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RESUME

Les mesures de confinement qui prévalent dans
plus d’'une centaine de pays touchés par la pandémie
de COVID-19 ont bouleversé de maniere tragique
I'accompagnement des personnes en fin de vie et le
processus de deuil de leurs proches aidants. Dans cet
article, nous recensons les écrits sur le deuil et ana-
lysons les conséquences potentielles du contexte de
pandémie sur I'expérience des individus endeuillés.
Ensuite, nous explorons les modalités de soutien alter-
natives qui s'offrent aux personnes éprouvées par la
perte d’'un proche en raison de la pandémie. Puis, en
nous appuyant sur la littérature répertoriée et sur le
modéle des communautés compatissantes, nous pré-
sentons le projet Jaccompagne, dont la mission est de
créer une communauté virtuelle de soutien autour des

proches aidants et des endeuillés par la COVID-19.
MOTS CLES: Deuil, deuil compliqué, pandémie,
COVID-19, confinement, proche aidance, commu-
nauté virtuelle, communautés compatissantes, témoi-
gnages, activité artistique et créatrice.

INTRODUCTION

Mourir seul ; précipiter et abréger ses adieux ;
transformer, reporter, voire annuler les cérémonies
funéraires ; vivre son deuil en isolement...

Les mesures de confinement qui prévalent dans
plus d’une centaine de pays touchés par la pandémie
de COVID-19 bouleversent de maniere tragique
Paccompagnement des personnes en fin de vie et le
processus de deuil de leurs proches aidants. D’une
part, la nécessité de 'observance aux directives de
santé publique afin de limiter la propagation de la
maladie & coronavirus ne fait aucun doute. D’autre
part, ces mesures soulévent d’importantes questions
sur le sort dédié aux personnes en fin de vie, sur le
vécu des proches qui les accompagnent, ainsi que
sur 'expérience du deuil des individus affligés par la
perte d’'un étre cher (Pattison, 2020 ; Wakam ez al.,
2020 ; Wallace et al., 2020).

A travers cet article, nous souhaitons créer un
lieu de réflexion sur 'accompagnement, la proche
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aidance et le deuil en contexte de pandémie. Pour
ce faire, nous proposons un regard croisé entre les
différents écrits empiriques et théoriques sur le sujet,
tout en étayant notre réflexion a partir des témoi-
gnages de personnes faisant ou ayant fait I'expérience
de 'accompagnement ou du deuil en ces temps bien
particuliers de confinement. En dernier lieu, nous
élaborons une réflexion sur les modalités de soutien
destinées aux proches et aux endeuillés. Nous présen-
tons notamment le projet Jaccompagne: une com-
munauté virtuelle de soutien destinée aux proches
aidants et aux endeuillés en contexte de pandémie,
élaborée selon le modéle des communautés compatis-
santes (Vachon, 2019). Nous débutons toutefois cet
écrit en tragant rapidement le portrait de la pandémie
de COVID-19, en décrivant son ampleur, son évolu-
tion et ses conséquences.

La maladie a coronavirus: évolution, morbidité
et bouleversement de la vie sociale

Depuis la découverte en Chine du virus SARS-
CoV-2, responsable de la maladie COVID-19, plus
de 180 pays doivent faire face aux conséquences de
cette épidémie (Faucher ez al., 2020). A la fin du
mois de janvier 2020, I'Organisation mondiale de
la santé (OMS) déclarait I'état d’urgence de santé
publique internationale en raison du nombre crois-
sant de pays dans lesquels se répandait I'épidémie de
coronavirus (Radio-Canada, 2020). En effet, apres
avoir lourdement touché la province de Wuhan, en
Chine, la COVID-19 a progressivement voyagé vers
I'Iran, pour ensuite faire ses ravages en Italie. Le virus
s'est rapidement propagé sur I'ensemble du continent
européen, pour graduellement faire de '’Amérique
du Nord son principal foyer d’infection, affectant
particuliérement la ville de New York aux Etats-Unis.
Finalement, a peine quelques mois apres le début
de la pandémie et en dépit des mesures préventives
instaurées par le gouvernement québécois en mars, la
grande région de Montréal devient 'un des épicentres
les plus importants en Amérique du Nord, voire dans
le monde (TVA Nouvelles, 2020).

Au moment d’écrire ces lignes (12 mai
2020), POMS répertorie 4 088 848 cas confir-
més de COVID-19 a Iéchelle mondiale ainsi que
283 153 personnes décédées des complications
du virus (World Health Organization, 2020). Au
Québec, toujours en date du 12 mai, il y a plus de
39 225 cas confirmés, et le nombre de déces comp-
tabilisés s'éléve 2 3131, faisant ainsi de la COVID-
19 la deuxieme cause de mortalité en sol québécois
(INSPQ, 2020 ; Lamontagne, 2020).

La maladie & coronavirus est particuli¢rement
fatale pour les ainés, si bien que les personnes 4gées
de 80 ans et plus représentent pres de 75 % des déces
(INSPQ, 2020). Outre I'état de santé souvent fragi-
lisé des personnes 4gées les rendant plus vulnérables
aux formes séveres de la maladie, ce sont tout particu-
lierement les milieux de vie qui seraient en cause dans
le lourd bilan des déces parmi les personnes du qua-
triéme 4ge. A linstar de plusieurs pays occidentaux
tels que la France, 'Espagne ou I'ltalie, les foyers de
personnes 4gées, plus précisément les Centres d’hé-
bergement et de soins de longue durée (CHSLD),
sont d’'importants lieux d’éclosion et de transmission

de la COVID-19 (Gosselin, 2020).

Le 14 mars, le Québec a déclaré pour la pre-
micre fois de son histoire I'état d’urgence sanitaire,
interdisant ainsi toute visite dans les établissements
de santé dans le but de protéger les patients et les
résidents potentiellement  risque. Cette mesure a
cependant eu pour effet de priver les équipes soi-
gnantes du soutien habituel des proches aidants des
résidents, contribuant ainsi au manque de ressources
humaines déja problématique dans une grande majo-
rité de CHSLD. De cela a découlé un manque de
conformité aux mesures sanitaires pour endiguer
la propagation du virus (par manque de ressources
matérielles et humaines). Plusieurs soignants, pré-
sentant eux-mémes des symptomes de la COVID-
19, ont donc été contraints de travailler malgré leur
infection potentielle, mettant ainsi la vie de plusieurs
patients en danger. La situation sévissant dans plu-
sieurs CHSLD, a plus forte concentration dans la
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grande région de Montréal, a dailleurs été qualifiée
d’hécatombe, de tragédie, d’horreur (Riopel, 2020).

Au Québec, cest avec cette tragédie collective
en toile de fond que se vivent, jour aprés jour, les
centaines de drames intimes qui correspondent au
nombre quotidien de déceés conséquents a la COVID-
19. Les témoignages d’impuissance et de détresse des
proches et endeuillés trouvent néanmoins leur voie
d’expression dans la sphére publique, par I'entremise
des médias. A titre d’exemple, pour Teresa Barroso,
dont la mere est décédée seule dans un espace isolé
par des paravents au sous-sol de sa résidence, les émo-
tions «vacillent entre la peine et la colére. Nous étions
préts a la voir partir un jour, mais jamais de cette
fagon », confiera-t-elle (Lecompte, 2020). Il convient
alors de s'interroger sur les traces que laisseront les
circonstances tragiques du décés de Madame Barroso
sur le processus de deuil de sa famille.

FIN DE VIE ET DEUIL A UCERE DE LA
COVID-19: UNE EXCURSION DANS LES
ECRITS EMPIRIQUES ET THEORIQUES

A ce jour, les écrits portant sur le deuil en
contexte de confinement sont plutdt rares. De plus,
compte tenu du contexte relativement nouveau de
la pandémie de COVID-19, nous ne pouvons guere
nous appuyer sur les résultats de recherches ayant
documenté le vécu des proches et endeuillés en cette
situation bien particuli¢re. Néanmoins, les nombreux
écrits et connaissances cumulés jusqu’ici sur le deuil
en général peuvent offrir un éclairage pertinent sur le

vécu du deuil 4 ’heure de la COVID-19.

Vivre un deuil est une épreuve difficile pour les
proches qui doivent reconstruire leur monde et don-
ner un sens nouveau a une vie sans 'autre (Neimeyer
et al., 2010). Le processus de deuil dit «normal»
regroupe une multitude de réactions émotionnelles,
cognitives, comportementales et physiques suscep-
tibles de se manifester suite a une perte importante
(Worden, 2018). A titre d’exemple, le chagrin pro-
fond, des sentiments de confusion, des troubles du

sommeil, la colére, la perte d’intérét, etc., sont autant
de réactions fréquentes conséquentes a la perte d’'un
étre cher. Il faut de plus rappeler que le processus
de deuil est tout a fait singulier et propre a chacun.
En dépit de certaines tendances communes dans le
processus, il n'y a pas de deuil «type» (Fauré, 1995).
De plus, le deuil est un processus extrémement com-
plexe, qui implique une multitude de facteurs tels
que les caractéristiques personnelles de 'endeuillé
(sa personnalité et son histoire de vie), le lien d’atta-
chement qui unit le défunt et Pendeuillé, les cir-
constances du déces, la qualité du soutien regu par
I'endeuillé, pour n'en nommer que quelques-uns
(Lobb ez al., 2010). Tous ces éléments interviendront
dans la maniére qu’auront les endeuillés de traverser
Iépreuve du deuil.

Si, de fagon générale, la plupart des indivi-
dus composent avec la mort d’un étre significatif
de fagon résiliente, remarquable, voire inspirante
(Neimeyer, 2010), d’autres feront 'expérience du
deuil de maniere plus complexe, intense et prolon-
gée. Ces deuils sont d’ailleurs susceptibles d’entrainer
d’importantes conséquences négatives sur la santé
physique et psychologique des endeuillés (Stroebe ez
al., 2007) et sont communément qualifiés de «deuils
compliqués». Les deuils dits « compliqués» peuvent
affecter jusqu'a 30 % des individus ayant perdu un
étre cher (Maciejewski ez al., 2016). En outre, dans
la plus récente version du Manuel diagnostic et sta-
tistique des troubles mentaux (DSM-5°) (American
Psychiatric Association, 2013), on répertorie le
«Trouble du deuil complexe et persistant», qui tou-
cherait environ 10 % des endeuillés (Maciejewski et
Prigerson, 2017).

Bien que ces classifications soient controversées
et en quelque sorte «artificielles », elles nous per-
mettent néanmoins de reconnaitre les personnes qui
font 'expérience d’un deuil compliqué ou complexe
et persistant. Ainsi, il devient possible d’identifier
plus précisément les facteurs susceptibles de contri-
buer a la complexification du processus de deuil
et 4 sa durée prolongée. Cela nous permet aussi de
constater que le contexte de pandémie et les mesures
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de confinement qui en découlent sont susceptibles
de mettre en place un certain nombre de facteurs
de risque de vulnérabilité chez les endeuillés. Nous
avons regroupé ces facteurs sous trois catégories: 1)
les nouveaux stress inhérents au contexte de pan-
démie ; 2) les circonstances particulieres des déces
par COVID-19 et 3) le manque de reconnaissance
sociale entourant les décés, facteur incluant entre
autres 'impossibilité de se regrouper autour du
défunt lors de funérailles.

Pandémie et vie quotidienne: un contexte
susceptible de fragiliser la santé psychologique
des proches aidants et endeuillés

Le nouveau contexte de pandémie et de confi-
nement n'est pas sans impact sur la santé mentale de
tout un chacun (Ho ez a/., 2020). D’abord, en plus
d’imposer un changement parfois drastique dans
les habitudes de vie quotidiennes des individus, le
contexte de pandémie nous force a composer avec de
nouvelles préoccupations, qui varient selon les situa-
tions individuelles: inquiétudes quant a notre santé
et celle des membres de notre famille, réorganisation
de la vie familiale, précarité financiere, changements
des habitudes ou du statut d’emploi, diminution des
interactions sociales, etc. Si tous ces changements
simposent a nous a 'avant-plan, ils se juxtaposent
aussi aux multiples pertes et deuils que I'on vit en
filigrane: perte du sentiment de sécurité, d’autono-
mie, de liberté, de pouvoir d’agir et deuil de notre vie
«d’avant» (Wallace et /., 2020).

Les inquiétudes et sentiments de perte ou
d’impuissance sont d’autant plus notables chez les
proches aidants des personnes agées et des résidants
en établissement (Wallace ez /., 2020). En plus de
craindre que leur étre cher contracte la COVID-19,
ces proches peuvent anticiper les conséquences dévas-
tatrices qu'une telle contamination aurait sur le pro-
nostic vital de la personne aimée. De plus, les regles
de santé publique sévissant dans la majorité des rési-
dences et établissements destinés aux personnes vieil-
lissantes et/ou malades restreignent, voire interdissent

les visites des familles'. Bien entendu, cela contribue
a générer d’autant plus d’inquiétudes et d’impuis-
sance chez les proches aidants, tout en fragilisant leur
santé psychologique. Pour ceux qui perdront leur étre
cher des suites de la COVID-19, le processus de deuil
sentamera donc sur des fondations déja altérées par
les stress cooccurrents vécus en amont de la perte.

Plusieurs études suggerent que la présence de
stress importants et d’'une symptomatologie anxieuse
ou dépressive préalables au déces d’un étre cher est
associée a la complexification du deuil (Lobb ez 4,
2010 ; Romero et al., 2014). De surcroit, si le retour
progressif a4 une routine quotidienne et aux activi-
tés auparavant appréciées fait généralement partie
de la progression souhaitable du processus de deuil
(Stroebe et Schut, 1999), force est de constater que
non seulement le contexte de pandémie interfere avec
le retour & une vie « normale», mais est susceptible
d’accabler davantage les endeuillés en leur rappe-
lant leur perte de maniere incessante (Wallace ez al.,

2020).

Déces confinés et précipités: quelle empreinte
sur le processus de deuil ?

Au-dela des stress induits par la pandémie de
COVID-19 dans la vie quotidienne des proches
aidants et endeuillés, on observe également que le
virus et les mesures de santé publique mises en place
pour 'endiguer créent des circonstances particulieres
de déces chez les patients atteints, ce qui a aussi un
impact sur les proches endeuillés. Les données dont
on dispose au moment de mettre sous presse sug-
gerent que I'état de santé des patients 4gés et atteints
de la COVID-19 se détériore tres rapidement, ce
qui engendre des déces souvent soudains, parfois en
quelques jours (Katz et Sanger-Katz, 2020). Pour les
familles de ces patients, qui n'ont d’ailleurs pas la
possibilité d’étre quotidiennement présentes au che-
vet de leur étre cher, le déclin rapide de Iétat de santé
et le déces non anticipé peuvent étre vécus comme
un choc, voire un traumatisme. A cette dure réalité
sajoute 'impossibilité d’étre présent dans les derniers

4 Les Cahiers francophones de soins palliatifs ® Volume 20, numéro 1



moments de vie de son proche parent, ce qui peut
générer des sentiments de culpabilité, de regrets, de
colere, d’injustice, etc. A cet égard, les études sur le
deuil suggerent que le manque de préparation a la
perte (Breen ez al., 2018 ; Lobb ez 4l., 2010), 'impos-
sibilité de faire ses adieux (Otani ez al., 2017) et le
sentiment de culpabilité (Li ez 4/, 2019) sont autant
de facteurs propres aux circonstances de déces qui
peuvent contribuer a la complexification du deuil et
sa durée prolonggée.

De la mort invisible a la perte non ratifiée:
des mesures de confinement susceptibles
d’interférer avec le processus de deuil

De surcroit, le confinement et la distanciation
physique nécessaires au ralentissement de la propa-
gation de la pandémie de COVID-19 sont suscep-
tibles d’amplifier les sentiments de solitude et d’iso-
lement chez les endeuillés (Pattison, 2020 ; Wakam
et al., 2020 ; Wallace ezt /., 2020). Or, le niveau de
«connexion sociale» des endeuillés jouerait un role
important dans le processus de deuil: les individus
étant davantage isolés verraient leur état de santé
physique et psychologique plus affecté par I'épreuve
du deuil, et ce, sur une période significativement plus
longue que les individus bénéficiant de liens soute-
nants (Liu et /., 2019). D’ailleurs, nombreuses sont
les études qui concluent que le manque de soutien
social est associé a la complexification du processus
de deuil (Houwen ez al., 2010 ; Romero ez al., 2014).

Les récits de personnes endeuillées qui évoquent
le manque de proximité physique dans la peine
abondent d’ailleurs depuis le début de la pandémie.
Clest précisément ce qu'a rapporté Bertin Leblanc,
endeuillé, dans son témoignage public. Monsieur
Leblanc réfere au déceés de sa mere de la COVID-19
comme étant beaucoup plus douloureux que la perte
de son pere, survenue quelques années auparavant:
«Quand mon pére est mort, célébrer sa mémoire en
communauté, avec la parenté élargie, les vieux amis
et les voisins, m’avait fait un bien fou. Le partage de
nos douleurs respectives agissait comme un baume

sur le cceur.» A Pinstar de tous les endeuillés par
COVID-19, Bertin Leblanc devra attendre encore
plusieurs mois avant de retrouver le réconfort pré-
cieux que permettent les partages lors des cérémonies
funéraires.

A Theure de la pandémie de COVID-19, des
milliers d’endeuillés sont non seulement isolés dans
leur peine, mais aussi face a l'impossibilité d’entamer
normalement leur processus de deuil par la ratifica-
tion sociale de celui-ci. A ce titre, la théorie du «deuil
non reconnu»* élaborée par Doka (1989 ; 2002),
correspond au mieux aux situations de deuils vécus
a I'ére du coronavirus en décrivant ces deuils qui ne
sont pas exprimés ou commémorés publiquement
et/ou qui ne peuvent étre reconnus par les autres
comme une forme de deuil.

La mise en suspens des cérémonies funéraires
serait précisément en cause dans ces situations de
deuils «désaffranchis» et potentiellement plus com-
pliqués. En temps normal, le fait de se réunir dans
un lieu funéraire, confessionnel ou laique, permet
la reconnaissance sociale des pertes vécues et de la
souffrance qu’elles engendrent. Lors des cérémonies
funéraires, les témoignages de sympathie, autant que
le fait d’étre ensemble dans Iépreuve, donnent aux
endeuillés le courage de repartir et de traverser le
deuil dans la sphére intime. En ce sens, par le sou-
tien social quils permettent, les funérailles «agissent
comme un fortifiant» (Des Aulniers, cité dans Proulx,
2020) pour les endeuillés.

Par ailleurs, un nombre croissant d’écrits théo-
riques, cliniques et scientifiques rendent compte de
la fonction fondamentale des rituels funéraires dans
le processus de deuil. A titre d’exemple, une étude
récente suggere que I'aspect structurant de I'organisa-
tion de cérémonies funebres permet I'intégration de
la perte pour les endeuillés (Mitima-Verloop, 2019).
Les rituels de déces marquent également le temps: le
début du processus de deuil. Ils permettent de mettre
en scene la souffrance, de symboliser la séparation
définitive et de traduire la peine. Clest par cette édifi-
cation sociale et psychique du vécu de deuil que 'en-
deuillé pourra assimiler la perte de I'autre et I'intégrer
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a son histoire de vie (Bacqué, 2020). A linverse,
ce serait dans 'absence d’élaboration symbolique,
d’intégration psychologique, de partage familial et
de reconnaissance sociale de la perte que le deuil non
ratifié pourrait devenir traumatique (Vachon, 2010).
Finalement, les rituels habituels et les rassemblements
autour d’'une personne décédée permettraient de don-
ner un sens a sa mort (Des Aulniers, 2007). Le fait de
donner un sens a lexpérience de la perte d’un proche
aurait, en retour, un effet protecteur dans le potentiel
développement d’un deuil compliqué (Milman ez al.,
2019). Somme toute, 'absence de cérémonie post
mortem prive les endeuillés par COVID-19 du sou-
tien social capital pour traverser leur deuil. Labsence
de rituels interfére également avec le processus de
recherche de sens face a la perte, facteur tout aussi
primordial dans Iévolution du deuil dit «normal».

PREVENIR LES COMPLICATIONS LIEES
AU DEUIL EN TEMPS DE PANDEMIE:
ALTERNATIVES CREATIVES

Notre détour dans les écrits empiriques et
théoriques donne a penser que les personnes qui
perdent un étre cher dans le contexte de pandémie de
COVID-19 sont a risque de développer des compli-
cations liées au deuil. Cette hypothese est d’ailleurs
avancée dans un nombre croissant d’écrits sur le sujet
(Pattison, 2020 ; Wakam ez al., 2020 ; Wallace et al.,
2020). Ce constat nous pousse 2 nous interroger sur
les maniéres possibles de soutenir les proches aidants
et d’'accompagner les endeuillés de la COVID-19, de
sorte a prévenir les complications éventuelles asso-
ciées a leur deuil. En ce sens, nous poursuivons en
explorant les voies alternatives par lesquelles le deuil
peut s'exprimer, étre partagé et mis en sens.

Lespace virtuel et la mise en récit

D’abord, a défaut de se retrouver pres de leur
entourage pour partager leur peine, bon nombre de
proches aidants en deuil se tournent vers I'espace web
et les médias sociaux afin de témoigner de leur vécu,

briser leur isolement et commémorer virtuellement
la vie de leur étre cher (Wakam ez al., 2020). A ce
jour, aucun écrit empirique quant a I'expérience de
célébrations funebres en ligne en contexte de pandé-
mie n'a pu étre répertorié. Toutefois, de plus en plus
de chercheurs étudient 'expérience du recours aux
médias sociaux tels que Facebook pour composer
avec la perte d’'un étre cher. A ce sujet, les données
jusquici publiées suggerent que le fait de se raconter
dans son histoire de deuil sur Facebook constitue un
acte de partage qui peut permettre a I'endeuillé d’en-
tamer le processus de recherche de sens (Giaxoglou,
2015). Partager son vécu de perte sur Facebook serait
aussi une maniere de traduire 'expérience émotion-
nelle en un récit cohérent qui puisse étre partagé.
Ces résultats de recherche font écho aux sages paroles
de la philosophe Hannah Arendt, pour qui «tous
les deuils peuvent devenir tolérables lorsqu’ils sont
racontés en histoires ou transformés en récits’>». On
peut ainsi soutenir que, de par la valorisation de I'ex-
pression narrative, les témoignages sur les médias
sociaux peuvent permettre la mise en récit de la perte
vécue, voire sa symbolisation et son intégration.

Lactivité créatrice partagée

Sila mise en récit et le partage de son expérience
de deuil en temps de pandémie peuvent avoir un effet
soutenant sur le processus de deuil, il en est de méme
pour l'activité créatrice ou artistique, peu importe sa
forme (Bertman, 2018). D’ailleurs, depuis qu'une
si grande partie de la population mondiale est plon-
gée dans le confinement, les initiatives artistiques de
toutes sortes (musique, dessins, photos, etc.) se pro-
pagent sur les réseaux sociaux et adoucissent le far-
deau de milliers d’individus isolés et/ou confinés. Dés
lors, les médias sociaux peuvent devenir le lieu d’ex-
pression symbolique du deuil via I'art. Plusieurs écrits
suggerent que I'expression créative et artistique offre
des moyens privilégiés pour symboliser I'indicible
(Klein, 2013). Parce que les démarches artistiques
et créatives valorisent 'expression de soi dans une
projection extérieure a soi-méme, elles offrent la pos-
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sibilité de regarder et d’intégrer sa situation avec un
point de vue différent (Klein, 2013 ; Malavia, 2013)
et nourrissent ainsi la mise en sens de I'expérience
souffrante. En contribuant a Iélaboration des signifi-
cations du vécu, 'activité créatrice ou artistique peut
aussi devenir une maniére évocatrice de témoigner
de son processus de deuil. Lorsque I'ceuvre artistique
ou la démarche créative d’'un individu est dévoilée
ou diffusée, elle est susceptible d’ouvrir un espace de
partage a l'intérieur duquel la capacité individuelle
et collective des endeuillés & porter la souffrance est
fortifiée (Vachon, 2010).

Somme toute, par le truchement de la mise
en récit ou de lactivité créatrice, les témoignages
de deuil sur les médias sociaux suscitent la recon-
naissance sociale des pertes vécues. Qui plus est, les
commentaires et les expressions de soutien décou-
lant de ces partages peuvent créer un sentiment
d’affiliation, d’appartenance, d’affinité et de solida-
rité avec d’autres personnes ayant un vécu similaire
(Giaxoglou, 2015).

DU DEUIL INTIME AU DEUIL
COLLECTIF: LAPPORT DU MODELE DES
COMMUNAUTES COMPATISSANTES

D’ailleurs, bien que la perte d’un étre cher releve
de nos jours de la sphére du privé et de 'intime, la
cumulation des déces en contexte de pandémie met
aussi en lumiére la dimension collective du deuil
(Hanus, 2003). Dans de tels cas de souffrances par-
tagées, les communautés tendent a se ressouder et a
développer une résilience collective face 4 la mort et
a la perte. Il est alors souhaitable que ces deuils col-
lectifs soient en partie vécus en communauté, cest-a-
dire au sein de groupes qui partagent une expérience
et des appartenances communes (Métraux, 2010).
Des lors, I'expérience commune du deuil aurait une
incidence sur I'avenir et le devenir des deuils person-
nels. En retour, les processus individuels et collectifs
de deuil auraient un effet fortifiant, émancipateur
et porteur d’espoir quant a la capacité d’une com-

munauté a se soutenir elle-méme (Métraux, 2010).
En temps de pandémie, si la distanciation physique
tend 2 effriter le tissu social des personnes et des
communautés éprouvées par le deuil, nos connexions
virtuelles et 'espace collectif des médias sociaux per-
mettent alors de tisser de nouveaux liens potentielle-
ment soutenants (Hensley, 2012).

Deuil, liens virtuels et communautés
compatissantes

Ces réflexions nous amenent a suggérer que les
communautés virtuelles destinées aux personnes en
deuil des suites de la maladie & coronavirus repré-
sentent une modalité prometteuse de soutien pour
les endeuillés. A l'image du modéle des communautés
compatissantes (Vachon, 2019), ces communautés
virtuelles d’endeuillés peuvent capitaliser sur la syner-
gie et les forces vives des individus et des commu-
nautés pour aborder la mort et le deuil de maniére
sensible. D¢s lors, il devient possible de cultiver notre
résilience individuelle et collective face a la perte. Le
mod¢le des communautés compatissantes place au
coeur de sa philosophie la responsabilité de tout un
chacun de prendre soin les uns des autres dans des
moments de crises et de pertes. Les membres de la
communauté contribuent a créer un filet de sécurité
et un réseau de soutien autour des patients et familles
qui composent avec la fin de vie ou le deuil. De plus
en plus de recherches effectuées sur 'approche des
communautés compatissantes appuient la valeur et
la pertinence de ce modéle pour le soutien spécifique
des personnes endeuillées (Aoun ez al., 2018). Parce
que le contexte de pandémie amplifie I'isolement, fra-
gilise la santé mentale des individus et taxe plus que
jamais le systtme de santé qui peinait déja a suffire
a sa tache, le modele des communautés compatis-
santes, actualisé sous la forme de communautés vir-
tuelles, nous semble tout indiqué pour accompagner
les endeuillés par COVID-19 et prévenir les compli-
cations liées au deuil. Clest précisément le pari que
nous prenons par la création du projet / accompagne.
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LE PROJET J”ACCOMPAGNE: UNE
INITIATIVE CREATIVE POUR SOUTENIR
LES PROCHES AIDANTS ET ENDEUILLES
EN TEMPS DE PANDEMIE

Mission et origine du projet

Le projet Jaccompagne est né de notre sensibi-
lité au vécu des proches aidants et endeuillés ainsi
qu'a lisolement qu’ils peuvent vivre en période de
confinement. Par la création d’'une communauté vir-
tuelle de soutien sur la plateforme Facebook et au
moyen d’un site internet, /accompagne a pour mis-
sion de: 1) briser I'isolement des proches aidant.
es et endeuillé.es en contexte de pandémie en leur
permettant de tisser des liens virtuels avec une com-
munauté de personnes vivant une expérience simi-
laire a la leur ; 2) créer un espace de partage pour
que les proches et les endeuillé.es puissent témoigner
de leur expérience singuli¢re sous la forme de récits
ou d’ceuvres créatives ; 3) partager de I'information
soutenante sur la fin de vie et le deuil sous forme
de webinaires, d’écrits, de consultations privées gra-
tuites aux individus endeuillés, proches aidant.es,
organismes communautaires et professionnel.les de
la santé ; 4) offrir un espace virtuel de commémo-
ration et de rituels collectifs susceptibles de soutenir
les proches et les endeuillé.es ; 5) offrir un service
d’orientation et de références vers des ressources com-
munautaires, publiques ou privées, pour soutenir les
proches et les endeuillé.es ; 6) mieux comprendre,
par la réalisation de projets de recherche créatifs et
participatifs, ce que vivent les proches et les endeuillé.
es en contexte de pandémie, de sorte a adapter le sou-
tien leur étant offert.

Sphéres d’activités

Pour ce faire, le projet Jaccompagne se décline
de multiples fagons. D’abord, le site web www.jac-
compagne.ca contient une source diversifiée et riche
de ressources pour les personnes endeuillées, des

témoignages sous forme de récits ou d’ceuvres créa-
trices, des questions et réponses sur le deuil, la des-
cription de nos activités de recherche, etc., pour ne
nommer que ces éléments. Ensuite, les gens peuvent
joindre notre communauté via notre page Facebook
www.facebook.com/Jaccompagnecovid19, ol nous
commentons I'actualité, partageons des témoignages
en art et en mots, faisons la promotion d’outils per-
tinents pour le deuil et accompagnons de maniere
personnalisée les gens en deuil qui se joignent a nous.
Nous interagissons chaque jour avec des individus en
deuil ou avec les membres de leur famille. Nous rece-
vons de plus les questions, demandes de références et
récits de deuil par courriel & jaccompagnecovid19@
gmail.com. Au moment de mettre sous presse, notre
communauté sélargit de jour en jour et nous avons
recu de nombreux témoignages dans le cadre de
notre projet de recherche visant & mieux comprendre
I'expérience du deuil suite a la COVID-19. Dans
un avenir rapproché, nous souhaitons documenter
davantage les usages et recours a notre communauté
virtuelle de soutien afin de mieux comprendre son
potentiel, soutenant ou non, sur la recherche de sens
a la perte en contexte de COVID-19 et sur I'expé-
rience du deuil conséquent a la pandémie de corona-
virus.

CONCLUSION

Les scénarios les plus optimistes estiment que
la propagation fulgurante du SARS-CoV-2 et de
la maladie COVID-19 qui en découle va se pour-
suivre au moins jusqu’a la fin de 'année 2021, voire
davantage. La pandémie viendra a échéance unique-
ment lorsqu’un vaccin prouvé comme étant efficace
a la prévenir sera accessible pour tous (Wallace ez
al., 2020). En conséquence, a 'échelle mondiale
ainsi qu'au Québec, on s’attend a une augmentation
constante du nombre de déces et du nombre de per-
sonnes endeuillées. De plus, notre recension critique
des écrits suggere que le contexte de pandémie savere
un terreau fertile au développement de deuils com-
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pliqués ou complexes et persistants (Pattison, 2020).
Clest en réponse a cette nouvelle problématique et en
prenant appui sur le modele des communautés com-
patissantes que le projet Jaccompagne est né. En capi-
talisant sur les forces individuelles et collectives, sur
la valeur inestimable des liens de solidarité en temps
de perte, sur le pouvoir transcendant de l'art et de la
créativité et sur le potentiel réparateur et porteur de
sens de la mise en récit, nous souhaitons contribuer, a
notre humble maniere, & humaniser 'expérience et le
parcours de deuil des proches aidants ayant perdu un
étre cher en ces temps si particuliers.

NOTES

1. Pendant deux mois, les visites des proches aidants étaient
interdites unilatéralement. A partir du 11 mai 2020, aprés
avoir constaté les répercussions ravageuses de cette mesure,
le gouvernement du Québec assouplit ses régles, qui
demeurent néanmoins contraignantes pour les proches.

«Disenfranchised grief theory» (Doka, 1989 ; 2002).

3. Traduction libre de Arendt, H. La condition de 'Homme
moderne, 1958, tel que cité dans Wilkinson, L. (2004).
Hannah Arendt on Isak Dinesen: Between Storytelling
and Theory. Comparative Literature, 56 (1), 77-98. doi :
10.2307/4122287
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