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« Il'y a dans le deuil une puissance contradictoire, une puissance absolue qui propulse tout
autant vers la nécessité du changement que vers la tentation morbide a la fidélité du passé »

La Délicatesse (David Foenkinos)

« Mais c’est précisément cette émotion, aussi présente que le reste, cette tristesse que je
connaissais de fond en comble. La tristesse d’avoir perdu en se faisant arracher un bout
d’ame et le coeur entier. J aurais voulu tendre la main pour apaiser cette peine, la faire
fondre, se dissoudre dans la vie puissante qui peut et qui doit revenir. Je ne voulais pas
incarner [’envie de vivre. Je sais tellement que c’est en soi et seulement en soi qu’on la
trouve »

Ceux qui restent (Marie Laberge)
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. ABREVIATIONS

CIM : Classification Internationale des Maladies

CLIC : Centres Locaux d’Information et de Coordination
DSM : Diagnostic And Statistical Manual of Mental Disorders
EMDR : Eye Movement Desensitization and Reprocessing

FC : fausse-couche

HAD : Hospitalisation a domicile

ICG : Inventory of Complicated Grief

IDM : infarctus du myocarde

IMG : interruption médicale de grossesse

INSEE : Institut national de la statistique et des études économiques.
IRM : imagerie par résonnance magnetique

IVG : interruption volontaire de grossesse

JALMALYV : Jusqu’a la mort accompagner la vie

MF : mort feetale

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

PACS : Pacte Civil de Solidarité

SIDA : Syndrome d’Immunodéficience Acquise

SMUR : Service Mobile d’Urgence et de Réanimation

TRIG : Texas Revised Inventory of Grief

WONCA : World Organization of National Colleges, Academies And Academic Associations
of General Practitioners/Family Physicians
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. INTRODUCTION

Le deuil est une expérience a la fois exceptionnelle et banale, universelle et intime. Depuis
toujours, la mort questionne. Cette expérience que nous traversons tous et plusieurs fois dans
notre vie est source d’interrogations.

Les travaux sur le deuil se sont développés depuis le début du XX*™ siécle, avec des auteurs
comme Karl Abraham ou encore Sigmund Freud. Dans son ouvrage Deuil et mélancolie (1),
Freud, stimulé par les travaux d’Abraham, se penchait déja en 1917 sur ce sujet. Il définissait
alors le deuil comme « la réaction a la perte d’une personne aimée ou d’une abstraction
venue a sa place, comme la patrie, la liberté, un idéal, etc... ». Ce dernier tente d’expliquer
les réactions consécutives a un déces selon un modele psychanalytique. 1l distingue le deuil et
la mélancolie, permettant d’affirmer que le deuil est normal ; ¢’est ce qui sera sans doute 1’un
des apports fondamental de cet article. Par la suite de nombreux travaux se sont développés
autour du sujet du deuil, mais c’est sans doute avec le développement des soins palliatifs dans
les années 60 que les recherches prennent une nouvelle tournure. L’essor des soins palliatifs a
cette période refléte les liens nouveaux qui unissent la maladie, la mort et la médecine. Alors
qu’avant les malades pour qui « on ne pouvait plus rien » étaient confiés aux soins de son
entourage seul, ou encore des religieux, 1’apport de nouveaux moyens techniques et de
nouvelles thérapeutiques ont fait « glisser » la fin de vie vers une expérience plus médicale
que sociétale. Ainsi, le médecin et les équipes soignantes trouvent un réle indispensable.
Parallélement, 1’affaiblissement des liens communautaires (déracinements familiaux,
urbanisation...) et des rites funéraires, qui jusqu’alors jalonnaient 1’accompagnement des
mourants et des endeuillés, semblent étre de moins en moins des ressources pour la personne
en fin de vie et son entourage.

Mais pourquoi s’intéresser a la prise en charge du deuil ?

Au-dela de I’intérét concernant le cheminement du deuil 1ié¢ & mon histoire personnelle, il m’a
semblé intéressant sinon nécessaire de réfléchir a ce theme appliqué a ma pratique de médecin
généraliste.

Depuis des décennies, certains chercheurs étudient le retentissement immédiat et a long terme
du deuil. C’est le cas par exemple de Marie-Frédérique Bacqué qui, dans son ouvrage Deuil et
santé (2) publié en 1997, met en évidence que le deuil peut étre a I’origine de complications
psychiques et somatiques, parfois plusieurs années voire décennies apres.

Il survient en France environ 500 000 décés par an toutes causes confondues selon les
chiffres de I’'Insee (en 2014, sont survenus 559 293 déces). Si on compte 2 endeuillés par
personne disparue, cela fait un million d’endeuillés par an, en admettant encore que les
endeuillés de I’année précédente aient fini leur deuil. Plusieurs études suggerent que la
prévalence des deuils compliqués parmi I’ensemble des endeuillés serait de 20% (3). Ces
deuils, contrairement aux deuils non compliqués, n’auraient pas tendance a une résolution
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spontanée avec le temps et nécessiteraient une prise en charge spécifique. Certains auteurs
relevent plusieurs facteurs de risque de complications du deuil (4).

Il s’agit donc la d’un véritable enjeu de santé publique puisque prévenir la survenue de deuils
compliqués permettrait de diminuer la morbidité et la mortalité liées au deuil.

Ce travail de thése s’attachera a identifier les attentes des patients en deuil envers leur
médecin généraliste. Il permettra dans un second temps d’identifier les freins et les
motivations des personnes endeuillées & avoir recours a leur médecin généraliste.
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. PARTIE 1 : concepts et contexte.
Le deuil
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En francais il n’existe qu’un seul terme pour désigner a la fois la perte d’un étre cher et 1’état
psychologique qui en découle.

Le deuil (du latin dolere qui signifie souffrir) désigne 1’état affectif douloureux provoqué par
la mort d’un étre cher et la période de douleur et de chagrin qui suit cette disparition
(définition de 1’encyclopedia universalis).

Par extension, le deuil évoque toute perte ou frustration (3)(4). Ainsi, on parle de deuil face a
la perte d’un étre cher certes, mais également de tout « objet d’amour et d’attachement » :
perte d’un idéal, d’un état (perte de capacités physiques, de I’autonomie, d’un emploi, d’un
statut économique, rupture amoureuse, perte d’un animal,...).

En anglais en revanche, trois termes désignent cette période de la vie :
« bereavement », « grief » et « mourning ».
« bereavement » désigne la perte objective.

« grief » désigne 1’état émotionnel qui en découle, la tristesse ou la peine engendrées par la
dépossession.

«mourning » désigne le retentissement social de la perte, ce qui pourrait correspondre en
francais au terme de « porter le deuil ».

Il semble également intéressant de remarquer que pour désigner 1’endeuillé par rapport au
défunt, il n’existe que deux termes spécifiques en francais : celui d’orphelin(e) ou celui de
veuf(ve).

Le terme d’orphelin désigne celui ou celle qui a perdu I’un de ses parents ; sens qui garde
celui du grec orphanos dont il dérive et qui signifie « privé d’un pére ou de parent ».

Le terme de veuf ou veuve, désignant celui ou celle qui a perdu son conjoint marié, a pour
étymologie le mot latin viduus qui signifie littéralement « privé de » ou « vide ». Son sens
semble donc étre a I’origine moins spécifique mais 1’'usage courant en francais le rapporte
exclusivement a la perte du conjoint.

Bien que ces deux types de pertes soient les plus courants, il n’existe en revanche aucun terme
en rapport avec la perte d’un enfant par exemple ou celui d’un frére, d’une sceur, d’un ami (5).
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1. Deuil normal

1.1 Le modéle psychanalytigue du début du XX°™ siécle : premiers travaux et
apports successifs

1.1.1 Un peu d’histoire de la médecine

La perte d’un étre cher a toujours plongé les individus dans I’affliction.

Cette période qui suit un déces, bien qu’observée depuis toujours par le monde médical, ne
fait I’objet d’études et de recherches que depuis I’essor de la psychanalyse au début du
XXeéme siecle. Ainsi, en 1912, K. Abraham se penche sur le sujet du deuil afin d’en établir
un modéle. Le deuil consiste en un cheminement qui a pour finalité I’intériorisation de 1’objet
d’amour. Par la suite, S. Freud, qui s’intéresse a la question dés 1892, reprend les travaux
d’Abraham afin d’établir une théorie du deuil qui fait référence encore aujourd’hui. Dans son
ouvrage Deuil et Mélancolie (1917), le deuil est défini par Freud comme la réaction normale a
la perte d’un étre cher. Elle n’entraine pas, a la différence de ce qui était appelé mélancolie, de
dépréciation du moi. Il s’agit d’une réaction a une perte réelle, qui ne pourra se résoudre
qu’apres un travail de deuil permettant d’aboutir & une acceptation de la perte (2). Ce travail
de deuil est - selon le modéle psychanalytique de Freud- jalonné de différentes étapes, reflets
d’un remaniement du psychisme dans un processus d’adaptation. La personne endeuillée doit
retirer I’investissement libidinal de 1’objet perdu pour le réinvestir dans un autre objet (6).

Pour Mélanie Klein (1937), tout deuil est la reviviscence d’un deuil originel, celui de la
séparation d’avec la meére (4).

Par la suite, et avec I’essor des soins palliatifs, de nombreux auteurs ont contribué aux travaux
sur le deuil. Parmi eux, Bowlby et Parkes (1970) sont parmi les premiers & décrire de fagon
cohérente des phases de deuil. Bacqué et Hanus s’appliquent quant a eux a établir plusieurs
facteurs de risque de complications du deuil et ce dés les années 1980. Ce point sera
développé ultérieurement dans ce travail. De nombreux travaux concernant les complications
psychiques et somatiques du deuil ont été réalisés, menés notamment par Lindemann dés
1944 ou encore par Hanus et Bacqué. Plus récemment, Prigerson publie de nombreuses
recherches concernant les complications du deuil et leur prise en charge.

1.1.2 La théorie des stades du deuil

Le modele le plus couramment décrit est celui des stades, décrivant le déroulement du deuil
normal en trois étapes (7)(8).
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° L’état de choc ou blocage somato-psychigue ou sidération

Ce stade suit immédiatement 1’annonce du déces. Il est d’autant plus présent que 1’annonce du
déces est brutale.

Il s’agit d’un état de sidération psychique et mentale au cours duquel la réalité est refusée,
« non, ce n’est pas possible ».

Cette sidération agit a trois niveaux :

- Les affects sont anesthésiés

- Les perceptions sont émoussées

- Tout I’organisme est paralysé (physiquement comme intellectuellement)

Les réactions sont diverses ; certains se voient comme « en apesanteur », d’autres se sentent
comme « dans un précipice sans fin » (4).

Le vécu somatique se traduit par une asthénie intense, une perte d’appétit et/ou du sommeil,
une perte de désir notamment sexuel ; parfois par des manifestations fonctionnelles telles que
des troubles du rythme -cardiaque (tachycardie), hypotensions, lipothymie, douleurs
thoraciques, dyspnée, douleurs abdominales...Certaines personnes voient une maladie
chronique (telles les maladies inflammatoires chroniques de 1’intestin, 1’asthme, les
polyarthrites auto-immunes...) stabilisée évoluer vers une poussée (7).

Des comportements de recherche et de régression surviennent apres quelques heures, sous la
forme de cris ou d’appels. Il s’agit d’un mode de recherche présent dés la naissance comme
un enfant appelant ses parents. Parfois la recherche est tres intense, la personne est en quéte
d’objets symboliques ou de paroles du défunt.

Ces recherches sont colteuses en énergie physique et psychique.

Trés vite, I’extinction de ces réactions primitives inutiles laissent place a 1’abattement et a la
reconnaissance de la réalité (4). Parfois, une agressivité ou une colere sont observées durant
cette seconde phase. Les réactions d’hostilité envers I’entourage sont fréquentes. Cette colere
est destinée inconsciemment au défunt qui « abandonne » ses proches. Elle peut aussi étre liée
a la deception due au fait que les tentatives de retrouver le défunt ont échoué (4)(8)(9). Cette
révolte semble concerner plus fréquemment ceux qui ont assisté aux derniers moments du
défunt (2). Ce rejet de I’entourage est parfois la seule fagon pour 1’endeuillé d’exprimer un
peu sa douleur (2).

Parallélement, cette agressivité déclenche une certaine culpabilit¢ a [’origine d’une
ambivalence (4). Certains s’interrogent sur leur capacité a retenir le défunt ou sur leur propre
désir de mort.

Une colére persistante est le signe d’un refus du caractére irrémédiable de la perte et de
I’espoir de tenter de retrouver le défunt.
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° La prise de conscience de la perte et la dépression

Selon Freud, le travail de deuil ne peut se faire qu’a partir du moment ou 1’endeuillé prend
conscience de la perte effective. Elle apparait inéluctable. C’est le retour au principe de réalité
(10).

L’étape précédente s’achéve dans une fatigue intense puisque les perturbations psychiques et
somatiques ont un co(t énergétique éleve. Les pleurs apparaissent alors comme une voie de
décharge somatique adaptée. lls permettent un soulagement lié a la décharge des tensions (4).

Les larmes semblent étre le reflet d’une organisation des réactions jusqu’alors chaotiques
(10).

Cependant, tous les endeuillés ne pleurent pas. Ainsi, certains facteurs biologiques ou
culturels semblent contribuer a 1’évitement des larmes (2)(10). On peut observer par exemple
que les femmes pleurent plus souvent que les hommes. Au-dela des larmes, c’est bien plus
I’expression des émotions, la verbalisation des affects, qui semble nécessaire pour le travail de
deuil.

Par ailleurs, les éléments dépressifs, tout comme les autres « perturbations » habituellement
décrites, peuvent ne pas étre retrouvés suite au deécés. Les endeuillés peuvent par exemple
avoir été « préparés » a la séparation car le déces était attendu ; parfois aprés une longue
période d’agonie. L’ensemble des affects, émotions, événements, ... ressentis par I’entourage
avant le déces est appelé « pré-deuil ».11 permet en quelque sorte de faire une partie du travail
de deuil avant la séparation, en présence du mourant, contrairement au deuil anticipé ou le
travail de deuil est débuté mais que 1’entourage a comme « enterré le mourant de son vivant »,
le considérant consciemment ou non déja comme mort (5).

Enfin, seul le travail de la pensée, lors de la remémoration, permet un abandon des
comportements automatiques au profit du travail de deuil (4).

On assiste alors a deux phénomenes : la dépression-état et la dépression dynamique.

% La dépression-état qui comporte les caractéristiques somatiques comportementales et
intellectuelles bien connues, relatives au syndrome dépressif.

» Concernant 1’aspect somatique :

- Troubles du sommeil :

Il existe souvent une insomnie compléte dans les quarante-huit / soixante-douze premieres
heures qui suivent 1’annonce du décés. Par la suite il existe un sommeil de mauvaise qualité
lice a des troubles de I’endormissement et a des réveils précoces. Les réves sont souvent
perturbants. Parfois, on observe au contraire une hypersomnie, vécue alors comme un refuge

(4)(10).
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Des hallucinations peuvent survenir, témoins de I’incursion du sommeil paradoxal en plein
éveil (2).

- Troubles de [’alimentation :

L’anorexie fait partie de 1’état dépressif. Elle est liée a une anhédonie, a une asthénie, parfois
méme a un sentiment de culpabilité (« comment puis-je encore manger alors que mon proche
est décédé ? »). On peut voir apparaitre chez certaines personnes une fagon de se nourrir
anarchique ; a I’origine d’une modification du comportement alimentaire durable (4).

Le deuil est parfois le mode d’entrée ou de réentrée d’un comportement d’éthylisme
chronique (2).

- Asthénie :

Fréquent motif de consultation médicale, I’asthénie est liée a la fois a I’épuisement physique
et moral (4).

- Autres symptomes somatiques:

Parfois on assiste également a une identification au défunt: préoccupation de santé et
symptdémes somatiques similaires & ceux du défunt, imitation de fagon transitoire de ses
gestes, ses habitudes et ses comportements (8).

» Concernant 1’aspect intellectuel :

Ralentissement de la pensée, troubles de ’attention et de la concentration sont fréquemment
rencontrés lors de cette phase. Ils peuvent avoir un retentissement sur la sphere
professionnelle (4)(10). La mémoire a court terme est fortement touchée (2)(10).

Chez les personnes agées, un deuil peut constituer un point de départ vers la démence ou une
pseudo-détérioration mentale (4).

> Concernant 1’aspect affectif :

- Tristesse de [’humeur :

Le discours de I’endeuillé est négatif, parfois teinté d’agressivité envers lui-méme ou envers
ses proches. Son hypersensibilit¢ 1’ameéne parfois a fondre en larmes a tout moment ;
I’évitement permet de limiter ce comportement pénible. L’un des risques du deuil est
I’isolement (4). L’endeuillé nourrit des regrets permanents que I’entourage se lasse
d’entendre. Il rejette tout aspect festif. Ces moments sont tellement pénibles qu’ils vont
provoquer chez la personne en deuil des comportements d’évitement ou de rupture avec son
milieu habituel (2). 11 va s’écarter de tout ce qui peut 1’éloigner de sa préoccupation
principale : I’objet perdu. Un objet essentiel venant d’étre perdu, les autres sont désinvestis

().
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- La culpabilité, la colere, I’ambivalence:

Bien présente dans le deuil non pathologique, cette culpabilité n’est jamais destructrice
comme dans la mélancolie (4)(10). Dans certains deuils difficiles, la culpabilité s’avére
intense. Culpabilité envers soi-méme, colére envers le défunt lui-méme d’étre parti, envers ses
proches, envers le monde médical, envers Dieu...Parfois 1’endeuillé se rend coupable du
déces du proche, permettant ainsi de «reprendre le contréle » sur cet événement qui le
dépasse. L’endeuillé expérimente a quel point il ressent sa dépendance vis-a-vis du défunt. Le
sentiment d’ambivalence vient du fait que 1’endeuillé ressent a la fois de la haine et de
I’amour envers le proche. Il en découle une idéalisation du défunt et des reproches agressifs
envers soi ou envers le défunt. L’agressivité et la révolte excessive sont a la mesure de
I’ambivalence éprouvée.

- L ’anxiété :
L’endeuillé devient hypersensible a tout détail rappelant le tragique événement (2).

Un tel tableau évoque la mélancolie comme elle était décrite au cours des premiers travaux
psychanalytiques en raison de la parenté clinique et psychologique et tout spécialement du fait
de la douleur morale et des sentiments de culpabilité qui leur sont communs. Le
rapprochement entre cette affection et la dépression du deuil s’est imposé a 1’esprit bien avant
de donner lieu a des conceptions théoriques (7).

% La dépression dynamique qui compose le travail de deuil ;

Elle comprend les ruminations, le sentiment de culpabilité ou encore le rappel des souvenirs
partagés. Il s’agit d’un processus dynamique donc, qui va conduire au bout d’un temps
variable a I’intégration de la perte.

Pour les psychanalystes, elle consiste en la réappropriation progressive de 1’énergie investie
dans la relation avec le défunt, nécessaire afin de pouvoir opérer de nouveaux transferts. On
parle de réinvestissement libidinal (11).

Le but du travail de deuil est d’une part, de dénouer les liens, de désinvestir les énergies
attachées au disparu, et d’autre part, de permettre le meilleur réinvestissement de ces énergies
sur de nouveaux objets (7).

Le travail de deuil consiste a reprendre tous les actes accomplis avec le défunt, les projets et
les souvenirs partagés avec lui, et de réaliser qu’ils ne seront plus et ainsi les « marquer du
sceau de I’irréversibilité » (2).

Ainsi, dés 1944, Lindemann affirme que tous les petits événements partagés avec le défunt
doivent étre «démontés » en pensée et en souffrance («thought through and pained
through »).
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Ce renoncement doit cependant trouver un contrepoids dans 1’intériorisation d’affects positifs
et ’intégration d’éléments négatifs qui permettront une élaboration de I’image complete du
défunt.

e Vers Pacceptation : la résolution du travail de deuil (« achievement »)

Cette période commence lorsque 1’endeuillé accepte son nouvel état sans I’objet perdu (10).
On est en deuil a partir du moment ou le proche est décédé ; il n’existe pas de nuance
particuliére pour exprimer la terminaison de cet état. Mais le travail de deuil a bien une fin,
difficile a définir, et que I’endeuillé lui-méme peut avoir du mal a identifier (4).

L’acceptation de la mort de I’autre se traduit par la récupération des facultés perdues au cours
de la dépression. L’état dépressif se dissipe, la douleur et la peine diminuent, laissant place a
un certain soulagement. L’endeuillé retrouve de I’énergie, un élan de vie, s’étonnant de
pouvoir a nouveau rire, sortir, rencontrer, faire de nouveaux projets (4)(7) Ces changements
sont parfois vécus au début dans un certain sentiment de culpabilité (10). Cette culpabilité
témoigne de I’ambivalence de I’endeuillé.

Le retour a une vie sociale permet 1’attachement a de nouveaux objets d’intérét (10). La fin du
deuil se caractérise principalement par le fait d’étre capable de créer de nouveaux liens.
L’endeuillé pourra a nouveau évoquer le défunt, les souvenirs avec lui, écouter la musique
partagée avec le défunt, regarder des photos de lui, sans ressentir de tristesse excessive (12).

Reprendre contact avec la réalité est difficile mais produit une nouvelle philosophie
personnelle (4). Relativiser, s’attacher de fagon moindre aux choses superficielles, réfléchir
sur la mort elle-méme permettent une sorte de maturité dont les endeuillés peuvent profiter
pleinement a condition de I’accepter.

Méme quand le deuil est résolu, il laisse une « cicatrice psychique», comme I’a dit plus
recemment le Dr Christophe Fauré. Parfois, il est observé une sorte de reviviscence
notamment aux dates anniversaire.

1.1.3 Critique du modéle des stades :

En 1969, Elisabeth Kubler-Ross (dans son ouvrage On Death and Dying) décrit cing étapes
du deuil comme modeéle de « coping » (déni, colere, négociation, dépression, acceptation).
Ces étapes se chevauchent et coexistent, mais sont toujours progressives (13).

Deés les années 80, la théorie de la linéarité des étapes est remise en cause, notamment par
Bowlby et Parkes qui décrivent quatre phases plutot que cing étapes :
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- Choc et incrédulité

- Recherche et appels

- Désorganisation et reparation

- Reconstruction et rétablissement (« healing » en anglais pouvant également se traduire par
cicatrisation ou guerison)

Pour Bowlby et Parkes, ces phases ne se succedent pas de facon linéaire mais peuvent
ressurgir a 1’occasion d’un souvenir, d’une expérience déclenchante ou d’une date
anniversaire.

Ainsi, le fait de considérer que le travail de deuil suit un ordre établi de stades est critiquable
(14).

1.2 Le modeéle des taches

En 1982, Worden décrit quatre taches impliquées dans le travail de deuil. Ces quatre taches
décrivent ce qui est nécessaire a une personne en deuil afin de retrouver un équilibre apres
une perte.

Ces taches ne se suivent pas dans un ordre précis mais peuvent étre concomitantes, coincider,
étre cycliques et seront ainsi « travaillées » jusqu’a ce que 1’endeuillé retrouve un équilibre
(12)(24).

Ces quatre taches sont :

- Accepter la réalité de la perte

- Expérimenter/ressentir la douleur du deuil

- S’ajuster a un environnement ou le disparu n’est plus

- Investir de nouvelles relations et développer de nouveaux champs de compétences

1.3 L’approche post-moderne de Wolfelt :

Dans les années 90, Wolfelt développe une nouvelle conception du deuil (14).

Pour lui, chaque expérience du deuil est une expérience unique et ne peut pas répondre a des
«normes ». On ne peut pas prédire 1’évolution du deuil par rapport a des stades établis dans
un ordre défini a 1’avance.

Selon lui, « I’endeuillé est le professeur » (« the mourner is the teacher »). 1l considere que
les soignants doivent étre plus des accompagnateurs que des guérisseurs. Il s’agit de respecter
le désordre et la confusion plutdt que de vouloir imposer un ordre et une logique.

Pour Wolfelt, I’endeuillé vit la douleur du deuil pour avancer a travers elle et non pour la
surmonter. (« to walk through it » versus « to work through it »).
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Pour autant, I’approche de Wolfelt ne s’oppose pas aux théories précédentes.

A la place des quatre phases de Bowlby et Parkes, Wolfelt décrit sept dimensions du deuil
qui peuvent surgir a n’importe quel moment :

- Choc, déni, engourdissement, incrédulité

- Désorganisation, confusion, recherche, appels
- Anxiété, peur

- Changements psychologiques

- Emotions « explosives »

- Culpabilité et regrets

- Perte, sentiment de vide, tristesse, dépression

Alors que Worden décrit quatre taches a accomplir, Wolfelt décrit six besoins du deuil :

- Vivre une expérience intérieure et exprimer extérieurement la réalité de la perte

- Accepter la douleur du deuil

- Changer son mode de relation avec le défunt : passer de la présence du défunt au souvenir

- Développer une nouvelle identité sans la personne disparue (développer de nouveaux réles
et découvrir des aspects positifs en soi dans le changement)

- Trouver une signification a 1’expérience de la perte, tirer des lecons, ou trouver de nouvelles
ouvertures pour continuer

- Développer une compréhension, un appui durable qui sera une force le temps que la
« cicatrisation » prenne place les mois ou années suivantes

1.4 Autres théories

De nombreuses théories ont été avancées pour tenter d’expliquer les réactions qui suivent la
perte d’un proche (6).

1.4.1 Les théories du stress intense

Elles expliquent « I’hypothéque » sur la vie que doit payer la personne qui vit la perte.
Chaque stress de la vie est pondéré d’un certain nombre de points, le deuil en valant 60.
Ajouté a d’autres stress majeurs que vivent les individus, il risque de provoquer la maladie.
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1.4.2 Les théories biologiques

Elles laissent supposer que les réactions face a la perte sont liees a une libération importante
de sérotonine, ce qui pourrait expliquer les réactions somatiques se manifestant lors du deuil.
Ainsi, la prédisposition aux maladies infectieuses, les néoplasies, les maladies auto-immunes
seraient engendrées par une perturbation du systeme endocrinien et un déréglement du
systeme immunitaire dus a cette libération excessive de sérotonine.

Actuellement, les recherches se portent sur le deuil compliqué ou traumatique. L’utilisation
des données de I’imagerie cérébrale notamment pourraient expliquer et prévenir les deuils
compliqués (8). Grace a I'I[RM dynamique notamment, il est désormais possible de voir
quelles parties du cerveau sont activées lorsqu’un sujet réalise une tache spécifique (c’est la
neurophysiologie anatomique). Ces techniques sont un nouvel outil dans le domaine de la
recherche sur les mécanismes du deuil ; mais elles n’en sont qu’a leurs balbutiements et pour
I’instant les données ne sont pas suffisantes (5).

1.4.3 Les théories psychiatriques

Le deuil est dans cette théorie rattachée aux diagnostics psychiatriques de la classification
DSM IV/CIM 10 de dépression et de syndrome de stress post-traumatique (8).

1.4.4 Les théories du soutien social

Elles évoguent la nécessité du soutien des amis et des proches qui peuvent aider a surmonter
le stress d0 a la mort d’un proche.

1.5 Durée du deuil

Il est communément admis qu’un deuil « normal » dans notre société dure un an en moyenne ;
tout comme le montraient les rites sociaux - désormais abandonnés — en vigueur autrefois,
lorsqu’il s’agissait de « porter le deuil » selon une durée variant en fonction du degré
d’attachement au défunt (par exemple, un an pour un veuf, deux ans pour une veuve...)

En réalite, il est impossible d’assigner une durée du deuil, celui-ci dépend de criteres sociaux,
du degré d’attachement a la personne disparue ou encore de la personnalité de I’endeuillé. 11
existe ainsi des variations individuelles concernant la durée du deuil (6)(8)(12)(15).
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2. Psychopathologie du deuil

2.1 Deuil compliqué

2.1.1 Qu’est-ce qu’un deuil compliqué :

21.1.1 Prévalence et définition :

Prévalence :

Peu de données concernant la prévalence de deuil compliqué sont disponibles, du fait de la
difficult¢ d’une part d’en donner une définition et des critéres diagnostiques qui soient
applicables a ’ensemble de la population mondiale et d’autre part a identifier les endeuillés.
Deux études, une japonaise et une allemande, ont montré des chiffres voisins de deuil
compliqué dans la population générale a savoir respectivement 2,4 a 3,7%. Appliqué a la
France, cela concernerait 1,4 a 2,2 millions de personnes en souffrance (5). Une autre fagon
d’estimer la prévalence des deuils compliqués est de considérer qu’en moyenne 6 personnes
sont en deuil pour un méme défunt et qu’environ 11% d’entre eux auront un deuil compliqué,
ce qui fait une estimation d’environ 300 000 nouveaux cas de deuils compliqués par an en
France (5). La question de la prévalence est importante dans la mesure ou elle permet de
discerner s’il s’agit ou non d’un enjeu de santé publique.

Définition :

Ce chapitre concerne les complications psychologiques ou psychiatriques du deuil. Les
complications somatiques seront abordées ultérieurement.

La limite entre deuil normal et deuil compliqué n’est pas consensuelle (15)(16). La
psychopathologie du deuil peut étre abordée selon deux axes: deuils compliqués ou
psychiatriques. Les deuils compliqués n’aboutissent pas a une maladie mentale caractérisée,
tandis que les deuils psychiatriques constituent de véritables pathologies psychiatriques a
I’origine d’une modification grave de 1’état mental (10).

Il est communément admis qu’un deuil est « compliqué » si la durée et/ou I’intensité des
symptdmes semblent « inappropriées » : durée trop courte ou trop longue, symptémes trop
intenses, affects trop émoussés.

Aucun critére clair n’est établi afin de faire la distinction entre deuil normal et compliqué.
Certains experts ont tenté d’établir des échelles d’évaluation du deuil (8).

Ainsi, une étude menée par Prigerson en 1996 a permis de conclure a une échelle spécifique
du deuil complique : I’inventory of complicated grief ou ICG (Cf. annexe 1) (8)(17). Cette
échelle a été traduite et validée en francais en 2002, elle est actuellement I’échelle de
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référence pour les chercheurs. Elle comprend 19 items cotés de 0 a 4. On conclut a un deuil
compliqué si le score est supérieur a 19.

Le texas revised inventory of grief (TRIG) établi en 1987 a longtemps été 1’échelle utilisée
par les chercheurs. Spécifique du deuil, elle ne permet cependant pas de différencier de facon
claire et précise un deuil normal d’un deuil pathologique.

Il a été établi que les symptdmes de deuil compliqué étaient associés a des taux élevés
d’idéations suicidaires et de tentatives de suicide, de complications somatiques, de
comportements a risques, d’hospitalisations et reduit la qualité de vie (18). Différents auteurs
rapportent un taux de 10% de deuil prolongé parmi la population des personnes endeuillées
(19). On comprend donc I’intérét des chercheurs a distinguer deuil normal et deuil compliqué.

21.1.2 Discussion :

La définition d’un deuil compliqué et son intégration a des systémes de classification est sujet
a controverse.

D’une part, il n’existe pas de critére clair permettant de faire la distinction entre deuil normal
et pathologique. Se pose bien souvent la question de ce qui est « normal » et de ce qui est
pathologique, notamment dans le deuil, ou les réactions sont, comme nous ’avons vu plus
haut, différentes selon I’individu.

D’autre part, il existe des controverses sur les différentes classifications des pathologies
mentales, a savoir le DSM (manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, référence
de I’American Psychiatric Association ) et le CIM-10 (classification de I’OMS).

Le CIM-10 integre les deuils compliqués aux troubles de I’adaptation.

Selon le DSM-1V, les deuils compliqués peuvent s’intégrer a différentes catégories : le deuil
compliqué peut étre associé a un épisode dépressif majeur si les symptémes en rapport avec
une humeur dépressive importante et handicapante persistent au-dela de deux mois. Le deuil
compliqué peut également s’intégrer au syndrome de deuil post-traumatique ou aux troubles
anxieux.

La nouvelle édition du DSM, le DSM-V édité en mai 2013, supprime le critére d’exclusion
qu’est le deuil dans la catégorie « épisode dépressif majeur ». Ainsi, le deuil pourra étre
apparenté a un épisode dépressif majeur si les affects dépressifs importants persistent deux
semaines apres le déces (20).

Le débat actuel porte également sur la place que le deuil compliqué doit tenir dans ces
differentes classifications : est-il & intégrer dans les catégories préexistantes (nous 1’avons vu
plus haut : troubles anxieux, épisode dépressif majeur, stress post-traumatique, troubles de
I’adaptation notamment) ou faut-il créer une catégorie a part ?
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Se pose également la question du normal et du pathologique : ne risque-t-on pas de classer a
tort et/ou par excés les patients endeuillés dans un versant « pathologique » alors que les
« symptdmes du deuil » ne sont que des réactions normales dans ce contexte ?

Certains dénoncent également le fait que ces classifications ne tiennent pas en compte les
facteurs environnementaux ou culturels propres a chaque endeuillé.

Enfin, il semble judicieux de réfléchir en terme de bénéfice pour I’endeuillé : que va apporter
le fait de « catégoriser » un deuil compliqué a I’endeuillé ? Le DSM a pour vocation initiale
d’aider les cliniciens a poser des diagnostics et ainsi d’employer les moyens thérapeutiques
adéquats.

Mais peut-on conclure qu’un traitement antidépresseur est utile et/ou envisageable chez un
patient endeuillé qui présente des symptomes dépressifs deux semaines aprés un déces ? (16)

2.1.2 Les différents types de deuil compliqué

2.1.2.1 Le deuil différé

Le deuil est «blogué » a la phase de déni qui persiste dans le temps. Il persiste un refus
inconscient de la réalité de la perte. Dans ce cas, I’attitude de I’endeuillé semble inchangée.
La personne en deuil refuse de parler de la perte.

Les rituels quotidiens sont maintenus comme si le défunt était encore présent : la vie suit son
cours comme si le défunt était dans la maison, les musiques aimées du défunt sont écouteées,
ses objets maintenus a la méme place, sa place a table est gardée et son repas est préparé...Le
risque est que la mécanique des rituels isole la personne en deuil. L’ambivalence est un
facteur pathogene dans ce cas la. 1l existe un décalage entre la réalité percue et 1’expression
émotionnelle qui en découle.

Il s’agit de mécanismes inconscients mis en place afin de se protéger contre un orage
émotionnel qui semble non supportable par I’endeuillé.

Le déni semble favorisé par le fait que I’endeuillé n’ait pas pu ou voulu voir le corps du
défunt ou assister a ses obseques.

La dépression est retardée mais finit toujours par survenir, a I’occasion d’un événement
brutal ou d’une élaboration personnelle (2)(4)(8)(10).
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2.1.2.2 Le deuil inhibé

Dans ce cas, la réalite de la perte est acceptée, mais les réactions émotionnelles, les affects qui
y sont liés sont refusés. Souvent, les manifestations somatiques sont au premier plan,
masquant les émotions.

Pour Parkes, il s’agit d’un deuil différé dont les mécanismes de défense sont moins efficaces
puisque les symptdmes perturbent le corps et non le comportement.

Il n’est pas étonnant qu’il survienne un syndrome dépressif majeur inexpliqué des mois, des
annees apres le décés ; a ’occasion d’un événement conscient ou inconscient rappelant la
disparition de 1’étre aimé (4)(10).

C’est une forme de deuil trés présente chez les enfants.

Il faut rechercher un deuil inhibé chez les patients qui consultent pour un tout autre motif que
le deuil et qui présentent des symptémes somatiques inexpliqués medicalement (2).

2.1.2.3  Le deuil prolongeé ou chronique

La dépression du deuil peut durer toute une vie. Il s’agit en quelque sorte d’un combat
permanent. L’endeuillé s’enferme dans une lutte permanente, recherche les causes et les
responsables, entretient un culte du défunt comme un hommage au disparu, se rassure par ses
obligations. Cela peut se traduire par une dépression, des larmes intarissables.

Cet état témoigne d’une relation au défunt ambivalente (ressentir a la fois de la haine et de
I’amour) et d’une dépendance non résolue.

Certains tiennent a ce statut d’endeuillé pour ses bénéfices secondaires (4)(10).

Dans les plus récentes études, il a été montré que 11 a 16% des personnes endeuillées
présenteraient des symptomes persistants de dépression dans les 18 a 48 mois suivants le
déces sans retrouver un niveau de dépression faible présent avant le déces (Bonnano 2001). A
cela s’ajoute 10% d’endeuillés qui présentaient déja des symptomes de dépression avant le
décés. En 2001, une étude menée par Prigerson concluait que 15 a 20% des personnes
endeuillées éprouvaient des difficultés d’adaptation apres la perte du proche sur le long terme
(22).
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2.1.2.4  Ladépression majeure réactionnelle au deuil

Les réactions émotionnelles sont extrémes et d’une durée supérieure par rapport a 1’habituel,
persistant au-dela du temps initial. La mentalisation de la perte n’est pas intégrée et la phase
de dépression reste bloquée a une dépression-état et non pas dynamique.

Les symptomes physiques sont identiques a ceux d’un syndrome dépressif : perte de sommeil,
d’appétit, de libido. Le sujet est soumis a une tristesse intense, une perte de 1’¢élan vital, une
anhédonie, une aboulie. Les pleurs sont fréquents. 22% des veufs lors de la 1% année du deuil
et 15% apres 24 mois de deuil souffriraient de dépression majeure réactionnelle au deuil (22).

Toute la difficulté est de savoir a partir de quel moment ces réactions sont signe de
complication et non pas normales.

De nombreuses discussions ont eu lieu au sujet des classifications des maladies
psychiatriques. Notons principalement que le DSM-V (2013) classe la réaction dépressive
réactionnelle au deuil dans la catégorie « dépression » si les symptémes persistent au-dela de
2 semaines apres la perte tandis que le DSM-IV ne I’intégrait a cette catégorie que si les
symptomes persistaient au-dela de 2 mois apres la perte de 1’étre cher. Ainsi, cette nouvelle
classification témoigne d’une nouvelle conception du deuil. Cette classification reste
cependant un repére, visant a guider les thérapeutes dans leurs choix thérapeutiques (4).

2.2 Le deuil traumatique

C’est en 1999 que la notion de deuil traumatique nait lors d’une réunion de consensus (8).

Cette nouvelle catégorie de deuil compliqué découle de la constatation que certains deuils
compliqués n’entrent ni dans la catégorie d’un trouble dépressif ou d’un trouble anxieux.
Cette catégorie de deuil a ét€¢ mise en avant pour encourager 1’identification et le traitement
des personnes souffrant de ce type de deuil pouvant étre considéré comme compliqué ou
pathologique (15).

Il existe dans ce type de deuil des symptomes communs au deuil et a 1’état de stress post-
traumatique.

Ainsi, on peut relever deux catégories de symptémes :
- Les symptomes en rapport avec la difficulté de séparation.
- Les symptomes indiquant I’impact traumatique de la perte.

Ce type de deuil n’atteindrait pas n’importe quel endeuillé, mais certaines personnes a la
personnalité « borderline » déja existante avant le décés. Ces personnes ne souffrent pas de
troubles psychiatriques et sont parfaitement intégrés a la société. lls sont en revanche trés
sensibles dans leurs investissements affectifs. Seulement, lors d’un déces, ils vivent un
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« traumatisme de séparation ». Le deuil est bloqué en phase aigue. La souffrance liée a la
perte semble exacerbée. Les symptdmes sont plutét d’ordre somatique ou comportemental, la
souffrance psychique est peu exprimée et la dépression souvent grave est peu élaborée. Les
personnes prédisposeées a ce type de deuil ont depuis I’enfance un type d’attachement
ambivalent et anxieux par rapport a I’abandon. Ils présentent une anxiété profonde, un
sentiment de culpabilité, une faible estime de soi, un sentiment d’insécurité qui les
prédisposent a ce type de réaction lors d’une perte (4).

Dans une étude de 1997, Prigerson rappelle que les symptémes d’un deuil traumatique sont
différents de ceux d’un trouble dépressif ou anxieux, et qu’un deuil traumatique est prédictif,
autrement dit il s’agit d’un facteur de risque a long terme, de complications psychiques et
somatiques (23).

Le tableau ci-dessous résume les critéres diagnostiques du deuil traumatique selon Prigerson
and co :

Tableau n°1 — Critéres diagnostiques du deuil traumatique.

Criteres A (difficultés de Présence d’au moins 3 des 4 symptémes suivants :
séparation) - Intrusions répetitives de pensées concernant le
disparu

- Sentiment que le disparu manque
- Comportements de recherche du disparu
- Sentiment excessif de solitude

Criteres B (impact Présence d’au moins 4 des 8 symptomes suivants :
traumatique du déces) - Sentiment d’un avenir sans but ou vain
- Sentiment de détachement ou de restriction des
affects

Difficulté a reconnaitre la mort (incrédulité)
Sentiment d’une vie vide ou dépourvue de sens
Sentiment d’avoir perdu une partie de soi
Bouleversement de la vision du monde (perte des
sentiments de sécurité de confiance et de controle)
Appropriation de symptémes ou de
comportements du disparu

Irritabilité, amertume ou colere vis-a-vis du déceés

Critére C Les symptomes (A et B) évoluent depuis au moins 6 mois

Critere D Les symptomes induisent une altération cliniqguement
significative du fonctionnement social, professionnel ou dans
d’autres domaines importants

2.3 Les deuils psychiatriques

Les deuils psychiatriques sont d’authentiques maladies psychiatriques survenant chez des
personnes en deuil auparavant indemnes de toute pathologie psychiatrique. Certaines
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personnalités sont cependant le terrain de deuils pathologiques, la perte réactivant certains
traumatismes initiaux (4).

2.3.1 Le deuil hystérique

L’hystérie est un mécanisme qui conduit a refouler de facon inconsciente les fantasmes et les
pulsions notamment sexuelles. Ainsi cette énergie refoulée est traduite par des symptomes
physiques souvent signifiants (paralysies, anomalies cardiaques...).

A ce mécanisme, s’ajoute lors du deuil une identification au défunt.
Ce phénomeéne, observé lors de tous les deuils, est accru lors d’un deuil hystérique.

Ici, le déni n’est pas le mécanisme prédominant, le sujet va au contraire intérioriser le défunt
et cultiver sa présence dans son imaginaire. L’endeuillé adopte ainsi les comportements ou les
symptomes du défunt. Dans ce cas, le symptéme prend la place de la dépression (dans son
élaboration) et constitue une sorte de langage, ces symptémes ayant une signification
symbolique pour le sujet.

Parfois, cela se traduit par des conduites a risque, des comportements autodestructeurs, des
tentatives de suicide afin de « rejoindre » le défunt.

La dépression est souvent prolongée (2)(4)(10).

2.3.2 Le deuil obsessionnel

Le diagnostic de deuil obsessionnel est subtil car il n’existe pas de symptome
« extravagant ».Souvent, des traits de caractere préexistent tels la rigidité et le besoin de tout
maitriser.

Les endeuillés sont soumis a une forte culpabilité, résultant du refoulement inconscient de
leur désir de mort par rapport au défunt. Il existe ainsi une ambivalence : le travail de deuil est
marqué par des pensées entrant en conflit avec leur ancien désir de mort. Il en résulte toute
une série de pensées répétitives visant a lutter contre 1’angoisse ressentie et contre I’intense
agressivité de 1’obsessionnel.

Ces pensées visent également a apaiser le besoin de tout maitriser. La vie interne est
tourmentée, et il n’est pas rare de voir I’apparition de cauchemars particulierement
angoissants. L’endeuillé peut se laisser « aller », jusqu’a la clochardisation, témoin d’une
apathie intense et d’une psychasthénie. En effet, I’énergie dépensée par I’endeuillé
obsessionnel a contréler ces pensées obsédantes et angoissantes conduit a une aboulie et une
asthénie, I’endeuillé étant incapable d’utiliser cette énergie dans d’autres domaines. Il est a la
recherche de solutions rationnelles, dont la mort qui arrive en bonne place parmi les solutions
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puisqu’elle mettrait fin a ces pensées envahissantes. Il arrive méme parfois a en convaincre
I’entourage. Par ailleurs I’identification au défunt associé a I’ancien désir de mort par rapport
au défunt conduit parfois a des sentiments de reproches et a des désirs de mort envers lui-
méme. Le suicide est donc particulierement a redouter.

Le stade dépressif est prolongé dans tous les cas (2)(4)(10).

2.3.3 Le deuil maniaque

L’endeuillé reste bloqué au stade de déni. Les affects liés au décés sont refusés. Les liens avec
le défunt sont niés. L’humeur qui suit la perte est exaltée, une excitation psychomotrice est
observée, 1’endeuillé peut parfois avoir un sentiment de toute-puissance, de victoire face a la
mort, de mysticisme. Cet état ne dure qu’un temps, se transforme en agressivité et la
culpabilité qui en découle marque le virage vers une humeur dépressive. Ce type de deuil est
rare et la phase maniaque est en général breve évoluant inexorablement vers une phase
dépressive (2)(4)(10).

2.3.4 Le deuil mélancolique

Il s’agit d’une décompensation délirante au décours de la perte chez un sujet jusqu'alors
dépourvu de symptémes en rapport avec un syndrome maniaco-dépressif.

A la différence du deuil normal, il existe une perte d’estime du soi. La phase dépressive est
plus intense et prolongeée, les sentiments de culpabilité sont exacerbés. Le sujet semble perdre
avec le defunt une part de lui-méme. Son narcissisme est atteint. Il a des sentiments négatifs
envers lui-méme, lui qui n’a pas été suffisamment bon pour retenir le disparu. 1l en appelle au
chatiment supréme, se couvre d’injures et de reproches, jusqu’a désirer sa propre mort. Ainsi,
ce type de deuil est a haut risque de suicide (2)(4)(10).

2.4 Complications somatigues

2.4.1 Mortalité

De nombreuses études ont montré une augmentation du taux de mortalité dans la population
veuve (doublement de la mortalité pendant la premiére année suivant le déces du conjoint)
avec une différence entre sexe : le taux de mortalité serait plus important chez les veufs que
chez les veuves (5)(24).
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Ces résultats sont a prendre en compte avec les limites liées aux données recueillies. Le
veuvage, bien que représentant la majorité de la population endeuillée, n’est pas synonyme de
population endeuillée. Cependant, elle reste la population la plus facilement étudiée puisque
les chiffres sont plus accessibles et qu’elle est représentative du fait de la fréquence du
veuvage.

Certaines études ont été menées dans des populations non veuves. Une étude menée parmi
une population de parents endeuillés d’un enfant de moins de un an montrait un taux de
mortalité 2 & 4 fois supérieur a la normale (5)(25).

Par ailleurs, le facteur « deuil » seul ne peut suffire a expliquer cette augmentation du taux de
mortalité ; il faut également tenir compte de I’impact social de la perte d’un proche, de
I’influence des comportements de santé du proche a I’origine de son déces sur la personne
endeuillée,...

Ainsi de nombreuses variables entrent en jeu et peuvent interagir.

Dans une méta-analyse de 2012, Shor and co. étudient les résultats de différentes études
internationales sur la mortalité liée au veuvage et ajustent ces résultats aux différentes
variables entrant en jeu par une méthode de méta-régression.

Ainsi, il est observé que le risque de mortalité est 22% plus important parmi la population
veuve. Ce taux n’est pas uniforme parmi les groupes. Il est en effet plus important chez les
veufs que chez les veuves. Cette différence est retrouvée parmi toutes les tranches d’age avec
cependant un taux qui décroit plus fortement chez les veufs que chez les veuves tout au long
de leur vie. Il existe ainsi une interaction non négligeable entre age et sexe.

L’augmentation du taux de mortalit¢é parmi la population veuve est plus prononcée dans les
tranches d’age plus « jeunes ».

Ainsi, ’augmentation du risque de mortalit¢ devient significatif a partir de la tranche d’age
40-49 ans, avec un risque le plus élevé pour la tranche d’age 50-59 ans, pour ensuite diminuer
progressivement (mais de fagon toujours significative) par la suite. A 90 ans, la différence du
taux de mortalité dans la population veuve n’est pas statistiquement significative par rapport a
la population non veuve.

Il a été également observé que le risque de mortalité parmi la population veuve augmente a
travers les époques. Selon cette étude, I’isolement social et la dispersion geographique des
familles sont a I’origine d’une altération de la qualité des supports sociaux ; 1’évolution
sociétale impliquerait parallelement un moindre support économique pour les personnes
Veuves.

Cette méta-analyse met également en évidence un exces de mortalité dans les 24 premiers
mois de veuvage.

Enfin, ces conclusions semblent applicables a toutes les régions du monde, dans les limites du
recueil des données (26).
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Parmi les causes de mortalité, il me semble important ici de faire un point sur la mortalité par
suicide. Le taux de mortalité par suicide est plus important dans la population veuve par
rapport a la population mariée. On remarque également que le taux de suicide est plus
important chez les veufs que chez les veuves. En 1983, Kaprio et Boskenvuo montrent que le
taux de suicide est 66 fois supérieur chez les veufs et 9,6 fois supérieur chez les veuves par
rapport a la population mariée au cours de la premiére semaine de deuil. Cette surmortalité
par suicide varie également selon 1’age, mais reste toujours plus élevée dans la population
veuve. A titre d’exemple, le taux de mortalité est respectivement 9,82 fois et 2,33 plus
important chez les veufs de 25 a 29 ans et de 60 a 64 ans (chiffres de selon des données de
1972) (21). D’autres chiffres encore, issus de 1’étude d’une population étudiée durant les
années 90 ; montrent que le risque de déces par suicide aux USA est 2,5 fois plus élevé chez
les veufs et 2 fois plus élevé chez les veuves surtout dans le premier mois suivant le déces
(27).

Dans une étude de 2005, Strobe and co montrent que le taux d’idéation suicidaire est plus
important chez les personnes veuves par rapport aux personnes mariées et que ce taux est plus
important chez les veuves que chez les veufs (28).

Aucune cause de mortalité spécifique n’a été retrouvée chez les veuf(ve)s (5).

2.4.2 Morbidité

2.4.2.1  Les comportements addictifs

Consommation d’alcool :

Il n’est pas rare de voir se développer une addiction a I’alcool apres un déceés. De par son
action anxiolytique, la consommation d’alcool permet d’« oublier » la souffrance liée a la
perte. Ce comportement est souvent plus observé chez les hommes que chez les femmes.

Cependant, la consommation excessive d’alcool aggrave secondairement la réaction
dépressive, augmente les sentiments de honte et de culpabilité. Une consommation excessive
d’alcool mene a terme a des complications somatiques (cirrthose, carcinome hépatique,...).
Ainsi, la consommation d’alcool affecte les sphéres psychologiques, somatiques et
comportementales.

Enfin, une consommation excessive d’alcool conduit au risque de levée d’inhibition face au
suicide.

Addictions aux médicaments psychotropes :

Les médicaments psychotropes de type benzodiazépines notamment sont consommés pour
leur action anxiolytique, et afin de lutter contre les troubles du sommeil. La consommation de
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médicaments concerne principalement 3 catégories de médicaments : les anxiolytiques, les
hypnotiques et les antidépresseurs.

Les principales données proviennent des prescripteurs, qui voient une augmentation de la
prescription de psychotropes surtout lors de la premiére année suivant le deuil.

Ce type de consommation prédomine chez les femmes (2)(4)(21).

Addiction au tabac :

Une étude menée en 1976 montrait une augmentation de la consommation de tabac chez les
fumeurs dans les mois qui suivaient le déceés (29).

24.2.2 Maladies cardio-vasculaires

L’hypothése du « ceeur brisé » se vérifie-t-elle ?

Benjamin Rush, médecin étatsunien, procédait au XI1X°" siécle a des autopsies de personnes
endeuillées, et montrait ainsi que certains endeuillés mourraient d’une rupture des oreillettes
et ventricules...et concluait alors que le déces était dii & « un cceur brisé ».

Aprés un deuil, on observe une augmentation des affections coronariennes dans les 2 sexes
(15).

Diverses études aux méthodologies différentes ont été réalisées pour infirmer ou affirmer le
lien entre deuil et maladies cardio-vasculaires.

Dans une étude de 1969, Parkes observe une augmentation de risque de maladies cardio-
vasculaires d’environ deux tiers chez les patients veufs, et ce dans les six mois qui suivent le
déces.

En 1983, Kaprio et Koskenvuo, dans une étude prospective étudiant un large échantillon de
personnes en situation de veuvage, montrent une augmentation des maladies coronariennes
dans le premier mois suivant la perte (30).

Le taux d’hypertension artérielle est 35,5 fois plus important dans les Six mois suivant un
déces (11).

24.2.3 Cancers

Il semble difficile de mettre en évidence la relation entre cancer et deuil ; en effet, avant qu’un
cancer ne se déclare, les lésions tissulaires se développent depuis plusieurs mois ou annees. |l
existe ainsi un temps de latence entre processus tissulaire de carcinogenése et apparition des
premiers symptomes évocateurs de cancer.
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Malgré 1’idée répandue depuis 1’ Antiquité que la perte d’un étre cher augmente le risque de
développer un cancer, il existe peu d’études montrant une relation entre deuil et cancer. Trop
peu d’études longitudinales ont été réalisées pour conclure a un lien significatif.

Seule a été mise en évidence une augmentation des cancers liés a une modification du mode
de vie : cancers hépatiques (liés a la consommation d’alcool), cancers des poumons (liés a la
consommation de tabac)...

Par ailleurs, les cancers suite a un deuil sont plus souvent diagnostiqués a un stade plus
avancé. Ceci semble lié au fait que les endeuillés peuvent parfois faire preuve de négligence
concernant leur santé pendant la période du travail de deuil, faisant fi des symptomes
évocateurs de cancer. Ce déni des symptdmes peut parfois refléter un désir inconscient ou
conscient de mort, pouvant dans ce dernier cas correspondre a un équivalent suicidaire

(4)(21).

2.4.2.4  Psycho-immunologie

Dés les années 80, de nombreux chercheurs se penchent sur le lien entre deuil et immunité
ainsi que sur le réle de I’'immunité dans le développement de certaines pathologies.

Les résultats actuels permettent de conclure que la dépression ou le stress influencent la
réponse immunitaire. Ainsi, ce n’est pas tant I’événement deuil qui est a I’origine d’un
dysfonctionnement immunitaire mais les conséquences qui en découlent (notamment le
niveau de dépression).

Il a été mis en évidence que la survenue d’événements traumatisants dans 1’enfance peut
augmenter I’incidence de certaines pathologies ou prédisposerait a un dysfonctionnement de
I’immunité plus tard dans la vie.

La premiére étude concernant le lien entre immunité et deuil a été menée en 1977 (Bartrop
and al), parmi une population de veuves et veufs. Le systeme immunitaire de ceux-ci a été
compare a un groupe témoin. Il a été montré que deux semaines apres la perte du conjoint, il
n’existait pas de différence significative du nombre de lymphocyte, de la présence d’anticorps
ou de diverses hormones. En revanche, il y avait une modification significative de la réponse
immunitaire dans cette population entre deux a quatre semaines apres le décés, ce qui appuie
I’hypothese d’un impact du deuil sur la réponse immunitaire.

Par la suite les études sur ’Homme et I’animal appuient ces conclusions.
Les recherches progressent toujours davantage sur les mécanismes mis en jeu.

Actuellement, il semble qu’une diminution de I’activité des cellules « natural Killers»
(cellules interagissant par I’intermédiaire des cytokines sur le fonctionnement des
lymphocytes) serait a 1’origine d’une diminution de la capacit¢é de prolifération
lymphocytaire.
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L’altération de la réponse immunitaire pourrait expliquer en partie la survenue de pathologies
inflammatoires (asthme, maladies inflammatoires chroniques de [D’intestin, pathologies
dermatologiques...), la vulnérabilité a certaines pathologies infectieuses, et pour certains de
pathologies cardio-vasculaires (Black 2002).

Il faut cependant rappeler que les modifications immunitaires constatées aprés lors d’un deuil
peuvent également étre liées a des modifications du mode de vie (21)(31).

3. Les facteurs de risgue de complication du deuil.

- Age du défunt et type de relation au défunt

La perte d’un conjoint ou d’un enfant (d’age adulte qui plus est) est un facteur de risque de
complication du deuil (4)(21).

- Causes et circonstances de la perte

Malgré des résultats contradictoires selon les études, il en ressort que la non anticipation du
déces d’un proche est associée a un risque plus grand de deuil compliqué.

Ce n’est pas tant le type de mort (par exemple mort violente par suicide ou homicide) qui est
en cause, mais le fait que ce type de décés ne permet pas I’anticipation du deuil (4)(21).

- Circonstances de I’annonce du déces

Les circonstances de 1’annonce d’un déces peuvent créer un traumatisme. Le fait que cette
annonce soit faite par une personne étrangere ou qu’il faille effectuer un grand trajet pour
assister aux funérailles sont des facteurs de risque de prolongation de la phase de déni initiale

(4)(21).

- Age de la personne endeuillée

Les adultes jeunes seraient plus a risque de présenter des complications du deuil, le risque
diminuant tout au long de la vie. Attention toutefois au risque de biais lié au fait que les
adultes jeunes perdent leurs proches plus souvent dans des circonstances brutales. ..

Concernant les enfants et adolescents, I’analyse est complexe. Il faut en effet tenir compte du
stade de développement psycho-émotionnel de 1’endeuillé. Le concept de mort n’est intégré
que vers 1’age de 7 ans, et ’irréversibilité de la perte n’est intégrée que vers 1’age de 11 ou 12
ans. On peut voir des réactions similaires aux adultes apparaitre vers 1’dge de 17ans. Certains
deuils sont réactivés a 1’age adulte a I’occasion d’une nouvelle perte (4)(21).
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- Sexe de la personne endeuillée

Les femmes rapportent plus de symptomes suite a la perte d’un proche, avec des symptomes
plus intenses que les hommes initialement mais ces derniers ont un taux de mortalité et de
dépression plus importants (4)(21).

- Personnalité de la personne endeuillée

Le petit nombre d’études menées ne permet pas de conclure a I’influence de la personnalité
de I’endeuillé sur le risque de complication du deuil de fagon définitive. Il semblerait que les
personnes bien adaptées avec un contrble interne et une estime de soi plus importants
présentent moins de deuils compliqués (4)(21).

- Style d’attachement (Cf. annexe 2)

Cette notion englobe a la fois le type de relation au défunt mais également le modéle
d’attachement parental hérité¢ de I’enfance.

Peu d’études ont ét¢ menées et principalement par rapport a la perte d’un conjoint.

Parmi les ¢tudes empiriques menées, toutes concluent cependant a I’influence du type
d’attachement développé pendant I’enfance sur le risque de complication du deuil. Nous
rapporterons seulement ici les conclusions de I’étude empirique de Waymat et Vierthaler de
2002, qui a évalué les réactions a la perte d’un proche en fonction du type d’attachement de
I’endeuillé.

Ainsi, les personnes sécures sont moins sujettes a la dépression que les autres. Les personnes
ayant développé un type d’attachement anxieux-ambivalent présentent de plus hauts niveaux
de deuil ou de dépression que les autres. Quant aux endeuillés a la personnalité évitante, ils
rapportent plus de symptdmes somatiques, sans présenter de plus haut niveau de dépression

(4)(21).

- Deuils répétés

La réactivation a I’occasion d’une nouvelle perte de deuils antérieurs mal résolus peut étre un
facteur favorisant de complication du deuil (4).

- Conditions socio-économiques

Les personnes faisant partie de la population active, de fagon rémunérée ou non, sont moins a
risque de présenter des complications du deuil. Ainsi, ¢’est bien le fait d’exercer une activité
qui serait un facteur protecteur et non pas le niveau socio-économique a proprement parler.
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Avoir une activité professionnelle, reprendre le travail ou une formation professionnelle
rapidement aprés le décés d’un proche, permet d’une part d’améliorer sa condition
économique et d’autre part de cultiver une vie sociale (4)(21).

- Ressources sociales

Avoir un réseau social solide aurait un impact positif de par 1’effet « tampon » en contexte de
deuil (¢’est-a-dire soutenant dans 1’épreuve) et faciliterait également la résolution du deuil.

Selon la théorie du stress, le soutien social aurait un effet compensateur.

Ce n’est pas le cas selon la théorie de 1’attachement car les conséquences du deuil seraient
lies uniqguement au rapport avec le défunt.

Les études empiriques menées ne confirment que partiellement la théorie du soutien social

(4)(21).

- Aspects culturels et religieux

On entend par ces termes tout ce qui a rapport avec le cadre culturel général et les rituels du
deuil liés a des croyances ou des traditions au sein d’une communauté.

Il semble que ce soutien soit particulierement aidant lors de la premiere année, bien que des
études aient montré des résultats contradictoires (5).

En effet I’appartenance a une communauté religieuse ou ethnique apporterait un soutien social
considéré comme plus fiable. De plus, cela offre un systeme de perspective et de croyances
qui aident a faire face aux crises de la vie.

Par ailleurs, certaines institutions religieuses mettent en place des programmes d’aide (4)(21).

- Impact de la santé

Les personnes d’emblée en mauvaise santé seraient plus a risque de deuil compliqué. Le deuil
conduit en effet bien souvent a un certain laisser-aller concernant les comportements de sante,
avec par exemple des conduites a risque, ou des comportements déléteres pour la santé

(4)(21).
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. PARTIE 2 : I’étude
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. METHODOLOGIE

4. Matériel

Un ordinateur avec le logiciel de traitement des données Microsoft Office Word 2007 a été
utilisé pour la rédaction.

Les entretiens auprés des patients ont ¢té enregistrés a 1’aide d’un smartphone. Ces entretiens
ont ensuite été retranscrits de fagon dactylographiée.

Les références bibliographiques ont été insérées a 1’aide du logiciel Zotero.

Ces références sont répertoriees selon le style Vancouver.

5. Méthode

5.1 Type d’étude et méthodologie

Il s’agit d’une étude qualitative par entretiens individuels semi-dirigés.

Cette étude visait a identifier les attentes des patients en deuil envers leur médecin généraliste.
L’objectif secondaire était de déterminer les freins et les motivations des patients endeuillés a
avoir recours a leur médecin généraliste au motif primaire ou secondaire du deuil.

5.2 La population d’étude

5.2.1 Critéres d’inclusion et d’exclusion :

Les critéres d’inclusion étaient :

- Patients de plus de 18 ans

- vivant en Vendée

- dont le médecin généraliste est en Vendée

- ayant vécu le décés d’un proche dans les cinq dernieres années. Le terme défini a 5 années
était fixé de facon totalement arbitraire. Aucune limite inférieure de délai entre le déces et
I’entretien n’était précisée, il a été jugé qu’une personne voulant participer se sentait préte a
revenir sur ce sujet.
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Les criteres d’exclusion étaient :

- patients mineurs

- n’habitant pas en Vendée

- dont le médecin généraliste n’exerce pas en Vendée
- Décés datant de plus de 5 ans.

5.2.2 Mode de recrutement

Des affiches ont été placées dans différentes salles d’attente de médecins généralistes en
Vendée. (Cf. annexe 3)

Cette affiche présentait 1’enquéteur de facon bréve. Elle ne précisait pas la question d’étude
exacte mais le theme genéral qui est celui du deuil. Elle précisait également la population
d’étude.

L’adresse mail de I’enquéteur était indiquée sur cette affiche. Ainsi, les personnes concernées
qui souhaitaient participer a 1’étude recontactaient par ce moyen 1’enquéteur, sur leur propre
initiative.

Un rendez-vous était ensuite fixé par mail selon les disponibilités de I’enquéteur et de la
personne endeuillée. Les lieux de rendez-vous étaient laissés au choix des personnes
interrogées.

Des affiches ont été mises dans les salles d’attente suivantes :

- une maison de santé pluridisciplinaire (3 médecins généralistes) a La Roche-sur-Yon

- deux cabinets de médecine générale (3 médecins généralistes associés et 1 médecin
généraliste installé seul) a La Roche-sur-Yon

- un cabinet de médecine générale (3 médecins généralistes) a Mouilleron-le-Captif

- une maison de santé pluridisciplinaire (6 médecins généralistes) a Aizenay

- un cabinet de medecine générale (1 medecin généraliste installé seul) a Champ-Saint-Pere

- un cabinet de médecine générale (1 médecin généraliste installé seul) a Saint Florent des
Bois

- un cabinet de médecine générale (2 médecins généralistes) a Talmont-Saint-Hilaire

- un cabinet de médecine générale (3 médecins généralistes) a La Guyonniére

Tous ces cabinets médicaux étaient situés en Vendée et choisis par connaissance de
I’enquéteur.
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5.2.3 Durée d’inclusion

Les entretiens ont été réalisés entre le 31 janvier 2017 et le 09 juin 2017. La durée de recueil
des entretiens a été arrétée apres la réalisation de 14 entretiens. La saturation des données était
atteinte apres 11 entretiens.

5.3 Les entretiens :

Le consentement des personnes interrogées a été recueilli oralement. Les entretiens ont été
enregistrés et retranscrits manuellement de facon a garantir ’anonymat des personnes
interrogées et citées.

5.3.1 Elaboration de la grille d’entretien :

Une premiére grille d’entretien a été élaborée suite a la recherche bibliographique effectuée.

Cette grille a été testée aupres de 4 patients recrutés dans la rue. Les entretiens ont eu lieu du
31 aolt 2016 au 15 septembre 2016. Une premiére rencontre avait été effectuée dans la rue,
I’adresse mail de I’enquéteur était donnée aux personnes intéressées et rentrant dans les
criteres de recrutement afin de les laisser libres de recontacter 1’enquéteur. Un rendez-vous
était ensuite fixé par mail selon les disponibilités de I’enquéteur et des personnes recrutées. Le
lieu de rendez-vous était laissé au choix de la personne interrogée.

Ce mode de recrutement initial avait été décidé afin de limiter tout biais de recrutement et
d’effectuer une étude concernant la population géneérale.

Suite a ces 4 entretiens tests et leur analyse; le mode de recrutement ainsi que la grille
d’entretien ont été modifiés.

En effet; le mode de recrutement dans la rue limitait certes le biais de recrutement mais
s’avérait fastidieux en temps et en taux de réponse positive.

Il ne permettait de recruter que les personnes fréquentant le milieu urbain ou semi-urbain
excluant les personnes résidant en milieu rural.

Par ailleurs, I’analyse des premiers entretiens n’introduisait plus de nouvelle thématique apres
quatre entretiens. Pour la plupart des personnes interrogées, il n’y avait aucune attente Vis-a-
vis de leur médecin généraliste. Il a donc été decidé de recruter les patients endeuillés
consultant leur médecin généraliste afin de pouvoir répondre a 1’objectif primaire de cette
étude.
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Apres ces 4 entretiens, de nouvelles questions ont été introduites dans la grille d’entretien
pour déterminer quels étaient les freins et les motivations des personnes endeuillées & avoir
recours & leur médecin généraliste.

L’analyse des entretiens inclus dans 1’é¢tude a été réalisée au fur et a mesure apres une dizaine
d’entretiens. Une question sur I’évolution des attentes envers le médecin généraliste tout au
long du travail de deuil a été introduite a I’issue des premiers entretiens.

5.3.2 Contenu de la grille d’entretien : (Cf. annexe 4)

Les premiéres questions visaient a remettre les personnes interrogées dans le contexte du
déces de leur proche et a évaluer leur parcours dans le travail de deuil.

Les questions suivantes avaient pour but de comprendre les modalités de recours a leur
médecin généraliste dans les suites du déces, les freins le cas échéant et les attentes envers
leur médecin généraliste. Elles exploraient également la relation médecin / patient.

Les questions suivantes exploraient les ressources ressenties comme aidantes ou non dans le
travail de deuil.

Les derniéres questions reprenaient les données démographiques de la personne interrogée a
savoir : I’age, le sexe, ’activité professionnelle, le milieu de vie (urbain, semi-urbain, rural).
Elles reprenaient également les éventuels facteurs de risque de deuils compliqués.

5.3.3 Le déroulement de I’entretien :

Durée : 1l n’était pas donné d’indication ou de limite de temps aux personnes interrogées.
Lieu : Le lieu de déroulement de I’entretien était laissé au choix des personnes interrogées.
Déroulement :

Un seul enquéteur a réalisé I’ensemble des entretiens.

Le discours était le plus possible laissé libre. L’enquéteur a essayé de laisser au mieux la
personne interrogée s’exprimer sans la couper dans son discours et de rester neutre. Des
questions de relances ou pour approfondir certains themes ont été employées.

La prise de notes durant I’entretien était limitée afin de ne pas interrompre ou perturber le
discours de la personne interrogée. Elles ont servi a décrire le langage infra-verbal de
I’interrogé et a relever différents points pour pouvoir les approfondir par d’autres questions.
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5.4 Analyse des données

L’analyse des résultats a ét¢ réalisée a I’issue d’une dizaine d’entretiens. Les entretiens étaient
retranscrits de facon dactylographiée au fur et a mesure ; permettant progressivement une
analyse implicite des résultats.

Une triangulation des résultats a été réalisée en collaboration avec le Dr Laure DRAY,
médecin généraliste installée dans un cabinet de médecine générale a La Roche-sur-Yon
(Vendée) afin de renforcer la validité des résultats. L’analyse a été réalisée de fagon manuelle
et de facon indépendante par les deux chercheurs. Les résultats ont ensuite été confrontés.
L’analyse thématique a permis de classer les résultats.
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. RESULTATS

6. Description de I’échantillon :

- Onze personnes interrogées ont recontacté I’enquéteur aprés avoir vu directement
I’affiche en salle d’attente; 1 personne a recontacté 1I’enquéteur apres qu’il lui a été fait part de
ce travail par une personne ayant vu I’affiche dans une salle d’attente (entretien 14) ; 2 par le
bouche-a-oreille direct (entretiens 4 et 8), c’est-a-dire qu’une personne de 1’entourage de
I’enquéteur ayant été avertie du sujet d’étude en a discuté avec un proche qui a contacté par la
suite I’enquéteur.

- Onze femmes et 3 hommes ont été interrogés.
- Les personnes interrogéees avaient entre 27 et 78 ans.
- Six d’entres eux vivaient en milieu urbain, 3 en milieu semi-urbain, 5 en milieu rural.

- Exception faite des morts feetales avant la naissance, 8 personnes interrogées avaient le
méme médecin généraliste que le défunt, 3 avaient un médecin généraliste différent.

- Neuf personnes interrogées avaient perdu un proche suite a une longue maladie, 2 suite a un
déces brutal (infarctus du myocarde et suicide), 3 suite a une mort feetale in utero (1 fausse-
couche précoce, 1 interruption médicale de grossesse suite a un diagnostic positif de trisomie
21, 1 mort feetale in utero spontanée).

Tableau n°2 — Description de 1’échantillon (personnes interrogées)

Entretien n® | Nom anonymisé | Age Sexe Mode de | CSP
(ans) vie
1 Patient E 68 Femme U 7
2 Patient F 55 Femme SU 5
3 Patient G 38 Femme R 2
4 Patient H 27 Femme U 4
5 Patient | 78 Homme U 7
6 Patient J 36 Femme R 4
7 Patient K 45 Homme U 5
8 Patient L 67 Femme U 7
9 Patient M 59 Femme U 4
10 Patient N 62 Femme SuU 7
11 Patient O 62 Femme R 7
12 Patient P 38 Homme R 8
13 Patient Q 53 Femme SU 7
14 Patient R 33 femme R 5
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U :urbain - SU :semi-urbain- R :rural - CSP : catégorie socioprofessionnelle

Précisions: la catégorie socioprofessionnelle a été établie dans ce tableau selon la
nomenclature des PCS (professions et catégories socioprofessionnelles) établie en 2003 par
[’INSEE.

2 : artisans, commerg¢ants, chefs d’entreprise

: professions intermédiaires

: employés

. retraités

> autres personnes sans activité professionnelle

oo N o1 b

Le lieu de vie urbain/semi-urbain/rural a été déterminé selon la carte établie par le Conseil
Départemental de la Vendée datant de 2010 intitulée « le zonage des aires urbaines » (Cf.
annexe 5)
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Tableau n°3 — Caractéristiques du défunt et du déces.

Entretien n® | Age du Lien entre la Caractéristiques | Médecin
défunt (ans) | personne du déces généraliste
interrogée et le commun a
défunt I’endeuillé et
au défunt ?
1 30 Mere/fils adoptif | Suite cancer Non
2 NC Epouse/époux Mort brutale Oui
(Suicide)
3 4 mois et %2 Mere/foetus IMG pour T21 | ND
de grossesse
4 Début de Meére/feetus FC précoce ND
grossesse
5 78 Epoux/épouse Suite cancer Oui
6 6 moiset', | Meére/foetus MF in utero ND
de grossesse
7 64 Fils/mére Suite Non
insuffisance
cardiaque
terminale
8 65 Epouse/époux Suite cancer Oui
9 82 Fille/mere Suite Oui
insuffisance
rénale terminale
10 85 Fille/mere Suite cancer Initialement
non puis oui
11 NC Fille/mere Suite Oui
dégradation de
santé
12 72 Fils/pére Suites Oui
opératoires
(contexte de
cancer et
maladie neuro-
dégenérative)
13 50 Epouse/époux Suite cancer Oui
14 35 Conjointe/conjoint | Mort brutale non
(IDM massif)

IMG : interruption médicale de grossesse

T21 : trisomie 21

FC : fausse-couche

MF : mort feetale

IDM : infarctus du myocarde
NC : non connu

ND : non défini
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7. Les entretiens : (Cf. annexe 6)

- Les entretiens ont duré entre 25 minutes et 16 secondes pour le plus court et 117 minutes
pour le plus long.

- Treize entretiens ont eu lieu au domicile de I’interrogé, 1 entretien a eu lieu au sein de la
maison de santé pluridisciplinaire ou est installé le médecin généraliste de 1’interrogé a la
demande de la personne interrogée.

- Le délai entre date du déces et date de 1’entretien variait de 3 mois a 46 mois.

Tableau n°4 — Caractéristiques des entretiens

Entretien n° Délai entre Durée de Lieu de Patient
le déces et I’entretien I’entretien connaissant
I’entretien (min) I’enquéteur
(mois)

1 30 102 Domicile de Non
I’endeuillé

2 46 50 Domicile de Non
I’endeuillé

3 18 46,5 Domicile de Non
I’endeuillé

4 8,5 25 Domicile de Oui *
I’endeuillé

5 26 79 Domicile de Non
I’endeuillé

6 39 117 Domicile de Oui **
I’endeuillé

7 9 40 Domicile de Oui **
I’endeuillé

8 13 61,5 Domicile de Oui *
I’endeuillé

9 40 43 Domicile de Oui **
I’endeuillé

10 6 71 Domicile de Oui **
I’endeuillé

11 12 38,5 Domicile de Non
I’endeuillé

12 14 65,5 Maison de santé Non

13 3 79,5 Domicile de Non
I’endeuillé

14 25 31 Domicile de Non
I’endeuillé

* Connaissance commune a l’enquéteur et ’enquété **Patient ayant déja rencontré
[’enquéteur au cours d’une consultation avant [’entretien.
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8. Le délai entre le déces et la premiére consultation aupres du

médecin généraliste :

Tableau n°5 — Délai entre le déces et la premiere consultation auprés du médecin

généraliste.

Entretien n° /| Délai entre le décés et la consultation aupres du médecin généraliste
Patient

1/ Patient E Absence de donnée

2 [ Patient F La semaine suivante

3/ Patient G 2 mois

4 [ Patient H 3 mois

5 / Patient | « peu de temps apres », « environ quinze jours »
6 / Patient J NSSP

7 [ Patient K Environ 1 mois

8 / Patient L 4 jours

9 / Patient M « aussitot »

10 / Patient N NSSP « pas longtemps aprés »

11/ Patient O 1 ou 2 mois

12 / Patient P 4 mois

13/ Patient Q « une petite dizaine de jours »

14 / Patient R « le lendemain »

NSSP : ne se souvient plus
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9. Tableau récapitulatif

Tableau n°6 — Tableau récapitulatif des entretiens.

Entretien | Déces Endeuillé | Défunt Lien entre Délai Médecin
ne/ endeuillé et defunt | entre le géneraliste
Patient déceset | commun a
I’entretien | I’endeuillé
(mois) et au
défunt ?
1/ Attendu 68 ans 30 ans Mere/fils adoptif | 30 Non
Patient E femme homme
2/ Brutal 55 ans homme | Epouse/époux 46 Oui
Patient F | (Suicide) | femme
3/ Anténatal | 38 ans 4 mois et | Mére/feetus 18 ND
Patient | (IMG femme Y de
G pour T21) grossesse
41/ Anténatal | 27 ans Début de | Meére/feetus 8,5 ND
Patient | (FC femme grossesse
H précoce)
5/ Attendu 78 ans 78 ans Epoux/épouse 26 Oui
Patient | homme | femme
6/ Anténatal | 36 ans 6 mois et | Meére/feetus 39 ND
PatientJ | (MFin femme Yo de
utero) grossesse
71 Attendu 45 ans 64 ans Fils/mére 9 Non
Patient homme | femme
K
8/ Attendu 67 ans 65 ans Epouse/époux 13 Oui
Patient L femme homme
9/ Attendu 59 ans 82 ans Fille/mére 40 Oui
Patient femme femme
M
10/ Attendu 62 ans 85 ans Fille/mére 6 Initialement
Patient femme femme non puis
N oui
11/ Attendu 62 ans femme Fille/mére 12 Oui
Patient femme
@)
12/ Attendu 38 ans 72 ans Fils/pére 14 Oui
Patient P homme | homme
13/ Attendu 53 ans 50 ans Epouse/époux 3 Oui
Patient femme homme
Q
14/ Brutal 33 ans 35 ans Conjointe/conjoint | 25 Non
Patient (IDM femme homme
R massif)
ND : non défini
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10. Les attentes des personnes endeuillées envers leur médecin

généraliste

10.1 Attentes des patients en deuil envers leur médecin généraliste avant le
déces

Quand les patients endeuillés ont d0 et/ou pu accompagner leur proche avant son déces,
comme c’est le cas lorsque le décés est di a une longue maladie (cancer...), ceux-Ci ont pu
avoir recours a leur médecin généraliste et avoir des attentes a son égard pour eux-mémes ou
pour leur proche.

10.1.1 Un médecin a qui on peut parler :

e Attentes pour eux-mémes :

- se confier et exprimer son ressenti :

Les patients qui ont eu recours a leur médecin généraliste avant le décés évoquaient le fait de
pouvoir parler : « et aussi pour parler » (entretien n°1) ; « de parler. Et j ai parlé. Et ¢a m’a
fait du bien » « d’expliquer ma douleur » (entretien n°7). Le patient Q estimait avoir eu la
chance d’avoir un médecin généraliste « @ qui on peut tout dire, tout expliquer » (entretien
n°13).

Le patient K expliquait qu’il était important pour lui de pouvoir parler a « quelqu’'un autre
que la famille, neutre » (entretien n° 7)

Certains souhaitaient discuter de 1’évolution de la maladie de leur proche, comme c’est le cas
du patient L a qui il «arrivait de prendre rendez-vous pour parler de [’évolution de la
maladie, pour dire quf ‘il] appréhendai[t] beaucoup la fin de vie » (entretien n°8). Le patient
Q consultait régulierement son médecin genéraliste avant le décés de son mari ; le médecin
« recevait les comptes-rendus de [’hdpital » et ils en « discutai[en]t » (entretien n°13).

Parallélement, en en parlant a leur médecin genéraliste, certains patients attendaient:

- de ’écoute, comme le soulignait le patient K « de I’écoute [...], quelle m’ait écouté, qu elle
m’ait entendu, déja, ¢a m’a fait du bien » (entretien n°7). Le patient L précisait qu’il avait
toujours trouve « de [’écoute » (entretien n°8) lors de ces consultations.

- de la compréhension :

«le fait de [’avoir dit au médecin et qu’elle me comprenne déja [...] ¢a m’a fait du bien »
précisait le patient K (entretien n°7). Le patient Q estimait avoir la chance que son médecin
généraliste ait été « réceptif [...] et compréhensif » (entretien n°13)
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- un échange. Le patient L avouait étre allé consulter son médecin généraliste avant le déces
de son époux « pour échanger avec lui » (entretien n°8).

e Attentes des patients pour leurs proches :

Les patients sur le point de voir leur proche décéder avaient également des attentes envers leur
médecin généraliste par rapport a la personne en fin de vie. Notamment, certaines personnes
attendaient que leur proche puisse parler au médecin quand celui-ci suivait également le
proche en fin de vie.

Le patient Q s’organisait afin de faire en sorte que son €poux puisse s’entretenir avec leur
médecin généraliste :

« Je demandais a Dr [médecin généraliste du patient Q] de passer a la maison. Et moi je
m’éclipsais. Donc je prétextais tout et n’importe quoi. Et je laissais S. seul avec lui. De fagon
qu'il puisse... [...] Mais je sais qu’ils parlaient parce que S. était apaisé apres les visites. Ou
méme quand j'emmenais S. au cabinet, des fois, je le laissais seul dans le cabinet et je sais
qu’apres, S. était apaisé. » (entretien n°13)

Le patient L quant a lui « pens[ait] qu[e son médecin généraliste et son époux] parlaient
beaucoup ensemble. » (entretien n°8)

10.1.2 Un médecin informé de I’évolution de la maladie chez le proche en fin de
vie

10.1.2.1 Quand le médecin était le méme pour I’endeuillé et la personne en
fin de vie

Certains patients soulignaient 1’importance que leur médecin traitant soit au courant de
I’évolution de la maladie de la personne en fin de vie.

« Parce que pour moi, ¢ était important qu 'elle soit informée si tu veux. » (entretien n°6)

Il semble implicite que le médecin généraliste soit au courant de la situation quand c’est ce
méme médecin qui suit le malade et le proche.

Dans cette situation, deux possibilités :

- soit le médecin généraliste commun était 1’acteur principal de la prise en charge de la fin de
vie auquel cas il était bien évidemment au courant de I’évolution de 1’état de santé du proche
en fin de vie. Aucun patient dans ce cas n’a relevé I'importance du fait que le médecin
généraliste soit au courant de 1’évolution de la maladie du proche, sans doute parce que cela
était implicite.
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- soit il etait acteur secondaire ou non inclus dans la prise en charge palliative auquel cas il
restait en correspondance avec les soignants principaux ; ce dont voulaient parfois s’assurer
les aidants naturels.

Le patient J, qui a perdu un enfant in utero a six mois et demi de grossesse, nous précisait que
méme si la prise en charge n’était pas faite par le médecin traitant, il était important pour lui
gue son médecin traitant soit au courant des événements :

« En fait, elle était au courant de tout si tu veux. On référait toujours. A chaque fois qu’il se
passait quelque chose hop, je disais aux sages-femmes, je disais, c’est mon médecin traitant,
donc a chaque fois si tu veux, les informations lui étaient communiquées. » (entretien n°6).

Notons également dans ce cas précis que c’est son médecin généraliste « qui [l ‘avait suivie,
[...] qui [1] ‘avait orientée tout le long de [s]a grossesse vers les personnes compétentes pour
un suivi de grossesse dans ces conditions-la. » (entretien n°6)

Le patient G, qui lui aussi a perdu un enfant in utero, n’éprouvait pas le besoin de prendre
contact avec son médecin généraliste « parce que a la clinique, ils [lui] ont tout le temps
demandé qui était [s]on médecin et ils envoyaient tous les documents. » (entretien n°3)

Le patient Q quant a lui, savait que son médecin généraliste «recevait aussi les comptes-
rendus de [’hopital » (entretien n°13) tout comme le patient L : « il était en contact avec le
service de soins palliatifs de toute facon » (entretien n°8) ou encore le patient | : « Parce
qu elle savait trés bien qu’elle était soignée, qu’elle était a [centre hospitalier 1]. Donc elle
avait les rapports de [centre hospitalier 1] régulierement. » (entretien n°5)

10.1.2.2 Quand le médecin n’était pas le méme pour la personne endeuillée
et le proche en fin de vie

Le fait que le médecin généraliste soit au courant de I’évolution de la maladie de leur proche
semblait également important pour les personnes dont le proche en fin de vie n’était pas suivi
par le méme médecin généraliste ou s’il était suivi par d’autres médecins.

En revanche, quand le médecin généraliste était différent pour la personne en fin de vie et
pour la personne bientdt endeuillée, c’était cette derniere qui devait en informer son médecin
géneraliste.

Le patient E nous disait bien qu’il voyait son medecin traitant avant le déces et qu’il « était au
courant de ce quf ‘il] vivai[t] » (entretien n°1).

Le patient P, a l'occasion de la premicre consultation (dont le motif primaire était
administratif) aupres de son nouveau médecin traitant dans le mois qui précédait le décés de
son pere, avait évoqué la situation :

« La premiere fois [...], j 'avais dii dire que papa en ce moment, enfin dans la famille en ce
moment, ¢ était un peu compliqué. » (entretien n°12)
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10.1.3 Un médecin qui accompagne :

Pourquoi semble-t-il &tre aussi important pour les personnes accompagnant une personne en
fin de vie, en tant qu’aidants naturels, que leur médecin généraliste soit au courant de
I’évolution de la maladie de leur proche?

Quelques patients nous apportaient des éléments de réponses.

e Prendre en charge le patient dans son contexte :

Le patient K expliquait qu’il était important pour lui que son médecin généraliste soit au
courant afin que celui-ci comprenne un éventuel mal-&tre ultérieur :

«J’ai dit « bon ben voila le médecin est au courant, si jamais je ne suis pas bien dans deux
trois jours, elle sait pourquoi et je peux aller la revoir tout de suite ». Et oui, ¢a c’est
important. » (entretien n°7)

Le patient F, dont le mari dépendant a 1’alcool est décédé par suicide, soulignait I’importance
du fait que leur médecin geéneraliste connaissait la situation : « méme s’il ne m’en parlait pas,
il savait ce que je vivais et si vous voulez par rapport a des choses, des maux de dos par
exemple ou par rapport a des choses qui m’arrivaient [...]. Donc mon médecin connaissant,
sachant ce que je vivais avec mon mari a pu m’aider pour me faire avancer si vous
voulez » «il comprenait pourquoi » (entretien n°2)

e Prendre des nouvelles :

Le patient G, dont I’enfant est décéd¢ in utero des suites d’une interruption médicale de
grossesse, aurait apprécié que son médecin généraliste prenne contact avec lui alors qu’il
recevait les comptes-rendus de la clinique dans laquelle il était pris en charge :

« A I’époque, je m’étais dit qu’il avait regu le test comme quoi le bébé était effectivement
trisomique et que j’ai subi [’intervention, j’aurais apprécié qu’il m’appelle pour me dire
« est-ce que vous avez...est-Ce que ¢a va ? ».» « Jaurais apprécié qu’il me dise « ben voila,
on a regu vos examens, on a vu que le test était positif, est-ce que vous voulez en parler, est-ce
que ca va ? Est-ce que vous avez besoin de quelque chose ? » [...] Oui, j aurais apprécié
¢a. » (entretien n°3)

e Un soutien:
Le patient E soulignait la présence de son médecin généraliste :

« Et puis apres, le Dr [médecin généraliste du patient E] a été quand méme pendant et aprés
trés présente ». (entretien n°1)
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Le patient L soulignait le fait que son medecin généraliste 1’ait accompagné avant le déces :
« il nous a accompagnés dans tout ce chemin de la maladie et de la mort. » (entretien n°8)

Le patient Q avouait étre allé consulter son médecin généraliste avant le déces pour « [qu'Jil
[1] ‘aide a tenir le coup aussi » « il m’a beaucoup aidée a surmonter la douleur de voir son
mari diminuer » (entretien n°13)

e Une préparation au déces :

Le patient Q considérait que son médecin généraliste 1’a préparé au déces :

« Ce médecin m’a toujours, m’a préparée depuis longtemps. Depuis le début, c¢’est un
médecin qui m’avait préparée. Et qui m’avait dit « [’avant va étre dur, [’apreS sera encore
pire ». Et ¢ est ses propres mots et il a entierement raison. » (entretien n°13)

10.1.4 Un médecin disponible :

e Aleurégard :

Le patient E soulignait le fait que son médecin généraliste s’était rendu disponible pour lui :

« Elle m’a pris et puis elle m’a dit « vous venez quand vous voulez ». Donc je [’avais déja vue
pas mal de fois » (entretien n°1)

Le patient G aurait apprécié cette disponibilité venant spontanément du médecin : «J aurais
appreécié qu’il me dise [...] est-ce que vous voulez en parler /...] Est-ce que vous avez besoin
de quelque chose ? » (entretien n°3)

Le patient K, quand on lui demandait s’il attendait que son médecin traitant soit disponible
répondait : « Oui je pense oui. Oui. Oui oui c’est ¢a. (silence) Oui, je...c 'est méme carrément
¢a oui. » (entretien n°7)

Une disponibilité téléphonique pouvait également étre attendue: «Parce que
systématiquement quand j’appelais pour S., je n’ai jamais eu de barriere. Elles [les
secrétaires médicales] ont toujours trouvé a me dire heu... « Passez a telle heure entre
deux ». Ou elles me passaient le Dr [médecin généraliste du patient Q] parce qu’il ne pouvait
vraiment pas me trouver une place mais on faisait des échanges téléphoniques. Je lui
expliquais par téléphone, on modifiait les doses des médicaments ou autre. » (Patient Q,
entretien n°13)

e A I’égard de leur proche en fin de vie :

Le patient | soulignait la disponibilité de son médecin traitant :
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« elle s’est déplacée, elle s’est déplacée, elle qui n’avait pas beaucoup de temps, elle passait
ici.» (entretien n°5)

Il en est de méme pour le patient P : « il a toujours été assez bon, [...] pour intervenir a la
maison »

Le patient M, qui estimait que le médecin généraliste n’a pas été disponible décrit « de
["amertume » :

« parce que je l’avais appelée ce médecin-1a, en lui disant « est-ce que vous pouvez passer
voir maman, elle a envie de vous voir. Parce qu’elle sent que ¢a ne va pas bien et qu’elle va
s’en aller ». Et elle n’est jamais passée. Et je lui en ai voulu de ne pas étre passée la voir.
Donc pour moi, c’était important. Depuis au moins quinze ans qu’elle la suivait
régulierement, j’ai trouvé ¢a un petit peu...dur. » (entretien n°9)

Le patient Q «demandai[t] & Dr [médecin généraliste du patient Q] de passer a la maison. »
(entretien n°13)

Le patient N, dont la mere était en EHPAD et dont le médecin de famille était parti en retraite
mais conservait une activité au sein de ’EHPAD nous expliquait : « Tous les matins maman
me disait « tu sais le Dr [médecin généraliste référent de ' EHPAD], il est passé », ne serait-
ce que cing minutes ! Mais il ouvrait la porte « bonjour Madame, ¢a va ce matin ? ». Un petit
mot gentil, et puis ben si maman avait quelque chose a lui dire, ben elle lui dit « ben si vous
avez deux minutes, vous repasserez tout a [’heure ». Jous voyez ? Ce n’était pas grand-chose
quoi » (entretien n°10)

10.1.5 Un médecin expert

e Avis médical :

Certains patients souhaitaient avoir D’avis de leur médecin_généraliste sur la prise en
charge hospitaliere :

« Je ’avais contactée le jour ou ils ont voulu administrer le protocole a maman.[...] Je l’ai
contactée pour lui demander ce qu’elle en pensait. Et heu...ben elle est restée trés évasive,
elle n’a pas pris parti de quoi que ce soit. Donc j attendais aussi un petit peu de... » (patient
M, entretien n°9). Soulignons que le patient M et sa mére avaient le méme medecin
géneraliste.

D’autres patients attendaient de leur médecin généraliste des explications sur I’évolution de
la maladie de leur proche :

« Donc lui, il recevait aussi les comptes-rendus de [’hopital, et on en discutait. Et la il ne m’a
Jjamais menti sur I’évolution de la maladie. » « On savait qu’il allait répondre a nos questions
avant méme qu’on lui pose. » (patient Q, entretien n°13)
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Le patient G racontait avoir consulté la remplacante de son médecin traitant la veille de la
réalisation de I’amniocentése réalisée dans un contexte de suspicion de trisomie 21, pour avoir
des explications médicales sur la suite éventuelle : « Et [je] lui ai posé la question « par
contre, si ¢ ’est positif, qu’est-Ce qui Se passe quoi ? ». Et la, je I’ai sentie démunie et j ai senti
qu’elle n’avait pas le discours derriere pour me soutenir a ¢a. Et du coup, quand je suis
sortie de la-bas et ben j’ai eu la trouille pour la premiere fois. Parce qu’elle m’a juste dit
« ben faudra accoucher comme normalement ».» (entretien n°3)

e Conseils en communication :

Le patient Q demandait également conseil sur la facon d’aborder la question de la maladie
et de la mort avec son époux en fin de vie :

« Il m’avait expliqué qu’il fallait laisser S. dans ce déni. Que tant qu’il ne prononcerait pas
le mot cancer, il ne fallait pas /’obliger a prononcer ce mot cancer. C’était a lui de prendre
ce...d’employer ce mot. Ce n’était pas a nous de lui dire. » (entretien n°13)

Concernant le patient N, le contexte est particulier puisque le médecin traitant de sa mere
étant loin désormais -celle-ci était hébergée en EHPAD-, il fallait qu’elle déclare un nouveau
médecin traitant. Parallelement, le médecin de famille du patient N était parti en retraite, mais
il gardait une activité a ’EHPAD ou résidait sa mére. C’est ainsi que le patient N demandait a
ce médecin d’annoncer le diagnostic de cancer a sa mere, ce qui n’avait pas été fait jusqu’a
maintenant de fagon explicite.

« Je voyais régulierement le Dr [médecin généraliste référent de I’EHPAD] et je lui dis
« maman, la, il va falloir qu’on lui dise quoi ».[...] J’ai dit « je préfere a la limite, si vous
pouvez, si ¢ est possible, j’aimerais mieux que ce soit vous ». (entretien n°10)

e Une aide a la décision et au positionnement :

Le patient M se_confiait a son médecin généraliste concernant une situation familiale et
attendait de lui une réaction, un avis :

« et puis heu bon...c’est vrai que mon frere a eu une réaction qui m’a fortement déplu. Parce
que...il a fait une comparaison un peu légere pour moi. 1l m’a dit « moi si c’était mon chien
qui était dans [’état de maman, je le ferais piquer » [...] Et donc j’en avais parlé justement au
médecin qui suivait maman. Et heu...bon, elle n’a pas eu l’air de trouver ¢a bizarre qu’on
puisse faire ce genre de réflexion. Donc bon. » (entretien n°9)

Quant au patient F, dont le mari est décédé par suicide, et qui avait déja fait une menace
verbale quelques années avant le geste, il avait consulté leur médecin géneraliste pour lui
demander conseil sur la conduite a tenir : « Et j'en avais parlé, par contre la, j’avais consulté.
Et je lui avais dit « écoutez qu’est-ce qu’il faut que je fasse ». [...] Par contre la, j étais allée
demander de |'aide parce que je ne savais pas comment faire pour essayer de retenir mon
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mari. C’était a ce moment-la que j’étais allée le voir volontairement pour lui demander de
[aide par rapport a ¢a. » (entretien n°2)

10.1.6 Un médecin qui aide a alléger le sentiment de culpabilité :

Le patient P attendait, sans oser I’exprimer lors de la consultation auprés de son médecin
généraliste trois semaines avant le décés de son pere, d’étre rassuré par rapport a son
sentiment de culpabilité :

« Est-ce qu’on a bien fait ? ESt-ce qu’on n’a pas été trop loin des fois ? ESt-ce qu’on n’a
pas...enfin on n’a pas a culpabiliser »

« C’est une attente d’étre rassuré, de pouvoir avoir des réponses sur « non non, vous n’avez
pas a...a culpabiliser, a... ». » (entretien n°12)

10.1.7 Un médecin somaticien :

e Pour eux-mémes :

- Gestion du stress :

Le patient E consultait son médecin généraliste avant le décés pour bénéficier d’un traitement
homéopathique afin de gérer le stress li¢ a I’accompagnement de son fils en fin de vie :

« Et puis je la voyais de temps en temps parce qu’elle me donnait des compléments »
(entretien n°1)

- Troubles du sommeil :

Le patient E attendait de son médecin généraliste une aide médicamenteuse homéopathique :

« Donc oui il y a eu des trucs somatiques, d’autres moments ou je ne dormais pas tres bien...
[...] le sommeil, c’est un signe d’alerte » (entretien n°1)

Le patient K, a I’occasion d’une consultation auprés de son médecin généraliste avant le
déces, avait évoqué le sujet de ses troubles du sommeil. 1l disait ne pas forcément attendre une
réponse médicamenteuse. Il a cependant bénéficié d’un traitement médicamenteux
allopathique suite a la proposition de son médecin : « Et apreés, je [’ai vue pour me prescrire
des tranquillisants. Somniféres. » « Je m’attendais a ce qu’elle me pose la question par
rapport aux somniferes qu’elle m’avait donnés [...] avant le déces [...] parce que je ne
dormais plus, parce qu’on savait que c’était en fin de vie et voila quoi. » « Ce n’était pas
forcément une attente de votre part ? » « Non. [...] ¢’était juste pour me soulager pour que
J arrive a dormir. » (entretien n°7)
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- Autres problémes somatiques :

Le patient E précisait qu’il est allé consulter son médecin généraliste avant le décés pour des
pathologies somatiques :

« Donc je 'avais déja vue pas mal de fois. J'ai eu des petits problémes de santé, je me suis
fait deux otites...enfin vous voyez, des choses bien somatisées. Donc oui il y a eu des trucs
somatiques » (entretien n°1)

e Pour leur proche :

Le cas du patient N est un peu particulier du fait de I’absence de médecin généraliste attitré
pour sa mére et du fait qu’il ait recours pour sa part a différents médecins généralistes. Cela
étant, il attendait de ces différents médecins généralistes qu’ils prennent en charge sa mére par
rapport a des symptémes physiques :

« Je lui dis « je trouve qu’elle respire, elle a du mal a respirer ». Et puis il me fait « attendez,
je pense a quelque chose. Je vous retrouve la-bas avec une infirmiére ». Et donc, ils lui ont
mis [’oxygéne. » (entretien n°10)

« Alors en plus, ¢a a été un peu le souci, c’est qu’il fallait lui trouver un médecin traitant.
[...] alors un jour ben je me suis fichue en colére et je suis allée trouver Mme [médecin
traitant du patient N] et puis je lui ai dit. Et puis elle m’a dit « ben je vais passer la voir ».
Donc elle est passée la voir a un moment qui l’a arrangée. Je ne sais plus si c’est dans
["aprés-midi ou...et apres, elle ne passait pas la voir régulierement mais si maman avait
besoin ben elle le disait a ['infirmiere. » (entretien n°10)

Le médecin généraliste du patient O suivait également sa mére, notamment pour la prise en
charge palliative : « nous on était d’accord avec le Dr [médecin généraliste du patient O] et
les infirmieres, qu’on ne s’acharnait pas. Qu’on la laissait. Elle était bien, elle était...reposée
enfin bon. Il n’y a que vers la fin qu’ils lui ont donné de la...comment on appelle ¢a... [...] de
la morphine ou...je ne sais plus oui. Pour la soulager mais...voila elle est partie comme ¢a
quoi en fait. » (entretien n°11)

10.1.8 Un médecin prescripteur d’arrét de travail

Le patient K a consulté son médecin généraliste avant le décés de sa mére pour obtenir un
arrét de travail : « j’ai vu le docteur pour savoir...enfin pour me mettre un arrét pour pouvoir
étre a I’hopital régulierement ». (entretien n°7)
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10.2 Les attentes des patients endeuillés apres le déces

10.2.1 Un médecin a qui on peut parler :

e Pouvoir exprimer son ressenti a une personne de confiance:

Nombreux étaient les patients qui ont exprimé le fait de voir en leur médecin généraliste une
personne a qui ils pouvaient exprimer leur ressenti.

Le patient E précisait que « poser les choses » est complémentaire de tout traitement médical.
(entretien n°1). Ainsi leur médecin généraliste faisait partie des personnes «a qui [il]
parlai[t] » comme le dit le patient J (entretien n°6). Le patient M est allé consulter son
médecin traitant apreés le décés «surtout pour discuter.» (entretien n°9).

Le patient E ou encore le patient N par exemple, nous disaient que parler était pour eux un
besoin ; ils se sont donc tourneés vers leur médecin généraliste :

Patient E : « Je pense qu’on a besoin d’en parler aussi » « Donc apreés le déces, ¢a n'a pas
été compliqué d’aller la voir et d’en parler. » (entretien n°1)

Patient N : «parce que ben j avais besoin d’en parler » (entretien n°10)

Certaines personnes en deuil n’exprimaient pas le besoin de parler a leur médecin généraliste :

Patient G : « Parce qu'en période de deuil, je me suis rendue compte que parfois les gens ont
besoin de parler, mais parfois pas. » (entretien n°3)

Patient H : « Et globalement, je n’avais pas particulierement besoin d’en parler » (entretien
n°4)

Patient L : « Cela dit si j’'avais besoin de...de parler avec lui, je crois qu’il serait présent
hein. Il serait Ia » (entretien n°8)

Mais pour pouvoir s’exprimer librement, il semblait que la relation de confiance instaurée
entre le médecin et le patient endeuillé était primordiale. Le médecin devenait alors un
« confident » - comme le disait le patient E (entretien n°1) - au méme titre parfois voire plus
encore que les proches :

Patient E : «je pense que les gens sont aussi en attente de ¢a, je pense que le médecin c’est
aussi le confident quelque part. » (entretien n°1)

Patient M : « Aprés, si on veut s’épancher et qu’on en a la possibilité, je trouve que c’est
bien » « Méme, il peut y avoir des secrets, des choses comme ¢a qu’on n’a pas envie de dire a
ses proches mais qu’on peut dire a...» (entretien n°9)

Le patient P considérait que dans son entourage, il n’avait « personne avec qui discuter. »
(entretien n°1)
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Le patient J s’¢était tourné vers son médecin généraliste pour se confier sur une réaction « qui
ne lui ressemblait pas », ce fut la premiére personne a qui il en a parlé : « en faisant ca, je me
suis dit, mais ce n’est pas toi. Ce n’est pas possible ce que tu fais. [...] Je suis allée consulter
le médecin et je lui ai raconté ¢a. Parce que pour moi, ¢a a été en fait, la premiére personne a
qui cette découverte de moi-méme et ce...étre comme ¢a, la sur le fil, j’avais toujours été bien
dans mes pompes et j’avais...je n’allais pas me mettre a pleurer avec un rien ou des trucs
comme ¢a. Tu vois, jamais je n’avais éte comme ¢a. Et la je découvrais que du coup, j’étais
fragile quoi. Je découvrais vraiment une fragilité que je ne me connaissais pas. Et qui
meffrayait un peu hein. » « Enfin je pense que c’est une personne a qui je me suis livrée le
plus » « La je lui en ai parlé pour lui montrer que ¢a ne me ressemblait pas » (entretien n°6)

e Avoir une écoute :

Le patient E, le patient G, le patient J ou encore le patient L exprimaient le fait qu’ils
attendaient de la part de leur médecin généraliste de 1’écoute :

Patient E : «une écoute, completement oui. Surtout ¢a je pense » « et puis bon une écoute
attentive » (entretien n°1)

Patient G : « ¢ ’est vraiment de [’écoute dans un premier temps » (entretien n°3)

Patient J : « Tu vois, elle t’en parle heu...elle est plus dans elle, parler, que t'écouter en fait.»
(entretien n°6)

Patient L: «alors, j'ai été trés dégue. J'ai été tres dégue parce que je [l'ai trouvé
heu...beaucoup moins a [’écoute [...] j’ai été trés surprise, parce que j’ai eu l’impression
qu’il avait été, qu’il n’était pas tres a l’écoute, qu’il était un petit peu dur. Et puis il me
renvoyait un petit peu en me disant « allez, faut réagir, faut réagir ». Voild, c’est ¢a. » « Ce
qu 'un médecin généraliste peut faire pour une personne en deuil, c’est d’écouter. Il n’y a que
ca a faire hein. » (entretien n°8)

Le patient F - qui nous disait ne pas avoir de besoin particulier de parler du deuil a son
médecin généraliste - attendait de « [’écoute [ ‘if] avai[t] besoin de parler » (entretien n°2)

e Absence de jugement :

Il était important pour le patient E et le patient G que le médecin genéraliste ne les juge pas :
Patient E : « pas de jugement non plus je veux dire. Pas d’idée toute faite. » (entretien n°1)

Le patient G a perdu son enfant in utero des suites d’une interruption médicale de grossesse
pour trisomie 21 ; il souligne qu’il a trouvé que son medecin généraliste « n’a jamais été dans
le jugement », il attendait de lui « du non-jugement » (entretien n°3)

e Le besoin d’expliquer ce qui s’est passé :

Le patient J dont I’enfant est décédé in utero a « appelé [son médecin généraliste] pour lui
dire comment ¢a c’était passé. »
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« Par téléphone en fait, je ne l’ai pas consult...mais je l’ai appelée pour dire, pour décrire en
fait. [...] pour lui dire de fagon mécanique en fait. » « Donc moi j’ai appelé, tu vois la sage-
femme et mon médecin traitant. Pour dire » (entretien n°6)

Le patient K lui aussi a tenu a «dire [a son médecin traitant] ce qui s était passé parce
qu elle savait que [sa mére] était en fin de vie» (entretien n°7)

e Pouvoir parler de la mort :

Le deuil fut pour certains patients endeuillés 1’occasion d’échanger avec leur médecin
généraliste sur des questions métaphysiques ou psychanalytiques :

Patient E : « et puis on a fait aussi beaucoup d’échanges sur la fin de vie... » (entretien n°1)

Patient M : « toujours discuter autour de la mort et comprendre aussi pourquoi j avais autant
d’attachement a ma mére aussi. J aurais aimé parler de ¢a » (entretien n°9)

e Un médecin qui répond :

En se confiant a leur médecin généraliste, les patients attendaient parfois un « retour » de sa
part, comme c’était le cas de du patient E, du patient J, du patient M, du patient N ou du
patient L ;

Patient E : « Et puis quelque fois des retours aussi » (entretien n°1)
Patient J : « qu’elle me comprendrait et qu’elle saurait quoi me dire » (entretien n°6)

Patient M : « Mais heu...un petit échange, méme pour me dire « ben oui, je n’ai pas eu le
temps d’aller voir votre maman ». Voila. Ou méme « je n’ai pas pu y aller ». Ou heu...ca ¢a
déja, ¢ca m’aurait fait plaisir d’entendre ¢a. Méme si elle n’était pas allée la voir, peu
importe. Mais qu’il y ait eu quelques mots d’échanges. Que la, rien, rien du tout. Je
n’attendais pas grand-chose mais seulement, voila...oui. » « Mais ¢ga non, il n'y a pas eu trop
de discussion. »« Aprés, j'ai été contente de vous rencontrer, bien aprés. Parce qu’on en a
discuté un petit peu. Et j’ai trouvé ¢a, vraiment bien. » (entretien n°9)

Patient N : « on a surtout besoin en fait de quelque chose de positif. C'est-a-dire que « ben
oui, oui, vous avez ¢a mais allez, il faut... ». (entretien n°10)

Patient L : « C’est ¢a, c’est ¢ca un généraliste, c¢’est un groupe de parole (rires). » (entretien
n°8)

Le patient H, qui a eu une fausse-couche, en revanche, aurait préféré que son médecin
géneraliste ne lui « dise rien » parce que d’une part, il ne I’avait « pas autorisé/...] a le faire »
et que d’autre part, ce médecin qu’il ne connaissait pas (c¢’était la premiére consultation aupres
d’elle) lui a donné des précisions qu’il ne souhaitait pas avoir.
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10.2.2 Un médecin devant lequel on peut pleurer

Le médecin généraliste était la personne devant laquelle certains patients n’hésitaient pas a
pleurer, alors qu’ils ne le feraient pas forcément devant d’autres personnes :

Patient E : « Ca ne me génait pas de pleurer devant les gens.» « De m effondrer devant elle,
de ne pas pouvoir parler parce-que je ne faisais que pleurer. Je pense que c’est ce cété-la qui
est important apreés un... » (entretien n°1)

Patient F : « Méme avec mon médecin, la aussi, j ai éclaté. » (entretien n°2)

10.2.3 Un médecin qui fait preuve d’humanité et d’empathie

e Attitudes de réconfort, compassion, bienveillance :

A P’exemple du patient E, du patient G, du patient I, du patient L, du patient M ou encore du
patient O ; certains patients endeuillés attendaient de leur médecin généraliste une attitude ou
des mots emprunts d’empathie :

Patient E : « ben ca a été des réconforts » (entretien n°1)

Patient G : «J’aurais trouvé ¢a bienveillant. » « Je me suis dit ben voila, juste un peu
d’humanité, dire ben voila comment vous allez, c’est une épreuve pas forcément facile. »
(entretien n°3)

Patient | : « un peu de consolation, ce n’est pas le mot qui convient » « non non mais c’était
presque une amie pour nous. En tant que professionnel » « j’aime bien aller la voir. Je sais
que...méme si on ne se dit pas grand-chose, je la trouve comme un réconfort. » «Et on a
trouvé de I’humanité vis-a-vis de ces...j’ai trouvé de la sympathie. Ca ne change pas les
choses hein mais bon on sent que c’est une petite étincelle de réconfort, de
compassion...» (entretien n°5)

Patient L : «Et le pauvre, il pleurait. Il m’a embrassée. Il m’a dit « ah vous savez votre mari,
c’était quelqu’un de bien ». [...] il a pleuré, il m’a embrassée, j’'étais heureuse. (rires) [...]
Parce que...ben parce que c’était vraiment de [’affection, c’était vraiment le ceeur ouvert,
c’était heu... (silence). C’était beau. C’était beau » « beaucoup plus [de] compassion»
(entretien n°8)

Patient M : « Et méme dans la salle d’attente, pour moi, juste un bonjour amical « comment
vous allez », ¢ca m’aurait fait chaud au ceeur vous voyez. Parce que la, elle m’a fait un petit
salut de la téte c’est tout. » » (entretien n°9)

Patient O : « Je sais que voila, c¢’est une femme humaine et ¢a compte quoi. Elle n’est pas
simplement que meédecin quoi. Parce-que je sais qu’il y a ce cété chaleureux, humain »
(entretien n°11)
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e Un médecin compréhensif :

Plusieurs personnes endeuillées attendaient de la compréhension de la part de leur médecin
généraliste, comme c’est le cas du patient H, du patient I, du patient J, du patient L ou encore
du patient P.

Patient J : « oui j attendais de la compréhension » (entretien n°6)

Ils évoquaient que le fait d’avoir connu le défunt ou encore de connaitre le déroulement du
deuil impliquait cette compréhension :

Patient | : « un peu de...de compréhension » « elle doit @ peu prés savoir de quoi je peux
souffrir parce qu ‘elle savait comment était ma femme. » (entretien n°5)

Patient L : « Heu...je pense que si on n’avait pas vécu ¢a ensemble, j’aurais...peut-étre que
je serais plus...j expliquerais peut-étre plus. Je dirais plus « vous savez, j'ai perdu mon
mari et...j 'ai ceci et j'ai cela ». Mais la je ne ressens pas le besoin de le dire. C’est étonnant
¢a ce que vous me faites dire. Peut-étre que j attends qu’il le comprenne. » (entretien n°8)

Patient P : « C’est une écoute et puis heu...d avoir quelqu 'un qui connait bien ces sujets-1a et
qui peut comprendre que...ben voila apres avoir traversé des périodes comme ¢a, ben ce n’est
pas facile » (entretien n°12)

e Un médecin qui reconnait la souffrance engendrée :

Le patient H a eu une fausse-couche et aurait attendu de son médecin généraliste qu’il se
rende compte de la souffrance engendrée et du vécu du deuil: « Surtout que je pense que pour
elle, six semaines, huit semaines...je pense qu’elle ne comprendrait méme pas que j’aie Si
mal » « et qui ne reconnait pas pleinement (pleurs) la souffrance que ca engendre. » « Je
pense qu’elle la trouve légitime. Que je ne sente pas qu’elle la trouve illégitime en fait. Pas
forcément, enfin je ne m’attends pas a ce qu’on me dise « ah oui, tu souffres, c’est terrible ce
que tu as vecun. C’est pas du tout ¢a. Mais au moins qu’on ne me montre pas que « pfff, ¢ est
pas grave » » (entretien n°4)

En demandant au patient M «comment ¢a va », son médecin généraliste lui a signifié¢ qu’il
reconnaissait sa peine. C’est ce qu’attendait le patient M: « Ne serait-ce que ¢a « comment ¢a
va ? », qu’on prenne en considération votre peine, heu...méme si ¢a ne va pas beaucoup plus
loin, je pense que déja pour le patient, c’est important. » (entretien n°9)

Pour le patient R, il est important que « le médecin se souvien[ne] [...]de [s]on cas. »
(entretien n°14)
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10.2.4 Un médecin qui rassure :

e Une aide pour alléger le sentiment de culpabilité :

Le patient F avait le méme médecin généraliste que son époux qui s’est suicidé. Il est allé voir
son médecin et attendait de lui qu’il puisse le rassurer concernant le sentiment de culpabilité
qu’il éprouvait dans ce contexte: «Mais il m’a, méme si personne ne me culpabilisait parce-
que autour de moi tout le monde me connaissait bien donc personne ne me culp... [...]. Mais
pour moi-méme il a fallu que je me rassure. Alors que je connaissais le truc hein, je
savais... » « Par rapport a cette culpabilité que j aurais pu avoir » (entretien n°2)

Le pere du patient P est décédé de complications dans les suites d’une chirurgie alors qu’il
¢tait atteint d’une maladie neuro-dégénérative invalidante et d’un cancer vésical. Le patient P
n’a pas osé évoquer sa culpabilité d’avoir encouragé cette chirurgie a son médecin généraliste:

« c’est une attente d’étre rassurée, de pouvoir avoir des réponses sur « non non, vous n’avez
pas a...a culpabiliser, a... ». (entretien n°12)

e Rassurer sur la normalité des émotions ressenties et le bon déroulement
du deuil :

Le patient E, le patient F et le patient R exprimaient clairement qu’ils attendaient que leur
médecin généraliste les rassure sur la normalité des émotions qui les « submergeaient » en
cette période de deuil sur la nature, I’intensité ou la durée de celles-Ci :

Patient E : « Ne serait-ce que de s’entendre dire « c¢’est normal...que ¢a dure ».» « Et puis
de...comment dire...pas de rassurer ; mais comme on dit dans le livre ¢a fait partie du
chemin. Méme les dents de scie, les... » (entretien n°1)

Patient F : « Par rapport a mes états d’ame je vais dire. A me rassurer comme ¢a, oui c’est
ca. » (entretien n°2)

Patient R : « Psychologiquement, je ne sais pas ce qui va se passer. Donc j’avais besoin peut-
étre de me rassurer d’'un point de vue médical » (entretien n°14)

Le patient J a consulté son médecin généraliste apres avoir eu une réaction qui I’a surpris :

Patient J : « Je suis allée consulter le médecin et je lui ai raconté ¢a. [...]Tu vois, jamais je
n’avais été comme ¢a. [...] Je découvrais vraiment une fragilité que je ne me connaissais pas.
Et qui m’effrayait un peu hein. » (entretien n°6)

Le patient F et le patient P ont eu peur d’étre atteint d’un syndrome dépressif pathologique:

Patient F : « Mais ce dont j’avais peur [...], c¢’était [...] d’étre en dépression apres. [...]
J’avais qu’une angoisse c’était de péter un cdable. » « méme maintenant, j’ai toujours peur de
cet état dépressif. [...] Et méme mon médecin généraliste me [’avait dit « ¢ est nécessaire que
vous passiez par la » ». (entretien n°2)
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Patient P : « Et donc voila, ce sentiment de vide [...] d’aller vers le généraliste pour se dire
« est-ce que en ce moment, je ne suis pas un peu en déperdition » ? De sentir quelques signes,
Jje n’ai pas 0sé quoi. » (entretien n°12)

Notons que le patient P et le patient K n’ont pas consulté¢ leur médecin généraliste pour ca
malgré leurs craintes.

e Conforter des décisions ou des ressentis :

Le patient E attendait que son médecin généraliste confirme les émotions qu’il ressentait: « et
des fois des renforcements de ce que je ressentais » (entretien n°1)

Le patient J quant a lui attendait que son médecin traitant le conforte dans le choix qu’il a fait
de consulter une psychologue : « Donc tu vois, elle m’a conforté dans cette optique la. »
(entretien n°6)

e Rassurer par rapport a des peurs physiqgues :

Le patient H, le patient L, le patient N et le patient P ont été inquiets des conseguences
physiques du deuil et attendaient de leur médecin traitant qu’il les rassure :

Patient H : « enfin vraiment, j’ai posé des questions en mode « VOUS étes siire que c’est
vraiment rien? Que je ne risque pas une infection terrible qui me rende stérile plus
tard ? ». » (entretien n°4)

Patient L : « Et on en avait parlé /...] de ce qui peut arriver sur le plan physique, enfin
psychosomatique etc. Et donc j’en avais parlé avec mon médecin. [...] Oui j’ai eu peur, j’ai
eu peur d’avoir des réactions physiques, d’avoir des réactions, des maladies » (entretien n°8)

Patient N : «ben qu’il me rassure, qu’il me dise si c’est d’ordre, si c’est bien d’ordre
médical, ou bien si ¢ est dans la téte et que ¢a va passer quoi » (entretien n°10)

Patient P : « Donc j’avais besoin d’étre rassuré quoi disons [...] besoin d’étre rassuré pour
reprendre une activité pour se dire « ben je peux encaisser le rythme ».(entretien n°12)

Le patient K a eu peur que le probléme de santé de sa mere défunte soit héréditaire :

« Et d’ailleurs par la suite du coup, vu la brutalité, j’ai refait toute une batterie d’examens
[...]. Tout ce qui va avec pour vérifier si je risque pas non plus de faire la méme chose.»
(entretien n°7)

Le patient R quant & lui a eu des craintes par rapport a 1’état de santé de son fils dont le pére
est décédé brutalement d’un infarctus du myocarde: « et puis aprés, moi je lui en ai parlé
parce que j 'avais peur pour mon fils justement. » (entretien n°14)

Notons que le patient F a eu peur par rapport a ses capacités vocales mais n’a pas consulté
son meédecin traitant : « Parce-que déja quand le SAMU est venu pour mon mari, que je les ali
appelés, et ben j’avais la voix grave, vous savez, je sais pas, [...] C’était peut-€tre lié au choc
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je sais pas mais, ¢ca m’a fait peur. Et j’ai été pendant une semaine a ne plus chanter. Et ¢a
m’a fait peur aussi » (entretien n°2)

10.2.5 Un médecin disponible

e Se rendre disponible :

Le patient E, le patient I et le patient O soulignaient « une certaine disponibilité » de la part
de leur médecin généraliste qui leur a dit « d’aller la voir si ¢a n’allait pas »

Le patient N et le patient Q attendaient également que leur médecin généraliste soit disponible
s’ils en avaient besoin :

Patient N : « Mais bon, je pense qu’elle aurait été...voila, j aurais repris un rendez-vous je
pense qu’il n’y aurait pas eu de souci. » (entretien n°10)

Patient Q : « Parce que je sais que si j'ai besoin de lui, il sera la. » (entretien n°13)

Le patient P et le patient G auraient souhaité que le médecin généraliste exprime clairement le
fait qu’il soit disponible s’ils en éprouvaient le besoin :

Patient P : «Donc c’est vrai que...une solli...enfin, une sollicitation, dire « il vient d’arriver
un moment dur et tout et peut-étre que... » ». (entretien n°12)

Patient G : « je me dis que le médecin il peut peut-étre juste savoir comment ¢a va, si j'ai
besoin de le voir ou... » (entretien n°3)

e Disponibilité d’attention et de temps :

Le patient G et le patient K attendaient une disponibilité de temps de la part de leur médecin
généraliste lors des consultations :

Patient G : « Et le fait de prendre le temps. » (entretien n°3)

Patient K : « elle prend du temps [...] Qui il y a, peu importe le nombre de personnes qu'il y
a dans la salle d’attente. Elle prend le temps de discuter, d’écouter, d’expliquer heu...ca,
c’est trés bien. » (entretien n°7)

Le patient L exprimait le fait que la disponibilité du médecin généraliste n’est pas forcément
dans le temps passé en consultation mais dans I’attention donnée au patient ; il parlait de
disponibilité « de ceeur ».

Patient L : « La disponibilité du médecin ¢a pour son patient. Qui, oui oui. C’est [’écoute, la
disponibilite, je suis sure qu’il y a des gens qui peuvent étre disponibles dans [’écoute et
la...dans ’empathie en trés peu de temps. » (entretien n°8)
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10.2.6 Un médecin qui partage la mémoire du défunt

Le patient I, puisque son médecin traitant faisait partie des « gens [qui] [’'ont connue, [qui]
[’ont vue trés souvent, [qui] savaient qui elle était. », a trouvé ¢a réconfortant de pouvoir
partager la mémoire de son épouse décédée.

Le patient O s’attendait a évoquer la mémoire de sa mére a leur médecin généraliste puisque
lui aussi « connaissait bien [sa] maman ». Il s’attendait a ce que leur médecin ait « toujours
une attention particuliere » en rappelant la personnalité de sa mere.

10.2.7 Un médecin expert

e Evaluation des besoins du patient par le médecin :

Le patient E, le patient F, le patient J, le patient K, le patient P, le patient Q attendaient de leur
médecin généraliste qu’il évalue leurs besoins en matiére de gestion du deuil :

- en fonction de leurs ressources intrinséques puisqu’il les connait :

Patient E : « Et puis elle connaissait mon parcours de santé, mon travail sur moi... »
(entretien n°1)

Patient E : « Parce que c’est lui a la base qui connait son client, son patient. Selon les
choses...heu...qu’il y a eu. [...] mais elle a vu que j’étais capable d’aller chercher quand
Jjavais besoin au bon endroit » (entretien n°1)

Patient F : « il voyait que j’étais...moi je suis trés positive de nature. Donc je pense qu’il
voyait que, méme si j 'avais des difficultés bien sir, que je faisais tout pour m’en sortir quoi. »
(entretien n°2)

Patient J : « moi je pensais que c’était la personne du coup qui me connaissait le plus.»
(entretien n°5)

Patient Q : « je pense que c’est son ressenti lui en tant que médecin me connaissant, qui a
Jjugé qu’il devait me le proposer » (entretien n°13)

- en fonction de ses compétences et de ses connaissances médicales en matiére de gestion du
deuil :

Patient E : « Et puis...[I échange était...enfin dans le sens ou elle per¢oit assez vite les choses
donc...c’est important aussi de la part du médecin » « Mais elle a dii sentir que j’avais besoin
encore de poser des choses. » (entretien n°1)

Patient F : « Moi je fais confiance au médecin, donc j attends qu’on me donne un diagnostic
et qu’on me dise ce qu’il faut » (entretien n°2)
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Patient K : « J'irai la voir, je lui expliquerai. Apreés elle m’aiguillera ou elle me conseillera
en fonction de ce qu’on peut faire quoi. » (entretien n°7)

Patient P : « d’avoir un retour un peu...médical [...] Mais j aurais siirement des besoins mais
je ne saurais pas trop les définir en fait. » (entretien n°12)

e Proposition d’une aide médicale pour la gestion du deuil :

A T’exemple du patient N qui « ne voulai[t] surtout pas craquer » (entretien n°9) ou du
patient N qui souhaitait que son médecin généraliste 1’ « aide a [aller] mieux » (entretien
n°10) ; certains patients endeuillés attendaient une réponse médicale adaptée a eux et leurs
besoins en faisant « le nécessaire » comme le disait le patient I. (entretien n°5).

Certains patients soulignaient également leur besoin d’autonomie.

Pour le patient G, il était important que le patient reste libre d’adhérer ou non a la proposition
médicale faite: « et par I’écoute du coup, de respecter le choix ou pas, de vouloir se faire
aider de vouloir prendre des médicaments ou pas, et d’accepter ¢a » « Mais en aucun cas, il
nous impose quoi que ce soit et pour moi, ¢a c’est vraiment le plus important. » (entretien

n°3)

- ’aide médicamenteuse :

Certains patients adhéraient a la proposition de traitement faite par leur médecin généraliste.

C’était le cas du patient E, qui était demandeur d’un traitement homéopathique :

Patient E : «j’ai toujours eu que de [’homéopathie car j’ai toujours passé les épreuves sans
antidépresseur, sans somnifere.... » « Parce-que je sais que quelqu ’'un me disait un jour « t’es
déprimée tu devrais prendre des anti... ». Ah non, je ne vais pas...c’eSt pas ce qui va
m’apporter, c’est pas ce qui va m’enlever ma...ca va [’enlever mécaniquement ou je ne sais
pas mais...mais je pense que ¢a m’a aidé » (entretien n°1)

Le patient F, le patient I, le patient Q ou encore le patient R adhéraient au traitement
allopathique prescrit par leur médecin généraliste soit parce qu’ils faisaient confiance a
I’analyse de leur médecin généraliste concernant ce qui leur était nécessaire, soit parce qu’ils
étaient d’emblée demandeurs d’un traitement a visée anxiolytique :

Patient F : «J’ai eu un traitement d'une semaine [...] Je ne demande jamais de traitement.
Moi je fais confiance au médecin, donc j attends qu’on me donne un diagnostic et qu’on me
dise ce qu’il faut donc non, ce n’est pas moi qui [’ai demandé. » (entretien n°2)

Patient 1 : « pas beaucoup de sommeil donc a ce sujet-la bromazépam et des trucs comme
ca. » « Et toujours, elle est la, la preuve, elle a dit qu’on allait essayer ¢a (me montre la boite
d’escitalopram) » « je savais qu’il fallait qu’il y ait quelque chose de fait parce que je ne
savais pas trop si j’allais faire une dépression ou n’importe quoi. Un genre de tranquillisant,
c’est siur » (entretien n°5)
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Patient Q : «apres, je l’ai revu une petite dizaine de jours apres. Parce que la, je lui ai
demandé, ben je pétais un cable, comme on peut dire. Et la je lui ai demandé de [’aide. Alors
sans qu’il me sh...entre guillemets, sans qu’il me shoote complétement, je lui ai demandé
quelque chose pour me décontracter, me relaxer, de facon a ce que je puisse continuer a
gerer [...] parce qu’il me l’avait déja proposé bien avant, que j'avais toujours refusé et 13,
c¢’est moi qui lui ai demandé et d’emblée il m’a dit oui. » (entretien n°13)

Patient R : « dés le lendemain, je suis allée voir mon médecin quand méme pour qu’il me
prescrive quelque chose pour me calmer un petit peu. /.. j'avais peur que ma téte, mon
cerveau, tout ne suive pas donc j'avais besoin de me décontracter pour bien dormir,
pour...parce que les seuls moments ou j’allais bien, c’est quand je dormais. Donc il fallait
quelque chose pour m’apaiser. » (entretien n°14)

D’autres patients endeuillés n’étaient pas du tout demandeurs d’un traitement a visée
anxiolytique et/ou refusaient le traitement qui leur était prescrit ; c’était le cas des patients G,
J, L, M ouencore N :

Patient G : « Je préfere étre triste que prendre des médicaments pour c¢a. » (entretien n°3)

Patient J : « Mais je n’ai pas pris les antidépresseurs, j'ai méme jeté tout de suite le... » « Je
n’y voyais pas du tout le...un reméde miracle quoi. » (entretien n°5)

Patient L : « Je n’attendais pas de lui qu’il me donne des médicaments parce qu’il savait que
Jje n’en prenais pas donc... (rires) il ne m’en aurait pas donné. » (entretien n°8)

Patient M : « On a voulu me mettre sous antidépresseur, mais moi je ne voulais pas. »
(entretien n°9)

Patient N : « Je pense que dans ces moments-1a, on a plus besoin de parler que de prendre
des cochonneries, moi j ‘appelle ¢a des cochonneries. » (entretien n°10)

- une orientation :

De la méme facon,_certains patients attendaient de leur médecin généraliste qu’il les oriente
vers un autre professionnel de santé ou une association, si celui-ci pensait qu’il leur serait
nécessaire de consulter quelqu’un d’autre :

Patient E : « elle m’a dit que ce serait bien de voir quelqu’un, d’aller poser » « Et orienter
quelque fois vers un accompagnement complémentaire » « Donc c¢’est quand méme mon
médecin traitant qui a senti qu il fallait un complément d’accompagnement. » (entretien n°1)

Ainsi pour le patient E, ce n’était « pas forcément [une attente de sa part]. Mais [son
médecin généraliste] a di sentir quf‘il] avai[t] besoin encore de poser des choses. »
(entretien n°1)

Le patient J nous expliquait que son médecin traitant lui a parlé de consulter une psychologue:
« Donc nous on a évoqué la psychologue si tu veux. Et du coup, je pense que moi je n’en
attendais peut-étre pas plus » (entretien n°6)
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Le patient | pensait que son médecin généraliste « [’aiguillerafit] » s’il le jugeait nécessaire.
(entretien n°5)

Le patient P n’attendait pas forcément d’étre orienté par son médecin généraliste quand il est
allé le consulter mais avec du recul il avoue que ca aurait pu étre une proposition adaptée a
son cas : « De me dire des fois que j’aurais aimé, oui, avoir une proposition comme ca »
(entretien n°12)

D’autres personnes endeuillées en revanche n’attendaient pas une telle proposition
d’orientation

- Soit parce qu’ils jugeaient que cela ne leur serait pas une aide ou qu’ils n’en auraient pas
besoin comme le patient L :

Patient L : « Heu...je n’attendais pas non plus qu’il me propose heu...une adresse parce qu’il
avait déja essayé et... [...] et puis sur le moment, je n’en avais pas besoin » (entretien n°8)

- Soit parce qu’ils prendraient I’initiative de consulter un autre professionnel de santé sans
avoir été conseillés par leur médecin, comme le patient M :

Patient M : « Mais pas forcément, parce-que je pense que je l’aurais fait de moi-méme»
(entretien n°9)

- des conseils :

Le patient E, le patient I ou encore le patient J attendaient des conseils « pratiques »
concernant la gestion du deuil :

Patient E : « Et puis vous donner des pistes aussi » (entretien n°1)
Patient | : « le conseil aussi » (entretien n°5)

Patient J : « Et si tu veux, j’ai revu le médecin en lui disant « moi avec Fa. [époux du patient
J], ca ne se passe pas bien. » (entretien n°6)

Le patient K demandait conseil auprés de son médecin généraliste sur la bonne conduite a
tenir par rapport a la prise médicamenteuse :

«J’ai posé la question, est-Ce que je continue a prendre des somniféres ou pas ?» (entretien
n°7)

e Un médecin qui donne des explications :

- sur I’évéenement, mais pas sans I’avoir demandé (dans le respect du secret médical) :

L’enfant du patient G est décédé des suites d’une interruption médicale de grossesse. La
charge émotionnelle et la complexité des gestes techniques pour une personne ne fréquentant
pas le milieu médical ont été¢ a l’origine de questions ; il aurait souhaité recevoir ces
informations de la part de son médecin traitant mais il n’a pas eu 1’occasion de le revoir en
consultation : « juste apres oui parce-que j'avoue que j'ai eu beaucoup de questions, j’ai eu
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guand méme un nouvel examen avec la clinique parce que c’est obligatoire, mais j'avoue que
j’avais quand méme plein de questions parce que je n’avais pas tout a fait bien compris
comment ¢a s était passé » « J avais vraiment des questions en fait. Parce que sur le coup, ¢a
fait énormément d’informations et des informations brutales » (entretien n°3)

Le patient H a eu une fausse-couche. L’expulsion du feetus a été encadrée médicalement par
I’équipe hospitaliere de gynécologie. Il ne savait pas exactement ce qui avait été réalisé en
matiere de gestes techniques mais ne souhaitait pas le savoir. Il n’avait rien demandé a son
médecin généraliste concernant d’éventuelles explications. Il a mal vécu le fait que son
médecin lui ait donné ces informations alors qu’il ne désirait pas les recevoir : « En fait je
n’avais pas envie de savoir (pleurs) » « qu’elle n’en parle pas parce que je ne l’avais pas
autorisée...je ne lui avais pas posé la question. » « Et en fait que la réponse me vienne alors
que je ne [’avais pas cherchée, alors que je ne [’avais pas demandée, j’ai trouvé ca
douloureux. » (entretien n°4)

- sur le déroulement d’un deuil :

Le patient M n’avait pas cette attente envers son médecin généraliste alors que se déroulait
son deuil mais c’est avec du recul qu’il «auraift] aimé qu’on [lui] explique [...] tout le
processus de deuil ». Selon lui, cela lui aurait permis «de [se] dire « ah ben oui, je suis
comme ¢a, mais c’est normal, ¢a fait partie du processus de deuil ». 1l précisait que le
médecin devrait expliquer les « effets sur le moral, sur le physique » (entretien n°9)

Le patient N attendait de son médecin généraliste qu’il lui donne «des outils, des
clés /...] pour comprendre [ ...] ’esprit » dans lequel il était. (entretien n°10)

10.2.8 Un médecin somaticien qui répond d’abord aux besoins physiques

A TI’exemple du patient E, du patient | ou du patient P, certains patients ont consulté leur
médecin traitant en dehors de leur suivi régulier pour des pathologies physiques sans rapport
avec le deuil :

Patient E : « bon j’ai eu certainement des symptomes ; bon j’'ai eu mal au dos, bon on sait
aujourd’hui qu’il y avait des raisons d’avoir mal au dos, mais dans les six mois qui ont suivi,
dans les six mois apres, des troubles digestifs, que j’ai encore, on va faire des examens. »
(entretien n°1)

Patient P : « je faisais de [’ostéo, je voulais voir aussi si je pouvais enchainer des séances de
kiné. » (entretien n°12)

Le patient Ia, quant & lui, eu des probléemes de coxarthrose ou de rupture tendineuse de
I’épaule, il a donc consulté¢ son médecin généraliste « mais pour [l] 'orienter sur d’autres
choses » (entretien n°5)
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Le patient F, le patient L, le patient M et le patient R attendaient clairement que leur
medecin généraliste soigne les pathologies somatiques et estimaient que leur bien-étre
moral ou psychologique n’était pas du ressort de celui-ci:

Patient F : « Donc pour moi mon médecin généraliste, ¢ était pour me soigner en probléme
somatique, et pour moi je faisais la distinction entre mon médecin généraliste et mon
psychiatre » (entretien n°2)

Patient L : « Donc j’étais quand méme allée le voir pour que il me suive sur le plan physique
disons d’abord quelque part. » (entretien n°8)

Patient M : « pour moi au départ, il n’y avait pas du tout de lien entre les années que j avais
passées a aider ma mére et puis heu...je m’étais dit « bon ben voila. Je vieillis, c’est
normal ». Et puis apres, en faisant le lien et tout ¢a, je me suis dit « ben non ».» (entretien
n°9)

Patient R : « Oui je distingue bien pour moi le médecin une douleur physique et une douleur
psychologique, un psychologue. » (entretien n°14)

Enfin notons que le patient J « n’avaift] pas vraiment d’attente précise » envers son médecin
généraliste concernant ses troubles du sommeil apparus suite au décés de son enfant in utero.

10.2.9 Un médecin qui prend en charge de maniére globale

Le patient E, le patient I, le patient K, le patient L, le patient P, le patient Q attendaient de
leur médecin généraliste que celui-ci prenne en compte le deuil dans la maniére d’aborder leur
état de santé.

Patient E : « Parce que ce que j'aime [...] elle fait une prise en charge globale.» « Donc ¢a a
répondu aussi a la conception que j'ai des médecins qui me soignent. Parce que si ce n’est
que dans le symptome, le machin etc...¢ca ne me suffit pas. » (entretien n°1)

Patient E : « Donc heu...aprés on est passé, bon je ne veux pas généraliser mais...moins de
prise en charge globale, holistique...aprés ¢ca commence a réapparaitre. [...] ¢a répondait
aussi a mes attentes. » (entretien n°1)

Ainsi, ils considéraient que le deuil et les émotions engendrées pouvaient avoir une influence
sur leur état de santé physique :

Patient E : « mais a un moment donné, je n’ai pas pu aller au sport mais j'ai pensé qu’il y
avait |'ensemble. Emotionnel, faire de la manutention...le corps il réagit a un certain
moment. » « Donc ¢a s’est déclenché apres [...] Donc pour moi il y a un facteur [...]
associé » (entretien n°1)

73



Patient K : « Parce que souvent, il peut y avoir des pathologies qui peuvent étre heu...je ne
suis pas dupe. [...] je sais qu’il y a des choses qui peuvent étre liées a des problemes de
stress, d’angoisse, de plein de choses. » (entretien n°7)

Patient L: « Qu'il puisse prendre en compte qu’il puisse y avoir des réactions
heu...physiques » (entretien n°8)

Patient P : « il y a tous ces signes qui remontent des petites galéres que moi j 'ai eues mais qui
sont liés aussi a tout ¢a et tout ». (entretien n°12)

Patient Q : « mes analyses de sang ne sont pas terribles certes mais il faut aussi prendre en
compte tout ce qui est part psychologique, stress... » (entretien n°13)

Le patient | souhaitait que son médecin généraliste prenne en compte « toutes les miseres »
qu’il avait : « mais comme elle sait que j’ai les autres miséres qui m’arrivent » (entretien n°5)

10.2.10 Un médecin qui surveille I’évolution

Le patient F, le patient G, le patient I, le patient J, le patient K, le patient L, le patient M, le
patient P, le patient R attendaient de leur médecin traitant qu’il surveille 1’évolution du deuil a
I’occasion d’une consultation ; sans programmer forcément de suivi :

Patient F : « Une fois il avait demandé a ['une [de ses collégues] « ben comment ¢ca va Mme
F ? ». Voila, juste comme ¢a et puis c’est tout. Donc c’est vrai que comme ¢a bon. »

Patient G : «j aurais apprécié qu’il m’appelle pour me dire « eSt-ce que vous avez...est-Ce
que ca va ? ». Voila. » « Je me suis dit [...] dire ben voila comment vous allez » (entretien
n°3)

Patient | : « elle a fait attention @ moi. On va suivre ¢a donc » (entretien n°5)
Patient J : « elle me demandait comment ¢a allait » (entretien n°6)

Patient K : « parce que je m attendais a ce qu’elle me pose la question par rapport aux
somniferes qu’elle m’avait donnés. » (entretien n°7)

Patient L : « Etre vigilant évidemment sur [’évolution de la santé. » « je crois que c’est suivre
hein, suivre et puis voir comment ¢a évolue. » (entretien n°8)

Patient M : «un accompagnement » (entretien n°9)
Patient R : « Mais il m’a toujours demandé comment ¢a allait. » (entretien n°14)

Seul le patient P pensait qu’un suivi programmé aurait pu lui étre nécessaire : « Et puis peut-
étre de se dire ben on peut se revoir dans six mois ou un an par exemple pour en remesurer
['impact » (entretien n°12). 1l soulignait toutefois qu’un suivi programmé systématique n’est
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pas envisageable pour chaque patient, mais a proposer selon les besoins du patient évalués par
le médecin généraliste.

Le patient M exprimait également le fait qu’il n’aurait pas attendu de suivi programmé mais
un suivi « plus a [s]a demande en fait. Que quelque chose de programmé » (entretien n°9)

10.2.11 Un médecin qui apporte une aide administrative

Le patient F, dont le mari est décédé par suicide, s’est tourné vers son médecin généraliste par
rapport a « des problémes avec une assurance qui demandait les raisons du déces » et celui-ci
« a fini par [l] ‘aider pour I’assurance » (entretien n°2)

10.2.12 Un médecin prescripteur d’arrét de travail

Le patient F et le patient M ont bénéficié¢ d’un arrét de travail au décours immédiat du déces.

Pour le patient F, ce n’¢était pas forcément une attente directe de sa part mais il attendait que
son médecin traitant détermine ses besoins en réponse & un mal-étre physique et moral.

Patient F : « Et la, ¢a a été hyper dur. Alors la physiquement et moralement, alors moi j’ai
Jjamais été en arrét, mais alors la méme mon médecin m’avait dit « faut que vous arrétiez
parce-que la, ¢a va mal heu... ». » (entretien n°2)

Le patient M en revanche, attendait d’avoir un arrét de travail ; il était allé voir son médecin
généraliste pour « une prolongation [...] parce qu’[il] n’étaift] pas [...] en état de travailler
et puis parce qu’il y avait plein de choses a faire» (entretien n°9)

10.2.13 Un médecin qui rédige le certificat médical de déces.

Ce fut le médecin généraliste du patient L, du patient N, du patient O et du patient Q qui a
rédigé le certificat de décés de leur proche.

Patient L : « C’est lui qui est venu établir [...] le constat de déces » (entretien n°8)
Patient N : « c¢’est elle qui fallait qui signe le certificat de décés. » (entretien n°10)
Patient O : « elle est venue faire le certificat de déces. » (entretien n°11)

Patient Q : « Donc c’est notre médecin traitant qui a constaté le déces » (entretien n°13)
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10.2.14 Un medecin qui les contacte en premier :

Le patient M, avec un peu de recul, aurait attendu de la part de son médecin généraliste — qui
était également celui de sa mere défunte- qu’il le contacte suite au déces au prétexte qu’ils
« se connaissai[en]t depuis tellement longtemps. » (entretien n°9)

Le patient G dont l‘enfant est décédé suite a une interruption médicale de grossesse pour
trisomie 21 et dont le médecin généraliste recevait tous les comptes-rendus, aurait « trouve ¢a
bienveillant » que son médecin généraliste le recontacte pour prendre de ses nouvelles.
«j’aurais apprécié qu’il m’appelle pour me dire « €St-ce que vous avez...est-Ce (ue ¢a
va?»»

Le patient N n’aurait pas forcément attendu que son médecin geénéraliste le contacte en
premier parce qu’il « ne connaissait pas [sa] maman » et parce qu’il comprend qu’il « n’afit]
pas le temps » ; mais pour lui, cela aurait été « la moindre des choses » que son médecin
géneraliste le contacte par téléphone ou a défaut lui « envoie une petite carte » pour présenter
ses condoléances.

En pratique, dans la plupart des cas, ce fut le patient qui a repris contact en premier suite au
déces.
Seul le médecin traitant du patient Q 1’a contacté par téléphone a plusieurs reprises dans les

jours qui ont suivi le décés de son époux dont il était également le médecin traitant.

« Dans les jours qui ont suivi, il a appelé deux ou trois fois. Parce qu’il savait que j’étais
toute seule. [...] Je ne sais pas si beaucoup de médecins le feraient. Mais maintenant, je sais
que c’est plutbt & moi aller vers lui, parce que bon, il n’a pas le temps matériel de pouvoir le
faire systématiquement. »

Ce n’était pas une attente de la part du patient Q qui estimait que ¢’était plutdt « au patient de
faire la demarche ».

11. Les motivations et les freins des patients endeuillés a

consulter leur médecin généraliste au motif du deuil

11.1 Les motivations

11.1.1 Le motif

Quelles etaient ou seraient les raisons qui amenent un patient endeuillé a consulter son
médecin généraliste au motif primaire du deuil ?
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Certains patients avaient consulté leur médecin traitant dans les mois ou les années qui ont
suivi au motif explicite du deuil.

Le patient E s’est orienté vers son médecin généraliste dans 1’année qui a suivi le déces de
son fils « parce qu/‘il] n’étaift] pas bien émotionnellement. ». 1l a consulté au motif de
lombalgies qu’il met sur le compte a la fois d’un mal-étre psychique et d’un surmenage
physique : « Emotionnel, faire de la manutention...le corps il réagit a un certain moment »

Le patient M a également consulté son medecin généraliste environ six mois apres le décés de
sa mere pour des lombalgies qu’il associe a un probléme physique et psychique, quand il « a
[...] commencé a craquer » physiquement.

Le patient | a consulté son médecin généraliste parce que la durée des symptémes moraux lui
a paru trop longue : « C’est parce que le temps passe et que ¢a ne veut pas /...J s éloigner ».
A cela étaient associés des troubles du sommeil invalidants.

D’autres patients n’avaient pas consulté leur médecin généraliste au motif explicite du deuil.
IIs nous expliguaient en revanche ce qui les aurait fait consulter.

Certains s’adresseraient a leur médecin généraliste s’ils n’arrivaient pas a gérer I’intensité ou
la dureée de leurs émotions et si cela avait un franc retentissement sur leur vie quotidienne.

Ainsi, le patient G aurait sans doute été voir son médecin « si vraiment ¢a allait mal, ¢ est-a-
dire si émotionnellement, [il avait] eu du mal a reprendre le dessus »

C’est également vers son médecin généraliste que le patient K s’orienterait s’il éprouvait « de
[’angoisse ».

Le patient P consulterait également son médecin généraliste s’il « s effondr/ait] vraiment ».

C’est surtout si la durée des symptomes moraux lui paraissait longue que le patient O
consulterait son médecin généraliste : « si ¢a dure plus longtemps, je ferai quelque chose »,
« si ¢a avait duré plus longtemps ».

D’autres personnes endeuillées s’orienteraient vers leur médecin généraliste s’ils avaient des
troubles somatiques associés.

C’est le cas du patient F, du patient N («c’est parce que j aurais des douleurs ou je ne serais
pas bien. ») ou encore du patient H : « peut-étre que j 'aurais pu aller voir un généraliste si je
voyais que je ne m’en remettais pas. Et que j’avais eu d’autres symptomes. Si j’avais eu
besoin d’aide et que j’avais des symptomes. [...] Pas juste si je me sentais mal et que
psychologiquement je ne m’en sortais pas. Si vraiment je voyais que j’étais fatiguée, que
javais des démangeaisons ou je ne sais pas...si je m’étais mise a manger, ou arréter de
manger... [...]. Des vrais troubles. Méme si j’en connaissais [’origine. La, j aurais pu aller
voir un genéraliste. »

Le patient R quant a lui aurait consulté son médecin traitant uniqguement pour des troubles
somatiques s’il avait pensé avoir besoin « de /...] médicaments ».
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«Oui je distingue bien pour moi le médecin une douleur physique et une douleur
psychologique, un psychologue. »

Notons que lors de la premiere consultation, que le deuil ait été un motif primaire ou
secondaire de la consultation, ou méme si ce n’était pas du tout un motif de consultation, le
décés du proche a toujours été évoqué.

11.1.2 Personnalité du patient

Pour certains patients endeuillés, il est facile de s’exprimer. C’est le cas par exemple du
patient J qui « n’a [...] jamais eu du mal a en parler » ou du patient E :

« Ca ne me génait pas de pleurer devant les gens.»

11.1.3 Personnalité du médecin

Nombreux sont les patients qui soulignaient le caractére et la personnalité de leur médecin
généraliste comme facteur facilitant la démarche de s’orienter vers lui dans le cadre du deuil.
C’est ce que nous exprimaient le patient E, le patient G, le patient I, le patient J, le patient K,
le patient N, le patient O, le patient P ou encore le patient Q.

« Je veux dire il n’y a pas tres longtemps que je lui ai posé la question pourquoi elle n’est pas
thérapeute. /... Donc ¢a a répondu aussi a la conception que j’ai des médecins qui me
soignent. /...] Je pense que c’est parce que j’ai dii sentir, je suis un peu intuitive, ¢a répondait
aussi a mes attentes. [...]. Donc moi ¢ ’était un facteur. [...] Donc moi ¢a m’a plu, il y avait
une résonnance si vous voulez dans [’état d’esprit.[...] Donc apres le déces, ¢a n’a pas été
compliqué d’aller la voir et d’en parler.» (Patient E, entretien n°l)

« c’est quelqu’un en toute bienveillance hein de toute fagon, méme adorable » (Patient G
entretien n°3)

« c’est vrai qu’on n’hésite pas de discuter avec elle. Ca, pour ¢a, je sais qu’elle est tres
ouverte aussi. Ce n’est pas parce que je veux la mettre sur un piédestal mais elle est trés bien
cette femme. Tres bien. On est bien tombe. » (Patient I, entretien n°5)

« C’était une personne...voila, que j’ai toujours trouvée tres réglo si tu veux. [...] Si tu veux,
moi j’ai trouvé qu’a chaque fois, elle avait pris au sérieux mes demandes [...] c’est vraiment
quelqu 'un de bien aussi » (Patient J, entretien n°6)

«je sais qu’elle est a l’écoute. Ca la-dessus parce-que ¢a...c’est important. [...JElle ne
s ’occupe pas du temps » (Patient K, entretien n°7)
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« moi je la trouve bien dans le sens ou elle est tres psy en méme temps » (Patient N, entretien
n°10)

« c’est une femme humaine et ¢a compte quoi. Elle n’est pas simplement que médecin QUuOI.
[...]Parce que je sais qu’il y a ce coté chaleureux, humain, je peux lui parler de tout »
(Patient O, entretien n°11)

« je me suis dit « ¢’est quelqu 'un de bien », [... ] le courant est tres bien passé. » (Patient P,
entretien n° 12)

« parce que [c’] est un médecin généraliste mais trés psychologue. » (Patient Q entretien
n°13)

11.1.4 Une bonne relation médecin/patient

Le patient E, le patient F, le patient G, le patient I, le patient J, le patient O et le patient Q
nous précisaient qu’une bonne relation avec leur médecin leur a permis d’étre « assez a
['aise » (Patient F, entretien n°2) pour en parler a leur médecin généraliste.

« Moi je me suis sentie en confiance. Je n’ai pas mis de barriére pour exprimer les choses si
vous voulez. Du fait qu’on se connaissait avant. Je I’aurais juste connue, ¢a aurait été peut-
étre plus... » (Patient E, entretien n°1)

« Apres, il me connait, [...] il respecte [mes positions]. Donc ¢a c’est chouette et je trouve ¢a
vraiment bien donc heu...c est pour ¢a que je vais la-bas. » (Patient G, entretien n°3)

« Enfin je pense que c’est une personne a qui je me suis livrée le plus. [...] moi je pensais que
c’était la personne du coup qui me connaissait le plus. C’est une personne en qui j avais
completement confiance » (Patient J, entretien n°6)

« la relation de confiance je veux dire quoi hein. Oui je me serais tournée vers elle de toute
fagon. Parce qu’on se connait bien et puis voila. » (Patient O, entretien n°11)

«on a eu le bonheur entre guillemets de tomber sur un médecin ou le courant est trés tres
bien passe. » (Patient Q, entretien n°13)

Les patients soulignaient plus le fait que la relation avec leur médecin traitant était bonne que
la durée de la relation hormis pour le patient O qui insistait sur le fait qu’ils se connaissaient
depuis longtemps.
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11.1.5 Le fait que le médecin généraliste connaissait le défunt

Le patient F, dont le mari est décedé par suicide, soulignait I’ importance du fait que son mari
avait le méme médecin généraliste que lui dans ce contexte en particulier : « Mais mon
médecin généraliste m’a quand méme aidée, parce qu’on avait le méme médecin généraliste
en commun avec mon mari. Ca n’aurait pas été le cas, je vois avec mon psychiatre, ben c’est
par rapport a mes états d’ame a moi qu’il m’aurait aidée mais pas par rapport a ce qu’il
savait des deux. [...]. Et la, je pense que c’était important qu’il connaisse mon mari. Ca
aurait été un déces autre, une maladie, ...¢ca aurait peut-€tre eu moins d’importance »

Pour le patient I, le fait que son médecin généraliste était aussi celui de son épouse lui a
apporté une aide : « Elle doit & peu pres savoir de quoi je peux souffrir parce qu’elle savait
comment était ma femme. »

Le patient K, dont le médecin généraliste n’était pas celui de sa mére décédée « pense que ¢a
aurait changé des choses » si ¢a avait été le cas. « Quoi, je ne sais pas. Mais j’en suis stir. »

Le patient O nous disait qu’il se serait orienté vers son médecin generaliste qui était aussi
celui de sa mére décédée parce que « ¢a fait trente-deux ans » qu’ils se connaissaient.

11.1.6 Perception du réle du médecin

Le patient E, le patient J, le patient K et le patient Q avaient une vision positive de la place de
leur médecin traitant dans le contexte du deuil :

« Le médecin traitant est certainement 1’élément déclencheur de beaucoup de choses. [...] Je
pense aprés que le médecin traitant est un pilier dans la poursuite des choses. » (Patient E,
entretien n°1)

« une personne stable en fait et qui est la, et qui reste...donc en fait, quelque part, c’est une
personne ressource, puisqu’elle est toujours la. Voila, quoi qu’on vive en fait.» (Patient J,
entretien n°6)

« C’est une personne refuge quelque part.» (Patient K, entretien n°7)
« Le médecin traitant, [...] je dis que son role est primordialy (Patient Q, entretien n°l3)

Le patient P également pensait que le medecin géneraliste avait un rdle dans la prise en charge
du deuil, il considérait « que c’est aussi fait pour, un médecin généraliste ».
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11.2 Les freins

11.2.1 Absence de besoin ressenti

Le patient | initialement, le patient F, le patient K, le patient L ou encore le patient O
n’avaient pas ressenti de besoin de parler du deuil a leur médecin généraliste :

« Pour moi-méme, je n’ai pas trouvé utile a ce moment-la ; de dire « je vais tenir le coup ».
Je n’ai pas eu le besoin, je n’ai pas senti le besoin a ce moment-la » (Patient I, entretien n°5)

«apres, a un moment donné, moi j’ai réussi a beaucoup me libérer, a en parler donc je
sentais moins le besoin d’étre accompagné, ¢ca va mieux » (Patient K, entretien n°7)

« personnellement je n’en ai pas besoin » (Patient L, entretien n°8)

« Pour le déces en fait...je n’ai pas eu...enfin je n’ai pas eu besoin, je n’ai pas eu besoin »
(Patient O, entretien n°11)

Le patient P nous disait en revanche « siirement [avoir] des besoins mais qu/ ‘il] ne sauraift]
pas trop les définir » ; il ne s’est pas orienté vers son médecin généraliste pour le deuil pour
les raisons que nous verrons plus tard.

Le patient F estimait qu’il « n’auraift] pas attendu d’aide de sa part. » « Moi je me débrouille
toute seule avant tout. Apres si ¢a ne suffit pas, ben bien sir» (entretien n°2)

11.2.2 Personnalité du patient

La personnalité du patient I, qui se définissait comme « renfermé, [...] timide », était selon lui
une des raisons qui ont fait qu’il ne parlait pas facilement de sa peine :

« moi je suis d’une nature assez renfermée. C’est ¢a justement ce qui me fait du mal [...]
Tandis que moi je suis enfermé donc je souffre intérieurement. Je ne peux pas extérioriser ce
qui me ferait peut-étre beaucoup plus de bien.» « Pour moi ¢ est un petit peu parce que je suis
renfermé, parce que je suis timide, parce que...que d’autres iront au devant ».

Le patient K nous précisait qu’il « trouve que c’est personnel », « c’est...en moi. Je ne sais
pas. » Il aurait préféré que son médecin généraliste « prenne les devants » pour en parler.

Le patient M disait « ne pas s autoriser » & en parler:

« Enfin, je ne me suis pas autorisée a le faire. » « Mais ¢a non, il n’y a pas eu trop de
discussion. Apres, c’était peut-étre de ma faute hein. Peut-étre que je n’étais pas...qu’a ce
moment la, je n’avais peut-étre pas envie forcément...peut-€tre que la mort, il aurait fallu
qu’elle vienne du médecin et...non moi...enfin je ne sais pas »
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Il nous disait aussi avoir voulu « faire face» seul:
« je me disais [...] je vais m’en sortir toute seule sans en parler ».

Lui aussi pensait que selon la personnalité du patient et sa capacité a en parler plus ou moins
facilement, il est parfois bon que ce soit le médecin qui prenne les devants :

« Et je penche que le fait de tendre la perche a une personne qui vient de perdre quelqu 'un de
cher, c’est important. »

Le patient P se définissait comme introverti et pudique. Ce fut ’'une des raisons qui ont fait
que malgré I’éventuel besoin d’en parler, il n’a pas osé le faire auprés de son médecin
généraliste :

« Moi je me dis il y a toujours une pudeur mais un besoin aussi d’exprimer tout ¢a ».

« Pas facile de [’exprimer quoi a ce moment-la parce que...j’y vais pour une consultation et
tout, j’ai l'impression de parler d’'un truc personnel ».

Il nous disait également qu’il ne voulait pas s’effondrer. Il pense qu’il aurait été bon dans son
cas d’avoir un « rendez-vous contact » pour mesurer I’impact du deuil et proposer un éventuel
suivi.

11.2.3 Personnalité du médecin

Le patient K nous disait que son médecin généraliste «était un peu stressée par son
déménagement au cabinet... » ce qui a provoque pour lui un peu de réticences pour parler du
deuil.

Le patient R n’envisageait pas du tout de s’orienter vers son médecin généraliste par rapport
au deuil parce qu’il « ne le sen[tait] peut-étre pas assez psychologue pour ¢a ».

11.2.4 Une relation médecin/patient non établie

Le patient H et le patient P expliquaient que le fait de ne pas connaitre depuis assez longtemps
leur médecin généraliste a été un frein pour parler de leur souffrance :

Patient H : « ben de toute maniere, je ne la connaissais pas assez finalement, pour avoir envie
de lui en parler. » (entretien n°4)

Le patient P disait avoir besoin d’ « apprendre a [...] connaitre » son médecin généraliste
pour oser en parler :
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« Mais il fallait ce temps la d’installer un peu ce rapport de confiance. [...] nous on ne le
connaissait pas trop donc ¢a a été dans la pudeur »

Le patient R disait qu’il « n’a [...] pas de relation proche » avec son médecin ce qui faisait un
frein supplémentaire pour parler du deuil ;. «peut-étre que d’autres personnes qui sont
proches de leur médecin iront se confier plus facilement, iront demander plus d’aide. »

11.2.5 Perception du réle du médecin et de son domaine de compétences

Le patient G, le patient H, le patient I, le patient L et le patient R considéraient que ce n’était
pas le role du médecin généraliste de s’occuper du deuil :

« Spontanément, je pense que je ne serais pas allée vers lui. Mais a aucun moment je me suis
dit « je vais aller voir mon médecin », parce que pour moi c’était plus une souffrance
émotionnelle ou il fallait aller plus de [’avant, ou il fallait essayer de comprendre et
d’accepter que...ben accepter ce deuil-1a en fait. » (Patient G, entretien n°3)

« Peut-étre un gynécologue pour parler de la fausse-couche. Je n’avais pas pensé aller voir
mon médecin généraliste pour en parler. » (Patient H, entretien n°4)

«en parler comme je le fais avec vous la, j'en parle pas. Parce que je pense que ces
personnes-la sont la pour la médecine généraliste. Bien siir ils ’abordent, on discute, on en
discute un petit peu. Mais je ne vais pas trop loin, ils ont autre chose a faire » (Patient I,
entretien n°5)

« Enfin ce n’est pas de lui que j attends quelque chose quoi. » « si j’ai de la peine, ce n’est
pas lui qui peut me changer ¢a hein » « ca demande toute une formation hein » (Patient L,
entretien n°8)

« je pars du principe peut-étre que le médecin n’est pas psychologue quoi. » (Patient R,
entretien n°14)

11.2.6 Manque de temps et charge de travail du médecin

Le patient G, le patient I, le patient K, le patient P et le patient Q évoquaient le fait que les
médecins avaient une charge de travail importante pour expliquer pourquoi ils ne s’orientaient
pas facilement vers leur médecin généraliste :

Le patient | pensait que les médecins « sont surchargeés ».

« je pense que c’était pour ne pas la déranger, parce qu’il y a assez de boulot donc voila
quoi. » « C’est surbooké et si on peut éviter de déranger le médecin pour un oui ou pour un
non » (Patient K, entretien n°7)
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« Mais il n’a pas un ou une patiente. 1l en gére je ne sais combien » (Patient Q, entretien
n°13)

11.2.7 Le fait que le médecin connaissait le défunt :
Le patient F disait que, pour lui, il était aussi important de parler de son deuil a quelqu’un qui

ne connaissait pas son mari.

Le patient O expliquait qu’il a été aussi nécessaire a un moment pour lui d’«en parler a
quelqu 'un qui ne connaifssailt pas » Sa mere.

11.2.8 Autres ressources pour vivre le deuil suffisantes

Toutes les personnes interrogées avaient d’autres recours pour les aider a vivre leur deuil.

e L’entourage familial, amical, professionnel :

Toutes les personnes sans exception ont cité leur entourage familial comme une aide ressentie
pour vivre le deuil, de fagon plus ou moins forte.

Tous ont également cité leur entourage amical comme un soutien ; ¢’était le cas notamment
du patient I qui citait I’« amitié des gens qui [’ont connue » comme une aide non négligeable
pour lui.

Certains ont trouvé des marques de soutien de la part de leurs collegues de travail ; comme le
patient F ou encore le patient J.

e Professionnels de santé et autres professionnels:

- Psychiatre

Le patient F, dont le mari est décédé par suicide, était déja suivi par un psychiatre. Il a
continué son suivi suite au déces :

« Alors j’ai déja consulté mon psychiatre. Et c’est a lui que je dis tout. Plus qu’a mon
médecin généraliste. » (entretien n°2)
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- Psychologue/psychothérapeute

Certaines personnes interrogées se sont orientées vers un psychologue sur leur propre
initiative pour la gestion de leur deuil comme le patient R qui a consulté un psychologue
pratiquant la technique EMDR apres le déces brutal de son conjoint.

Patient R : « J'ai vite entrepris, enfin un mois apreés, j'ai entrepris une prise de rendez-Vous
aupres /d’June psychologue. Pour commencer une technique de EMDR.» (entretien n°14)

Le patient J s’était orienté vers une psychologue de I’hopital suite a la mort feetale in utero de
son enfant. L aide lui avait déja été proposée pendant I’hospitalisation et ¢’est dans un second
temps qu’il a repris contact avec la psychologue ; bien que lui et son époux avaient déja
demandé son aide lors de 1’hospitalisation.

Patient J: « et c’est la ou je me suis dit, ’hopital, ils m’avaient dit d’attendre d’avoir le
besoin d’aller voir la psychologue. Et la, je me suis dit, c’est la le besoin en fait. [...] Sauf
que moi je trouvais presque, enfin, que ¢ était un peu nul d’avoir attendu ». (entretien n°6)

Le patient K a rencontré la psychologue de I’hdpital a deux reprises avant le déces de sa mere
qui a eu lieu a I’hopital.

Le patient Q a eu recours a la psychologue de ’HAD (son mari était pris en charge en HAD
pendant quelques semaines) apres le décés de son époux.

Le patient F a eu plusieurs échanges téléphoniques avec une psychologue de I’hopital dans le
cadre d’un dispositif d’accompagnement mis en place pour les personnes qui ont accepté le
don d’organes de leur proche.

Le patient E avait déja bénéficié d’un suivi par un psychothérapeute dans les années précédant
le déceés de son fils ; il a repris le suivi par ce méme psychothérapeute apres le déces.

A I’occasion d’une hospitalisation en rééducation au décours d’une chirurgie, le patient | a pu
rencontrer une psychologue a deux reprises. Ces rencontres lui ont été bénéfiques pour
pouvoir exprimer ses émotions par rapport a la perte de son épouse.

- Autres professionnels de santé paramédicaux

Le patient M a pu échanger avec une infirmiére du centre anti-douleur ou il était suivi. Ces
échanges lui ont permis de parler du deuil qu’il traversait et de le mettre en lien avec les
douleurs physiques qu’il présentait.

Patient M : « je suis allée au centre anti-douleur, la j’'ai rencontré une infirmiére vraiment
tres tres a [’écoute » (entretien n°9)

Le patient | nous disait que son pharmacien a été pour lui également un soutien en lui
témoignant de 1I’empathie.
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- Revoir le professionnel de santé qui suivait le défunt ou qui est intervenu lors du
déces

L’oncologue qui suivait le fils du patient E a proposé a celui-ci de le rencontrer. Le patient E
a donc pu rencontrer le médecin de son fils dans les semaines qui ont suivi le déces et a pu
échanger avec lui.

Tres peu de temps apres le déces de son conjoint de facon brutale, le patient R a demandé a
rencontrer le médecin du SMUR intervenu sur les lieux du déces. Cet entretien dans les
semaines qui ont suivi le déces, lui a permis de reparler de ce qui s’était passé.

« pour qu’il m’explique [...] Et puis quand le médecin est rentré dans le salon en nous disant
« c’est fini » heu...moi je ne l’ai pas cru, enfin je...je lui ai dit « non » [...]. Mais heu...donc
Jje n’ai pas réalisé du tout. DONC | ai eu besoin que...parce qu’apres je ne sais plus trop ce qui
s’est passé ; c’est vrai que j’ai pas mal de trous. Donc j’ai eu besoin de le revoir pour qu’il
m’explique biologiquement en tout cas ce qui s était passé. Et qu’il puisse me dire, parce que
c¢’est vrai, nous on était dans la culpabilité de ne pas avoir fait les bons gestes tout de suite.
Et il m’a vraiment bien assuré qu’on avait fait tout ce qu’il fallait» (entretien n°14)

- Les équipes paramédicales qui accompagnaient le défunt en fin de vie

Le patient O et le patient P ont souligné le soutien apporté respectivement par 1’équipe de
I’EHPAD ou était hébergée la mere du patient O et 1’équipe de soignants du service
hospitalier ou était hospitalisé le pére du patient P. Ce soutien était surtout de 1’ordre des
signes d’empathie portés au moment du déces.

Patient P : «je me dis les équipes médicales, les infirmieres tout le monde a été super »
(entretien n°12)

- Le suivi par les équipes de gynécologie

Dans les cas particuliers du patient G et du patient J, dont I’enfant est décédé in utero, ils
soulignaient I’'importance de 1’accompagnement avant et aprés le déces de 1’enfant par
I’équipe hospitali¢re de gynécologie. Les sages-femmes et gynécologues, au-dela du role de
soignant « physique », avaient un rdle également de soutien et d’accompagnement a
I’occasion du suivi ultérieur.

Patient J : « J’ai trouvé, avec C., on a trouvé que a I’hopital, ils étaient vraiment la pour nous
en fait» «Je pense qu’en fait, elle [la gynécologue de [’hépital] a été top parce-que
Jjustement, quelque part, en prenant la douleur physique et...mais méme, le suivi comme apres
un accouchement, en faisant son travail, et en étant 1a, juste disponible le temps de la
consultation, pas plus, enfin...» (entretien n°6)
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- Autres : coach/magnétiseur

Le patient G a eu recours a une « coach » telle qu’il la définissait, qui 1’a accompagné tout au
long du deuil. C’était vers cette coach qu’il s’était entierement tourné.

Le patient O s’est quant a lui orienté vers un magnéetiseur juste avant le déces de sa mére pour
exprimer ses émotions. Il n’a par la suite plus ressenti le besoin de se tourner vers un autre
accompagnant extérieur a son cercle familial ou amical.

Patient O : « et ¢a coulait, ¢a coulait....et ¢ca m’a fait un bien énorme, ¢ca m’a fait un bien... »
(entretien n°11)
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Tableau n°7 : Orientation des patients vers un autre professionnel de santé

Entretien n° | Professionnel de | Type de Orientation
/ Patient santé suivi Par le Initiative du | Proposition
médecin patient hospitaliére
géneraliste
1/ Patient E | Psychothérapeute | Long terme
(reprise de Oui NC NC
suivi)
2 [ Patient F | Psychiatre Long terme NC NC NC
(déja suivie)
Psychologue Quelques
séances par NC NC Suite au don
téléphone d’organes
suite au
déces
3/ Patient | « coach » Long terme
G sophrologue, apres le NC Oui NC
hypnothérapeute déces
4 [ Patient | Aucun NC NC NC NC
H
5/ Patient I | Psychologue 2 séances a A T’occasion
distance du d’une
déces NC NC hospitalisation
en centre de
rééducation
6 / Patient J | Psychologue Long terme Oui, a
apres le quelques
déces NC mois d’une NC
proposition
initiale
hospitaliére
7/ Patient | Psychologue 2 séances Oui (déces
K (avant et NC NC survenu en
apres le milieu
déces) hospitalier)
8/ Patient L | Aucun NC NC NC NC
9 / Patient Infirmiere 1 seance a A I’occasion
M distance du d’une
déces NC NC consultation
au centre anti-
douleur
10 / Patient | Aucun NC NC NC NC
N
11/ Patient | Magnétiseur 1 séance
@) avant le NC Oui NC
déces
12 / Patient | Aucun
P NC NC NC NC
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13/ Patient | Psychologue 2 séances Proposition

Q apres le NC NC par HAD
déces

14 / Patient | Psychologue Long terme

R EMDR a partir du NC NC NC
déces

NC : non concerné

e Autoformation:

Le patient E, le patient L, le patient M et le patient R ont lu des livres qui leur ont permis de
les aider dans leur gestion du deuil. Le patient R était abonné a des revues qui traitent de
sujets métaphysiques.

e Groupes d’échange :

Le patient F a participé a un séminaire d’une semaine encadré par des psychologues et des art-
thérapeutes et proposé par 1’entreprise de son mari décédé¢ par suicide.

Le patient L considérait que faire partie d’un groupe de paroles JALMALV lui avait été tres
bénéfique : « On se comprend. Méme si on n’a pas du tout vécu la méme chose, il y a
vraiment un échange qui fait que a la fois, on ressent comme chaque expérience,[...] ce que
chacun a vécu est tres uniquef ...] mais en méme temps, heu...ben ¢a fait écho. »

Le patient R faisait partie d’un forum de discussion sur internet qui traitait du deuil.

Le partage d’expérience spontané avec 1’entourage a été également une aide pour certaines
personnes interrogées, comme pour le patient J et le patient M notamment.

e Associations pour une aide administrative :

Le patient I s’était adressé au CLIC pour bénéficier d’une aide administrative suite au déces
de son épouse.

e Expérience déja vécue :

Le patient G avait déja vécu un deuil, ce qui a été selon lui une aide pour mieux vivre le deuil
de son enfant :

« Oui, comme gros deuil, ma grand-mere qui était décédée il y a trois ans. Et deja par ce
travail, [...] et donc en fait, ¢a m’avait fait énormément réfléchir sur pourquoi, comment ¢a
se passe, quelle place on met au deuil dans la société, au sein d’un établissement médical
etc...donc j’avais énormement réfléchi et parlé la-dessus, j'avais énormément lu aussi dessus,
donc ¢a je pense que ¢a m’avait aussi aidé a parler de tout ¢a. » (entretien n°3)
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e Activité professionnelle et de loisir :

Quelques personnes interrogées ont souligné I’importance de reprendre une activité
professionnelle comme c’est le cas du patient K et du patient P.

Une activité de loisir a aidé le patient I, le patient N, le patient P (théatre) et le patient R
(écriture, jardinage) a mieux vivre leur deuil.

Patient P : « J’avais surtout envie de reprendre le travail. Et puis refaire du thédtre [...]
Reprendre le travail, une activité et tout.» (entretien n°12)

Patient R : « [’écriture pour moi, c’est une thérapie. L écriture et puis...tout ce que je pouvais
trouver de...je me suis mise au coloriage beaucoup. Au jardin. Moi qui ne faisais pas du tout
de jardin, il fallait que je m’occupe un maximum [’esprit et les mains pour ne
pas...sombrer. » (entretien n°14)

e Croyances religieuses :

Le patient G soulignait la place des rituels dans la gestion de son deuil.
Il a également précisé que la spiritualité, sans appartenance religicuse, I’aidait :
« Mais ¢a, ¢a me tient par contre. » (entretien n°3)

Le patient H, le patient I, le patient L, le patient M et le patient N nous précisaient que leur
croyance religieuse les aidait a surmonter leur deuil.

Patient H: «Je pense que ¢a m’a aidé. Méme si au début c’était un peu difficile a
comprendre, a accepter...ca m’a aidé a long terme. A court terme, peut-étre pas, je ne sais
pas. A long terme, une fois effectivement que la colére est passée, ... » (entretien n°4)

Patient | : « peut-étre quelque fois puisqu’on espere en quelque chose. » (entretien n°5)
Patient L : « la foi » (entretien n°8)

Patient M : « c’est quelque chose qui me...qui me touche, qui me...régénére un petit peu quoi
Jje vais dire. Oui. Pour moi, ¢ est important. » (entretien n°9)

Patient N : « C’est vrai que moi ¢ca m’aide beaucoup » (entretien n°10)

11.3 Changer de médecin généraliste apreés le déces.

Suite au déces, deux patients ont cessé de fagcon volontaire de consulter leur médecin
généraliste. Nous ne parlerons pas ici des patients qui n’ont pas pu poursuivre le suivi avec
leur médecin géneraliste habituel pour des raisons qui ne sont pas liées a eux (départ en
retraite du médecin généraliste).
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Le patient M connaissait son médecin généraliste depuis longtemps. C’était également le
médecin généraliste de sa mere défunte. Une relation de confiance s’était instaurée entre lui et
son médecin genéraliste, ils se voyaient en dehors du cadre de la consultation car ils avaient
des amis en commun. Il a été dégu de la prise en charge de son médecin traitant par rapport a
sa mére en fin de vie, son médecin généraliste n’ayant pas été disponible selon le patient.
Suite au déces de sa mere, il n’a pas voulu revoir son médecin traitant en consultation et s’est
orienté plutdt vers sa collaboratrice ou des remplacants. Il garde par rapport a lui «de
["amertume » qu’il n’a jamais pu lui exprimer.

« j’avais quand méme heu...de [’amertume envers le médecin qui avait suivi maman. [...]Et je
crois que c’est aussi ¢a qui faisait que j’en avais gros sur le ceeur. De ne pas pouvoir...parce
que je l’avais appelée ce médecin la, en lui disant « est-ce que vOuS pouvez passer voir
maman, elle a envie de vous voir. Parce qu’elle sent que ¢a ne va pas bien et qu’elle va s’en
aller ». Et elle n’est jamais passée. Et je lui en ai voulu de ne pas étre passée la voir. Donc
pour moi, ¢ ’était important. Depuis au moins quinze ans qu’elle la suivait régulierement, j’ai
trouvé ¢a un petit peu...dur. »

« pour moi il y avait une relation de sympathie qui s’ était installée et j’ai trouvé ¢a dur que
heu...méme quand je suis allée au cabinet pour moi [...] jamais elle n’est venue me dire
« comment vous allez » et heu...voila. Bon. »

Le patient J, quant a lui, a souhaité continuer le suivi par son médecin généraliste habituel, au
décours immédiat du décés de son enfant in utero.

Plusieurs raisons 1’ont amené a cesser tout suivi auprés de lui par la suite, notamment des
raisons professionnelles ou familiales. Mais le fait qu’il ait recu une réponse qui ne lui a pas
convenu de la part de son médecin a été un argument supplémentaire pour changer de
médecin généraliste. 1l nous disait avoir « brutalisé» sa fille et avoir pris peur de cette réaction
qui «ne [lui] ressemblait pas», raison pour laquelle il est allé consulter son médecin
généraliste qui le suivait depuis longtemps. Son médecin lui a proposé un traitement
antidépresseur au prétexte de « protéger [ses] enfants ».

«a un moment donné, avec sa réponse medicamenteuse, ¢a m’a fait mal un peu, enfin...et
puis c’était, si tu veux, ce n’était pas que la réponse médicamenteuse. C’était associé a « c’est
pour vous pro...c’est pour protéger vos enfants ». Je pense que c’est l’association des deux
que j’ai trouvée un peu...un peu brutale. »

Cette réponse 1’a heurté et a motivé finalement en partie son changement de médecin traitant,
pour qui il ne gardait cependant aucune rancceur et en qui il avait toujours confiance d’un
point de vue médical.
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Tableau n°8 — Tableau récapitulatif des motivations et des freins des patients endeuillés

a avoir recours a leur médecin généraliste

Motivations

Freins

- besoin ressenti, durée ou intensité des
symptoémes

- troubles somatiques associés

- personnalité du patient

- personnalité du médecin (réceptif)

- bonne relation médecin/patient

- le fait que le médecin généraliste
connaissait le défunt
- perception du rb6le du médecin

généraliste : le médecin généraliste a toute
sa place dans la prise en charge du deuil

- absence de besoin ressenti

- personnalité du patient (réservée)

- personnalité du médecin (non réceptif)

- relation médecin/patient non établie

- manque de temps et charge de travail du
médecin

- le fait que le médecin généraliste
connaissait le défunt

- perception du roéle du médecin : le deuil
ne fait pas partie du domaine de compétences
du médecin généraliste

- autres ressources pour vivre le deuil
suffisantes
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. DISCUSSION

12. Discussion de la méthode

12.1 Population étudiée et validité externe (reproductibilité) :

« La notion de validité externe renvoie a la possibilité de pouvoir généraliser les observations
a d’autres objets ou contextes. Ceci implique donc d’avoir un échantillon représentatif de la
problématique » (32).

Une des facons de renforcer la validité externe est de cibler une population. Hors dans cette
¢étude, les critéres d’exclusion étaient peu nombreux.

Cela ne permet pas de faire une analyse précise des attentes des personnes en deuil dans une
catégorie donnée, mais elle a I’avantage de s’intéresser a la population de médecine générale.

De plus, Luc COté et Jean Turgeon précisent que « [’inclusion de cas extrémes ou déviants
c¢’est-a-dire de personnes qui se distinguent en raison d’une expérience ou d’un point de vue
particulier [ ...] est trés utile, voire essentielle dans certaines études » (33). On peut voir dans
cette étude I’intégration des personnes ayant vécu une fausse-couche ou un deuil périnatal
comme des cas déviants et se poser la question de la Iégitimité a les inclure dans 1’étude. Le
cas de fausse-couche a été introduit aprés réflexion faite que si I’interrogé avait voulu
participer a cette étude, c’est qu’il considérait que I’expérience vécue était celle d’un deuil.

Par ailleurs « les recherches qualitatives s attardent plutét a appliquer la notion de saturation
[...], ¢’est-a-dire que les techniques de recueil et d’analyse des données ne fournissent plus
aucun élément nouveau a la recherche » (32). Ce fut le cas dans cette étude ; ce qui permet de
conclure que la diversité des situations rencontrées n’apporte pas de nouveau résultat.

Le deuil des enfants et des adolescents n’était pas étudié en raison de sa spécificité propre.

12.2 Le biais d’information :

Le délai de cing ans depuis le déces du proche, fixé de maniere arbitraire, a pu étre a I’origine
d’un biais d’information en ce sens ou l’interrogé a pu oublier certains faits, en occulter
certains ou en transformer d’autres.

Par ailleurs, I’événement « deuil » ayant eu lieu a des délais différents, tous les interrogés en
étaient a des «stades » différents dans leur gestion du deuil. Aucune donnée dans les
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entretiens ne permettait de différencier les deuils résolus des deuils en cours normaux,
compliqués ou pathologiques.

12.3 Le recrutement :

e Affiches dans les cabinets médicaux :

La plupart des personnes interrogées ont été recrutées dans les cabinets médicaux.

Initialement, les 4 personnes recrutées lors des entretiens tests 1’étaient dans la rue par
interpellation directe. Cette technique de recrutement permettait un recrutement «en
population générale » mais n’était pas dénuée de biais.

Notamment, elle ne permettait un recrutement qu’en zone urbaine ou semi-urbaine.

Le recrutement dans les salles d’attente de cabinets de médecine générale ne permettait pas
d’entrer en contact avec les endeuillés ne consultant pas leur médecin généraliste.

Le recrutement sur 6 mois a permis d’atteindre cependant un maximum de patients.

Les affiches étaient placées dans des cabinets de médecine générale situés en milieu urbain,
semi-urbain et rural, ce qui permettait d’atteindre des patients résidant dans ces différents
milieux.

Le fait que les personnes endeuillées n’étaient pas interpelées de fagon directe permettait a
celles-ci de se sentir libres de participer ou non.

Notons par ailleurs que le theme du deuil était évoqué dans cette affiche mais que la question
exacte de recherche n’était en aucun cas indiquée. Ceci permettait de ne pas influencer au
préalable le discours des interrogés qui auraient pu élaborer ce qu’ils allaient dire lors de
I’entretien.

e Bouche-a-oreille :

Certains interrogés ont pris contact avec I’enquéteur par 1’intermédiaire du bouche-a-oreille
direct c’est-a-dire qu’ils ont pris contact avec 1’enquéteur aprés qu’une personne dans
I’entourage commun de 1’enquéteur et de 1I’enquété ait fait part de cette étude a I’enquété. Ce
n’était pas une demande de I’enquéteur.

Comme le précisent Alain Blanchet et Anne Gotman, « i/ exige que [’image de [’intermédiaire
aux yeux de [’interviewé, soit repérée, et qu’il y ait le moins de rétroactions possible dans la
relation, ne serait-ce que pour limiter les effets de censure » (34).

Cela a pu entrainer un biais lié a des réticences dans le discours ou au contraire instaurer un
climat de confiance préalable. Il semble difficile de mesurer ce biais.
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e Le contact préalable avec I’enquéteur :

Certains interrogés avaient déja été en contact avec I’enquéteur au cours d’une consultation
courante. Ceci a pu étre une motivation a recontacter I’enquéteur, mais a pu étre également un
frein éventuel dans le contenu du discours lors de I’entretien.

Alain Blanchet et Anne Gotman soulignent que «/’analyse des motifs d’acceptation des
entretiens et des bénéfices qu’en retirent les enquétés montrent que ceux-ci sont d’autant plus
grands que le sujet traité est a la fois traumatique et peu abordé dans [’entourage immédiat
de l'interviewé. » (34). Ainsi, le fait d’avoir déja été en contact avec 1’enquéteur avant
I’entretien a sans doute été un facteur positif pour le recontacter et participer a cette étude qui
traitait du sujet intime que peut étre le deuil.

12.4 Déroulement des entretiens :

e Biais internes : (35)

Selon Alain Blanchet et Anne Gotman, « [’entretien, comme technique d’enquéte, est né de la
nécessite d’établir un rapport suffisamment égalitaire entre | ‘enquéteur et [’enquété pour que
ce dernier ne se sente pas, comme dans un interrogatoire, contraint de donner des
informations. L’entretien qui modifie les rapports entre interviewer et interviewé modifie
aussi la nature de l’information produite » (34).

Pour limiter au maximum ce biais, I’enquéteur a voulu se mettre en situation égalitaire par
rapport a la personne interrogée. Pour cela, ’enquéteur s’est mis a la disposition des
interrogés leur laissant le choix du lieu et de la date de I’entretien.

L’enquéteur a souhaité au maximum se mettre dans une attitude « d’écoutant » ; et dans une
position « spatiale » égalitaire : a chaque entretien, I’enquéteur et 1’enquété étaient placés de
part et d’autre d’une table.

Les entretiens se deéroulaient dans un lieu ou I’interrogé se sentait a I’aise, la majorité des
entretiens ont eu lieu au domicile de I’interrogé (13 entretiens sur 14).

La relation médecin/patient n’a pas pu étre completement effacée.

e Biais externes : (35)

Les entretiens ont pu étre émaillés d’événements imprévus (arrivée d’une personne de
I’entourage au domicile de I’interviewé¢, téléphone...), ce qui a parfois interrompu le discours
de I'interrogg.

La présence d’un smartphone, qui servait d’enregistreur, a pu déstabiliser 1’interrogé lors de
’entretien.
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Un minimum de notes était pris durant ’entretien. Ces notes permettaient a 1’enquéteur de
noter des points importants du discours entendu afin de pouvoir éventuellement relancer le
discours pour approfondir certains thémes. Elles permettaient également a I’enquéteur de
noter le discours infra-verbal de 1’interrogé (attitudes, ton employé lors du discours,
émotions...).

e Biais d’investigation : (35)

L’enquéteur manquait d’expérience dans 1’exercice des entretiens semi-dirigés.

Des questions mal formulées, des relances maladroites, des reformulations hasardeuses, ont
pu influencer le discours des participants.

Cependant, I’enquéteur a cherché au maximum a rester le plus objectif possible, laissant place
a I’écoute et a la liberté de discours des interrogés ; en se mettant dans une attitude de relative
« passivité » pour se laisser conduire par le discours de I’interrogé (32). 1l semble malgré tout

difficile de rendre compte d’une entiére objectivité lors de la réalisation d’études qualitatives
(33).

12.5 L’analyse des entretiens et validité interne (crédibilité) :

e [ e biais d’interprétation :

Afin de limiter ce biais, ’analyse des entretiens a été effectuée par deux protagonistes
différents, I’enquéteur et un médecin. Une triangulation des données a ensuite été effectuée
afin de comparer les résultats obtenus.

Cela a permis de renforcer la validité interne de 1’étude, en ce sens ou « les observations sont
effectivement représentatives de la réalité ou crédibles » puisque deux chercheurs sont arrivés
aux mémes conclusions (32).

Afin d’améliorer encore plus la validité interne, il aurait été judicieux d’effectuer une
rétroaction, c’est-a-dire de rediscuter avec les interrogés des résultats (33).

12.6 Originalité de I’étude

Le sujet de cette étude n’a jamais été traité auparavant. Quelques théses ou articles ont déja
traité de la question des attentes ou du vécu des patients endeuillés mais dans des populations
moins générales (par exemple, chez les patients endeuillés suite a un suicide ou a la perte d’un
enfant). Ce n’est pourtant pas la majorité des situations rencontrées en matiere de deuil en
médecine genérale.
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Par ailleurs, le chercheur a souhaité réaliser une étude centrée sur le patient et non pas sur le
médecin.

13. Discussion des résultats

13.1 Le deuil : thématique au ceeur des compétences du médecin généraliste.

L’OMS (Organisation Mondiale de la Santé) a donné en 1998 sept caractéristiques de la
médecine générale : générale, continue, globale, coordonnée, collaboratrice, orientée vers la
famille, orientée vers la communauté (36).

En 2002, la WONCA Europe (société européenne de medecine générale — médecine de
famille) définissait les caractéristiques de la discipline de médecine générale, du rdle du
médecin généraliste et décrivait les compétences fondamentales du médecin généraliste
(36)(37). Ainsi étaient définies six compétences fondamentales regroupant onze
caractéristiques de la médecine générale-médecine de famille :

- Gestion des soins primaires de santé :

> La médecine générale-médecine de famille est un premier contact avec le systeme de soins
prenant en compte tous les problémes de santé, indépendamment des caractéristiques de la
personne concernée.

> Utilisation de maniére efficace les ressources du systéeme de santé : coordination des soins,
travail avec les autres professionnels de santé...

- Soins centrés sur la personne :

> Dans toutes ses dimensions (physiques, morales, spirituelles, sociales).

> Une relation médecin — patient s’inscrivant dans la durée et basée sur une communication
appropriée.

> Des soins continus et longitudinaux selon les besoins du patient.

- Une aptitude a la résolution des problémes :

> Basée sur sa démarche decisionnelle spécifique selon la prévalence et I’incidence des
maladies en soins primaires.

> Gérant les problemes aigus et chroniques du patient.

- Une approche globale :

> Intervenant au stade précoce et indifférencié du développement des maladies.
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> Favorisant la promotion et 1’éducation pour la sante.

- L’orientation communautaire :

> Le medecin généraliste a une responsabilité qui lui est propre de santé publique dans la
communaute.

- L’adoption d’un modéle holistique :

> La médecine générale — de famille répond aux problémes de santé dans les dimensions
physiques, psychologiques, sociales, culturelles et existentielles.

A partir de ces conclusions, le CNGE (College National des Généralistes Enseignants) a
défini en 2005 les compétences a acquerir par les étudiants en médecine générale (38)(39).

Ainsi ont été définies des compétences genériques :

- gérer le premier contact avec les patients

- prendre en charge des problemes de santé de premier recours non sélectionnés

- coordonner la prise en charge du patient avec les professionnels de santé afin de fournir des
soins efficaces et appropriés

- respecter la loi et le code de déontologie

- assurer la continuité des soins dans la durée, selon les besoins des patients en équilibre avec
les ressources disponibles et les contraintes, tout en assumant un role de défenseur du patient
si besoin

- privilégier le modele biopsychosocial qui prend en considération les dimensions culturelles
et sociales.

Et des compétences spécifiques :

- aptitude a la résolution des problémes (ce qui intégre notamment la prise de décision a partir
de I’evidence-based medecine : utilisation des données actuelles de la science adaptées aux
besoins du patient dans son contexte)

- s0ins centrés sur la personne

- approche globale

- orientation communautaire (ce qui implique notamment que le médecin généraliste réalise
des actions de dépistage).

Notons également que le CNGE souligne I’importance de la formation et de la mise a jour des
connaissances.

Dés leur formation, les étudiants en médecine générale sont ainsi sensibilisés aux
compeétences requises a I’exercice de cette spécialité ; répondant aux attentes plus ou moins
explicites de la société (40).

Dans ce travail visant a identifier les attentes des patients en deuil envers leur médecin
généraliste, sont retrouvées ces notions :
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- premier recours au systéme de santé et disponibilité

Les différents entretiens ont permis de mettre en évidence que chaque personne interrogée a
été en contact avec son médecin généraliste au décours du déces, que ce soit au motif du deuil
ou pour un autre motif. Le médecin généraliste est donc en contact avec les personnes
endeuillées.

Le médecin généraliste a été le premier contact avec le systeme de santé au décours du déces
pour tous les patients sauf pour les patients F et G, qui ont tout de méme été en contact avec
leur médecin généraliste dans les mois qui ont suivi le déces.

Il a été le seul contact avec le systeme de santé pour les patients N, O et P.

La disponibilité du médecin généraliste était aussi une attente de la part de plusieurs
endeuillés.

- prise en compte du deuil chez des endeuillés aux caractéristigues diverses et aux situations
diverses

Il peut étre observé une diversité d’age, de sexe, de profession, de milieu de vie, de croyances
religieuses ou de situation de deuil (circonstances, relations avec le défunt...) pour tous les
patients interrogeés.

- coordination des soins et recours a d’autres professionnels de santé

Parfois, le médecin généraliste a orienté la personne endeuillée vers d’autres professionnels,
c’est notamment le cas pour le patient E que le médecin généraliste a incité a reprendre un
suivi aupres d’un psychothérapeute.

- prise en charge centrée sur la personne, dans tous ses aspects (physigues, moraux, Sociaux,

spirituels)

Cette approche répond également aux attentes des patients endeuillés.

En effet, certains attendaient de la part de leur médecin généraliste qu’il les prenne en charge
de facon globale. Ainsi, les patients E, I, K, L P et Q souhaitaient que leur médecin
généraliste les considere dans leur globalité en ne dissociant pas I’aspect physique de I’aspect
moral, ou des difficultés sociales liées a la perte d’un étre cher (isolement, impact sur les
capacités de travail...)

- importance de la relation médecin-patient (en qualité et sur la durée).

Chaque consultation contribue a renforcer ce lien entre médecin et patient qui s’inscrit dans le
temps, dans une expérience partagée et dans une histoire vécue qui évolue sans cesse. Les
capacités de communication du médecin genéraliste déterminent également la valeur de cette
relation qui est en elle-méme thérapeutique.
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On voit clairement dans cette étude que les attentes envers le médecin généraliste et le recours
a celui-ci pour le motif du deuil étaient d’autant plus importantes que la relation
médecin/patient était établie depuis longtemps et s’établissant dans un rapport de confiance.

- prise en compte des besoins des patients

Cette étude centrée sur le patient ne permettait pas clairement d’établir ce qu’auraient pu étre
les besoins du patient au moment ou ils étaient interrogés. Cependant, au fil des entretiens, il
semble que les médecins ont proposé aux patients endeuillés ce qui leur semblait étre une
réponse adaptée aux besoins des patients.

C’est le cas par exemple du patient I ou le patient J & qui le médecin traitant a proposé un
traitement antidépresseur.

Par ailleurs, certains patients attendaient clairement que leur médecin généraliste identifie
leurs besoins et agissent en conséquence.

- intervention a différents stades : deuil normal, compligué, pathologigue - suivi

De la méme maniere, cette étude ne se prétait pas a I’exploration des différents stades du deuil
normal, au repérage des deuils compliqués ou pathologiques. Cependant, dans le discours des
endeuillés, il pouvait étre repéré de facon «empirique » que les patients ont consulté a
différents stades du deuil normal. Nous pouvons ainsi prendre 1’exemple du patient R qui a
consulté son médecin généraliste le lendemain du déces brutal de son conjoint et qui était dans
un état de sidération psychique, du patient E qui était dans la phase de tristesse.

Il semble également que le patient I, plus de deux ans du décés de son épouse, présentait un
deuil compliqué d’un syndrome dépressif persistant. Le deuil du patient M a été compliqué a
un moment d’un comportement addictif a un sirop contenant de la codéine pris comme
somnifere.

- repérage et prévention des deuils compliqués et pathologiques

Comme nous I’avons évoqué plus haut, tous les patients interrogés ont ét€¢ en contact avec
leur médecin généraliste. Le déces a toujours été évoqué lors de la consultation qui a suivi le
déces.

Il semble donc que le médecin genéraliste a une place intéressante dans le repérage et le
dépistage des deuils compliqués ou pathologiques. Cela répondrait également a I’attente des
patients en deuil sur le suivi de I’évolution du deuil par leur médecin généraliste. Cette étude

ne permettait pas de savoir comment les médecins généralistes repéraient des deuils
compliqués ou pathologiques et s’ils le faisaient a I’aide d’instruments reconnus tels I’ICG.

- implication en santé publique

En 1952, ’OMS définit la santé publique comme «la science et l’art de prévenir les
maladies, de prolonger la vie et d’améliorer la santé physique et mentale a un niveau
individuel et collectif » (définition Larousse).
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Il s’agit de surveiller I’état de santé des individus, d’évaluer les besoins et les risques de la
population afin de déterminer quels sous-groupes ont besoins de services, de surveiller la
morbidité et la mortalité, d’avoir des actions de préventions et de soins parmi la population
vulnérable et a risque (41). L’intégration des soins de santé individuels comme fonction
essentielle de santé publique n’a pas fait I’objet d’un consensus dans la définition de la santé
publique (41).

Les conséquences liees au vécu du deuil ont un retentissement a court terme et a plus long
terme sur la santé physique et morale des individus au sein d’une population. Ainsi, le
médecin généraliste est en position d’intervenir aupres des personnes endeuillées au niveau
individuel et (donc) collectif.

La prise en charge du deuil semble donc étre une problématique a part entiére de la médecine
générale.

13.2 Pourquoi prendre en compte les attentes des patients en deuil ?

13.2.1 Besoins, attentes et demandes. La place de la parole

Selon la WONCA, « la médecine générale couvre un large champ d’activités déterminé par
les besoins et les demandes des patients » (36).

La différence entre les attentes qu’elles soient explicites — ce sont alors des demandes- ou
implicites et besoins est ainsi soulevée.

La notion de besoin recouvre tout ce qui est nécessaire a la personne endeuillée pour traverser
I’épreuve du deuil.

Le besoin est défini comme étant « [’exigence née d’un sentiment de manque, de privation de
quelque chose qui est nécessaire a la vie organique, a [’existence. Sentiment de privation qui
porte a désirer ce dont on croit manquer, nécessité impérieuse. Etat qui résulte de la
privation du nécessaire ». Le besoin définit ce qui est nécessaire a la survie physiologique ou
psychologique d’une personne.

L’attente est définie comme « [’action d’attendre quelque chose, quelqu’un, de compter sur
quelqu 'un ou quelque chose » selon le dictionnaire Larousse.

Nous pouvons compléter ces définitions : «Etre en attente ou avoir des attentes, correspond a
["attitude que ’on adopte par rapport au besoin, par opposition a une autre attitude qui est
celle d’une saine prise en charge du besoin » (42).

Ces définitions généralistes ne suffisent bien sir pas a définir la différence entre le besoin,
I’attente et la demande en matiere de psycho-anthropologie et spécifiquement de deuil.

Les besoins spécifiques en matiére de deuil sont de 1’ordre des remaniements psychiques
nécessaires a 1’¢laboration du travail de deuil comme défini en premiére partie. Seul Wolfelt,
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dans les années 90, a identifié clairement les besoins des patients endeuillés, il en a releveé six
(Cf. chapitre suivant).

Les attentes des personnes en deuil recouvrent le champ de tout ce que 1’endeuillé souhaite
obtenir de la part de son entourage. Ces attentes peuvent correspondre ou non a un besoin
véritable (donc nécessaire a 1’¢élaboration du travail de deuil), I’endeuillé n’ayant pas toujours
conscience de ce dont il a réellement besoin.

Quand D’attente est verbalisée, il s’agit d’une attente explicite, d’une demande.

Ce qui fait que I’attitude d’attente peut étre malsaine, c’est qu’elle nous place dans un état de
dépendance par rapport a I’autre et ce choix est possiblement frustrant car rarement satisfait.
Surtout peu importe la qualité de ce que I’autre est prét a nous donner, si d’abord nous ne
reconnaissons pas le besoin a la base comme étant notre et légitime la réponse ne sera jamais
bonne donc toujours insatisfaisante (42).

Le risque est de confondre le besoin lui-méme avec le moyen utilisé pour y répondre et qui
correspond le plus souvent a un godt ou un désir (42).

A la suite des travaux de Lacan sur le besoin, le désir et la demande, la psychanalyse nous
renvoie a la prise en compte de I’Homme comme étre de parole. De ne pouvoir formuler une
attente que par la parole, cela le dissocie en quelque sorte de la part instinctuelle de son besoin
et cela I’introduit a la dimension du désir, de 1’attente (43).

Prenons des exemples pour illustrer ces propos a propos du deuil ;

« Je souhaite un traitement médicamenteux » est un souhait, demander un traitement
médicamenteux a son médecin est une attente que j’estime nécessaire pour répondre a un
besoin d’aller mieux ce qui peut étre formulé comme cela : «je crois que j’ai besoin d’un
traitement médicamenteux pour aller mieux ». En réalité, le besoin n’est pas forcément
d’avoir un traitement médicamenteux. C’est toute la fonction de la parole et par conséquent la
question de la place laissée a la parole de 1’autre qui est ici soulevée. La parole permet une
auto-clarification et une prise de distance par rapport a ce qui est vécu. Ainsi, elle permet de
clarifier ses pensées, d’élaborer et parfois méme de prendre conscience des besoins véritables.
L’endeuillé est alors plus apte a répondre a ses besoins et il y a plus de chance que ses attentes
soient en cohérence avec ceux-ci pour le travail de deuil. Il se placera plus facilement dans
une position saine par rapport a ses besoins et ses attentes.

Le médecin ne doit-il donc pas surtout se poser la question de la place qu’il laisse a
I’expression verbale du patient endeuillé pour permettre a celui-ci de verbaliser et d’élaborer
ses besoins afin qu’il puisse pleinement prendre conscience de ses besoins et y réepondre de
fagon saine et appropriée ?

Autre exemple, « j’ai le besoin (parfois inconscient) d’exprimer extérieurement par la parole
la réalit¢ de la perte a travers le deuil, j’attends de 1’autre qu’il soit réceptif a ma parole,
parfois je lui exprime cette attente explicitement : je lui demande de 1’écoute ».

Pour prendre a nouveau un autre exemple, plusieurs personnes interrogées pour cette thése ont
exprimé le fait que participer a ce travail leur permettait de donner du sens a leur deuil. Ainsi,
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le besoin « apporter du sens a 1’expérience de la perte » comme défini par Wolfelt dans le
travail de deuil est clairement identifié par ces patients. Ils attendent en participant a ce travail
de répondre a leur besoin.

13.2.2 Quels besoins pour la personne endeuillée?

De nombreux modeéles se sont attachés a décrire le vécu du deuil et les théories ont évolué,
comme nous I’avons vu dans les chapitres précédents.

Le Docteur Alan Wolfelt, chercheur nord-américain et fondateur d’un institut accompagnant
les personnes endeuillées (Center of Loss and Life Transition) est a I’origine d’une récente et
nouvelle approche des théories a propos du deuil.

Pour lui, il existe six besoins majeurs pour la personne venant de perdre un proche : (44)

- intérioriser I’expérience de la perte et exprimer extérieurement la réalité de la perte a travers
le deuil

- tolérer la peine du deuil tout en prenant soin de soi

- convertir la relation avec la personne disparue : transformer la présence réelle en souvenirs

- développer une nouvelle identité basée sur la vie sans le défunt, prendre un nouveau réle et
explorer les aspects positifs du changement personnel.

- apporter du sens a I’expérience de la perte, raconter une histoire a propos de la perte jusqu’a
ce qu’elle devienne « I’histoire » qui donne du sens a tout cela, en tirer des lecons, ouvrir des
portes pour continuer.

- développer un systéme de compréhension et d’appui durable, un systeme de renforcement
tandis que la guérison prendra place dans les mois ou années suivant la perte.

Il parait ainsi évident que les besoins de 1’endeuillé pour avancer sur le chemin du deuil sont
le résultat d’un remaniement psychique intérieur et personnel.

13.2.3 Mettre le patient au centre et prendre en compte ses attentes pour mieux
accompagner :

Plut6t que de voir le deuil comme une maladie de laquelle on guérit, Wolfelt considére que la
peine résultant de la perte d’un étre cher est une part inhérente de la vie et qui découle de la
capacité a donner et a recevoir. On ne «guérit» pas du deuil mais on apprend a vivre
autrement, sans redevenir la personne que 1’on était avant la perte. Le deuil est un processus
naturel d’ajustement a un nouveau statut dans la vie d’une personne, un processus inévitable a
I’origine d’une réponse neuropsychobiologique. Selon Wolfelt, les termes de rétablissement et
de résolution ne sont donc pas adaptés pour parler de la fin d’un deuil (44). Le Dr Christophe
Fauré parle lui de « cicatrice » (45).
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Ainsi pour Wolfelt, le soignant doit plus «accompagner » que traiter le deuil :
« companioning is about going to the wildeness of the soul with another human being, it is not
about thinking you are responsible for finding the way out » ; « accompagner est comme aller
dans la région sauvage de 1’ame d’un autre €tre humain, ce n’est pas penser que vous étes
responsable de trouver comment s’en sortir ». Il considére qu’il est préférable de respecter
I’ordre et la confusion plutot que d’imposer 1’ordre et la logique (44).

Il considére que « I’endeuillé est I’enseignant » (« the mourner is the teacher »). C’est donc
avant tout ce que la personne endeuillée attend qui nous enseigne ce dont il a besoin (a
condition que ces attentes soient en cohérence avec les besoins) pour élaborer son deuil et qui
nous aide a I’accompagner au mieux.

Il existe peu d’¢éléments dans la littérature qui laissent la parole aux endeuillés. Ainsi, il est
plus souvent décrit 1’attitude préconisée au médecin que les attentes des patients en deuil.
Quelques theses se sont attachées a décrire les attentes des patients en deuil dans des
situations particuliéres que nous développerons plus loin (parents endeuillés, personnes en
deuil aprés un suicide...). Nous pouvons cependant compter sur I’expérience de certains
accompagnants pour décrire ce que selon eux attendent les endeuillés.

Dans cette étude, de nombreux patients exprimaient leur besoin de parler, parfois pour
expliquer ce qui s’était passé (patient E, patient J, patient K, patient M, patient N, patient P).
Les patients E, F, G, J et L attendaient de la part de leur médecin de I’écoute. Les patients E et
F exprimaient le besoin de pouvoir pleurer. Les patients H, I, J, L et P attendaient de la
compréhension de la part de leur médecin généraliste.

Pour Nadine Bauthéac, ethnologue et psychothérapeute spécialisée dans 1’accompagnement
des personnes endeuillées, ce qui va soutenir les endeuillés sur le chemin du deuil est le fait
d’étre écouté et entendu, compris dans sa souffrance, écouté dans ses souvenirs, de ne pas
minimiser le chagrin lié a la perte, qu’on ne s’affole pas quand ils pleurent (46). Le fait de
« ressasser » permettrait ainsi de faire évoluer les émotions. Les larmes sont également un
moyen d’extérioriser ses émotions (4)(13).

Les patients E, J, M, N et L attendaient non seulement de pouvoir se confier a leur médecin
mais attendaient également un retour de sa part, une réponse verbale. Les patients E, I, K et J
attendaient des conseils « pratiques » concernant la gestion du deuil. Nadine Bauthéac, elle,
préconise de ne pas donner de conseils qui seraient le plus souvent « inadaptés, faux, se
transform[a]nt en jugement » (46). Ainsi, ce n’est pas tout a fait ce qui est mis iCci en
évidence. Seule le patient H précisait qu’il aurait préféré que son médecin se taise plutét que
de lui donner des informations qu’il n’avait pas autorisé a lui dispenser. En revanche, la
notion de I’absence de jugement était une attente pour les patients E et G.

Frédérique Bajus, qui est bénévole et accompagnatrice de détenus en deuil, releve egalement
les attentes des personnes endeuillées. Elle aussi souligne le fait que les endeuillés souhaitent
avant tout une écoute, de pouvoir exprimer leurs émotions (dire une colére insupportable,
pleurer sans retenue) sans la crainte d’étre jugé. Ils souhaitent trouver face a eux quelqu’un
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qui puisse comprendre leur peine et prendre la mesure de ce que la perte d’un étre cher peut
engendrer (47).

Pour déposer son fardeau, 1I’endeuillé veut parfois sortir de son entourage qui le presse d’aller
mieux, il cherche a trouver face a lui des personnes avec qui il peut « étre vrai et non pas faire
semblant d’aller bien ».

L’endeuillé cherche quelqu’un qui autorise a parler du passé, a évoquer des souvenirs, a parler
du défunt. Les patients | et O trouvaient en leur médecin généraliste une personne avec qui
partager la mémoire du défunt ; on peut supposer que le médecin a une place privilégiée pour
partager cette mémoire dans la mesure ou il a connu le défunt.

La reconnaissance et la compréhension de la souffrance engendrée par la perte d’un étre cher
est également une constante dans les attentes des patients endeuillés (46)(47). C’est également
ce qui est retrouvé dans cette étude pour les patients H, M et R.

La personne endeuillée est en quéte de réassurance face a I’incompréhension de ce qu’elle vit,
face a ses peurs. Elle cherche a avoir des reperes dans son cheminement du deuil (47). C’est le
cas dans cette étude pour les patients E, F, R, J et P.

Frédérique Bajus souligne également I’importance d’étre disponible (47). Beaucoup de
patients dans cette étude ont exprimé le fait qu’ils attendaient de la part de leur médecin une
disponibilité de temps et d’attention, comme les patients E, I, O, N, Q, P, G, K et L.

Dans le contexte de I’accompagnement des détenus endeuillés, Bajus précise que certaines
attentes ne pouvaient pas avoir de réponse parce que les détenus n’avaient pas acces a leur
médecin. Elle précise que les détenus avaient parfois des questions auxquelles seul un
médecin pouvait répondre, sans préciser lesquelles.

La survenue du décés d’un proche fait surgir la mort dans la vie de la personne endeuillée et
la renvoie forcément a sa propre mort. La reconnaissance de la finitude de ’homme permet a
I’endeuillé de s’interroger sur le sens de la vie (48). Il n’est donc pas étonnant que certains
patients, comme les patients E et M, souhaitaient pouvoir parler de ce sujet aupres de leur
médecin généraliste.

L’entourage, précise Talpin, doit avoir des attitudes de réconfort, de compassion, de
bienveillance (49) ; nous pouvons voir que ces attitudes étaient également attendues de la part
des patients E, G, I, L, M et O envers leur médecin généraliste.

Ces expériences d’accompagnement par des professionnels non médicaux ou par des
bénévoles ne permettent pas de voir ce qui peut étre attendu par les personnes endeuillées
spécifiguement envers leur médecin généraliste.

Concernant le contenu, une étude montre que les personnes endeuillées attendent des
informations de la part de leur médecin par rapport au déces de leur proche, parfois méme des
années apres. lls attendent également une reconnaissance de leur deuil par leur médecin, qui
pourrait s’enquérir de I’existence d’un deuil lors d’une consultation de routine. Certains
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n’osent pas aborder la question si le praticien n’aborde pas le sujet en premier. Les endeuillés
disent également attendre du soutien de la part de leur médecin qu’il soit d’ordre « psycho-
relationnel » ou médicamenteux, ainsi que des conseils & propos des démarches financiéres ou
funéraires. Bien que la majorité ne ressente pas le besoin d’un « conseil en deuil », ceux qui
I’ont regu ont trouvé cela bénéfique (50).

Nous pouvons également relever dans notre etude que les endeuillés avaient des attentes
specifiques envers leur médecin, ce qui peut étre expliqué par les compétences médicales que
seul le médecin est capable d’apporter ;

- les patients G, M et N attendaient des explications sur le coté « technique » de 1’événement
(le patient G a perdu son enfant a naitre suite a une IMG) ou sur le déroulement du deuil afin
d’étre rassurés sur son bon déroulement.

Notons encore une fois que le patient H ne souhaitait pas du tout recevoir d’explications sur le
geste technique du curetage qu’elle avait subi a la suite d’une fausse-couche, elle n’était ni
demandeuse ni préte a recevoir ce type d’information. Il faut donc étre vigilant sur les attentes
de chacun.

- les patients H, L, N, P, K et R attendaient d’étre rassurés quant a des peurs concernant la
sphére somatique.

- Ainsi, nombreux sont les patients qui souhaitaient que leur médecin prenne en compte la
perte d’un étre cher pour une prise en charge globale, psychologique ou physique, de la
personne endeuillée (Patients E J, K, L, P et Q). Bien sdr, seul le médecin, en position de
somaticien également, peut répondre a cette demande.

- Certains patients endeuillés portent une lourde culpabilité, justifiée ou non. Leur médecin
peut étre I’'une des ressources qui va leur permettre d’alléger leur sentiment de culpabilité.
D’une part, il peut offrir a ’endeuillé un espace d’écoute afin que cette culpabilité soit
exprimee et élaborée. D’autre part, par ses connaissances médicales, connaissant le défunt ou
la situation médicale, par la relation de confiance qui s’est instaurée avec 1’endeuillé, le
médecin est en bonne position pour apporter des ¢léments utiles a 1’endeuillé. Ainsi, le
médecin du patient F a pu concourir a alléger le sentiment de culpabilité de son patient dont le
mari est décédé par suicide. Le patient P aurait également voulu que son médecin, méme s’il
ne connaissait pas le défunt, puisse 1’aider a déculpabiliser par rapport a une obstination
déraisonnable éventuelle que son pere aurait subie avant son déces.

13.2.4 Mettre au centre le patient et prendre en compte ses attentes pour
proposer le cas échéant une prise en charge médicale adaptée :

Parfois, attentes et besoins sont en cohérence ; ce qui permet au soignant un accompagnement
constructif et efficace. En effet, si le patient endeuillé n’est pas en attente d’une aide de la part
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de son médecin généraliste, comment le faire adhérer a la proposition genérée par le
médecin ?

Ainsi en va-t-il de toute action de santé. Il convient a chaque professionnel de santé de se
poser a la fois la question des besoins et celle des attentes du patient qui se trouve face a lui. Il
s’agit de s’interroger sur la concordance entre les besoins identifiés par le médecin des
patients et les attentes telles qu’elles lui sont exprimées. La recherche de cette concordance est
un principe & la fois éthique et méthodologique de base en éducation de santé. Cela permet au
médecin de proposer des réponses efficaces aux besoins du patient (51)(52).

De maniere empirique, les médecins savent que 1’adhésion a des propositions thérapeutiques
nécessite une demande de la part du patient, s’il est identifié chez eux un besoin. C’est le cas
pour diverses pathologies et notamment les pathologies chroniques ou encore les addictions
(51)(53)(54).

Parallélement, certaines pathologies (notamment psychiatriques) peuvent entraver la
conscientisation d’une pathologie sous-jacente : la maladie en elle-méme est a 1’origine d’une
limitation des facultés a raisonner de facon correcte.

Le patient est le point central de toute démarche médicale, le point de départ de tout processus
de soin. C’est pourquoi il est aussi important de comprendre les réactions du patient, liées a
son histoire personnelle, ses connaissances, ses peurs, ses croyances; et comment il
appréhende son état de santé avant de s’occuper de son état de santé en lui-méme. Le
dénominateur commun et le point de départ est le patient dans toutes ses dimensions, la
personne avec ses attentes et ses besoins (36).

Ainsi dans cette étude, nous pouvions relever deux types d’attitude des patients :

- soit le patient attendait du médecin son avis, son expertise médicale sur ce dont il avait
besoin et faisait confiance a la proposition thérapeutique faite (notamment médicamenteuse) :
c’était le cas par exemple du patient | qui « sa[vait] qu il fa[llait] faire quelque chose » parce
que « ¢ ’[était] encore trop présent ». Il a ainsi adhéré au traitement antidépresseur prescrit par
son médecin face a des éléments dépressifs trés présents a plus de deux ans du déces de son
épouse.

- soit le patient manifestait son besoin d’autonomie et n’adhérait pas au traitement
antidépresseur prescrit par son médecin par exemple: c’est le cas du patient J qui a aussitot
jeté I’ordonnance d’antidépresseur ; parce qu’il ne le jugeait pas nécessaire. Notons également
que cette prescription fut 1’un des facteurs qui a encouragé le patient J a changer de médecin
généraliste.

13.3 Le deuil : a appréhender comme une pathologie ?

Rappelons-le : pour Wolfelt, il est impératif que le deuil ne soit pas percu comme une
maladie ; le soignant doit plut6t étre un accompagnant qu’un pourvoyeur de traitement (14).
Selon Jean-Marc Talpin, professeur de psychologie clinique et psychopathologie a I’université
de Lyon, « étre confronté a la mort d’'un étre aimé fait souffrir psychiquement. Cette douleur
est normale et méme indispensable au travail de deuil. Or notre société supporte de plus en
plus mal la souffrance qu’elle soit physique ou psychique. Elle semble démunie face a la
souffrance comme face a la mort » (49). Selon lui, la fagon dont la société traite le deuil, avec
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une tendance a en faire une problématique pathologique serait en lien avec 1’évitement
profond de la mort. Pour Nadine Bauthéac, il s’agirait plus d’une méconnaissance du deuil
que d’une volonté de 1’éviter (46).

Pour le Pr Talpin, médecins et psychiatres sont sollicités pour soulager les émotions qui
découlent du deuil, pourtant normaux et constitutifs, notamment par le moyen de traitements
médicamenteux dans une stratégie d’évitement des mouvements psychiques percus comme
inconfortables voire anormaux (49).

Certains médecins, considérant que le deuil est normal et ne peut pas se transformer en deuil
pathologique, ne sont pas en faveur d’une intervention sur le deuil ; ils argumentent contre
« un modele paternaliste médicalisé d’'un processus normal » et « une action intrusive dans ce
qui est la plus fondamentale expérience humaine » (50).

Il ne faudrait donc pas tomber dans un excés ou dans un autre. Le processus de deuil est certes
normal mais peut devenir pathologique comme nous 1’avons expliqué en premicére partie.

Ces deuils compliqués ou pathologiques nécessitent une prise en charge spécifique que ce soit
une prescription médicamenteuse et/ou une aide psychologique spécialisée.

Les patients semblent bien conscients de cet enjeu. En effet, nous pouvons observer dans cette
étude que nombreux sont ceux qui attendaient de la part de leur médecin généraliste une
surveillance de 1’évolution de leur deuil comme les patients F, G, [, J, K, L, M, P et R.

Il peut sembler subjectif de reconnaitre un deuil compliqué ou pathologique et ainsi de
déterminer la nécessité d’un recours médicamenteux ou interventionnel. Afin de diminuer
cette subjectivité, quelques échelles ont été élaborées, comme I’'ICG dont il a été sujet en
premiére partie (Cf. annexe 1).

13.4 Les attentes des patients en deuil confrontées a la médecine générale

13.4.1 Perception de I’aide spécifique apportée par le médecin généraliste dans
la prise en charge du deuil du point de vue des personnes endeuillées :

Comment les personnes endeuillées percoivent-elles 1’aide apportée par leur médecin
géneraliste ? Peu d’études se placent du point de vue de I’endeuillé.

Dans une these de 2010, impliquant 244 endeuillés (11), la majorité des endeuillés ayant
consulté avaient un ressenti « négatif » par rapport aux questions posées par leur médecin
généraliste concernant les circonstances du déces, I’endeuillé lui-méme et le soutien de son
entourage (les patients endeuillés ont considéré que le médecin généraliste ne les avaient pas
interrogés a ces sujets dans respectivement 72,5%, 55.6% et 55.6% des cas).
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L’ICG était I’échelle utilisée dans cette étude pour déterminer ’existence d’un deuil
pathologique : un ICG>25 permettait de considérer le deuil comme pathologique. 67% des
personnes endeuillées ayant consulté présentaient un deuil pathologique. Parmi eux, 61%
estimaient qu’ils n’avaient pas recu d’aide de leur médecin généraliste et 29% qu’ils avaient
au contraire regu une aide de leur part. Parmi les endeuillés ne présentant pas un deuil
pathologique et qui ont consulté, 72% considéraient ne pas avoir regu d’aide de la part de leur
médecin généraliste versus 12% estimant avoir recu une aide de leur part.

13.4.2 Le recours au medecin généraliste :

Il est difficile d’estimer la fréquence des consultations pour le motif du deuil en médecine
générale, elle apparait faible cependant par rapport a la fréquence de la situation (5).

Les résultats de diverses études visant a connaitre le recours des personnes endeuillées a leur
médecin généraliste sont contradictoires. Ainsi, une étude montre que 23 patients sur 34
considéraient qu’un recours au médecin généraliste n’était pas nécessaire et une autre montre
que 16 patients sur 18 interrogés auraient apprécié un contact avec leur médecin généraliste
(55).

Dans une thése de 2010 portant sur le deuil et la médecine générale (11), sur les 244
personnes endeuillées interrogées, 73% ont consulté leur médecin généraliste dans les 6 mois
suivant la perte. Dans 28.7% des cas, le deuil était le motif principal de la consultation et dans
56.7% un motif secondaire. Parmi les 27% de personnes interrogées n’ayant pas consulté leur
médecin généraliste dans les 6 mois suivant le deuil, 58.5% considéraient leur médecin
disponible.

Dans notre étude, les personnes interrogées avaient consulté leur médecin généraliste dans les
4 mois ayant suivi le décés. Le motif du deuil était le motif primaire pour 6 patients sur 14
(42.8%), secondaire pour 4 patients sur 14 (28.6%). Ce n’était pas un motif de consultation
pour 28,6% des personnes interrogeées.

Notons qu’entre ces deux theses, le moyen de recueil des données n’était pas le méme ; il
s’agit ici d’une étude qualitative par entretien semi-dirigés tandis que les données étaient
recueillies par questionnaire dans ’autre étude. De plus, I’échantillon étudié n’était pas de
méme envergure.

13.4.3 La prise en compte du deuil :

Nous avons pu souligner dans cette étude que méme si le deuil était ou non un motif de
consultation, le déceés du proche avait été abordé. C’est dire I’importance pour I’endeuillé que
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ce déces soit pris en compte. Cette étude ne permettait pas de savoir comment le médecin
recueillait I’information du décés et comment il ’intégrait dans ses données.

Rarement, les médecins réalisent des « registres d’endeuillés » de fagcon systématique, dans
les limites de leur réalisation... Dans une étude de 1998, 40% des medecins genéralistes
interrogés avaient une politique systématique d’identification des patients en deuil (50).

Parfois, les médecins prennent connaissance du déces d’un patient par 1’hdpital, par les avis
de déces ou par I’endeuillé Iui-méme (56).

Certains demandent systématiquement a chaque patient qu’il rencontre pour la premiére fois
si celui-ci a rencontré des deuils significatifs au cours de sa vie (pour 41,6% des médecins
interrogés selon 1’étude de Lemkau de 2000) (57).

Parfois, le décés d’un proche est rapporté au cours d’une consultation de routine (dans 22%
des cas selon cette méme étude) (57).

La plupart échange des informations a propos du deuil a 1’occasion d’une consultation,
lorsque le médecin est au courant (par une source autre que le patient lui —méme) de la perte
d’un étre cher (parmi 87,6% des médecins interrogés), lorsque le patient présente un
syndrome dépressif (dans 81,7% des cas), quand des symptdmes physiques ne sont pas
expligués médicalement ou que ceux-ci ne s’améliorent pas (dans 71,7% des cas) (57).

Cependant, le deuil n’est pas pris en compte par tous les médecins généralistes (55).

La prise de note dans le dossier médical n’est pas systématique. Dans une étude de 1990,
seulement 9 cas sur 31 personnes endeuillées ont été enregistrés dans les dossiers médicaux
des patients (55).

La plupart des patients dans une étude de Main pensaient qu’il était important que le médecin
généraliste soit au courant du déces, a 1’occasion d’une consultation de routine par exemple.
Les personnes endeuillées étaient favorables a ce que cet événement soit inscrit dans leur
dossier médical (58).

13.4.4 La prise de contact :

Une étude parue en 2000 (58), interrogeant 23 patients endeuillés sur leurs attentes envers leur
médecin généraliste, montrait un taux de satisfaction de 43.5% par rapport au contact établi
aupres de leur médecin aprés le décés. Ceux qui étaient satisfaits sans avoir été en contact
avec un membre du cabinet médical estimaient que leur médecin généraliste n’était pas
nécessaire dans cette situation et n’avaient aucune attente, méme différée, vis-a-vis de leur
médecin. Parmi les 56.5% d’insatisfaits, ceux qui n’avaient pas eu de contact avec un membre
du cabinet exprimaient dans la majorité des cas le fait qu’un contact de toute forme était
attendu et aurait été¢ appréci€. Pour nuancer ce propos, notons que d’autres études rapportent
que certains patients endeuillés ne souhaitaient pas de contact avec leur praticien alors que
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leur médecin les avait contactés suite au déces. Autre raison invoquée de ne pas établir de
contact avec leur médecin lors d’un deuil : la peur de lui faire perdre son temps, avec un sujet
qui n’est pas de leur ressort (50).

D’autres études montrent que la plupart des personnes endeuillées aimerait une visite de la
part de leur médecin généraliste (55).

Dans notre étude, aucune personne interrogée n’était contre le fait que le médecin généraliste
et elle entrent en contact. Nous avons pu constater également que 1’absence de besoin, le fait
de considérer que le deuil n’était pas du ressort du médecin généraliste ou encore le manque
de temps des médecins étaient des freins au recours au médecin généraliste.

13.4.4.1 Qui prend contact ?

Certains médecins généralistes prennent systématiquement contact auprés de [’endeuillé.
Ceux ci disent avoir une responsabilité a reprendre contact aupres du patient, ce d’autant plus
que leur lien est fort si le décés a été brutal et/ou inattendu ou si ’endeuillé est isolé
socialement (50)(59). Les différentes études concluent a des proportions trés variables : 40 a
100% des médecins généralistes interrogés prennent contact en premier avec un patient
endeuillé lorsqu’ils sont au courant de la perte (50). D’autres attendent que 1’endeuillé fasse
appel a eux.

Dans notre étude, 1 seul médecin généraliste a pris I’initiative de prendre contact en premier
avec la personne endeuillée a savoir le patient Q. Ce n’était pourtant pas une attente pour lui
mais il n’y a pas été opposé. En revanche, 3 d’entre eux auraient voulu clairement que le
médecin prenne ’initiative de les contacter en premier, ce qui n’a pas été le cas. (Patients G,
M et P). Toutes les autres personnes ont contacté de leur propre initiative leur médecin
traitant, notamment par le moyen d’une consultation ou d’une rencontre méme furtive (a
I’occasion de la rédaction du certificat médical de déces). Seul le patient J a contacté son
médecin généraliste par téléphone.

13.4.4.2 Quand prendre contact ?

Le délai entre la survenue du déces et la prise de contact auprés du défunt est trés variable. Le
plus souvent, il survient peu de temps apreés la perte (60).

Dans notre étude, toutes les personnes interrogées avaient été en contact avec leur médecin
généraliste dans les 4 mois qui ont suivi le décés. Seul le patient M n’a plus voulu entrer en
contact avec son médecin généraliste de sa propre initiative, mais il aurait voulu que son
médecin prenne contact avec lui. Quand un contact téléphonique était privilégié, il était utilise
dans les jours qui suivaient la perte.
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13.4.4.3 Comment prendre contact ?

Ce premier contact peut étre établi lors d’une visite au domicile de la personne endeuillée ou
lors d’une consultation au cabinet médical. Le téléphone peut également étre employ€, tout
comme la rédaction d’une lettre de condoléance. Je n’ai pas retrouvé de chiffres concernant
les différentes proportions des moyens utilisés, mais la visite au domicile du patient endeuillé
est le moyen le plus souvent employé. Les modalités de la prise de contact dépendent
notamment de la personnalité du médecin, de sa culture, de sa peur d’étre trop intrusif, de ses
propres ressentiments par rapport au déces. Le facteur temps influence également les
modalités du premier contact, tout comme les liens préexistants entre le médecin et le défunt
ou le médecin et la personne endeuillée, ainsi que le contexte du décés (décés brutal et/ou
inattendu, cause...) et de la situation de I’endeuillé (le médecin sera plus facilement
susceptible de recontacter le patient s’il est isolé socialement par exemple) (57)(50)(56)(57).

Certains praticiens prennent contact avec le patient plus d’une fois, surtout si ceux-Ci sont
isolés socialement ou s’ils éprouvent des difficultés a surmonter le deuil (50).

Dans notre étude, les patients M et P, qui auraient souhaité que le médecin généraliste prenne

contact avec eux, n’ont pas précisé le moyen a employer. Le patient N, qui n’attendait pas
forcément de prise de contact de la part de son médecin généraliste mais qui aurait vu cela
comme une démarche positive, proposait d’envoyer une carte de condoléances signée du
médecin ou au nom du cabinet médical dans lequel il exerce. Le patient G évoquait la
possibilité d’un contact téléphonique.

13.4.5 Le contenu de la consultation est-il en cohérence avec les attentes des
patients en deuil ?

- Présentation des condoléances.

Dans une étude de 2000, 88.5% des médecins interrogés présentaient leurs condoléances au
cours du premier contact avec 1’endeuillé (50)(57).

- Demande de renseignements sur les circonstances du deces.

78,8 % des médecins interrogés dans 1’étude de Lemkau demandaient aux endeuillés
d’expliquer les circonstances du déces (57). Le premier contact serait 1’occasion pour le
médecin d’évoquer a nouveau le déces et de donner des explications (56).

- Ecoute/soutien, encouragement a exprimer les émotions

Le médecin encourageait I’endeuillé a exprimer ses émotions au médecin lui-méme dans
80,5% des cas, a I’entourage dans 84.1% des cas selon I’étude de Lemkau. Les médecins
considéraient globalement comme une aide aux endeuillés le fait que ceux-ci puissent parler
du deuil avec eux (50)(57)(56).
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- Conseils sur le deuil et son déroulement (50)(61)

- Evaluation des facteurs de risque de complication du deuil, des facteurs
protecteurs (soutien de 1’entourage, personnalité de 1’endeuillé...),

Dans une étude, il a été relevé que le médecin interrogeait 1’endeuillé sur son entourage dans
14,6% des cas (11)(56).

- Evaluation du déroulement du deuil et dépistage des deuils compliqués

L’¢évaluation d’un deuil compliqué se fait souvent « au feeling », sans utilisation d’une échelle
spécifique (56).

- Abord de la question de la spiritualité.

Dans I’é¢tude de Lemkau de 2000, seulement 5.3% des médecins interrogés préféraient ne pas
aborder la sphere des croyances du patient. Le sujet est abordé dans 51,3% des cas par le
médecin d’emblée et dans 60,2% des cas si le patient évoque le sujet (50)(57).

- Examen somatique

83.2% des médecins interrogés dans 1’étude Lemkau de 2000 réalisaient un examen
somatique (57). L’examen clinique permettrait au médecin de rechercher des pathologies
somatiques mais aussi d’entrer en contact avec le patient (56).

- Orientation (vers d’autres professionnels de santé, vers des associations de
patients)

83.2 % des médecins interrogés dans 1’é¢tude Lemkau de 2000 proposaient une orientation
(50)(56)(57)(61).

Dans une thése de 2010, un avis spécialisé a été prescrit dans 16.9% des cas et suivi
seulement par un tiers des patients (11).

La plupart des médecins gerent le deuil au cabinet médical, et orientent seulement en cas de
complication. Dans 8,8% ils orientent directement le patient (57).

- Prescription médicamenteuse (benzodiazépines, antidépresseurs principalement)

Pour 8 % de la population de médecins géneralistes interrogés de 1’étude de Lemkau, aucun
traitement psychotrope n’était prescrit. Ceux qui prescrivaient le faisaient lorsque le patient
présentait des troubles du sommeil ou une anxiété, si celui-ci présentait des symptdmes
cliniques dépressifs, si son « état » avait un retentissement sur son entourage, ou encore de
fagon temporaire aprés une perte récente (50)(57)(61).

Dans une thése de 2010, un traitement médicamenteux a été introduit au cours de la premiere
consultation dans 38,8 % des cas (11).
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La remise d’une ordonnance ne semble pas systématique et quand un traitement est prescrit a
I’issue de la premiére consultation apres le déces, il s’agit plutot de benzodiazépines (a visée
anxiolytique et hypnotique) prescrites a la demande du patient et sur des faits avérés (56).

Précisons ici qu’aucun traitement antidépresseur n’a d’autorisation de mise sur le marché
(AMM) dans le traitement du deuil compliqué. Les psychiatres semblent s’accorder sur le fait
que l’introduction d’un traitement antidépresseur peut étre pertinente dans deux situations
dans ce contexte : si le patient a déja présenté des syndromes dépressifs au cours de sa vie
suite a des événements de vie moins « traumatiques » ou si le patient a un terrain fragile sujet
aux épisodes dépressifs. Dans ce cas, un traitement antidépresseur introduit précocement
pourrait prévenir la récidive (5).

- Prescription d’un arrét de travail (11)(56)(62)

- Planification de rendez-vous de suivi plus fréquents

Chez 65.5% des meédecins généralistes interrogés dans Lemkau, un suivi était programmé
(57). Dans une thése de 2010, des consultations plus fréquentes ont été programmées dans
20.8% des cas (11). Dans la plupart des cas, les patients sont laissés libres d’établir un contact
ultérieur s’ils en ressentent le besoin (50). Les médecins proposeraient un suivi s’ils
percoivent des fragilités chez I’endeuillé ou s’ils suspectent une complication (56).

- Enfin, 45.1% des médecins interrogés dans 1’étude Lemkau de 2000 partageaient
avec leurs patients en deuil leur propre expérience de la perte (57).

13.4.6 Les recommandations sont-elles en cohérence avec les attentes des patients
en deuil ?

La plupart des recommandations sont basées sur les opinions d’expert et non pas sur des bases
empiriques (50).

Nous ne releverons ici que les recommandations des autorités que sont 1’Organisation
Mondiale de la Santé (OMS) et la Haute Autorité de santé (HAS).

L’Organisation Mondiale de la Sant¢ donne deux recommandations concernant le deuil
d’adultes (63):

- les interventions psychologiques structurées ne devraient pas étre proposées a tous les
endeuillés de fagon générale qui n’ont pas de trouble mental associé.

- les benzodiazépines ne doivent pas étre proposés a tous les endeuillés ne présentant pas de
trouble mental.

La Haute Autorité de santé a quant a elle présenté des recommandations en 2004 sur
I’accompagnement des personnes en fin de vie et de leur entourage.
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Elle préconise ainsi que les proches du défunt doivent bénéficier s’ils le souhaitent de
I’assistance morale et sociale qui leur permette, autant que faire ce peut, de surmonter ce temps
de rupture et de se réinvestir dans une dynamique de vie. Il importe la également
d’accompagner le cheminement dans le deuil. L’HAS préconise également d’identifier et de
favoriser les différents relais, professionnels et associatifs susceptibles d’accompagner les
familles y compris dans la période qui suit la mort (64).

Ces recommandations restent donc trés vagues, ce qui bien sar refléte le fait que la prise en
charge du deuil répond avant tout a la nécessité d’une prise en charge personnalisée, en
fonction de la singularité de la situation et peut-étre aussi du fait du manque d’intérét porté a la
question du deuil.

13.5 Les attentes des patients avant le déces :

Nous pouvions observer dans notre étude que globalement les patients endeuillés avaient pour
eux-meémes certaines attentes identiques avant et apres le déces, quand le décés était attendu.

Les patients vivraient-ils donc un deuil déja avant le décés ?

En francais, deux termes désignent deux types de réactions pouvant survenir avant le déces
attendu d’un proche : pré-deuil et deuil anticipé.

En anglais, un seul terme désigne cette période et ne permet pas de savoir s’il s’agit d’un pré-
deuil ou d’un deuil anticipé : « anticipatory grief ».

Cette différence sémantique est pourtant importante.

Le pré-deuil désigne le temps précédant le déces pendant lequel le futur endeuillé prend
conscience de la mort qui va survenir. Il s’agit d’un temps d’élaboration psychique de
désinvestissement progressif portant sur certaines pertes précédant la mort physique. Le
véritable travail de deuil ne survient qu’apres la perte effective (65). 11 s’agit de renoncer a un
destin commun, a des projets communs tout en investissant le présent et la relation au proche
en fin de vie. Parfois la maladie entraine des changements physiques ou psychiques de la
personne en fin de vie : il faut alors renoncer a I’image de la personne que 1’on a connue dans
ce qu’elle était. Il faut accepter un état de séparation tout en étant bien présent et en
investissant la relation (66).

Le pré-deuil ne prépare cependant pas complétement a la perte effective qui impose toujours
brusquement la séparation définitive (67).

Le deuil anticipé est un processus psychologique qui consiste a prendre une grande distance,
réelle ou affective, par rapport au malade, le considérant déja comme disparu. Il s’agirait
d’une sorte de mécanisme de défense inconscient afin de rendre la séparation moins
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déchirante lorsqu’elle sera effective (66). La personne en fin de vie serait alors peu a peu
désinvestie (65).

Une phase de pré-deuil retardée de fagcon excessive peut enfermer le proche du malade en fin
de vie dans un activisme a la recherche de solutions thérapeutiques de plus en plus
déraisonnables, dans une obstination déraisonnable (68).

Au contraire, un deuil anticipé peut se solder par un désengagement plus ou moins total par
rapport & la personne en fin de vie (68). Il peut aboutir & un deuil impossible a réaliser sans
intervention spécifique (69).

Dans le meilleur des cas, la phase de pré-deuil peut apporter un apaisement emotionnel et
spirituel. Proches et personnes en fin de vie peuvent échanger sur leurs émotions, chacun peut
se préparer a la perte en discutant de problémes passés et les résoudre, mettre de 1’ordre dans
la situation familiale, établir des stratégies pour les projets futurs sans le mourant, pardonner
(70).

Depuis longtemps a été mis en évidence le fait que les endeuillés aient été préparés avant le
déces peut étre crucial dans les adaptations ultérieures. On peut ainsi observer des différences
notables dans les réactions consécutives au décés qui sont plus « confortables » (61). Par
exemple, la phase de choc est moins intense et moins longue chez les personnes ayant pu
anticiper le déces (29).

C’est pourquoi cette période avant le décés semble étre un point important a prendre en
compte par les médecins généralistes en amont du déces pour prévenir des deuils compliqués
(61)(71).

Avant le déces, nombreux sont les patients de notre étude qui ont eu recours a leur médecin
généraliste. Soulignons les propos du patient Q qui a estimé que son médecin généraliste
« [1] ’a/vait] bien préparé/...] » au déces.

13.6 Les attentes des patients en deuil aprés un déceés brutal

Dans notre étude, deux patients étaient en deuil d’un proche décédé de fagon brutale, a savoir
le patient F, dont I’époux est décédé¢ par suicide dans un contexte d’éthylisme chronique, et le
patient R dont le conjoint est décédé d’un infarctus du myocarde massif.

Ces deux patients avaient peu d’attentes finalement envers leur médecin généraliste.

Le patient F a consulté son médecin généraliste peu de temps aprées le déces, aprés avoir
consulté le psychiatre qui le suivait en amont du déces, pour reparler du suicide de son époux.
Le médecin genéraliste connaissait le défunt.

Il attendait de lui une aide quant a son sentiment de culpabilité. 1l attendait également qu’il
’aide a gérer les émotions intenses ressenties a la suite du déces : le rassurer sur ces émotions,
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il lui a fait confiance quand son médecin lui a prescrit un anxiolytique et un arrét de travail
d’une semaine. Son médecin 1’a aussi aidé au niveau administratif (pour 1’assurance). Il s’est
ensuite tourné vers lui pour des problemes d’ordre plutdt somatique, sans lien apparent selon
lui au deuil.

Il s’est tourné sur sa propre initiative davantage vers son psychiatre a qui il «di[sait] tout,
plus qu’a [s]on médecin généraliste ». 1l a par ailleurs bénéficié de 1’accompagnement
téléphonique d’une infirmicre hospitali¢re suite a un don d’organe, a participé a un séminaire
sur le deuil, s’est auto-formé. Il s’est a un moment donné «jeté » dans un activisme
professionnel.

Le patient R est allé consulter son médecin généraliste le lendemain du déces de son conjoint
pour gerer les émotions liees a un choc intense, il craignait de ne pas « maitriser son
cerveau ». Il attendait d’étre rassuré sur la normalité de ces émotions et d’étre aidé
médicalement. 1l a bénéficié d’un traitement a visée anxiolytique sans se souvenir au moment
de I’entretien s’il s’agissait d’une demande de sa part.

Lui aussi a eu besoin d’une aide a la déculpabilisation mais il s’est tourné pour cela vers le
médecin urgentiste qui était intervenu. Il nous disait que ce rendez-vous a été 1’occasion pour
lui d’avoir également des explications sur le décés afin de pouvoir réaliser la perte. Notons
que la relation avec son médecin généraliste n’était pas une relation établie et que le médecin
ne connaissait pas son conjoint.

Il s’est par la suite adressé a son médecin généraliste pour des troubles d’ordre somatique
mais pour ce qui est d’ordre psychologique, il s’est lui-méme orienté rapidement vers un
psychologue utilisant la technique EMDR. Il a eu recours a des groupes d’entraide sur
internet, s’est auto-formé et a eu une période d’activisme non professionnel (il était sans
emploi).

Ainsi, nous pouvons voir dans ces deux cas le besoin de « débriefer » la situation du décés, de
déculpabiliser (un seul des deux s’est orienté vers le médecin généraliste), d’étre rassuré et de
trouver une aide médicale pour laquelle ils se sont adresses a leur médecin genéraliste. Ces
deux patients se sont orientés eux-mémes tres rapidement vers des professionnels pour gérer
le coté psychologique. Ils ont eu tous les deux recours a d’autres ressources.

Ces attentes envers le médecin généraliste sont aussi retrouvées dans d’autres types de deuil,
méme si le décés n’a pas été brutal. Mais ce qui est différent, c’est la rapidité du recours au
médecin généraliste dans cette période de choc qui semble ici plus intense ; ainsi que le
recours tout aussi rapide a d’autres professionnels et sur leur propre initiative pour gérer leurs
émotions.

Les déceés brutaux sont reconnus comme étant un facteur de risque de deuil compliqué (21).
IIs entraineraient un plus grand risque de syndromes de stress post traumatique ou de suicide
ainsi que de difficultés d’ordre psycho-social (13)(72)(73)(74)(75)(76)(77).

Nous I’avons vu plus haut, les décés inattendus sont a 1’origine de deuils dont la phase de
choc, de déni est plus marquée et dure plus longtemps (13). La mort brutale prend tellement
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de court, que I’endeuillé a I’impression de perdre tous ses reperes, les moyens de se préserver
et de faire face sont comme paralysés par la soudaineté des évenements (45).

Le sentiment de culpabilité est plus marqué, plus prolongé et plus intense aprés un deces
soudain.

Dissiper le sentiment de culpabilité permettrait de faciliter le processus de deuil. Avant de
débuter le travail de deuil, il est donc primordial pour I’endeuillé de comprendre qu’il n’est
pas responsable de la mort de son proche (13).

Psychologiquement, le travail de deuil sera le méme tout du moins aura les mémes objectifs
gue pour un déces attendu.

Selon Emmanuelle Zech (21), « les recherches concernant les différents types de deuil ne
soutiennent pas [’idée selon laquelle un deuil faisant suite a une mort par suicide serait plus
pénible qu’un deuil dans d’autres circonstances violentes. Les études soutiennent par contre
[’idée que les morts violentes et non anticipées induisent des réactions plus intenses ».

Quand le déces survient a I’occasion de circonstances traumatisantes (catastrophes naturelles,
humaines, attentats...), les symptomes du deuil sont aggravés et le risque est d’autant plus
grand de rester bloqué en phase aigue en quelque sorte paralysé, dans une dissociation péri-
traumatique utilisée de fagon inconsciente comme un mécanisme de défense (4).

Une étude récente menée en Grande-Bretagne a montré que 25% des endeuillés par suicide
n’ont pas recu de soutien formel ou informel. Cette étude n’a pas permis de déterminer si cela
¢tait di au fait que ces endeuillés ne cherchaient pas d’aide ou si effectivement il y avait un
mangque objectif de proposition d’aide pouvant expliquer ce chiffre (76). Pour expliquer cela,
une autre étude menée toujours en Grande-Bretagne en 2017 montrait une corrélation
significative entre un fort sentiment de stigmatisation suite au déces brutal d’un proche et un
haut risque d’idées suicidaires et de dépression li€ a un soutien social faible. Ainsi, les
personnes qui se sentent le plus stigmatisées apres un déces soudain étaient moins soutenues
par ’entourage (73). Notons que dans cette étude étaient intégrées les fausses-couches et mort
périnatales.

Ce sentiment de stigmatisation est plus grand lorsque le sentiment de culpabilité, de honte,
d’incompétence est plus élevé ; comme cela peut notamment étre le cas lors d’un suicide
(13)(78). Ainsi, le suicide d’un proche peut-étre a I’origine d’un isolement exacerbé chez
I’endeuillé, isolement déja possible chez tous les endeuillés de fagon générale.

Dans une revue de la littérature de 2008, il était mis en évidence qu’un tiers des endeuillés par
suicide avaient le sentiment de pouvoir faire face a la situation sans aide specifique. Les
endeuillés par suicide étaient globalement plus demandeurs et en recherche de personnes
pouvant leur fournir des réponses et un soutien a des questions et a des problémes concrets et
nécessitaient un soutien informatif et psycho-éducatif (79).

C’est ce que nous pouvons retrouver dans notre étude bien que seules deux situations de deuil
par décés soudain aient pu étre étudiées ; ce qui ne permet bien sdr aucune extrapolation.
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Nous pouvons simplement conclure que le médecin généraliste a eu dans ces deux cas une
place, qui n’était pas la place principale chez ces deux personnes ayant eu recours tres
rapidement a un soutien psychologique qu’elles considéraient sans doute plus performant, a la
hauteur de I’intensité de la phase de choc.

Concernant le cas spécifique du deuil aprés suicide, les recherches menées par Morizur
concluaient au fait que les endeuillés par suicide attendaient du soutien de la part de leur
proche, bien avant un soutien de la part de leur médecin généraliste et avaient recours au
réseau psychiatrique en dernier lieu (80). Ceci va a I’encontre de ce que nous avons pu voir
ici, mais les conclusions de notre étude sont bien entendu limitées par le fait qu’il n’existe
qu’un seul cas de deuil suite a un suicide interrogé.

D’aprés notre étude, les deux patients endeuillés suite a un déces brutal se sont rapidement
tournés vers leur médecin genéraliste pendant la phase de choc afin que celui-ci leur vienne en
aide pour la gestion des émotions. Cela a été aussi le cas pour d’autres endeuillés d’un déces
attendu. Les deux patients ont eu besoin de « débriefer » le décés, mais 1’un d’eux ne s’est pas
tourné vers le médecin généraliste mais vers le médecin intervenu au moment du déces. Il
convient que le médecin généraliste soit attentif a ce que I’endeuillé ait pu parler du déces en
lui-méme. Les deux patients se sont orientés eux-mémes vers un autre professionnel de santé
pour gérer leurs émotions tout au long du deuil, le médecin généraliste restant le référent en
matiere de prise en charge somatique.

13.7 Les attentes des patients endeuillés par le décés d’un enfant survenant
avant la naissance

Dans notre étude, 3 femmes ayant perdu leur enfant avant le terme ont été interrogées. Leurs
situations sont bien différentes les unes des autres.

L’enfant du patient G est décédé a quatre mois et demi de grossesse des suites d’une
interruption médicale de grossesse dans un contexte de diagnostic de trisomie 21. Cette
femme précisait qu’il s’agissait d’une seconde grossesse puisqu’elle avait déja eu une fausse-
couche quelques mois auparavant. Elle attendait de son médecin généraliste de I’humanité, de
la bienveillance, une absence de jugement, de 1’écoute si elle avait eu besoin de lui parler. Elle
aurait attendu également de lui qu’il prenne I’initiative de la contacter des que le diagnostic de
trisomie 21 a été porté puisque son medecin recevait les comptes-rendus de la clinique dans
laguelle elle était suivie. Elle aurait voulu qu’il se rende disponible de fagon explicite si elle
en ressentait le besoin et qu’il prenne de ses nouvelles. Elle attendait egalement des
explications et des réponses aux questions qu’elle se posait concernant 1’aspect technique du
geste. Elle attendait aussi de rester autonome dans ses décisions. Elle a ressenti de la
culpabilité, un «vide » aprés le déces. Le soutien de sa famille, de ses amis, les échanges
avec son conjoint I’ont aidée a surmonter la peine du déces. L’accompagnement de 1’équipe
de gynécologie a été primordial. Mais c¢’est surtout 1’aide d’une « coach » qui lui a permis
d’avancer. Elle a souligné également I’importance de parler de 1’enfant décédé a I’entourage,
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de ne pas I’effacer de I’histoire familiale, de lui donner une vraie place en lui donnant un nom
par exemple ou en I’inscrivant sur le livret de famille, de créer un rituel. Elle a également
mentionné que parfois les paroles recues étaient plus violentes que les actes.

Le patient H a perdu son enfant d’une fausse-couche précoce, il s’agissait d’une premicre
grossesse. Cette femme attendait peu de choses selon elle de son médecin généraliste qu’elle a
rencontré pour la premiére fois quelques mois apres 1’événement. Elle attendait de son
médecin qu’il la rassure quant a sa capacité de fécondité mais surtout qu’il comprenne sa
peine et qu’il la trouve « Iégitime ». Elle aurait voulu une reconnaissance que cette perte était
bien un deuil a vivre car « effectivement, on ne le connaissait pas ce bébé mais...c 'était quand
méme un bébé ». Cette grossesse était attendue. Elle n’attendait pas d’explications sur le geste
technique réalisé (I’expulsion a été provoquée de fagon médicamenteuse puis instrumentale),
mais le fait que le médecin lui en donne alors qu’elle n’avait rien demandé a été pour elle
« douloureux », d’autant plus douloureux qu’elle a eu le sentiment que cela avait été dit de
facon « détachée et anodine ». Elle soulignait également qu’elle avait 1’impression que son
entourage ne la comprenait pas, qu’elle avait recu des mots blessants (« ben c’est pas grave,
VOUS en aurez d ’autres »).

L’enfant du patient J est décédé in utero a six mois et demi de grossesse. Il s’agissait du
troisieme enfant du couple. Cette femme a contacté par téléphone son médecin généraliste
dans les jours qui ont suivi ’expulsion pour lui « raconter de facon mécanique ». Elle
souhaitait que son médecin généraliste soit informé des événements. Elle attendait de lui de la
compréhension, de 1’écoute, de pouvoir en parler. Elle s’attendait a ce que son médecin
généraliste sache « quoi [lui] dire » puisque « c’était la personne qui [la] connaissait le
plus ». Elle nous disait qu’elle attendait de lui une éventuelle orientation vers un psychologue
ou des conseils. Quand son médecin généraliste lui a prescrit un traitement antidépresseur et
lui a dit des paroles qui 1’ont blessée (« ¢ ’est pour protéger vos enfants »), ce fut pour elle un
argument de plus pour changer de médecin généraliste.

Elle nous expliquait également 1I’importance de 1’accompagnement par 1’équipe hospitaliére
pour vivre la suite du deuil. Elle nous a décrit les émotions qui ont suivi le déces : le déni, la
violence du paradoxe vécu (« tu prépares une chambre et on te demande si tu veux préparer
un enterrement »). Elle nous décrivait également 1’impression de vide physique et moral
ressenti apres 1’événement et I’'impression d’échec dans sa capacité a donner la vie (« /a, t’es
rien. Ce que tu faisais, tu n’as méme pas été capable de le faire »). Elle a souligné également
I’importance d’impliquer ses deux autres enfants dans 1’événement, pour inscrire ’enfant
décédé dans I’histoire familiale, ne pas nier son existence en lui donnant un prénom par
exemple. Elle a eu Iimpression que pour son époux, voir I’enfant décédé « concrétisait les
choses ». De I’autopsie réalisée, elle nous disait qu’elle n’attendait pas de réponse et que le
temps d’attente avant les conclusions I’a empéchée d’avancer. Elle s’est par la suite fait aider
par une psychologue.

120



e Le deuil périnatal.

On parle de mort périnatale pour tout décés d’un enfant survenant aprés 22 semaines
d’aménorrhée et/ ou pesant plus de 500g, décédé in utero ou avant les 7 premiers jours de vie
(définition OMS).

On sait que le lien émotif se joue bien avant la naissance (81). L’une des particularités du
deuil périnatal réside dans le fait que la mort intervient a un instant qui était destiné a I’arrivée
de la vie (82).

Les parents endeuillés n’ont pas a faire dans ce cas la d’un deuil du passé, mais d’un deuil de
I’avenir, de la vie qui n’aura pas lieu. Au-dela de la perte d’un étre cher, déja investi comme
personne, le déces périnatal représente de multiples pertes associées : perte de projets, d’un
certain aspect de soi, d’un statut. Certains parents ont le sentiment d’avoir failli a leur tache
(45). 1ls peuvent éprouver plus de culpabilité. Il a été mis en évidence que les deuils d’une
mort anténatale sont d’une intensité et d’une durée beaucoup plus variables et imprévisibles
que pour un deuil « classique » (83).

Au-dela des difficultés rencontrées dans un deuil plus « classique », la difficulté réside d’une
part dans le fait qu’aucune absence remarquable ne signale la perte, il existe peu ou pas de
souvenirs, ce qui peut rendre difficile I’assimilation du décés ; et d’autre part dans le manque
de reconnaissance sociale (81)(82). A ceci s’associe la douleur d’une absence « dans des bras
qui n’ont personne a bercer, alors que le corps se souvient de [’avoir porté » (84).

Pour tenter de pallier a ce manque d’éléments concrets de vie, les équipes essaient d’offrir la
possibilité aux parents de faire appel au symbolique, car pour pouvoir perdre leur bébé et s’en
séparer, ils doivent d’abord le faire exister dans le réel (82).

L’absence de reconnaissance sociale dépend en grande partie également du milieu culturel
(85). Considérer que le bébé n’est pas une personne contribue a négliger les soins appropriés.

Les parents peuvent ressentir un fort sentiment de stigmatisation. Les parents ont besoin de
parler librement du bébé et de 1’événement, de ménager un espace ou leur deuil pourra
s’exprimer librement. Ils s’assurent ainsi qu’ils ne seront pas les seuls dépositaires de son
souvenir (45). Par toute forme de négation ou de non-dit, ¢’est 1’histoire non seulement de ces
enfants a naitre mais aussi de leurs parents qui est piétinée, c’est I’arbre généalogique qui est
amputé. Le risque est une banalisation de la mort anténatale au point de I’engloutir dans une
non reconnaissance de ce qui a été, c’est-a-dire une existence, une vie humaine qui n’est plus

(83).

De nombreux auteurs rapportent également le poids de paroles maladroites et blessantes
(82)(84), mais ces paroles ne refletent-elles pas 1’incompréhension et le manque de
reconnaissance de ces deuils? Ainsi, «les parents endeuillés n’oublient jamais la
compréhension, le respect et [’empathie authentique qu’ils recoivent des dispensateurs de
soins, et qui peuvent devenir tout aussi impérissables et importants que les autres souvenirs
reliés & une perte de grossesse ou a la courte vie de leur bébé » (81).
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e Les fausses-couches

Le terme de « fausse-couche » désigne 1’expulsion spontanée d’un embryon ou d’un foetus
avant quatre mois et demi de grossesse (soit avant 22 semaines d’aménorrhée) ou avant qu’il
ne puisse vivre hors de 1’organisme maternel. On parle de fausse-couche précoce si celle-ci
survient au premier trimestre de grossesse (avant 15 semaines d’aménorrhée) et de fausse-
couche tardive si elle survient au second trimestre (entre 15 et 22 semaines d’aménorrhée).

La aussi, le manque de reconnaissance de la souffrance est prépondérant. Pourtant, de
nombreux auteurs s’accordent pour dire que les fausses-couches peuvent étre vécues comme
un deuil (78)(86)(87)(88). Alors que la mére avait déja commencé a prendre conscience qu’un
bébé vivait en elle, il lui faut vivre un deuil. Elle peut ressentir plus de culpabilité s’il
s’agissait d’une grossesse non désirée ou si elle avait envisagé d’avoir recours a une IVG
(interruption volontaire de grossesse). Parallélement, peut s’insinuer un sentiment d’échec et
peut surgir 1’idée que son corps de femme n’est pas normal et qu’il peut étre incapable de
procréer comme tous les autres (45).

e Les interruptions médicales de grossesse (IMG)

L’interruption médicale de grossesse désigne la décision d’arréter une grossesse quelque soit
le terme «si la poursuite de la grossesse met en péril grave la santé de la femme » ou s’il
« existe une forte probabilité que [’enfant a naitre soit atteint d’une affection d’une
particuliére gravité reconnue comme incurable au moment du diagnostic » (89).

Le manque de reconnaissance est peut-étre encore plus flagrant. On attend des femmes
qu’elles soient reconnaissantes ou soulagées tandis « gu’on le veuille ou non, il y avait un
deébut d’attachement a ce petit étre et il a fallu beaucoup de détermination et de déni de sa
tendresse naissante ». Cette blessure a besoin d’étre reconnue afin de pouvoir cicatriser (45).

Le sentiment de culpabilité peut &tre aussi plus intense dans ce cas (83).

Notons que globalement, la fréquence, I’intensité du deuil et son évolution paraissent
similaires, que la perte d’un enfant ait lieu par mort périnatale involontaire ou que cette perte
fasse suite a une interruption médicale de grossesse (90).

En conclusion, a la suite des attentes relevées dans notre étude et du relevé de la littérature, les
morts anténatales — fausses-couches, IMG, mort feetale in utero — sont a considérer comme
des deuils pour lesquels, au-dela de la prise en charge « classique » du deuil, il convient aux
médecins généralistes d’étre vigilant a :

- ne pas négliger ou banaliser la souffrance engendrée et reconnaitre pleinement cette mort
comme une perte particuliére (perte d’un étre cher, perte d’une certaine image de soi, perte de
projets)

- étre attentif a la place laissée a la verbalisation des affects (sentiment de culpabilité
notamment), offrir un espace d’écoute
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- encourager davantage le recours a la symbolisation

- faire attention a ne pas dire de mots blessants et maladroits.

13.8 Regard social sur le deuil :

Dans notre étude, tous les participants ont cité I’entourage comme soutien majeur pour vivre
leur deuil. Les attentes envers le médecin généraliste sont en grande partie des attentes qui
pourraient é&tre également adressées a toute personne proche qui n’est pas dans le
domaine médical.

Comme le souligne Marie-Frédérique Bacqué, vivre un deuil est 1'un des plus petits
dénominateurs communs de I’humanité. C’est pourquoi la question de la mort et du deuil sont
des questions fondamentales de toute société, et cela de tout temps. Il s’agit a la fois d’une
expérience personnelle et d’une réalité collective.

Les rituels liés a la mort sont apparus autour de 100 000 ans avant Jésus-Christ, avec
I’apparition des premieres sépultures (on retrouve des tombes d’hommes et de femmes depuis
que ’Homme est Homo sapiens) et de la symbolisation de I’individu décédé (5). Ainsi, on
peut remarquer qu’intelligence humaine et besoin de mémoire du défunt sont corrélés.

Au Moyen-Age, les acteurs du deuil étaient tres visibles, peut-étre parce que la mort était
omniprésente du fait des guerres et des maladies. Des médecins, clercs, crieurs (annongant la
mort dans les villes et les villages), embaumeurs, dépeceurs, veilleuses, acteurs (jouant le réle
du défunt lors des funérailles), couturieres de linceuls, mendiants...étaient impliqués, chacun
mettant ses talents au service du défunt et de son entourage. Le deuil était « porté »
physiquement, selon une durée bien définie comme en témoigne par exemple le fait de porter
des vétements noirs (deux ans pour le deuil d’une veuve, le plus long).

Les réflexions sur la mort et le deuil se sont particuliérement développées a partir du XX
siecle, avec les modifications du rapport a ceux-ci. Plusieurs événements entrent en jeu pour
expliquer cela. La survenue de deux guerres avec notamment I’extermination organisée en
masse de catégories humaines qu’est la Shoah, ont profondément marqué la société
contemporaine. La suppression totale jusqu’au corps des défunts a modifié¢ la relation au
deuil ; en effet, comment faire un deuil quand aprés la mort il ne reste plus rien de
« palpable »? On a assisté a la transgression des rites de mort a grande échelle, alors
qu’auparavant, le fait d’enterrer ses morts était une « obligation » sociale et individuelle, le
contraire étant un tabou. Parallelement se sont développées des avancées médicales
considérables. Les progrés technologiques ont permis en peu de temps d’améliorer les
techniques diagnostiques et thérapeutiques, en témoignent le développement des greffes
d’organes jusqu’alors inconcevables, 1’utilisation des antibiotiques, le développement des
techniques d’imagerie ou encore les connaissances en mati¢re de génétique. La mortalité va
ainsi en diminuant. L’épidémie de SIDA dans les années 70 a également modifié le rapport a
la mort. Alors qu’auparavant, la plupart des déces se produisaient a domicile, ils se produisent
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désormais davantage en milieu hospitalier, et concerne une population de « jeunes ». Ainsi, la
mort tend a se médicaliser. L’essor des soins palliatifs survient dans ce contexte. Comme pour
contrebalancer le sentiment de toute-puissance de la science et de la médecine moderne, et
peut-étre avec la volonté de maitriser également la mort et par extension le deuil (rappelons
que les soins palliatifs concernent également la sphére du deuil).

En paralléle, les relations sociales ont considérablement changé. On assiste a un
appauvrissement des liens sociaux et familiaux lié a la modification des modes de vie.
Prenons I’exemple du « déracinement » familial, lié aux mutations pour cause de travail,
etc...Désormais, les familles vivent de plus en plus dispersées. Ainsi, quand survient la mort
d’un étre proche, I’entourage de I’endeuillé ne connaissant pas le défunt, il est moins
sensibilisé a cette perte et au vide laissé par celui-ci. Le mouvement d’individualisation du
sujet occidental, développé par Edgar Morin en 1976, semble s’opposer aux rituels sociaux.
Reflets des modifications du rapport & la mort et au deuil, les fagcons de prendre en charge le
devenir du défunt et de son entourage peuvent nous permettre de mieux comprendre les
bouleversements sociétaux a ce sujet. Ainsi, le développement de la crémation a partir du
milieu de XX*™ siécle refléte la volonté de faire disparaitre la mort. Les cendres recueillies
du défunt peuvent étre gardées a domicile si la crémation a eu lieu avant le 20 décembre
2008. Elles peuvent sinon étre conservees dans une urne cinéraire qui sera soit inhumée dans
une sépulture située dans un cimetiére ou un site cinéraire, soit déposée dans un columbarium,
soit scellée sur un monument cinéraire. Les cendres peuvent encore étre dispersées dans un
espace aménageé spécialement dans un cimetiére ou un site cinéraire ou en pleine nature (hors
voies publiques) a condition d’en faire la déclaration a la mairie du lieu de naissance de la
personne décédée (91). On voit donc bien dans cet exemple d’une part la volonté de maitriser
le devenir du corps voire de faire disparaitre au maximum et au plus vite le corps du défunt
(représentant la mort ?) et d’autre part 1’évolution en matiére de législation dans le but de
redonner a la mort une dimension collective et d’éviter que la mort ne reste trop privée : il a
semblé nécessaire de rétablir un lieu de recueillement collectif. Autre exemple : le
développement de contrats obséques, comme désir de ne pas vouloir « peser » sur ceux qui
restent mais aussi de vouloir maitriser les choses a sa maniére méme au-dela de sa propre
mort. Les services funéraires se développent de plus en plus; jusqu’a des mentions
concernant une aide pour les démarches administratives. Les obséques ont de plus en plus lieu
dans « la plus stricte intimité », laissant de moins en moins la place a 1’entourage social pour
soutenir ceux qui restent dans I’épreuve. La société actuelle exclut les affects négatifs que
sont la tristesse, etc...au profit de valeurs plus positives comme la réussite, le bien-étre...La
souffrance que peuvent éprouver certaines personnes est ainsi dévalorisée, limitant leur
expression. La mort est euphémisée (on dit « il est parti » ou «elle s’est endormie pour
toujours »). Le terme de deuil est lui-méme appliqué a toute perte, on fait autant le deuil d’un
étre proche que d’un objet. De nos jours, la peine liée a la perte d’un proche semble peu
reconnue dans la société, en temoigne le nombre de jours de congés prévu par la loi. Le code
du travail prévoit en effet pour les salariés, hors conventions collectives, de bénéficier de
jours de congés lors du décés d’un proche. Pour la perte d’un conjoint, d’un enfant ou d’un
partenaire PACS par exemple, la loi prévoit 2 jours de congés et 1 jour pour la perte d’un
parent, d’un beau-parent, d’un frére ou d’une sceur (92). Notons qu’actuellement la loi est en
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cours de révision. Ainsi, il semble que le médecin a un réle dans la reconnaissance de la peine
endurée a 1’occasion de la perte d’un proche en rédigeant un arrét de travail. La diminution
des rituels sociaux, qu’ils soient religieux ou non, n’encourage pas a I’expression des affects
et au soutien de I’entourage. On voit de nouveaux rituels se développer mais personnalisés,
sortant des repéres sociaux. Le réle du rite est a la fois communautaire et personnel. Il rassure
quant au déroulement et a la normalité du deuil. Ils permettent 1’expression des émotions du
groupe. Parallélement se multiplient les associations d’endeuillés pour pallier au manque de
soutien social et a la diminution de la place des rites. Le deuil appartient désormais beaucoup
moins au champ social ou familial qu’il n’appartient au champ de la psychologie ou de la
psychiatrie, les réflexions sur le deuil s’étoffent. Le défaut de « prise en charge » sociale du
deuil renvoie désormais a un accompagnement médical parfois excessif. La souffrance du
deuil est moins exportable vers la famille et I’entourage, le groupe social et donc I’endeuillé
se tourne vers des « experts » de 1’écoute : les soignants.

La forme actuelle de rejet de la mort et de la souffrance qui en découle mélange la
banalisation et la maitrise (4)(93).

Le role des rituels :

Les rituels, déja évoqués dans le précédent paragraphe, ont une place importante dans le
déroulement du deuil, ¢’est pourquoi nous souhaitions nous attarder davantage sur ce sujet.
L’appauvrissement des rituels, qu’ils soient religieux ou non, entraine sans doute la perte d’un
repére précieux pour les endeuillés et pour la société. La perte de la place des rituels dans la
société occidentale nourrit le tabou de la mort et bride I’expression des émotions, tout en
entrainant le risque d’accroitre 1’isolement de I’endeuillé (5).

Lors de la perte d’un étre cher, la souffrance est a la fois psychologique et spirituelle. En effet,
le surgissement de la mort renvoie la question de sa propre finitude et du sens de son
existence. Cette quéte métaphysique semble déja présente des la préhistoire; témoignant de
besoins ancestraux et menant a I’instauration de rituels. Le rituel tient une place symbolique
qui nous relie au défunt, comme un « rite de passage » qui nous fait passer de la vie avec le
défunt vers la vie sans celui-ci.

Il existe des rituels publics et des rituels privés.

Les rituels publics (cérémonies, commémorations...) : parfois considérés comme désuets, ils
n’en conservent pas moins un role important pour guider I’endeuillé. Les obséques permettent
par son action symbolique d’acter la réalit¢ de la perte. Elles permettent également a

I’endeuillé de se reconnaitre comme tel et a donner un cadre socialement reconnu pour
I’expression de ses émotions. La nouvelle répartition des roles y est pergue de facon explicite
ou implicite. Les cérémonies commémoratives permettent également de faire vivre le défunt
d’une fagon différente et de rassurer quant a la peur de 1’oubli. L’endeuillé peut donc vivre
sans culpabiliser et savoir que la personne décédée n’est pas oubliée et qu’il n’est pas le seul
garant de sa mémoire. L’endeuillé explore tous les aspects du défunt par le partage de
souvenirs ou d’anecdotes en relation au défunt. Les rituels publics ont également pour role de
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créer un sentiment d’unité et d’appartenance a une communauté, en découlent ainsi la
constitution d’un « réseau de soutien ».

Dans les cultures ou ces rites sont tres présents (par exemple en Afrique noire), il semble qu’il
n’y ait que trés rarement de deuils pathologiques tout au plus quelques deuils compliqués
(94). L’activité extérieure qui consiste a manifester son deuil par un certain nombre de signes
favoriserait-elle 1’activité psychique interne du travail de deuil ? Les endeuillés, lors de la
perte d’un étre aimé, souffrent de I’absence de support que constituaient les rites pour vivre et
penser cette épreuve a la fois individuelle et collective, pour la mettre en mots ainsi que les
questions métaphysiques qui 1’accompagnent (95). Le fait que le deuil social est de moins en
moins accepté semble offrir des aspects préjudiciables a la bonne marche du travail de deuil
qui a perdu ses points de repéres et 1’assistance de la communauté (94).

Les rituels privés peuvent prendre différentes formes ; c’est par exemple la plantation d’un
arbre sur le lieu d’un accident, le portrait du défunt sur la table de chevet...Il y a autant de
rituel privé que d’endeuillé. Ils ont pour but de créer un cadre permettant 1’organisation
personnelle des émotions et des pensées. lls sont réguliers et parfois répétitifs. Cette régularité
permet a 1’endeuillé de laisser la libre expression de ses pensées en rapport au deuil pendant
un temps et un lieu privilégié, plutdt que de les laisser « flottantes et sans support ». Ainsi,
I’endeuillé peut s’adonner le reste de la journée a d’autres préoccupations, avec confiance,
délaissant progressivement le sentiment de culpabilité. Ces rituels permettent de faire la
transition entre « 1’avant » et « I’aprés » déces ; transcendent le temps en mélant habitudes
passées et gestes présents. Ils préservent le lien avec le défunt. Les rituels privés ne sont pas
une fin en soi et ils doivent étre progressivement délaissés. Dans le cas contraire, ils perdent
toute leur « utilité » et sont plutdt délétéres ; en étant un mode d’entrée ou de maintien dans
un deuil pathologique. En tout cas, la persistance de rituels privés marqués et retentissant
fortement sur la vie quotidienne au-dela d’un certain temps (mal défini certes) doit attirer
I’attention sur la possibilité de I’existence d’un deuil pathologique (45).

L’interrelation offre deux visages : I’un est plus institutionnel, 1’autre plus privé (94). Certes,
le travail de deuil reste avant tout un processus personnel d’intériorisation ; mais il ne peut
s’accomplir qu’en liaison avec I’environnement.

Le recours a ’entourage

Parfois c’est I’endeuillé lui-méme qui fait appel au groupe. D’ailleurs, certaines situations se
régulent d’elle-méme, 1’environnement fournissant un appui suffisant, tandis que d’autres
vont chercher une aide spécifique (groupe d’aide, dispositifs thérapeutiques...). Le recours
aux aides naturelles releve de la capacité de chacun a « se soigner par son environnement » :
il faut pour cela solliciter son entourage donc avoir confiance en 1’autre. Cela nécessite d’une
part que I’entourage soit présent et réceptif et d’autre part que 1’endeuillé pense son entourage
potentiellement bienveillant et rassurant, qu’il ait pu suffisamment « s identifier a une mere, a
un environnement aimant et aidant pour occuper cette position par rapport a lui-méme » (49).
On peut mettre cela en paralléle avec le style d’attachement de la personne (Cf. annexe 2).
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Ainsi, les attentes des patients endeuillés relevées dans cette étude peuvent permettre
d’entrevoir que ceux-ci percoivent leur médecin généraliste comme une ressource, parfois au
méme titre que I’entourage. Il conviendrait sans doute que le médecin soit attentif au fait que
I’endeuillé ne soit pas isolé et qu’il soit capable de trouver dans son entourage un soutien
solide et pergu comme tel.

Par ailleurs, quand les endeuillés ressentaient le besoin de recevoir une aide thérapeutique
spécifique, ils se sont orientés eux-mémes vers un autre professionnel dans la plupart des cas.
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. CONCLUSION

Parce que chaque patient, chaque déces est différent, chaque deuil est différent. Nos
recherches ont permis de mettre en évidence la diversité des attentes des patients en deuil
envers leur médecin généraliste. Parfois ces attentes sont opposées : certains endeuillés
attendent que leur médecin généraliste les prenne en charge de fagon globale, de maniére a
appréhender la personne dans toute sa complexité médico-biologique, psychologique, sociale
et spirituelle. D’autres au contraire ne voient en lui qu’un somaticien. Certains attendent un
traitement médicamenteux, d’autres le refusent catégoriquement allant jusqu’a se sentir
incompris si ce traitement leur est proposé. Certains estiment savoir de quoi ils ont besoin
tandis que d’autres attendent une expertise de la part de leur médecin. Certains considerent
que la prise en charge du deuil est I’un des roles de leur médecin généraliste, d’autres n’ont
méme pas imaginé se tourner vers lui pour ce motif. Certaines attentes sont en revanche
communes : une attitude d’empathie et d’écoute de la part du médecin, faire preuve
d’humanité, étre disponible ou encore prendre en charge 1’aspect somatique avant et apres le
déces. Les freins et les motivations des endeuillés a avoir recours a leur médecin généraliste
pour le deuil ont été détaillés. Le manque de temps, la charge de travail, la perception du réle
du médecin dans la prise en charge du deuil, la personnalité des patients ou des médecins,
I’absence de besoin ressenti sont les principaux freins évoqués.

Face a cette diversité des attentes et en prenant en compte des freins cités par les patients
endeuillés dans notre étude, quelques mesures simples peuvent étre mises en place par les
médecins généralistes pour accompagner au mieux les personnes en deuil :

- faire preuve d’humanité, d’écoute, d’empathie, de compréhension.

- prendre conscience de la nécessité et de I’importance de 1’accompagnement de 1’entourage
avant le déces attendu d’un proche pour le déroulement ultérieur du deuil.

- prendre en compte le deuil ; éventuellement le notifier dans le dossier médical, au méme
titre que d’autres antécédents medico-chirurgicaux. Notons que chaque personne interrogee
ici avait été en contact avec son médecin généraliste dans les mois qui ont suivi le déces, ce
qui fait du médecin généraliste un professionnel de santé de premier plan.

- considérer le deuil anténatal comme un véritable deuil a vivre avec ses specificités, y
compris pour les fausses-couches.

- contacter le patient endeuillé en premier, dans la mesure du possible, au moyen par exemple
d’une lettre de condoléance. Par ce moyen, se rendre disponible si le patient en ressent le
besoin.

- évoquer le sujet du deuil a I’occasion d’une consultation si celui-ci n’est pas spontanément
abordé par le patient endeuillé et ainsi laisser la possibilité au patient de s’exprimer s’il le
souhaite.
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- s’enquérir de I’évolution du deuil au fil des consultations - méme si le deuil n’est pas le
motif primaire de la consultation — d’un point de vue somatique et psychologique.

- dépister les deuils compliqués ou pathologiques et organiser la prise en charge si nécessaire.

- informer les patients de manicre individuelle ou collective (dans le cadre de 1’éducation
thérapeutique) sur le déroulement du deuil.

- rechercher si ’endeuillé a un entourage soutenant et/ou s’il a des ressources pour vivre son
deuil : famille, amis, autre professionnel de santé, groupes d’échange, auto-formation,
activités...En effet, toutes les personnes endeuillées interrogées pour cette étude ont cité
d’autres ressources que leur médecin généraliste qui les aidaient a vivre leur deuil.

- proposer une orientation ou un suivi si besoin. (A ce sujet, ’auteure a participé a un groupe
de travail afin d’établir un livret destiné aux professionnels de santé et visant a réunir toutes
les ressources administratives ou de soutien psychologique disponibles en Vendée et a
disposition des personnes endeuillées).

Les déterminants des attentes des personnes endeuillées envers leur médecin généraliste n’ont
pas été étudiés ici. Mais cela aurait-il un intérét pratique et influencant la prise en charge ?
Peut-on ou doit-on créer un «algorithme » des attentes des patients en deuil envers leur
médecin généraliste ? Ne faut-il pas plutét avoir une approche du patient dans toute sa
singularité, lui offrir un espace d’écoute véritable grace auquel il pourra élaborer sa pensée et
répondre finalement lui-méme a ses besoins?

Se pose alors la question de la formation des médecins généralistes en matiere de deuil. Faut-
il ainsi une formation spécifique des médecins généralistes a la prise en charge du deuil ou
approfondir la formation en matiere de compétences nécessaires a 1’exercice de la médecine
générale ? En effet, nous 1’avons vu, les compétences du médecin généraliste attendues en
matiére de deuil sont les mémes que celles requises de facon générale.

Seules les spécificités du deuil anténatal (fausse-couche, interruption médicale de grossesse et
mort feetale in utero) et du deuil suite a un décés inattendu ont été discutés ici ; concordant
avec les données de la littérature. Peu de cas ont été étudiés dans cette étude ce qui peut
limiter 1’extrapolation.

Enfin, cette étude a mis en évidence I’importance de I’accompagnement de 1’entourage avant
la survenue d’un déces pour le vécu ultérieur du deuil.

I1 pourrait étre intéressant d’étudier le comportement des médecins généralistes des personnes
interrogées pour comprendre si les attentes de celles-ci correspondent a ce que leur médecin
en a percu et comment il y répond.

Il pourrait également étre intéressant de comprendre comment les médecins généralistes
dépistent les deuils compliqués ou pathologiques et quels sont les déterminants qui aménent
les médecins généralistes a prescrire un traitement médicamenteux.
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Quand le sujet de cette thése était évoqué, certains se posaient la question de savoir s’il
s’agissait d’une thése de psychologie, de sociologie, de philosophie, d’anthropologie. C’est
aussi ca la médecine générale : une science a la croisée des mondes, qui dépasse le cadre
strictement medical, biologique ou technique.
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. ANNEXES

Annexe 1 : Inventory complicated grief revised

Please tick the boxes that best describe how you feel, where never is taken to mean less than
once monthly, rarely means more than once monthly but less than once weekly, sometimes
more than weekly but less than daily, often about daily, & always means more than once

daily:
0: never 1: rarely 2: some 3:often | 4: always
times

1 I think about this person so much that
it’s hard for me to do the things I
normally do

2 memories of the person who died
upset me

3 I cannot accept the death of the
person who died

4 | feel myself longing for the person
who died

5 | feel drawn to places and things
associated with the person who died

6 I can’t help feeling angry about
his/her death

7 | feel disbelief over what happened

8 | feel stunned or dazed over what
happened

9 ever since s/he died it is hard for me
to trust people

10 | ever since s/he died | feel like | have
lost the ability to care about other
people or | feel distant from people |
care about

11 | I have pain in the same area of my
body or I have some of the same
symptoms as the person who died

12 | 1 go out of my way to avoid
reminders of the person who died

13 | | feel that life is empty without the
person who died

14 | | hear the voice of the person who
died speak to me

15 | | see the person who died stand
before me

16 | | feel that it is unfair that | should live
when this person died

17 | I feel bitter over this person’s death

18 | I feel envious of others who have not
lost someone close

19 | | feel lonely a great deal of the time
ever since s/he died

Scoring :
TOTAL SCORE :
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Background to the traumatic grief inventory

People react in many different ways to bereavement and loss. Depression and anxiety symptoms are quite
common. So too is traumatic grief which involves a cluster of symptoms, such as emotional numbing, re-
experiencing and avoidance, which are similar too but not the same as the symptoms of post-traumatic stress
disorder — PTSD (Prigerson, Shear et al. 1999). Why some people become depressed, some develop PTSD, and
some suffer from traumatic grief seems to be influenced by earlier life experiences (Silverman, Johnson et al.
2001). Childhood traumas such as death of a parent or abuse produce more vulnerability to traumatic grief,
whereas death of a child or other adult trauma seems more associated with later post-bereavement PTSD.
Traumatic grief, which has only recently been recognized as a separate disorder, seems often to be associated
with worse long term outcome than either post-bereavement depression or PTSD (Silverman, Jacobs et al. 2000).

150 people who had recently lost their spouse were followed up for over two years (Prigerson, Bierhals et al.
1997). Most of them were aged between 55 and 70 years old. On average they had been married for about 35
years. They were assessed for anxiety, depression, physical health and they also completed the Traumatic grief
inventory (TGI). A score of 32 or more on the TGI was considered high. 57% scored at this level 2 months after
their bereavement. This had dropped to 20-25% at 6 months, 6% at 13 months, and 7% at 25 months. Scores for
probable depressive disorder also decreased from 75% in the immediate weeks after bereavement, to 36% at 13
months, and 33% at 25 months. Scores for a probable anxiety disorder started at about 20%, and declined only
very slowly over subsequent months.

TGl scores in the first few weeks after bereavement were not related to how the bereaved person did over the
next two years. However a high TGI score 6 months or more after bereavement, even after allowing for high
depression scores, was associated with a greater risk of poor diet, increased smoking, and of developing heart
disease or cancer over the next 2 years.

It does seem that it is well worthwhile considering seeing a therapist if you are scoring above 24 on the TGI (or
are still significantly depressed), 6 months or more after bereavement (Harkness, Shear et al. 2002). Sometimes
loss of one’s partner may leave one feeling very insecure, and possibly the loss may also leave one unclear about
one’s own identity and value as a person. Of course the bereavement is the major trauma, but one’s early life
experiences of loss and personal self-worth may also contribute to how hard it is to come to terms with what has
happened. Therapy is likely to consist of understanding, expressing feelings, and going over what has happened
(in much the same way as found useful in post-traumatic stress disorder), as well as exploring how to become
more active and involved again with life.
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Annexe 2 : théorie de I’attachement

Comme le rappelle le Dr Sauteraud (5), « sans attachement, il n’y a pas de deuil, il n’y a que
des morts. » En effet, le déces de personnes inconnues sans lien avec nous, ne provoque
aucune réaction de deuil. Pour expliquer les réactions du deuil, Freud les a comparées a celles
de la dépression et en a conclu que le deuil résultait d’un attachement excessif et ambivalent a
la personne. La psychanalyste autrichienne Mélanie Klein explique quant a elle le deuil
comme «une reviviscence de la séparation primitive d’avec la mére ». Il y a donc bien
toujours une notion d’attachement soulevée dés les premiers travaux faits sur le deuil ; mais
dans un versant plutdt pathologique et non comme une donnée fondamentale nécessaire a la
compréhension de tout type de deuil.(5)

La théorie de ’attachement, née en 1958, est issue des travaux de Bowlby commandés par
I’OMS.

Alors que pour Freud, le nourrisson s’attache a sa mére pour satisfaire ses besoins
d’alimentation, Bowlby développe 1’idée que les liens qui unissent un nourrisson a sa mere
sont plutdt liés a un besoin d’interactions sociales.

Le nourrisson sollicite par son comportement une personne douée de qualités d’empathie et
qui sera capable de lui apporter des soins. (« caregiving »)

Cette personne, appelée « figure d’attachement », est le plus souvent la mére mais peut étre
toute personne de I’entourage de I’enfant qui sera susceptible de répondre a ses sollicitations.

L’attachement franc et exclusif a une figure d’attachement non substituable commence a I’age
de 6 mois et perdure jusqu’a I’age de 24/36 mois. C’est a partir de 2 ou 3 ans que les
attachements multiples peuvent se mettre en place.

Ce mode de relation du nourrisson a sa figure d’attachement, s’il est adapté, permet au
nourrisson d’avoir une base de sécurité qui lui permet par la suite d’explorer son
environnement et de s’adapter a celui-ci. Il détermine un mode de relation aux autres et a
I’environnement qui s’integre des I’enfance et qui conditionne les relations sociales et intimes
développées par la suite. Une fois un modeéle de représentation établi, il semble tres difficile
d’en changer. Difficile mais pas impossible. Pour Bowlby, les capacités de changement
diminuent avec 1’age (relative stabilisation de la dynamique familiale, manque de nouvelles
relations de soutien, stabilité croissante des mod¢les internes opérant de soi et des autres...),
mais existent, au gré d’événements de vie réorganisant les schémas psychiques internes.

A partir de I’observation d’enfants, Bowlby décrit 4 grands types de mode d’attachement :

L’attachement sécure (type B):

Ce type d’attachement est favorisé par une figure d’attachement réceptive et sensible aux
besoins de son enfant. Celle-ci est alors utilisée par le nourrisson comme base de sécurité pour
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explorer son environnement. Il représenterait 55% de la population d’enfants. Dans la
population adulte, ce type d’attachement se traduit par un type d’attachement autonome et
concerne 52% des adultes.

L’attachement insécure/évitant (type A) :

Ce type d’attachement renvoie a 1’échec du « holding » c¢’est-a-dire de la réponse de la
personne d’attachement qui ne tient pas le role du donneur de soin.

L’enfant se sent rejeté par I’environnement, et les réponses qu’il met en place dans cette
situation tiennent lieu de défense. Il désactive son systéme d’attachement pour faire face a ce
rejet. Ces enfants peuvent donner I’impression d’étre indépendants de fagon précoce, ils se
détachent, manifestent peu d’émotions et se tournent davantage vers I’exploration. Ce type
d’attachement concerne 23% des enfants.
Chez I’adulte, il se traduit par un certain détachement des relations a autrui, considérées
comme une proximité menagante du fait d’une peur du rejet par 1’étre important. Ces adultes
ne sont pas a l’aise avec les relations intimes et sont anxieux dans les situations de
rapprochement. Ils apparaissent comme ayant une confiance en eux mais pas en les autres.
Cela concerne 17% de la population adulte.

L’attachement insécure/ambivalent (type C) :

Ce type d’attachement se développe lorsque la figure d’attachement est ambivalente, ¢’est-a-
dire que la réponse qu’elle apporte aux sollicitations du nourrisson est imprévisible et
incohérente.

L’enfant témoigne d’une hyperactivation de son systéme d’attachement, avec un déficit de
régulation et de contréle émotionnel. Les capacités exploratoires sont limitées, passant au
second plan. Ces enfants accedent difficilement a I’autonomie. 8% des enfants présentent ce
type d’attachement.

Ce schéma se traduit a 1’age adulte par une réactivité émotionnelle excessive, une recherche
permanente de contacts avec I’étre aimé, un faible niveau d’autonomie marqué par la peur
d’étre abandonné. Ces individus ont une faible confiance en leurs capacités personnelles et
une forte dépendance aux autres. Cela concerne 11% de la population adulte.

L’attachement désorganisé (type D) :

Dans ce cas, la personne d’attachement témoigne d’attitudes contradictoires, inconstantes et
souvent déroutantes. On retrouve souvent ce schema chez les enfants victimes de violences ou
de maltraitance de la part de leurs figures d’attachement. Elle concerne 15% de la population
pédiatrique et 20% de la population adulte.
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Les différentes fonctions de I’attachement peuvent étre résumées en quelques points :

- Protection

- Régulation psychophysiologique

- Facilite le développement des compétences personnelles

- Fournit la base de la sécurité : base pour explorer, tremplin pour affronter les challenges et
les crises, base pour négocier les conflits.

Cette théorie a été reprise par des chercheurs pour explorer le deuil. Ainsi, Alain Sauteraud
(psychiatre) explique que les complications du deuil dérivent du type d’attachement. Les
personnes endeuillées ne présenteraient pas le méme type de réponse (par rapport a leur
aptitude a faire face a des crises et a exprimer leur détresse lors de la perte d’un étre auquel ils
¢taient attachés) selon leur type d’attachement. La théorie de I’attachement fait actuellement
I’objet de nombreuses recherches sur son implication dans les conséquences du deuil et sur la
prise en charge des endeuillés.
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Annexe 3 : Affiche mise en place dans les cabinets médicaux

* Vous vivez un deuil suite au déces d’un proche -parent, conjoint,
frére ou saeur, enfant, parent ou ami proche,...- dans les 5 années
précédentes.

* Vous avez plus de 18 ans, vous habitez en Vendée et acceptez de

participer a un travail de recherche en médecine a ce sujet.

Participez & mon travail de thése, de fagon anonyme et respectueuse,
sur le sujet du deuil. Cette participation se fera sous la forme d’un
entretien oral selon les modalités de votre choix.

(Vous trouverez mes coordonnées en bas de cette page. N’hésitez pas a
me contacter pour tout renseignement)

9

(

!

Médecin généraliste remplacante en Vendée, étudiante a la faculté de médecine
de Nantes, je prépare actuellement ma these sur le sujet du deuil.

Le deuil, expérience a la fois individuelle et universelle, est bien souvent source
de souffrance morale ou physique. C’est pourquoi -par ce travail de thése- je
souhaite approfondir cette problématique afin d’améliorer [’accompagnement
des personnes endeuillées. Votre contribution me sera une aide précieuse.

- Elise Perrin -

dr.eliseperrin@gmail.com
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Annexe 4 : grille d’entretien

1) Circonstances du déces (Qui ? Quand ? Brutal ou inattendu ? Accompagnement avant le
déceés ? Annonce ? Par qui ?)

2) Position actuelle dans le parcours de deuil

3) Avez-vous consulté votre médecin généraliste ?

> si oui : quand ? Sur votre propre initiative ? Motif primaire/secondaire ?
> si motif primaire : Qu’attendiez-vous de cette consultation ?

> si motif secondaire : Pourquoi ne pas avoir consulté pour ¢a ? Attendiez-vous quelque chose
en rapport avec le deuil lors de cette consultation ?

> si non : pourquoi ne pas avoir consulté pour ¢a ? Quelles sont les raisons qui vous feraient
consulter votre médecin généraliste ?

4) Quelles étaient vos attentes envers votre médecin généraliste par rapport au deuil?
Auriez-vous voulu qu’il fasse ce qu’il a fait ou qu’il fasse d’autres choses ?

5) Pensez-vous que Vvos attentes envers votre médecin généraliste aient changé entre le
moment du déces et plus tard dans 1’évolution de votre deuil ?

6) Votre médecin généraliste connaissait-il le défunt ?

7) Avez-vous consulté d’autres personnes ?

8) Avec du recul, quelles sont les personnes qui vous ont le plus aidé ?
9) Caractéristiques du patient : age, sexe, profession, milieu de vie.
10) Caractéristiques du défunt : age, sexe, lien avec I’endeuillé.
11) Lien de la personne interrogée avec son médecin genéraliste.
12) Facteurs de risque de complication du deuil :

- age du défunt et type de relation au défunt

- causes et circonstances du déces

- circonstances de 1’annonce du décés

- &ge, sexe, personnalité de la personne endeuillee

- style d’attachement

- deuils répétés

143




- conditions socio-économiques
- ressources sociales
- aspects culturels et religieux

- état de santé

En bleu : question ajoutée a [’issue des entretiens tests

En vert : question ajoutée par la suite

144



(2010)

rbaines

age en aires u

5 : carte de la Vendée ; zon

Annexe

sejod sap aousnjul s.

9sueodinw

st01duwio 000 § 9P Sulow € 00 4 9p) dlod 1ed un @ jueuaysedde sunwwod [N
90d UBAOW UN,P BULINOS E| € JUBUSL/Edde SUNWWOD l

(s101duwa 000 04 3P SuIow & 000 S) 210d Uakow un € jueuspedde BUNWWOD l

89j0s sUNWWOD

BUNWLLOD 8

sesE sepuelb sep 9951E;0MNINW SUNWILOD

-1annowo



Annexe 6 : entretiens

Retranscriptions manuscrites : Cf. CD-Rom
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Vu, le Président du Jury,

Vu, le Directeur de These,

Vu, le Doyen de la Faculté,
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NOM : PERRIN PRENOM : ELISE

Titre de These : Identification des attentes des patients en deuil envers leur medecin
généraliste

RESUME

INTRODUCTION : Le deuil peut étre a I'origine de complications somatiques et
psychologiques, ce qui en fait un enjeu de santé publique. Le médecin généraliste peut avoir
une place dans 1’accompagnement des personnes endeuillées, le dépistage et le traitement de
complications liées au deuil. Il semble pertinent, dans une volonté de placer le patient au
centre de la prise en charge, de s’interroger sur les attentes des patients endeuillés envers leur
médecin généraliste.

METHODE : 11 s’agit d’une étude qualitative par entretiens semi-dirigés visant a identifier
les attentes des patients en deuil envers leur médecin généraliste. 14 personnes majeures
résidant en Vendée ayant perdu un proche dans les 5 années précédentes ont été interrogées
sur une période de 6 mois (entre janvier et juin 2017). Tout type de deuil était inclus (déces
attendu ou brutal, décés anténatal).

RESULTATS : Les attentes des patients en deuil envers leur médecin généraliste sont tres
variables mais il existe quelques attentes identiques a tout type de deuil. Il a été mis en
évidence I’importance de I’accompagnement pendant la période avant le décés quand celui-ci
est attendu, et de sa répercussion sur le deuil a vivre ultérieurement. Des constantes ont été
relevées pour les deuils survenant suite a des decés brutaux (besoin de « débriefer » le déces
notamment) et pour les deuils anténataux (reconnaissance du deuil, éviter les paroles
blessantes). Le médecin généraliste n’est pas forcément le recours principal de premier choix
des endeuillés allant spontanément chercher d’autres ressources pour vivre le deuil selon leur
personnalité, leurs besoins et leur entourage. Parallelement, tous les endeuillés interrogés lors
de cette étude ont consulté leur médecin généraliste dans les mois qui ont suivi le déces, ce
qui fait de celui-ci un professionnel de santé de premier plan. Enfin, les compétences
nécessaires au médecin généraliste dans 1’accompagnement des patients en deuil sont au ceeur
des compétences requises a I’exercice de la médecine générale.

CONCLUSION : Remettre le patient au centre de la prise en charge afin de mieux identifier
ses attentes est nécessaire dans I’accompagnement des personnes en deuil. La mise en place
de mesures simples pourrait faciliter la prise en charge du deuil.

MOTS-CLES
Deuil / attentes / endeuillés / médecine générale / médecin généraliste
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