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RESUME

Les chercheurs doivent généralement recruter des participants afin de
réaliser les recueils de données essentiels a la réalisation de leur projet de
recherche. Ceux-ci ont Pobligation de respecter des normes éthiques afin de
s’assurer du bien-étre des personnes qui acceptent volontairement de participer a
des études scientifiques. Bien qu’ils aient consenti de fagon libre et éclairée, les
participants peuvent vivre des émotions intenses, surtout s’ils étaient en situation
de vulnérabilité au moment du recueil des données. Pour les personnes sollicitées
en tant que participants, il est pourtant difficile d’évaluer préalablement quelles
seront les retombées d’une telle participation. Certaines €tudes ont observé les
effets d’une telle collaboration en interrogeant des personnes ayant participé a une
recherche. De fagon générale, les résultats démontrent que les personnes qui
participent & des recherches sont satisfaites. Cependant, la majorit¢ des
évaluations ont été réalisées presque immédiatement aprés leur participation ou
suivant un court moment alors que d’autres études ne mentionnent pas a quel
moment les répondants ont été interviewés. Peu d’études ont tenté d’évaluer le
niveau de satisfaction des participants aprés un recul d’une année.

Le but de cette étude tente de vérifier la perception de deux groupes de
personnes endeuillées par suicide qui ont accepté de participer & une étude portant
sur un proche décédé. La perception d’un premier groupe de répondants a été
évaluée peu de temps apres leur participation a un projet de recherche, alors que
les participants du deuxiéme groupe ont €té€ interrogés plus d’une année suivant
leur participation & un projet de recherche. Pour ce faire, trois questionnaires ont
été passés auprés de proches de personnes décédées ayant participé préalablement
a des entrevues au Groupe McGill d’études sur le suicide.

Le premier chapitre de cet essai présente le contexte théorique. Le theme
du deuil et celui des caractéristiques des individus en deuil par suicide sont
abordés. Une section traite du concept de vulnérabilité¢ des individus en deuil
participant & une étude et de Peffet thérapeutique pouvant découler de leur
collaboration. Le deuxiéme chapitre présente un article qui a été accepté dans une
Revue québécoise, la Revue Frontieres. La méthodologie, les résultats et la
discussion font partie de cet article. Les résultats démontrent que le niveau de
satisfaction des participants est élevé dans les deux groupes. Le troisieéme chapitre

comporte une conclusion qui tient compte des apports de cette étude et des
suggestions de recherches ultérieures.

Mots clés : deuil — suicide — éthique de la recherche — participants d’une étude




CHAPITRE I

INTRODUCTION GENERALE

1.1 Les individus en deuil
1.1.1 Le concept du deuil

Le deuil peut se définir comme étant une peine profonde éprouvée suite au
déces d’une personne importante. Selon Hanus (1998) : « L’essentiel du deuil est
bien dans I’attachement et la perte. » Ainsi, pour que 1’on puisse parler de deuil, il
devait y avoir une relation établie entre le défunt et la personne endeuillée avant le
déces. En anglais, trois termes sont employés pour désigner le deuil et ils ont des
significations différentes. Selon Zech (2006), le terme bereavement fait référence
a la situation objective du deuil, soit le fait « d’étre en deuil » suite au décés d’une
personne significative. Le terme grief est celui qui s’applique aux réactions
émotionnelles accompagnant cette perte, ce qui correspond a I’expression « faire
son deuil ». Finalement, le terme mourning référe a I’aspect public du deuil, ¢’est-
a-dire les rites sociaux, les coutumes et les pratiques pouvant différer selon les

cultures. Sons sens fait référence au fait de « porter le deuil ».
1.1.2  L’évolution des travaux de recherche sur le deuil

Freud a été le premier a faire une analyse sur le deuil et ses réactions avec
« Deuil et mélancolie » en 1917, ce qui a permis d’ouvrir la voie aux recherches
sur le sujet. En 1944, Lindemann a publié la premiére étude empirique du deuil et

dans les années 1970, Bowlby et Parkes ont mené des études longitudinales.




Jusqu’aux années 1980, les divers traitements du deuil étaient le domaine de la
psychanalyse. Peu d’études empiriques avaient alors été réalisées. Depuis 15 ans,
la résolution du deuil a été le théme central de la théorie et de la pratique. La
littérature des années 1990 et 2000 comprend plusieurs débats concernant la
classification du deuil pathologique et les processus d’adaptation au déces d’un

proche.
1.1.3 La théorie des stades du deuil

Plusieurs chercheurs ont proposé une conceptualisation du deuil qui évolue a
travers des grandes phases de transitions que 1’on appelle souvent les stades du
deuil. Selon les différents auteurs, le nombre et I’ordre des stades différent, mais
le contenu de ces étapes demeure semblable. La théorie des stades de résolution
de deuil n’a pas ét¢ démontrée explicitement et elle a ét€ souvent critiquée, mais il
semble que dans la communauté scientifique, on a accepté que le deuil implique
une progression de stades. Par exemple, Bowlby (1961) décrit quatre phases dans
le deuil : le choc initial, la protestation, la désorganisation et la réorganisation. Le
premier stade est celui du choc ou de la négation. Il se peut alors que la personne
endeuillée ne réalise pas la réalité de la perte. Le déni ferait en sorte de protéger
I’individu endeuillé d’un déséquilibre psychologique. Le deuxiéme stade est celui
de recherche ou de protestation. Progressivement, la personne endeuillée prend
conscience de la perte et elle tente de retrouver la personne décédée. Cette étape
comporte des émotions fortes et douloureuses, des pleurs, la recherche d’un sens,
etc. Le troisieme stade est celui du désespoir ou de la désorganisation. Il s’agit de
la période la plus souffrante puisque la personne endeuillée réalise alors que la
perte est absolue. La personne endeuillée se sent souvent seule, vide, impuissante,
mais elle peut aussi se sentir en colére. Finalement, la derniére étape est celle de la
réinsertion ou de la réorganisation. La personne endeuillée reprend alors intérét
pour des projets et des relations sociales. Parmi quelques auteurs ayant défini les
stades du deuil, Parkes (1972) décrit trois étapes: la protestation, la
désorganisation et la réorganisation tandis que Kiibler-Ross (1977) présente cinq

étapes : le déni, la colere, le marchandage, la dépression et 1’acceptation. Zech




W

(2006) soutient que ces stades permettent aux personnes endeuillées d’étre
« normalisées », mais les professionnels ne devraient pas s’y référer comme

« modeéle a suivre ».
1.1.4 Le deuil normal et ses réactions

Environ 80 % & 90 % des individus endeuillés vivraient un deuil normal
(Prigerson, Vanderwerker et Maciewjewski, 2008). Bien que les chercheurs ne
s’entendent pas tous sur la différence entre le deuil normal et le deuil compliqué,
Stroebe, Hansson, Schut et Stroebe (2008) décrivent le deuil normal comme étant
une réaction émotionnelle au deuil vécue selon les normes attendues. Ainsi, les
symptomes peuvent varier dans le temps et avoir une intensité différente selon les
circonstances de la mort. Mais, cette description du deuil normal souléve des
questions qui demeurent sans réponses quant aux normes attendues et aux seuils

délimitant la durée et I’intensité des symptomes dits « normaux ».

Zech (2006) propose une synthése des réactions du deuil normal. Les
réactions affectives incluent le choc (sentiment d’engourdissement, de paralysie,
de détachement émotionnel, d’irréalité, de dissociation), la « dépression »
(sentiment de tristesse, de peine profonde, de chagrin, de dysphorie), le manque
d’efficacité et le désespoir (pessimisme, perte de buts, idéations suicidaires,
sentiment de perte de contrdle) ’anxiété (peur de la solitude, préoccupations
financiéres, crainte de devenir fou ou de mourir), la culpabilité et les regrets
(culpabilité du « survivant » vécue sous forme de reproches face & soi-méme,
culpabilité¢ lice a la responsabilité du décés ou de la souffrance, culpabilité de
« traitrise » ou sentiment d’étre déloyal par rapport au défunt) , la colére et
I’hostilité (irritabilité envers les proches, colére vis-a-vis du sort ou de Dieu, la
personne décédée ou le milieu hospitalier), ’anhédonie (perte du plaisir et des
intéréts), le sentiment de solitude, la suspicion (sentiment de doute face aux
motivations des aidants), le soulagement (face a la personne qui souffrait ou pour
les personnes qui accompagnaient quelqu’un en fin de vie) et les sentiments

positifs (le deuil ne représentant pas Dexistence d’une personne). Les




manifestations comportementales comprennent I’agitation (tension, manque de
repos, hyperactivité, recherche du défunt), la fatigue, les pleurs, les modeéles
d’interactions sociales (difficultés a maintenir les relations sociales, rejet des
amitiés) et différentes attitudes vis-a-vis du défunt (recherche du défunt et désir ou
attente qu’il revienne, imitation des comportements de la personne décédée,
communication avec le défunt). Les réactions cognitives sont la désorganisation
mentale (distraction, manque de concentration et de mémoire, confusion, manque
de clarté et de cohérence), les images intrusives (ruminations, images de la
personne décédée), I’idéalisation de la personne décédée (tendance a nier toute
faute du défunt et & exagérer ses caractéristiques positives), I’évitement de
Iintense détresse li€e au décés (évitement des pensées, des personnes ou des
endroits liés au décés) et la basse estime de soi (sentiment d’étre inadéquat).
Finalement, les changements physiologiques et les plaintes somatiques
comprennent les changements de poids (perte d’appétit ou comportements
boulimiques), les perturbations du sommeil (insomnie ou hypersomnie), la perte
d’énergie, les plaintes somatiques (maux de téte, crampes musculaires, nausées et
vomissements, bouche séche, brillures d’insomnie, palpitations, perte de cheveux,
etc.), les plaintes physiques de la personne décédée (symptdmes similaires & ceux
de la personne décédée ou conviction d’avoir la méme maladie), les changements
de prise de médicaments (augmentation de prise de tranquillisants,
antidépresseurs, alcool, drogue) et la susceptibilit¢ a la maladie (risque plus
important de développer un probleme de santé). Ces réactions sont celles que ’on
retrouve le plus fréquemment chez les personnes endeuillées, mais elles peuvent
évidemment varier d’une personne a I’autre. Elles ne se retrouvent donc pas toutes
chez chaque personne endeuillée. Chez une méme personne, des réactions
opposées peuvent aussi se chevaucher. Le nombre de réactions présentées peut
sembler considérable, mais il s’agit en fait d’une moyenne de I’ensemble des
réactions qui peuvent étre présentes chez les personnes endeuillées. 1l est a noter
que ces réactions ont été observées, pour la plupart, chez des conjoints, donc chez
des personnes proches de la personne décédée, et dans une population

caucasienne.




1.1.5 Le deuil pathologique et le DSM

L’inclusion du deuil compliqué dans le DSM souléve la controverse chez les
chercheurs et il n’existe pas de consensus quant au diagnostic du deuil
pathologique. En effet, le deuil est sujet a des variations culturelles et il peut
parfois étre difficile de le distinguer des autres troubles tels qu’une dépression ou
un état de stress post-traumatique. Deux équipes de chercheurs ont identifié des
critéres de deuil pathologique, soient Horowitz, Siegel, Holen, Bonanno, Milbrath
et Stinson (1997) ainsi que Prigerson et al. (2008). Leur but consiste a intégrer le

deuil pathologique comme trouble psychiatrique dans le DSM.

Selon Prigerson et al. (2008), le deuil est plus souvent cité comme critére
d’exclusion pour un trouble mental que comme un trouble en lui-méme dans le
DSM. Selon eux, il est évident que le trouble de deuil prolongé est une pathologie
et les personnes endeuillées qui présenteraient des symptomes de deuil, des idées
ou des gestes suicidaires, une dépression majeure ou un TSPT, plus de 6 mois
aprés la perte, devraient étre surveillées cliniquement. Les individus vivant un
trouble de deuil prolongé seraient coincés dans un état de deuil chronique. Ils
protesteraient contre la réalité¢ de la perte et auraient une difficulté a s’adapter a
’absence de I’étre aimé. Des criteres bien définis ont été proposés par ces auteurs
pour étre inclus dans le DSM: la personne doit avoir vécu le déces d’une
personne importante, elle présente des symptomes de détresse de séparation
(pensées intrusives du défunt, recherche du défunt, etc.) ainsi que des symptomes
de détresse traumatique (manque de but pour le futur ou sentiment de futilité¢ pour
le futur, ressentir que la vie est vide ou insensé, etc.) Ces symptomes durent au
moins deux mois et ils causent un dysfonctionnement considérable du

fonctionnement.

Horowitz et al. (1997) ont suggéré que le deuil traumatique était similaire a
’état de stress post-traumatique. Les criteres diagnostics incluent que le stresseur
est la perte d’une personne significative et que les symptdmes principaux font

partie de trois catégories : les intrusions (réves et cauchemars récurrents, illusions,




etc.), les évitements (évitement des pensées li€es a la perte, garder les possessions
du défunt comme avant, etc.) et 1’adaptation dysfonctionnelle (incapacité de
retravailler, barrieres pour former de nouvelles relations etc.) Trois des sept
symptdmes proposés par les chercheurs doivent étre présents pendant au moins un
mois. Des critéres de durée dans le temps ou d’intensité des symptdmes sont
utilisés pour certains d’entre eux. Selon ces auteurs, deux styles de personnalité
seraient plus enclins a développer un deuil compliqué. D’abord, les personnes
ayant développé une relation ambivalente avec la personne décédée et par ailleurs,

celles ayant un mode d’adaptation évitant.

1.2 Les individus en deuil par suicide
1.2.1 Le deuil par suicide comparé aux autres types de deuils

Plusieurs auteurs (Barrett et Scott, 1990; McIntosh et Kelly, 1992; Séguin,
Lesage et Kiely, 1995; Wertheimer, 2001) affirment qu’il semble y avoir
davantage de similarités que de différences quant aux caractéristiques des
individus endeuillés par suicide comparativement a celles des individus endeuillés
par d’autres causes. Selon Wertheimer (2001), les caractéristiques semblables
pour tous les groupes d’endeuillés sont le choc, I’horreur, le déni, la honte, le
rejet, la culpabilité, le blame, la colére et le besoin de comprendre. Les variables
qui influenceraient la fagon de vivre un deuil seraient plutdt [I’histoire
d’attachements et de pertes de la personne endeuillée, et particulierement les
pertes au début de sa vie, sa relation avec la personne décédée (ex. parent ou
conjoint) et la qualité de ce lien (ex. dépendant ou hostile), 1’dge de la personne
décédée, le fait que le déces soit attendu ou non, le support disponible aprés le
décés, etc. Mclntosh et Kelly (1992) ont remarqué que les seules différences
observées par le groupe d’individus endeuillés par suicide concernent le fait qu’ils
blament davantage les autres, que les membres de la famille étaient blamés et

qu’ils sentaient qu’ils auraient pu faire quelque chose pour prévenir le décés.

Puis, Séguin, Lesage et Kiely (1995) ont observé que les parents endeuillés

par suicide vivaient plus de détresse que les parents endeuillés par accident en



début de deuil seulement. Selon cette recherche, la honte serait toutefois unique et
centrale au groupe d’individus endeuillés par suicide puisqu’elle persisterait dans
le temps. L’étude de Barrett et Scott (1990) a obtenu des résultats qui vont dans le
méme sens puisqu’il n’y avait plus de différence entre les groupes d’individus
endeuillés deux a quatre ans apres le décés. Le temps serait donc un facteur qui
conduirait & un changement de réactions par rapport au deuil puisque la plupart
des différences qui existaient entre les groupes d’individus endeuillés s’estompent

avec le passage du temps.

D’un autre c6té, Jordan (2008) propose des thémes regroupant les réactions
qui se vivraient de maniére plus intense et de fagon prolongée chez les personnes
endeuillées par suicide comparativement aux personnes endeuillées par d’autres
types de deuils. Les thémes incluent le questionnement et Ila
culpabilité/responsabilité en lien avec le geste posé; la honte, la stigmatisation,
I’isolement social et les troubles relationnels au sein de la famille; le rejet et
I’abandon pergus; les symptdmes traumatiques; et le risque de suicide chez les
personnes endeuillées. Ces thémes sont semblables aux résultats de I’étude de
Sveen et Walby (2008) qui démontre que les personnes endeuillées par suicide
vivraient plus de rejet, de honte, de stigmatisation et de blame, et qu’elles auraient

besoin de comprendre les raisons du suicide.

Les résultats de la recherche de Silverman, Range et Overholser (1994) ont
démontré d’importantes différences entre les groupes d’individus endeuillés par
suicide et les groupes d’individus endeuillés par d’autres causes. Les résultats
indiquent que les réactions par rapport au deuil par suicide sont plus intenses et
qu’elles sont uniques. Selon ces chercheurs, les personnes endeuillées par suicide
se sentent plus responsables de la mort de leur proche, ils ont tendance a avoir
plus de comportements autodestructeurs, ils ressentent plus de honte et de rejet et
ils ont plus de difficult¢ a comprendre le décés. Toutefois, ils ne ressentent pas
forcément plus de détresse émotionnelle que les autres et ne sont pas les seuls a
ressentir de la culpabilité. Bailley, Kral et Dunham (1999) ont aussi remarqué des

différences entre les individus endeuillés par suicide et les autres groupes



d’individus endeuillés. Ces différences concernaient le sentiment de responsabilité
en lien avec le déces, la stigmatisation, la honte et I’embarras ressentis. Par
ailleurs, Farberow, Gallagher-Thompson, Gilewski et Thompson (1992) ont
remarqué que les conjoints des individus décédés par suicide regoivent moins de
support que les conjoints des individus décédés par cause naturelle. La différence
ne concerne pas le nombre de proches qui soutiennent le groupe d’individus
endeuillés par suicide pendant les deux années qui suivent le décés, mais cette

différence se rapporte a la quantité d’aide émotionnelle regue.

Séguin et al. (1995) ont remarqué que les individus endeuillés par suicide ont
eu plus de pertes et de séparations au cours de leur vie, moins de soutien était
disponible au sein de la famille et la relation avec la personne décédée était
souvent plus marquée par des conflits ou de I’extréme dépendance, ce qui
augmente le niveau de stress et renforce I’isolation. Ces résultats ménent a
I’hypothése que les individus endeuillés par suicide sont peut-étre plus a risque

parce qu’ils sont vulnérables au préalable.

La controverse observée dans le milieu scientifique concernant les différences
et les similitudes entre le deuil par suicide et les autres types de deuil demeure
présente. Bien que certaines études récentes permettent d’identifier que les
personnes endeuillées suite a un suicide vivent un deuil généralement plus
difficile que les autres personnes endeuillées, il importe de tenir compte des
caractéristiques personnelles de ces individus plutét que de la nature du deuil
seulement. Au moment ou les chercheurs demandent a ces personnes de participer
a une recherche, les personnes endeuillées sont potentiellement vulnérables et

celles qui sont endeuillées par suicide peuvent I’étre davantage.

1.3 " Les individus en deuil participant & une étude
1.3.1 Le concept de vulnérabilité et les craintes des comités d’éthique
Vivre un deuil représente un facteur de risque pour la santé. Il a été prouvé

que le risque de développer une maladie, une complication psychiatrique, un

accident ou un suicide augmente, et ce, surtout au début du deuil. Selon Zech




(2006), les sous-groupes de personnes endeuillées étant le plus & risque n’ont
toutefois pas encore été définis. Selon Beck et Konnert (2006), les individus
endeuillés sont vulnérables et devraient étre inclus dans les recherches tout en
maintenant un certain niveau de précaution. Ce sont les comités d’éthique qui ont
la responsabilité de protéger les participants aux recherches portant sur le deuil en

s’assurant que les risques découlant de leur participation soient minimes.

Selon Newman, Risch et Kassam-Adams (2006), les membres des comités
d’éthique prennent des décisions d’apres leur jugement, leur expérience et des
consultations multidisciplinaires, ou encore en s’imaginant a la place du
participant. Les opinions qui en découlent peuvent étre alors biaisées. La
recherche portant sur le deuil ne peut étre séparée de son contexte social et comme
la société occidentale contemporaine demeure inconfortable avec la mort, les
décisions professionnelles peuvent en étre influencées (Cook, 2001). Il arrive que
des chercheurs expriment leur désaccord avec des restrictions posées par les
comités d’éthique, les jugeant injustifiées. En fait, en raison de leurs
présomptions, les membres des comités d’éthique ont parfois rendu compliqué le
processus d’approbation (Hynson, Aroni, Bauld et Sawyer, 2006). Selon Cromer,
Freyd, Binder, Deprince et Becker-Blease (2006), la vulnérabilit¢ et la
stigmatisation des personnes ayant vécu un traumatisme sont relevés comme étant
des facteurs qui préoccupent les comités d’éthique, mais il se pourrait que les
membres de ces comités ressentent eux-mémes un inconfort & Iidée de
questionner des participants sur leur histoire traumatique. Cook (2001) donne
I’exemple de membres de comités d’éthique ayant vécu des pertes importantes et
pouvant projeter leurs propres préoccupations, ce qui peut mener & un examen
minutieux de la recherche proposée, voire méme un délai dans la réponse attendue
par le chercheur. Parkes (1995) affirme tout de méme que les personnes en deuil
sont vulnérables et que des émotions fortes peuvent altérer leur jugement, leur
confiance, leur capacité a se concentrer et leur capacité a évaluer les risques. Les
victimes de violence et de désastres sont vulnérables au sens ou ils requiérent de

Iattention et des soins additionnels, mais il n’y aurait aucune preuve que ces
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individus, en tant que groupe, soient incapables de prendre une décision éclairée
quant & leur participation (Collogan, Tuma, Dolan-Sewell, Borja et Fleischman,
2004).

Les personnes endeuillées sont-elles trop vulnérables pour participer a des
projets de recherche et sont-elles méme trop vulnérables pour prendre une
décision éclairée dans ce sens ? Au contraire, peuvent-elles prendre des décisions
éclairées quant a leur participation et méme bénéficier d’une telle collaboration?
Et si ces individus acceptent de participer a une recherche afin d’obtenir de ’aide
d’un professionnel, y a-t-il un risque de confondre I’entretien de recherche et

I’entretien clinique ?
1.3.2 L’effet thérapeutique

McSherry (1995) souligne que les interviews de recherche, réalisées avec des
individus ayant vécu des événements traumatisants dans le passé, risquent de faire
disparaitre la mince ligne qui sépare la recherche de la thérapie. Cela est
particulierement vrai si les interviews sont étendues sur une longue période de
temps. Bingley (2002) affirme que la confusion entre le travail de recherche et le
processus thérapeutique peut étre dangereux et il importe que les chercheurs
soient conscients de leurs habiletés et de leurs limites. Mais, comme il est
probablement inévitable qu’une relation empathique se développe entre le
chercheur et les participants, McSherry (1995) propose au chercheur de répéter le
but de I’étude s’il croit que les participants percoivent le projet comme étant
principalement thérapeutique. Cela fera en sorte de diminuer les attentes des
participants et de diminuer par conséquent les cofits associés a une telle
participation. Pour sa part, Rosenblatt (1995) ne croit pas qu’il y a de croisement
entre la recherche et la thérapie lorsque le chercheur soutient de quelque fagon que
ce soit les participants. Par contre, s’il insiste pour que ceux-ci nomment leurs
émotions et les clarifient, il peut y avoir un chevauchement entre la recherche et la

thérapie.
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Le fait de rapporter son histoire douloureuse & un professionnel peut
certainement avoir un effet de guérison pour la personne endeuillée. Des
participants a I’étude de Dyregrov (2004) ont mentionné que I’interview avait eu
un «effet thérapeutique ». Mais, Dyregrov, Dyregrov et Raundalen (2000)
soulignent que I’effet thérapeutique est impossible a utiliser comme concept
puisqu’il réfere & des changements d’attitudes, d’émotions et de comportements
qui sont stables dans le temps. Lors du recueil de données, I’entrevue de recherche
ne correspond pas & un processus thérapeutique et ce, méme si les participants ont
la possibilité de parler de leur expérience. Pour étre thérapeutique, 1’effet de bien-
étre ressenti doit étre di a I’aide regue. Dyregrov (2004) a donc décidé
d’abandonner complétement 1’évaluation de I’effet thérapeutique pour en mesurer
le résultat. En effet, il semble plus approprié de questionner les sujets sur leur

appréciation plutdt que sur ’effet thérapeutique percu.
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CHAPITRE II

ARTICLE

21 Présentation de P’article

L’article intitulé Participation a une recherche en situation de deuil :
satisfaction et considérations éthiques a été soumis pour publication a la revue
Fronti¢res. La revue ayant accepté de publier I’article, il fera partie du numéro qui
portera sur le théme « Résilience et deuil » (vol. 22, n°1). Les auteurs de cet
article sont Marilou Parser et Monique Séguin de I’Universit¢ du Québec en
Outaouais. Cet article comprend le résumé, le contexte théorique, la
méthodologie, les résultats, la discussion, la bibliographie ainsi que trois tableaux

€n annexe.
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Participation a une recherche en situation de deuil
Satisfaction et considérations éthiques
Marilou Parser, M.Ps., cand. Psy.D.,
Monique Séguin, Ph.D., professeure,
Département de Psychologie, Université du Québec en Outaouais,

Groupe McGill d’études sur le suicide, Hopital Douglas, Université McGill.

Résumé

Si des études ont mesuré la satisfaction des individus ayant participé a une
recherche, peu d’entre elles se sont penchées sur la satisfaction des individus
plusieurs mois apres leur participation a une recherche. L’étude actuelle a pour but
de comparer la satisfaction de deux groupes de personnes ayant participé a une
recherche alors qu’elles étaient en situation de vulnérabilité. Un groupe de 20
personnes endeuillées aprés un suicide ont été interviewées immédiatement apres
le processus de recherche, et 20 personnes, également endeuillées aprés un
suicide, ont €t¢ questionnées une année apres leur participation & une recherche
scientifique. Les résultats des deux groupes sont semblables et démontrent un haut
niveau de satisfaction. Tous les participants accepteraient de recommencer
’expérience et recommanderaient & d’autres personnes endeuillées de participer a
une telle étude. Ainsi, les recherches qui sollicitent la participation d’individus
endeuillés aprés un suicide peuvent étre bénéfiques pour les participants et
respecter toutes les normes €thiques quant a la validité du consentement.

Mots clés : deuil — suicide — éthique de la recherche — participants d’une étude
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Abstract

Several researchers were interested in the satisfaction of the persons having
participated in a study while in situation of vulnerability. If most research verified
the satisfaction of the individuals at the end of research process few investigated
participant’s satisfaction several months after the end of the research. The current
study aims at comparing the satisfaction of two groups of persons having
participated in a research. A group of 20 persons in grief after a suicide was
interviewed after the process of research, while a group of 20 persons, also in
grief after a suicide, were questioned one year after their participation in a
scientific research. The results of both groups were similar and demonstrate a high
level of satisfaction. All the participants would agree to participate in the
experiment again and all of them would recommend other people in grief to
participate in such a study. The researches which seek individuals’ participation in
grief after a suicide can be beneficial for the participants and respect all the ethical
standards as for the validity of the consent.

Keywords : grief — suicide — ethic of research — research participants

La perte d’un proche par suicide est un événement tragique pouvant
engendrer de la détresse psychologique chez les personnes endeuillées.
Généralement, le travail de deuil s’étend sur plusieurs mois ou sur plusieurs
années et il s’accompagne de sentiments de tristesse, de chagrin, de culpabilité, de
colere, de solitude, d’abandon et de rejet (Séguin et al., 2006). Le risque de

manifester des réactions de deuil compliquées est de 15 %, et certains individus
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endeuillés par suicide pourront présenter des problémes psychiatriques tels qu’une
dépression ou un trouble anxieux (Jordan et al., 2004 ; Mitchell et al, 2004 ;
Clark, 2001 ; Bailley et al., 1999). En fait, plusieurs variables peuvent expliquer
’instauration d’un deuil complexe au-dela de la nature du décés. Selon Séguin et
ses collegues (2006), le processus de deuil est influencé par les conditions
présentes avant le décés (par exemple, une histoire personnelle ou familiale de
problemes de santé mentale, la nature et I’intensité de la relation avec la personne
décédée, etc.), par les conditions associées aux circonstances du deuil (par
exemple, 1’dge de la personne endeuillée, ’anticipation ou non du déces, etc.)
ainsi que par les conditions apparaissant aprés le décés (par exemple, la présence
de relations conflictuelles avec des membres de la famille ou de I’entourage, des
difficultés de santé physique ou mentale, etc.).

Les études qui ont tenté de déterminer les différences et les ressemblances
entre les réactions de deuil par suicide et les réactions aux autres types de deuil
sont nombreuses, mais les résultats demeurent divisés (Jordan, 2008 ; Mclntosh,
2003 ; Jordan, 2001 ; Bailley et al., 1999). L’étude de Sveen et ses collégues
(2008), la premiére revue systématique de la documentation ayant comparé les
réactions des individus endeuillés par suicide avec celles des individus endeuillés
par d’autres types de décés, a permis de constater qu’il n’existe pas de différence
significative entre ces deux groupes quant a la présence de problémes de santé
mentale en général, & la symptomatologie de la dépression, aux symptomes de
TSPT (trouble de stress post-traumatique) et d’anxiété, et aux comportements

suicidaires, qui ne sont pas plus fréquents dans un groupe que dans I’autre.
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D’aprés cette étude, les résultats des réactions propres au deuil sont moins
évidents, puisqu’ils différent selon I’instrument de mesure utilisé dans les
recherches. Sveen et ses collégues (2008) ont tout de méme trouvé que les
personnes endeuillées par un suicide rapportaient vivre plus de rejet, de honte, de
stigmatisation et de blame, et qu’elles avaient un besoin plus important de
comprendre les raisons du décés comparativement aux autres personnes
endeuillées.

Les chercheurs et la société s’intéressent également aux causes de décés
aprés un suicide. Afin de mieux les comprendre, les scientifiques sollicitent
souvent des personnes en deuil pour participer a des études portant sur le suicide
de leur proche. Ainsi, une autre question se pose : les personnes en deuil peuvent-
elles tirer profit d’une telle participation ? Diverses études de type « autopsie
psychologique » sollicitent des personnes endeuillées pour participer a une
interview dans laquelle elles doivent relater la vie de la personne décédée ou
parler de leur deuil. Certains individus endeuillés refusent toutefois de participer a
ces recherches, car ils ont peur d’ouvrir des blessures et de souffrir en parlant de
la personne décédée ou de leur propre deuil, alors que d’autres participent, afin
justement de pouvoir discuter du sujet du suicide en présence d’un professionnel
de la santé mentale. En fait, les chercheurs ont la responsabilité éthique de
protéger les participants en minimisant les risques et en optimisant la possibilité
pour eux de tirer profit de leur expérience (Griffin et al., 2003). Selon Jorm et ses
collegues (2007), le fait de ressentir de la détresse, ce qui aurait comme

conséquence I’aggravation de leur état mental, constitue le risque potentiel des
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participants des recherches psychiatriques. Lors du processus de recherche, des
souvenirs refont inévitablement surface chez les individus endeuillés, pouvant
provoquer chez eux différentes émotions telles que la tristesse, la colére et la
culpabilité. Comme il se peut que I’intensité de la détresse vécue par les individus
endeuillés pendant leur participation a la recherche soit plus grande que la
détresse anticipée, les participants pourraient regretter, aprés-coup, d’avoir
consenti & participer a I’étude. Deux questions éthiques sont alors importantes
lorsqu’on sollicite la participation d’adultes vulnérables (Newman et al., 1999).
La premiere question éthique consiste a déterminer si les participants seront
capables de retourner a leur état émotif initial une fois I’interview terminée. La
deuxiéme question concerne la validité du consentement. Comme les individus
endeuillés sont exposés a la réminiscence d’images douloureuses, ils doivent
anticiper le degré de détresse ressenti au moment de leur participation avant méme
qu’elle n’ait eu lieu. Selon Parkes (1995), comme ces personnes sont vulnérables,
des émotions fortes peuvent altérer leur jugement, leur niveau de confiance, leur
habileté a se concentrer et leur capacité & évaluer les risques. En réalité, les
participants qui se remémorent certains événements pendant le processus de
recherche ne peuvent étre vraiment assurés que ’expérience leur apportera un
bénéfice (Carlson et al., 2003). D’aprés ces mémes auteurs, si les participants
pouvaient déterminer préalablement jusqu’a quel point ils allaient &tre touchés, ils
refuseraient peut-étre de participer. Considérant cette population comme
vulnérable et possiblement influengable, Rosenblatt (1995) soutient que des

individus peuvent accepter de participer & des recherches parce que d’autres
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membres de leur famille leur demandent de le faire. Pour assurer la validité d’un
consentement, les participants ne doivent avoir subi absolument aucune
coercition. -

Toutefois, le fait de ressentir des émotions intenses a la suite d’une
épreuve ne fait pas toujours en sorte qu’un individu ne soit pas apte a consentir de
fagon juste et logique. Dyregrov (2004) et Cooper (1999) ont d’ailleurs constaté
que ce sont les participants eux-mémes qui sont les meilleurs juges pour
déterminer si leur collaboration a une recherche est dommageable ou profitable.
Trop souvent, selon Dyregrov (2004), les décisions sont prises en présumant de la
vulnérabilité des participants. Ce chercheur ajoute que cela est particuliérement
vrai pour les protocoles de recherche qui s’intéressent a des traumatismes.
Dyregrov (2004) croit que les décisions devraient étre prises en se basant sur ce
qui est documenté empiriquement, plutot que sur des présomptions de la part des
chercheurs ou des cliniciens. De plus, comme le concept de vulnérabilité a été
utilisé de fagon élargie pour définir plusieurs personnes, groupes ou situations, et
comme il n’existe pas de preuve que les individus ayant été victimes de violence
ou de désastres ne sont pas capables de prendre une décision de fagon consciente
et volontaire concernant leur participation & une recherche, les personnes
endeuillées ne correspondraient pas a une population vulnérable, mais plutot & un
groupe requérant une considération particuliére, selon Collogan et ses collégues
(2004).

Plusieurs auteurs ont défini les risques de participer & une recherche sur le

deuil ou sur un autre événement traumatique, mais de plus en plus de chercheurs
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étudient aussi les avantages qui peuvent &étre liés a une telle participation. En
collaborant a une recherche, la majorité des participants ont I’impression d’avoir
transformé leur expérience souffrante en un événement qui peut étre utile a
d’autres individus (Beck et al., 2006 ; Hynson et al., 2006 ; Newman et al., 2006 ;
Collogan et al., 2004 ; Dyregrov, 2004 ; Newman et al., 2004 ; Dyregrov et al.,
2000 ; Cook et al., 1995). L’occasion de pouvoir parler de la personne décédée et
de partager leur histoire a aussi permis a certains participants de redonner un sens
a leur expérience, de réaliser des prises de conscience, de ressentir un bien-étre ou
les a aidés dans leur processus de deuil (Hynson ef al., 2006 ; Newman et al.,
2006 ; Collogan et al., 2004 ; Dyregrov, 2004 ; Newman et al., 2004 ; Dyregrov et
al., 2000). Le fait de créer une alliance avec un professionnel peut inciter les
participants & demander de I’aide par la suite, ou il peut faciliter leur acces a des
ressources (Newman et al., 2006 ; Collogan et al., 2004 ; Newman et al., 2004).
Selon Beck et ses collegues (2006), méme ceux qui ne croyaient pas pouvoir
bénéficier personnellement de leur participation ont reconnu la valeur de la
recherche sur le deuil. Selon Cromer et ses collégues (2006), des résultats
d’études réalisées auprés de participants ayant vécu un traumatisme permettent
d’observer que les questions portant sur les traumatismes causent peu de détresse
aux participants et qu’elles ont été percues par eux comme plus importantes et
ayant un ratio colit-bénéfice plus élevé que d’autres questions de recherche. Les
risques demeurent donc minimes, et les participants semblent reconnaitre

I’importance de la recherche sur les traumatismes.
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Les études réalisées jusqu’a maintenant ont évalué la perception de
personnes ayant participé a une recherche en relation avec un événement
traumatique presque immédiatement apres leur participation ou suivant une courte
période post-interview, alors que d’autres études ne mentionnent pas a quel
moment les répondants ont été interviewés. Les résultats confirment que la
satisfaction des participants est généralement positive peu de temps aprés
Pinterview (Jorm et al., 2007 ; Beck et al., 2006 ; Cromer et al., 2006 ; Hynson et
al., 2006 ; Newman et al., 2006 ; Dyregrov, 2004 ; Newman et al., 2004 ; Griffin
et al., 2003 ; Hawton et al., 2003 ; Dyregrov et al., 2000 ; Newman et al., 1999 ;
Seamark et al., 2000 ; Cooper, 1999 ; Walker et al., 1997 ; Brabin et al., 1995 ;
Cook et al., 1995 ; Runeson ef al., 1991). Ainsi, malgré le fait que les participants
peuvent ressentir des réactions émotives intenses et méme de la détresse lors de
’interview, la plupart ne regrettent pas leur expérience et expliquent se sentir
mieux aprés avoir participé a la recherche. Newman et ses collegues (2004)
soutiennent qu’il existe une différence entre la détresse émotionnelle et le fait de
« retraumatiser » les participants, et qu’en ignorant cette distinction, la perception
des risques peut étre exagérée.

I1 y aurait actuellement une émergence d’études scientifiques suggérant
que la recherche puisse étre conduite de fagon sécuritaire et éthique avec des
proches endeuillés, si cela s’effectue de fagon délicate. Le chercheur doit tenir
compte de I’évaluation des colits-bénéfices avant de solliciter des personnes pour
participer a des ¢tudes. Les colts correspondent au niveau de détresse

émotionnelle des participants, et les bénéfices comprennent les gains obtenus par
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le développement des connaissances résultant de la recherche (McSherry, 1995)
ainsi que les avantages qu’ont pu en retirer les participants. Quelques personnes
rapportent parfois étre insatisfaites par rapport a leur participation a une recherche,
mais il n’est pas clair si ces réactions sont liées directement a I’interview ou a leur
vulnérabilité psychologique. Il se peut qu’un participant qui ressent de la détresse
a la fin d’une interview en €prouvait aussi avant sa participation a la recherche,
comme il se peut que cette détresse ne soit pas du tout en relation avec I’ interview
de recherche (Jorm et al., 2007). 1l est également difficile de distinguer entre la
détresse qui est causée par ’interview et celle qui est causée par le deuil lui-méme
(Runeson et al., 1991).

Jusqu’a maintenant, peu de chercheurs se sont questionnés sur I’évaluation
post-entretien d’individus endeuillés ayant participé & une recherche aprés une
longue période de temps. Puisque les commentaires des participants de différentes
études ont été recueillis peu de temps aprés I’interview, il est possible que les
participants n’aient pu avoir le recul nécessaire pour évaluer leur participation
objectivement. I1 se peut que les participants aient sympathisé avec I’intervieweur,
dans lequel cas il devient difficile de déterminer si leur satisfaction a rapport avec
I’intervieweur ou si elle est en relation avec leur participation globale. Il sera donc
question, dans cette étude, d’observer le degré de satisfaction des participants
d’une recherche portant sur un proche décédé plus d’un an suivant leur
participation (long terme) et de comparer ces résultats & ceux d’un autre groupe
d’individus endeuillés ayant participé a une recherche aprés moins de deux mois

(court terme). Plus spécifiquement, dans le cadre de cette étude, les facteurs
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faisant en sorte que les individus ont pergu leur participation a une recherche sur
le suicide comme positive ou négative seront relevés, ce qui permettra de
déterminer quels sont les critéres éthiques a suivre pour mieux respecter les

individus.

Méthodologie
Les participants

Quarante sujets de 18 ans ou plus et habitant au Québec ont été recrutés
par Dentremise du Groupe McGill d’études sur le suicide. Ce groupe de
chercheurs, ayant institué une collaboration avec le Bureau du Coroner en chef du
Québec, réalise des études sur I’étiologie du suicide depuis 15 ans. Avec le temps,
ses membres ont procédé a des centaines d’interviews avec des personnes
endeuillées par un suicide. Un bassin important de données et de contacts avec les

familles endeuillées a été recueilli au fil des ans.

Le groupe 1

Certains membres de familles ayant perdu un proche par suicide il y a
quelques années et qui avaient déja participé a des études réalisées par les
chercheurs du Groupe McGill d’études sur le suicide ont été contactés a nouveau.
Ces personnes avaient donné leur accord pour un autre contact éventuel. Afin
d’étre sélectionnées, elles devaient toutes avoir participé & une premiére étude
portant sur un proche décédé depuis 12 a 24 mois. Ces interviews avaient

généralement été réalisées au domicile des participants, bien que certaines d’entre




elles se soient déroulées a I’Hopital Douglas. Le processus de recueil des données
par ce type d’étude dite « d’autopsie psychologique » est généralement long et il
nécessite deux a trois entretiens d’environ trois heures avec les participants. Les
20 premiéres personnes qui ont accepté de participer a cette recherche ont été
retenues. Les participants étaient en deuil depuis 16 a 64 mois lorsqu’ils ont
répondu & I’étude actuelle, et il s’était €coulé entre 17 et 27 mois depuis leur

premiére interview de participation & une €étude d’autopsie psychologique.

Le groupe 2

Pour la composition du deuxi¢me groupe, nous avons fait appel a des
personnes qui participaient alors & une étude réalisée par le Groupe McGill
d’études sur le suicide. Lorsque les proches d’une personne décédée par suicide
venaient de terminer une interview, nous leur demandions s’ils étaient intéressés a
participer a la présente étude. Les participants étaient en deuil depuis 4 4 68 mois
lorsqu’ils ont collaboré a cette deuxi€éme recherche, et il s’était écoulé entre 2
semaines et 2 mois depuis leur premiére interview lorsque les participants de cette

étude ont répondu aux questionnaires.

Les procédures
Le groupe 1

Une lettre a d’abord été envoyée a des individus ayant participé & une
étude sur un proche décédé par suicide. Tous avaient déja donné leur accord pour

un autre contact éventuel. Le contenu de la lettre précisait le but de I’étude en
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cours, la méthode utilisée ainsi que les procédures. Un coupon-réponse y était
joint, et les individus étaient invités a le retourner en indiquant s’ils acceptaient de
participer a 1’étude ou s’ils refusaient. Sur un total de 69 envois, 9 lettres ne se
sont pas rendues a leur destinataire, car I’adresse des participants avait changé.
Sur un total de 60 lettres ayant sans doute été regues par le destinataire, 25
personnes ont accepté (42 %), 5 ont été impossibles a joindre, et 4 personnes ont
refusé (7 %). Pres de 50 % des personnes sollicitées n’ont pas retourné leur
réponse.

Dans le cas d’une acceptation, I’intervieweur tentait d’entrer en contact
avec le participant par téléphone dans les jours qui suivaient la réception du
coupon-réponse. Lors du premier appel téléphonique, I’intervieweur expliquait a
nouveau le sujet de 1’étude en cours. Il précisait la durée approximative de
’interview et il expliquait que I’anonymat serait garanti. Il demandait ensuite aux
participants leur consentement verbal pour réaliser I’interview téléphonique et

pour procéder & son enregistrement.

Le groupe 2

Lorsqu’un intervieweur du Groupe McGill d’études sur le suicide
terminait le processus de recueil des données pour une étude en cours, il sollicitait
le répondant pour une recherche sur la perception des participants aprés leur
collaboration a I’étude sur le suicide. Cet intervieweur vérifiait le niveau d’intérét
du participant et il lui demandait s’il acceptait qu’on transmette ses coordonnées

pour participer a cette deuxiéme étude. Ensuite, la personne responsable de la
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deuxiéme étude tentait aussitot d’entrer en contact par téléphone avec le
participant et I’informait de I’étude. Il expliquait le but de la recherche, la
méthode utilisée ainsi que les procédures a suivre. Il demandait ensuite au
participant s’il avait des questions et il sollicitait son consentement verbal pour
interview téléphonique et pour procéder a son enregistrement. Si le participant
acceptait verbalement de participer a la recherche, I’intervieweur prenait en note
son adresse postale, en lui expliquant qu’il recevrait un formulaire de
consentement contenant les informations dont il venait de lui faire part ainsi qu’un
coupon-réponse qui devait lui étre retourné. Nous avons sollicité 24 personnes
ayant terminé le processus d’interview, et seulement 4 ont refusé de participer a la
présente étude.

Tant pour le premier groupe que pour le deuxieme groupe, un seul
intervieweur se chargeait de réaliser les interviews. Afin de réduire le biais de
désirabilité sociale, il n’avait pas interviewé les participants lors de la premiere
étude. Toutefois, il était formé pour réaliser des interviews auprés d’individus
endeuillés et il avait déja effectué des interviews portant sur un proche décédé
pour le Groupe McGill d’études sur le suicide. Il prenait un rendez-vous
téléphonique ou procédait immédiatement a la passation des trois questionnaires
lorsqu’il entrait en contact avec le participant, selon le choix de celui-ci. Une seule
interview téléphonique d’une durée d’environ 20 minutes était nécessaire pour
passer les questionnaires. Les entretiens téléphoniques étaient enregistrés, et
I’intervieweur prenait en note les réponses des participants. Par la suite, il écoutait

a nouveau les enregistrements et retranscrivait leurs réponses.
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Le matériel
Le questionnaire sociodémographique

Ce questionnaire est composé de 8 questions et il permet de caractériser les
participants. Les questions portent sur la date du déces de la personne décédée, le
sexe du participant, son lien de parenté avec la personne décédée, son origine
ethnique, son niveau de scolarité et son revenu. Une question porte aussi sur une
éventuelle hospitalisation psychiatrique dans le passé et sur une prise de

médication psychiatrique dans le passé.

Le questionnaire de perception

Ce questionnaire releve la perception des individus quant & leur
participation a une recherche antérieure, a leur expérience, a leur appréciation et a
leur processus de deuil. Il a été établi en se basant sur la recension des écrits et il
comprend 13 questions. Il englobe les facteurs qui pourraient faire en sorte que la
participation a une recherche soit appréciée ou non. Les participants avaient aussi
I’occasion d’approfondir leurs réponses. Pour analyser les données de ce
questionnaire, deux niveaux d’analyse ont été nécessaires, puisqu’il comporte a la
fois des données quantitatives et des données qualitatives. Une analyse thématique
a été effectuée, afin d’obtenir des résultats qualitatifs. Le verbatim des participants

a été retranscrit, et des thémes ont été attribués a des parties de leur discours.

L’Indice de détresse psychologique (IDPESQ-14)
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Le troisieme questionnaire utilisé est I'Indice de détresse psychologique,
qui comprend 14 questions permettant de mesurer les symptomes de dépression,
d’anxiété, d’irritabilit¢ et les problémes cognitifs des participants. Ce
questionnaire fait en sorte de vérifier si les personnes qui répondent positivement
ou négativement au questionnaire de perception vivent de la détresse actuelle. Le
coefficient de consistance interne alpha de Cronbach est de 0.89 pour 'IDPESQ-

14.

Les analyses
Les analyses statistiques

Des analyses chi-carré ont été effectuées, afin de déterminer s’il existe une
différence significative entre le groupe 1 et le groupe 2 au niveau des
caractéristiques des participants et en relation a leur satisfaction par rapport & une
interview. Une ANOVA a été nécessaire pour évaluer s’il existe une différence
significative entre le niveau de satisfaction des participants et leur niveau de
détresse psychologique. Une ANOVA a aussi été réalisée afin d’observer s’il
existe une différence significative entre le groupe 1 et le groupe 2 au point de vue
de la détresse psychologique. La signification statistique a été basée sur la valeur

de p <.05 pour toutes les analyses.

Résultats

La description des participants
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On dénombre 4 hommes et 16 femmes dans chacun des groupes, ils sont
tous Caucasiens et tous 4gés de plus de 18 ans. Sur le plan sociodémographique,
on ne constate aucune différence significative entre les deux groupes, &
I’exception du lien de parenté et du degré de scolarité (voir le Tableau 1). En effet,
il y aurait davantage de parents dans le groupe 1 (long terme [LT]) (p =0, 017) et
davantage de conjoint(e)s dans le groupe 2 (court terme [CT]) (p =0, 011). Il y
aurait plus de participants ayant terminé des études universitaires dans le groupe
LT (p = 0, 038), et plus de participants ayant complété des études collégiales dans
le groupe CT (p =0, 025). Il n’y a pas de différence significative quant au revenu.
Dans le groupe LT, 3 participants ont déja été hospitalisés en psychiatrie, et 12
participants ont déja recu une médication psychiatrique. Dans le groupe CT,
aucun participant n’a été hospitalisé en psychiatrie, alors que 7 participants ont

déja recu une médication psychiatrique.

Les données quantitatives

Les analyses démontrent qu’il n’existe aucune différence significative
entre les deux groupes d’individus endeuillés quant a leur satisfaction globale.
Ainsi, il n’y a pas de différence significative entre le niveau de satisfaction des
individus endeuillés par suicide ayant participé a une recherche avec un recul de
plus d’un an et le niveau de satisfaction de ceux ayant participé plus récemment a
une étude. En outre, il n’y a pas de différence significative entre les participants
des deux groupes quant a I’appréciation de I’intervieweur, 1’aide que procure

Pinterview dans le processus de deuil, le fait qu’ils recommanderaient aux
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proches de participer et le fait qu’ils recommenceraient 1’expérience (voir le
Tableau 2).

Par ailleurs, il n’y a pas de différence significative entre le niveau de
satisfaction des individus endeuillés et leur niveau de détresse psychologique (p =
0, 618). Les participants ayant été insatisfaits de I’interview n’obtiennent pas un
score plus élevé de détresse psychologique que les participants ayant été satisfaits.
Il est & noter que seulement deux participants ont rapporté avoir été insatisfaits. En
moyenne, I’indice de détresse psychologique est faible, et ce, autant dans le
groupe LT (x : 20,12) que dans le groupe CT (x : 14,40). Il n’y a pas de différence
significative dans les pointages moyens de I’indice de détresse psychologique des

deux groupes (p = 0, 243).

Les données qualitatives

A la question « Qu’est-ce qui vous a motivé & accepter de participer a cette
recherche ? », 27 commentaires ont ét€ obtenus dans les groupes LT et CT. Ainsi,
les mémes participants avaient parfois plus d’un commentaire. Les raisons qui ont
motivé les individus endeuillés & participer 3 une étude ont été regroupées en
quatre thémes : pour rendre service (groupe LT : n=19 ; groupe CT : n=20) ; pour
recevoir un soutien psychologique (groupe LT : n=3 ; groupe CT : n=5); pour
comprendre le geste suicidaire (groupe LT : n=5; groupe CT: n=1) et pour
respecter le choix du défunt (groupe LT : n=0 ; groupe CT : n=1) (voir le Tableau
3). La majorité des participants ont accepté de collaborer a I’étude pour des

raisons altruistes.
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De fagon plus précise, chez les personnes qui ont participé pour rendre
service, les participants ont affirmé avoir voulu aider d’autres personnes
suicidaires, d’autres personnes endeuillées ou les chercheurs. Quelques
participants ont rapporté qu’ils souhaitaient une amélioration des services
disponibles et une baisse du taux de suicide. Certains ont aussi mentionné que
rendre service les aidait personnellement. Voici les propos d’un participant :

Bien, je me disais : « Si ¢a peut rendre service a d’autres personnes... »

Donc, c’est important, tu sais, de voir les causes du suicide, comment

prévenir, comment aider les gens atteints de pensées suicidaires, puis aussi

comment diminuer ce fléau-1a, si on peut appeler ¢a comme ¢a. Pour faire
en sorte que ¢a diminue, parce qu’on a un taux €levé de suicides au

Québec... En méme temps, un peu la sensation aussi de pouvoir faire

quelque chose un peu, tu sais. Ca a été utile & moi aussi.

Le fait de rendre service constitue la principale source de motivation des
participants a I’étude.

Par ailleurs, certains ont aussi mentionné avoir accepté de participer a la
recherche pour recevoir un soutien psychologique. Plus précisément, ils ont
affirmé qu’ils cherchaient a recevoir du soutien, de Paide ou de [’écoute.
Quelques participants ont soulevé le fait qu’ils avaient épuisé leur réseau social,
tandis que d’autres ont mentionné qu’il s’agissait d’un sujet tabou dans leur
famille. Le fait de parler a un individu extérieur était, pour certains, une fagon de

se libérer.
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En ce qui a trait aux individus qui ont participé pour comprendre le geste
suicidaire, certains ont mentionné avoir accepté de participer a la recherche afin
d’obtenir des réponses a leurs questions. Ils souhaitaient mieux comprendre ce qui
a pu inciter leur proche a s’enlever la vie.

Enfin, un seul participant a expliqué vouloir respecter le choix du défunt.
En fait, la personne décédée avait mentionné, avant son déces, vouloir contribuer
a la science en permettant qu’une autopsie et le prélevement de certains organes
soient réalisés aprés son déces.

Lorsque la question suivante a été posée : « Maintenant, avec du recul, a
quel point étes-vous satisfait d’avoir participé a ces interviews ? », certains
participants ont élaboré sur leur réponse. Plusieurs participants ont rapporté qu’ils
avaient trouvé difficile de parler de la personne décédée pendant I’ interview, mais
ils ont constaté que ce processus d’élaboration et de mise en mots les avait aidés.
Par exemple, voici les propos d’un participant : « Moi, je vous dirais que dans les
quelques jours apres, j’étais trés ébranlé, parce que ¢a vient te chercher dans ta
souffrance... Il faut en parler, il faut que ¢a cesse d’étre tabou... parce que les
larmes, c’est guérissant. » Voici le discours d’un autre participant : « Quand la
personne est venue ici, j’en ai parlé, j’ai pleuré, puis j’ai pleuré aprés. Mais tu sais,
en méme temps, c’est libérateur... Ca fait toujours du bien de raconter I’histoire...
Ca situe les affaires... C’est dur sur le coup, mais je pense que c¢’est bon aprés. »

La plupart des répondants ont donc été satisfaits de leur expérience et ils
n’ont eu aucun regret quant a leur participation, malgré la souffrance vécue

pendant le processus de recherche.




Ala question « Maintenant, avec du recul, diriez-vous que le fait d’avoir participé
a ces interviews vous a aidé dans votre processus de deuil ? », les répondants qui
ont répondu par I’affirmative (groupe LT : n=12 ; groupe CT : n=15) ont été plus
nombreux que ceux qui ont répondu par la négative (groupe LT : n=8 ; groupe
CT : n=5) (voir le Tableau 2). Certains répondants font la distinction entre les
bienfaits de participer a la recherche et ’impact d’une telle participation sur leur
processus de deuil.

Ceux pour qui la participation a aidé au processus de deuil relévent
principalement qu’ils ont pu tirer profit de I’écoute d’un professionnel, tout en
réfléchissant sur le théme du suicide. Le fait de parler de ce qu’ils ont vécu et
d’étre validés les a aidés a mieux comprendre ce qui s’est passé, donc a accepter
davantage les faits, tout en diminuant leur sentiment de culpabilité. Un participant
a d’ailleurs affirmé ceci :

Ca aide a prendre conscience... Quand tu te remémores des choses, ¢a

t’aide & comprendre un peu comment ¢a s’est passé dans ce temps-1a, puis

c’est quoi les événements qui ont pu étre déclencheurs pour se rendre a

tout ¢a. Des fois, tu ne comprends pas trop, tu ne réalises pas trop, mais le

fait de se faire poser des questions un peu pour cerner le probleme, tu le
vois d’un autre ceil, et puis de ce point de vue 13, ¢a aide & comprendre un
peu mieux. Tu arrétes de te sentir coupable de tout. Bien, tu arrétes de te

sentir coupable, pas nécessairement... mais en tout cas, au moins, ¢a aide a

comprendre.
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Certains participants ont pu aussi se voir confirmer qu’ils avaient franchi certaines
étapes du deuil : « Aprés avoir passé cette entrevue-la, j’ai pris connaissance ou
conscience des choses que j’étais un peu conscient a I’intérieur, mais 13, j’ai été
capable de me les révéler...I1 y a des choses que j’ai pu comprendre, que j’ai pu
accepter. Ca m’a montré que j’ai progressé. »

Tous ceux qui ont répondu que I’étude n’avait pas aidé leur deuil
mentionnent qu’il s’agissait d’un cadre de recherche et non d’un cadre
thérapeutique, et qu’ils ne recherchaient pas d’aide thérapeutique. Ces personnes
ont regu de I’aide dans un autre contexte, par exemple, dans un processus de
psychothérapie ou de groupe de soutien, ou leur deuil était déja résolu au moment
de leur participation.

A la question « Maintenant, avec du recul, quels changements apporteriez-
vous & ces interviews pour qu’elles soient plus aidantes, et pourquoi ? », 23
commentaires dans le groupe LT et 20 dans le groupe CT ont été¢ obtenus.
Certains participants ont donc suggéré plus d’un facteur a améliorer. Quelques
participants n’avaient aucune suggestion a apporter pour améliorer les interviews,
car le processus leur convenait (groupe LT : n=11 ; groupe CT : n=15). D’autres
ont fourni des conseils, qui ont été regroupés sous trois thémes : changer le cadre
de l’interview (groupe LT : n=4 ; groupe CT : n=3) ; changer la contribution des
chercheurs (groupe LT : n=7; groupe CT: n=0) et changer le moment du
recrutement (groupe LT : n=1 ; groupe CT : n=2) (voir le Tableau 3).

En ce qui concerne le cadre de Il’interview, quelques répondants ont

mentionné qu’ils auraient souhaité avoir plus de temps de rencontre avec
p
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I’intervieweur. D’autres ont proposé une atmosphére plus chaleureuse, soit en
recevant une boisson ou en n’étant pas dérangé par une autre personne au cours de
I’interview, par exemple. Ces commentaires ont surtout émané des personnes qui
sont venues au Centre hospitalier pour réaliser leur interview. Il est & noter que
plusieurs ont manifesté leur satisfaction quant a la possibilit¢ de rencontrer
Iintervieweur & leur domicile.

Puis, quelques suggestions concernaient la contribution des chercheurs.
Ainsi, un répondant a proposé que les chercheurs offrent une compensation
financiére aux participants. Une majorit¢ de répondants ont, quant a eux,
mentionné qu’ils auraient souhaité connaitre les résultats de 1’étude & laquelle ils
ont participé. Cinq répondants du groupe dont le deuil était amorcé depuis plus
longtemps ont expliqué qu’ils auraient désiré recevoir un résumé des résultats de
la recherche apres leur participation. Cela représente le principal changement
proposé par les participants.

De plus, les deux participants qui ont été insatisfaits ont exprimé que le
manque de suivi était la principale raison de leur insatisfaction. Un de ces
participants aurait souhaité avoir les résultats de I’étude, alors que I’autre aurait
voulu que les chercheurs insistent davantage pour obtenir le dossier psychiatrique
de son proche (la personne qui s’est suicidée). Ce participant aurait signé une
autorisation, afin que des copies du dossier psychiatrique soient remises aux
chercheurs, pour les aider a recueillir plus d’informations sur le proche décédé.

Comme ce participant était convaincu que les médecins étaient fautifs et
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responsables du suicide de son fils, et que ses dossiers n’étaient pas parvenus aux
chercheurs, il aurait désiré avoir un suivi a ce sujet.

Enfin, les participants ont différentes opinions quant au moment du
recrutement. Certains participants ont suggéré que le contact soit fait plus t6t dans
leur processus de deuil, tandis que d’autres auraient voulu étre approchés plus tard.

Les questions « Avez-vous vécu quelque chose de difficile dans votre vie
personnelle ou connu des problémes depuis la fin des interviews (par exemple,
dépression, problémes de consommation d’alcool/drogues, tentative de suicide,
etc.) ? » et « Avez-vous consulté un professionnel de la santé depuis la fin des
interviews (par exemple, psychologue, psychiatre, médecin de famille, travailleur
social, ligne d’aide, etc.) ? » ont pu étre regroupées. Dans chaque groupe, un
participant a souffert de dépression, mais le diagnostic avait été¢ posé avant les
interviews. Un seul participant de ’étude a réalisé, aprés I’interview, qu’il avait
besoin d’aller chercher de I’aide professionnelle. Certains ont vu des spécialistes
(médecins de famille, psychologues, psychiatres, travailleurs sociaux, groupes
d’endeuillés), mais cela n’aurait pas de lien avec I’interview, selon tous les
participants.

Lorsque lintervieweur a demandé: « Avez-vous parlé de votre
participation a ces interviews a vos proches ? », la majorité des participants
avaient parlé de leur participation & au moins un de leurs proches (groupe LT :
n=18 ; groupe CT : n=19), tandis que quelques répondants ne I’avaient pas fait

(groupe LT : n=2 ; groupe CT : n=1).




Ceux qui n’ont pas parlé de leur participation ont affirmé avoir agi de la
sorte parce que le suicide est un sujet tabou dans leur famille ou parce qu’ils ne
voulaient pas bouleverser davantage leurs proches. D’aprés les réponses des
participants, cette question ne semble pas avoir de relation avec le niveau de
satisfaction des participants de 1’étude.

Les réponses aux questions suivantes ont ét€ unanimes: « Avez-vous
appréci¢ I’intervieweur ? », « Recommanderiez-vous a un proche en deuil de
participer a ces interviews ? », « Si vous aviez le choix, recommenceriez-vous
I’expérience ? ». Tous les participants ont apprécié I’intervieweur, tous
recommanderaient aux autres de participer et tous recommenceraient I’expérience

(voir le Tableau 2).

Discussion

Les résultats de la présente étude démontrent que tous les participants
endeuillés ayant collaboré a une recherche ont une évaluation positive
immédiatement aprés leur participation, venant ainsi appuyer les résultats des
recherches antérieures. La majorité des participants ayant collaboré a une
recherche ont aussi une évaluation positive plusieurs mois apres leur participation.
La comparaison entre I’évaluation de la satisfaction a court terme et ’évaluation
de la satisfaction a long terme représente un des résultats novateurs de cette étude.
Les répondants des deux groupes montrent donc des résultats semblables quant a
leur perception de leur interview. Méme si les participants endeuillés ressentent

parfois de la détresse pendant I’interview, ils peuvent tirer des bienfaits de leur




expérience et en é&tre satisfaits, et ce, autant a court terme qu’a long terme. Pour
certains d’entre eux, leur participation & I’étude aurait méme aidé leur deuil.

Seulement deux participants du groupe d’endeuillés a long terme se sont
dits insatisfaits de leur participation. Pourtant, ces participants ont rapporté avoir
apprécié  lintervieweur, ils recommenceraient I’expérience et ils
recommanderaient & leur proche de participer a une telle étude. Bien que ces deux
participants n’aient pas démontré un niveau de détresse psychologique plus élevé
que les autres, ils avaient néanmoins certains éléments de vulnérabilité
personnelle (hospitalisation en psychiatrie, prise de psychotropes, présence de
colére envers le personnel hospitalier ayant pris soin du proche avant son suicide).
Il se pourrait que la vulnérabilit¢ de ces participants ait influencé leur
insatisfaction a I’égard de leur participation a la recherche. Des études
longitudinales pourraient tenter de clarifier cette question, afin de mieux protéger
les participants a des projets de recherche qui seraient plus vulnérables.

Sur le plan éthique, il semble que les participants de 1’étude ont pu
retrouver leur état initial aprés I’interview. Bien que quelques-uns aient mentionné
avoir ét¢ bouleversés pendant I’interview et parfois méme quelques jours par la
suite, aucun des participants n’a démontré un niveau de détresse psychologique
élevé au questionnaire de détresse psychologique aprés les interviews. Les
participants ayant répondu a I’interview peu de temps aprés leur participation a
une étude n’ont pas obtenu un pointage plus élevé de détresse psychologique que
les participants ayant collaboré a une étude il y a plusieurs mois. En outre, aucun

des participants des deux groupes n’a manifesté de probléme psychologique ou




consulté un professionnel de la santé mentale en raison de leur participation aux
interviews de la recherche. Un seul participant a réalisé qu’il serait pertinent pour
lui de recevoir de I’aide psychologique aprés avoir pris conscience de sa
souffrance émotionnelle en collaborant a I’interview. 1l se peut que le fait de s’étre
ouvert & un professionnel de la sant¢ mentale pendant I’interview I’ait mis en
confiance par rapport a une aide professionnelle. Malgré que le processus de mise
en mots, lors du recueil des données de la recherche, ne soit pas semblable a un
processus thérapeutique, les bienfaits demeurent thérapeutiques. Cette expérience
de rencontre avec un professionnel spécialisé en santé mentale, la plupart du
temps & leur domicile, fournit une occasion aux personnes endeuillées d’étre
entendues dans leur souffrance, d’étre reconnues comme pouvant contribuer a
aider d’autres personnes suicidaires et de mettre en mots des éléments pour mieux
comprendre le décés du proche. Comme les personnes en deuil font
inévitablement cette mise en mots, elle se réalise, en partie, en présence de
personnes formées pour faire des interviews.

I1 importe que les intervieweurs soient formés pour repérer les individus a
risque d’avoir des problémes apres I’interview et les orienter pour qu’ils puissent
bénéficier de soins, si c’est nécessaire. Certaines qualités sont également
indispensables chez les chercheurs pour permettre aux participants d’étre soutenus.
Dans cette étude, tous les participants des deux groupes ont rapporté avoir
apprécié I’intervieweur.

Par ailleurs, il n’y a pas de preuve que les participants aient vécu un seuil

de détresse élevé au moment de I’interview. Tous ont affirmé ne pas avoir regretté
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leur expérience, qu’ils recommenceraient et qu’ils recommanderaient & d’autres
individus de participer. Ainsi, le fait de ressentir de la détresse pendant le
processus d’interview n’est donc pas aussi dommageable que certains chercheurs
ou cliniciens le prétendent. Jorm et ses collegues (2007) ont €crit que des
chercheurs avaient tenté d’établir des sous-groupes de participants qui
présentaient un risque plus €levé de ressentir de la détresse. Les résultats
démontrent que ces participants avaient, avant de participer aux interviews, des
troubles de santé mentale. Ils présentaient aussi des facteurs de risque de
manifester des problémes de santé mentale, tels que des expériences traumatiques
et autres adversités, un plus haut niveau de névrose et un soutien social plus faible.
Jorm et ses collégues (2007) suggerent de faire un pré-test pour évaluer la détresse
initiale des participants, avant de procéder a I’interview, ce qui ne représente pas
une stratégie toujours possible a réaliser et qui pourrait également créer des biais
importants au niveau de la recherche.

Bien que la majorité des participants ait considéré que le processus
d’interview ne nécessitait pas de changement, plusieurs participants du groupe a
long terme ont mentionné qu’ils auraient souhaité connaitre les résultats de la
recherche. Le fait de recevoir un résumé des résultats ou d’obtenir les articles
scientifiques publiés suite & 1’étude serait une fagon de confirmer les participants
que leur collaboration a décidément eu des résultats tangibles puisque plusieurs
ont évoqué le fait qu’ils participaient afin de mieux comprendre le geste posé et

pour aider d’autres personnes.
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Cette ¢étude a des limites méthodologiques, dont son petit nombre de
participants. Cette limite pourrait biaiser quelque peu les résultats, malgré que
ceux-ci soient uniformes. Une étude ayant un nombre plus élevé de participants
permettrait de vérifier si les données demeurent semblables ou non. De plus, il se
peut qu’il y ait eu un biais de sélection. En effet, tous les participants ont été
recrutés au méme endroit, soit au Groupe McGill d’études sur le suicide, et il est
possible que ceux qui ont accepté de participer aient eu, au préalable, une vision
plus positive de leur participation que ceux qui ont refusé de participer a la
recherche. Bien que ces données ne soient pas généralisables a I’ensemble des
études, la forte proportion de participants satisfaits permet néanmoins de supposer
que la participation & une étude ne constitue pas un élément de déstabilisation
individuelle. Au contraire, il semble que les personnes en deuil puissent profiter
d’une telle expérience.

Les résultats indiquent que la participation & une étude en situation de
vulnérabilité ne place pas les personnes a risque de développer un état de détresse
psychologique et que les participants sont en grande majorité satisfaits de leur
expérience. Comme il y a plus de bienfaits liés a la participation que de
désavantages, et que cette évaluation demeure stable dans le temps, les chercheurs
et les membres des comités d’éthique peuvent étre rassurés. Ces résultats peuvent
également rassurer les cliniciens, car méme si le processus de recherche n’est pas
tout a fait semblable & un processus de psychothérapie, il ressort de cette étude
que le fait de parler a un professionnel de la santé mentale peut s’avérer

thérapeutique pour la grande majorité des personnes.
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Tableau 1
Données socio-démographiques des participants
N=40 Groupe | Groupe II
Long terme Court terme p
n (%) n (%)
Sexe
Masculin 4 (20 %) 4 (20 %) -—
Féminin 16 (80 %) 16 (80 %) -—--
Lien de parenté
Conjoint(e) 5(25%) 13 (65 %) 0,011
Parent 525 %) 0 (0 %) 0,017
Ami(e) 0 (0 %) 1(5%) -—
Fratrie 7(35%) 4 (20 %) ——-
Enfant 3 (15 %) 2 (10 %) -—--
Origine ethnique
Caucasienne 20 (100 %) 20 (100 %) -
Niveau de scolarité
Etudes universitaires 9 (45 %) 3 (15 %) 0,038
Etudes collégiales 8 (40 %) 15 (75 %) 0,025
Etudes secondaires 3(15%) 2 (10 %) -—
Revenu
0$-39999 % 6 (30 %) 7 (38,9 %) -—--
40 000 $-69 999 § 5(25 %) 6 (33,3 %) -——-
Plus de 70 000 $ 9 (45 %) 57,8 %) -—--
Hospitalisation psychiatrique
Oui 3 (15 %) 00 %) -—
Non 17 (85 %) 20 (100 %) -—
Médication psychiatrique
Oui 12 (60 %) 7 (35 %) ——-
Non 8 (40 %) 13 (65 %) -

Analyse de chi-carré




Tableau 2

Niveau de satisfaction des participants
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N=40 Groupe | Groupe II

Long terme Court terme

Positif Négatif Positif Négatif

n (%) n (%) n (%) n (%) p
Niveau de satisfaction 18 (90 %) 2 (10 %) 20 (100 %) 0 (0 %) -
globale
Aide au processus 12 (60 %) 8 (40 %) 15 (75 %) 5 (25 %) -—--
de deuil
Apprécie 20 (100 %) 0 (0 %) 20 (100 %) 0 (0 %) -
Pintervieweur
Recommanderait 20 (100 %) 0(0%) 20 (100 %) 0 (0 %) -——-
aux autres
Recommencerait 20 (100 %) 0 (0 %) 20 (100 %) 0 (0 %) -—--
I’expérience

Analyse de chi-carré




Tableau 3

Perception des participants

47

N=40 Groupe | Groupe II
Long terme Court terme
n n
Motivation a la participation
Rendre service 19 20
Recevoir un soutien psychologique 3 5
Comprendre le geste suicidaire 5 i
Respecter le choix du défunt 0 1
Changements suggérés
Aucun 11 15
Cadre de linterview 4 3
Contribution des chercheurs 0

Moment du recrutement

Analyse thématique
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CHAPITRE III

CONCLUSION GENERALE

Le but de Pentretien de recherche est différent de Ientretien clinique
puisqu’il consiste & obtenir des informations sur un sujet précis afin d’en tirer des
conclusions scientifiques. L’entretien clinique a plutét une visée d’aide. On
suppose donc que I’entretien de recherche est généralement plus structuré que
’entretien clinique, bien que cela puisse varier selon les approches thérapeutiques.
Souvent, ’entretien de recherche a une durée plus courte que I’entretien clinique.
Selon Bingley (2002), pour étre efficace, I’ intervieweur en recherche doit faire des
interventions et des commentaires qui mettent en évidence, résument ou
supportent ’expérience des participants. Les interventions du psychothérapeute
doivent, quant a elles, faciliter ou encourager les clients & faire des prises de

conscience.

Pourtant, il a ét¢ démontré que de parler de la personne décédée et de partager
son histoire permet, a certains participants a des études sur le deuil, de donner un
sens différent a leur expérience, de ressentir un bien-étre et méme de faire des
prises de conscience. Plusieurs participants ont rapporté des effets positifs de leur
participation et méme que certains participants avaient accepté de collaborer a

’étude, au départ, afin d’€tre écoutés ou soutenus.

Lorsque le chercheur est totalement engagé dans la relation avec les
participants et qu’il est & I’écoute, les entrevues en face & face peuvent favoriser
une alliance entre eux au méme titre que I’alliance thérapeutique entre un
thérapeute et ses clients (Grafanaki, 1996). Pour en étre ainsi, le chercheur doit

aussi détenir des connaissances, éviter de porter des jugements, encadrer les
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réactions personnelles, supporter, savoir quand se dégager et réaliser ce qui n’a
pas été compris lorsque c’est le cas (Rosenblatt, 1995). Certaines caractéristiques
des intervieweurs tels que 1’empathie, la chaleur, la gentillesse, la douceur, le c6té
humain, la connaissance, la compréhension, la sincérité ainsi que [I’attitude
intéressée et de non-jugement sont particulitrement bénéfiques pour les
participants & des recherches (Cook & Bosley, 1995; Dyregrov et al., 2000). La
flexibilité de I’intervieweur est une autre qualité qui aide les participants & se
sentir compris et qui permet de résoudre des situations problématiques avec
respect et sensibilité (Grafanaki, 1996). La fagon d’intervenir de I’intervieweur est
donc essentielle au bon déroulement de 1’entretien. Lors d’une psychothérapie, la
relation thérapeutique dépend aussi, en grande partie, des caractéristiques du

thérapeute.

Dyregrov (2004) avait choisi de questionner les participants sur leur
appréciation plutot que sur I’effet thérapeutique pergu et il en a été de méme pour
cette étude. Les données ont été comparées entre deux groupes de participants a
des temps différents. Il s’agit d’un apport aux études déja publiées puisque la
majorité des données des recherches précédentes avaient été recueillies
immédiatement aprés Pinterview ou peu de temps aprés. Comme les résultats
démontrent que les participants ayant collaboré a une étude il y a plus d’un an
sont aussi satisfaits que les participants qui ont participé & un processus de
recherche aprés un court laps de temps, on peut en déduire que les effets d’une
participation & une recherche portant sur un proche décédé sont positifs, autant a

court terme qu’a long terme.

D’autres études pourraient aussi tenter de recueillir les réponses de
participants vulnérables & des moments différents ou dans des contextes
différents. Il serait pertinent d’avoir un plus grand nombre de sujets dans chacun
des groupes afin de pouvoir généraliser les résultats. Les sujets pourraient aussi
étre recrutés dans différents endroits ou dans d’autres milieux culturels.
Evidemment, il s’avére presque impossible d’obtenir les réponses des participants

qui refusent de participer a un tel type de recherche. D’autres études pourraient
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tenter de déterminer quels sont les participants qui risquent d’étre les plus
vulnérables. De cette fagon, certains chercheurs, cliniciens ou membres des
comités d’éthique seraient moins enclins & généraliser que les individus en deuil
sont tous trop vulnérables pour prendre une décision éclairée quant a leur
participation & une étude. En ciblant un groupe d’individus qui serait plus a risque
de subir des effets négatifs découlant de leur participation, leur protection ne

pourrait qu’en étre améliorée.
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Lettre de consentement

Madame, Monsieur,

Marilou Parser, étudiante au doctorat en psychologie & 1I’Université du Québec en
Outaouais ainsi que Dre Monique Séguin, professeure a 1’Université du Québec
en Outaouais et chercheure au Groupe McGill d’études sur le suicide, réalisent
présentement une étude sur le niveau de satisfaction des personnes ayant déja
participé a une recherche alors qu’elles étaient en deuil. Le projet intitulé :
«Participation a une recherche en situation de deuil : satisfaction et considérations
éthiques» nécessite la participation d’individus qui, comme vous, ont déja

collaboré a une recherche antérieure portant sur un proche décédé.

Jadis, vous avez participé a une étude sur un proche décédé, soit au Centre de
recherche Fernand-Séguin ou au Groupe McGill d’études sur le suicide, et nous
vous en remercions. Nous sollicitons & nouveau votre participation. Cette fois,
nous souhaitons avoir votre opinion par rapport aux conséquences qui découlent
de votre participation antérieure. Nous sollicitons votre collaboration pour une
seule entrevue téléphonique qui sera enregistrée et qui comprendra trois
questionnaires d’une durée totale d’environ 30 minutes. Si vous acceptez, cette
entrevue se réalisera selon votre disponibilité, 8 un moment de votre convenance
et vous pourrez a tout moment y mettre fin sans préjudice et sans avoir a fournir

d’explication.

L’anonymat sera garanti puisqu’un code figurera sur les données & la place de
votre nom et celles-ci seront conservées dans des classeurs fermés a clé. Du
soutien psychologique ainsi que des références vous seront offertes si vous en

ressentez le besoin.

Nous vous prions de communiquer avec Marilou Parser si vous avez des questions

ou si vous souhaitez donner votre décision verbalement. Vous pouvez aussi
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transmettre votre décision en complétant le formulaire ci-joint et en le retournant
par la poste dans l’enveloppe pré-affranchie. Votre réponse est importante.
Evidemment, vous étes libres de participer ou de ne pas participer et votre

décision sera respectée en tout temps.

Sinous pouvons faire quoi que ce soit pour vous, soit apporter soutien et réconfort,
soit répondre a vos questions concernant cette recherche, n’hésitez pas a
communiquer avec nous. Il nous fera plaisir de vous aider. Vous pouvez contacter
la ligne sans frais du Groupe McGill d’études sur le suicide au 1-866-256-6888 ou
la ligne locale au (514) 761-6131 poste 3382. Laissez un message et nous vous

rappellerons sans tarder.
En vous remerciant, veuillez croire a I’expression de nos sentiments les meilleurs.

Marilou Parser
Etudiante au doctorat en psychologie

marilouparser@hotmail.com

Monique Séguin
Professeure et chercheure

monique.seguin@uqo.ca
Pierre Bernard

Coordonnateur du Groupe McGill d’études sur le suicide

pierre.bernard@douglas.mcgill.ca

p.J.
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[

J’accepte de participer a la recherche et de répondre a une
entrevue téléphonique enregistrée qui sera réalisée au
moment de ma convenance. Je suis conscient () que je peux
en tout temps me retirer du projet.

Je peux aussi communiquer en tout temps avec le Groupe
McGill d’études sur le suicide afin d’obtenir de I’aide, de

I’information et du soutien.
‘

\

Je refuse de participer a la recherche.

Je peux cependant communiquer en tout temps avec le
Groupe McGill d’études sur le suicide afin d’obtenir de
I’aide, de I’information et du soutien.

Nom :

Téléphone :

Moment pour me rejoindre :

Si vous ne pouvez pas retourner ce coupon par la poste, vous pouvez tout de

méme communiquer avec nous au :

Téléphone :

1-866-256-6888 ou (514) 761-6131 Poste 3382

Télécopie : (514) 762-3023

Courriel : marilouparser@hotmail.com
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Lettre de consentement

Madame, Monsieur,

Marilou Parser, étudiante au doctorat en psychologie a 1’Université du Québec en
Outaouais ainsi que Dre Monique Séguin, professeure a 1’Université du Québec
en Outaouais et chercheure au Groupe McGill d’études sur le suicide, réalisent
présentement une étude sur le niveau de satisfaction des personnes ayant déja
participé & une recherche alors qu’elles étaient en deuil. Le projet intitulé :
«Participation a une recherche en situation de deuil : satisfaction et considérations
éthiques» nécessite la participation d’individus qui, comme vous, ont déja

collaboré & une recherche portant sur un proche décédé.

Vous avez participé a une étude sur un proche décédé, il y a quelque temps, au
Groupe McGill d’études sur le suicide, et nous vous en remercions. Nous
sollicitons & nouveau votre participation. Cette fois, nous souhaitons avoir votre
opinion par rapport aux conséquences qui découlent de votre participation
antérieure. Nous sollicitons votre collaboration pour une seule entrevue
téléphonique qui sera enregistrée et qui comprendra trois questionnaires d’une
durée totale d’environ 30 minutes. Si vous acceptez, cette entrevue se réalisera
selon votre disponibilité, 8 un moment de votre convenance et vous pourrez a tout
moment y mettre fin sans préjudice et sans avoir a fournir d’explication.

L’anonymat sera garanti puisqu’un code figurera sur les données a la place de
votre nom et celles-ci seront conservées dans des classeurs fermés a clé. Du
soutien psychologique ainsi que des références vous seront offertes si vous en

ressentez le besoin.

Veuillez transmettre votre décision en complétant le formulaire ci-joint et en le

retournant par la poste dans I’enveloppe pré-affranchie. Votre réponse est
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importante. Evidemment, vous étes libres de participer ou de ne pas participer et
votre décision sera respectée en tout temps.

Sinous pouvons faire quoi que ce soit pour vous, soit apporter soutien et réconfort,
soit répondre a vos questions concernant cette recherche, n’hésitez pas a
communiquer avec nous. Il nous fera plaisir de vous aider. Vous pouvez contacter
la ligne sans frais du Groupe McGill d’études sur le suicide au 1-866-256-6888 ou
la ligne locale au (514) 761-6131 poste 3382. Laissez un message et nous vous

rappellerons sans tarder.
En vous remerciant, veuillez croire & I’expression de nos sentiments les meilleurs.

Marilou Parser
Etudiante au doctorat en psychologie

marilouparser@hotmail.com

Monique Séguin
Professeure et chercheure

monique.seguin@uqo.ca
Sophie Cabot

Coordonnatrice du Groupe McGill d’études sur le suicide

sophie.cabot@douglas.mcgill.ca

p.J.



Coupon-réponse

[:| J’accepte de participer a la recherche et de répondre a une
entrevue téléphonique enregistrée qui sera réalisée au
moment de ma convenance. Je suis conscient (€) que je peux
en tout temps me retirer du projet.

Je peux aussi communiquer en tout temps avec le Groupe
McGill d’études sur le suicide afin d’obtenir de 1’aide, de
I’information et du soutien.

D Je refuse de participer a la recherche.

Je peux cependant communiquer en tout temps avec le
Groupe McGill d’études sur le suicide afin d’obtenir de
I’aide, de I’information et du soutien.

Nom :

Téléphone :

Moment pour me rejoindre :

Si vous ne pouvez pas retourner ce coupon par la poste, vous pouvez tout de

méme communiquer avec nous au :

Téléphone : 1-866-256-6888 ou (514) 761-6131 Poste 4468
Télécopie : (514) 762-3023

Courriel : marilouparser@hotmail.com
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QUESTIONNAIRE SOCIO-DEMOGRAPHIQUE

No. d’identification :

Nom de I'intervieweur :

Date de ’entrevue :

1- Quelle est votre sexe?
Masculin O

Féminin g

2- Quelle est la date du déces de la personne décédée?

3- Quel était votre lien de parenté avec la personne décédée?

Conjoint(e) O
Parent O
Ami(e) O
Fratrie 0
Enfant 0

Autre




4- Quelle est votre origine ethnique?

Caucasienne O
Afro-américaine O
Asiatique O
Hispanique O
Autre

5- Quel est votre niveau de scolarisation atteint?

Etudes universitaires 0
Etudes collégiales 0
Etudes secondaires 0

6- Quel est le revenu total de votre ménage?

0$-39999% 0
40 000 $ - 69 999 $ O
Plus de 70 000$ 0

7- Avez-vous déja été hospitalisé(e) pour un probléme psychiatrique?
Oui O

Non O

Si oui, 2 combien de reprises?

fois
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8- Avez-vous recu une médication psychiatrique au cours de votre vie?
Oui O

Non O

Si oui, laquelle et 3 quel moment de votre vie?
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QUESTIONNAIRE DE PERCEPTION

No. d’identification :

Nom de l'intervieweur :

Date de ’entrevue :

1- Depuis combien de temps étiez-vous en deuil lorsque vous avez participé a
un projet de recherche avec nous?

mois

2- Qu’est-ce qui vous a motivé a accepter de participer a cette recherche?

3- A quel point avez-vous été satisfait d’avoir participé aux entrevues de
recherche au moment des entrevues?

Tres satisfait

0
Assez satisfait O
Plut6t insatisfait 0

O

Trés insatisfait
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4- Avez-vous apprécié intervieweur?
Oui 0O

Non 0O

Si oui, qu’avez-vous apprécié le plus de I’intervieweur?

Si non, qu’auriez-vous souhaité de la part de ’intervieweur?

5- Maintenant, avec du recul, a quel point étes-vous satisfait d’avoir participé
a ces entrevues?

Treés satisfait 0
Assez satisfait O
Plut6t insatisfait O

O

Trés insatisfait

6- Maintenant, avec du recul, diriez-vous que le fait d’avoir participé a ces
entrevues vous a aidé dans votre processus de deuil?

Oui 0O

Non O
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Si oui, en quoi cela a-t-il aidé?

7- Est-ce que votre niveau de satisfaction a changé entre le moment des
entrevues et maintenant?

Oui O

Non O

Pouvez-vous expliquer?

8- Maintenant, avec du recul, quels changements apporteriez-vous a ces
entrevues pour qu’elles soient plus aidantes et pourquoi?
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9- Avez-vous vécu quelque chose de difficile dans votre vie personnelle ou
développé des problémes depuis la fin des entrevues (ex. dépression,
problémes de consommation d’alcool/drogues, tentatives de suicide, etc.)?

Oui O

Non O

Si oui, quoi?

Qu’avez-vous fait pour y remédier?

Avez-vous consulté un professionnel de la santé depuis la fin des entrevues
(ex. psychologue, psychiatre, médecin de famille, travailleur social, ligne
d’aide, etc.)?

Oui 0O

Non 0O

Si oui, lequel ou lesquels?
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10- Avez-vous parlé de votre participation a ces entrevues a vos proches?
Oui O

Non 0O

Pourquoi en avoir décidé ainsi?

Si oui, quelle (s) a (ont) été leur (s) réaction (s)?

11- Recommanderiez-vous a un proche en deuil de participer a ces
entrevues?

Oui O

Non O

Pouvez-vous expliquer?




12- Si vous aviez le choix, recommenceriez-vous I’expérience?
Oui O

Non O

Pouvez-vous expliquer?
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13- Aimeriez-vous ajouter autre chose?
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L'INDICE DE DETRESSE PSYCHOLOGIQUE

No. d’identification :

Nom de l'intervieweur :

Date de 'entrevue : __
J M A
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Les questions qui suivent portent sur divers aspects de votre santé. Pouvez-
vous nous dire avec quelle fréquence AU COURS DE LA DERNIERE SEMAINE:

1- Vous étes-vous senti-e désespéré-e en pensant

5- Vous étes-vous senti-e tendu-e ou sous pression ? ........

6- Vous étes-vous laissé-e emporter contre quelqu'un

ou qUelqUe ChOSE 7 ....vuviieiiiniiiiiiiiinnri e

7- Vous étes-vous senti-e ennuyé-e ou peu intéressé-e

Encerclez la réponse

Jamais

e 0

e 0

De temps
en temps

Assez
souvent

Trés
souvent






