pour autant, étre I'apanage exclusif
des plus lourdement handicapés.

Ces éléments laissent penser que ce qui
se manifeste au moment de "annonce
dépend au moins autant de la faculté de
Iintéressé a extérioriser ses émotions que
de 'intensité du choc qu'il ressent. On peut
égsalement s’interroger sur la maniére dont
ces personnes sont habituellement encoura-
gées a exprimer leurs émotions et le carac-
tere éventuellement bloquant de la présence
de tiers (famille elle-méme aux prises avec
sa propre émotion, responsable de l'institu-
tion dans un cadre solennel, membre de
'équipe avee qui des relations préexistent).

(5) Sauf chez les personnes trisomiques qui présentent des réactions proches de Uensemble des déficients profonds mais

pleurent davantage.
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TABLEAU N°2

REACTION IMMEDIATE EN FONCTION DU LIEN ENTRE LA PERSONNE HANDICAPEE ET LE DEFUNT

Aucune Pleurs Questions Choce Autres | Réaction

aucu S _Lho autres | TOTAL

réaction | ou cris comment. | ss parole | réactions | inconnue
Pere 13 127% | 21 |44% 71 15% 4 8% 3 6% | 13 121%| 61 27%
Mere 7 [16%| 18 |40%| 15 | 33%| 4 | 9%| 1 | 2% | 14 | 24%]| 59 26%
Frere > law| 10 6| 1| 7| 1| 6 1| | o 38w 24 |11%
ou sceur > ? ’ - el
Gr.-parent o _
ou oncle, 9 124% | 13 | 35% 5 |14% 4 |11% ) 6 |16% | 18 | 33%| 55 |24%
tante, neveu o -
Parent -
nourricier 0 §) 3 1 4 6 |30% | 20 9%
ou beau-par. o -
Ami ou : o ;y 1 ‘(‘,
compagnon 1 3 1 1 0 2 2‘7% 8 . 4/’
TOTAL 32 (19%] 71 43% 32 {19%]| 15 | 9% |15 | 9% | 62 27’% 227

100 % —

Les pourcentages des cases grises sont ramends a 'ensemble de la population (227 au total ) alors que les autres sont
calculés sur le nombre de situations ot les réactions sont connues (soit 163 au total).

€ Des liens complexes entre
ampleur de la perte et importance
de la réaction

D’une maniére générale, on constate sans
surprise que les réactions émotionnelles
vives sont plus fréquentes quand 'endeuillé
était proche du défunt. Néanmoins, un
quart des personnes qui étaient dans un lien
de proximité faible versent cependant des
larmes et 16 % des personnes handicapées
qui viennent de perdre une personne trés
proche, ne manifestent pas la moindre réac-
tion. Si I'absence de réaction diminue a
mesure que les liens se renforcent, cela
reste limité. On est donc loin d'une corres-
pondance serrée entre intensité du lien et
intensité de la réaction émotive manifestée
au moment de 'annonce. Il faut signaler
que le taux de réactions inconnues dépend
trés directement du degré de proximité
entre le défunt et 'endeuillé : il passe de
22 % quand la proximité est moyenne ou
dlevée 2 39 % quand la proximité est faible.

L’absence de réaction immédiate est

beaucoup plus fréquente lorsque 1'on
annonce la mort d'un peére que celle d'une
meére, le pére se trouvant de ce point de vue
dans une situation proche de celle des
grands-parents. Ce sont les déces de fréres
ou de sceurs qui déclenchent les réactions
émotives les plus spectaculaires. 1 s’agit
souvent la de déces inattendus, alors que les
déces des parents sont plus fréquemment
précédés d'une maladie ou « attendus » du
fait de ’age. On note que la perte d’une
mere semble produire une verbalisation
particulicrement importante.

On constate, en outre, que la réaction
lors de 'annonce varie en fonction de la
qualité de la relation. L'absence de réaction
est plus fréquente quand la relation est
moins intense mais elle se produit tout de
méme dans 17 % des situations pour les-
quelles lattachement est fort. Les pleurs
sont présents dans plus de la moitié des
annonces concernant une relation forte
(contre 30 % quand 'attachement est
modéré et 25 % en cas de détachement).
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TABLEAU N°3
REACTION IMMEDIATE EN FONCTION DES CIRCONSTANCES DU DECES

Aucune Pleurs Questions Choce Autres | Réaction TOTAL

réaction ou cris comment. | ss parole | réactions |inconnue ‘
Déces . -
imprévisible| 10 |13% | 31 | 46% 11 |16%| 7 |10%| 9 |13% | 17 [20%
Décos - |
prévisible 21 123%| 39 | 42%, 19 {20%, 8 9% 6 | 6% | 35 |27% |128 |56%
préparé 13 |19% 31 | 44%| 14 |20% | ©6 9%| 6 | 9% | 24 [26% | 94 |41%
Déceés : ~  -
non préparé | 19 120% 40 | 43%| 18 |19%| 8 | 9% 9 |10% | 36 |28% |130 57%
Déces '  -
particulierement -
dramatique | 7 |13% | 31 | 58%| 7 |13%| S | 9% 6 |11% | 17 |23% | 73 32%
Déces pas - -
particulierement
dramatique , 25 125% | 32 | 32%] 24 [24%| 9 9% | 9 | 9% | 40 |29% 139 61%
% moyen
sur '’ensemble 19% 44% 19% 9% 9% 27%
de la population

100 % —

Les pourcentages des cases grises sont ramenés a U'ensemble de la population (227 au total ) alors que les autres sont
caleulés sur le nombre de situations ol les réactions sont connues (soit 165 au total).

Les réactions varient, également, selon
les circonstances du déces : leur prévisibili-
té, leur éventuelle préparation et leur carac-

tére plus ou moins dramatique.

4 L’importance du contexte

Le fait que le déceés ait été préparé ou
non ne change strictement rien a I'impact
de 'annonce de la mort (les pourcentages
par types de réactions n’oscillent que d’'un
point, dans un sens ou dans un autre). Avoir
été préparé a la perte d’'un proche ne fait
pas faire I’économie des larmes lorsqu’on
annonce que la mort est advenue et n’exo-
nére done pas d’avoir a accueillir ia souf-
france. On sait que la préparation a la perte
d’un membre de 'entourage a des effets
positifs sur la compréhension au moment de
I'annonce mais clle atténue peu I'impact
émotionnel et elle ne facilite pas particulie-
rement 'expression des émotions.

Comme on pouvait s’y attendre, les déces
dramatiques font davantage réagir : deux
fois moins d’absence de réaction, plus sou-
vent de larmes. Par contre nous relevons
peu de verbalisations, ce qui laisse penser
que les décés dramatiques produisent des
effets de sidération.

Capacité a anticiper
et sentiment d’insécurité

Pour quelques personnes (17), le déces
se traduit par Pobligation de quitter leur
lieu de vie pour aller vivre ailleurs, le plus
souvent en institution.

Méme si on tient compte qu’il s’agit,
dans ce cas, du déces d’'un des parents,
ce petit groupe réagit de maniére parti-
culierement vigoureuse, 1l peut s’agir
d’un effet d’anticipation : méme si cet
aspect n’est pas ouvertement évoqué au
moment de 'annonce, la personne handi-
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capée « entrevoit » que non seulement déficience est trop importante pour que
elle perd un proche, mais qu’elle va subir la personne se représente clairement ses
un bouleversement dans son mode de conséquences concrétes, un sentiment
vie. Certaines observations rapportées d’incertitude, voire d’insécurité peut la
tendent 4 confirmer que méme quand la saisir.

Resvye — (FE QUI SE JOUE AU MOMENT DE IJANNONGE

‘La compréhension du message délivré lors de I'annonce de décés s’avére plus élevée que prévu
méme si les situations d’incertitude sont nombreuses. surtout quand les capacités d’expression

~ des sujets sont limitées. L'avancée en age, et donc le fait d’avoir déja été confronté a la perte
d’un proche, favorise nettement la compréhension. Plus le déficit est important, plus la saisie de
linformation est difficile, mais de nombreux contre-exemples montrent P'absence de corrélation
systématique entre les limites de compréhension que manifestent habituellement les sujets et
ce qui se passe au moment de ’annonce du décés d’'un proche.

»

La charge émotive rattachée a 'événement interfére trés nettement sur la saisie du messagé :
plus la personne est touchée, moins elle semble comprendre ce qu'on lui annonce, comme si
un effet de sidération entravait les processus cognitifs: En effet, la'proximité entre endeuillé et
défunt freine la compréhension, alors que la distance accroit la propension a comprendre. Le
caractere particulierement dramatique d’une mort et le fait que le déces bouleversera le mode
de vie du sujet rendent également la saisie de information plus aléatoire:

On s’étonne quiun quart des réactions immédiates lors de Pannonce demeurent inconnues.
L’impassibilité est beaucoup moins fréquente (moins d’une personne sur 3) que prévue et elle
n’est pas nécessairement le fait des personnes tres déficientes. Souvent éloquentes. les autres
attitudes observées traduisent des réactions émotives fortes : 43 % des gens pleurent, 19 % font
des commentaires liés 4 Pévénement, d’autres subissent visiblement un choce qui ne s’extériorise
ni par des larmes ni par des paroles mais par diverses manifestations corporelles ou gestuelles.

Quand une verbalisation existe; elle reprend surtout le constat en écho, évoque de précédents
déces ou exprime d’emblée la détresse, voire la solitude. du sujet. On remarque la rareté des
questionnements, méme quand le déces est inattendu et le caractere exceptionnel des mouve-
ments de protestation;‘ de révolte ou de déni, mouvements pourtant classiques chez les
endeuillés « ordinaires ». Hormis les situations ou le sujet ne réagit pas alors qu’il a compris
et qu’il a tout lieu d’étfeaffecté par la perte,' on ne décele guere de réactions « anormales » et,
2 part quelques réactions spectaculaires par leur intensité, on ne releve gue trés exeeption-
nellement des réactions de nature pathologique. En revanche, on note existence de quelques
réactions franchement « décalées » par rapport aux attitudes qu'il est socialement convenu
d’adopter dans ces circonstances:

Les femmes expriment davantage leur chagrin, les hommes étant plus secrets: L’absence de
réaction est deux fois plus fréquente chez les déficients profonds mais ne concerne: toujours
guun tiers d’entre eux. Ceux qui sont moins déficients pleurent plus’volontiers mais tous
parlent dans d’égales proportions méme si, bien évidemment, le niveau d’élaboration de leurs
propos varie considérablement.

OQuand la déficience intellectuelle constitue le handicap: dominant, les larmes sont plus fré-
quentes. Ceux chez qui les troubles psychiatriques Femportent mettent davantage en ecuvre
le corps (posture, mimiques, gestes, actes): Par-dela:'ampleur du handicap. c’est la capacité 2
extérioriser ses émotions qui influe sur Pattitude adoptée lors de annonce.
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PARTICIPATION
AUX RITES FUNERAIRES
ET REPRESENTATION
DE LA MORT

Les rites funéraires ont une grande
importance, tant d’'un point de vue social
pour manifester les liens de la communauté
des vivants, que d’un point de vue psycholo-
gique pour aider les endeuillés a franchir
des étapes décisives du travail intime qui
s'opere en eux. Anthropologues, sociologues
et psychologues se rejoignent pour souligner
que les rites aident les survivants a franchir
I'incrédulité, permettent expression des
émotions, affermissent les liens entre
vivants en ressoudant la cohésion sociale.
« Le culte donné aux morts cherche a atté-
nuer Chorreur dune décomposition qui est
autant sociale que biologique », éerit Marc
Augé. Le rite fait lien entre morts et vivants.
Par les ressources sublimatoires qu'il offre,
il aide a admettre que la vie continue méme
pour les plus éprouvés des endeuillés.

On a fait Uhypothése que pour des per-
sonnes déficientes intellectuelles, la parti-
cipation aux rites funéraires revét un
caractére important, contribuant a faire
vraiment comprendre aux intéressés des
aspects décisifs de la mort (son irréversibi-
lité, mais aussi le caractere vivant que peut
conserver le souvenir du défunt dans la
mémoire de ses proches). L'ocecasion de
partager avece les membres de sa famille des
temps forts sur le plan émotionnel et rela-
tionnel parait susceptible d’aider la personne
handicapée a assumer la perte qu’elle vient
de subir.

Mais qu’en est-il de la participation des
personnes handicapées aux rites funéraires,
a I'heure ol ceux-ci déclinent dans
I'ensemble du corps social, pour des per-
sonnes volontiers tenues par leur entourage
a la lisiere d’'une vie sociale bien plus ordi-
naire ¥

Dans les sociétés occidentales contempo-
raines, un vaste mouvement de mise a dis-
tance de la mort conduit a vivre « comme si
on ne devait jamais mourir ». Des évolu-
tions récentes, comme par exemple le déve-
loppement des pratiques de crémation du
cadavre, bousculent les rites établis sans
toroément proposer grand-chose de consis-
tant a la place. Il §’agit 1a d’'une désaftfection
globale pour des actes jugés par beaucoup
de nos contemporaing comme incompa-
tibles avec la vie moderne, Uindividualisme
actuel saccommodant mal de rites rigides
et contraignants, ou tout simplement vécus
comme ayant perdu leur sens. Le constat de
cet effritement des rituels funéraires n’invite
pas nécessairement 2 la nostalgie envers des
pratiques parfois pesantes, souvent trop for-
melles et codifiées pour faciliter 'expres-
sion émotionnelle d’un chagrin, toujours
singulier.

Certes, un regain d’'intérét pour ces ques-
tions et un renouvellement des pratiques
semblent se dessiner. Les rites proposés par
I'Eglise catholique, par exemple, se révelent
aujourd’hui moins conventionnels qu’il y a
quelques décennies. Si I'on reste globale-
ment dans un contexte d’affaissement des
pratiques collectives autour de la mort,
divers faits récents montrent que la problé-
matique de la mort et son inscription dans
I'espace public redeviennent sujet de débat.
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Or, nombre de personnes handicapées
sont déja assez largement tenues a I'éeart
d’événements ordinaires de la vie familiale
et sociale. Soit délibérément par souci de
protection (se pose évidemment la question
de qui est réellement protégé par cette mise
en marge), soit par la force des choses, en
particulier suite a une admission en institu-
tion spécialisée qui écarte nécessairement
de la vie de famille. Ainsi, avant méme
qu'un décés ne survienne, elles sont peu
associées aux aléas d’une longue maladie ou
aux temps forts de 'adieu au mourant.
Lorsque le déces a eu lieu, sont-elles davan-
tage associées aux rites funéraires ou a ce
qui se vit dans la famille autour de cet évé-
nement ? Quand elles y participent, quels
comportements y manifestent-elles ? Quel
sens cela prend-il pour elles ? Quand elles
n’y participent pas, est-ce de leur fait ou de
celui de l'entourage ? Quand elles sont
volontairement tenues a I'écart, qu’en res-
sentent-elles ? La participation a-t-elle une
incidence sur la représentation de la mort ?
L’absence de participation influe-t-elle sur
la suite du deuil ?

Vivre I'approche de la mort
4 L’agonic : un moment proscrit

Alors que la majorité des personnes han-
dicapées avaient perdu un proche a l'issue
d’une période qui rendait le déces prévi-
sible, dans un tiers de ces cas, elles n’ont
aucunement été préparées a cette éventua-
lité.

Quand il vy a préparation, il s’agit souvent
d'une évocation de la gravité de la maladie,
du constat de la maladie que la personne a
pu faire elle-méme en cdtoyant le mourant,
ou encore lors de visites a 'hopital. Mais la
mort comme issue probable semble rare-
ment évoquée par 'entourage qui répugne a
prononcer le mot ou a énoncer l'idée de
facon explicite. Des jeux de renvoi entre
familles et équipes sont d’ailleurs frappants :
les unes étant convaincues que les autres en
avaient parlé a la personne handicapée, tous
étant de bonne foi. Mais 'omission est bien
réelle.

Une séparation consommée
ou une relation perturbée

L'accompagnement d'un proche en fin de
vie confronte a un certain nombre de
renoncements sans pour autant anticiper la
mort, puisque 'espoir d’'un rétablissement
peut subsister. Selon la maniére dont elle a
été vécue, cette expérience du « prédeuil »
semble avoir un réle important dans la réso-
lution ultérieure du deuil, une fois le déces
advenu.

Nombre de personnes handicapées sont
amenées a vivre un « prédeuil » spécifique.
Alors qu'on leur parle apparemment fort peu
ou pas du tout de la mort qui se profile a
I’horizon pour un des leurs, elles sont sou-
vent « préparées » a la séparation par une
modification réelle de leur relation au futur
défunt. Souvent, 'approche de la mort se
traduit pour elles par des retours moins fré-
quents en week-end, voire une suppression
totale des séjours au domicile familial pen-
dant une longue période, car leur pére est
trés malade ou leur meére est hospitalisée. 11
arrive qu’elles n’aient pas revu leur parent
malade pendant des semaines, voire des
mois avant son décés. La séparation est
alors consommée de fait et peu expliquée. Si
elles retournent dans leur famille, ¢’est pour
constater que leurs parents sont moins dis-
ponibles. A cela peut éventuellement s’ajou-
ter une altération de la relation a celui qui
va mourir. Souffrant, celui-ci peut s'avérer
moins tolérant ou disponible, voire aigri, ou
tout simplement incapable de communiquer.

La relation entre le mourant et la per-
sonne handicapée se dégrade parfois sous
I'effet des circonstances : le mourant ne
supporte plus les tracas causés par la per-
sonne handicapée, celle-ci se montre jalouse
du fait que le mourant accapare I'attention
et I'énergie de I'entourage. Cette dégrada-
tion se produit peut-&tre aussi sous 'effet
d'une situation angoissante pour tous, fai-
sant remonter de vieilles rancceurs issues
des relations anciennes. Ainsi Jeanne, qui
était toujours restée vivre dans sa famille a
dii étre accueillie en maison d’accueil spé-
cialisée a I'age de 44 ans car I'invalidité pro-
gressive de son pére rendait la charge trop
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lourde pour sa meére, elle-méme vieillissante.
La dégradation de l'état de santé du pere
occupait et préocecupait beaucoup la mére
de Jeanne et celle-ci en concevait une vive
jalousie. Alors qu’elle avait toujours eu de
bonnes relations avec son pére, elle se mit a
devenir trés agressive a son égard, allant
jusqu’a le frapper ou lui jeter des objets au
visage. Elle accueillit sa mort comme un
soulagement, récupérant ainsi a son profit
toute la sollicitude maternelle.

Pas d’adieu au mourant

Quant aux phases ultimes qui précedent
la mort, elles semblent n’avoir été vécues
qu’exceptionnellement par les personnes
handicapées. Ne sont jamais mentionnées
des situations oli un proche conduit une per-
sonne handicapée a 'hépital dans la pers-
pective explicite d’'un dernier adieu au mou-
rant. Il semble toujours s’agir de « visites »
ol la perspective de I'issue fatale est soit
totalement escamotée, soit tout juste effleu-
rée, a mots couverts.

Aucune situation oll un pére ou une
meére aurait ouvertement parlé de sa fin
imminente avec sa fille ou son fils handica-
pé n’a été rapportée. Certes de telles situa-
tions ont pu se produire sans étre portées a
notre connaissance. Mais sur 120 déces de
parents, dont la plupart a Pissue d’une
maladie dont le pronostic ne laissait guére
d’espoir, cela surprend. Sans idéaliser la
« bonne mort » ot le mourant quitte l'exis-
tence serein et lucide aprés un ultime adieu
a ses proches (situation qui semble dans la
réalité ordinaire relativement rare), on
imagine ce que vivre de telles « scénes »
pourrait apporter. Non seulement, elles
peuvent faciliter la compréhension de ce
qui se passe, mais elles peuvent surtout
conduire a partager un moment d’'une den-
sité unique avec, pourquoi pas, dans le
meilleur des cas, des échanges capables de
dénouer des tensions, des paroles aptes a
liquider un éventuel passif dans les rela-
tions entre le mourant et son entourage,
des mots susceptibles de pacifier les cceurs
au cours de Pépreuve de la séparation défi-
nitive.

4 [imminence de la mort :
une situation angoissante

Malgré l'absence de données statistiques
sur la maniére dont les personnes handica-
pées réagissent a 'agonie d’un proche, les
observations rapportées permettent de repé-
rer quelques tendances.

Le poids du silence

Quand rien n’est dit de la gravité d’une
maladie ou de 'imminence d’'une mort,
nombre de personnes handicapées sem-
blent le deviner, méme lorsqu'elles sont
tenues a distance. Les troubles qu’elles
peuvent alors présenter (notamment de
lanxiété et des somatisations diverses, par-
fois en réplique de la maladie dont souffre
le mourant) et leur réaction lorsque le
déces sera annoncé (I’absence de surprise
ou des propos prouvant rétroactivement
qu’elles avaient compris) tendent a le prou-
ver. Il est probable que, méme chez des
personnes trés lourdement handicapées,
une sensibilité au climat émotionnel qui
régne autour d’elles les informe qu’il « se
la diffi-
culté a saisir ce dont il est question pou-

passe quelque chose d’'important » ;

vant s’avérer fort anxiogene.

Les intéressés posent bien peu de ques-
tions ; loin de mettre « les pieds dans le
plat » comme peuvent le faire les enfants
dans ces circonstances, ils se taisent. Tout
se passe comme §’ils ressentaient qu’il s’agit
d’un sujet brillant et que des effets de cen-
sure 'emportaient. Rares sont ceux qui
revendiquent d’étre associés a la vie fami-
liale lors de ces circonstances. Cette attitude
passive sollicite peu un entourage qui aurait
tendance a éluder la question.

Il est frappant de constater I'absence de
reproche ou de ranceeur explicites chez les
personnes qui ont été tenues a 'écart de la
mort d'un étre cher, de méme pour celles
qui nont été informées du déees qu’apres
les obseques, alors qu’elles seraient en droit
de penser qu'on leur a « volé » quelque
chose d’important. Mais il faut noter la fré-
quence du théme du non-dit dans leurs pro-
pos sous la forme d'un « on me cache
guelgque chose » ou d'un « on m’a pas dit »,
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ou encore « je ne savais pas » appliqué a
quelque chose que lintéressé ne peut pas
toujours préciser ol qui semble concerner
quelque chose d’autre, apparemment relati-
vement anodin. Ceci suggére ’hypothese
d’un phénomene de déplacement avec
résurgence d'un sentiment d’éviction plus
ancien, sans doute plus fondamental, tou-
chant a I'histoire méme du sujet et trés pro-
bablement au handicap lui-méme.

Quand Uintéressé participe
aux préludes de la mort

Quand la personne handicapée est asso-
ciée a I'accompagnement de fin de vie, il est
rare que les choses se vivent sereinement
(crises de larmes, agitation anxieuse, repli
sur soi, sommeil ou appétit perturbés,
troubles somatiques divers). Dans certains
cas, ces troubles persistent, voire s’accen-
tuent une fois la mort advenue ; plus sou-
vent, ces troubles se résorbent rapidement a
I'annonce du déces, laissant place a une
simple tristesse, parfois méme 4 un mieux-
étre patent.

Dans le premier cas, tout se passe
comme si le deuil était anticipé mais ne
s’opérait véritablement qu’a l'issue du
déces. (Uest le cas de cet homme triso-
mique, dont le pere meurt des suites d’'un
cancer. Non seulement il connaissait la gra-
vité de la maladie paternelle mais il lui avait
plusieurs fois rendu visite a I'hopital et évo-
luait dans un contexte familial ol les choses
semblaient se dire assez ouvertement. Pen-
dant de longs mois, il manifesta des difficul-
tés a échanger avec son pere, il §’isolait au
moment du départ des autres résidents en
week-ends et souffrait de manifestations
diarrhéiques importantes. Ces symptomes
s’amplifieront aprés le déceés de son pére,
accompagnés d’'un mutisme marqué. Le
retour progressif 4 la normale permettra a
I'équipe de conclure que le deuil a été réso-
lu. Pourtant, lintéressé, perdant la le seul
lien affectif qui lui restait et condamné
rester a I'établissement toute Pannée, aura
été confronté a une perte particulierement
éprouvante.

Dans le second cas, le plus dur a suppor-

ter semble étre lattente, Pangoisse suscitée
par une mort annoncée. Quand celle-ci se
produit, une forme de mieux-étre, voire de
soulagement, 'emporte. Ce qui ne signifie
pas nécessairement une absence de chagrin,
mais un deuil relativement paisible. C’est le
cas d'un homme déficient intellectuel
moyen dont la meére meurt d’un cancer.
Lors de la maladie, il rend régulierement
visite a4 sa mere hospitalisée et bénéficie
d’'un soutien dense de la part de I'équipe. 11
attend les visites a ’hopital tout en les
redoutant : content de voir sa mere, il ne
reste jamais longtemps, ne tient pas en
place, dit que « ¢a lui remue les tripes ». 11
est anxieux, perd 'appétit et présente
quelques comportements d’automutilation.
Quand le déces survient, les troubles dispa-
raissent pour laisser place a de la tristesse.
A une équipe disposée a I'écouter, il parle
volontiers de la défunte et dit combien elle
lui manque. Au bout de quelques mois, une
amélioration générale de son humeur se
produit. Il décide d’arréter de fumer « pour
ne pas finir comme sa mere » et donne a
son entourage 'impression d’avoir mari.

Les visites a I'hépital conduisent a étre
témoin du déclin de lautre. Tres sensibles
aux changements d’aspect de I'étre aimé, les
personnes handicapées peuvent faire des
commentaires sur la dégradation physique
du mourant. Méme si peu parlent dans ces
moments la, il est assez probable que cette
expérience les conduise a une certaine prise
de conscience de leur propre vulnérabilité.

Lorsque la souffrance du mourant est
manifeste, il arrive que 'annonce de sa
mort soit accueillie par 'expression d’'un
soulagement, voire d’une délivrance. Les
observations laissent souvent un doute
quant a qui est délivré de quoi : est-ce le
défunt qui serait micux ainsi parce qu’il ne
souffre plus (comme il est dit) ou est-ce
Iendeuillé qui (comme on croit le deviner
dans nombre de cas) se trouve apaisé par la
conclusion d’une attente angoissante ¥ Nous
reviendrons plus loin sur la propension des
personnes handicapées a témoigner de la
compassion a 1'égard d’autrui.

Lassociation aux ultimes étapes de la vie




LE RETENTISSEMENT DE

LA PERTE D’UN PROCHE

d’'un étre aimé conduit a vivre des moments
difficiles. En conclusion, ces éléments ne
permettent pas d’affirmer que cette expé-
rience est nécessairement bénéfique. Par
contre, en dépit de son caractére anxiogéne,
lorsqu’elle est accompagnée de paroles, elle
semble préférable & une mise a 'écart. En
effet, non seulement celle-ci ne trompe pas
I'intéressé dans la plupart des cas, mais elle
rajoute a l'inquiétude avant méme que la
mort, comme épreuve de séparation radicale
qu'il faudra de toute fagon affronter, ne sur-
vienne.

L’association
aux rites funéraires

® La participation des intéressés

41 % des personnes handicapées ont
souhaité participer aux obseques, 8 % n'ont
pas voulu et 19 % n’ont pas exprimé d’avis
en la matieére (soit elles n’ont pas été sollici-
tées, soit leur position est restée insaisis-
sable, souvent en raison de 'ampleur du
handicap). Pour les 32 % restants, il n'y a
pas eu de réponse ou la question était sans
objet : soit elles ont appris le déces apres
les obseques, soit elles n’en avaient toujours
pas connaissance au moment de 'enquéte.
Ceux qui n’ont pas manifesté de souhait
étaient souvent des gens qui n’avaient pas
réagi en apprenant la mort. Ceux qui n'ont

pas souhaité participer étaient souvent des
personnes qui avaient pleuré en apprenant
la nouvelle. Les motifs de refus identifiés
portaient sur le rejet de I'église ou du cime-
tiere qui impressionnaient ou faisaient réfé-
rence a d’anciennes expériences de deuil
mal cicatrisées.

Le désir de participer augmente notable-
ment avec 'dge des endeuillés :

e 31 % des moins de 30 ans émettent le
souhait de participer aux obséques ;

e 41 % des 30-40 ans ;

e 44 % des 40-50 ans.

o Ce chiffre atteint 55 % chez les plus de

50 ans.

Il est également plus élevé chez les
femmes que chez les hommes.

Mais le niveau de déficience intervient
sur cette question : la possibilité d’émettre
un souhait (mais sans doute aussi la proba-
bilité d’étre consulté quant a une participa-
tion aux obséques) se réduit quand la défi-
cience est importante. Cependant, le carac-
tere profond de la déficience n’empéche pas
toujours d’avoir un avis puisque 15 % des
déficients profonds ont explicitement sou-
haité participer. Ce taux s’éleve 2 41 % chez
les déficients moyens et atteint 60 % chez
les déficients légers. La propension a refuser
de participer est la plus élevée chez les per-
sonnes 4 dominante psychiatrique (5 %
quand la déficience intellectuelle domine).

GRAPHIQUE N°3
RITES FUNERAIRES AUXQUELS LES PERSONNES HANDICAPEES ONT PARTICIPE
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Le souhait de participer varie également
en fonection du lien avec le défunt : élevé
pour des parents (46 % quand le défunt est
le pére, 42 % quand c’est la mére), il décline
quand il s’agit de freres ou sceurs (37 %) et
plus encore d’autres membres plus éloignés
de la famille. La propension a refuser varie
de maniére inverse : 6 % quand il s’agit des
parents, 8 % quand il s’agit de freres ou
sceurs et 15 % quand il s’agit d’autres
membres de la famille.

I fluctue aussi en fonction de Pexistence
ou non d’une culture (ou croyance) reli-
sieuse. Curieusement, seulement 40 % des
croyants veulent venir contre 46 % des
« sans-religion ». On peut se demander si
certains ne redoutent pas le caractére
éprouvant de telles cérémonies, voire res-
sentent ces rites dont les conventions pése-
raient sur leur vécu intérieur. Pour ceux qui
ne mettraient pas de dimension spirituelle a
ces célébrations, le rituel religieux peut étre
ressenti comme une contrainte dictée par la
famille dont ils aimeraient §’affranchir.

Il existe un certain décalage entre les
souhaits des intéressés et leur participation
effective. Parmi les 93 personnes qui ont
souhaité venir aux obséques, 12 n'ont pu le
faire, soit parce que la famille s’y est oppo-
sée, soit pour des raisons de distance.

Une participation trés inégale
Plus d’un tiers des personnes handicapées

(35 %) a été totalement tenu a 'écart de toute
pratique funéraire. C'est a la fois pen et beau-
coup si 'on considere qu'il s’agit trés souvent
de défunts proches de 'endeuillé et que la défi-
nition des pratiques funéraires était large. La
participation a la cérémonie des obséques, qui
constitue le rite central des funérailles,
concerne a peine une personne handicapée sur
deux. Un tiers seulement était présent lors de
l'enterrement proprement dit. Globalement, la
these d'une mise a Pécart massive est ainsi
récusée mais la faible association des per-
sonnes handicapées aux obseéques est réelle.

Les camarades handicapés ont peu sou-
vent participé aux obséques d’'un parent
d’'une personne handicapée (13 %), soit parce
qu’ils avaient peu de liens avec la famille
concernée, soit parce que les obseques
avaient lieu loin de linstitution. Cependant,
ceux qui ont déja vécu la perte d'un proche
semblent s’intéresser davantage aux déces qui
touchent les autres personnes handicapées.

37 % des personnes déficientes intellec-
tuelles ont participé de facon moyenne ou
importante.

€ Unc participation variable

La participation des intéressés aux rites
funéraires varie selon les circonstances.

Si les femmes demandent plus souvent a
participer aux obséques, elles sont un peu
plus souvent associées que leurs homo-
logues masculins et de maniére plus étroite.

Non association
35 %

GRAPHIQUE N°6
DEGRE DE PARTICIPATION DES PERSONNES HANDICAPEES AUX RITES FUNERAIRES
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Alors que les souhaits de participation
augmentent sensiblement avec 1'dge, on ne
constate pas de différences significatives par
rapport au taux de participation effective.
Lorsqu’elle a lieu, elle est plus intensive
chez les jeunes. Il est possible que les nou-
velles générations de parents soient plus
enclines a associer largement la personne
handicapée que les parents plus 4gés.

Le taux de participation est trois fois
plus élevé chez les déficients 1égers que
chez les déficients profonds. Il est probable
que par-dela le seul niveau de déficience et
le souhait éventuel de l'intéressé, des fac-
teurs « sociaux » interviennent pour encou-
rager ou non cette participation. Par
exemple, les travailleurs de CAT ont droit a
3 jours d’arrét de travail, prévus par les
textes a cet effet, ce qui constitue une sorte
de légitimation sociale de leur participation
aux obséques d'un parent. Par contre, l'in-
tensité de la participation n'est pas tres dit-
térente selon l'ampleur du handicap (25 %
des déficients légers sont associés intensive-
ment, 23 % des déficients moyens et 21 %
des déficients profonds).

Les personnes a4 dominante psychia-
trique sont plus enclines a refuser de parti-
ciper. Elles v sont effectivement moins sou-
vent associées. En revanche, le degré de
participation n'est pas différent pour ces
deux groupes.

Le taux de participation varie en fonc-
tion du lien de parenté. Si les personnes
handicapées sont plus volontiers conviées
aux obséques de leurs parents, 26 % sont
totalement tenues a 'écart des funérailles
de leur pere et 29 % le sont de celles de leur
meére. Quand il s'agit du décés d'un frére ou
d'une sceur, le taux de non-participation
s'éleve a 37 %. Il est de 54 % pour les
obseques d'autres membres de la famille.

Plus que le lien de parenté, c'est la fré-
quence des contacts et la qualité des liens
affectifs qui unissaient la personne handica-
pée au défunt qui interviennent sur la parti-
cipation. 80 % des personnes handicapées

qui vivaient avee le défunt au moment de sa
mort sont associées a ses obséques. Ce taux
fléchit quand les contacts sont moins fré-
quents.

Mais cette regle générale subit une
exception de taille. Ceux dont les liens avec
le défunt sont qualifiés d'intenses ne partici-
pent qu'a hauteur de 57 % et le plus sou-
vent, leur participation est trés modérée.
Comme si une grande proximité entre le
défunt et la personne handicapée amenait
les proches a restreindre sa participation
aux rites funéraires.

® L’attitude des personnes
handicapées participant
aux obséques

Sur 136 personnes qui ont participé aux
rites funéraires, 29 % ont manifesté des
signes ordinaires d'affliction, et un nombre
pratiquement équivalent (28 %) n’a rien
manifesté de particulier. Seulement quatre
personnes ont présenté des attitudes trés
marquées (cris, angoisse, excitation) et cing
ont manifesté des réactions nerveuses rela-
tivement discretes. L'attitude du tiers res-
tant n’est pas connue des équipes. De telles
manifestations discrétes sont probablement
plus fréquentes que ce qu’indiquent les
chiffres.

Les attitudes incongrues, excessives ou
déplacées sont donc exceptionnelles.
Contrairement a ce que les familles peuvent
redouter, la présence des personnes handi-
capées ne perturbe pas le déroulement du
rite ou le recueillement de 'assemblée.

Les témoignages sur la sobriété des com-
portements abondent(®. D’une maniere
générale, la personne handicapée participe
au climat émotionnel qui régne et se retrouve
assez souvent en osmose avec sa famille,
elle-méme plus ou moins démonstrative.

Sautes d’humeur
et propos itncongrus

Cependant, lors des cérémonies, les per-
sonnes handicapées peuvent laisser appa-

(6) 11 est possible que ces attitudes relativement sereines s'expliquent, pour partie, par la tentation que pourraient avoir

cu les famille de donner, a titre préventif, des anxiolvtiques aux intéressés.
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GRAPHIQUE N°7
ATTITUDE DE LA PERSONNE HANDICAPEE LORS DES OBSEQUES

Cris, angoisse, excitation

3 %

Attitude non connue
de I'équipe
36 %

Autres attitudes:

4%

Signes ordinaires de affliction
29 %

Aucunce manifestation particuli¢re
28 %

raftre des états d’« insouciance » qui tran-
chent avece la gravité de entourage.

De retour de la morgue, a lissue de la
cérémonie ou sur le chemin du cimetiere,
certains manifestent une gaieté inattendue
ou tiennent des propos désinvoltes, alors
méme que Uinstant d’avant ou 'instant
d’apres, leur chagrin est manifeste. Daniel,
rentrant d’'une messe dite a 'intention de
son peére, suivie d'une visite au cimetiére,
dit d’un ton léger a son éducatrice : « on «a
passé une bonne journde ». Jeanne, ren-
trant de l'enterrement de son pére parait
gaie et dit simplement « que la scuce de la
viande était bonne »...

Il ne faut pas sous-estimer la dimension
quasi récréative de tels événements qui
rompent la monotonie d’existences parfois
avares de distraction. Ces comportements,
relativement fréquents, intriguent. Ils peu-
vent correspondre aux phénomeénes de dis-
cordance fréquents chez les psychotiques. 11
s'agit probablement d’une attitude défensive
pour protéger le sujet d'une douleur trop
vive. Ces échappées dans des préoccupa-
tions trés prosaiques peuvent soulager
momentanément d’'une pression. Ces va-et-
vient entre chagrin et gaieté, émotion et
insouciance, gravité et désinvolture font
penser 4 la labilité de 'humeur des enfants.

Il est également probable que les per-

sonnes déficientes intellectuelles, du fait de
leur handicap et de leur marginalisation
sociale, soient moins retenues que tout un
chacun par le jeu des conventions sociales
qu’elles percoivent, maitrisent et manient
moins que 'adulte ordinaire. I’évocation
ouverte des « bénéfices secondaires » de
la perte d’'un proche (congés, occasion de
retrouvailles, voire de « ripailles », héri-
tage...) serait davantage proscrite chez
I’endeuillé ordinaire. Jugée indécente, elle
ferait, a titre préventit, 'objet d'une puis-
sante autocensure.

Ces comportements posent probleme
dans la mesure ou l'indignation qu’ils susci-
tent conduit 'entourage a soupconner la
personne handicapée d’insensibilité ou a
conclure au manque d’authenticité de son
chagrin.

L’impact de 1'association
aux rites funéraires

Les pratiques funéraires ne semblent pas
étre, en elles-mémes, facteurs de perturba-
tions pour les personnes handicapées.
L’entourage parait parfois davantage
« happé » par 'ambiance qui imprégne cer-
taines pratiques funéraires.

L'enquéte n’a pas fait état de situations
ou des personnes handicapées auraient été
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véritablement impressionnées par Pambiance
d’une cérémonie funebre. Pour autant
qu’on puisse en juger chez des personnes
s’exprimant peu, méme les visites a la
morgue, ne semblent pas produire un émoi
préoccupant. L'émotion du moment semble
davantage liée a la perte quinduite par le
seul spectacle de mises en scenes funé-
raires.

Lorsque des préoccupations, voire des
obsessions morbides, habitent la personne
handicapée, elles semblent sans lien avec sa
participation a une cérémonie funéraire.
Souvent, celles-¢i étaient apparues bien
avant le décés mais elles peuvent étre ravi-
vées par 'événement. Alice a été totalement
tenue a I'écart des déces successifs de ses
grands-parents puisque ses parents n'ont
pas voulu I'en informer. Depuis, elle connait
un regain d’obsessions morbides, dessinant
des croix, s'inquiétant de maniére anxiecuse
de sa santé, et développe des hallucinations
religieuses macabres. Maurice, trés perturbé
depuis longtemps, rumine depuis qu’il est
devenu orphelin, des préoccupations mor-
bides ot il est question d’accident, de tuer
tout le monde, de choe sur la téte, ete.

¢ La vision du cadavre

L'entourage s’interroge sur lopportunité
de montrer le cadavre a la personne handi-
capée. La crainte de perturber conduit sou-
vent 4 ne pas le faire. La vision de la
dépouille mortelle reste done une expérience
rare pour cette population. 12 % des
endeuillés et 20 % de ceux qui ont été asso-
¢iés aux rites funéraires ont été mis en pré-
sence du cadavre. Ce contact direct a eu
lieu lors d'une visite a la morgue, d'une
veillée mortuaire, de la mise en biere ou, de
maniére inopinée car elles se sont trouvées
présentes lors de la découverte du corps. A
I'exception du dernier cas de figure, il $’agit
toujours de situations otlt les personnes ont
souhaité, ou du moins accepté, de voir le
défunt. Presque toujours, les intéressés ont
par ailleurs été assez largement associés aux
autres temps des funérailles.

Sur le moment les personnes handica-
pées restent assez stoiques, émotion étant
méme plutdt inhibée. Aprés coup, ces expé-
riences conduisent souvent a des commen-
taires relativement détachés.

La vision du cadavre ne suscite pas
d’eftroi, ne semble pas provoquer ce mélange
de fascination et de répulsion qu’on ren-
contre parfois. Cette placidité ne résulte pas
d'un défaut de compréhension qui ameéne-
rait, par exemple, 4 confondre mort et som-
meil, ni d’'une absence d’émotion face a la
perte de la personne considérée. Cette rela-
tive « sérénité » peut provenir du fait que la
dépouille mortelle est prise pour ce quelle
est, ¢’est-a-dire le corps inanimé d’un étre
cher, sans renvoyer par-dela cette premiere
image, a la mort en elle-méme, dans sa
généralité plus abstraite et universelle. Il est
probable que pour nombre d’entre nous,
par-dela le mort, nous voyons le mort et
que, si le mort est émouvant, la nort est
autrement troublante!”. Il est bien possible
que les personnes dont les capacités d’éla-
boration mentale sont entravées ne fassent
pas Uexpérience de ce vertige existentiel...

Une épreuve plutét positive

Les personnes mises en présence du
cadavre se révelent ni plus perturbées ni
moins perturbées que les autres. En
revanche, elles parlent plus volontiers du
déces et évoquent davantage le défunt,
comnie si les souvenirs engendrés par I'expé-
rience de visualisation alimentaient ultérieu-
rement des images de la personne aimée.
Surtout, on releve que le deuil évolue vers
une résolution. Dans 52 % des cas, les
équipes jugent que le travail de deuil est
achevé au moment ol elles remplissent la
tiche, contre 36 % pour ceux qui n’ont pas vu
le cadavre. Le fait d’en reparler n'est proba-
blement pas étranger a la résolution favo-
rable du deuil. On serait tenté de penser que
non seulement la vision du défunt n’est pas
une expérience traumatisante, mais qu’il
s’agit d'une expérience plutdt propice au
dénouement heurcux du deuil.

(7) Pour autant sans doute que I'approche d’un cadavre constitue unc expérience rare et non unc confroncation régulicre,

comme ¢'est le cas pour les membres de certaines professions.
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® La participation, facteur
d’assimilation de 1'événement ?

La participation de la personne handica-
pée aux étapes du deuil dans sa dimension
collective semblait susceptible d’aider a la
compréhension de la mort. En effet, en deca
méme de leur dimension symbolique, les
rites funéraires offrent des supports conerets
pour se représenter 'événement (cadavre,
cercueil, cimetiére...), ce qui ne semble pas
négligeable pour des personnes dont les
capacités intellectuelles sont limitées.

Les analyses de la représentation de la
mort chez les personnes déficientes resteront
limitées car ce n'était pas l'objet direct de la
recherche. Malgré ceci, cette étude fournit des
repéres sur leur représentation de la mort.

Globalement, la compréhension de la
mort est apparue bien supérieure a ce qu'on
pouvait attendre. Lors des entretiens,
nombre de personnes ont semblé saisir
I'idée de la mort bien au-dela de leurs capa-
cités de compréhension d’autres sujets.

Quand la déficience est importante, on
constate assez souvent des difficultés de
repérage dans la chronologie des événe-
ments, des confusions dans les circons-
tances du décés ou bien encore des approxi-
mations ou une méconnaissance des causes
de la mort. Mais la réalité méme de la mort,
¢’est-a-dire la non-vie, semble saisie. Chez
ceux avec qui un minimum de communica-
tion peut s’établir, il n’y a ni ignorance de la
signification du mot « mort », ni ambiguité
sur 'identité du défunt. Si I'essentiel du
message est saisi, reste a savoir a quel
contenu renvoie l'idée de mort, notamment
pour les plus déficients d’entre eux. Ce qui
revient a se demander si la restriction des
capacités d’élaboration mentale n’est pas
susceptible d’induire une conception limi-
tée, voire erronée de la mort.

Lua représentation de la mort
ches les personnes déficientes
intellectuelles

[1 n’y a pas a douter du caractére primi-
tif avec lequel les déficients intellectuels
saisissent I'idée de mort, et probablement
aussi les plus lourdement handicapés

d’entre eux, méme si, passé un certain
seuil d’absence de réactivité, il devient
bien difficile de se prononcer. Les per-
sonnes intellectuellement déficientes ont
bel et bien conscience que les hommes
meurent. Point besoin d’'un quotient intel-
lectuel élevé pour percevoir intuitivement
la distinction entre corps inanimé et corps
vivant. Cette saisie de la mort est effectuée
méme en l'absence de toute expérience
directe.

En revanche, le sujet handicapé n’en
tire pas toujours toutes les conséquences.
Dans certains cas, il semble attribuer au
mort une capacité a percevoir, ce qui ten-
drait a prouver que la distinction entre
I'animé et I'inanimé n’est pas solidement
établie. Ainsi, dans deux situations, le
sujet s’adresse directement au défunt,
comme ci celui-ci était encore en état de
communiquer. Un jeune déficient profond
frappe sur la tombe de son pére en lui
disant « Papa, ¢’est moi », un trisomique
veut apporter la médaille du travail qu’il
vient de recevoir sur la tombe de ses
parents « pour leur montrer »... Vraisem-
blablement la réalité de la mort n'est pas
ignorée mais on invoque le défunt comme
s’il était toujours vivant pour retrouver
momentanément la relation perdue avec
lui. Le sujet exprime sur un mode naif,
Iespoir qu'il reste de la vie, probablement
sans étre dupe qu’il s’agit bien d'un dia-
logue intérieur avec le défunt.

Lirréversibilité de la mort semble assez
largement acquise contrairement aux
doutes émis par les professionnels sur les
capacités de certains déficients 4 concevoir
une absence comme définitive.

Les familles de personnes assez lourde-
ment handicapées qui ont été peu ou pas
associées aux obseéques s’attendaient a ce
que la personne handicapée recherche le
détfunt dans la maison, certaines familles v
comptant d’ailleurs pour faire comprendre
la disparition. Or sur les 300 situations
répertoriées, aucun comportement de ce
tvpe n'a été rapporté. Des personnes handi-
capées ont recherché des traces du défunt
(notamment des objets lui avant apparte-
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nu), mais pas la personne elle-méme. Pour
les personnes ayant suffisamment de capa-
cités d’expression pour communiquer un
tant soit peu sur ce sujet, la mort était tou-
jours congue sans ambiguité comme une
séparation définitive.

On aurait pu penser que la question de
Iirréversibilité de la mort soit brouillée par
des représentations religicuses qui entre-
tiendraient un doute sur le caractere défini-
tif de la mort. Tel n'a pas été le cas. Il a
méme été surprenant de constater que la foi
ne débouchait pas sur 'idée de retrouvailles
ultérieures avec le défunt. Des personnes
handicapées se disant croyantes ont dit
qu’elles savaient bien « que quand on est
mort, ¢’est fini ».

Lorsque la conscience de la temporalité
est sommaire, le temps est rétréci dans un
« ici et maintenant » permanent ou tres dis-
loqué comme on le voit dans certaines psy-
choses, des éléments de perception du
déroulement du temps persistent. Un
« avant » et un « apres », méme sous une
forme rudimentaire, semblent rendre pos-
sible l'idée d’un « plus jamais ».

Si lirréversibilité semble acquise pour la
plupart, il parait bien moins évident que
Iuniversalité le soit. Des personnes handi-
capées demandent aux éducateurs si tout le
monde meurt, insistent pour savoir si 'édu-
cateur, aussi, mourra. Comme chez des
enfants qui connaissent déja la réponse
mais posent la question, il est bien possible
que les intéressés ne soient pas aussi naifs
que leurs interrogations le laissent penser.

Des formulations telles que « il est au
ciel », « elle est montée la-haut », ete., sont
fréquemment utilisées de maniére sponta-
née par les personnes handicapées, ou en
écho des paroles prononcées par entourage.
Pour certains, ces images prennent une
étrange consistance, quittant le registre de
la métaphore pour prendre une dimension
trés réaliste. Une femme handicapée, par
exemple, a manifesté de leffroi a I'idée de
prendre 'avion en disant : « On va rencon-
trer les morts qui sont au ciel !” Cepen-
dant, dans bien des cas, le sujet fait bien la
différence entre la part du défunt qui

s’éleverait dans le ciel et le corps qui
reste « dans le trou ».

Quant au caractére endogene de la mort, il
est impossible de savoir si les personnes han-
dicapées comprennent le sens d’'un processus
a Peeuvre au cceur de toute vie. C'est une idée
qui suppose un niveau d’abstraction relative-
ment élevé, tres probablement inaccessible
pour bien des personnes handicapées. Il est
cependant possible que celles qui sont
confrontés le plus souvent aux cycles de la
nature (par exemple, les travailleurs des CAT
agricoles) aient sans doute connaissance de
cette réalité, sans forcément &tre 2 méme de
se la représenter, encore moins capables de la
formuler clairement.

Des effets autres que cognitifs

La conceptualisation semble relativement
indépendante du fait d’avoir ou non participé
aux cérémonies funéraires. Dans 'ensemble,
ceux qui ont assisté aux obséques ne donnent
pas 'impression d’avoir mieux compris, et
ceux qui en ont été privés ne restent ni dans
I'incompréhension totale ni dans des repré-
sentations naives de I'événement. Il a déja
été souligné qu’ils n’avaient nul besoin de
voir pour croire lors de 'annonce ; ils n'ont
pas plus besoin de voir pour comprendre
ensuite, méme si cela mérite quelques
nuances compte tenu de 'échantillon de la
population.

Si Pévénement éveille la curiosité de cer-
tains d’entre eux, surtout s’ils participent
aux obseéques, leur représentation de la
mort semble souvent relativement « fixée ».
Aingi, nombreux semblent étre ceux qui
n’incorporent pas ou peu les nouveaux élé-
ments qui surviennent ; leurs représenta-
tions ne se remodelent guére et leur
conceptualisation de la mort ne progresse
pas nécessairement sous 'influence de
I'expérience. Tout ceci est a nuancer en
fonction du degré de déficience et dépend
trés probablement du mode de fonctionne-
ment cognitif du sujet.

[l apparait clairement que ceux qui ont
été associés aux rituels mortuaires parlent
davantage du mort et de la mort. Ce faisant,
ils donnent plus de prise a une analyse de
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leurs représentations. En se livrant, ils aident
aussi un éventuel aidant a se positionner.
Ainsi, on ne peut recommander de faire
participer les personnes handicapées aux
obseques de leurs proches au motif qu’elles
constitueraient une épreuve de réalité indis-
pensable. En revanche, il semble important
de le faire pour de toutes autres raisons qui
ont davantage a4 voir avec un impact aftfectif.

® Le devenir des endeuillés
selon leur participation
aux rites funéraires

Si 'on compare ici le devenir des
endeuillés selon qu’ils ont été ou non asso-
ciés aux rites funéraires®, c'est aux deux
extrémes, c'est-a-dire parmi les personnes
qui ont été intensément associées aux rites
funéraires et parmi celles qui en ont été
totalement exclues, que 'on retrouve la pro-
portion la plus forte (62 %) de gens non per-
turbés dans les mois qui ont suivi le déces.

Ces résultats tendraient a confirmer les
intuitions de départ sur le caractére apai-
sant d’une participation aux rites funé-
raires, tout en la nuancant puisque les
« exclus » des obséques paraissent dans une
situation relativement enviable du point de
vue de la fréquence et de l'ampleur des
troubles ultérieurs.

Il importe de rester trés prudent, car il
s'agit la de perturbations que la personne
présente dans les mois qui suivent le déceés
et de symptdmes qui n’ont pas nécessaire-
ment un caractére pathologique, la plupart
correspondant a des troubles qu’il est tout a
fait normal de rencontrer chez n'importe
quelle personne qui perd un étre cher. La
question se pose plutét de savoir si I'asso-
ciation aux obseques crée ou entretient une
perturbation (négative) ou si, tout simple-
ment, elle révele la perturbation en facili-
tant son expression.

La deuxiéme hypothése semble la plus
plausible. A terme, en effet, une participa-
tion importante aux rites funéraires semble
bel et bien bénéfique pour les endeuillés. En
effet, passée la premiére année du deuil, il
apparait qu'aucune des personnes moyen-
nement ou intensément associées aux pra-
tiques mortuaires ne présente de perturba-
tions intenses alors qu'elles sont 5 % dans
ce cas parmi les personnes faiblement asso-
ciées, et 8 % parmi les personnes en marge
des actes funéraires.

On peut done conclure que sans avoir un
effet déterminant, la participation des per-
sonnes handicapées aux funérailles de leurs
proches constitue un facteur susceptible de
favoriser le bon déroulement du deuil et une
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conclusion positive, surtout semble-t-il, si
I'association aux différents temps qui entou-
rent la perte d'un étre cher est étroite.

Les obséques : une occasion
de vie sociale et familiale

Les personnes handicapées semblent
avoir accordé beaucoup d’'importance a leur
participation aux obséques et aux moments
de vie familiale qui les encadrent. Nombre
de celles qui ont acces au langage en parlent
beaucoup aprés et y font référence par la
suite. Certaines décrivent différents aspects
de la c¢érémonie, d’autres commentent le
comportement de proches, d’autres encore,
particulierement nombreuses, insistent de
maniere admirative sur le fait « qu’il y avait
beaucoup de monde ».

La participation aux funérailles, et tout
particulierement a loffice religieux, semble
prendre une place considérable en tant
qu'occasion de vie sociale : a la fois occa-
sion d’occuper (ou de prendre) une place
dans la famille, de constater quon est pré-
sent a I'enterrement au méme titre que les
autres, mais aussi occasion de constater que
le défunt était lui-méme inséré dans un
réseau consistant de proches qui lui témoi-
gnent leur affection.

C'est commee si la reconnaissance témoi-
gnée au défunt rejaillissait sur la personne
handicapée qui exprime assez réguliere-

ment fierté de l'affiliation avec quelqu’un
qui semble important pour tant de gens,
fierté de ressentir le soutien et 'amitié des
membres du réseau familial et social (et
tout particuliérement le milieu institution-
nel, en particulier lorsqu’il §’est agi du déces
d’'un parent « a probleme », comme la mort
d’'un pére alcoolique, d’'une mére trés per-
turbée... comme si le parent discrédité
retrouvait 12 une valeur aux yeux de la
famille et de la société. Cette relégitimation
venant par ricochet « doper » la personne
handicapée sur un versant narcissique,
laquelle a probablement été bien malmenée
sur ce registre par une double « inconve-
nance » : étre issu d’'un parent peu présen-
table et étre, de surcroit, handicapée.

Une occasion d’exprimer
ce que 'on ressent

L.a charge émotionnelle de ce dernier
adieu, plus souvent vécu dans Uintimité
familiale ou avec le soutien de proches eux-
mémes émus, peut produire des effets de
catharsis bénéfiques. De nombreux travaux
cliniques établissent que non seulement le
rituel funéraire amene la perte a étre socia-
lement reconnue, mais qu’il autorise
lexpression publique de sentiments reliés a
la perte en facilitant et légitimant leur
manifestation. En cela, il encourage une
résolution positive du deuil.
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Non seulement la participation aux
obseques semble restaurer a la personne
handicapée une place dans sa famille mais
elle constitue aussi, et peut-&tre surtout,
une occasion de partager avec les membres
de sa famille des temps forts sur le plan
émotionnel et riches sur le plan relationnel.
Dans certaines situations, la participation
aux obseéques a visiblement ouvert des pos-
sibilités de dialogue, notammnient parce que
des familles, fragilisées par le deuil, se met-
tent alors a échanger comme elles ne l'ont
parfois rarement fait auparavant. Cela §’est
produit au bénéfice de la personne handica-
pée qui en est ressortie émue, pas nécessai-
rement apaisée sur le moment mais,
semble-t-il, plus 2 méme de faire face a la
perte qu’elle venait de subir.

C'est le fait d'étre témoin des pleurs
d'autrui qui semble le plus marquer les per-
sonnes handicapées. Que I'émotion d’un
pére, d'une mere, d'un frére ou d'une sceur
soit palpable a bouleversé des personnes
handicapées, pourtant décrites comme ordi-
nairement peu sensibles a ce que vivait leur
entourage. Ceci parait important dans les
familles oti, habituellement, 'on exprime
peu ses sentiments et ou, a la limite, les
rapports avec la personne handicapée sont
ramenés a une fonction instrumentale rela-
tivement pauvre.

En autorisant et en cadrant tout a la fois
les manifestations émotionnelles, les
obséques constituent alors une occasion de
libérer des affects, de faire circuler une parole
qui semblait jusque-la relativement bridée.
La mise a distance de la personne handica-
pée lors des obséques fait, a l'inverse, courir
le risque que la parenthese soit refermée
quand la personne handicapée revient dans
sa famille. Pour le coup, en plus du mort, ce
qui est enterré est probablement aussi la pos-
sibilité d'en parler et de parler de ce que cha-
cun ressent. Uintéressé reste alors bien seul
avec son chagrin et les éventuels sentiments
contradictoires qui peuvent ’habiter ; par
ailleurs, les équipes sont plus a 'aise pour
« en reparler » lorsque la personne handi-
capée a été associée aux obséques par sa
famille. Quand elle a été exclue des rites

funéraires ou particllement conviée, I’évoca-
tion de la disparition d’'un proche est jugée
plus délicate par I'entourage professionnel,
tenté alors d’escamoter I'événement.

Sous le terme d’égocentrisme, voire celui
d’égoisme, les équipes rapportent de mul-
tiples anecdotes ot les déficients semblent
évoluer dans un monde rétréci, vivant
comme resserrés sur eux, peu sensibles 4 ce
qui se passe hors de leur petit univers. Il est
étonnant de voir combien certains semblent
indifférents a la souffrance d’autrui lors
d’'un deuil et peu préoccupés ou touchés par
la douleur de leur entourage. D’olt une
interrogation légitime sur la capacité des
personnes handicapées mentales a éprouver
de la compassion (a « avoir mal & la dent
d’autrui », comme disait Jean-Paul Sartre).
Or, le fait d’étre témoin du chagrin de ses
proches lors des obséques a semblé favori-
ser la prise en considération des sentiments
d’autrui, les intéressés devenant plus sou-
cieux du devenir du parent veuf, de sa
peine, de sa solitude. A défaut d’avoir de
véritables vertus consolatrices, la participa-
tion aux rites funéraires contribue, a ce
titre, 2 « humaniser » les personnes défi-
cientes intellectuelles.

Les rituels sont un langage qui donne
sens au réel en rendant possible, par
I’expression symbolique du chagrin et de
I'angoisse, la communication de choses qui
ne peuvent pas se dire. On peut se deman-
der dans quelle mesure les personnes handi-
capées comprennent le sens des rituels aux-
quelles elles participent, dans quelle mesure
elles ont acces a la dimension symbolique
de gestes accomplis et des paroles pronon-
cées lors d’une sépulture. Si bien des
aspects restent probablement opaques pour
nombre d’entre elles (notamment toute une
part de la célébration religicuse), certains
symboles (en particulier le recours aux
fleurs et aux plaques commémoratives)
semblent, pour la plupart, assez parlants.

Un retour sur soi

Si la participation aux rites funéraires ne
permet pas toujours de rectifier les idées
fausses sur la mort que peuvent avoir les
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personnes handicapées, cette participation
semble souvent rebondir sur la question de
leur propre mort et peut-étre plus encore
sur celle de leur propre vie.

La mort d'un proche oblige a penser a sa
propre mort ; méme si 'on est a des lieux de
ce « souci », elle y convoque. [t cette pensée
en éveille d’autres sur le sens de la vie, sur
les choix essentiels a faire et les projets a
mener. Devant la dépouille d’un proche,
quand le bilan (souvent apologétique) de sa
vie est esquissé, 'atterrante sensation du
temps qui nous est compté et la vertigineuse
question du « que faire de ce temps P »,
« que vivre d'essentiel P » peut étreindre
Cette expérience provoque souvent une
prise de conscience de la vulnérabilité de
I’étre, de la vanité et de la fugitivité des
choses et souligne le caractere précieux de
ce qui peut se vivre avec autrui...

Non seulement les endeuillés handicapés

RESUME

. Leb personnes dehcwntes mtellectudlei saverent plus ]ar ement

ayant participé aux funérailles parlent
davantage du défunt, mais ils parlent égale-
ment plus de leur propre mort, de leur
peine, de leurs soucis, mais aussi de leurs
souhaits, de leurs projets. Les difficultés
d’expression ne sont pas amoindries mais
I'envie de parler semble accrue. Peut-étre
que ce qu’il y a a dire s’est enrichi. Il a par-
fois été dit qu’ils avaient lair d’étre « tra-
vaillés par quelque chose », qu'ils étaient
plus « vivants », méme si cela n’était pas
dénué d’angoisse et pas forcément reposant
pour l'entourage...

Ces éléments seraient-ils la trace d’un
retour sur soi, d'une maturation personnelle ?
Cela est possible mais bien difficile a affir-
mer. Il semble, en tout cas, que la perte
d’un proche, surtout quand elle est suivie
par une participation active au deuil dans
ses dimensions familiales et sociales, pro-
duise du nouveau chez bien des personnes.

- PARTIGWATION AUX;RITES FUNERAIRES:ET‘ REPRESENTATION DE LA MORT

ssoclees anux obseques
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mais pas toujours en mesure den e\prlmex le souhdlt Certame% d’entre elles ne sontw
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Quand elle est associée a une fin de vie (notamment par des visites a I’hopital), sa compré-

hension de la situation est souvent bon:ne'mais I'expérience reste éprouvante, I’intéressé se

montrant parfois plus perturbé qu’il ne le sera apres le déces. Les personnes handicapées ont

tres rarement l'occasion de vivre une rencontre qui soit ouvertement un dernier adieu a un
étre cher. Lorsqu’elles sont associées aux rites funéraires, elles observent, le plus souvent,
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trative. On note cependant la fréquence des « sautes d’humeur » ou lé sujet passe du chagrin
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En tout, 34 % des endeuillés étudiés ont
échappé a la déprime. Or, certains (en parti-
culier des hommes) ont répugné a faire
ouvertement état de leur chagrin. Ces per-
sonnes étaient capables d’exprimer leur
désarroi, mais en cachette.

En resserrant I'analyse sur les déces de
parents avec lesquels I'intéressé entretenait
des relations régulieres, on arrive a 15 % de
personnes déficientes intellectuelles qui ne
semblent pas affectées par la perte d’'un
pére ou d’'une mére, alors que tout portait a
croire qu’il s'agissait de quelqu’un d’impor-
tant pour eux. Pour ces personnes se pose la
question d’'un deuil bloqué ou encore d’une
absence de deuil.

Pour rendre compte de cette apparente
indifférence, les hypothéses principales gra-
vitent autour de la question de la fragilité de
la personnalité des déficients mentaux et
d’'une insensibilité construite autour de (et
peut-&tre griace ) la déficience intellectuelle.
Une indisponibilité
a la souffrance ?

Des observateurs ont relevé que la capa-
cité a éprouver des sentiments, ¢t en parti-
culier de la souffrance, est parfois amoin-
drie chez les sujets qui souffrent ou qui ont
déja beaucoup souffert comme si leur dispo-
nibilité était restreinte. Or, en plus des
séparations qu’elles ont pu vivre, les per-
sonnes handicapées ont déja di assumer
leur handicap et composer avec ses consé-
quences affectives et sociales si peu valori-
santes. La mort d’'un proche vient toujours
réveiller la perte sous 'angle narcissique, ce
qui n'est probablement pas aisé a accepter
quand on a soi-méme une histoire grevant
lourdement I'image de soi.

Le déni de la réalité de la mort est un
mécanisme classique de défense. Or,
enquéte n’a pas conduit 4 rencontrer des
situations de déni caractéristique et persis-
tant de la mort elle-méme, dont la réalité
semble quasiment toujours admise. En
revanche, le déni des affects, c’est-a-dire
l'omission du ressenti des effets émotion-

nels de la perte, existe chez les déficients
intellectuels dans des proportions modestes
mais non négligeables.

Il n’est pas exclu qu’a un certain niveau, la
déficience intellectuelle exoneére le sujet
d’entrer dans un déni ouvert et actif du déces,
celle-ci lui permettant facilement de faire
croire (et peut-étre surtout de se faire croire)
qu’il n’est pas concerné ou touché par I'évé-
nement. Cela lui économiserait un cofiteux
travail pour repousser hors de la conscience
une perte menagante pour sa propre intégri-
té. La déficience servirait alors de paravent
pour passer & coté d’'un deuil potentiellement
dévastateur. Jacques Lacan a pointé combien
la « débilité » peut signer un « malaise fonda-
mental du sujet par rapport auw savoir » et,
qu'au-dela du déficit réel, pouvait s’adjoindre
le « je ne veux rien savoir » d'un sujet sous
I'emprise du refoulement.

Quelles qu’en soient les raisons, les per-
sonnes qui ne présentent pas de réactions
de deuil dérangent. Leur indifférence peu
« naturelle » est mal ressentie par les
proches qui y voient le signe d’'une insensi-
bilité déshumanisante.

¢ Des variations selon
les personnes et le contexte
Les ainés mieux « outillés »

Les plus 4gés sont ceux dont 'humeur est
la moins souvent perturbée (55 % des plus
de 50 ans voient leur humeur habituelle
maintenue, contre 39 % en moyenne pour
les moins de 50 ans). D’aprés diverses
études sur le veuvage, le deuil serait mieux
supporté par les personnes relativement
agées?) celles-ci ayant grandi a une période
ol la mort faisait davantage partie de la vie
quotidienne et ou les coutumes funéraires
étaient plus universellement observées. Les
personnes dgées, susceptibles d’avoir vécu
davantage de deuils, seraient plus familiari-
sées avec la mort, voire avec l'idée de leur
propre disparition. Il est possible que ces
facteurs jouent également chez les per-
sonnes handicapées. Il semble que lorsque
les plus Agées connaissent un état dépressif,

(9) Notamment C. M. Parkes ct R. 8. Weiss : « Recovery from bereavement », Basic Books, New-York, 1983.
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il soit de plus grande ampleur ; cela
s’explique, en partie, lorsque les deuils se
cumulent, la nouvelle perte venant en réac-
tiver de plus anciennes.

Un rapport incertain
entre dépression et déficience

Aucune corrélation simple entre la pro-
pension A connaitre un épisode dépressift et
Iampleur du handicap n’a été observée. D'un
c6té, les déficients profonds sont plus nom-
breux a connaitre des altérations impor-
tantes de leur humeur mais ils ne sont pas
globalement plus affectés par des phéno-
meénes dépressifs que les déficients 1égers.

L'effet du déces sur humeur est égale-
ment variable selon le sexe : les personnes
présentant des épisodes dépressifs massifs
sont, au deux tiers, des femmes. Elles sont,
d’ailleurs, deux fois plus nombreuses que les
hommes a connaftre une altération impor-
tante de leur humeur (16 % contre 8 %).
Tous niveaux d’altération de I'humeur
confondus, les femmes sont 52 % a présen-
ter un état dépressif alors que les hommes
ne sont que 38 % dans ce cas. De ce point
de vue, ’écart entre les hommes et les
femmes est plus important que ’écart entre
niveaux de déficiences.

Les personnes a dominante psychia-
trique présentent des réactions particuliére-
ment contrastées : la moitié d’entre elles
maintiennent leur humeur habituelle (un
peu plus d'un tiers chez les personnes défi-
cientes intellectuelles) mais les états
dépressifs, lorsqu’ils apparaissent, sont plus
souvent massifs.

La douleur de perdre sa meéere

Le déces de la meére entraine le plus de
réactions dépressives (53 % d’altération de
I'humeur, massive dans plus d’un tiers des
cas). Viennent ensuite les peres (44 % dont
moins d'un quart concernent des altérations
massives) puis les autres membres de la
famille (40 %).

Les changements d’humeur dépendent
beaucoup de la qualité du lien : la relation
est profondément altérée dans 43 % des cas
quand les liens étaient jugés intenses, 15 %

quand lattachement était considéré comme
fort, 8 % s’ils étaient considérés comme
modérés et tombe a zéro quand le lien
paraissait distendu.

On note cependant quelques cas d’amé-
lioration qui correspondent a des situations
de proximité, voire de trés grande proximi-
té, avec le défunt. Dans 4 cas sur 3, il s’agit
de situations ou les déces étaient prévisibles
et les personnes handicapées y avaient été
préparées...

LLes modifications
de comportement

Le deuil d’un étre cher constitue un trauma-
tisme réactionnel. Le mouvement régressif
qui plonge le sujet dans un état dépressif
plus ou moins durable s’accompagne sou-
vent de troubles physiologiques, psycholo-
giques et relationnels.

¢ Les modifications constatées
Une personne sur deux présente des
troubles inhabituels ; quelques-unes vont
mieux.

Les modifications de comportement
apparaissent juste apreés le déces et durent
quelques semaines ou quelques mois. En
général, les troubles du sommeil et de
Iappétit sont assez fugitifs ; les autres per-
turbations durent davantage. Ce sont les
manifestations d’angoisse qui font le plus
volontiers I'objet d’'une apparition différée.

Chez les endeuillés qui présentent des
perturbations dans 'année qui suit le déces,
il s’agit soit de l'accentuation notable de
symptdmes préexistants, soit de troubles
inédits.

On y retrouve des perturbations clas-
siques chez des endeuillés ordinaires
fatigabilité, irritabilité, abattement, repli
sur soi, manifestations d’angoisse, troubles
du sommeil, troubles de 'appétit, etc. Des
« rituels » sont rapportés dans un nombre
non négligeable de cas : chants de cantiques
la nuit, corps drapé imitant un linceul,
mime de « gisants ». Ils ne sont pas néces-
sairement accompagnés de troubles psycho-
pathologiques préoccupants. Ces rites sem-
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GRAPHIQUE N°11
CHANGEMENTS DE COMPORTEMENT APRES LE DEC

. l’ourccntagc t()tdl des per sonnes pr Ssentant
des tr ()ublcs mhabxtu(.ls 48 ‘/)
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angoisse, soumueil ou
confusion psyclhiosoma-
tiques

Troubles Perturba-  Changements Non-
de tions positifs réponses
I'appétit diverses

blent parfois de simples étapes d’'intégration
de I'événement par l'intermédiaire de jeux
dramatiques.

Quelques comportements d’auto-agres-
sion, voire d’automutilation, sont signalés ; il
s'agit souvent de comportements anciens. Si
quelques personnes ont évoqué le désir de
mourir, aticun geste A intention suicidaire n’a
été rapporté. Certaines atteignent cependant
des états dépressifs massifs ; elles semblent
vidées de toute envie de vivre, restent pros-
trées ou déambulent comme des morts
vivants, comme si une identification au mort
les conduisaient 4 vouloir rejoindre absent
et partager son sort. Quant aux symptdémes

délirants (hallucinations ou délire 4 propre-
ment parler), un seul cas a été rapporté au
cours de lenquéte. Il s'agissait d’'une réacti-
vation de troubles existant antérieurement.
Des perturbations percues comme des
comportements d’opposition se manifestent
assez souvent. Deux cas de comportements
d’allure paranoide ont été signalés. Sont sou-
vent notées des perturbations de la vie rela-
tionnelle (agressivité envers les autres rési-
dents, difficulté a supporter les contraintes
de la vie collective, attitudes « tyranniques »
envers les proches...). Tout a fait classiques
chez des endeuillés, ces comportements
sont souvent mal supportés par 'entourage.
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4 Lintensité des perturbations
Le deuil au masculin

Les hommes, on ’'a vu, manifestent
moins leurs émotions au moment de
I'annonce du déceés et sont moins enclins
que les femmes a faire état de leur peine.
On aurait pu s'attendre 4 ce que leur deuil
se manifeste sous d’autres registres
(troubles du sommeil, angoisse accrue ou
troubles psychosomatiques, par exemple).
Or, tel n’est pas le cas. 61 % des hommes ne
manifestent pas de perturbation dans le
temps, contre 50 % des femmes. Lorsqu’ils
sont perturbés, ils le sont moins. Les deux
tiers des personnes fortement perturbées
par le déces sont des femmes.

Perturbante, la perte de fréres
et s@eurs

Alors que la perte d’un des parents a
davantage d’effet immédiat que la perte d'un
frere ou d’une sceur, c’est l'inverse pendant
I'année qui suit le déces : 40 % des déces de
peres et 49 % des déces de meéres débouchent
sur des perturbations a4 moyen terme par rap-
port a 54 % pour les déceés de fréres ou sceurs.

La fréquence et le degré de perturbation
sont trés directement proportionnés a ce
que les équipes ont estimé étre la qualité de
la relation entre la personne déficiente et le
défunt : 'absence de perturbation concerne
41 % des personnes fortement attachées au
disparu, 68% de celles qui éprouvaient un
attachement modéré a son endroit et 73 %
de celles qui en semblaient détachées. Les
perturbations intenses concernent 14 % des
personnes qui entretenaient un lien intense
ou éprouvaient un attachement fort, 12 %
de celles gui connaissaient un attachement
modéré et aucune parmi celles qui sem-
blaient indifférentes.

L’influence d’'une culture
religieuse

Le retentissement du déces apparait sen-
siblement différent selon que les personnes
handicapées participent ou non au culte.
Jelles qui sont concernées par la religion
semblent plus perturbées que les autres
54 % sont perturbées (contre 45 %). Et les

perturbations sont plus souvent massives :
13 % de personnes vraiment perturbées
(contre 5% ).

Ce phénomene est curieux car on aurait
pu penser que la religion apporterait sinon
un « secours », en tout cas un support au
travail de deuil. Or, ce qui parait comme
une influence négative pourrait corres-
pondre tout simplement 2 I'espace d’expres-
sion qu’offre la religion. Ainsi, la religion
rendrait le deuil « visible ». Mais les don-
nées recueillies ne valident pas cette hypo-
these : les « crovants » restent durablement
les plus perturbés...
L’empreinte du deuil des
proches

Le deuil de la personne handicapée est
largement influencé par celui de son entou-
rage. Sans forcément éprouver des senti-
ments similaires 4 ceux ressentis par ses
proches ou copier les attitudes de son entou-
rage, elle semble trés réeeptive aux effets du
deuil chez ses proches. Dans certains deuils
pathologiques, la personne handicapée
endosse une partie de celui de son entourage
et manifeste des troubles qui semblent aller
bien au-dela de ce que provoque son propre
attachement au défunt. Comme si sa propre
sécurité était ébranlée par un deuil difficile 2
assumer par Pentourage.

L'évocation du défunt
ou de la mort

Selon Louis-Vincent Thomas, rien n’est
pire que le silence et la solitude de
I'endeuillé : « Pour ravauder la déchirure
qu’'une mort a provoquée, il s'‘avere néces-
saire de mettre les mots & la place du vide
toujours effroyable ». Parler, ¢’est déja étre
pour partie consolé.

On peut considérer que la mise en mots,
quand elle est possible, s’opere a deux
niveaux : sous la forme d’un dialogue inté-
rieur, plus ou moins directement adressé a
celui qui nous a quittés et sous la forme de
Iexpression a4 autrui. Qu’en est-il pour des
personnes chez qui la fonetion langagiére
est parfois trés restreinte ?
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4 Le dialogue intérieur

Il s’agit de quelque chose de treés intime
qui ne trouve gueére de traduction pour
I'observateur. Aussi est-il difficile de vérifier
I'existence d’'un dialogue intérieur chez les
déficients intellectuels, comme d’ailleurs,
chez n’importe quel endeuillé. Cependant,
on en observe, ¢a et 12, quelques traces.

Jeanne, pensionnaire d'une MAS, parle a
son frere le soir, seule dans son lit, en lui
disant : « Bruno, toi qui es au ctel, veille
sur nous. Jespére que tu vas bien ; nous,
on va bien ». Monique §’adresse a son amie
décédée en lui disant « Annie, je t'aime.
Dommage que tu ne sois plus la pour jouer
avec mot ».

Dans certains cas, les équipes ignorent
totalement 'existence de ces discrets soli-
logques. Dans d’autres, elles en sous-esti-
ment la vertu consolatrice.

4 En parler aux autres

Parler de sa peine 4 autrui soulage, mais
le dialogue ainsi instauré aide également a
résoudre favorablement le processus de
deuil. Encore faut-il que les proches puis-
sent accueillir le chagrin, sans chercher a
tout prix a « distraire » endeuillé ni a abré-
ger prématurément le deuil.

Des personnes qui se livrent
plus ou moins
La communication des états émotionnels

aux proches est trés variable selon les per-
sonnes et leur niveau de déficience. Cer-
taines parmi les plus déficientes ont eu du
mal a4 nommer leurs sentiments. Mais elles
sont parvenues 2 faire comprendre la sensa-
tion physique que le chagrin leur procurait
¢ ea fait
mal la » (montrant leur poitrine ou leur

en désignant une partie du corps

ventre), « ¢a serre la » (indiguant leur
gsorge), « ca me remue les tripes »...

Le choix de l'interlocuteur varie. Les
uns n’en parlent qu’avec leurs proches et
se montrent peu loquaces avec leurs édu-
cateurs ; les autres n’en parlent qu’aux
éducateurs ou dans le bureau du psycho-
logue. Selon le cas, ils en parlent a la can-
tonade, lors des réunions de catéchese,
entre eux ou uniquement aux camarades
qui veulent bien les écouter (souvent parce
qu’ils ont eux-mémes perdu un proche).
Quelques-uns, qui n’en parlaient avec per-
sonne, ont accepté d’en parler, parfois
abondamment.

Certains parlent essentiellement
du défunt, résolument a l'imparfait.
Quelques-uns oscillent entre imparfait, pré-
sent et futur. D’autres parlent peu du mort,
davantage du déces ou des funérailles. Cer-
tains ne parleront de la mort que de manieé-
re détournée, s’appuyant sur I'évocation de
chanteurs populaires ou de vedettes décé-
dés. D'autres enfin, plus rares, parlent sur-
tout d’eux, méme de ce qui leur arrive et de
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ce qu'ils ressentent : I'absence, le vide, la soli-
tude. Les objets du défunt sont de précieux
supports pour évoquer les souvenirs. La mai-
son du défunt peut également faire I'objet
d’évocations nostalgiques.

Dans quelle mesure les personnes handi-
capées évoquent-elles le défunt dans 'année
qui suit son décés ? Environ 22 % ne I'évo-
quent jamais, 20 % rarement, 30 % parfois et
26 % souvent. Ce sont ceux dont 'humeur
est altérée de maniére importante qui par-
lent le plus du défunt (56 %). De méme, les
2/3 de ceux qui sont intensément perturbés
évoquent souvent le disparu, 1/3 chez les
personnes faiblement perturbées et 11 %
chez ceux qui ne présentent pas de pertur-
bation.

L'dge et le sexe jouent trés peu sur ce
point. En revanche, le degré de handicap
intervient fortement : 38 % des déficients
légers et moyens n’évoquent pas ou peu le
défunt alors qu’ils sont 52 % dans ce cas
chez les déficients profonds (cependant 20 %
des derniers en parlent souvent).

Le réle de la plainte

Les femmes utilisent davantage les larmes
comme mode de fonctionnement et §'instal-
lent parfois plus durablement dans la plain-
te. La persistance de la plainte dans année
qui suit le déces n’a rien d’exceptionnel.
Mais dans certaines situations, celle-ci a
pris un caractére pathologique : la douleur
est devenue un mode d’étre et la mise en
avant de la souffrance un mode de relation 2
lautre, avec les effets lassants que l'on ima-
gine sur I'entourage, méme le plus tolérant.

Dans 'année qui suit le déees, on retrouve
I'instabilité des personnes déficientes.
Didier, trés inquiet, s’enquiert au téléphone
de la santé de sa mere gravement malade
puis, I'instant d’apres se préoccupe fort pro-
saiquement du cofit de la communication.
Hélene pleure amérement son pere puis,
sans transition, se chamaille avece une
camarade pour un motif futile. Alain plai-
sante avec son éducateur en quittant le
cimeti¢re oit il vient de se recueillir grave-
ment sur la tombe de son peére.

Cette labilité est mal supportée par

I'entourage qui y voit une forme d’égoisme,
de superficialité, d’infidélité au défunt, voire
d’inauthenticité des sentiments.

Une culpabilité peu écrasante...
La culpabilité fait partie de Pexpérience
du deuil, comme §’il fallait expier le droit
d’étre vivant quand I'étre aimé a disparu. Or,
les personnes déficientes intellectuelles
manifestent peu de culpabilité. Cette (appa-
rente ?) absence de culpabilité est d’autant
plus surprenante que certains parents
endeuillés expriment, parfois de maniére a
peine voilée, la conviction que leur enfant
est, en quelque sorte, responsable de la
perte de leur conjoint et lui en font indirec-
tement grief. Le pere d’Eliane affirme que
cette derniére a « tué » sa mere : « Vous
comprenes, 40 ans de cette vie-la, & se
lever toutes les nuits... ¢a Ua tude ! Eliane a
toujours été le souci unique de sa mére, sa
maladie ¢ conditionné toute notre vie »...
Bien peu de reproches sont formulés a
I'égard de 'entourage, méme quand le com-
portement de ceux-ci s’y préte. L'histoire de
Monique est exemplaire. Aprés avoir été
délaissée a I'hospice par un pére qui Paban-
donne de longues années, avee sa mére et
ses freres, pendant qu’il refait sa vie avec
une autre femme, Monique vit un deuxiéme
abandon a titre posthume quand son pére
meurt en reniant son existence. Elle
n'apprendra sa mort que par les journaux.
Or, elle pleurera ce pere, et méme dans une
moindre mesure sa belle-mére, pourtant
détestable. A lissue d’un deuil long et dou-
lourecux, elle en parle sereinement, sans
concevoir apparemment la moindre rancune.
Les relations des personnes déficientes
avec leur entourage, et tout particuliére-
ment avec leurs parents, sont pétries d'une
ambivalence qui §’enracine dans une sorte
de contentieux noué autour du handicap
lui-méme. Or, méme lorsque les relations
avee le défunt étaient considérées par les
équipes comme particulierement ambiva-
lentes, elles n’ont pas induit, pour autant,
de deuils particulierement tumultueux. Tout
se¢ passe comme si les personnes déficientes
faisaient plutdt I’économie de la culpabilité.
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Sans réaménagement
56 %

GRAPHIQUE N°14
LEVOLUTION DE LA VIE RELATIONNELLE

« Gains » relationnels
29 %

« Pertes » relationnelles
29 %

Réaménagements « neutres »

8%

Les réaménagements
relationnels

La résolution du deuil est signée par la
reprise d’une capacité a nouer de nouveaux
liens, aimer, s’engager. Comment cela se
passe-t-il chez des personnes particuliére-
ment dépendantes ?

Les réaménagements concernent 44 %
des endeuillés. Dans 29 % des cas, les réamé-
nagements constituent des « gains » (rappro-
chement avec des personnes de I'entourage,
approfondissement des liens existants, créa-
tion de nouveaux liens) ; dans 7 % des cas,
ils constituent des « pertes » (éloignement a
I'égard de personnes de U'entourage, liens qui
se distendent, appauvrissement de l'univers
relationnel). Dans les cas « neutres », les
« gains » et les « pertes » s’équilibrent.

Liens familiaux et situations
d’isolement

Les rapprochements s’opérent essentiel-
lement en direction des familles. Parfois, ce
sont les proches qui, pour soutenir la per-
sonne handicapée endeuillée, se montrent
plus présents. 1l semble que ce rapproche-
ment s’effectue 2 titre de consolation ou de
substitution. Certaines situations sont tout
a fait bénéfiques pour la personne handica-
pée endeuillée. Fort peu expansif, Stéphane
se montrera sensible a la solitude et a la
détresse de sa mere, veuve, et semble

se considérer comme responsable d’elle :
« Maintenant, je vais étre le chef de _famille ».
En revanche, certains rapprochements peu-
vent étre préjudiciables aux personnes han-
dicapdes, lorsque le deuil fait remonter a la
surface des histoires douloureuses ou
lorsque la personne handicapée se trouve
captée dans un deuil problématique.

Des éloignements s’opérent également.
9 % des endeuillés ont vu diminuer leurs
contacts ou leurs relations avec les
membres de leur famille. Parmi eux, cer-
tains n’ont plus personne et ne connaissent
de vie relationnelle autre que celle qu'offre
I'institution. Cette situation d’isolement,
encore rare actuellement, va s’aceroitre
dans les années a venir.

Une ouverture relationnelle aussi

Les rapprochements peuvent jouer au
profit du personnel des institutions (11 %
des endeuillés) et, dans une moindre mesure,
en direction des autres personnes handica-
pées (7 % des endeuillés). Dans les change-
ments de comportement conséeutifs au
déces, les équipes ont signalé des per-
sonnes qui cherchaient un contact phy-
sique ou émotionnel avec leur entourage.
D’autres ont semblé plus aptes a entrer
valablement en relation avec autrui. Pour
certains, par-dela la douleur occasionnée,
la perte d’'un proche a libéré une vie atfective
inhibée.
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A I'égard des membres
de la famille

GRAPHIQUE N°15
LEVOLUTION DE LA VIE RELATIONNELLE EN FONCTION DES PROCHES CONCERNES

A I'égard des membres
3
du personnel

A I'égard des autres
personnes handicapées

Le cas de Didier illustre cette ouverture
relationnelle. Devenu orphelin en Pespace de
quelques années, ce trisomique d’'une quaran-
taine d’années qui, en dehors de ses parents,
était décrit comme dépourvu de toute véri-
table attache affective, reporte manifestement
sa demande sur d’autres membres de son
entourage. Il se montre plus attaché a ses
éducateurs (leur disant volontiers « Ma
famille, ¢’est vous »), donne impression de
chercher a se faire « adopter » (notamment
par sa nouvelle tutrice) et semble vivre un
éveil sentimental auprés d'une jeune femme
handicapée qui §’est montrée trés compatis-
sante a son égard. Didier dit : « Jaimerais
bien avoir une copine maintenant, ¢a me
Sferait du bien ». Interrogé sur le « mainte-
nant », il ne répond pas vraiment mais laisse
entendre que dorénavant, ¢’est devenu pos-
sible ; comme si, du vivant de ses parents, il
n’y songeait pas ou n’osait l'envisager...

Ces réaménagements concernent un peu
plus souvent des femmes que des hommes de
manidre favorable. Mais ¢’est 'ampleur de la
déficience qui intervient le plus massivement :
les 3/4 des déficients profonds ne connais-
sent pas de changement dans leur vie rela-
tionnelle (60 % environ lorsque la déficience
est moyenne ; 40 % lorsqu’elle est 1égere).

Plus la proximité entre la personne handi-
capée et le défunt était grande, plus les per-
sonnes réaménagent leur vie relationnelle, ce

qui reflete deux cas de figure diamétralement
opposés : soit les liens familiaux se resserrent
autour de la personne handicapée, soit les
contacts se raréfient. Les réaménagements
relationnels consécutifs a la perte d’un pere
s'averent bénéfiques pour la personne handi-
capée dans pres de quatre cas sur cing, ce
qui traduit trés probablement le renforce-
ment des liens entre la personne handicapée
et sa meére quand le pere vient 4 disparaitre.

Sans qu’il y ait nécessairement de rap-
port de cause a effet entre ces deux élé-
ments, I'association aux rites funéraires est
trés largement corrélée avec l'existence
d’'un réaménagement de la vie relationnelle
de l'intéressé : 26 % seulement de ceux qui
ont été tenus a Iécart des obséques sont
concernés, 51 % de ceux qui ont été asso-
ciés modérément, et ce chiffre s’éleve 4 62 %
chez ceux qui ont été largement associés
aux rites funéraires.

Les réaménagements de la vie relation-
nelle sont d’autant plus fréquents que la
personne a été fortement perturbée par le
déces. En témoignent Pampleur de 'état
dépressif ou lintensité des troubles présen-
tés. Si les plus perturbés bénéficient nette-
ment plus souvent de rapprochements avec
leur entourage (62 %), presque un quart
d’entre eux connaissent, a I'inverse, un éloi-
gnement de leurs proches ou une dégrada-
tion de leurs liens antérieurs.
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LES TRACES LAISSEES
PAR UN DEUIL

Il s’agit, essentiellement ici, des effets
lointains du deuil. Dans 61 % des situations,
on dispose d’au moins un an de recul pour
apprécier les effets du deuil. Et d’'un recul de
plus de deux ans pour 15 % de la population.

Toutefois, le caractere parfois trés tardif
des manifestations du deuil ne permet pas
d’affirmer que I'absence de perturbation soit
synonyme de deuil résolu.

Des deuils prolongés

Globalement, les états dépressifs tendent a
s’amenuiser avee le temps, en fréquence
comme en intensité. Mais un an apreés le
déces, 20 % des endeuillés présentent encore
un état dépressif, quoique modéré. Ce
chiffre reste élevé, tout au moins au regard
des échos initialement recueillis qui insis-
taient sur la brieveté des effets du deuil
chez les déficients(1?).

Un quart des sujets restent encore pertur-
bés au bout d’'un an. Sur 138 situations pour
lesquelles on dispose d’au moins un an de
recul, on constate un trés net déclin du
nombre d’individus perturbés :

e 76 % des personnes ne sont pas (ou plus)
perturbées ( 56 % la premiére année) ;

e 20 % sont faiblement perturbées ( 35 % la
premiere année) ;

e 4 % sont encore fortement perturbées

(9 % la premiere année).

L’'examen des 33 situations dont les
déces remontent 4 plus de deux ans montre
que le taux de perturbation ne continue pas
a fléchir et tend méme 2 remonter. Mais,
dans tous les cas, les troubles sont décerits
comme s’atténuant au fil du temps. Il peut
s'agir de perturbations installées de maniére
stable ou de résurgences sporadiques lorsque
les circonstances rappellent 'absence
du défunt et soulignent la solitude de
I'endeuillé, ou bien autour de I’héritage qui
interroge la place de la personne handica-
pée au sein de la famille.

En revanche, la disparition des perturba-
tions, méme quand elle est durable, ne per-
met pas de conclure que le deuil est résolu
puisque dans un certain nombre de cas, leur
disparition n’est due qu’a leffet sédatif des
neuroleptiques, les symptémes réapparais-
sant d’ailleurs volontiers a la moindre tenta-
tive d’allégement du traitement. Dans
quelques cas, les troubles cedent la place a
une « débilisation » accrue du sujet, ce qui

GRAPHIQUE N° 16

DEGRE DE PERTURBATION SELON L’ANCIENNETE DU DECES
les colonnes indiquent les proportions, et les chiffres les effectifs

_ Sans perturbation

L'année qui suit
le déces

Eutre 1 ¢t 2 ans

Plus de 2 ans

apres le déees

apreés le déces

(10) I est possible que ce chitfre soit quelque peu surestimé dans la mesure ot il est parfois difficile de faire la part entre
un état dépressif modéré et la simple persistance du chagrin éprouvé a l'occasion de la perte.
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est probablement plus reposant pour
I'entourage, mais en aucun cas, le signe
d’une résolution favorable du deuil.

Les plus vulnérables
Les principales caractéristiques des 33

personnes qui restent perturbées plus d’un

an aprés le déceés peuvent se résumer de le
maniere suivante :

o ['écart entre les hommes et les femmes
satténue : 30 % des femmes sont pertur-
bées un an aprés contre 21 % des hommes ;

* les déficients profonds restent plus sou-

turbés un an apreés contre 23 % chez les
autres ;
quand les troubles psychiatriques domi-
nent, les perturbations du deuil se pro-
longent davantage : 29 % sont perturbés
un an aprés contre 23 % quand la défi-
cience domine ;

quand les sujets ont perdu un de leurs
parents, le taux de perturbation a long
terme est nettement plus élevé : 32 %
contre 24 % pour 'ensemble ;

les perturbations durables sont plus fré-
quentes chez les personnes qui vivaient

vent longtemps perturbés : 35 % sont per- avec le défunt avant sa mort (38 %) mais

ANDRE OU LA CICATRISATION PROGRESSIVE D’UNE LONGUE DOULEUR...

André a 43 ans. Il est atteint d’une déficience intellectuelle profonde et ne dispose d’aucun
langage. Sa seule expression verbale est « Maman, maman », prononcé en mettaint son pouce
dans la bouche. Il entre cependant en relation avec autrui pour se faire céliner et sait se faire
comprendre quand il veut quelque chose. 11 est épileptique, énurétique et a toujours manifes-
té une grande avidité alimentaire et un perpétuel besoin de se remplir. Ses troubles remon-
tent 4 une toxicose qui, a I'dge de 10 mois, lui ont valu 4 mois d’hospitalisation pour déshy-

dratation aigué.

La mort de son pére, il y a 15 ans, ’'a conduit a rentrer en maison d’accueil spécialisée. Sa
mere est déeédée il v a 3 ans. Depuis qu’elle était malade, elle supportait moins bien André
et avait tendance a s’énerver contre lui. Ses hospitalisations sont cachées par la famille et
quand le déces survient, la famille ne veut rien dire & André. Les fréres et sceurs, trés affec-
tés, prennent le relais de la meére assurant 2 la fois mise a I'écart et surprotection. Ils refusent
catégoriquement l'idée qu’il aille aux obséques. L’équipe insiste pour qu’il soit informé, ce qui
ne sera fait par une sceur qu'un mois apreés le déces.

Avant I'annonce, André allait déja trés mal. Rien ne lui avait été signifié, mais tout se passait
comme §’il avait compris la perte qu'il devait subir. Malgré les incitations de I'équipe, aucun
membre de la famille n’est 24 méme de soutenir André. Effondrés, ils n’arrivent pas, méme
plusieurs mois aprés, a lui en reparler ou a le conduire sur sa tombe. L’équipe, inquicte et
démunie lors des acceés d’angoisse d’André, fait son possible pour I'aider mais reste trés acca-
parée par la gestion des problemes que son comportement génére dans le groupe. Un traite-
ment neuroleptique lui est presecrit.

Au fil du temps, il semble qu'André ait bel et bien compris la perte que constitue la mort de sa
meére et son caractere irréversible : il ne s’attend pas a la retrouver quand il revient au domi-
cile familial et il ne prononce plus jamais le « Maman, maman ». Progressivement, il se désin-
téresse des photos et objets personnels de sa mére qu’il avait mis dans sa chambre. Il ne réclame
plus de sortir, ne semble plus attendre de partir quand quelqu’un vient, a réinvesti sa
chambre. Il s’engage un peu plus dans la vie de groupe. L’équipe, soulagée d’avoir vu son com-
portement se calmer, dit qu’il entretient une relation plus dense qu’auparavant avec eux. Trois
ans apres le déees, la régression s’est stabilisée mais a4 chaque date anniversaire, d'importants
troubles réapparaissent alors que nul ne vient en faire rappel. Or, compte tenu de son niveau
de handicap, André n’a aucune conscience du temps qui $’écoule en terme de calendrier.




LE RETENTISSEMENT DE

LA PERTE D'UN PROCHE

elles persistent méme quand les contacts
étaient rares. Globalement, le fait d’étre
durablement perturbé est trés lié au
degré de proximité avec le défunt ;

e les plus perturbés sont ceux qui ont subi
une détérioration de leur vie relation-
nelle a I'issue du déces. Ceux pour qui le
déces ne s’est pas soldé par un remodelage
de leur vie relationnelle ne sont pertur-
bés a terme que dans 19 % des cas : ceux
qui ont vécu un réaménagement positif
(gain) (28 % ) ou négatif (perte) restent
perturbés (40 %).

La résolution du deuil

La résolution du deuil s’opére toujours
de maniere singuliere. Mais au-dela des cir-
constances du déces (et, en particulier, son
caractere plus ou moins brutal), elle dépend
principalement de la personnalité de
I'endeuillé et de sa relation au défunt. L'his-
toire personnelle de l'endeuillé, c’est-a-dire
la manieére dont, depuis I'enfance, il aura
intégré toutes les pertes de sa vie, joue un
role capital pour pouvoir « conclure » un
deuil.

€ L’avis des principaux témoins

Dans plus d’'un tiers des cas (36 %), les
équipes ont considéré qu’au bout d’'un an ou
plus, le travail de deuil leur semblait achevé
en appuyant leurs impressions sur :

e ['évocation apaisée du défunt ;

e le détachement a I’égard d’objets lui
ayant appartenu ;

e ladaptation de la personne aux change-
ments produits par la perte ;

e lenrichissement de la vie relationnelle
de la personne ;

e la formulation de projets et de perspec-
tives d’avenir ;

e linvestissement ou le réinvestissement
de l'institution.

Par contre, dans 19 % des cas, le travail
de deuil a été considéré comme inachevé,
soit parce que le deuil était encore trop
récent, soit parce que des perturbations

subsistaient de maniere évidente. Aux yeux
des équipes, les raisons qui ont entravé
I'accomplissement du travail de deuil
concernent les circonstances difficiles du
déces et I'absence de compensation rela-
tionnelle pour ceux qui se retrouvaient qua-
siment sans famille. Plus souvent, c’est
lattitude de la famille qui est incriminée
(manque de dialogue, occultation du pro-
bleme, surprotection ou désengagement a
I'égard de la personne handicapée), 'attitude
institutionnelle étant rarement mise en
cause...

Ce sont les situations ot il est difficile de
se prononcer sur 'achevement du travail de
deuil qui sont les plus fréquentes (45 %),
soit parce qu’on ne sait pas si un véritable
travail de deuil s’est enclenché, soit parce
qu'on n’arrive pas a déterminer son degré
d’avancement. L'absence de réaction parti-
culiere de l'intéressé, du fait qu’il ne donne
pas 'impression de souffrir ou qu’il semble
ne pas avoir totalement intégré la perte, en
est la cause.

% Des deuils compliqués

Selon Michel Hanus, on peut appeler
« deuils compliqués » ceux qui §’écartent
sensiblement de la normale (dans la nature
ou la durée de leurs manifestations) sans
&tre pour autant qualifiés de pathologiques.
On réservera lappellation de « deuils patho-
logiques » a ceux qui se traduisent par une
maladie physique ou mentale qui ne sétait
pas déclarée jusqu’alors!!™. Sur cette base,
Ienquéte n’a guere permis de rencontrer de
deuils pathologiques. Aucun n’a enclenché,
semble-t-il, 'apparition d'une maladie men-
tale jusque-la absente. Et les pathologies
somatiques présentées s’avérent globale-
ment limitées et, apparemment, toujours
réversibles.

En revanche, le deuil réveille, parfois de
maniere spectaculaire et durable, des patho-
logies psychiques antérieures. Les formes
cliniques des deuils persistants laissent pen-
ser que, la plupart du temps, il ne s’agit pas
de simples réactivations d’'une pathologie

(11) Michel Hanus « Deuils compliqués et pathologiques », Jalmalv, n°34, septembre 1993.
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existante mais bien d’'une réaction spéci- « prétexte » traumatique comme un autre

fique au deuil, probablement accentuée et mais bien une expérience de séparation sin-

prolongée a cause de cette pathologie. guliere, d’autant plus difficile a vivre qu'elle
La perte d’'un proche ne constitue pas un vient réveiller d’anciens deuils non résolus.

COLETTE OU LE DEUIL QUI FAIT VACILLER...

Colette a 36 ans ; elle travaille en CAT et vit en foyer. Elle présente une déficience moyenne
et d’importants troubles de la personnalité, tantdt de type hystérique, tantdt psychotique.
Elle est issue d’un milieu familial trés carencé et déséquilibré. Quatre enfants sur sept sont
accueillis en établissement médico-social pour déficience intellectuelle. Colette et sa meére
vivaient dans une grande proximité, au point que I'équipe percoit Colette comme étant en
quelque sorte « la chose » de sa mere. La séparation liée a son entrée au foyer a été trés mal
véecue par I'une et lautre.

Sa meére est déerite comme ayant vécu trés en symbiose avec sa propre mére. Lors du décés
de celle-ci, la meére entame alors des dépressions successives. La perte d’un fils (mort a 36
ans d’un diabéte) il y a une quinzaine d’années, a été aussi un drame. A cette époque, Colette,
trés perturbée, dit qu’elle veut qu'on l'enterre avee lui, qu’on referme le couvercle sur elle.
Sa mere entretient abondamment le souvenir de ce fils disparu.

L’équipe pense que l'impact de ce déeés chez Colette renvoie davantage a une forte identifi-
cation avec la mere qui, par mimétisme, Pameénerait 4 ressentir et 4 manifester les choses
comme elle plutdt qu’a la perte du frére. Colette vit effectivement dans une sorte de confu-
sion entre elle et sa mére qui va jusqu'a une confusion des corps.

Lorsque des années apreés, sa mére est atteinte d'un cancer, Colette comprend trés bien la
situation ; elle en parle beaucoup, se montre trés sensible a la dégradation physique de celle-
¢i et trés consciente de l'issue inéluctable de sa maladie. Elle refuse de s’alimenter, ne dort
plus, néglige totalement son apparence et n’entre plus gueére en contact avee son entourage.
A l'aide de draps, elle met en seéne des sortes de veillées mortuaires. Elle semble physique-
ment étreinte par 'angoisse et présente des troubles somatiques divers : ses jambes enflent
comme celles de sa meére, des pertes d’équilibre la font chuter, des saignements gynécolo-
giques deviennent permanents.

Juste avant la mort de sa meére, elle demande : « Est-ce qu’on peut vivre avee des souvenirs,
des photos P », question qui laissait entendre qu’elle commencait a envisager qu’elle survi-
vrait 4 sa meére. Elle demande aussi un jour si sa mére continuerait a vivre si elle avait une
photo d’elle...

Apprenant le décés de sa mere, elle reste d’abord amorphe, comme abasourdie. Les jours
suivants, elle parait plus détendue et passe facilement du rire aux larmes. Elle développe
ensuite un épisode de confusion mentale alternant avec des moments de prostration. Elle se
montre trés agressive et paranoiaque. Un traitement pharmacologique assez puissant assagit
son comportement en quelques jours.

I’équipe regrette de ne pas avoir pu « la contenir éducativement » et d’avoir dit recourir a
des médicaments « pour la tasser ». l.’amélioration de 'humeur qui fait suite a I'usage des
neuroleptiques soulage son entourage mais, sa vie personnelle et ses capacités intellectuelles
régressent : I'équipe déplore « son allure de chronicisée », « comme si elle s’était débilisée
pour contenir 'angoisse ». Un hypnotique puissant lui est administré qui la rend soumise et
malléable mais produit des effets de dépendance et participe a la chronicisation.
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Retournant chez elle un week-end par mois, Colette est témoin de l'altération de 1’état de
santé de son peére. A 'annonce de la mort de son pére, elle dit : « Cest comme ma maman
que je n’ai plus, maintenant je n’awrai plus de papa. » Le chagrin est patent mais le décés
de son pére ne réactive pas ses troubles et ne réveille pas une angoisse comparable 4 ce qu'’il

vie était en danger.

en était pour sa meére. Son traitement neuroleptique est maintenu mais allégé.

Depuis, Colette manifeste des « absences ». Elle continue 2 se montrer inquiéte lorsqu’elle
est malade, elle a besoin de se convainere que ce n’est pas grave, comme si a chaque fois sa

L’entretien avec Colette confirme que la perte de ses proches a révélé sa propre indifféren-
ciation avec autrui, le défaut de structuration de sa propre subjectivité. Elle effectue, en
effet, de constants télescopages entre elle-méme et les défunts. Pourtant, leur mort semble
admise et elle revendique un (timide) droit a la vie :
mourir. Elle, « encore jeune, ne veut pas mourir ». Mais elle semble sans ressort, sans pro-
jet, comme si I'avenir ne faisait pas 'objet d’un investissement positif.

elle dit que sa mére malade voulait

Une expérience maturante

Un traumatisme affectif peut avoir des effets
positifs. Méme ¢'il est une épreuve doulou-
reuse, un deuil peut produire des effets
maturants. Il constitue une épreuve critique
qui risque de venir révéler des fragilités
jusque-la colmatées mais il peut, également,
entrainer le développement de nouvelles
capacités, notamment par le biais de subli-
mations. De grandes secousses émotives et
atfectives peuvent produire des effets béné-
fiques en débloquant quelque chose, en par-
ticulier chez des personnes déficientes chez
qui se couplent bien souvent inhibitions
intellectuelle, émotionnelle et /ou affective.

¢ Des ceffets bénéfiques

et néfastes

Dans un quart des situations, on a relevé
des effets positifs et, dans la méme propor-
tion, des effets négatifs, certains deuils
ayant simultanément des effets positifs et
négatifs.

Les effets positifs concernent :

e une apparition ou une accentuation de la
capacité a exprimer ses propres émotions ;

e une angmentation de la capacité a formu-
ler une demande d’aide ou a accepter
une aide proposée ;

¢ une amélioration de la capacité a entrer
en relation avec autrui ;

e un assainissement ou une consolidation
des liens existant avec 'entourage ;

* un repositionnement plus satisfaisant au
sein de la famille ;

e une responsabilisation a ’'égard du
parent survivant, souvent vieillissant ;

e une réinscription dans une place sociale
(a travers les obseques, les démarches,
Ihéritage) ;

e un gain d’autonomie dans la vie quoti-
dienne ;

e une prise de conscience ou une meilleure
intégration des réalités de la vie (mala-
die, souffrance, mort) ;

e un recentrage sur $oi, sur sa vie, sur son
projet individuel ;

e l'accession ou laffirmation d’un statut
propre ;

e une maturation affective, un devenir
adulte plus marqué.

Les effets négatifs concernent :

¢ un retour douloureux sur un passé fami-
lial difficile ;

e des régressions des acquis ;

e une angoisse quant a la perte des repéres
relationnels ;

e une prise de conscience de sa vulnérabi-
lité ;

¢ un sentiment d’abandon ;

¢ une solitude et une restriction a ’établis-
sement de la vie relationnelle ;

¢ une inséecurité quant a 'avenir.
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NICOLE OU L'EPREUVE LIBERATRICE...

Nicole et Sophie sont deux vraies sceurs jumelles. Elles sont toujours restées chez leurs
parents qui tenaient un petit commerce. Elles ont connu un début de scolarisation, ont un
peu aidé au magasin et travaillé 20 ans en CAT.

Toutes deux sont affectées d’une épilepsie difficile a équilibrer. Nicole faisait des crises avec
pertes d’équilibre et chutes, et Sophie avait plutdot des absences et des tremblements. Leur
déficience intellectuelle est modérée et elles ont quelques acquis scolaires. Sophie s’expri-
mait bien alors que Nicole était difficile a suivre, avant tendance a bégayver et baver. Par
contre, Nicole était plus solide physiquement. Toujours ensemble, elles s’entraidaient beau-
coup, Sophie parlant pour deux, Nicole soutenant sa sceur pour marcher. Elles fonction-
naient dans une complémentarité qui fait dire aujourd’hui a leur éducateur « Elles faisaient
penser & Uaveugle et au paralytique ».

Par-dela leur ressemblance physique, elles présentaient un grand mimétisme de comporte-
ment, parfois méme manifestaient les mémes symptémes en méme temps. Elles prenaient
beaucoup soin I'une de I'autre et vivaient en parfaite symbiose du point de vue relationnel.
Apparemment, ni 'une ni 'autre ne souffrait de leur grande proximité et de leur dépendance
mutuelle. Toutefois, leur relation était dissymétrique, Nicole étant plus handicapée, plus
passive et plus immature. Sophie était visiblement dans une position dominante.

Leur meére est décrite comme une forte femme qui a « trop gardé les jumelles sous sa coupe »,
dira la sceur ainée, ne les laissant jamais sortir, les empéchant de mener une vie sociale ordi-
naire et d’acquérir une certaine autonomie. En 1991, un accident la contraint a une hospita-
lisation puis, trés dgée, elle va vivre en maison de repos. Les jumelles sont aidées dans leur
vie quotidienne par leur sceur mais elles apprennent a se débrouiller et prennent quelques
libertés par rapport aux exigences qu’avait leur meére (notamment en se différenciant par des
vétements et une coupe de cheveux différente).

Mais un an plus tard, alors qu’elles étaient sur le point de prendre leur retraite, un accident
cofite la vie a Sophie. Alors qu’elles étaient toutes deux dans 'appartement et préparaient
leur repas, Sophie prend feu en voulant utiliser la cuisiniére 4 gaz et meurt sous les veux de
sa soeur. Un voisin, puis le SAMU interviennent. Nicole sera tout de suite mise sous cal-
mants. Dans les jours qui ont suivi le drame, elle est trés choquée et, toujours sous cal-
mants, alterne état léthargique et crises de larmes, et appelle Sophie. La nuit, elle fait des
cauchemars.

Nicole reprend a mi-temps son travail au CAT et fréquente un club de retraités. Son entou-
rage s’attendait a une réaction catastrophique. Les éducateurs du CAT étaient convenus de
ne pas lui reparler de ce qui était arrivé. Or, Nicole ne manifeste pas de tristesse particuliére,
parait méme parfois souriante. Elle donne 'impression d’aller mieux.

Mais au bout de quelques mois, son état se dégrade : elle marche de moins en moins bien.
Elle bave davantage et on ne la comprend plus du tout ; elle fait de nombreuses chutes ; elle
apparait dolente, apathique et perd de la dextérité dans ses activités. Cependant, ceci n’est
pas accompagné d’'un vécu dépressif.

A l'oceasion d’une hospitalisation pour cdtes cassées aprés une chute, une prise de sang
révele un surdosage de son traitement. Une fois celui-ci modifié, Nicole montre une évolu-
tion spectaculaire. Elle entreprend une rééducation orthophonique qui améliore nettement
son élocution, prend des initiatives, s’intéresse a de nouvelles choses et semble joyeuse. Son
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ainée parle d’un miracle...

pour Nicole.

entourage est unanime pour considérer que tout se passe comme si elle revivait ; sa sceur

L’examen détaillé de I'histoire de Nicole (et notamment de la chronologie des événements et
des comportements présentés) ne permet pas de déméler la part respective des différents
facteurs qui ont conduit a cette issue si favorable. Il est assez probable que la disparition de
la tutelle maternelle, la bienveillance plus libérale de la sceur ainée, I'arrivée d'une retraite
attendue, le soutien de professionnels attentifs et la modification d’un traitement inadéquat
aient contribué i produire cette évolution spectaculaire. Néanmoins, il parait évident que
pour pénible qu’elle ait été, la mort de sa sceur jumelle a constitué une véritable libération

4 Unec étape de I'existence

Si nous faisons 'expérience de la mort, il
ne s’agit jamais que de celle des autres. La
mort ne demeure toujours pour nous qu’une
éventualité différée. C’est ce que rappelle
Freud en soulignant le caractére irreprésen-
table de la mort pour 'inconscient qui la
considére toujours comme improbable et
I'individu comme immortel. Mais si chacun
de nous reste convaincu de son immortalité,
tout deuil fait penser a sa propre finitude et
invite au « travail de trépas », travail psy-
chique de préparation a sa propre dispari-
tion. La vieillesse, tout particulierement,
constitue une crise existentielle et conduit
bien souvent & un travail psychique de réap-
propriation du passé et de réélaboration du
sens de la vie.

On s’interrogeait, des l'origine de ce tra-
vail, sur I'effet de la perte d’'un proche chez
une personne déficiente, sur la conscience
de sa propre finitude et sur I'élaboration de
questions existentielles.

Dans 18 % des cas seulement, la personne
évoque la perspective de sa propre mort.
Mais il v a tout lieu de penser que la réalité
va probablement au-dela de ce chiffre, les
équipes semblant peu portées a préter atten-
tion a cet aspect des choses. Certaines sont
méme convaincues que de telles pensées ne
peuvent eftfleurer les personnes handicapées.

La propension a évoquer sa propre mort
est trés directement liée au degré de pertur-
bation puisque ce taux oscille entre 13 %
chez ceux qui n'ont pas connu de perturba-
tion et 19 % chez ceux qui sont faiblement
perturbés, mais s’éleve a 48 % chez ceux qui
sont massivement perturbés.

On constate que ’évocation de la mort
propre est rarement directe et quand elle
Pest, elle est marquée du sceau de I'angoisse.
Ainsi, certains 'évoquent sur le ton léger et
impersonnel du « On devra tous y passer ».
D’autres en parlent de maniere plus pathé-
tique et apparemment plus profonde comme
cette jeune femme déficiente moyenne qui,
apreés la mort de son grand-pere, répétera
« Je ne veux pas mourir, moi ». Certains
s'inquietent de ce que deviendra leur corps
« On va se faire bouffer par les vers », « Je
veux me faire cramer », « Ot on me met-
tra ? »...

De maniére plus indirecte, beaucoup
semblent habités par cette préoccupation
qui resurgit sous la forme de préoccupations
de santé accrues : ils posent des questions
sur les risques liés au tabac, sur leur propre
état de santé, autour des questions de des-
cendance et d’héritage.

Chez les plus déficients des handicapés
mentaux, 'expression est tellement res-
treinte qu’il est impossible de savoir ce qu'’il
en est du sentiment de finitude. Pour cer-
tains, les événements vécus ne sont pas
reconnus comme ayant des liens avec le
passé et ne sont pas rattachés a un futur. Il
est donc probable que les représentations
de l'existence, ayant un début et une fin,
soient bien amputées, ce qui rend difficile-
ment envisageable 'hypothése de véritables
préoccupations existentielles.

Mais pour la majorité, la perte d’un étre
cher produit, méme chez un déficient pro-
fond, une prise de conscience de la réalité
de la mort et une compréhension de la
« séparation » irréversible qui en résulte.
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Elle peut aller bien au-dela de ce que
I'entourage, méme professionnel, soupgonne
et bien au-dela de ce que la réaction immé-
diate de la personne laisse imaginer. Si de
telles choses sont bien évidemment impos-
sibles a chiffrer, il semble bien que pour

nombre de personnes handicapées (et pas
seulement quand le handicap est modéré),
I'expérience de la perte d’'un proche consti-
tue bien, sinon une prise de conscience, du
moins un rappel que ce n'est pas le temps

qui passe, mais nous qui passons...
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L’ATTITUDE DE L’ENTOURAGE

L’étude a privilégié 'hypothese que les
deuils des personnes déficientes étaient pro-
bablement trés influencés par lattitude de
Ientourage. En effet, leur déficience ne leur
permet pas de s’affranchir facilement de
celui-ci et, en outre, 'entourage a tendance
a prendre des options sur les personnes
dépendantes, au mieux en fonction de ce qui
leur parait bien pour elles, au pire en fonc-
tion de leur propre logique, personnelle,
familiale ou institutionnelle.

Lorsqu’il s’agit de personnes prises en
charge par des structures spécialisées, le
soutien procuré par I'entourage s’inscrit
inéluctablement dans la problématique plus
large des rapports entre familles et institu-
tions médico-sociales, souvent complexes,
parfois conflictuels.

LES FAMILLES

Cette partie de I'étude s’appuie essentiel-
lement sur une connaissance indirecte des
attitudes familiales. La plupart de ces don-
nées proviennent des professionnels(V). En
dépit de I'effort d’objectivité accompli par
les équipes, cet élément incite a la prudence
dans I'analyse des résultats, compte tenu du
filtre inévitable des représentations qui ne
sont pas neutres a 'égard des familles.

Des familles plus présentes
que prévu

Une tendance a vouloir protéger la per-
sonne handicapée était 'une des hypothéses

de départ, avec pour effet, de tenir a distance
des obseques la personne handicapée. Les
données recueillies nuancent considérable-
ment cela tout en soulignant I'importance
de ce qui se vit et se dit dans l'intimité
familiale lors d’un deuil.

% Une préparation souvent
escamotée

On l'a déja évoqué : I'éviction de l'inté-
ressé est assez courante lors de la maladie
qui précede le déces. Cette difficulté a par-
ler de la mort avant qu’elle ne survienne est
probablement habituelle dans les familles. Il
semble ici qu’elle soit redoublée par un
involontaire jeu de renvoi entre ces der-
nieres et linstitution, chacun pensant que
I'autre s’en est chargé. Des familles sont
convaincues que « ses éducateurs ont di le
préparer », des équipes sont persuadées que
« la famille lui en a certainement parlé »,
sans que 'un ou l'autre ne se donne la peine
de vérifier ce qu’il en est. L'intéressé se
trouve finalement relativement seul, éven-
tuellement conscient de la gravité de la
maladie mais n’ayant personne pour évo-
quer clairement la perspective d’'une mort
inéluctable.

De leur propre disparition, il semble que
les parents ne parlent guére a leur fils ou
fille handicapés, que ce soit « a froid »
quand tout va bien, ou « a chaud »
lorsqu'une maladie leur fait craindre une
mort imminente. Si certains prennent des
dispositions, notamment en prévoyant un
placement, ou en demandant aux fréres et

(1) L’enquéte qui a concerné 227 déees de proches nous a conduits 4 rencontrer seulement 10 parents, 7 fréres et sceurs,

2 compagnons de vie des intéressés et autres proches.
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GRAPHIQUE N°17
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e 3%

Un membre de la famille
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sceurs de s’occuper de la personne handica-
pée lorsqu’ils ne seront plus 1a, il semble
bien rare qu’ils abordent directement cette
perspective avee 'intéressé.

® Des proches porte-parole

Dans la moitié des cas, c’est pourtant la
famille qui annonce la nouvelle du déces ;
dans prés du quart, c’est le directeur de
I’établissement ou du service. Dans d’autres
cas, moins nombreux, elle est annoncée par
un membre du personnel (I'éducateur réfé-
rent ou I'éducateur qui se trouve étre de ser-
vice ce jour-1a). Le quart restant se répartit
entre des non-réponses, des annonces effec-
tuées par d’autres personnes, des cas ou la
question était sans objet puisque la person-
ne handicapée a, elle-méme, été témoin du
déces et quelques cas ol le déces n’a tou-
jours pas été annoncé a l'intéressé.

L'annonce effectuée par la famille n’est
pas toujours spontanée : on signale que des
proches n’ont annoncé la nouvelle que sur
le conseil, parfois insistant, de 'institution.
Toutefois, si les équipes sont hostiles a
I'idée que l'on puisse tenir la personne han-
dicapée dans l'ignorance, elles ne conside-
rent pas nécessairement que cette tiche
appartienne a la famille. Elles acceptent
facilement que la famille leur délegue ce
réle de messager.

Dans un tiers des cas, la famille a cher-
ché a prévenir directement la personne
handicapée. Dans 26 % des cas elle prévient
I'institution, sans forcément demander que
linformation soit immédiatement transmise
a la personne handicapée. Dans 19 % des
cas, la famille a initialement souhaité
cacher l'information 2 la personne handica-
pée ou tout au moins en différer 'annonce.

Il arrive que la nouvelle parvienne a
I'institution par l'intermédiaire de la per-
sonne handicapée elle-méme ou indirecte-
ment. Quand les liens sont tres distendus
avec la famille, il arrive également que nul
ne soit prévenu et que le décés soit tardive-
ment porté a la connaissance des équipes
par annonce dans le journal ou par un cabi-
net de notaire en vue d’établir la succes-
sion.

42 familles ont initialement souhaité
taire le déceés. Leur réticence évolue la plu-
part du temps vers une annonce soit par la
famille elle-méme, soit par 'institution dans
27 % des cas. Il semble donc que la réticence
initiale, relativement forte, ne corresponde
ni 4 une véritable volonté de cacher I'infor-
mation, ni a2 un désengagement.

Dans la formulation méme de 'annonce,
de nombreuses familles semblent avoir
recours a des expressions imagées (telles
que « il est monté au ciel », « il est parti
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rejoindre un tel »). Parfois, la mort est sug-
gérée de maniere laconique. Certaines
familles préféerent se reposer sur l'idée
« quil comprendra en voyant la maison
vide », ou bien refusent de le dire d’emblée
et pensent « gu’'on [ui annoncera petit &
petit ». Ceci ne semble pas faire obstacle a
la compréhension de I'événement, méme
chez des personnes lourdement handica-
pées. Toutefois, ceci rend d’autant plus
néecessaire une reprise du message par les
professionnels afin de s’assurer de sa réelle
saisie.

Lorsque la personne déficiente est en
voyage au moment du déces de 'un des
siens, la famille hésite souvent a la préve-
nir, craignant que personne ne soit a
méme de 'aider sur place et renonce sou-
vent a la rapatrier rapidement. 11 en résulte
que lintéressée n’apprend la nouvelle qu’a
son retour, I'enterrement ayant déja eu
lieu.

¢ La volonté de faire participer
ou la tentation de tenir
a distance

Concernant la participation de la personne
handicapée aux rites funéraires, les familles
s’averent trés partagées. Dans 42 % des cas,
elles v sont favorables. Dans 30 % des cas,
elles sont hostiles a la moindre participation
aux rites funéraires. Dans onze situations,
I’équipe est parvenue a faire évoluer 'avis
initial de la famille.

Pour certaines d’entre elles, cette partici-
pation va de soi puisque la personne handi-
capée était systématiquement associée aux
événements familiaux. Si elle ne 'était pas,
les proches considérent qu’ils doivent y
convier l'intéressée, comnie si 'irréversibili-
té de la mort justifiait une mesure excep-
tionnelle. D’autres familles hésitent,
tiraillées entre 'espoir « gqu’ill comprenne
qu’il [le défunt] ne reviendra pas », et un
souci de protection, imaginant que leur
devoir est de lui épargner de telles scénes. 11
s’agit, souvent, autant de protéger les
proches qui redoutent d’avoir a gérer des
comportements déplacés que de protéger la
personne handicapée elle-méme. En cela,

les proches acceptent souvent avec soulage-
ment qu'un membre de l'institution accom-
pagne la personne handicapée.

Les familles qui opposent un veto caté-
gorique invoquent en général un deuil pré-
cédent qui s’est avéré perturbant pour
I'intéressé. La propension des familles a
s’opposer semble d’autant plus élevée que
le sujet présente des troubles de compor-
tement associés. Par contre des réactions
émotives fortes lors de I'annonce du déces
ne semblent pas amener les familles a
évincer la personne handicapée des
obseques.

La volonté des familles d’associer la per-
sonne handicapée aux obséques s’avére
trés liée au niveau de déficience. Un défi-
cient léger a, environ, une chance sur deux
que sa famille souhaite I'associer aux rites
funéraires, un déficient moyen a, a peine,
une chance sur trois, alors qu'un déficient
profond n’en a guére qu'une sur cing.

La volonté d’associer la personne han-
dicapée varie aussi en fonction du défunt
(54 % des familles y sont favorables quand
c’est le pere qui décede, 47 % quand c’est
la meére et 33 % quand c’est un frére ou
une sceur). Plus la personne handicapée
était proche du défunt, plus la famille
accepte qu’elle participe aux rites funé-
raires.

De la difficulté d’en parler

On s’attendait presque a trouver des
parents pensant que leur fils ou fille ne leur
survivrait pas ou ressentirait un chagrin
inconsolable. Or, 'impact affectif du déces
semble peu préoccuper les familles qui ont
obtenu une place pour leur enfant en insti-
tution, comme si la séeurité institutionnelle,
gommait toute anticipation des effets psy-
chologiques d’une disparition, méme impor-
tante a leurs yeux.

Les personnes déficientes

une énigme pour leurs proches
Fréquemment, la personne handicapée

semble constituer une véritable énigme

pour ses proches. Souvent pour la décrire,
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les interlocuteurs ont oscillé entre des cli-
chés (du type « Vous savez bien comment
ils sont ces gens-la, plutdt centrés sur leur
petit univers ») et Pexpression d'un désarroi
devant la difficulté ou I'impossibilité de
comprendre ce qu’ils pensent et ressentent.
Ainsi, ce pére qui, pour décrire I'impression
d’impénétrabilité que lui donne sa fille, psy-
chotique déficiente 1égere, emploie 'expres-
sion de « rideau de fer ».

Lors d’un déces, le fait que nombre de
personnes handicapées soient peu loquaces
et posent peu de questions étonne mais sou-
lage 'entourage. Les parents peuvent, a la
fois, déplorer le manque de communication
avec leur fils ou fille handicapé(e) et en
méme temps s’en accommoder. On entend
dire : « Dans un sens, ¢’est une bonne chose
qu’elle ne se rende pas bien compte », « Je
préfére ne pas en parler de peur qu’elle
déforme les choses dans son esprit ». Des
parents 4gés, usés parfois, ne semblent plus
avoir le ressort nécessaire pour affronter
une évolution, éventuellement régressive,
de la personne handicapée.

Le parent survivant peut prendre mal
I'impassibilité de la personne handicapée
« Je ne Uai jamais vu pleurer son pére, ou
méme simplement étre triste. A son retour,
¢’était comme si de rien n’érait, alors que
quand il est contrarié, ¢a se voit, il devient
tout blanc ». « Il me parle de ce qu’il fait au
CAT mais il ne s’intéresse pas vraiment a
moi, vous saves. Jai Uimpression qu’il y a
un peu d'égoisme, ils sont un peu tournés
vers eux, les handicapés »...

La difficulté & communiquer lasse
I'entourage qui semble renoncer a com-
prendre, voire parler a la personne handica-
pée. Ainsi, souvent les proches ne cher-
chent pas beaucoup a savoir ce que I'inté-
ressée a compris : « On ne peut pas se
mettre & sa place » devient un leitmotiv.

Les proches semblent sous-estimer les
capacités émotionnelles et intellectuelles de
la personne déficiente ou, a Uinverse, lui
prétent une capacité a comprendre sans que
les choses soient dites : « On n'a pas eu
besoin de donner des détails, elle a tout
compris, c'est pas la peine de lui faire un

dessin ». Que 'on fasse '’hypothese que leur
entendement est trop limité pour com-
prendre ou que 'on suppose qu’ils compren-
nent & demi-mot, le résultat est le méme
on s’épargne de dire ouvertement les
choses.

Parler de la mort

Les faits sont donc souvent voilés, les
explications sommaires et, surtout, les sen-
timents peu montrés, les proches ne s’auto-
risant guere a pleurer devant la personne
handicapée.

Certes, cette difficulté a parler de la mort
et des affects qu’elle suscite rejoint ’habi-
tuelle réserve de nos contemporains mais
cette discrétion socialement constituée
semble redoublée par un interdit : s’épan-
cher devant une personne handicapée,
réputée plus fragile et incapable de com-
prendre. Certains disent avec fierté que,
quoi qu’il leur en ait cofité, ils ont pris soin
de ne pas pleurer devant la personne handi-
capée, comme s’ils voulaient montrer qu’ils
sont a la hauteur de la situation. Mais, il est
aussi frappant de noter le nombre de
milieux familiaux o1 'on s’épanche peu, ol
les sentiments ont peu droit de cité, o
régne méme une grande froideur relation-
nelle et une censure des affects, notamment
chez des familles de psychotiques.

Ces éléments incitent a penser que
laccompagnement est, peut-étre, au moins
autant a faire aupres de U'entourage que de
la personne handicapée elle-méme afin
d’aider les proches a oser vivre et partager
des choses avee la personne handicapée lors
d’un tel événement.

Les proches, surtout s’il s’agit d’'un
parent perdant un de ses propres parents,
sont bien évidemment aux prises avec leur
propre deuil. Bouleversées, désorientées,
ces familles ne disposent pas toujours d’'un
entourage qui leur offre un soutien adéquat.
Nombre d’entre elles d’ailleurs se révelent
assez isolées socialement.

Parfois, des familles trés éprouvées cher-
chent a se décharger d’'une partie de leur
fardeau aupres des professionnels des insti-
tutions qui s’occupent de la personne handi-
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capée. Cette demande d’aide explicite n’est
pas nécessairement facile pour les institu-
tions qui ne savent pas toujours déterminer
ce qui est de leur ressort.

Des promesses difficiles a tenir

Le deuil enclenche une véritable épreuve
de vérité a I'égard de la solidité des liens
familiaux.

De bonne foi, des fréres et sceurs veulent
renouer avec la personne handicapée, dans
une logique qui frise parfois la réparation.
LJécart se révele bien souvent grand entre
ce qu'ils disent vouloir faire pour elle et ce
qu’ils accomplissent réellement. La promesse
de maintien des liens, voire de remplace-
ment de la présence du défunt aupres de la
personne handicapée, s’avére souvent a
l'usage trop lourde a tenir pour les intéres-
sés qui culpabilisent alors de ne pas étre a
la hauteur de l'engagement qu’ils ont pris.
On assiste alors a des expériences déce-
vantes pour la personne déficiente, ce qui
bien évidemment redouble cruellement le
sentiment d’abandon que le décés lui-méme
avait produit.

Les rapports entre familles
et institutions

L’empreinte du passé

Les familles tiennent fréquemment des
propos élogieux sur 'aide fournie par les
institutions a l'occasion d'un deuil : elles
manifestent une grande confiance envers les
établissements surestimant, parfois, ce qui
s’y fait. Elles sont particuliérement sen-
sibles a certains gestes : la participation de
membres de l'institution aux obséques,
I'envoi d’'une couronne de fleurs ou un mes-
sage de condoléances chaleureux.

En général, elles semblent bien accepter
les conseils des professionnels sur lattitude
a adopter a I'égard de la personne handica-
pée. Quand un véritable dialogue s’est ins-
tauré, les familles, initialement réticentes,
se sont souvent laissées convainere d’infor-
mer et d’associer la personne handicapée.

Mais les échanges sont toujours héritiers
du type de rapports que 1'équipe a préala-

blement su instaurer avec les parents et res-
tent parfois marqués du sceau de la méfiance,
de la rivalité ou de l'incompréhension
mutuelle.

Par-dela les professionnels qui s’occupent
de la personne handicapée au moment ot
survient le déces, ces relations gardent vrai-
semblablement 'empreinte des rapports
encore plus anciens entre professionnels et
parents lors de la découverte du handicap,
ensuite entre les parents et les différentes
institutions spécialisées.

On sait combien, a tort ou a raison, les
griefs des parents peuvent étre nombreux 2
I'encontre des professionnels. Cette hostilité
chez les parents est parfois prise au premier
degré par des professionnels qui entretien-
nent un rapport de suspicion et de mise a
distance parfois maladroit. L'on enjoint les
parents de confier « les yeux fermés » leur
enfant aux spécialistes pour mieux leur
reprocher ensuite leur éventuel retrait. En
caricaturant a peine, on sait bien que §’ils
se montrent distants, on leur fait proceés
d’étre « démissionnaires », et ¢’ils se mon-
trent attentionnés, on dénonce une surpro-
tection au moindre comportement affec-
tueux.

Le rapport entre familles et institution
lors d’'un deuil $’inscrit dans la probléma-
tique des projets institutionnels qui, visant
I'autonomie des adultes handicapés, tentent
d’opérer une prise de distance entre la per-
sonne handicapée et ses proches. Dans les
foyers, ce « sevrage » passe, notamment, par
un espacement des retours en famille
Iinstitution se substitue au réle qu’assurait
auparavant la famille sur le plan matériel et,
pour certains, elle encourage une matura-
tion relationnelle et la diversification des
investissenients aftectifs.

Comment les équipes acceptent-elles que
la personne handicapée réintegre sa famille
dans les moments forts du deuil et jusqu’ott
acceptent-elles qu’un deuil vienne reconso-
lider des liens qu’elles avaient cherché a
distendre ? Elles redoutent que le déces
ameéne les proches a réinvestir la personne
handicapée qui, dans un mouvement régres-
sif, retournerait dans un cocon familial. 1l
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n'est pas exclu que les équipes vivent
comme un échec le fait que la perte d’un
proche affecte intensément la personne
handicapée... ou que les personnes handica-
pées ressentent qu’elles ont intérét a ne pas
montrer un attachement trop vif, et done un
deuil trop important.

Compte tenu du déséquilibre entre le
nombre de places offertes par les institu-
tions et la demande, ces rapports s’inscri-
vent aussi dans une situation de dépendance
pour les parents qui peuvent se sentir
« captifs » de 'institution qui leur a fait la
« grace » d’accueillir leur enfant. Soulagés
d’avoir obtenu une place, ils s’estiment
redevables et craignent, notamment en cas
« d’inconduite » de l'intéressé, une remise
en cause de ce qu’ils vivent comme « une
chance ». Cette position d’assujettis les met

dans une situation peu propice a I'établisse-
ment d’une relation saine et équilibrée avec
Iinstitution.

Pourtant, dans 41 % des cas, les équipes
estiment tout de méme que les familles ont

joué un réle positif pour la personne handi-

capée, dans 33 % des cas un réle neutre,
dans 11 % des cas un réle négatif et dans 4 %
un réle a la fois positif et négatif. Compte
tenu des exemples recueillis, selon les
équipes, dans lesquels les familles jouaient
un rodle néfaste, on aurait pu s’attendre 2
des résultats nettement plus séveres. Cet
écart entre la représentation globale des
familles qu’ont les équipes, et les résultats
obtenus par 'examen de situations précises,
traduit le caractéere négatif des images que
les professionnels projettent sur 'entourage
familial.

RESUME — L’ATTITUDE DES FAMILLES

j (xlobalemcnt Iors d’un deuﬂ les t'umlles tiennent moi

s 4 distance les personnes handica-

pées et se dechzu gent moins %m les institutions que les premiers échos le laissaient penSer.

Toutefoxs la rmse d I’ecdrt des mteresses est frequente lorsqu’ une maladle grave surgit et il

'semble blen rare que des parents abordent avec leur enfant hcmdxcclpe la perspectlve de lcur
vpropre dl%parltlon. It arnve régulicrement que famllles et institutions se reposent 'une sur
Tautre. chacune et'mt Convamcue que TFautre a pr ep'lrc Imtoresse a cettc perte qlors qu il
F n en cst I‘ICIL :

Lorsque Ie deces survtent pres d’une fdmllle sur. cmq est tentée de cacher la nouvellebu

d’en dltterer I’annonce mais les situations ou le secret est. mcuntenu sont flnalement excep-
tlonnelles. ans presque un cas sur deux, c'est la famille qui annonce le déces 2 la personne

whancheapec. \Lus cel'l scmble d’aut’mt plus dlfhcﬂe Lour elle que la dehmence est unportdnte

{Les proches sont partages quant a lopportumte d’qssocxer Icl personne hdndlcapee aux
. obscques pour certains. cela va de 50i, pour d’autres. ¢ est nnpensable. Nomb1 eux sont ceux
',‘~qu1 hésitent, redout'mt d’avoir a gerer des LOlnportemcnts déplacés 2 un moment ot ils
_seront peu disponibles. 30 % des familles sont hostiles a cette p’truupatmn. mzus certames '

se lalsseront convamcrc par les équipes qui offrent lcur soutien.

La majeure parti‘e desproches,sont,en difficulté pour communiquer a 'propos d’un déces avec
la personne handicapée L’habituelle réserve de nos contemporains siu‘ de tels sujets semble
, 'edoubler, comme si une sorte d mtcrdlt les obligeait a taire leurs sentiments devant une
'personne déficiente, con51deree comme trddlle. Aux prises avec leur propre deuil, les familles

redoutent souvent de perdre Ia maitrise de la situation. Dans leur détresse, certaines, parti-

cuhercment isolées se tournent parfois vers les institutions qui accueillent leurs enfa,nts

pour trouver du réconfort.

_ Dans 'ensemble, les familles semblen't bien accepter les conseils des professionnels sur 'atti-
tude & qdoptcr a I’egald de la personne handicapée. Les propos élogieux a P'égard de Iaide
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fournie par les institutions ne sont pas rares. Mais les relations préalablement nouées entre

amllles et msututlom sont souvent teintées de méfiance, de riv4 111te et & mcompréhen‘sion

mutuelle, ce qm entrave la mlse en place d'un dialogue approfonch avec les proches.' En outre,

‘,les rofessmnnels ont des re resentatlons volontiers neﬁatlves des hmﬂles. Cellee-m, conju-
: 5 j

_guées au falt que les prolets d"\utonomlsqtlon des adultes handm’tpes encoura ent leur '1ffr'1n- ~

; chlssement a l’egard des hens tdmxhdu*i pesent sur les relanons entre famﬂles et equlpes '

ES ATTITUDES

DES PROFESSIONNELS
Bien que cette étude ait pris en compte
lavis de familles sur lattitude des équipes,
cette analyse s’est opérée, pour 'essentiel, a
partir de ce que les professionnels déclarent
faire, dire et penser. Mais, jouant assez lar-
gement le jeu de lautocritique, ils ont four-
ni de précieux éléments pour apprécier
I'état des pratiques et des réflexions.

De nombreuses équipes ont dit combien
le principe méme de 'enquéte les a inter-
rogées et comment elles ont remodelé leur
approche du probleme.

La réflexion des équipes

Globalement, le contraste apparait singu-
lier entre, d’'une part, la « bonne volonté »
des professionnels et la qualité de leurs
intuitions, et, d’autre part, la relative faiblesse
de loutillage dont ils disposent pour élabo-
rer leurs pratiques d’aide aux endeuillés.

¢ Une enguéte bien accueillie

La réflexion des professionnels sur le
vieillissement de la population a trés certai-
nement préparé le terrain. Parce qu’elles
affrontaient des situations concrétes de
déces d'un résident ou de deuil chez des
personnes handicapées, quelques structures
avaient déja mené une réflexion collective
sur ces questions, entamé une sensibilisa-
tion du personnel, voire commencé a élabo-
rer une « politique » en la matiere(®,

L'enquéte qui aurait pu sembler austere a
suscité un intérét d’'une ampleur inattendue
chez les professionnels. Loin d’étre occul-
tée, la question du deuil préoccupe de nom-
breuses équipes qui s’interrogeaient sur
leurs pratiques. L'envie de faire autrement,
sans savoir comment 8y prendre, a été fré-
quemment exprimée.

Il existe, chez les professionnels, un
consensus sur le fait de ne pas cacher la
vérité aux personnes handicapées et sur
Pimportance de les associer 4 cette étape de
la vie familiale*).

Mais la nouveauté relative de cette ques-
tion méne a des pratiques fort diverses dont
les fondements sont peu élaborés. Les argu-
mentaires qui les supportent sont souvent
hésitants, le traitement des situations s’opé-
rant au cas par cas, sans ligne de conduite
clairement établie.

¢ Unc mise en perspective
nécessaire

Le taux de non-réponses a certaines
questions montre que le réflexe de collecter
les informations liées & un deuil n’est pas
acquis. Or, cela semble un support indis-
pensable a toute réflexion sur la maniere de
soutenir un endeuillé.

Dans 27 % des cas, par exemple, I'équipe
ignore comment la personne handicapée a
réagi en apprenant le déces. Ce chiffre cor-
respond pour une partie aux situations ou
I'annonce s’est faite dans la famille, 'équipe
n’ayant alors pas nécessairement été infor-
mée de la maniére dont la personne handi-
capée a réagi. Mais elle n’a pas forcément

(2) Au moment ot ce travail démarrait, 4 institutions (sur les 88 enquétées dans notre région) avaient entamé un travail a

ce sujet, sous forme de rétlexion avee le psychologue de 'établissement, d'intervention d'un formateur extérieur ou, pour

I'une ’entre elles, par la rédaction d’'un protocole de recueil d’avis des familles et d'une « conduite a tenir » en cas de

déees d'un des résidents.

(3) Il s’agirait d’'une position trés « évoluée » par rapport 4 ce qu'on comprend des pratiques avant lieu ailleurs. La maigre
littérature existant & ce sujet laisse plutdt penser que Fattitude d’occultation est le réflexe habituel des équipes.
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cherché a s’en enquérir. Le fait que les réac-
tions restent inconnues dans un certain
nombre de situations ot 'annonce a été
effectuée par linstitution (9 %), laisse pen-
ser que l'observation a été défaillante.

Mais souvent, il semble que ce n’est pas
tant observation initiale qui laisse a désirer
que la consignation des observations dans
les dossiers. La difficulté a reconstituer ce
qui s’est passé lors de récents déces et, plus
largement, les lacunes dans I'histoire des
personnes traduisent une considérable
déperdition de I'information.

Des dossiers souvent lacunaires
Les principales anomalies sont les sui-

vantes :

¢ [l manque parfois des informations élé-
mentaires sur la situation familiale
composition de la famille, activité profes-
sionnelle des parents, chronologie des épi-
sodes importants de I'histoire familiale.

¢ L’anamneése se révele souvent parcellaire.
Elle rend par conséquent difficile toute
analyse de la généalogie des troubles,
toute dissociation entre handicap pri-
maire, secondaire et tertiaire et donc
toute reprise séricuse de I'étiologie de la
(ou des) déficience(s).

¢ Le parcours institutionnel est en partie
méconnu : la durée de la scolarisation en
milieu ordinaire, ’4ge et les circons-
tances de Uorientation en milieu médico-
social, I'accueil en internat ou en exter-
nat, les éventuels placements™).

¢ Il manque souvent une description fine
des troubles : les niveaux de déficiences

sont parfois flous (avec des QI non calcu-

lés ou non actualisés). L'analyse en termes

de déficience, incapacité et désavantage

dans les différents domaines est rarement
effectuée. Des symptémes sont consignés
mais sans datation ni circonstances
d’apparition. Il y a trés peu d’éléments sur
la manieére dont la personne se pergoit,
son degré de conscience de son handicap,
sa perception de ce qui 'entoure.

Ces lacunes semblent s’expliquer par
divers phénomeénes qui parfois s’addition-
nent :

e Il arrive que l'information disparaisse par
pans entiers quand le personnel change.
C’est tout particulierement le cas lors-
qu'un directeur, un chef de service ou un
éducateur référent se trouvent déposi-
taires de beaucoup d’éléments. Ces infor-
mations n’ayant jamais fait 'objet d'une
transcription écrite, I'information s$’éva-
nouit lors de leur départ sans que per-
sonne n’y prenne garde.

e Les dossiers ne sont pas nécessairement
bien tenus. Des documents non datés,
non signés ou illisibles, des observations
trop discontinues et consignées sans
faire mention de leur contexte font que
nombre de picces sont difficilement
exploitables. En dépit de leur épaisseur,
certains dossiers ne fournissent que des
éléments épars, non reliés entre eux,
sans véritables travaux de synthése qui
mettraient en perspective différents
aspects du dossier (le projet individuel
figure rarement)®).

e La vacuité des dossiers ne releve
d’ailleurs pas forcément d’une simple
négligence mais parfois d’une volonté
délibérée dans un secteur ou le « syn-
drome de Pétiquette » est prégnant et le
rapport a I'éerit ambigu(®.

(4) Par exemple, en cas de réorientation d’'un CAT vers un foyer oceupationnel, tous deux gérés par la méme association,
le dossier n'est pas nécessairement transmis a4 'équipe qui prend la suite et il arrive que 'on ne sache quasiment rien de
I’évolution antérieure.

(5) Lors des rencontres avee les équipes, nous avons asscez souvent dit effectuer un important travail pour « recoller les
morceaux » en faisant appel a la mémoire de chacun avee ce que cela comporte d’aléatoire, car fluctuant selon les
personnes présentes et la fidélité de leurs souvenirs, et parfois, au fil de la discussion, la découverte inopinée d’éléments
d’informations importants ou, soudain, la mise en parall¢le de faits intéressants.

(6) On oppose volontiers le secret professionnel 4 la communication de picees éerites entre équipes. Quand des piccees
sont transmises, elles sont parfois archivées sans servir de support de travail aux praticiens ou détruites a l'arrivée en
structure adulte « pour gue le passé ne pése pas ». Les institutions se comportent parfois comme si elles étaient
propriétaires (et non simple dépositaires) des dossiers des usagers. Si cette transmission n’est bien évidemment pas a
organiser 4 l'insu des familles et des intéressés, il faudrait probablement réfléchir aux modalités concerétes de cette
communication car faire table rase du passé d’'un sujet en méconnaissant son histoire pose probléme.
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Ces défaillances débordent sur la ques-
tion des représentations que les profession-
nels se font des personnes dont ils s’occu-
pent. La description que les acteurs font de
la personne handicapée sans rouvrir le dos-
sier est parfois aléatoire : selon 'un ou
lautre, occupant pourtant la méme fonction,
on obtient des portraits sensiblement diffé-
rents. Les descriptions spontanées privilé-
gient la « photo » au détriment du « film »
qui restituerait la photo dans un panorama
plus large. Du coup, des aspects apparem-
ment anecdotiques sont saillants alors que
des aspects plus fondamentaux jugés acces-
soires sont négligés.

€ Saisir la portée de I’événement

Alors que les équipes sont le plus sou-
vent respectueuses de ’endeuillé, on
constate une difficulté a saisir le sens des
comportements manifestés et a appréhen-
der la portée de la perte pour la personne
handicapée.

Bien évidemment, des facteurs cliniques
inhérents a la déficience vy participent for-
tement. Mais le manque d’informations et
d’analyse sur la nature de la relation entre
I'endeuillé et le défunt (vite résumédée
en « relation fusionnelle », relation « nor-
male » ou « indiftérence ») intervient éga-
lement.

Le manque d’espaces d’élaboration des
matériaux est également en cause, redoublé
par la carence des reperes théoriques. Les
choix de pratiques semblent davantage
s’appuyer sur les habitudes de travail ou des
positions de principe des équipes que sur
des observations cliniques.

Hormis les auteurs classiques qui se sont
essentiellement intéressés aux enfants défi-
cients intellectuels et les cognitivistes qui
abordent le probléme sous un angle trés
limité, il existe peu de matiére concernant
la vie affective des personnes déficientes
intellectuelles adultes. De leur ¢6té, les ins-
titutions font peu d’effort de théorisation.
Des professionnels renoncent, peu ou prou,
a utiliser des modeles théoriques pour
déerypter les observations quotidiennes
afin de leur donner du sens au profit d’'un

empirisme guidé par 'opérationnalité
immeédiate.

Une formation et un soutien
insuffisants des équipes

La plupart des acteurs professionnels se
disent insuffisamment préparés a affronter
ces situations de confrontation 4 la mort.

Historiquement, le secteur de I'éducation
spécialisée s’est constitué en référence aux
enfants handicapés et inadaptés. La problé-
matique des adultes a fait plus tardivement
son entrée. Par tradition, les formations des
éducateurs restent centrées sur ’enfant,
méme si les questions touchant aux adultes
— y compris les problemes liés au viecillisse-
ment — y sont maintenant bien présentes.
Mais le deuil lui-méme n’y a guere de place.
De plus, les nouveaux programmes privilé-
gient des approches comportementalistes et
cognitivistes, ce qui éloigne de la probléma-
tique du deuil dans sa globalité et des pro-
cessus psychiques sous-jacents. Paradoxale-
ment, ce sont peut-étre les aides médico-
psychologiques, dont le niveau de qualifica-
tion est modeste, qui sont les mieux prépa-
rés. Au cours de leur formation, elles sont
amenées a aborder les problemes de fin de
vie dans le cadre d’'un module de gérontolo-
gie.

Le scul fait d’étre plus régulierement
confrontées a ces questions produit, bien
évidemment, une maturation des équipes.
Mais nombreuses sont celles qui convien-
nent que bienveillance, sollicitude et bon
sens ne suffisent pas pour faire face a ces
situations. « On affronte de maniére trés
empirigue ces situations et on vit ces
moments avec beaucoup d’interrogations
et d’incertitude ».

Les professionnels ont une demande
importante d’'informations sur les réactions
des déficients a la perte d'un proche, d'une
meilleure connaissance des processus du
deuil et de leur interaction avec la déficience.
Ils ont surtout besoin d’apprendre a trouver
les mots justes pour réconforter et d’étre
aidés afin de surmonter leurs réticences,
notamment leur peur de faire souffrir l'inté-
ressé. Pour ne pas évacuer trop vite ces évé-
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nements et offrir une aide adéquate, c’est
essentiellement du temps pour travailler col-
lectivement ce type de questions et le soutien
d’un tiers qui sont e plus souvent réclamés.

Quand on mesure I'importance de
I'implication des praticiens, on comprend
que les équipes insistent. Ce soutien existe
souvent, mais il ne parait pas toujours adap-
té. Les réunions d’équipes sont fort pré-
cieuses mais les problemes organisationnels
y occupent une place importante et le jeu
des rapports interpersonnels n’y favorise
pas toujours une prise de parole « libre »
sur des sujets délicats. Les psychologues des
établissements accomplissent, pour leur
part, un important travail sous forme d'une
aide a 'analyse de la pratique mais leur dis-
ponibilité reste bien limitée. Quant aux pra-
tiques de supervision avec un tiers extérieur
(de type « groupe Balint »), elles sont excep-
tionnelles.

On constate, par ailleurs, des conduites
institutionnelles d’évitement. Le sujet de la
mort est abordé uniquement lorsque les cir-
constances y contraignent et non de maniére
sereine, en dehors de toute urgence.
Confrontés a un sentiment de fragilité et
d’impuissance, les professionnels se sentent
alors parfois bien seuls pour faire face 4 des
situations humainement difficiles.

¢ La forte implication
des professionnels

A Pinstar de ce qui se passe a 'égard de la
mort dans ensemble de la société, les pro-
fessionnels sont souvent mal a Iaise lorsqu’il
s’agit de préparer une personne handicapée a
la perte d'un proche ou de 'accompagner au
cours de son deuil. Il s’agit de questions
dérangeantes qui suscitent des affects impor-
tants et mobilisent des représentations char-
gées de nos propres expériences. Si cette
forte implication des professionnels peut
constituer un atout, elle peut aussi produire,
si elle est mal élucidée, des effets néfastes.

La tentation de se voir
dans Uautre

LLa dimension projective est patente
lorsque le praticien fonctionne en s’atten-

dant a ce que la personne handicapée vive
ce qu’il a lui-méme vécu lors de la perte
d’un étre cher, ou ce qu’il imagine qu’il res-
sentirait dans de telles circonstances. Le
malaise survient alors quand ce que l'inté-
ressé manifeste s’en écarte trop. Projetant
leurs propres représentations du deuil, les
professionnels peuvent anticiper une catas-
trophe alors que ce n’est pas forcément
vécu comme telle par 'intéressé. Ceci fait
courir le risque de plaquer immédiatement
sur la personne déficiente un effet d’attente
sans lui laisser le temps de montrer coms-
ment elle vit 'événement.

Les représentations de ce que doit
étre un deuil, combinées aux représenta-
tions de ce que sont les personnes
handicapées produisent de puissantes
attentes dans une logique du « tout ou
rien » : on s’attend au pire et on pronos-
tique un impact cataclysmique, ou bien
I'on pense que I'événement sera sans por-
tée. Or, ces pronostics s’avérent réguliére-
ment contredits par les faits.

Un chagrin convoqué
et normalisé

D'une maniere générale, les équipes insti-
tutionnelles « s'approprient » les personnes
déficientes et exercent plus ou moins
consciemment un pouvoir dans une relation
dominant/dominé. Prenant le relais des
familles, parfois en rivalisant avec elles, les
équipes imposent leurs propres régles de fone-
tionnement mental aux personnes déficientes
intellectuelles, y compris dans leur rapport
avec la mort. Dans un certain nombre de cas,
les institutions font tampon, réprimant, mal-
gré elles, les manifestations du deuil.

Il est possible que, sensibles au risque
que leur entourage déprime, les personnes
handicapées « protégent » les éducateurs
des sentiments tristes qui les habitent. Les
équipes vivent toujours peu ou prou dans
le phantasme de rendre les gens heureux,
de ne procurer que du bien-étre et de gom-
mer le malheur.

Parfaitement aptes 4 intégrer dans une
large mesure le non-dit institutionnel, les
endeuillés handicapés autocensureraient,
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ainsi, leurs affects pour ne pas affliger les
équipes(”,

Dans d’autres cas, 'expression des
affects de tristesse est encouragée mais elle
est trés « normée » : elle doit rester dans
des limites assez précises quant a son inten-
sité, sa nature et sa durée. Alors que le deuil
est, par définition, un processus long et
chaotique, la persistance de ses manifesta-
tions au-dela de quelques mois tend a
paraitre anormale, comme si cela mettait en
échec les équipes dans 'accompagnement
qu’elles prodiguent a 'endeuillé.

Si elles sont soulagées de ne pas avoir a
affronter la déstabilisation de la personne
handicapée, certaines équipes acceptent mal
une indifférence apparente qui, a leurs veux,
la déshumanise. Des professionnels s’indi-
gnent méme devant certaines attitudes hors
normes. Lorsque la personne handicapée
s’exprime peu, passe « du coq a I'dne » ou
évoque assez criiment les bénéfices qu’elle
tire de la perte, les professionnels y voient
de I'insensibilité ou un manque d’authentici-
té des affects. Bridant alors leurs sentiments
de compassion les plus élémentaires, ils ont
du mal 4 prendre en considération les
moments de vraie tristesse.

Lorsque les deuils réactivent des ten-
dances obsessionnelles, hystériques, ou
encore abandonniques, on suspecte parfois
la personne handicapée de « profiter » du
deuil pour laisser libre cours a sa patholo-
gie. La méconnaissance des processus ordi-
naires du deuil peut faire reprocher a la per-
sonne handicapée de manifester son ambi-
valence a 'égard du défunt, son agressivité a
I'égard de I'entourage ou sa culpabilité. Les
dimensions moralisatrices et normatives
Iemportent alors sur approche clinique et
théorique du probleme!®.

Alors que la perte d’un étre cher peut
constituer un drame pour certains endeuillés,
I’événement est toujours pris dans un sens

négatif. On cherche alors 2 « dédramatiser »,
¢’est-a-dire a désamorcer la charge émotion-
nelle en banalisant 'événement ou en relati-
visant son importance.

Aux prises avec leurs propres soucis, les
professionnels peuvent &tre tentés de
déployer un « réflexe sédatif ». La hantise
de devoir affronter un surcroit de perturba-
tions conduit alors a calmer les symptdémes
a tout prix.

Des représentations négatives

La mort d’un proche est considérée par
les équipes comme un événement insur-
montable. Elle fait I'objet d’une approche
souvent négative : elle n’est jamais envisa-
gée comme une crise pouvant avoir, par-
dela le chagrin initial, des effets maturants.
Les vertus éventuellement positives du deuil
étant largement sous-estimées, on se
contente de chercher a « amoindrir le choc »
et « limiter les dégéts » sans saisir 'occasion
de travailler avec l'intéressé sa manieére
d’étre, son rapport a lui-méme et aux
autres.

Ces représentations s’enracinent proba-
blement dans I'image que les équipes ont
bien souvent des personnes dont elles
s'occupent. « Les considérer comme des
adultes » présente 'incontestable avantage
de s’opposer aux représentations parentales
qui peuvent cultiver la dépendance, en affir-
mant qu’'un adulte, méme profondément
handicapé, n’est pas un éternel enfant.
Mais, ce modele a pour revers d’étre sou-
vent associé a une image restrictive de
Padulte. Ainsi, 'usage fait du terme d’adulte
renvoie a une conception relativement figée
de ’étre concerné : on ne croit plus au
potentiel de développement de la personne,
toute dimension thérapeutique ou pédago-
gique ayant trouvé sa place et son éventuelle
efficacité dans 'enfance.

Du coup, 'expérience du deuil est appré-

(7) Ce phénomene est trés fréquent cher les enfants qui peuvent « protéger » leur entourage en taisant leur chagrin.

Exprimer sa souffrance, néeessite quelqu’un de solide pour recueillir cette parole ; si entourage « ne tient pas la route »,
I'enfant peut s’enfermer dans un certain mutisme 2 cet égard, les parents se montrant alors tout surpris d’apprendre que
leur enfant en parle a4 U'extérieur alors qu’il n’en parle pas a la maison.

(8) Ce faisant, les professionnels commettent les erreurs habituelles que tout leur entourage, attentionné mais peu

informé, peut faire face 2 un endeuillé.
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hendée comme quelque chose qu’il faut
neutraliser pour restituer la personne dans
son état antérieur. Rien de bon ne pourrait
en résulter. Alors que le deuil constitue une
crise réorganisatrice qui, en dépit (et grice
a) des affects pénibles et au bouleversement
vécu, peut déboucher sur d’importants
réaménagements de la vie pulsionnelle et
une redéfinition des roles social et familial.

Des sentiments trop intimes
pour étre partagés

Les équipes, si promptes a dénoncer les
attitudes de surprotection des familles, font
parfois de méme. Certains professionnels,
par peur de réveiller des troubles du com-
portement ou par réticence a « remuer le
couteau dans la plaie », temporisent, édul-
corent ou occultent I'événement.

D’autres confient leur peine a trouver les
mots justes. De maniére rétroactive,
d’autres encore regrettent de s’étre abste-
nus, paralysés par la crainte de faire plus de
mal que de bien.

Chez des professionnels habitués a
cotoyer diverses manifestations psychopa-
thologiques, le chagrin parait parfois plus dif-
ficile 2 aborder que 'angoisse, plus familiere.
La sensation de faire du « voyeurisme » a été
évoquée par certains. Parler de la souffrance
morale parait impudique, comme Si ces sen-
timents relevaient d’'un registre d’intimité
inhabituel. Cela conduit a se demander ce
que, hors de tout deuil, les personnes handi-
capées expriment ordinairement de leurs
chagrins et comment les professionnels
accueillent ces émotions. Ces peines ordi-
naires seraient-elles « pathologisées » en
étant systématiquement « converties » en
angoisse ?

Pour le praticien, I'expérience du suivi
d’un endeuillé réinterroge 'articulation
entre la dimension personnelle et la dimen-
sion professionnelle. Apparemment, la « pos-
ture professionnelle » 'emporte. Il semble y
avoir peu d’évocations, encore moins
d’épanchements, de la part des profession-
nels a propos de leurs propres expériences
de deuil. Les rares qui ont dit 'avoir fait,
semblent 8’y &tre livrés « a leur corps défen-

dant ». Ce qui tendrait a prouver que de tels
partages ne sont gulre autorisés par les
modeles en vigueur, tacites, puisque nul n’a
su expliquer les fondements d'un tel interdit.

Dans l'univers professionnel, les repéres
moraux et les préoccupations spirituelles
n’ont guére de place (hormis de consen-
suelles valeurs d’altruisme, de générosité,
de dignité) et sont plutét renvoyés a la
sphére intime des convictions ou quétes
personnelles. Il ne semble guere licite d’en
débattre avec les personnes handicapées,
pour autant qu'un tel « débat » soit possible.
A de rares exceptions prés, les profession-
nels ne semblent pas, non plus, livrer leurs
propres repéres quant aux questions philo-
sophiques, voire religieuses, que peut soule-
ver la mort.

Impossible de dire si cet état de fait reléve
d’'un mouvement spontané des profession-
nels voulant protéger leur vie personnelle et
garder pour eux leurs convictions ou d’'une
injonction qui leur serait faite de ne jamais
livrer leurs états d’dme, de ne pas témoigner
en leur nom propre, de ne pas faire état de
leurs croyances ou de leurs doutes...

La difficulté d’adopter
une posture active

La méconnaissance des réactions pos-
sibles de la personne handicapée ou le
doute sur lattitude a tenir produisent sou-
vent des effets inhibants chez les profes-
sionnels. La difficulté a apprécier la portée
des mots et la crainte d’exacerber la souf-
france ameéne a s’abstenir de s’exprimer, a
se cantonner dans un attentisme prudent ou
a se réfugier dans laction (accompagner au
cimetiere, acheter une plaque ou des
fleurs...). Du coup, 'accompagnement a ten-
dance a se centrer sur les aspects événe-
mentiels et concrets du deuil au détriment
de ce qui est éprouvé et pensé par les per-
sonnes endeuillées.

Si les équipes offrent a I'endeuillé une
disponibilité, une écoute, elles semblent
plus rarement se mettre dans une position
sollicitante. Lorsqu’un éducateur accom-
pagne, par exemple, une personne handica-
pée sur la tombe de son parent disparu, il




LATTITUDE DE L’ENTOURAGE

saisit rarement ce moment pour inviter
lintéressé a faire part de ce qu’il ressent,
évoquer des souvenirs avec le défunt ou
proposer une explication des rites mor-
tuaires. Si une sollicitation insistante ou
maladroite peut géner un endeuillé, elle
peut aussi, si elle est amenée avec doigté,
étre la bienvenue en aidant I'endeuillé a
exprimer ce qu’il vit ou en répondant aux
gquestions qu’il a du mal a formuler.

Agir sans aller au-devant de lautre sup-
pose que la personne handicapée soit a
méme de solliciter 'accompagnant a sa
guise. Or, nombre d’entre elles communi-
quent peu « par nature » ; encore moins
posent-elles des questions. 'accompagne-
ment semble étre parfois réduit a un « étre
avec », une simple présence, une offre de
service, alors que dans de telles circons-
tances, il faut sans doute adopter a 1'égard
de ces personnes une position de guide.
L'empathie bienveillante ne suffit pas néces-
sairement a faire advenir un dialogue et
mfrir un deuil.

L’état actuel
des pratiques

La place de la mort
dans Uaccompagnement habituel

Si la mort n’est pas une question proscrite
dans les établissements, on ne semble en
parler que lorsqu’un événement précis y
contraint et done dans un contexte émotion-
nel fort. Les équipes des établissements spé-
cialisés ne consacrent pas ou peu de place 2
ce sujet dans 'accompagnement ordinaire
des personnes handicapées. Elles ne sem-
blent pas non plus prendre d’initiatives en
ce domaine en utilisant des supports cultu-
rels tels que livres, magazines, films ou des
événements de la vie quotidienne.

Les personnes handicapées qui, d’elles-
mémes, aménent le sujet semblent surtout
extérieures a l'institution. Les éducateurs
restant assez neutres sur ces questions et
ne commentant pas nécessairement ces
faits, on peut faire 'hypothése que les per-
sonnes résidant dans l'institution sont
confrontées a4 un certain silence. Ce manque

de réactivité de 'univers institutionnel
interroge sur la maniere dont des personnes
déficientes peuvent alimenter leurs repré-
sentations de la mort et s’approprier de
telles notions.

La sollicitude dont font preuve les pro-
fessionnels lorsqu’une personne handicapée
perd un proche, contraste avec leur relative
méconnaissance des représentations que les
personnes déficientes se forgent de la mort.
Il semble que les professionnels jugent ces
questions comme étant trop personnelles
pour les aborder avec les personnes handi-
capées.

® Une préparation souvent

limitée
On aurait pu penser que les profession-

nels, nécessairement plus a distance, pou-
vaient préparer la personne handicapée au
déces d'un proche. On sait que ¢’est loin
d’étre toujours le cas. Ils expliquent ainsi
leur attitude

® certaines équipes sont persuadées qu'on
en parle dans la famille. Elles n’entrent
pas en contact avec celle-ci parce qu’il
leur parait trop délicat d’évoquer cette
question avec les proches ;

o d’autres équipes consideérent que ce n’est
pas de leur ressort car cela appartient
aux familles ;

o d’autres encore considérent qu’on peut
parler de la mort en général mais qu'il
serait indécent de préparer a une mort
précise et prochaine. Dans ce cas, c¢’est
comme si parler d'une mort a venir était
appeler la mort et done faire mourir ;

e certaines équipes ne se considérent pas
suffisamment informées de I'état de santé
du mourant pour oser le faire. Elles insis-
tent sur la difficulté a installer des per-
sonnes, qui peuvent avoir une perception
du temps différente de la nétre, dans
I'attente de quelque chose d’aléatoire
dans sa durée

e d'autres enfin, préferent différer la ques-
tion et attendre que le déces advienne.

Les équipes s’attendant a ce que le déeés
soit une perte insurmontable, on peut pen-
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ser que c’est en fait leur propre angoisse qui
freine la préparation. S’abstenir dans le
doute parait un réflexe élémentaire de pru-
dence, mais une concertation avec la famille
permettrait de lever ce doute dans nombre
de cas et d’adopter une attitude plus active
dans T'anticipation d’'un événement inéluc-
table.

Quant a la mise en présence de la per-
sonne handicapée avec le mourant, les
équipes y sont plutdt favorables, sauf quand
la maladie rend l'individu méconnaissable
ou quand la communication avec lui n’est
plus possible. Mais lorsqu’une rencontre
ultime a lieu, elle n'est guére préparée... Le
caracteére tres particulier de cette rencontre
étant occulté ou a peine dit a la personne
handicapée, lintéressée passe bien souvent
a cb6té de ce dernier moment avec I'étre
cher.

¢ Annoncer la nouvelle
et reparler de I'événement

Les équipes considérent toujours que les
personnes handicapées doivent étre infor-
mées du déces d’un de leurs proches.
Lorsque les familles sont d’avis contraire,
les équipes tentent de les en convainere.
Mais quand la famille persiste 2 refuser que
lintéressée soit informée, les équipes sem-
blent s’y résigner. Selon les éléments
recueillis, une seule d’entre elles s’est
demandé §’il existait un droit de savoir que
Iinstitution peut mettre en ceuvre malgré
I'avis contraire de la famille. On n’envisage
pas de déroger au souhait des parents,
méme lorsque tout laisse penser que l'inté-
ressée a deviné et vit une angoisse impor-
tante liée a ce pseudo-secret.

Il est surprenant de voir les équipes
adopter une telle position alors que dans
d’autres domaines, elles prennent et en
adoptent de plus tranchées, par exemple sur
le droit de la personne handicapée d’avoir
une vie sexuelle en dépit d’un éventuel
interdit parental.

D’autres indices laissent également pen-
ser que l'on n’agit pas avec une personne
handicapée comme on le ferait avec
n‘importe quelle personne endeuillée. En

effet, lannonce du déces et 'aménagement
de sa participation éventuelle aux obséques
ne sont pas toujours considérés comme un
impératif. Lorsque le déceés survient pen-
dant des vacances, les équipes semblent
souvent différer 'annonce plutdt que
d’interrompre les vacances, quitte a ce que
lintéressée manque lenterrement. De fait,
on choisit pour la personne. S’agissant d’'un
individu ordinaire, on ne se poserait pas la
question et on avertirait immédiatement.

Souvent un membre de la famille pré-
vient linstitution par téléphone, et demande
a ce qu'on avertisse la personne handica-
pée. Dans ce cas, les équipes encouragent
rarement les familles 4 annoncer elles-
mémes le déceés. Des raisons objectives
poussent ces derniéres a faire cette demande
(distance géographique, manque de temps,
embarras des proches...). Elles sont, ainsi,
soulagées de déléguer cette délicate tiche
d’information aux professionnels qui sem-
blent accepter, sans prendre le temps de le
vérifier, que les familles ne sont pas prétes a
lannoncer elles-mémes.

Transmettre la nouvelle
un moment intense

Si les annonces effectuées par linstitu-
tion sont dans la majorité des cas faites par
le directeur, les autres membres du person-
nel sont aussi porteurs de la nouvelle. Tout
dépend de la culture de ’établissement : cer-
tains considérant que ¢’est un réle dévolu a
un membre de la direction, d’autres pensant
que c’est la personne la plus proche de
I'adulte handicapé qui doit $’en charger,
d’autres encore laissant la tiche a la per-
sonne qui a été prévenue la premiére. Sou-
vent cette annonce associe le directeur qui
informe et un éducateur proche du résident
qui soutient l'intéressé et s’en occupe juste
apres.

Le lieu ot s’effectue Pannonce du déces
est choisi avee soin, souvent dans le bureau
du directeur. On cherche a disposer d’un
temps réservé en propre a l'intéressé (sans
risque de dérangement) et d’un lieu « a
part », non confondu avec les espaces ordi-
naires de vie. Le bureau du directeur peut
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constituer un cadre un peu intimidant,
associé dans Pesprit des personnes handica-
pées a une dimension disciplinaire. Mais
lorsque le déces est largement prévisible le
fait d’étre appelé par la direction fait sou-
vent deviner a l'intéressé 'objet de I'entre-
tien. Le bureau du directeur constitue éga-
lement un cadrage rassurant les « annon-
ceurs », conscients de la gravité du moment
et de importance de la tdche qui leur
incombe.

Per¢u comme un moment délicat, parfois
éprouvant, 'annonce du déces ne semble
pas toutefois poser véritablement probleme
aux acteurs institutionnels. On rappelle
éventuellement la maladie et la souffrance
du défunt, puis on explique ce qui va suivre
(notamment les obséques). L’équipe
témoigne souvent de sa sympathie a I'égard
de 'endeuillé et affirme fréquemment sa
disponibilité avec des gestes directs de sou-
tien. Lorsque I'intéressé ne semble pas com-
prendre 'information, les choses sont
redites sous une forme simplifiée. Une
consigne est laissée a I'éducateur pour qu’il
en reparle. Ces situations plongent toutefois
les équipes dans un malaise important.

Un événement peu repris

On aurait pu penser que plus la déficience
est importante, plus la personne a besoin
que le message soit repris. Or, c’est 'inverse
qui se passe.

Ce message si important n'est repris que
dans 62 % des cas. Dans 21 % des cas,
I’équipe ne sait pas si le message a été
repris ou non aprés 'annonce initiale.

La reprise du message par I'équipe
semble plus fréquente lorsque I'institution
effectue 'annonce initiale (76 % de reprise)
que lorsque la famille s’en charge (62 %).
Les équipes reprennent plus souvent le
message quand Uendeuillé est associé aux
rites funéraires qui offrent une bonne occa-
sion d’en reparler. Lorsque 'annonce a été
effectuée par les proches, les équipes sont
parfois mal a l'aise avec les termes
employés par la famille pour énoncer la
nouvelle (en particulier quand ils ont eu
recours a4 des métaphores a caractere reli-

gieux). Mais elles semblent respecter la ter-
minologie familiale.

¢ Un soutien apprécié lors
des obséques

Le soutien autour des rites funéraires
constitue un point fort de la pratique des
professionnels a 1'égard des personnes han-
dicapées endeuillées et de leur entourage.

Les équipes considérent quasiment tou-
jours qu’il est souhaitable que les personnes
déficientes assistent aux obseéques : elles
encouragent les endeuillés hésitants, ten-
tent de convaincre les parents réticents,
cherchent a aplanir les difficultés maté-
rielles (notamment les problemes de trans-
port) et surtout proposent volontiers leur
aide pour accompagner l'intéressé a la
sépulture ou au cimetiére. Les avis ne sont
partagés que sur opportunité de faire voir
le cadavre aux personnes handicapées, ce
qui leur est assez rarement proposé.

L'institution effectue toujours un geste
en direction de la famille endeuillée
(condoléances, fleurs, souvent participa-
tion aux obseques d’un représentant lors-
qu’il s’agit de parents). Celle-ci s’y montre
sensible mais elle apprécie tout particulie-
rement 'accompagnement de la personne
handicapée. Cette présence, rassurante,
conditionne parfois le fait d’accepter la
personne handicapée au ceceur du deuil
familial.

Quand elle existe, 'action en direction
des familles s’opére surtout autour de la
personne handicapée échanges sur
Popportunité et la maniere d’associer 'inté-
ressée au deuil, le soutien conjoint de
Iendeuillée (lors de 'annonce du décés ou
lors des obseques). La fréquence de cette
aide semble limitée. A part des concerta-
tions téléphoniques ou de rapides échanges
dans un couloir, il semble rare que les
membres de linstitution aient un véritable
entretien avec les proches.

Certains pensent qu’il est important
de témoigner de attention 4 la famille et
de 'assurer qu'un accompagnement
adapté sera offert a la personne handica-
pée. Certains considérent qu’il est de




LES PERSONNES DEFICIENTES INTELLECTUELLES FACE A LA MORT

leur mission de conseiller les proches sur

Iattitude a adopter, quitte a déplorer que

I'absence d’une relation de confiance les

ait parfois empéchés de le faire. D’autres

ne se sont pas posés la question car ils
travaillent habituellement trés peu avec
les familles.

Il semble plus rare encore que des
échanges approfondis aient lieu avant qu’un
déces ne se produise. Certaines équipes se
mettent, toutefois, a aborder ces questions
avec les parents vieillissants en leur deman-
dant s’ils ont parlé de la mort avec leur
enfant.

La présence d’un professionnel offre une
sorte de garantie quant au bon déroulement
de cette participation. Pour les éducateurs
qui ont participé a de tels moments, cela a
constitué un temps fort de leur pratique
professionnelle. 11 ne leur est pas toujours
facile de se situer lors de ces événements
qui les rendent témoins de scénes familiales
et les mettent dans I'inconfortable position
d’intrus. Ils en tirent néanmoins le bénéfice
de mieux connaitre la famille et compen-
sent ainsi les phénomeénes d’amnésie insti-
tutionnelle. Les professionnels semblent
peu profiter, toutefois, de ces moments (ou
de moments ultérieurs comme la Toussaint)
pour éclairer les personnes déficientes sur
le sens des rites accomplis, leurs dimen-
sions symboliques, sociales et culturelles.
Plusieurs facteurs se combinent pour expli-
quer cette lacune :

o les éducateurs ne connaissent pas forcé-
ment la signification, lorigine, la valeur
sociale et culturelle de ces rites. Si c’est
le cas, il n’est pas facile de faire com-
prendre cela a des personnes déficientes
intellectuelles ;

e les rites reposent souvent sur des concep-
tions religieuses que ne partagent pas
nécessairement les éducateurs. Ils n’ont
pas toujours de traduction « profane » a
leur disposition ;

e certains éducateurs sont génés par le
caractére artificiel et contraignant des
obséques, méme §’ils considerent que la
participation des personnes handicapées
est bénéfique.

Dans I'ensemble, les professionnels por-
tent peu d’intérét a I'éventuclle dimension
religicuse de la mort pour la personne han-
dicapée. Chez les professionnels athées, ces
questions provoquent facilement un petit
sourire condescendant ou ironique. A
Iinverse, les croyants peuvent attribuer aux
personnes handicapées une spiritualité d’'une
ampleur étonnante par rapport a leur enten-
dement pour des choses plus ordinaires. Les
professionnels donnent 'impression de réagir
en fouction du crédit personnel qu’ils accor-
dent aux théses religieuses et non en fone-
tion de l'importance que ces questions sem-
blent revétir pour les personnes concernées.
On peut se demander ce qui justifie le fait
de se situer en fonction de ce qu’on croit
étre la vérité et non pas en fonction de ce
qui fait vérité (ou sens) pour lautre...

Les attitudes des équipes divergent sur le
caractére plus ou moins socialisé qu’elles
accordent au deuil. Parfois, le deuil d'un
résident est renvoyé a la sphere privée. Il ne
fait pas I'objet d’'une communication offi-
cielle aux autres personnes handicapées qui
ne sont pas conviées aux obséques, méme si
elles sont trés proches de I'endeuillé. Dans
d’autres cas, le deuil que vit une personne
handicapée prend davantage de place dans
Iinstitution : le déces fait 'objet d'une
annonce un peu solennelle, les résidents qui
le souhaitent sont invités 2 effectuer un
geste, voire 4 assister aux obséques, si la
famille n'y voit pas d'inconvénient.

Ces variantes renvoient sans doute a des
différences de conception profondes. La
tradition dans ce secteur a fait largement
reposer la prise en charge des personnes
handicapées sur le groupe et la vie commu-
nautaire. Depuis peu, une perspective plus
individualiste, centrée sur les besoins spé-
cifiques de chacun et la différenciation des
réponses, fragmente la vie institutionnelle.
Chacun est renvoyé a sa chambre, a ses
problémes, a4 son projet individuel : la
dimension collective est atténuée.

¢ Un accompagnement inégal
Un peu moins de la moitié des endeuillés
bénéficient d’'un accompagnement (49 %).
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GRAPHIQUE N°18
FREQUENCE DE L’ACCOMPAGNEMENT SELON LE NIVEAU DE DEFICIENCE

Les chiffres indiquent e nombre de personnes concernées
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La propension a accompagner la personne
handicapée endeuillée varie fortement en
fonction du degré de déficience au détri-
ment des plus handicapés : 53 % des défi-
cients légers et moyens bénéficient d’un
accompagnement alors qu’ils ne sont que
39 % chez les déficients profonds, pour les-
quels le taux de non-réponses est relative-
ment élevé (26 %), comme si on s'était
moins posé la question pour eux. Paradoxa-
lement, ceux qui présentent essentiellement
une déficience intellectuelle sont un peu

plus accompagnés (51 %) que ceux dont les
troubles psychiatriques constituent le han-
dicap dominant (46 %).

Soutenir les endeuillés
dans des circonstances
particuliérement douloureuses
Daccompagnement est un peu moins fré-
quent quand le décés est imprévisible (48 %)
que quand il est prévisible (52 %). En
revanche, 'accompagnement est plus fré-
quent quand le déceés revét un caractére

GRAPHIQUE N°19
FREQUENCE DE L’ACCOMPAGNEMENT SELON L’HUMEUR DE L'ENDEUILLE

Les chiffres indiquent le nombre de personnes econcernées
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GRAPHIQUE N°20
FREQUENCE DE L’ACCOMPAGNEMENT SELON LE DEGRE DE PERTURBATION

Les chiffres indiquent le nombre de personnes concernées

DEFICIENTS
PROFONDS

dramatique (59 % de personnes accompa-
gnées contre 47 % quand le déces n’est pas
particuliérement dramatique).

Les plus dépressifs sont les mieux accom-
pagnés : 62 % de ceux qui présentent un
état dépressif bénéficient d’'un accompagne-
ment, contre 38% pour ceux dont 'humeur
ne change pas. Toutefois, 25 personnes
déprimées sont restées sans soutien spéci-
fique, dont quatre chez lesquelles 'humeur
s’est profondément et durablement altérée.

L’écart au profit des plus perturbés dans
IPannée qui a suivi le déces est encore plus
net. Ainsi, plus on est secoué par la perte
d’un proche, plus on est aidé (en fréquence
de 'accompagnement, sans indication de
son intensité ou de sa qualité).

La solitude de certains
endeuillés

Ceux qui connaissent un réaménagement
de leur vie relationnelle qui se traduit par
une « perte » de liens sont un peu moins
souvent accompagnés (59 %) que ceux qui
étoffent leur vie relationnelle (68 %) ; ceux
pour qui le déces ne produit aucun change-
ment relationnel, autre que la perte du
défunt elle-méme, ne sont accompagnés que
dans 39 % des cas.

La fréquence de 'accompagnement est
inversement proportionnelle 4 I'intensité de

50 %
de ceux qui sont associés intensivement,

la participation aux rites funéraires :

57 % de ceux qui sont associés moyvenne-
ment et 62 % de ceux qui sont associés fai-
blement bénéficient d’'un accompagnement.
Mais les personnes qui sont totalement
mises a 'écart des rites funéraires se réve-
lent étre nettement moins nombreuses a en
bénéficier (41 %). Ceci traduit probable-
ment le fait que les obseques constituent un
support « commode » d’accompagnement et
que les équipes se disent souvent mal a laise
pour s’occuper de ceux qui ont été évincés
du deuil familial. Ainsi ceux qui sont tenus 2
Iécart sont, trés probablement, renvoyés a
une certaine solitude pour vivre leur deuil.

De méme, quand la famille joue un role
jugé neutre par les équipes, 'accompagne-
ment se fait rare (41 %). Il est important
quand la famille a eu un réle plutdt positif
(59 %), plus élevé encore quand elle a eu un
role estimé négatif (67 %) et atteint 75 %
quand elle a eu un role a la fois positif et
négatif. Ce qui laisse penser que, loin de
chercher a2 compenser la solitude de
I'endeunillé, le soutien offert par I'équipe
double souvent celui prodigué par la famille
ou cherche a contrebalancer les effets
néfastes lorsque lattitude familiale est jugée
inadéquate.

Ce relatif effacement des professionnels
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lorsque les familles sont elles-mémes effa-
cées est surprenant dans la mesure ol les
institutions se considérent volontiers
comme des substituts de la famille : on croit
volontiers remplacer les liens familiaux et
tenir lieu de famille, en lieu et place des
ascendants, des collatéraux et des descen-
dants. Le fait de ne pas toujours chercher a
compenser la solitude de certains endeuillés
par un accompagnement traduirait-il le
caractere illusoire d’'un tel remplacement
dans lesprit des équipes ?

Des accompagnements variables

en nature et en intensité
L.a nature de ces accompagnements est

extrémement diverse. Par ordre décroissant,
les principales modalités d’accompagne-
ments de 'endeunillé semblent les sui-
vantes(?) :

e « minima, vigilance, observation atten-
tive et réponse aux sollicitations (« étre
disponible », « étre & Uécoute des souve-
nirs qut remontent »...) ;

¢ adoption d’'une posture de soutien plus
active : on entoure l'intéressé de maniére
chaleureuse, « chercher a Uapaiser, le
consoler », « le canadiser, le séeuriser »...

* fréquent recours 2 un traitement médica-
menteux. Il ne s’agit pas, nécessaire-
ment, de restreindre des comportements
pathologiques mais de remédier a des
troubles du sommeil, des états dépressifs
ou des manifestations d’anxiété clas-
siques10)

¢ aide a l'expression : « tenter de mettre
des mots sur cet événement », « mettre
des photos du défunt sur sa table de
nuit et “parler” chaque soir ¢ la photo »,
dire qu’il est normal de pleurer quand on
a du chagrin ;

e explications sur ce qui s’est passé ou dis-

cussion (individuellement ou en groupe),
plus largement sur des questions ayant
trait 4 la maladie, la mort, parfois méme
au suicide ;

* accompagnement aux obséques, sur la
tombe du défunt™™® ou lors de démarches
lides aux obseéques ou bien a I’héritage

¢ évocation du souvenir du défunt en par-
lant de lui, en prenant appui sur des pho-
tos ou objets lui ayant appartenu ;

e tentative de distraction de 'endeuillé de
son chagrin, en le stimulant pour le faire
participer a des activités ou des sorties
qui lui sont destinées ;

¢ aide a Porganisation de séjours en famille,
pour renouer des liens distendus (parfois
retrouver la trace de la fratrie ou de
parents éloignés) ou pour s’informer sur
les circonstances du déces ;

¢ soutien psychologique spécialisé : il
n’est pas trés fréquent, méme s’il est pro-
posé. Un véritable suivi psychologique ne
semble s’opérer que lorsque l'individu
montre des troubles préoccupants.

Globalement, on sent les équipes osciller
entre un devoir de soutien a I'égard des
endeuillés, une abstention prudente et la
tentation de la pharmacologie sédative. Les
praticiens les plus jeunes et les équipes les
moins expérimentées semblent les plus
hésitants.

*assé le moment de 'annonce, 'essentiel
du soutien revient au personnel éducatif.
On peut se demander si leur rapport d’auto-
rité, souvent normatif, n’est pas trop pré-
sent pour laisser une place suffisante 2
I'expression des affects des endeuillés. Si les
éducateurs ne sont pas forcément les mieux
placés pour écouter 'endeuillé, le role d’'un
tiers peut s’avérer précieux. Or, les psycho-
logues et psychiatres disposent de peu

(9) Malheurcusement, nous n’avions posé qu'une question i ce sujet, ce qui donne des réponses impossibles a chifirer et

difficiles & analyser car nous avons peu de préeision sur 'ampleur, la durée et les acteurs mobilisés par cet

accompagnement,

(10) Ce traitement est parfois mis en place des la premiere nuit ot le sommeil a été perturbé, comme §'il y avait urgence a
ramener le comportement de Uendeuillé a ce qu'il est habituellement, en oubliant que de telles perturbations sont les

signes classique du travail de deuil.

(11) Notons que le rituel de la Toussaint est particulierement affectionné par les professionnels qui le proposent volontiers
aux endeuillés. Sa dimension collective et sa « lisibilité » sociale (notamment sa ponctualité et sa régularité), rendent
probablement ce rite rassurant, commode, normalisant et éventuellement banalisant s’il constitue le pivot d'un

accompagnement de Pendeuillé.
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d’heures dans les institutions et sont sou-
vent accaparés par des tiches a caractére
diagnostique au détriment d’un suivi fin.
Les endeuillés semblent volontiers saisir
I'offre d’accompagnement psychologique
mais celle-ci ne semble concerner que ceux
qui ont un certain niveau de communica-
tion et sont 4 méme de formuler, méme
confusément, une demande.

Des réserves, des doutes
et des regrets

Bien souvent les équipes émettent des
doutes sur la qualité de 'accompagnement
:« On
regrette d’avoir eu recours & un tel traite-

qu’elles ont offerte a 'endeuillé

ment pour la tasser. On n'a pas réussi a la
contenir éducativement. Maintenant elle a
une allure de “chronicisée” comme si elle
s’était débilisée pour contenir Uangoisse.
On est tenté d’éluder la question quand les
personnes handicapdées nous en parlent ;
c’est dur d’affronter ¢a de face. ».

Equipes et groupes sont parfois trés
embarrassés par 'ampleur de la réaction
des endeuillés, voire saturés face a des com-
portements perturbés qui perdurent. Ils
mettent souvent en avant la difficulté a se
dégager de leurs propres représentations
et & surmonter leurs propres réticences
« C’est difficile de rester professionnel tout
en étant chaleureux. Chacun de nous est
perturbé par cette question et on risque de
projeter sur la personne handicapée nos
sentiments ».

Dans plusieurs cas, I'équipe s’est interro-
gée sur l'opportunité d’'un accompagnement,
en ayant souvent peur de faire plus de mal
:« On
n’a rien modifié dans Uaccompagnement de

que de bien. Ainsi, une équipe écrit

cette personne qui vit de maniére trés
ritualisée. Il nous a semblé important de ne
pas venir “contrarier” cette “organisation”
durant cette période de deuil afin de laisser
la personne se réorganiser & son rythme ».
Les personnels des CAT se demandent si
I'accompagnement des endeuillés est de
leur ressort et s'inquictent parfois du sort
des externes qui ne sont pas aidés par le
personnel d’'une structure d’hébergement.

Ainsi, cette équipe qui signale que « Sur les
24 travailleurs du CAT qui ne sont pas
sutvis par un foyer ou un service d’accom-
pagnement, une digaine a déja été touchée
par le deuil d’un proche. Quand cela se
produit, on s’interroge souvent sur
Uabsence de réaction ou le “trop” de réac-
tions. Faut-il en parler avec eux P Eviter le
sujet P Etre & Uécoute lorsque la personne
en exprime le souhait ? Le soutien éducatif
en CAT est axé en priorité sur le tra-
vail...».

Quelques équipes expriment leur regret
de ne pas avoir soutenu un endeuillé et en
tirent des enseignements pour la suite
« Quand on a su que son pére était grave-
ment malade, on aurait di essayer de lui
en parler, chercher a savoir ce qu’il ressen-
tait. Apres, ¢ca a été brutal, on ne savait
plus trop comment reprendre les choses ».

Inscrire 'accompagnement
dans la durée

Pendant combien de temps I'entourage
professionnel est-il prét a soutenir
Iendeuillé * Il s’agit souvent d’une aide
relativement bréve, tout au moins quand les
intéressés ne manifestent pas de troubles
particulierement vifs. Les équipes font preuve
de disponibilité et d’attention au moment
du déces et des obseques. Mais souvent,
hormis la traditionnelle visite au cimeticre
a la Toussaint ou lorsque la question resur-
git a I'occasion d’un héritage, les choses
sont ensuite peu reprises. Les profession-
nels sont vite happés par le flot des occupa-
tions et préoccupations habituelles, ou
découragés par le caractere peu loquace des
endeuillés.

Or, la littérature sur le deuil souligne que
les plus durs moments se vivent lorsque
I'effervescence des obséques est tombée, et
que Pendeuillé, se retrouvant seul, commence
a prendre la mesure de la perte subie.
L’entourage, d’abord plein de sollicitude, est
absorbé par d’autres soucis et consideére
souvent trop vite que la page est tournée.
Au bout de quelques mois, il est presque
indécent de montrer encore de la tristesse.
L’entourage accuse vite I'endeuillé de
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« rechute », on lui reproche de se complaire
dans ses pensées, voire d’utiliser sa tristesse
pour capter indiiment Pattention d’autrui.

Chez des personnes déficientes qui peu-
vent étre longues a traduire leur peine, et
dont I'expression de la détresse peut étre
déroutante, ces phénomeénes peuvent
prendre une importance particuliere. Or, un
deuil n’est jamais bref. Il §’agit d’'un proces-
sus lent, d’'un « travail » qui n’est pas un
chemin rectiligne mais chaotique qui mérite,
au fur et 2 mesure, d’étre accompagné.

Si la temporalité du deuil ne semble pas
totalement intégrée par les équipes, des
accompagnements durables existent cepen-
dant. Parmi les 138 personnes pour les-

quelles on dispose de plus d'un an de recul,

le taux d’accompagnement reste élevé

méme s’il ne §’agit souvent que de tonn(,s

mineures d’accompagnement. Dans
I'ensemble, les équipes se montrent atten-
tives aux moments sensibles ot le deuil
peut étre ravivé, comme 'anniversaire du
déces, le moment du départ en vacances, les
fétes de fin d’année, ete. Il semble que la
réactivation des deuils mal cicatrisés
s’opére tout particuliérement quand un
déces vient affecter un autre résident,
comme si par ricochet, ce nouveau deuil
venait réveiller des souffrances enfouies. 11
n’est pas toujours facile aux équipes d’offrir
un soutien, non seulement a celui qui est
nouvellement endeuillé, mais aussi a ceux

que ce deuil vient a4 nouveau ébranler.

iE - L’ATTITUI’)"E: DES PROFESSIONNELS

Lom d’ Stre occultee. la questlon du deml preoccupe de nombreuses eqmpes qm ont ammcef
qune réflexion A ce sujet Llles ont d’arlleurs b1en accue11h notxe enquete et se sont souvent,
~ montrces elles-memes q%se/ crxthues a l’egard de Ieurs pmuques. , . ‘

Le cardctere hrmte des conn*ussances dxspombles sur 11 quesmon et les detaﬂlances danq Ia
consignation des observations — et pius éeneralement dans Ia tenue des doesxers = rendent ‘
souvent mahlsee 1 zmqlvse de Ia portee dc la perte pour les mtex esscs. - ‘ '

81 le sujet 1mphque tortement les pmthlens, ceux—c1 sont souvent peu tormes pour dborder dc ;
;telles que%tmns et peu soutenus dans Paccompag snement necessau'ement dehcat d’un endeullle ‘
' handlcczpe. La tentation de se pr oleter dans Lautre et de 1111 nnpose1 des ettets d’qttente normd-
_ lisants, la Volonte de desamoroer le caractere dram’tthue a une dlspdrltlon et la representatmn
‘souvent assez negatwe du retentl%ement d un deuﬂ che/ ces personnes semblcnt des ecuells ;

~, :k'partms L actlon des ‘eqmpes qm peuvent regl etter de s etre abstenues d: a1der davantae,e Oth"mtk
'volontlers a I'endeuillé une écoute et une d1sp0mb1hte les eqmpes semblent avoir plus de mal
a se mettre en posmon actwe et solhutdnte a son égard. '

Si Ia mo’rt n'est pas taboue, elle n’a cependant suére de place dans I'accompagnement ordi-
naire des personnes lmndlcapees. Elle n'est abordée que dans un climat emotlonnel fort,

lorsque les événements y contraignent. Les pr ofessionnels. repuunent a antlclper de tels évé-

nements, ce qul rend Ia prcpdratlon a I’événement; lorsqu 11 est pr e\'lslble, peu fréquente pdr

rapport 2 ce qu'elle pourrait étre. Par contre, quand il survient, le déces est souvent annoncé
_dans des conditions privilégiées et avec les précautions et le tact qui s’imposent. Les équipes
n’encouragent pas toujours les humlles a transmettre elles-mémes la nouvelle, quitte a ce
qu’elles les aident a le faire. Le message initial de I'annonce ne parait pas toujours suffisam-
ment repris, surtout pour les plus h’mdlcapes ou lorsque les urconstances sont pdrtlcuherc-

ment difficiles.
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L’zl‘ccmnpaﬁne’ment lors des obséques constitue un point'fort de la pratique, souvent tres

apprécié des intéressés et des familles qui y trouvent réassurance et réconfort. Cet accompa-
gnement est souvent l’occasmn d’echanges chaleureu\ entre les pdl‘tleS en prescnce. ,

a1de apportee au‘( endemlles est ensulte tres Varlable ddns sa nature comme dans son

mtensnze. Ia m01t1e des endemlles benehclent d’un accompdgnement specxhque Les plus

hdndlcapes sont les moms aidés, _sans doute parce quils montrent moins. Ieur peme. Cette'

de Imteresse. Souvent les eqmpes 1ncntent Ia personne handlcapee a expumel ce

[ cnnetlere ‘

', v01011t1ers propose, 11 ne se reahse p’lS eouvent

",,"alde se. tradmt en prenner heu par des m a1 ques de solhcltude et des tcntatwes de recontort, -

1 elle essent et I aldent d SdlSlI’ ce qui Tui arrive avec le support de photos ou de v1s1tes au
ue recours aun traxtement medlcamenteux est trequent Sl un suivi specxahqe est'
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QUAND LA MORT
FRAPPE DIRECTEMENT L’INSTITUTION

LE DECES D'UNE PERSONNE
HANDICAPEE : IMPACT
DE LEVENEMENT
DANS L'INSTITUTION

L’enquéte a permis de rassembler 30
observations liées au déces de personnes
handicapées. Trois situations ont été appro-
fondies. La modestie des effectifs a bien évi-
demment limité le traitement statistique
des données obtenues et conduit a privilé-
gier une approche qualitative.

Une grande majorité concerne des déces
d’hommes (22). Prés de la moitié des
défunts sont des résidents de foyers de vie
(14) et sept sont des pensionnaires de mai-
sons d’accueil spécialisées. Un établisse-
ment a connu quatre déces lors des années
sur lesquelles portait 'enquéte. Pour seize
déces, on dispose d’un recul de plus de deux
ans pour apprécier 'impact a long terme.
Douze autres sont beaucoup plus récents.

Neuf défunts avaient moins de 30 ans,
douze avaient entre 30 et 50 ans et huit
avaient dépassé la cinquantaine. La moitié
des déces étaient imprévisibles. Méme si
une maladie les avait précédés, celle-ci lais-
sait de larges espoirs de rémission, voire de
guérison. La majorité (17) n’avait pas connu
d’évolution particuliere avant de décéder
alors que d’autres avaient présenté une
apparition ou une aggravation de troubles
somatiques (9), une détérioration intellec-
tuelle (2) ou une accentuation de troubles
du comportement (2). Deux personnes ont
connu une importante involution avant de
mourir.

Par ordre décroissant en fréquence, les
causes de la mort sont les suivantes :

o maladies diverses ou suites opératoires

(10) ;

problémes cardiaques (7) dont certains
au cours de crises épileptiques et des
malaises inexpliqués
* cancers (6) ;

° age (3) ;

e accident (1) ;

e maladie d’Alzheimer (1) ;

?

* syndrome dépressif massif (1).

18 déces ont eu lieu alors que la personne
était prise en charge par la structure et 12
sont survenus quelque temps aprés, linté-
ressé ayant quitté la structure, souvent
depuis peu, pour aller a I'hépital ou en mai-
son de retraite.

La plupart du temps, c’est donc le per-
sonnel hospitalier qui a été le plus immédia-
tement concerné par 'agonie et le déces.
Mais dans cing cas, des membres du person-
nel ont découvert le cadavre et dans deux
cas, ceux-ci ont été témoins directs du
déces. Quant aux personnes handicapées,
une d’entre elles a découvert le cadavre de
son camarade au matin dans les toilettes et
trois personnes ont vu trépasser leur com-
pagnon de chambre.

Le déroulement
des événements

¢ L'accompagnement a la mort
est peu pratiqué

Alors que quatorze déces étaient prévi-
sibles, la gravité de la mort et I’éventualité
d’une issue fatale ont été trés rarement abor-
dées avec les intéressés. Il semble que trois
personnes seulement aient été préparées a
leur propre déces. Une mere a parlé de la
mort avec son fils tétraplégique et déficient
profond mais la restriction de ses capacités
de communication ne permet pas de savoir
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ce qu'il en a compris et ce qu’il éprouvait. La
question n’a par ailleurs pas été abordée
dans la maison d’accueil spécialisée qui
laccueillait. Lorsque linformation a été sai-
sie, les intéressés n’ont pas nécessairement
« réalisé », voire sont entrés dans un déni
manifeste. Un retraité atteint d’un cancer a
été informé par le médecin mais semblait ne
pas y croire. Par pudeur ou par géne, un dia-
logue autour de l'issue fatale ne semble
jamais s’instaurer entre 'intéressé et des
membres de son entourage.

Mais visiblement, bien des malades défi-
cients pressentent que leurs jours sont
comptés ou, tout au moins, pergoivent l'invo-
lution dont ils sont victimes. Ainsi, cette
jeune femme atteinte d’'une forme sévére
d’épilepsie est décrite comme « probable-
ment consciente du risque de mourir lors de
crises qui Uont déja conduite dans des états
de coma » mais elle n'en parle jamais. Une
autre épileptique évoque parfois la perspec-
tive de sa mort mais nul ne reprend des pro-
pos qui mettent les professionnels mal a laise.

Certaines équipes sont, d’emblée,
convaincues qu’il n'y a pas a évoquer ces
gquestions avec l'intéressé soit parce que
cela risque de rajouter a sa souffrance, soit
parce que c¢a leur parait impossible. S'agis-
sant de déficients profonds, on considere
volontiers que « 1ils n'ont pas la capacité de
comprendre le processus de la mort » ou
que « toute véritable communication est
impossible ». Bt quand on leur préte la
capacité de comprendre, on craint que cette
évocation ne produise un effet insuppor-
table. D’autres équipes hésitent sur la
conduite 2 tenir, s’interrogeant sur les effets

de la parole et du silence. Elles se sentent
parfois ligotées par l'attitude adoptée par les
familles qui « nient la maladie et son abou-
tissement », et reconnaissent aussi parfois
qu’elles ne parviennent pas a aborder des
questions si délicates : « On cachait la
vérité en disant : tu vas aller mieux ».

La dénégation du risque ou la banalisa-
tion de la situation semblent étre les atti-
tudes les plus courantes méme quand la
personne est visiblement lucide sur sa situa-
tion et « tend des perches », plus ou moins
directes, a son entourage. Il arrive que ce
soit les autres résidents qui évoquent plus
ouvertement la question avec l'intéressé,
parfois de maniére brutale et cruelle, ce que
les équipes peinent a reprendre.

Sur quatorze déces prévisibles, quatre
personnes handicapées ont été préparées a
I’éventualité du déces de leur camarade,
souvent parce qu'une involution ou des hos-
pitalisations répétées ont rendu la question
inévitable. Certaines équipes semblent,
cependant, déplorer le caractere tabou
d’une telle question, surtout dans des struc-
tures telles que des MAS, plus souvent ame-
nées a connaitre ces situations.

Lorsque les personnes handicapées
s'interrogent ouvertement sur la maladie
et le devenir d'une des leurs, les équipes
en parlent plus volontiers. Lorsqu’un
décés a déja eu lieu parmi les résidents,
les équipes sont plus sereines et moins
inhibées. Elles tirent volontiers les lecons
d’'une premiére expérience et sont davan-
tage conscientes que 'angoisse suscitée
par de tels événements n’est pas nécessai-
rement destructrice.

z

ALINE OU LA MORT REFUSER

Une tumeur cérébrale irréversible et inopérable est décelée chez Aline, résidente d’un foyer de
vie. Il s’agit d’'une femme de 43 ans, disposant d’une relative autonomie dans sa vie quotidienne
et de capacités de communication en dépit d'une déficience profonde. Les premiers signes qui
ont alerté I'équipe ont été des vomissements, des pertes d’équilibre, des mouvements saccadés
de la téte et des crises d’épilepsie alors qu’elle n’en présentait plus depuis 20 ans.

Des les premiers troubles, Aline manifeste une certaine crainte et demande a voir le méde-
cin. Consciente de sa maladie, elle en connait la localisation (demande quand elle guérira « de
la téte »). Elle en percoit les avantages (la sollicitude de son entourage) et les inconvénients




QUAND LA MORT FRAPPE DIRECTEMENT L INSTITUTION

(la douleur, les transformations physiques et le sureroit de dépendance). Le pronostic est,
d’emblée, trés sombre. Les explications sur le mal dont elle souffre restent laconiques,
réduites a I'indispensable. Alors que tous connaissent le caractére inéluctable de sa fin pro-
chaine, nul n’évoque la gravité de son mal.

Aline se plaint, manifeste de la tristesse et dit s’ennuyer. De retour au foyer, elle souffre, a
des difficultés a se déplacer et commence a perdre ses cheveux. Elle se montre triste et pré-
oceupée par 'aspect de son corps gonflé et la limitation de ses mouvements. Elle s’excuse de
demander plus de soin et d’ennuyer les éducateurs. Sous I'effet des frustrations occasionnées
par sa dépendance, elle devient plus iraseible.

Revenant d’'une séance de rayons, elle dit un jour a son éducateur : « Je vais mourir ».
Celui-ci lui répond « Il n'y a pas de raison, ¢a peut étre moi qui meurs avant toi ». Elle
questionne peu I'équipe mais quand elle le fait, on esquive ou on banalise : « On va tous
mourir un jour ». L’équipe s’est interrogée sur l'attitude & adopter a I'égard d’Aline. Le chef
de service qui, lui-méme, avait été atteint d’une tumeur au cerveau a été chargé de lui signi-

fier la gravité de sa maladie en insistant sur 'espoir de guérison.

L’équipe, relativement jeune, n’avait guere été confrontée 2 ce genre de situations. Certains
étaient partisans de lui dire la gravité de son mal sans jamais s’y résoudre. D’autres, plus
nombreux, pensaient qu’il ne fallait pas lui dire, de crainte de P'affoler. Sa sceur se propose
de venir la voir plus souvent, ses visites habituelles ayant lieu une fois par an. Mais le direc-
teur cherche a limiter la fréquence de ses visites pour ne pas affoler Aline. Or celle-ci
montre davantage de signes dépressifs que de signes d’angoisse. L’équipe reconnait qu'il
s’agit de sa propre peur d’affronter son anxiété et exprime combien elle se sent démunie face
a de telles situations. Les professionnels tentent de se convainere : « Cela ne lui apporte-
rait rien de savoir » : « elle ne semble pas demandeuse ». Paradoxalement, I’'équipe
convient que, par moments, Aline pose ouvertement la question de son devenir et se plaint

qu’on ne lui dise pas tout.

Certains résidents ont deviné la gravité de son mal. Quelques-uns ont fait preuve de sollici-
tude a4 son égard ; d’autres lui ont envoyé des « tu vas crever » qui ont laissé I'équipe sans
voix. Conformément au pronostic médical, Aline est morte quelques mois plus tard. Comme
I'ensemble de I'équipe s’y était engagé, elle a été accompagnée jusqu’a ses derniers instants.
I’équipe s’est relayée a son chevet lors de son hospitalisation, v compris pendant les congés.
A ses obséques, sa sceur était entourée de la majorité de ses camarades et du personnel.

Dans 'ensemble, les équipes elles-mémes
se vivent comme trés peu préparées 2
affronter ce genre de situations qu’elles
redoutent ou dénient. Et beaucoup d’entre
elles, compte tenu de la jeunesse relative
des effectifs qu’elles accueillent, se pensent
a l'abri de ce type d’événement.

Rares sont les établissements qui, lors de
I’admission, explorent les intentions des
familles au cas ol le résident viendrait a
décéder. En revanche, lorsqu'un déces
devient probable, les équipes s’enquiérent
souvent des souhaits des familles qui pren-
nent elles-mémes leurs dispositions ou en
laissent le soin a 'institution.

Les équipes sont souvent trés touchées
et ont du mal 4 mettre en place une concer-
tation qui permette de réfléchir ensemble a
la situation et de déterminer une conduite a
tenir. Il arrive qu’elles ressentent une cer-
taine culpabilité pour n’avoir pas fait soi-
gner plus tét un résident malade et que cela
inhibe toute concertation lorsque le pronos-
tic tombe. On signale parfois une espece de
superstition qui empéche d’évoquer I'éven-
tualité d’'un décés, comme si en parler pré-
cipitait la mort.

Cependant, la relative faiblesse de la
réflexion institutionnelle et la difficulté a
parler ouvertement de ces problemes
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n’empéchent pas une grande proximité rela-
tionnelle entre équipes et mourants, en ten-
tant de préserver un certain confort
jusqu’au bout, de sécuriser la personne et
de maintenir des liens, par la parole ou les
gestes.

Lorsque les résidents sont agés, l'institu-
tion est confrontée a des maladies évolu-
tives, des « alertes », des déces. Une certaine
préparation se met en place sous différentes
formes : une information de la part des
médecins, un groupe de travail avec le psy-
chologue, le recuecil des souhaits des
parents, des consignes concrétes en cas de
déces inopiné, parfois méme des demandes
de stage de formation a 'accompagnement a
la mort. Rares sont les membres des équipes
qui se disent préparés a ces situations grice
a leur formation initiale (il s’agit essentielle-
ment d’aides médico-psychologiques).

€ Lorsque la mort survient

Dans la plupart des cas, les profession-
nels n’ont pas eu a intervenir au moment
méme du déces puisque celui-ci §’est pro-
duit a ’hopital ou au domicile de I'intéressé.
Mais sept déces se sont produits au sein
méme de linstitution et ont ainsi impliqué
plus directement le personnel.

Sur les 30 cas recensés, des membres du
personnel ont assisté a deux déces. Il s’agis-
sait de jeunes pensionnaires de maisons
d’accueil spécialisées. Malgré 'émotion sus-
citée, les équipes concernées semblent avoir
bien fait face a ces situations, tant d’un
point de vue technique que d’un point de
vie humain. Uévénement n’a pas provoqué
de panique et semble avoir été assumé de
maniére trés professionnelle. Ces décés ont
constitué des épreuves. L'une des équipes a
reconnu qu’il $’était produit un grand élan
de solidarité entre les membres du person-
nel a l'oceasion de ce « coup dur ». Ce qui
a été l'occasion d’'amorcer une réflexion au
sein de linstitution sur ces questions.

Mais il arrive que l'agonie fasse si peur
que l'intéressé meurt dans une grande soli-
tude. Cest le cas de cet homme de 83 ans
peu loquace et distant a I'égard de tous,
vivant depuis des années a ’hospice, sans

liens familiaux consistants. Nul ne prend la
peine de discuter réellement avec lui de son
état de santé. Un soir, dans sa chambre, il
agonise en présence de ses trois compa-
gnons de chambre. Le plus proche se tourne
pour ne pas le voir, les autres le regardent
d’'un air angoissé. Une aide soignante et un
agent de service constatent qu’il est trés
essoufflé et s’accroche aux barrigres de son
lit : « Il paniquait. Elles ont quitté la
chambre car clles ne supportaient plus de
le voir souffrir ainsi. Quand elles sont
retouwrndées le voir un peu plus tard, il était
mort ». Ce fut une page vite tournée dans
Pinstitution...

Lorsqu’un déces est inéluctable, et
gquaucun impératif médical n'impose une
hospitalisation, certaines équipes se deman-
dent jusqu’olt elles peuvent assumer
Paccompagnement d’'un mourant. Si les per-
sonnes handicapées semblent avoir une
représentation plutdt positive de "hopital
en tant que lieu sécurisant, les équipes sont
parfois beaucoup plus critiques sur la
maniére dont le personnel hospitalier est
présent aupres des mourants. L'attachement
a 'égard des intéressés et la conviction
qu’elles sont les seules a bien savoir s’en
occuper les conduisent a souhaiter garder le
mourant dans linstitution tant qu’aucune
obligation médicale n’impose 'hospitalisa-
tion. Mais cette situation est trés éprouvante
et les professionnels s’interrogent sur les
limites de leur compétence et la vocation de
leur structure : « Ici, ¢’est un lieu de vie,
c’est plutde & Uhopital de faire Uaccompa-
gnement & la mort. D’ailleurs, nous ne
sommes pas asses formés, et, de plus, est-
ce bien notre role P ».

Sur 7 déces intervenus en établisse-
ments, quatre équipes ont participé a la
toilette du défunt, son habillement ou sa
mise en biere. Parfois, ce sont des
veilleuses de nuit qui ont eu cette charge.
Les membres du personnel qui se trou-
vaient présents ont également fait interve-
nir le SAMU, averti la famille, accueilli les
pompes funébres et réalisé les démarches
funéraires. Malgré la charge émotionnelle
que revétent de tels moments et le caractére
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inhabituel de telles situations pour les per-
sonnes concernées, il n’a pas été fait men-
tion de difficultés spécifiques pour accom-
plir ces actes.

Dans 5 cas, des membres du personnel
ont découvert le cadavre. A une exception
pres, il s’agissait de déces imprévisibles,
souvent liés a une épilepsie séveére. Ces
situations semblent particulierement diffi-
ciles a vivre pour les équipes et prennent, la
plupart du temps, une dimension plus dra-
matique que lorsqu’il y a une présence au
moment méme du déces. Le caractere inat-
tendu de ces déces et la brutalité d’une
situation irréparable semblent prendre de
court, voire prendre les professionnels en
défaut. Il est probable que lorsque les
équipes n'ont pas été en position d’adopter
une attitude active pour lutter contre la
mort ou pour accompagner sa venue, elles
ressentent un sentiment pénible de culpabi-
lité. A tort ou a raison, 'impression d’avoir
manqué de vigilance ou de n’avoir pas pris
assez de précautions fait souvent surface.
De fait, un seul de ces décés a conduit
I’équipe a devoir « fournir un rapport
détaillé sur les circonstances du décés
concernant une situation difficilement jus-
tifiable ». Les familles ne se sont jamais
montrées accusatrices a 'égard du person-
; elles ont méme parfois cherché a les

Y

nel
déculpabiliser.

Lorsque le déces a lieu a 'hépital, le per-
sonnel de I’établissement est évidemment
moins directement impliqué. Parfois méme
les liens se distendent et les équipes sont
sans nouvelles de l'intéressé. Mais fréquem-
ment, des professionnels rendent visite a la
personne et poursuivent parfois un accom-
pagnement important qui peut durer jusqu'a
Pagonie.

% L’annonce de la mort

Les membres de linstitution ont rare-
ment été en position d’annoncer la nouvelle
aux familles (5 cas), l'information étant le
plus souvent faite par un médecin ou une
infirmiere de ’hépital.

La transmission de I'information au per-
sonnel est trés variable selon les établisse-

nments. Dans certains cas, la direction orga-
nise une réunion pour en informer simulta-
nément le personnel présent ; dans d’autres,
¢’est le bouche a oreille. Dans de grosses
institutions, il arrive gu’aucune information
systématique ne soit mise en place et que
certains, absents au moment du déces,
Iapprennent fortuitement plusieurs jours,
voire plusieurs semaines aprés. A l'inverse,
il arrive que des éducateurs en congés en
soient directement avertis par leurs col-
legues sans attendre leur retour.

C’est la tristesse qui prédomine, parfois
le soulagement, car le déces était prévisible
et a mis fin au calvaire de la personne.
Consternation, colere, révolte ou culpabilité
sont aussi évoquées. La culpabilité concerne
des situations ot I'équipe se reproche de
n’avoir pas suffisamment suivi ’évolution de
I'intéressé ou, plus largement, vit une véri-
table remise en cause de son accompagne-
ment. La colére et la révolte sont soit diri-
gées contre la direction (dont on estime,
dans un cas, qu’elle a voulu escamoter le
déces), soit contre I'institution hospitaliere
a qui 'on reproche une défaillance de sa
mission soignante.

Les membres du personnel s’entraident
aussi pour faire face a I'événement. Visible-
ment, ces situations mettent a 'épreuve la
solidité des liens interpersonnels au sein
d’une équipe et la confiance que chacun met
dans linstitution. Des contlits sous-jacents,
notamment entre équipe et direction, sont
parfois exacerbés lors de tels événements
matis ils éclatent, semble-t-il, rarement.

A deux exceptions preés, les personnes
handicapées sont toujours informées du
déces de leur camarade. Dans 2 cas, ce sont
les résidents eux-mémes qui ont colporté la
nouvelle. Mais le plus souvent, c’est le per-
sonnel éducatif (16 cas sur 30) ou la direc-
tion (8 cas) qui annonce le déces aux rési-
dents. L’annonce a pu prendre un caractére
officiel (les résidents étant rassemblés lors
d’'un repas ou d'une activité) ou un caracte-
re plus informel, individualisé et progressif.
Certaines équipes annoncent de maniere
systématique (ainsi une maison d’accueil
spécialisée dira que tous les pensionnaires
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ont été informés, quel que soit leur degré de
handicap, en partant du principe qu’ils
dtaient tous aptes a en entendre quelque
chose), alors que d’autres sont plus sélec-
tives selon les capacités de compréhension
supposées des intéressés. Les formules choi-
sies sont variables. Ainsi, tel directeur dira
« Thierry ne reviendra plus ici, avec nous.
Il est mort cette nuit. On va beaucoup pen-
ser a lut », et tel autre s’exprimera en ces
termes : « Il est monté au ciel, rejoindre le
papa d’Untel ». Les mots sont parfois
accompagnés de gestes, comme le fit cette
directrice en distribuant 4 chacun une rose,
lesquelles furent ensuite rassemblées et
déposées sur la tombe.

Les réactions immédiates des personnes
handicapées sont souvent d’une grande
diversité au sein d’'un méme groupe et peu
d’interactions entre eux ou de phénomenes
collectifs sont signalés. La réaction majori-
taire est celle de la tristesse. Certains ne
semblent réaliser qu'aprés coup ce que
signifie 'information transmise. Dans cer-
tains cas, I'équipe pense que 'absence pro-
longée avait déja été assimilée a une dispa-
rition ou constate que les réactions sont
moindres que lorsque l'intéressé avait da
quitter I'établissement.

Il semble y avoir peu de lien entre la
réaction immédiate des personnes handica-
pées et la place qu'occupait la personne
décédée : le déces de personnes trés en
retrait, voire peu appréciées du groupe, pro-
voque parfois une tristesse apparemment
supérieure a celui de personnes qui sem-
blaient pourtant tres appréciées de leurs
camarades. De méme, les plus marqués ne
sont pas nécessairement les plus proches du
défunt mais souvent ceux qui ont des rai-
sons personnelles d’étre plus touchés, soit
parce qu’ils ont des inquiétudes pour leur
propre santé, soit qu’ils repensent aux
membres de leur famille décédés. D'une
maniére générale, le lien entretenu avec le
défunt semble donc moins peser dans la
réaction que la problématique méme de
chacun des camarades qui le cétoyaient.

Si dans la plupart des cas, 'annonce de
la nouvelle semble s’opérer dans de bonnes

conditions, la reprise du message parait
plus aléatoire. Dans certaines institutions,
la question ne semble plus réévoquée,
comme si une fois I'information diffusée,
une chape de plomb s'abattait sur le sujet.
Cependant dans 22 cas sur 30, le message
est repris d’'une maniére ot d’'une autre, les
obséques constituant bien souvent 'occa-
sion propice d’en reparler. Dans 9 cas,
I’événement est repris sur initiative de
I'équipe et de maniere assez collective avec
parfois des gestes symboliques destinés a
marquer I’'événement et a le faire mieux
saisir aux plus démunis. Ainsi, une direc-
trice de maison d’accueil spécialisée fait
aménager la salle 2 manger de I'établisse-
ment olt le corps du défunt est exposé
quelques minutes. Devant I'ensemble des
résidents, elle prendra la parole pour expli-
quer & nouveau la situation. Dans les 13
autres cas, la question ne sera abordée par
I'équipe qu’aupres de ceux qui posent des
questions explicites 4 ce sujet.

¢ Les funérailles

Selon le contexte familial et social, le
déces d’'une personne handicapée donne
lieu & des funérailles importantes ou dis-
cretes. Si les funérailles peuvent étre quali-
fiées d’ordinaires pour 19 personnes, elles
ont été particulierement marquées pour
trois et rapides et discrétes pour sept
d’entre elles. Lorsqu'il n'y a pas de famille
ou que celle-ci a depuis longtemps pris ses
distances, les cérémonies sont parfois
réduites a leur plus simple expression. Cer-
taines funérailles ont été organisées par les
services sociaux ou par un établissement.
Dans un seul cas, aucun membre de la
famille n’était présent. L'équipe et les per-
sonnes handicapées ont été attristées par la
solitude de l'intéressé, inhumé dans ’ano-
nymat d'une fosse commune.

La participation de membres du person-
nel aux obseques est trés fréquente : dans
24 cas, il §’agit d’une participation a la céré-
monie religieuse. Il est courant que le per-
sonnel participe aussi, sous d’autres formes,
aux rites funéraires : mise en biere, accom-
pagnement du cercuecil, gestes spécifiques
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(lecture d’un texte par le directeur, dépot
d’une plaque offerte par les résidents,
confection de bouquet, album laissé sur le
cercueil...). Nombreux sont ceux qui se sont
rendus ultérieurement sur la tombe du
défunt.

La famille est, en général, trés sensible a
la présence de représentants de l'institu-
tion. Une seule a refusé toute participation
du personnel de I'établissement, par souci
d’intimité. Quant aux camarades du défunt,
il est rare que la famille s’oppose a leur pré-
sernce.

La plupart du temps, les équipes se sont
montrées favorables a la participation des
personnes handicapées aux obséques d'un
camarade et l'ont facilitée. Plus de la moitié
ont été associée a des rites funéraires mais
dans 11 cas sur 30, aucun d’entre eux n’a
participé alors que certains 'avaient souhai-
té. La distance géographique peut consti-
tuer un obstacle a cette participation mais
le plus souvent, ¢’est la famille (2 cas) ou
Iinstitution qui s’y sont opposées (5 cas).
Ce n’est pas toujours proposé aux intéressés
ou cela leur est refusé, notamment dans
certaines maisons d’accueil spéeialisées. On
craint des réactions affectives non contro-
lables. On précise quelquefois que « linsti-
tution a fait ce choix par respect vis-a-vis
de la famille » ou que cela ne s’est pas fait
« par mangue de réflexion et de concerta-
tion au niveau institutionnel ».

A linstar des observations recueillies sur
la participation des personnes handicapées
aux obseéques d’'un membre de leur famille,
celles qui ont été associées témoignent du
méme recueillement général ; elles s¢ mon-
trent souvent émues et attentives.

N

Les répercussions du déces

¢ Les répercussions
institutionnelles

Les équipes ont, en majorité, « vécu cela
comme un événement fort » (17 cas) et
comme un drame dans 3 cas. Par contre,
le deuil a été vécu « comme un incident
parmi d’'autres » dans 7 cas ; il est « passé
quasiment inaperc¢u » dans un cas. Les dis-

paritions les plus douloureusement ressen-
ties sont souvent celles qui se sont pro-
duites dans linstitution ou qui concernent
quelqu’un qui y occupait une place appré-
ciée de tous.

C’est la perte elle-méme qui génere le
plus d’affects pénibles, surtout lorsque la
personnalité du résident avait suscité de
profonds attachements de la part des
équipes. Mais les circonstances de la mort
donnent aussi a la perte sa portée affective :
le caractére brutal, le manque de raisons
objectives (par exemple le manque d’expli-
cations fournies par ’hopital psychiatrique
sur un déces inopiné), la douleur de la
famille, le sentiment de ’équipe de n’avoir
pas fait tout ce qu’elle aurait di faire ou la
gestion maladroite de 'événement par la
direction. La détresse supposée du défunt est
aussi facteur de douleur pour 'entourage ins-
titutionnel. Une équipe dira que « Le plus
terrible a été de réaliser que Liliane, déja
pratiqguement abandonnde par sa famille,
était morte seule, & Uhopital ». A Pinverse,
une autre équipe écrira que « L'essentiel fut
de savoir qu’il n’était pas mort seul, sa
mere Uayant assisté jusqu’au bout ».

Une épreuve pour le personnel
Hormis des sentiments de soulagement
lorsque l'intéressé souffrait beaucoup, la
perte d'un résident est souvent trés dou-
loureusement ressentie par les équipes et
plus particuliérement par les éducateurs
référents ou ceux qui ont trés directe-
ment accompagné 'intéressé. Certains
des plus proches accompagnants parlent
de « moments tres remuants », de sensa-
tion de « paralysie », de « grande culpabi-
lité », de « coup de massue », voire
d’arréts maladie consécutifs au déces, de
périodes de torpeur ou d’apathie. Certaines
se sont lancées dans un réaménagement du
cadre de vie, comme pour effacer les traces
de I'événement. Interrogations, doutes et
conflits sont aussi évoqués. Le désarroi sus-
cite fréquemment des réactions d’hostilité
plus ou moins ouvertes. Certains profes-
sionnels ont éprouvé de Pamertume
lorsqu’ils ont appris le déces au retour de
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vacances, de la méfiance face a des institu-
tions soignantes qui n'auraient pas accompli
leur devoir. En interne, les désaccords por-
tent sur la qualité de suivi qui a été fait, sur
I'opportunité d’hospitaliser lors de fins de
vie prévisibles, ou sur la maniére dont les
directions ont agi lors du déces. Sentiment
de solitude ressenti encore lors de 'accom-
pagnement du mourant ou de démarches
ultérieures. A tort ou 2 raison, la culpabilité
travaille assez souvent les professionnels.

Parmi les effets positifs, nombre
d’équipes signalent que le déces les a ame-
nées a réfléchir, éventuellement a modifier
leurs pratiques. Cette premiére expérience
a constitué « une épreuve de réalité », une
sorte « d’épreuve initiatique », une « expé-
rience édifiante faisant prendre conscience
des limites et des devoirs de Uinstitution
vis-a-vis des personnes accueillies ».
L’interpellation a souvent été tres forte.
Certains disent que I'événement a levé un
tabou, remis le personnel en face de réalités
incontournables, les a fait évoluer vers une
meilleure acceptation de la mort dans ce
qu’elle peut avoir de libérateur par rapport
a des personnes que leur handicap fait pro-
fondément souffrir (en particulier en mai-
son d’accueil spécialisée).

Les équipes cherchent a soutenir les
familles en les réconfortant ou en les aidant
dans leurs démarches. Par différents gestes,
des familles ont montré leur reconnaissance
au personnel ou aux résidents et cherché a
déculpabiliser les équipes.

Des camarades diversement
touchés

Du c6té des personnes handicapées, les
réactions dans les mois qui ont suivi sont
trés variables. La majorité des équipes (13)
précisent que les résidents n’ont pas pré-
senté de réactions particulieres ni évoqué
a nouveau le défunt. Dans les maisons
d’accueil spécialisées en particulier, on
parle de « non-événement », de « cica-
trisation rapide », « d’événement rapidement
refoulé, du moins en apparence », de « vie
qui reprend son cours »...

Lorsque les résidents réagissent peu, cer-

taines équipes considérent que « le proces-
sus de deuil chez les personnes handicapées
parait rapide, qu’ils ont de grande capacité
d’oubli, que ces choses sont largement
refoulées, que les personnes handicapées
évacuent le deuil plus qu’elles ne font un
travail de deuil. D’autres soulignent que les
plus lourdement handicapés sont peu
démonstratifs et qu’il faudrait trouver des
supports de communication adaptés a leur
handicap.

Ailleurs, on signale que certains rési-
dents en ont reparlé, ont manifesté de la
tristesse, ont posé des questions, ont évo-
qué a nouveau leurs propres disparus, se
sont inquiétés pour leur santé, ont eu des
difficultés a approcher la chambre du
défunt, ont manifesté de la perplexité
lorsque les affaires du défunt ont été démé-
nagées et que sa chambre a été attribuée a
un autre.

L'évocation prend la forme du rappel des
moments partagés avec le défunt ou
d’expression de compassion (« le pauvre »).
Des questions sur les obséques, 'héritage, la
filiation surviennent parfois. Des demandes
d’explication sur des maladies (telles 1'épi-
lepsie) se font jour. Dans une institution qui
avait déja connu le suicide d'un résident et
qui venait de perdre 'un de ses membres,
mort par lassitude et dépression, le non-
désir de vivre a été évoqué. I/événement a
conduit certains a évoquer leur propre
mort, notamment des résidents malades, ou
atteints du méme mal que le défunt.

Une seule personne qui se trouvait
atteinte du méme mal que le défunt a pré-
senté un épisode dépressif massif et
durable. Dix-sept personnes ont présenté un
certain abattement, mais les équipes signa-
lent souvent que l'altération de 'humeur n’a
concerné qu'une fraction du groupe et sou-
vent sur une durée bréve. Dans les 12
autres cas, les résidents n’ont pas présenté
de réaction dépressive décelable.

Au-dela du moment des obseques, les
phénomeénes proprement collectifs sont,
semble-t-il, rares a 'exception du « syndro-
me de la chambre vide », qui ne concerne
d’ailleurs pas que les résidents mais souvent
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aussi le personnel. Néanmoins, les struc-
tures qui ont connu plusieurs déceés en peu
de temps semblent « marquer le coup » et
vivre une angoisse latente.

¢ lLcs répercussions
du déces dans le temps

Interrogées sur la trace que, six mois
apres, le déces semblait avoir laissé pour les
personnes handicapées les plus proches du
défunt, les équipes estiment (14 cas ) que le
déces « s’est incorporé a Uhistoire institu-
tionnelle, il est encore présent sans étre
omniprésent » ; il « semble avoir été asses
rapidement oublié par la majorité des per-
sonnes handicapées » (8 cas) et, c’est
« une trace qui garde encore beaucoup
d’actualité » (3 cas). Les cing qui n’ont pas
répondu correspondent essentiellement a
des maisons d’accueil spécialisées ot il sem-
blait difficile de répondre, tant les intéres-
$€és communiquaient peu.

Parmi les personnes handicapées qui
étaient les plus proches du défunt, certaines
ont eu du mal a admettre le caractére définitif
de son absence. Certaines ont semblé vouloir
prendre une part active a ce qui se passait
(en faisant circuler la nouvelle aupres de leur
entourage, en participant aux obséques...).
Beaucoup ont parlé du manque ressenti, sur-
tout si 'intéressée avait une place importante
dans le groupe et que sa disparition a modifié
le climat et la dynamique du groupe.

Lorsque le défunt avait un lien électif,
amical ou amoureux, avec un autre rési-
dent, le survivant ne semble pas nécessaire-
ment bouleversé par le déces. Malgré le
faible nombre de cas observés, on note que
I'intéressé ne parait pas toujours le plus
chagriné, méme si des réactions d’angoisse
sont fréquentes. Il apparait que lattache-
ment lui-méme est moins déterminant que
I’histoire de I'endeuillé sur laquelle cette
perte vient se greffer.

La gestion de la situation
par les équipes

Passé le moment des obséques, les
équipes sont assez partagées sur la place

qu'elles entendent accorder au souvenir du
défunt. Dix-sept disent « en parler volon-
tiers si l'occasion se présente mais sans
chercher a entretenir le souwvenir », sept
préferent « ne reparler du déces que sur
demande explicite des personnes handica-
pées » et deux disent vouloir « éviter que
cet événement soit encore dvoqué dans lins-
titution et chercher & en faciliter loubli ».

Une aide inégale

LJaccompagnement du deuil parait trés
inégal d’'une équipe a l'autre. Lorsqu’on
demande aux équipes quel accompagnement
a été opéré aupres des camarades du défunt,
dix-sept parmi elles décrivent le travail réali-
sé, huit disent qu’aucun travail spécifique
n’a été fait et cing ne répondent pas a la
question. Parmi celles qui n’ont pas réalisé
d’accompagnement, certaines le déplorent et
évoquent leur manque de préparation ou le
manque d’accord institutionnel a ce sujet.

Pour celles qui ont répondu par laffirma-
tive, il s’est agi, dans treize cas, d’'un travail
individuel avec les personnes handicapées
qui prenaient 'initiative d’en reparler
dans trois cas, d'un travail initié par les
équipes. Dans un cas, un travail institution-
nel a été réalisé aupres de 'ensemble des
résidents. On a reparlé des risques liés a la
maladie de maniere a rassurer les résidents.
On a également confectionné collective-
ment un album photo et affiché une photo
du défunt dans son unité de vie.

Le travail individuel consiste le plus sou-
vent a consoler et rassurer, a évoquer de
nouveau les circonstances, a fournir des
explications sur la maladie et a répondre
aux préoccupations spécifiques de chacun.
De maniere plus collective, des discussions
ont été menées autour des affaires laissées
par le défunt et de DPattribution de sa
chambre. Une institution signale qu’elle a
proposé un groupe de parole a ce sujet aux
personnes les plus proches du défunt.

Un soutien variable
en direction des familles

Hormis la présence institutionnelle aux
obseques, il n’y a pas de stratégiec uniforme
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de soutien des familles, les pratiques variant
beaucoup en fonction des liens constitués
avec les familles et des circonstances du
déces.

Le souci des familles est loin d’étre systé-
matique si 'on en juge par le taux de non-
réponses (18) portant sur la réaction de la
famille apprenant le décés. Pourtant, les
équipes semblent considérer qu’il leur
incombe de rester a la disposition d’'une
famille souffrante et d’offrir leur soutien.
Mais elles sont parfois déroutées par les
réactions trés vives de 'entourage.

Lorsque la famille s’est largement prépa-
rée a cet événement, les équipes semblent
plus 2 méme de soutenir ce moment difficile.
En revanche, les décés imprévus prennent
tout le monde de court et les équipes, par-
fois aussi désarmées que les proches, ne
sont pas néeessairement en position d’aider
ces derniers.

Des situations de conflits surgissent par-
fois entre famille et institution au sujet des
dispositions relatives au corps ou a I'héri-
tage. Mais la plupart du temps, une relation
positive s'instaure et une entraide s’opére.
Dans certains cas, le déces a été I'occasion
de partager des moments forts avec la famille
et de vivre une expérience de soutien
mutuel. Il est arrivé que des contacts se
poursuivent et que linstitution reste vigi-
lante 2 I'égard des familles, notamment en
se manifestant lors de périodes ol le rési-
dent aurait normalement da revenir dans sa
famille.

La nécessité de préparer
et d’aider les professionnels
Nombreux sont les professionnels qui
réclament une formation a ce sujet. Ils
attendent d’abord une information médicale
sur les risques inhérents a certaines mala-
dies et des recommandations techniques sur
ce qu’il faut faire lorsqu’un déces survient
(souci du corps et connaissance des formali-
tés a accomplir). Mais c’est surtout 'accom-
pagnement en fin de vie et le soutien aux
familles qui font Pobjet de demandes de for-
mation. Certains disent souhaiter dévelop-
per leur capacité a écouter les personnes

handicapées en évitant toute posture intru-
sive, a entrer en communication avec les
plus déficients et a2 décoder leurs réponses
partois sibyllines.

Les équipes souhaitent également une
clarification des repéres institutionnels
pour traiter de telles situations, débattre sur
les limites de linstitution dans Paccompa-
gnement de fin de vie lorsque cela est médi-
calement et matériellement possible.

Plus encore, de nombreux professionnels
souhaitent entreprendre ou approfondir une
réflexion collective permettant de prendre
du recul face a des situations difficiles a
vivre qui exigent de s’impliquer. Certains
revendiquent de disposer de lieux de parole
pour pouvoir s’exprimer a ce sujet et se
retrouver moins seuls dans de telles cir-
constances.

LE DECES D'UN MEMBRE
DU PERSONNEL
IMPACT DE L'EVENEMENT
DANS L’INSTITUTION

Les observations concernant le déces de
membres du personnel sont peu nom-
breuses. Ces faits arrivent rarement et cer-
taines de ces pertes ont été signalées sans
que les équipes puissent remplir le ques-
tionnaire correspondant. L'émotion soule-
vée dans I'équipe a été si vive qu’il semblait
impossible aux professionnels d’en reparler.
Il s’agit souvent de cas ot les choses ont été
tres peu parlées au moment du déces. Ce
qui met l'accent sur la difficulté pour les
professionnels de faire face a la disparition
de 'un des leurs.

L'étude a porté sur cing situations qui
ne sont donc pas représentatives. Ces cing
déces concernaient un médecin, un moni-
teur-éducateur, un éducateur, une aide soi-
gnante et un chef de service. Dans trois
cas, il s’agissait d’'une mort subite (dont
I'une par suicide). Aucun de ces déces
n’est survenu dans les murs de Uinstitution
mais 'un d’entre eux concerne un accident
de la route survenu sur le chemin de l'ins-
titution.
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Des situations chargées
d’émotions

Dans les cas rapportés, I'événement n’a pas
été occulté par l'institution qui a rapidement
fait part de la nouvelle aux personnes handica-
pées. La direction s’est chargée de cette
annonce qui a eu lieu en petits groupes et en
présence d’éducateurs susceptibles de
reprendre ensuite les choses avec les per-
sonnes handicapées. Dans I'ensemble, le déces
a été bien compris par les personnes handica-
pées et a produit chez elles des manifestations
d’affliction relativement classiques et souvent
modérées. Par contre, le climat institutionnel
est durablement marqué par de telles pertes.

L'association des personnes handicapées
aux obseques semble courante et elle produit
des effets de catharsis qui sont bénéfiques.
Comme pour la mort d’'un proche, elle génére
des effets de reconnaissance non négligeables.
A cette occasion, les échanges entre le per-
sonnel et les personnes handicapées portent
sur des choses jamais évoquées jusqu’alors.
Des rapprochements relationnels, parfois
intenses, se produisent au sein de I'équipe
ainsi qu’entre professionnels et résidents.

Chez certaines personnes handicapées,
I'événement réveille d’anciennes pertes mal
cicatrisées et offre ainsi I'occasion d’en
reparler. Peuvent également surgir des
angoisses liées a leur propre vulnérabilité
ou a celle de leur entourage.

Les effets proprement collectifs de la
perte d’un membre du personnel sont
importants, chacun observant la réaction de
I'autre et pouvant, par ricochet, ressentir
l’angoisse du groupe. L'impact s’aveére
d’autant plus fort que la personne occupait
une place importante dans la vie institution-
nelle et que le déces suscite une vive émo-
tion au sein du personnel. Les résidents
sont facilement angoissés par les réactions
de déstabilisation qu’ils pergoivent dans
leur entourage.

Les professionnels sont souvent trés
affectés par la mort de 'un des leurs, sur-
tout lorsque la perte est brutale, particu-
lierement tragique ou vient rappeler
d’autres disparitions qui n’ont pas tou-
jours trouvé de lieu pour s’élaborer et qui
restent enkystées dans I’histoire institu-
tionnelle. Si les professionnels se mon-
trent vigilants a ’égard des personnes
handicapées touchées par 'événement, ils
éprouvent souvent des difficultés a sur-
monter les effets inhibants de leur propre
émotion pour trouver les mots permettant
d’en parler avec celles-ci. Les modalités
de 'annonce de la nouvelle et 'organisa-
tion des obseques donnent lieu a concer-
tation, mais le deuil que vivent les profes-
sionnels ne trouve pas toujours d’espace
institutionnel pour s’énoncer. Les équipes
restent alors peu soutenues au regard de
I’épreuve qu’elles traversent.

UN DEUIL INCORPORE DANS L'HISTOIRE INSTITUTIONNELLE

Un moniteur-éducateur qui travaillait depuis plus de 20 ans dans un CAT meurt brutale-
ment, chez lui. le soir, aprés une journée de travail. Le lendemain, la famille en informe par
téléphone I'établissement. La nouvelle est accueillie avec stupeur par ses collegues. Les
chefs de service ont annoncé le déces aux personnes handicapées par groupe, au moment du
rassemblement pour le repas de midi et en présence des éducateurs. « La nouvelle a suscité
une grande émotion, certains ont pleuré, certains ne voulaient pas en parler, d’autres au
contraire ont posé beaucoup de questions sur les circonstances du déees. Chague éduca-
teur a repris la situation comme il le souhaitait, selon sa sensibilité personnelle. Il n’y a
pas eu d’intervention précise définie au niveau institutionnel. » S’agissant d’une personne
qui faisait partie de U'histoire de I'institution et d'un décés si soudain, I’émotion fut intense.

Des membres du personnel et les personnes handicapées qui en avaient manifesté le souhait
ont participé aux obséques, 'institution a fait porter une couronne de fleurs et le directeur
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de T'association a rendu hommage au défunt en évoquant sa vie professionnelle. Les per-
sonnes handicapées ont eu des propos et attitudes conformes aux circonstances. Une minute
de silence a été respectée lors de la réunion d’équipe suivante et le remplacement du défunt
a été différé de quelques semaines afin de laisser & chacun le temps de réaliser son absence.
I1 n’y a pas eu d’accompagnement spécifique mais une attention et une disponibilité acerues
au fil des situations de travail. Le personnel se dit « partagé entre le souhait d’étre ¢ U'écoute
des personnes handicapées et la erainte de réactiver des émotions fortes et des comporte-
ments difficiles & canaliser ».

Dans le cadre du CAT, les personnes handicapées n’ont pas manifesté de réaction forte mais
certains ont évoqué a nouveau I'événement ou le défunt. Certains en ont reparlé a la psycho-
logue lors d’entretiens. L'événement a réveillé des émotions anciennes et des angoisses vis-
a-vis de leur propre mort ou de pertes antérieures mais les manifestations en sont restées
assez discerétes (une seule personne a réagi fortement un soir dans le cadre du foyer d’héber-
gement).

Si I'évocation du défunt est restée chargée d’émotions, I'équipe a constaté 'absence de réac-
tions exagérées ou prolongées. L’'événement semble s’étre incorporé sans heurt a I'histoire
institutionnelle.

UNE PERTE PREPAREE

A Tissue d’une longue maladie, I'éducateur d'un foyer de vie est décédé, laissant une femme
sans travail et trois jeunes enfants. Présent depuis une douzaine d’années, ce professionnel
semblait apprécié de tous. Inquictes de son absence, les personnes handicapées étaient régu-
lierement informées de 'évolution de sa maladie et en connaissaient la gravité.

La nouvelle de sa mort a été recue avec peine par I'équipe mais aussi soulagement car elle
mettait fin au long calvaire de I'intéressé ; elle fut annoneée aux personnes handicapées par
le directeur et le chef de service, en présence des éducateurs. La nouvelle a suscité tristesse,
pleurs et questions. La plupart ont semblé bien comprendre 'information ; certains ont dit
« On ne le reverra plus », « On Uaimait bien »... L’événement a été repris aupreés de ceux
qui exprimaient le souhait d’en reparler. Ceux qui 'ont voulu ont été associés aux obséques
et y ont eu un comportement digne. La famille s’est montrée sensible aux témoignages de

sympathie provenant de I'institution.

Des moments de tristesse ont persisté mais le fait que tous s’étaient préparés a cette perte a
limité I'impact institutionnel de 'événement. Certains se sont inquiétés de 'avenir de sa
femme et de ses enfants. Ceux dount le défunt était 'éducateur référent ont été les plus mar-
qués ; 'accompagnement a été plus soutenu auprés d’eux. Par des photos et des visites au
cimetiére, la mémoire du défunt a été entretenue. L’équipe note que cet événement doulou-
reux a permis d’aborder plus franchement et sercinement la mort qui restait un sujet tabou
auparavant et souhaite désormais pouvoir en parler plus largement, pas seulement au

moment d’un déces.
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RESUME —QUAND LA MORT FRAPPE DIRECTEMENT L INSTITUTION

Dans la moitié des cas, il s’agissait de décés prévisibles qui se sont produits a I’hépital pour
18 d’entre eux; dans Linstitution pour 7 autres.

Tant gqu'elles n’ont pas été confrontées a ces situations,: les institutions se pensent relative-
ment a abri de la perte d’un de leurs résidents et se préparent a affronter de telles situa-
tions. Le fantasmeé d’immunité institutionnelle semble exister A de multiples niveaux. En
général, on observe; par contre, une maturation de la. réflexion institutionnelle & ce sujet;
lorsque des déces de résidents sont déja survenus.

Lorsque . la mort d'une personne handicapée parait inéluctable a bréve échéance, la gravité
de la:maladie et la perspective de l'issue fatale, ne sont qu’exceptionnellement signifiées a
Iintéressé, et méme lorsqu’il pressent ce qu’il en est et questionne son entourage, celui-ci a
tendance a-fuir toute évocation directe de la réalité ou a la banaliser. De méme, les cama-
rades de la personne handicapée ne semblent avertis: d'une telle éventualité que lorsque les
circonstances rendent les questions inévitables.

Les équipes elles-mémes se disent peu préparées a accompagner une personne handicapée et
a faire face aux effets institutionnels de sa disparition. La plupart du temps; la perspective de
la mort d’un résident parait inenvisageable ou trop anxiogéne pour donner lieu & de véri-
tables concertations institutionnelles. Cependant,.des débats commencent a émerger.

En dépit de I'émotion suscitée, lorsque des professionnels assistent au déces, ils semblent
adopter des attitudes adéquates, tant d’'un point de vue technique quhumain. En revanche,
lorsqu’ils sont mis devant le fait accompli. en découvrant le cadavre, ils sont nettement plus
désemparés. Le fait de ne pas avoir été en position: active: pour lutter contre la mort on
accompagner. sa venue, et les sentiments de culpabilité générés par ces situations leur confe-
rent une dimension dramatique accrue. Les équipes se remettent mal de telles disparitions.

Hormis quelques situations ot les sentiments de soulagement 'emportent; compte tenu de la
souffrance de Vagonisant, le décés d'une personne handicapée est souvent trés douloureuse-
ment ressenti par les équipes, tout particulierement par les personnels qui ont accompagné
le plus directement Uintéressé. Ces situations mettent a 'épreuve. la solidité des liens inter-
personnels au sein d’une équipe et la confiance que chacun met dans 'institution.

Le désarroi peut susciter des réactions d’hostilité interne ow ' I'encontre de partenaires
externes. Mais les déces de résidents produisent aussi d’intenses moments de communion
an’ seinr des équipes, entre équipes et personnes-handicapées et parfois envers: les familles.
Celles-ci se montrent d’ailleurs rarement suspicieuses a I'égard des professionnels. Il arrive
méme. qu’elles . cherchent a alléger leurs sentiments de culpabilité.: Leurs réactions sont
parfois déroutantes, mais la plupart du temps, une relation positive s’instaure avec. les

équipes.

Les personnes handicapées sont toujours informées du déces de leurs camarades. L'informa-
tion est, en général, transmise dans de bonnes conditions. Leurs réactions varient, de la tris-
tesse a labsence de réaction décelable. Les plus touchées ne sont pas nécessairement celles
qui étaient les plus proches du défunt mais plutdt celles qui ont des soucis de santé ou qui
ont déja vécu des deuils. Les phénomenes collectifs d’angoisse sont en général moindres que
ce que craignaient les équipes:. La participation du personnel aux obséques est souvent
importante et trés appréciée des familles. Dans.la moitié des cas, les personnes handicapées
v sont également associées.
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_ Les situations de déces d'un membre du personnel sont trop peu nombreuses pour pouvmr en
tirer des conclusmns generales. \Ials l’emotlon susmtee reste tou_]ours vive. Des rapproche-
"ments se prodmscnt d'ms ces mrconstdnces entre equlpe et re&dents. Les effets collectlts de

1 pe c peuvent étre 1mp0rt'1nts surtout lorsque le defunt occupalt"; ne place nnport’mte dans '

institution. Les per%onnes han(hcapees sont fdcﬂement angmssees par les reactxons de desta-‘

- ‘blhsatlon”qu lles pe (;“"Ivent dans leur entoumge Souvent tres affectes les protessmnnels ont',

_pa fois dl" md 4 surmonteu Ieur emotxon et a en parler avec les pe1 sonnes handxcapees.




VvV —
QUELQUES RECOMMANDATIONS

Quels enseignements peut-on désormais
tirer de cette étude et quelles recommanda-
tions peut-on formuler en direction des
familles et des équipes qui c6toient les per-
sonnes handicapées endeuillées ?

La diversité des problématiques regrou-
pées sous le terme de handicap mental inter-
dit de fournir une quelconque « doctrine
générale » sur la personne handicapée
endeuillée. 1l faut done se garder de propo-
ser un catalogue de recettes normatives ou
de conduites selon un protocole rigide qu’il
suffirait d’appliquer mécaniquement.

On peut cependant déboucher sur une
praxis d’accompagnement des adultes han-
dicapés endeuillés en dégageant une éthique
de la prise en charge et des repéres concrets
pour alimenter une pratique, toujours a
réinventer. Il n’y a pas a professionnaliser le
deuil, au sens onl ses dimensions relation-
nelles, comportementales et sociales pour-
raient donner lieu a une gestion technique ;
il est a vivre aux cdtés de 'endeunillé, le
terme d’accompagnement trouvant la toute
sa plénitude. Mais I'aide a apporter a un
endeuillé ne saurait se résumer a un accom-
pagnement, aussi attentif soit-il : un sou-
tien actif, voire des soins sont parfois néces-
saires.

Il faut sans doute que ceux qui sont ame-
nés a aider ces personnes leur prétent une
attention sans cesse renouvelée et puissent
rester ouverts a l'inattendu. Tel est peut-
étre I'enjeu principal dans les années a
venir. Cette ouverture est d’autant plus
nécessaire que 'augmentation prévisible du
nombre de cas fait courir le risque de bana-
liser ces situations et de rendre les pra-
tiques routinieéres.

AMELIORER LES PRATIQUES
INSTITUTIONNELLES

Vers une véritable éducation
aux « choses de la vie »

Il semble souhaitable que les personnes
handicapées puissent, a leur niveau, échan-
ger avec leur entourage, familial ou profes-
sionnel, sur ce qui constitue les choses
essentielles de la vie : la naissance, 'amour,
le désir, la souffrance, la maladie, la mort. 1l
importe de les réintégrer dans la vie ordi-
naire comme des réalités difficiles mais pro-
fondément humaines.

Indépendamment d’'une situation coneréte
de confrontation a la perte d’'un proche, la
question d’'une éducation générale relative a
la mort mérite d’étre posée. Des auteurs
anglo-saxons construisent, a ce sujet, de
véritables programmes éducatifs en préconi-
sant de donner systématiquement aux per-
sonnes déficientes des explications sur
l'universalité et l'irréversibilité de la mort,
en utilisant un vocabulaire adéquat, en leur
faisant découvrir des lieux funéraires, en
indiquant les comportements socialement
acceptables dans de tels lieux et lors d'un
deuil™.

Sans nécessairement formaliser cela, de
nombreux supports pourraient aider a faire
comprendre cette réalité et a en explorer les
aspects physiologiques, affectifs, sociaux et
culturels. Les personnes déficientes com-
prenant bien plus de choses que leurs capa-
cités d’expression ne permettent de le pen-
ser, les réalités de la nature, les ressources
culturelles et les inévitables aléas de la vie
quotidienne (maladie, accident de voiture,

(1) James Yanok et Joan Addis Beifus, « Communication & propos de la perte et du chagrin. Education sur la mort pour

les personnes handicapées mentales », CALM, Ktats-Unis.
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inquiétude...) pourraient étre propices a
une telle évocation(®). Il ne s’agit pas de
banaliser la mort car il faut probablement
lui garder sa dimension tragique. Mais il
conviendrait de familiariser les intéressés
avec cette idée de la mort afin de leur don-
ner des outils pour leur permettre d’affron-
ter un décés le moment venu.

Rythmer P’existence,
préserver une mémoire vivante

Les personnes handicapées ont un rap-
port au temps qui peut étre altéré. Leurs
capacités de mémorisation ne leur permet-
tent pas nécessairement d’étre porteuses de
leur propre histoire. Elles n’ont pas non
plus engendré une descendance sur laquelle
elles peuvent se projeter par enfants inter-
posés. La question de la trace, de I'héritage
et de la transmission se pose donc avec
acuité.

¢ Réintroduire le temps

Méme s’ils n’ont pas les dimensions asi-
laires des institutions d’autrefois, les éta-
blissements qui accueillent des personnes
handicapées, et en particulier les plus défi-
cientes d’entre elles, courent le risque de
fonctionner comme des lieux retranchés du
corps social, suspendus hors du temps, don-
nant l'illusion de préserver le sentiment de
la durée en abolissant les différentes étapes
de la vie humaine : I'enfance, 'dge adulte,
la vieillesse.

Le rattachement aux cycles naturels
comme aux temps sociaux, le soulignement
des phases de la vie, éventuellement par une
ritualisation des étapes de la vie, permet-
traient peut-étre de réintroduire du temps,
du rythme, des repéres temporels dans les
institutions et de scander de maniére plus
lisible les grandes étapes de lexistence.

® Un devoir de mémoire
et d’anticipation

Pour faciliter 'analyse de ce que vit un
endeuillé comme pour l'aider a4 se repérer
dans son propre parcours, il apparait indis-
pensable d’améliorer la tenue des dossiers
des intéressés.

Les personnes n’étant pas toujours elles-
mémes porteuses de leur propre histoire,
linstitution est dépositaire — et non proprié-
taire — des traces de leur passé qui peuvent
concerner leur évolution, leurs différents
lieux d’accueil, les événements de la vie
familiale qui ont rythmé leur existence. 1l
importe de réexaminer la question des arti-
culations entre les prises en charge pour
qu'un changement d’établissement ne soit
pas Péquivalent d’'une rupture qui gomme le
passé. 1l importe, également, que les dos-
siers consignent avec rigueur et circonspec-
tion les faits et les analyses. Un travail de
syntheése devrait étre effectué périodique-
ment de maniére a ce que les professionnels
disposent d’'une mise en perspective suffi-
samment compléete et cohérente du par-
cours de lintéressé. Cette question déborde
sans doute trés largement le probléme de
I'accompagnement des endeuillés, mais il
semble qu’une réflexion sur la place et le
contenu des dossiers s’impose.

Parallelement au dossier proprement dit,
la réalisation avec la personne handicapée
d’'un album de souvenirs (avec réeits, des-
sins, dates et photos) pourrait constituer,
pour elle, un précieux support qui lui per-
mettrait de s’approprier son histoire®®). Si ce
génogramme amélioré était coréalisé avece la
famille, il serait un prétexte utile pour
échanger entre parents, professionnels et
personnes handicapées. Ce cahier de souve-
nirs pourrait avoir des effets bénéfiques
pour les équipes en singularisant la person-
ne concernée, en donnant épaisseur et relief
a son parcours et en luttant contre l'inévi-

(2) 1l existe, désormais, de nombreux ouvrages destinds 2 faire comprendre aux enfants ce qu'est la mort et 2 aider les
adultes & répondre 2 leurs préoccupations en la matiere. Citons par exemple : « Dis madtresse, ¢'est quoi la mort ? »,

CRDP de Dijon ; « Au revoir grand-mére », Una Leavy et Jennifer Bachus, Bayard éditions, 1996 ; « Grand-peére est mort »,
Serge Bloch et Dominique Saint-Mare, Calligram ; « Adieu Benjamin » Chantal Cahour, Rageot éditeur, 1995 ; « Ce chan-
dement-léa », Pierre Cornuel et Philippe Dumas, L'école des loisirs, 1990 ; cte.

(3) Comme cela se pratique avee les enfants adoptés ou avee des personnes agées perdant la mémoire.
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table érosion de la mémoire et la banalisa-
tion du passé™®).

Avant qu'un déces n’advienne, le dia-
logue avec les parties en présence semble-
rait souhaitable. Hors de tout contexte
d’urgence, évoquer avec les parents ce qu'il
adviendra le jour ou l'un d’eux disparaitra
ou I'hypothése du déces de la personne han-
dicapée elle-méme, peut s’avérer important,
tout au moins quand 'avancée en 4ge rend
I’hypothése vraisemblable a moyen terme.
Cette anticipation est délicate et requiert de
la part des professionnels beaucoup de tact,
mais recueillir les dispositions des parents,
sonder leurs intentions et répondre a leurs
inquiétudes peut les aider a aborder eux-
mémes ces questions avec l'intéressé et les
rassurer sur le fait que I'équipe répondra
présente dans de telles circonstances. Avec
I'intéressé lui-méme, de tels échanges
devraient pouvoir avoir lieu, méme si cela
est difficile.

Favoriser 'enrichissement
de la vie affective

Favoriser approfondissement des liens
existants et Uélargissement de la sphere des
relations affectives pourrait constituer une
véritable prophylaxie a I'égard des deuils a
venir.

S’il est compréhensible que les équipes
cherchent a autonomiser les adultes handi-
capés a I'égard de parents volontiers protec-
teurs et possessifs, il importe qu’elles ne
visent pas a distendre les liens par une sépa-
ration physique, un éloignement géogra-
phique et un espacement des visites. En dia-
loguant avec les familles, elles peuvent les
aider 4 mieux communiquer avec leur
enfant handicapé, a approfondir, et éventuel-
lement rééquilibrer leur relation. Il s’agit,
non pas de séparer, mais de permettre aux
deux parties d’entretenir des relations les
plus saines possibles tout en cultivant cha-
cune leur univers propre afin qu’il n’'empiete
pas indiiment sur celui de lautre.

Il importe aussi que 'univers relationnel
des personnes handicapées ne se limite pas
a leur famille et que soit favorisée la créa-
tion d’autres attachements (notamment en
matiére de vie amoureuse pour ceux qui y
aspirent).

D’une maniére générale, tout ce qui peut
encourager les personnes handicapées a
développer leurs capacités a exprimer leurs
affects, si possible de maniére socialisée, est
souhaitable. Prévenir les complications du
deuil revient, notamment, & diminuer la cul-
pabilité et restreindre 'ambivalence inhé-
rente a toute relation humaine (et bien sou-
vent redoublée par une situation de dépen-
dance) en lui permettant de s’exprimer.

Veiller aux rapports
de domination

Les attitudes de méfiance et de rivalité 2
I'égard des parents ct les logiques d’appro-
priation des personnes handicapées incitent
a encourager les équipes a interroger vigou-
reusement l'incidence de leurs représenta-
tions sur leurs pratiques. 'emprise dont les
professionnels disposent inévitablement 2
Iégard de personnes handicapées et la ten-
tation de se projeter en elles, invitent a la
vigilance afin de réfléchir au sens de cette
« domination ».

Dans la confrontation a '« autre » — dif-
férent de nous — nous sommes perpétuelle-
ment tiraillés entre un mouvement de
dénégation de la différence et une tenta-
tion, tout aussi rassurante, de souligner
Iécart entre « lui » et nous. Certains incli-
nent a banaliser, voire récuser, les diffé-
rences en considérant que les personnes
handicapées sont nécessairement « comme
nous », en voulant a tout prix leur attri-
buer des réactions similaires et leur préter
un monde intérieur qu’ils n’ont peut-&tre
pas. Positive parce qu’alimentée par une
éthique de non-ségrégation et de non-stig-
matisation, cette posture conduit, cepen-
dant, a faire 'économie de penser a ce qui

(4) Des équipes de structures pour personnes 4gées ont adopté cette pratique. Cela leur facilite lidentification fine de

nombreux résidents ¢t remédie a la tentation de banaliser leur présent et leur passé.
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les caractérise et 4 valider un « amateu-
risme » malencontreux : on se contente
d’agir avec bon sens, guidé par son intui-
tion, en projetant directement son expé-
rience et en restant collé au sujet dans un
mouvement identificatoire. A 'inverse, vou-
loir souligner la différence, quand ce n’est
pas pour en tirer prétexte a désintérét ou
les traiter en individus de seconde zone,
c’est tenter d’accueillir cette différence et
de comprendre sans minimiser les écarts.
Mais c’est aussi risquer d’enfermer les inté-
ressés dans une définition du manque, du
moindre, de la carence, passer un peu vite
de I'impassibilité a I'insensibilité, de I'étran-
geté a 'inhumanité. ..

Dans les deux cas, on s’éloigne du réel
pour laisser libre cours a nos représenta-
tions. Maintenir la tension entre les deux
poéles sans jamais s’enfermer dans I'un ou
l'autre est le travail méme auquel nous
convie toute altérité, mélange de ressem-
blance troublante et d’étrangeté radicale.
Mais cela peut nécessiter un important tra-
vail sur soi.

LACCOMPAGNEMENT
LORS D’UN DEUIL

Quand un proche meurt, que mettre en
place aupres de lintéressé ? Que recouvrent
précisément les termes, relativement flous,
d’accompagnement, d’aide, de soutien ?

S’appuyer sur les ressources
de I’entourage

Le premier travail a faire pour améliorer
l'accompagnement doit probablement s’opé-
rer en direction des familles. Aider 2 aider
est peut-étre le meilleur moyen pour que la
personne handicapée bénéficie d’'un soutien
adéquat de la part de ses proches.

D’une maniére générale, il serait utile de
favoriser la participation des familles dans
le processus de soutien a 'endeuillé handi-
capé, aux différents stades du deuil. Les
proches sont, dans de nombreux cas, vrai-
semblablement les mieux placés pour cela,

quitte a ce qu’ils soient soutenus et
conseillés. Dannonce peut se faire conjoin-
tement avec les professionnels mais il
importe, 4 chaque fois que les familles peu-
vent étre présentes, que les équipes ne les
suppléent pas trop vite. Il importe égale-
ment de les encourager a associer l'intéres-
sé aux obséques en assurant éventuelle-
ment, comme cela se pratique déja, une
présence éducative pour surmonter les réti-
cences ou pallier d’éventuelles difficultés.

L'instauration préalable d’un véritable
climat de dialogue est la condition indispen-
sable pour que, lors de ces circonstances
difficiles, des échanges puissent avoir lieu et
que des rapports de confiance se créent
entre familles et équipes. Sans idéaliser
I’entourage et méconnaitre des difficultés
parfois tenaces, les équipes gagneraient 2
interroger les représentations volontiers
négatives qu’elles se font des familles des
personnes handicapées. Il importe de ne pas
sous-estimer le poids du passif que les
parents peuvent avoir nourri a 'encontre
des professionnels. A défaut de pouvoir
liquider ce passif, tendre a l'apaiser en ne
dépossédant pas les parents de leur réle,
sans non plus les culpabiliser, peut assainir
les relations au profit de la personne handi-
capée.

Pour éviter les fréquents « renvois de
balle » constatés entre familles et institu-
tions, les équipes devraient prendre la pré-
caution de s’enquérir de ce qui se dit et se
fait dans la famille afin de compléter, conso-
lider ou, le cas échéant, rectifier les élé-
ments d’'information dont dispose la personne
handicapée.

Face a I’énigme que représente bien sou-
vent la personne handicapée pour ses
proches, mais aussi face a la tentation de
croire qu’elle comprend intuitivement sans
qu’on ait besoin de lui en parler, encourager
les familles 2 lui énoncer clairement et sim-
plement ce qui se passe, ce qu’elles ressen-
tent, les conséquences qu’auront le déces,
peut s’avérer extrémement salutaire pour
tous. Aider la famille 2 repositionner ses
relations avec la personne handicapée sans
surestimer ses forces et sans tomber dans
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une tentation réparatrice, qui risque de ne
pas tenir dans le temps et donc de procu-
rer une déception supplémentaire a
I'endeuillé, peut également étre bénéfique
pour toutes les parties en présence.

Si les proches sont aux prises avec un
deuil difficile 2 assumer, rien n’empéche les
équipes, au-dela des attitudes de soutien
gu’elles peuvent elles-mémes manifester, de
conseiller a la famille de prendre contact
avec une association d’aide aux endeuillés.

Soutenir I'endeuillé

® Préparer 'intéressé

Oser anticiper requiert beaucoup de pru-
dence et de tact, mais s’avére indispensable
pour ne pas plonger l'intéressé dans un
« pré-deuil » incompréhensible et angois-
sant. Ce n’est pas en s’abstenant et en
attendant d’étre devant le fait accompli
gquon pourra laider. Aussi délicate soit-elle,
la préparation d’'un dernier adieu peut per-
mettre que des choses se disent sur la place
occupée par le mourant et les liens qui le
rattachent a la personne handicapée.

® Accuceillir la souffrance,
admettre la différence

Annoncer la nouvelle avec la délicatesse
qui s’impose semble déja assez largement
réalisé par les équipes. Reprendre ensuite le
message mériterait, par contre, d’étre fait
plus systématiquement selon des formes
adaptées a chacun. S’abstenir de parler aux
endeuillés handicapés, en raison d’'une défi-
cience massive, prive par définition des
outils de compréhension et préjuge grave-
ment de leurs capacités de compréhension
qui débordent souvent largement leurs
capacités d’expression.

Reste ensuite a accueillir ce qui en résulte,
que cela s’'inscrive ou s’écarte du schéma
classique de réaction d’un endeuillé. Cette
réaction compose nécessairement avec
d’éventuelles pathologies préexistantes,

avec la complexité des relations établies
avec le défunt et la déficience elle-méme,
notamment dans sa fonction défensive. Il
faut mettre en garde les professionnels
contre la tentation de se projeter dans la
personne handicapée et de faire peser sur
elle des attentes normalisantes au détriment
d’un espace de réaction authentiquement
personnel.

Aider quelqu’un a vivre son deuil, ce
n’est ni minimiser ses souffrances en banali-
sant I'événement, ni les dramatiser en for-
cant son chagrin. Si la perte constitue un
drame pour celui qui en fait 'expérience, il
importe de ne pas chercher a en désamor-
cer la portée dramatique parce que 'on est
soi-méme ébranlé par les affects de l'autre.
Le réflexe de donner des neuroleptiques au
moindre trouble, parfois méme 2 titre pré-
ventif, devrait étre proscrit tant il gomme
artificiellement le vécu du deuil et risque
d’exonérer de toute parole a ce sujet®),

Il parait judicieux de prendre en compte
les recommandations généralement formu-
lées par les spécialistes de 'aide aux
endeuillés(® :

e permettre que s’expriment la tristesse,
les sensations et sentiments autour du
vide laissé par la personne disparue y
compris les sentiments contradictoires
liés a 'ambivalence ;

e aider a la verbalisation du vécu et des
souvenirs, a exprimer les autres pertes et
interrogations renvoyées par ce deuil ;

e ne pas chercher a « distraire »
Pendeuillé mais lui laisser la possibilité
de vivre son deuil a son rythme ;

¢ favoriser de nouveaux investissements
apres un temps d’élaboration de la perte.

Tout ceci s’avere déja complexe chez un
endeuillé « ordinaire » ; plus encore chez
une personne déficiente intellectuelle
compte tenu de ses difficultés de communi-
cation et de la fragilité de sa personnalité.

On peut, A I'égard des personnes défi-

(5) Etape normale du deuil, la dépression n’a pas, « priori, a étre médicalisée. L'usage d’antidépresseurs au cours de
deuils non compliqués ne fait que différer la confrontation a la réalité du deuil. Christophe Faure « Vivre son deuil au jour

le jour », Albin Michel, Paris, 1995.

(6) Un mouvement d’aide aux endeuillés se développe dans divers pavs anglo-saxons, au Canada et, avee retard, en France.




cientes, compléter ces recommandations de

la manieére suivante

e permettre un mouvement régressif en
ragsurant sur sa propre présence et sa
solidité ;

s parler, méme sans étre certain d’étre
entendu ;

e aider a faire évoluer le registre émotion-
nel en proposant notamment des sup-
ports d’expression (photos, livres, des-
sins, modelages...) ;

* ne pas réduire la personne a 'apparence
et ne pas mésestimer le dialogue inté-
rieur ;

* ne pas se laisser désarconner par l'insta-
bilité de 'humeur et des préoccupations
des personnes handicapées ;

* ne pas sous-estimer I'importance des
échanges entre elles ni le réle d’instances
tierces ;

s tenir compte de la temporalité du deuil
en 'accompagnant dans la durée.

Il existe aussi dans la littérature spéciali-
sée diverses suggestions qui peuvent éven-
tuellement inspirer les pratiques d’accom-
pagnement des personnes handicapées
endeuillées.

La difficulté consiste probablement a
trouver l'attitude adéquate. Elle devrait sans
doute se situer a mi-chemin entre une offre
de disponibilité qui semble insuffisante, car
les personnes handicapées ne sont pas tou-
jours a méme de la saisir, et une position
plus active qui risque d’étre trop normative.
Il semble qu'une position d’empathie sollici-
tante, consistant non seulement a étre a
I’écoute de I'endeuillé mais a tendre des
perches variées et a le laisser éventuelle-
ment s’en saisir, soit la plus adaptée. Ceci
concerne essentiellement le travail de ceux
qui accompagnent au quotidien la personne
handicapée, la nécessité d’'un véritable soin
pouvant s’imposer parallelement dans
nombre de cas.

Lorsque le deuil ne semble pas s’enclen-
cher, la question est plus épineuse. S’il y a
asthénie des sentiments, les équipes sont
partagées entre une attitude proche du lais-
ser-faire en se disant « tant micux, au
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moins il ne souffre pas », « il nous
épargne la charge d’'un accompagnement
délicat », et I'idée d’aider a enclencher le
travail de deuil au risque de faire violence a
I'intéressé. Dans la mesure oil, contraire-
ment a ce qu'il en est chez 'endeuillé ordi-
naire, I'inhibition du deuil ne débouche pas
nécessairement sur des résurgences problé-
matiques, il convient de rester prudent. Il
est possible que, dans certains cas, la per-
sonne ne puisse pas s'autoriser a vivre
I'expérience déstructurante du deuil, sans
pour autant souffrir ultérieurement d’un
blocage de ses affects. Plutét que de clore
trop vite le sujet, rien n’empéche cependant
d’opérer d’habiles « relances » en laissant
toute latitude a la personne pour s’emparer,
éventuellement, des perches ainsi tendues.

® Associer la personne
aux rites, en les expliquant

Si la participation aux obseques est glo-
balement bénéfique (y compris la mise en
présence du cadavre), il suffit de le suggérer
de facon a ce que la personne handicapée
puisse faire sienne cette proposition sans la
vivre comme une injonction a se soumettre
aux normes de ce qui est supposé étre bon
pour elle.

Le rituel s’exprimant a lintérieur d’'une
culture en constante transformation n’a de
valeur que si l'utilisateur y trouve du sens.
Des travaux montrent que la résolution du
deuil est facilitée par les différents types de
rituels funéraires pour autant que celui qui y
recourt montre une attitude favorable a leur
égard. Il ne s’agit donc pas d’accepter ou de
rejeter la pratique des rituels funéraires, ou
d’en proner certains pour en rejeter
d’autres, mais plutdt de déterminer correcte-
ment les conditions nécessaires pour obtenir
une authentique expression du travail de
deuil par et dans le rituel funéraire.

Pour des personnes handicapées, le sens
de ce rituel ne va pas nécessairement de soi.
Et interroger leur entourage n’est pas aisé,
non plus. Il importe donc de mettre des
mots sur les gestes et symboles utilisés,
voire d’encourager les intéressés a mettre en
place des rituels qui fassent sens pour eux.
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Sachant que les situations d’endeuille-
ment deviendront de plus en plus fré-
quentes pour la génération actuellement
accueillie, quelle « gestion » institution-
nelle de I’événement faut-il promouvoir ?
Renvoyer chaque deuil a la sphere du privé
ou en faire état au sein de l'institution en y
associant éventuellement des camarades
proches de l'endeuillé ? Est-il souhaitable
de mettre en place des pratiques institu-
tionnelles de commémoration des dispa-
rus ? Il n’y 4 pas, en la matiere, de recom-
mandation valable pour toutes les struc-
tures. Chacune trouvera ce qui lui
convient selon sa taille, son histoire, ses
habitudes.

Former et aider le personnel

Dans le prolongement des formations sur
le vieillissement des personnes handica-
pées, il est souhaitable que les personnels
se forment aux questions qui ont trait au
deuil. Ce travail peut y contribuer. Certains

souhaitent voir émerger dans les institu-
tions spécialisées une personne ressource,
spécifiquement formée dans le conseil
autour du deuil. Ces questions interpellant
plus globalement 'accompagnement et
I'ensemble du travail institutionnel aupres
des adultes handicapés, il semble préférable
que les équipes se dotent d’'une compétence
collective sur ces questions, méme s’il ne
s’agit que d’une sensibilisation, quitte a
faire appel a 'aide d’une association spéceia-
lisée.

Plus encore qu’une formation spéci-
fique au\deuil, les équipes devraient
mener une réflexion sur leurs représenta-
tions et se doter de temps spécifiques
d’analyse de la pratique et de leur implica-
tion lors d’accompagnements aussi déli-
cats.

Des groupes de parole interinstitutions
permettant aux praticiens de se retrouver
entre pairs (dégagés des rapports hiérar-
chiques), semblent étre une excellente for-
mule.
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