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RESUME

La pandémie de COVID-19 a bouleversé les sociétés a I’échelle mondiale, a transformé non
seulement les systémes de santé et les modes de vie, mais aussi les facons de vivre la maladie, la
mort et le deuil. Les mesures mises en place afin d’endiguer la propagation de la pandémie de
COVID-19 ont restreint I’accompagnement des personnes en fin de vie et la ritualisation des déces,
ont laissé certains proches avec I’'impression d’une perte irréelle (Guité-Verretetal., 2021 ; Vachon
et al., 2020). Ce sentiment d’irréalité¢ a pu contraindre la représentation et la symbolisation de
I’absence du défunt. Cela a été susceptible de complexifier la mise en sens de la perte et son
intégration a I’histoire de vie des endeuillé-es, un travail qui a été considéré comme étant primordial
au processus de deuil (Bacqué, 2020 ; Guité-Verret et al., 2021 ; Vachon et al., 2020). Alors que
I’expérience du deuil en temps de pandémie a été¢ de mieux en mieux comprise et documentée, les
alternatives créatives ayant pu soutenir la mise en sens dans le processus de deuil sont restées a
explorer (Vachon et al., 2020). L’objectif général de notre recherche, s’inscrivant dans le projet
J’accompagne (Vachon et al., 2020), a ét¢ de mieux comprendre 1’ expérience de la création d’une
ceuvre en contexte de deuil pandémique. Nous avons également souhait¢ mieux comprendre
I’expérience du partage de cette ceuvre lors de la participation a un événement commémoratif. Pour
participer a cette étude, nous avons recruté cinq (5) personnes ayant vécu un deuil pendant la
pandémie. Ces derni€res ont ensuite été amenées a créer une ceuvre en lien avec cette expérience
et a présenter leur ceuvre lors d’un événement commémoratif qui a eu lieu le 16 juin 2022. Deux
entrevues qualitatives ont été conduites avant et apres ledit événement et les récits recueillis ont
été analysés selon la démarche d’analyse phénoménologique et interprétative de Smith et Osborn
(2003). Nos résultats suggerent que la création d’une ceuvre en lien avec le deuil permet de favoriser
la mise en sens de I’expérience de perte pandémique. Le partage de I’ceuvre aurait également
contribué a la reconnaissance sociale du deuil pandémique par la population. Ensemble, le
processus de création d’une ceuvre et son partage ont soutenu les endeuillé-es dans leur processus
de deuil en leur offrant la possibilité de rendre leur expérience tangible.

Mots clés : Deuil, création, COVID-19, symbolisation, rituel, pandémie, art, deuil désaffranchi
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INTRODUCTION

En mars 2020, la nouvelle maladie a coronavirus (COVID-19) a entamé sa propagation a travers
le Québec. Afin de limiter I’étalement du virus, le gouvernement du Québec a di mettre en place
diverses mesures sanitaires et de distanciation sociale restreignant notamment I’accompagnement
des personnes en fin de vie et la tenue de cérémonies funéraires. Malgré ces mesures, le virus a fait
plus de 21 325 morts a ce jour au Québec (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2025)
laissant de nombreuses personnes dans un deuil difficile a amorcer, le processus de deuil devant se
conformer aux mesures sanitaires plutot qu’aux besoins des endeuillé-es (Ummel et Vachon, 2022;
Vachon et al., 2020). Afin de mettre en lumicre ce processus de deuil particulier, le projet
J’accompagne a été mis sur pied. Il s’agit d’un projet participatif visant a soutenir les endeuillé-es
de la pandémie de COVID-19 et a mieux comprendre leur vécu (Vachon et al., 2020). Les
chercheuses du projet J'accompagne ont qualifié le processus de deuil marqué par le contexte de
la COVID-19 de « deuil pandémique » (Vachon et Ummel, 2021, Vachon et al., 2023) — c’est cette
forme de deuil qui sera considérée dans le présent document. La recherche que ce document
présentera s’inscrit dans la phase II de ce large projet, laquelle a notamment pour but d’explorer

des alternatives créatives de soutien aux endeuillé-es.

Nous présenterons d’abord la problématique de la recherche. Une revue de littérature viendra par
la suite approfondir différents themes li€s a I’expérience du deuil pandémique. Le cadre conceptuel,
la méthodologie et les considérations éthiques du projet seront ¢galement discutés. Finalement,
nous présenterons les résultats de la recherche et nous tisserons des liens avec les écrits existant

dans la discussion avant de conclure.



CHAPITRE 1
PROBLEMATIQUE ET REVUE DE LITTERATURE

1.1  Problématique

La pandémie de COVID-19, déclarée en mars 2020, a entrainé¢ de nombreux ajustements dans les
facons de vivre, de travailler, et de prendre soin les uns des autres. Au Québec, le réseau de la santé
et des services sociaux a di adapter ses pratiques afin de faire face aux risques de transmission du
virus, particulierement aupres des personnes agées et des milieux de soins. Dans ce contexte, des
mesures de prévention ont été adoptées dans plusieurs établissements, modifiant les conditions

habituelles d’accompagnement en fin de vie et de deuil.

Les mesures de santé et de distanciation sociale mises en place au Québec dans le contexte de la
pandémie de COVID-19 ont bouleversé maintes expériences de fin de vie, d’accompagnement et
de deuil (Vachon et al., 2020). Parmi ces mesures, on note la restriction des visites dans les centres
hospitaliers, les résidences privées pour ainés (RPA) et les centres d’hébergement et de soins de
longue durée (CHSLD) afin de limiter la transmission du virus aux populations plus vulnérables.
Au moment de I’annonce des restrictions, les personnes qui souhaitaient accompagner un proche
en fin de vie jusqu’au déces visitaient parfois I’€tre cher sur une base quotidienne et palliaient le
manque de personnel médical en assurant des soins quotidiens liés au repas et a I’hygiéne. Cette
interdiction soudaine d’étre présent-es pour leur proche est susceptible d’avoir un impact important
dans le processus de deuil, I’expérience d’accompagnement étant souvent porteuse de sens pour
les endeuillé-es (Guité-Verret et al., 2021; Lassi et al., 2025; Vachon, 2020). En effet, le contexte
pandémique aurait significativement réduit la « fenétre temporelle du mourir » (Lessard, 2021),
espace-temps au cours duquel les endeuillé-es peuvent habituellement anticiper la perte et avoir la
possibilité¢ de se rendre au chevet de leur proche (Ummel et Vachon, 2022). Dans certains cas,
I’impossibilité d’étre présent au chevet de son proche dans les derniers moments aura entrainé des
sentiments d’impuissance et de culpabilité pour les endeuillé-es (Franza et al., 2024). Cette rupture
dans le lien quotidien aurait conduit a des dilemmes éthiques et a des conflits de valeurs pour

lusieurs proches aidant-es, qui se sont retrouvé-es dans I’impossibilité d’étre présent-es lors des
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derniers moments de leur proche; dilemmes marqués par la tension entre les mesures
sociosanitaires et I’élan naturel de plusieurs d’accompagner son proche en fin de vie (Ummel et
Vachon, 2022). Pour d’autres, ne pas étre témoin du déces a généré une impression d’irréalité.
Plusieurs mois apres le déces, de nombreux endeuillé-es peinaient toujours a reconnaitre leur perte
comme étant définitive et concréte (Franza et al., 2024; Guité-Verret et al., 2021; Hernadndez-

Fernandez et Meneses-Falcon, 2021; Vachon et al., 2021).

Cette difficulté a se représenter I’absence de 1’étre cher est susceptible de complexifier le processus
de deuil. En effet, lorsque 1’absence ne peut étre pleinement appréhendée, il devient plus difficile
de reconnaitre la réalité de la perte, ce qui freine le travail psychique nécessaire a la transformation
du lien avec la personne décédée (Worden, 1991; Neimeyer et al., 2010). L’intégration de la perte
a I’histoire de vie des endeuillé-es ainsi que la mise en sens de la perte sont pourtant considérées
comme étant primordiales au processus de deuil (Bacqué, 2020; Franza et al., 2024; Guité-Verret
etal.,2021; Lessard etal., 2021; Vachon et al., 2020; Worden, 1991). Face a une expérience comme
la mort d’un proche, il est important pour les endeuillé-es de pouvoir donner un sens de la perte
afin de poursuivre leur parcours de vie (Byock, 2002; Neimeyer et al., 2010; Neimeyer et al., 2014;
Yalom, 1980, 2002). La recherche de sens constitue ainsi un facteur de protection dans le deuil

(Neimeyer et al., 2010; Worden, 1991).

Les funérailles jouent un role central dans le processus de deuil, en offrant un cadre symbolique et
social qui permet de marquer la réalité de la perte et d’amorcer un travail de mise en sens. Les rites
funéraires offrent normalement une possibilité de donner un sens a I’expérience de la perte par la
symbolisation, par exemple a travers la lecture d’un poeéme ou dans les objets utilisés lors de la
cérémonie (Bacqué, 2020; Lessard et al., 2021). Or, 1’absence, le report ou la perturbation des rites
funéraires en temps de pandémie ont privé de nombreux et nombreuses endeuillé-es de la
possibilité d’intégrer cet épisode de souffrance a leur parcours de vie et d’en faire sens (Bacqué
2020; Lessard, 2021; Sani et al., 2024; Vachon et al., 2020). Les rites funéraires offrent également
un espace ou les proches peuvent exprimer leurs émotions et commémorer le défunt ou la défunte,
permettant de reconnaitre la perte en la mettant en récit collectivement (Bacqué, 2020; Neimeyer
et al.,, 2014; Romano, 2015; Vachon et al., 2020). Sans cérémonie funéraire significative, les
opportunités de reconnaissance de la souffrance liée a la perte sont plus limitées. De plus, I’absence

de funérailles porteuses de sens peut contribuer au sentiment d’isolement des endeuillé-es et a



I’impression d’intangibilité des pertes en temps de pandémie (Cipoletta et al., 2022; Erbiger et al.,
2023; Guité-Verret et al., 2021; Hernandez-Fernandez et Meneses-Falcon, 2021; Lessard et al.,
2021; Ummel et Vachon, 2022; Vachon et al., 2020). Ainsi, comment intégrer une perte que I’on
ne peut reconnaitre comme étant réelle puisque rien autour de nous ne le confirme? Sans possibilité
de mise en sens et sans reconnaissance du deuil, plusieurs endeuillé-es semblent avoir été
davantage fragilisé-es (Cipoletta et al., 2022; Franza et al., 2024; Milman et al., 2019; Thompson
et Neimeyer, 2014; Ummel et Vachon, 2022; Vachon et al., 2020).

Par son pouvoir de symbolisation et d’expression, la création apparait comme une alternative
intéressante afin de soutenir les endeuillé-es de la pandémie dans leur processus de mise en sens
de la perte (Arnold, 2019; Bertman, 2018; Klein, 2013; Lessard et al., 2021; Vachon et al. 2020).
Lors d’un deuil, la création artistique est en effet reconnue par plusieurs auteurs comme pouvant
favoriser I’intégration globale de la perte de 1’étre cher par sa capacité a traduire la perte en images
et en symboles, soutenant par le fait méme la mise en sens de I’expérience (Brennan, 2015;
Kirkpatrick, 2016; Klein, 2013; Vachon et al., 2020). Si I’ceuvre créée par I’endeuillé-e est partagée
avec autrui, et plus largement avec la communauté québécoise, le processus de mise en récit de
I’expérience du deuil pandémique pourrait étre soutenu par la collectivité¢ (Mitima-Verloop et al.,
2021; Neimeyer et al., 2014). Le partage pourrait ainsi entrainer une reconnaissance sociale de
cette expérience de deuil particuliere en invitant la communauté a porter la souffrance avec
I’endeuillé-e et a donner un sens a la perte collectivement a travers les images créées (Lessard et
al., 2021; Vachon, 2010). En contexte de pandémie, la création artistique et la diffusion de I’ceuvre
dans un espace collectif pourraient donc répondre aux besoins des endeuillé-es en ce qui a trait a
la mise en sens du deuil et a la reconnaissance de la souffrance li¢e a la perte (Felberbaum, 2014;
Malchiodi, 1992; Potash et al., 2020; Proust, 2024; Saresma, 2003; Thompson et Neimeyer, 2014;
Vachon et al., 2020). Alors que I’expérience du deuil en temps de pandémie est de mieux en mieux
comprise et documentée, il semble important d’explorer le rdéle des alternatives créatives
susceptibles de soutenir la mise en sens des personnes ayant perdu un étre cher dans leur processus
de deuil pandémique. C’est ce que cette recherche vise a explorer, par la mise en place d’un
événement commémoratif et collectif lors duquel des endeuillé-es ont été invités a partager une

ceuvre originale créée en lien avec leur expérience du deuil pandémique.



1.2  Revue de littérature

La section qui suit permettra d’approfondir certains éléments clés du contexte théorique nécessaires
a la compréhension du projet de recherche. La revue de littérature débutera par une section sur les
différents « types » de deuil afin d’arriver a mettre en lumiére I'unicité du deuil pandémique. Une
description du processus de recherche de sens inhérent au deuil suivra, avant de préciser la nature
intangible du deuil pandémique. Ensuite, le role des rites funéraires dans le processus de deuil ainsi
que les répercussions possibles de leur absence en temps de pandémie seront décrits. Suivant cette
section, la dimension collective du deuil pandémique sera explicitée, en abordant notamment la
reconnaissance sociale de cette expérience de deuil. La derniére section décrira le réle que peut

jouer la création dans le deuil, et plus particulierement dans I’expérience du deuil pandémique.

1.2.1 Déméler les « types » de deuil

Le deuil est un processus qui survient a la suite du déces d’un étre cher et qui mobilise a la fois des
réactions émotionnelles, cognitives, physiques et comportementales, comme la colére, la tristesse,
la perte d’intérét ou les troubles du sommeil (Vachon et al., 2020; Worden, 1991). Les réactions
qui caractérisent I’expérience quotidienne du deuil, sur une période plus ou moins longue, sont
influencées par une multitude de facteurs, notamment les circonstances du déces, la personnalité
de I’endeuillé-e et la relation entre 1’endeuillé-e et le défunt ou la défunte (Stroebe et al., 2007;
Vachon et al., 2020). Méme pour les personnes qui s’y adaptent avec plus de facilité, le deuil peut
étre vécu comme un bouleversement dans le quotidien et, plus largement, dans le parcours de vie
d’une personne. La qualité de la connexion sociale entre I’endeuillé-e et ses proches est donc
primordiale dans le processus de deuil, offrant un filet de sécurité et de soutien face a la souffrance

vécue (Liu et al., 2019; Romero, 2014; Vachon et al., 2020).

Si certaines approches classiques, comme celle de Kiibler-Ross (1969), ont longtemps proposé une
lecture du deuil en étapes successives, cette vision a depuis été remise en question, notamment en
raison de son caractere normatif (Vachon et al., 2020). Des mod¢les plus récents mettent davantage
I’accent sur une approche constructiviste du deuil, valorisant la mise en sens de la perte et la
reconstruction identitaire (Bacqué, 2020; Neimeyer et al., 2014). Ceux-ci invitent a considérer le

deuil non pas comme une rupture définitive, mais comme un processus d’élaboration de nouveaux



repéres symboliques. Dans cette perspective, le modele des liens continus propose que le maintien
d’un lien symbolique avec la personne décédée puisse contribuer a I’intégration de la perte a
I’histoire de vie de I’endeuillé-e (Klass, Silverman et Nickman, 1996). Le modele du deuil en
oscillation, développé par Stroebe et Schut (1999), souligne plutdt I’importance d’un va-et-vient
entre deux types d’orientations dans le vécu du deuil : I’orientation vers la perte, qui implique la
confrontation aux émotions liées a I’absence, et I’orientation vers la restauration, qui implique une
adaptation et une réorganisation de la vie quotidienne en I’absence de I’autre. Le processus de deuil
est alors congcu comme une oscillation entre ces deux poles, permettant a la personne endeuillée de
ne pas étre submergée par la douleur, tout en continuant a mobiliser ses ressources pour reconstruire
son quotidien. Ainsi, le deuil ne constitue pas un phénoméne uniforme ou linéaire, mais releve
plutdt d’une expérience profondément singuliére. Il n’existe pas de « deuil type » (Vachon et al.,
2020); en fait, il semble plus juste de dire qu’il y a « autant de deuils que d’individus endeuillés »
(Vachon et Ummel, 2021, p. 2). Les différentes approches théoriques du deuil invitent a approcher
le deuil comme un processus itératif et dynamique, au sein duquel le lien entre le proche et
I’endeuillé- e est amené a se poursuivre différemment. En ce sens, les réactions au décés s’inscrivent
précisément au sein du processus de mise en sens, lors duquel I’endeuillé-e doit tenter d’intégrer
la perte a son histoire de vie, bien que pour certain-es, ces réactions ne s’accompagnent pas

nécessairement d’une mise en sens (Bacqué, 2020; Kirkpatrick, 2016; Neimeyer et al., 2014).

Dans certains cas, la trajectoire du deuil est plus longue et plus complexe. Il arrive en effet que la
détresse causée par la perte tarde a s’estomper ou ait des effets plus importants sur 1’état de
I’endeuillé-e que lors d’un deuil dit « normal ». On parle alors d’un deuil « compliqué », lequel
toucherait environ 30 % des endeuillé-es en temps normal (Maciejewski et Prigerson, 2017). Un
tel processus de deuil peut entrainer des conséquences sur 1’état de santé mentale et physique de la
personne (Stroebe et al., 2007). Pour environ 10 % des deuils, les complications et la souffrance
semblent méme insurmontables (Maciejewski et Prigerson, 2017). Dans ces situations, il est
question, selon le DSM-5-TR, d’un trouble du deuil prolongé (APA, 2022). Ce trouble est défini
par une réaction de deuil intense et persistante suivant le décés d’une personne proche survenu
depuis au moins douze mois, et marquée par des symptomes tels qu'une nostalgie envahissante,
une préoccupation excessive liée au défunt, ainsi qu’au moins trois manifestations telles qu’un

sentiment d’irréalité, une perturbation de 1’identité, une douleur émotionnelle intense, un évitement



des rappels de la perte, un sentiment de vide ou de solitude, une difficulté a renouer avec les autres
ou a réinvestir sa vie (APA, 2022). Ce trouble se distingue par une altération significative du
fonctionnement social, professionnel ou quotidien, et dépasse les attentes culturelles, sociales ou
religieuses associées au deuil, sans pouvoir étre attribué a un autre trouble mental. Il est a noter que
les clinicien.nes doivent tenir compte de la culture avant de poser un diagnostic et que, dans un tel
cas de deuil, la personne témoigne elle-méme du fait que son fonctionnement quotidien est
gravement altéré par son deuil. Ces critéres permettent d’identifier les facteurs pouvant participer

a la fragilisation du processus de deuil (Vachon et al., 2020).

Malgré I’augmentation du nombre de facteurs de risque pour le développement d’un trouble du
deuil prolongg, les circonstances tout a fait singuliéres de la pandémie nous ameénent a percevoir
les deuils vécus comme uniques plutdt que compliqués (Maciejewski et al., 2016; Maciejewski et
Prigerson, 2017; Ummel et Vachon, 2022). En effet, la pandémie de la COVID-19 et les mesures
inédites mises en place afin de I’endiguer ont fait émerger plusieurs facteurs qui ont vulnérabilisé
le processus de deuil de maniére distincte, et plus particulierement les processus d’intégration et
de mise en sens de la perte (Neimeyer et al., 2023; Vachon et al., 2020). Les circonstances des
décés en temps de pandémie, marquées par I’absence d’accompagnement du mourant, de soutien
social et de rites funéraires significatifs, sont en effet susceptibles de faire vivre aux endeuillé-es
des sentiments d’injustice et d’impuissance, ce qui est susceptible de rendre difficile I’intégration
de la perte (Cipolletta et al., 2022; Guité-Verret et al., 2021; Mortazavi et al., 2021; Neimeyer et
al., 2010; Neimeyer et al., 2023; Vachon et al., 2020). Les ¢études a ce sujet depuis la pandémie
démontrent d’ailleurs que 46,9% des endeuillé-es de la pandémie sont a risque de faire I’expérience
d’une détresse significative a la suite du déceés d’un étre cher, comparé a 9,8% en temps normal
(Breen et al., 2022; Lundorff et al., 2017; Kustanti et al., 2023). Avec Vachon et Ummel (2021),
nous soutenons donc que ces deuils ne sont ni « normaux », ni « pathologiques », mais constituent
plutdt une réaction complexe a un contexte tragique. Le deuil vécu dans un contexte aussi
particulier et difficile se doit d’étre placé dans une catégorie a part, les classifications préexistantes
ne permettant probablement pas de saisir I’essence de ce phénomeéne nouveau. C’est la raison pour
laquelle Vachon et Ummel (2021) ont créé le concept de « deuil pandémique » pour nommer cette

expérience a laquelle il est difficile d’attribuer un sens.



1.2.2  Le processus de recherche de sens dans le deuil

Par ailleurs, la confrontation a la mort amene souvent I’endeuillé-e a remettre en question sa propre
identité, ses croyances envers le monde et son existence (Byock, 2002; Neimeyer et al., 2010;
Stroebe et al., 1993). Le monde interne de 1’individu endeuillé est susceptible d’étre bouleversé par
la mort de I’autre, celui-ci étant alors confronté a sa propre finitude et au désordre de la vie (Yalom,
1980, 2002). Devant ces questionnements existentiels, il est naturel et nécessaire pour I’humain de
chercher a trouver un nouveau sens a son expérience afin de pouvoir poursuivre sa trajectoire de
vie, sans ’autre, et en toute cohérence (Byock, 2002; Neimeyer et al., 2010, 2014). La recherche
de sens dans le deuil implique notamment deux processus narratifs: 1) la mise en récit de
I’expérience du décés et 2) la transformation de la relation avec le défunt ou la défunte (Thompson
et Neimeyer, 2014). L’expérience de la perte d’un étre cher, notamment dans le contexte d’une
pandémie, est susceptible de venir bouleverser le cours de la vie de I’endeuillé-e. De nombreuses
¢tudes suggerent en effet qu’une large proportion des personnes ayant perdu un étre cher pendant
la pandémie présentent un niveau de détresse ¢levé (Akmese et al., 2024; Neimeyer et al., 2023;
Vachon et al., 2023). L’intégration de cet épisode souffrant a 1’histoire de vie peut alors étre
complexifiée (Neimeyer et al., 2011; Neimeyer et al., 2023). Or, c’est en se racontant sa propre
histoire que ’endeuillé-e peut comprendre son vécu et le rendre cohérent et acceptable
cognitivement et émotionnellement (Neimeyer et al., 2011; Ricoeur, 1994). La mise en récit du
processus de deuil et son partage avec des proches sont souvent déterminants dans le processus de
mise en sens puisqu’ils offrent la possibilité¢ a I’endeuillé-e de prendre une distance avec son
expérience pour y poser un regard renouvelé (Guité-Verret et al., 2021; Milman et al., 2019;
Neimeyer et al., 2014; Vachon, 2010). C’est donc a travers la mise en récit que I’endeuillé-e est
amené-e a intégrer I’expérience du décés de son proche au fil narratif de sa propre vie et a
développer une forme de mise en sens (Neimeyer, 2010). L’intégration de la perte passe également
par la transformation de la relation avec le défunt ou la défunte en une relation symbolique et
abstraite, plutdt que physique, ou ’endeuillé reconnait la permanence de la mort de I’étre cher
(Bacqué, 2020; Des Aulniers, 2020). Cette transformation se produit au fur et & mesure de la
reconstruction du récit de la perte et de la relation avec le défunt ou la défunte (Neimeyer et al.,
2014). Ainsi, le lien qui unit I’endeuillé-e a I’étre cher décédé n’est pas brisé a jamais; il se poursuit

de maniere différente (Kirkpatrick, 2016; Neimeyer et al., 2014). Le travail de deuil et d’intégration



de la perte débute toutefois avec la reconnaissance de la perte comme étant réelle (Worden, 1991),
ce qui a été rendu particulierement difficile en contexte pandémique vu les circonstances des déces
(Franza et al., 2024; Herndndez-Fernandez et Meneses-Falcon, 2021; Testoni et al., 2021). Lorsque
le processus de mise en sens de la perte est bloqué ou s’opére difficilement, le deuil peut étre
complexifié puisqu’il ne peut étre intégré de manicre cohérente a I’histoire de 1I’endeuillé (Guité-

Verret et al., 2021; Neimeyer et al., 2010; Walsh, 2020).

1.2.3 L’intangibilité des pertes en temps de pandémie

En temps de pandémie, le flou entourant les moments avant la mort et les circonstances de déces a
parfois entrainé un sentiment d’incertitude et d’incompréhension chez les endeuillé.es (Franza et
al., 2024; Guité-Verret et al., 2021; Hernandez-Fernandez et Meneses-Falcon, 2021; Vachon et al.,
2023). Les déces induits par COVID-19 sont souvent survenus de manicre soudaine, laissant peu
de temps aux proches d’absorber le diagnostic de la maladie avant le déces. Avec I'interdiction
d’accompagnement dans les CHSLD, RPA et centres hospitaliers, plusieurs proches n’avaient que
peu ou pas de nouvelles de leur étre cher en fin de vie avant leur déces, les laissant dans I’ incertitude
quant a sa qualité de fin de vie (Franza et al., 2024; Guité-Verret et al., 2021; Vachon et al., 2020;
Vachon et al., 2021). Parmi les endeuillé-es qui n’ont pas pu accompagner leur proche en fin de
vie, plusieurs n’ont pas pu faire leurs derniers aurevoirs. Les proches n’ont donc pu ni constater le
décés de la personne, ni voir la dépouille, ce qui a contribué a un sentiment d’irréalité¢ de la mort
de I’étre cher pour les endeuillé-es de la pandémie (Cipoletta et al., 2022; Franza et al., 2024; Guité-
Verret et al., 2021; Hernandez-Fernandez et Meneses-Falcon, 2021). Pour plusieurs endeuillé-es,
une telle expérience de perte peut étre qualifiée de traumatique (Neimeyer et al., 2023; Franza et
al., 2024; Spurio, 2021). Puisque ceux-ci n’arrivent pas a reconnaitre le déces de 1’étre cher comme
étant réel et définitif, ’intégration du déces a leur récit personnel est d’autant plus complexe
(Cipolletta, 2022; Hernandez-Ferndndez et Meneses-Falcon, 2021; Mortazavi, 2021). Les
endeuillé-es se retrouvent en effet a tenter d’intégrer une perte pour laquelle ils n’ont aucune preuve
tangible, autre que 1’absence physique de I’étre cher a leur coté. Certain-es endeuillé-es, nomment
d’ailleurs avoir entretenu I’espoir que I’€tre cher ne soit pas réellement décédé et que ce dernier
soit encore a I’hdpital ou a la résidence dans laquelle il vivait avant le déces (Mortazavi et al., 2021,
Testoni et al., 2021). Certaines personnes nomment également le besoin de connaitre les détails

entourant la mort de leurs proches (Guité-Verret et al., 2021; Hernandez-Fernandez et Meneses-



Falcon, 2021; Mortazavi et al., 2021). Dans un contexte ou le sentiment de perte de contrdle occupe
une place centrale dans le vécu de plusieurs endeuillé-es, cela pourrait les aider a recréer le fil
narratif du déces afin d’en dégager une compréhension et d’y donner un sens (Asgari et al., 2023;
Franza et al., 2024; Guité-Verret et al., 2021; Hernandez-Fernandez et Meneses-Falcon, 2021;
Mortazavi et al., 2021; Vachon et al., 2023).

1.2.4 Lerdle des rites funéraires dans le processus de deuil

L’absence de rites funéraires significatifs, qui permettent normalement de reconnaitre la perte
collectivement et individuellement en marquant le début du deuil, a également participé a ce
sentiment d’intangibilité¢ des pertes (Cipoletta et al., 2022; Franza et al., 2024; Guité-Verret et al.,
2021; Hernandez-Fernandez et Meneses-Falcon, 2021). En temps normal, les rites funéraires
permettent notamment a 1’endeuillé-e d’intégrer la mort du défunt ou de la défunte a ses autres
représentations de celui ou celle-ci, grace aux membres de la communauté qui peuvent soutenir ce
processus (Bacqué, 2020; Fiore, 2020). Bacqué (2020) compare ce processus a la mentalisation.
Les images que I’endeuillé-e se fait du défunt ou de la défunte sont amenées a étre modifiées afin
d’y incorporer son déces, lui permettant alors de le ou la reconnaitre comme appartenant au monde
des morts. Pour ce faire, Bacqué (2020) nomme I’importance de voir le corps du défunt ou de la
défunte comme premicre étape du rite funéraire, ce qui n’a trés souvent pas pu étre fait en temps
de pandémie, en raison notamment de la peur de la contamination virale des dépouilles.
Habituellement, la réalité de la mort de I’étre cher peut ensuite €tre illustrée par des représentations
plus symboliques, a travers des gestes, des paroles ou des objets (fleurs, photos, envolée de
colombes, etc.). Cela permet d’apprivoiser la mort de 1I’étre cher sans y toucher directement
(Bacqué, 2020; Fiore, 2020; Lessard et al., 2021). Crubézy (2019) nomme en effet I’importance
dans le processus de deuil de sacraliser la perte par des pratiques symboliques afin d’amener
I’endeuillé-e a se distancier graduellement de son lien physique avec le défunt ou la défunte pour
transformer leur relation en un lien plus abstrait (Bacqué, 2020; Lessard et al., 2021). A travers les
pratiques symboliques, le passage d’un état & un autre est ainsi marqué, en assurant la place de
chacun dans le monde des vivants ou des morts (Bacqué, 2020; Van Gennep, 1909). Par ce
changement dans la nature de la relation, 1’endeuillé-e serait amené-e a intégrer tranquillement
cette expérience a son histoire de vie et a donner un sens a la perte (Bacqué, 2020; Vachon et al.,

2020).
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La mise en récit de la relation avec le défunt ou la défunte est également facilitée par I’espace de
commémoration ouvert lors des rites funéraires. Ainsi 1’endeuillé-e peut reconstruire I’identité de
I’étre cher décédé tel qu’il était et tel qu’il est devenu dans la mort (Neimeyer et al., 2014). La
commémoration collective du défunt ou de la défunte a donc un effet fortifiant sur I’endeuillé-e et
sur la communauté. Elle permet notamment de raconter en public la vie de I’étre cher décédé, d’en
recréer le fil narratif et donc de lui donner un sens collectivement (Bacqué, 2020; Neimeyer et al.,
2014; Vachon et al., 2020). Cela participe a modifier le lien qui unit I’endeuillé-e et le défunt ou la
défunte, tout en permettant aux proches d’accepter 1’intégration du disparu ou de la disparue a un
nouveau groupe ou iel y restera définitivement : celui des morts et de la mort (Bacqué, 2020). Le
rite funéraire permet donc une reconnaissance commune du passage de 1’étre cher du monde des
vivants vers le monde des morts (Bacqué, 2020; Romano, 2015; Vachon et al., 2020). La mise en
récit occupe ainsi une place importante de mise en sens de la perte et du retour a la vie, pour les
endeuillé-es (Neimeyer et al., 2014). Les rites funéraires permettent également de réunir la
communauté dans un espace social dédi¢ a I’expression des émotions liées a la mort, favorisant
ainsi la reconnaissance sociale de la souffrance liée a la perte (Doka, 1989; Fiore, 2020; Lessard et
al., 2021). La cérémonie funéraire constitue de fait un moment clé pour les endeuillé-es d’obtenir
le soutien et les sympathies de leurs proches, ainsi que de leur communauté plus largement, en
partageant leur souffrance, ce qui est nécessaire dans le processus de deuil (Bacqué 2020; Romano,

2015; Vachon et al., 2020).

Le contexte de la pandémie de COVID-19 a chamboulé I’expérience des rites funéraires. Non
seulement plusieurs cérémonies funéraires ont di étre annulées ou reportées, celles qui ont eu lieu
ont dii se conformer aux mesures sanitaires et de distanciation sociale (Mitima-Verloop et al., 2022;
Ummel et al., 2022, Vachon et al., 2020). Ce sont donc des cérémonies masquées, sans proximité
physique et au nombre de participant.es restreints qui ont di faire office de rituel pour les
endeuillé-es, rendant souvent ces moments de commémoration moins authentiques. Pour certains
endeuillé-es qui n’ont pas pu tenir de rites funéraires en présentiel, les commémorations ont parfois
eu lieu en virtuel. Si ce mode virtuel de rituel leur a permis d’obtenir du soutien en temps de
confinement, cela ne s’est pas toujours avéré aussi significatif qu’en temps normal (Cipoletta et al.,
2022; Franza et al., 2024; Mitima-Verloop et al., 2022; Guité-Verret et al., 2021; Ummel et al.,

2022). En effet, les cérémonies qui ont eu lieu en temps de pandémie n’ont souvent pas permis
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d’honorer la vie tel que 1’aurait voulu le défunt ou la défunte et les endeuillé-es, nuisant ainsi au
processus de deuil (Cipoletta et al., 2022; Franza et al., 2024; Guité-Verret et al., 2021; Lessard et
al.,2021; Ummel et al., 2022; Vachon et al., 2023). En I’absence d’un rite funéraire porteur de sens,
les endeuillé-es de la pandémie ont vécu davantage de difficultés pour reconnaitre la séparation
définitive qu’a entrainée la mort avec I’étre cher, nuisant a I’amorce du changement dans 1’état de
la relation qui les unit (Cipoletta et al., 2022; Franza et al., 2024; DesAulniers, 2020; Lessard et
al., 2021; Vachon et al., 2020). La perte et le deuil n’ont également pas pu étre reconnus dans
I’espace collectif, laissant les endeuillé.es seuls dans leur souffrance (Lessard et al., 2021; Pattison,
2020 ; Ummel et Vachon, 2022; Wallace et al., 2020). Pour les proches des personnes décédées
pendant la pandémie, le deuil a donc été « suspendu » dans un entre-deux, entre la fin abrupte de
I’accompagnement et la perturbation des rites funéraires (Guité- Verret et al., 2021; Lessard et al.,
2021; Vachon et al., 2023). En raison de ces deux réalités problématiques, soit la phase avant la
mort et celle apres la mort, le deuil a en effet €té mis en pause pour plusieurs endeuillé-es, rendant
tres difficile pour eux Dintégration de la perte a leur histoire personnelle, ainsi que la
reconnaissance de leur perte par la collectivité (Guité-Verret et al., 2021; Ummel et Vachon, 2022;

Vachon et al., 2023).

1.2.5 La dimension collective du deuil pandémique

Puisqu’elles ont touché I’ensemble de la population québécoise, les mesures sanitaires et la
cumulation des décés par COVID-19 conférent au deuil pandémique une dimension collective
(Bourgeois-Guérin et al., 2020; Vachon et al., 2020). Pour Métraux (2010) et Romano (2015), le
deuil collectif est associ¢ a une perte commune et significative pour la communauté, ne se limitant
donc pas a une accumulation de deuils individuels, mais prenant en considération le contexte dans
lequel les déces se produisent. Hanus (2003) mentionne que dans le cas de deuils collectifs, une
onde de choc se propage a travers la communauté, affectant émotionnellement méme les gens
¢loignés des défunt-es. Dans de telles circonstances, il est favorable que les pertes soient en partie
commémorées collectivement, afin de soutenir les deuils individuels et la communauté (Métraux,
2010; Romano, 2015; Vachon et al., 2020). Si le virus de la COVID-19 et ses conséquences ont
touché de pres ou de loin tous les individus de la communauté (Bourgeois-Guérin et al., 2020;
Vachon et al., 2020), il n’en demeure pas moins que chaque deuil pandémique reste peu reconnu.

Cette réalité méconnue met sans doute en lumiére les attitudes collectives de déni face a la mort et

12



par le fait méme face au deuil et face a la maladie (Jacquemin 2006; Lessard et al., 2021). Certain-es
endeuillé-es ont, en effet, critiqué ou souffert de la maniére dont la présentation publique du nombre
de déces par COVID-19 ¢était faite a des fins exclusivement statistiques (Lessard et al., 2021,
Testoni et al., 2021). L’age souvent avancé des défunt-es a également participé a la banalisation de
leur déces par les membres la communauté (Ummel et Vachon, 2022). Sans reconnaissance sociale
de la perte, les endeuillé-es n’ont pas d’espace collectif pour exprimer leurs émotions face a celle-
ci et obtenir le soutien de leur communauté. Ceux-ci et celles-ci peuvent de fait avoir le sentiment
que leur deuil est non-légitime, ce qui s’apparente a une forme de deuil « désaffranchi » (Doka,
1989), c’est-a-dire a un deuil qui n’est ni soutenu, ni validé par la communauté (Asgari et al., 2023;
Mortazavi et al., 2021; Ummel et Vachon, 2022). Une telle expérience de deuil peut participer a
I’isolement des endeuillé-es qui, de surcroit aux mesures de confinement, se retrouvent seul-es et
sans soutien devant I’expérience souffrante du deuil pandémique (Guité-Verret et al., 2021;
Mortazavi et al., 2021; Pattison, 2020; Ummel et Vachon, 2022; Vachon et al., 2020; Wallace et al.,
2020). Dans le contexte de la pandémie, le manque de reconnaissance de la souffrance liée aux
déces est susceptible de faire vivre un tel deuil désaffranchi (Asgari et al., 2023; Mortazavi et al.,

2021; Ummel et Vachon, 2022).

Dans ce contexte d’évitement social des questions entourant la mort, la mise en place d’initiatives
collectives qui offrent un espace d’écoute et de partage autour de ce sujet est importante (Akmese
et al., 2024; Lessard et al., 2021). De telles initiatives peuvent en effet avoir un effet soutenant et
solidarisant dans la collectivité lorsqu’elles permettent aux membres d’une communauté de
reconnaitre les pertes et d’en €laborer un sens ensemble (Bourgeois-Guérin et al., 2020; Hanus,
2003; Métraux, 2010, Neimeyer et al., 2014). Ainsi les pertes individuelles peuvent s’inscrire dans
une « mémoire collective » faisant partie de I’identité méme de la communauté (Métraux, 2010).
Des initiatives collectives ont déja été réalisées dans le cadre de la pandémie, prenant souvent la
forme de rituels de deuil publics invitant notamment la communauté a symboliser et a commémorer
des pertes a travers la création (Aubert, 2022; Bourgeois-Guérin et al., 2020; Lessard et al., 2021,
Simard, 2022). L’usage de la création lors de tels événement met en lumicre le réle important que
peut prendre la création dans le processus de deuil (Felberbaum, 2014; Malchiodi, 1992; Saresma,
2003; Thompson et Neimeyer, 2014), notamment en contexte de deuil pandémique (Vachon et al.,

2020).

13



1.2.6 La créativité en contexte de deuil

En permettant d’exprimer et de symboliser 1’indicible, la création peut favoriser la mise en sens
d’une expérience aussi complexe et souffrante que celle du deuil pandémique. La création pourrait
donc étre une voie pertinente pour faciliter ou dynamiser 1’intégration de la perte en temps de
pandémie (Lakh et al., 2021; Vachon et al., 2020, Vachon et al., 2023). En effet, dans 1’acte créatif
se trouve une forme d’expression unique qui ouvre la porte a un univers de potentialités qu’il
revient a la personne d’explorer (Rogers, 2007). En ce sens, constatant la détresse causée par la
perte d’un étre cher, certains chercheurs et certaines chercheuses vont jusqu’a dire que le travail
créatif est nécessaire au processus de deuil, parce qu’il offre un médium par lequel ’endeuillé-e
peut canaliser sa souffrance et décrire une expérience sur laquelle il est difficile de poser des mots

(Brennan, 2015; Gupta, 2020; Klein, 2013; Lakh et al., 2021; Malchiodi, 1992).

Lorsqu’une personne réalise une ceuvre en lien avec un vécu aussi intime que celui du deuil, une
compréhension plus nuancée et renouvelée de 1I’expérience ou du ressenti qui y est 1i€ peut émerger
(Levine, 2014). En effet, la création d’une ceuvre peut amener I’endeuillé-e a prendre un pas de
recul face a son expérience de deuil, représentant sa souffrance a I’extérieur de lui-méme ou d’elle-
méme (Gupta, 2020; Métraux, 2010; Vachon, 2010). L’endeuillé-e peut ainsi I’observer sous un
angle nouveau et entrer en dialogue avec elle de mani¢re moins intimidante que par 1’'usage des
mots (Buser et al, 2005; Corin, 2019; Gupta, 2020; Kirkpatrick, 2016; Klein, 2013; Levine, 2014).
De méme, par son potentiel de mise en récit du deuil, le médium créatif peut permettre a
I’endeuillé-e d’exprimer son vécu autrement (Lakh et al., 2021; Gupta, 2020; Métraux, 2010;
Vachon, 2010). En lui permettant de créer une nouvelle réalité, un nouveau récit cohérent, qui inclut
I’expérience du deuil, c’est plus largement I’intégration de la perte a I’histoire de vie de
I’endeuillé-e qui s’avere facilitée par Iactivité créatrice et symbolique (Arnold, 2019; Bacqué,
2020; Beaumont, 2013; Potash et Ho, 2014; Vachon et al., 2020). L’ceuvre et le processus créatif
peuvent ainsi devenir des lieux ou I’endeuillé-e peut lui-méme créer le sens qu’il désire donner a
son expérience, lui permettant de vivre des sentiments de liberté et de reprise de pouvoir sur son

histoire; des sentiments souvent absents du processus de deuil (Buser et al., 2005; Saresma, 2003).

Par la création d’une ceuvre, I’endeuillé-e peut également commémorer sa relation avec le défunt

ou la défunte et lui rendre hommage, de maniére individuelle et/ou collective (Felberbaum, 2014;
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Malchiodi, 1992; Potash et Ho, 2014). Le partage d’une ceuvre créée par ’endeuillé-e en lien avec
son vécu peut ouvrir un espace commun de commémoration du défunt ou de la défunte, permettant
I’expression des émotions liées a la perte et leur partage (Gupta, 2020; Potash et al., 2020). L’art
amenerait ainsi les personnes a se connecter davantage les unes avec les autres autour du theme
ciblé par les ceuvres créées et des symboles qui s’y retrouvent (Malchiodi, 1992; Potash et al.,
2020). Si plusieurs ceuvres sont partagées, les endeuillé-es pourraient également interagir avec les
ceuvres d’autres endeuillé.es ayant vécu une expérience similaire, les amenant a donner un sens a
leur vécu collectivement (Buser et al., 2005). En regroupant plusieurs personnes ayant vécu une
expérience similaire et en les invitant a partager leur expérience, un filet de sécurité peut en effet
étre créé par la communauté (Hanus, 2015; Hartig et Viola, 2016). En temps de pandémie, cette
forme de partage pourrait tre une maniére de briser I’isolement des endeuillé-es et de favoriser
I’ouverture de la communauté face a leur expérience de perte, et donc face aux enjeux entourant la
mort pour lesquels peu de place est laissée dans le discours collectif (Jacquemin, 2006; Gupta,
2020; Lakh et al., 2021; Lessard et al., 2021; Lev, 2022; Potash et al., 2020). Et si la diffusion des
multiples expériences du deuil pandémique est publique, les membres de la communauté pourraient
partager leurs impressions et leurs ressentis en lien avec les ceuvres, ouvrant alors un dialogue
autour des créations et du vécu duquel elles sont chargées tout en favorisant la reconnaissance
sociale la souffrance li¢e a cette expérience (Giaxoglou, 2015; Gupta, 2020; Lessard et al., 2021;
Potash et al., 2020; Vachon et al., 2020). Dans le contexte du deuil pandémique, la création d’une

ceuvre et son partage pourraient ainsi pallier différents besoins non répondus des endeuillé-es.

1.3 Résumé et objectif

La revue de littérature présentée ci-haut souligne I’importance de la reconnaissance sociale de la
souffrance liée au deuil pandémique et de ’intégration de la perte dans un tel contexte, qui se
distingue des expériences de deuil vécues en temps normal. Pour soutenir ces deuils individuels et
le deuil collectif qui en découle, il est nécessaire de créer des espaces qui permettent aux
endeuillé.es de donner un sens a leur perte et qui favorisent sa reconnaissance par la collectivité.
En s’appuyant sur I’approche des communautés compatissantes, qui sera décrite dans le chapitre
suivant, la création artistique et le partage de 1’ceuvre créée sont susceptibles d’offrir une piste de

solution a cette problématique.
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Le projet J’accompagne est une initiative de soutien virtuel née en réponse a I’isolement vécu par
les proches aidant-es et les endeuillé-es en contexte pandémique. Ce projet visait a créer une
communauté solidaire, ainsi qu’a offrir des ressources d’information, de commémoration et
d’accompagnement (Vachon et al., 2020). Il visait également & mieux comprendre I’expérience du
deuil pandémique (Vachon et al., 2023). C’est dans ce cadre qu’est né le groupe Facebook Mon
deuil en confinement, congu pour offrir un espace bienveillant de partage, de soutien et de créativité
aux personnes endeuillées pendant la pandémie. Les endeuillé-es ont été invité-es a y partager une
création originale réalisée en lien avec leur processus de deuil pandémique. Une quinzaine de
membres ont partagé leur ceuvre en tout et les membres ont ét€ invités a interagir les uns avec les
autres sous chacune des publications afin de participer a la co-création d’une communauté virtuelle
de soutien. Les personnes qui ont présenté une création dans le groupe Facebook ont été invitées a
partager leur ceuvre lors d’un événement commémoratif qui s’est déroulé le 16 juin 2022. L’objectif
principal de cette recherche, en continuité avec le projet J accompagne, est ainsi d’explorer et de
mieux comprendre I’expérience vécue de la création d’une ceuvre liée a la perte d’un étre cher et

de son partage public pour les endeuillé-es en contexte de pandémie.
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CHAPITRE 2
CADRE CONCEPTUEL ET METHODOLOGIQUE

La section qui suit présente les bases conceptuelles et méthodologiques sur lesquelles s’appuie
notre projet de recherche. Nous débuterons en définissant 1’approche des communautés
compatissantes avant de présenter le paradigme de recherche qui soutiendra notre projet ainsi que
nos présupposés comme chercheuse. Nous présenterons ensuite une bréve description de la
démarche de recherche qualitative et de 1’approche phénoménologique qui a été choisie pour
conduire 1’étude. Une section sur I’échantillon et le recrutement des participant-es précédera une
description détaillée de la cueillette de données. Finalement, nous présenterons la méthode

d’analyse et les critéres de rigueur qui ont balisé le projet.
2.1  Le cadre conceptuel

2.1.1 L’approche des communautés compatissantes

L’approche des communautés compatissantes sous-tend le projet J accompagne (Vachon et al.,
2020) dans lequel ma recherche s’inscrit. La vision collective et communautaire du deuil et de la
mort que propose Kellehear (2005) dans I’approche des communautés compatissantes pose un
regard critique sur la maniére dont les sociétés occidentales contemporaines composent avec la
mort et le deuil (Lessard et al., 2021). Au Québec, le vieillissement de la population ainsi que
I’augmentation de la prévalence de maladies chroniques et dégénératives qui y est liée ont des
répercussions sur notre systéme de santé d¢ja sous-financé (Lessard, 2023; Vachon, 2019). Cette
réalité, en plus des cofts liés a la professionnalisation des soins de fin de vie, met en lumicre
I’importance d’envisager la fin de vie et le deuil comme une responsabilité collective (Vachon,
2019). L’approche des communautés compatissantes propose un modele inspiré des approches de
santé publique et de promotion de la santé selon lesquelles les expériences liées a la mort sont
partagées et accueillies dans la communauté, et non relayées a la seule sphere médicale (Lessard

et al., 2021; Ummel et al., 2022; Vachon, 2019).
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Dans cette perspective, chaque membre d’'une communauté dite compatissante est responsable de
prendre soin des autres lorsque surviennent des moments de crise ou de perte (Tompkins, 2018).
Ainsi, une personne vivant des enjeux touchant a la mort n’est pas exclusivement prise en charge
par les professionnels de la santé. Au contraire, chaque individu bien portant de la communauté est
considéré apte a répondre a ses besoins avec sensibilité, bienveillance et ouverture afin de soutenir
la personne et, plus largement, la collectivité (Vachon, 2019). C’est en incarnant la philosophie des
communautés compatissantes que nous considérons la dimension collective des deuils vécus lors
de la pandémie au sein de notre recherche. Ainsi, les bases conceptuelles de notre recherche
s’ancrent dans cette approche et nous ameneront a penser le deuil comme une expérience qui se

doit d’étre soutenue collectivement.

2.1.2 Le paradigme de recherche constructiviste-interprétatif

Notre recherche s’ancre également dans un paradigme constructiviste-interprétatif. Ce paradigme
propose, d’un point de vue ontologique, que la réalité est construite par les ¢léments subjectifs et
contextuels entourant le sujet de la recherche (Ponterotto, 2005; Santiago Delefosse et Del Rio
Carral, 2017). La réalité n’est donc pas uniforme; elle se décline en de multiples réalités subjectives

a partir desquelles peuvent se dégager des essences (Ponterotto, 2005).

Selon I’assise épistémologique du paradigme constructiviste-interprétatif, la réalité vécue est
intersubjective. En contexte de recherche, celle-ci est co-construite par le ou la participant-e et le
chercheur ou la chercheuse (Santiago Delefosse et Del Rio Carral, 2017). Ainsi, les chercheurs et
chercheuses qui adoptent un positionnement paradigmatique constructiviste méneront souvent de
longues immersions dans le milieu d’intérét ou de profondes entrevues afin de bien prendre le
temps de rencontrer les participant-es de la recherche et de cotoyer le vécu qu’ils racontent
(Ponterotto, 2005). Dans notre recherche, cette rencontre s’est notamment traduite par notre
présence dans le groupe Facebook Mon deuil en confinement, qui accueillait les témoignages et les
ceuvres de nombreuses personnes depuis plusieurs mois, ainsi que dans les entretiens en profondeur
qui ont ét¢ mené avec les participant.es. Nous avons €galement entretenu un contact avec les
participant-es tout au long du projet, via courriel ou Facebook, afin de souligner les moments
marquants de leur processus de deuil (P.ex. Anniversaires de déces, temps des fétes, Journée

nationale de commémoration pour la COVID-19 ...) et répondre a leurs commentaires ou questions

18



sur le projet. Dans ces interactions, nos valeurs et expériences ont joué un réle fondamental. Sur le
plan axiologique, le paradigme constructiviste-interprétatif reconnait en effet 1’influence des
présupposés du chercheur ou de la chercheuse sur la recherche elle-méme. Il nous a donc été
nécessaire de faire preuve de réflexivité dans la démarche et d’identifier nos a priori, non pas afin
de les ¢éliminer, mais plutot pour repérer la place qu’ils occupent dans la maniére dont la recherche

est conduite (Morrow, 2005; Ponterotto, 2005; Tracy, 2010).

2.1.2  Présupposés et expérience de la chercheuse

Comme chercheuse s’ancrant dans un paradigme constructiviste-interprétatif, notre implication
dans ce projet de recherche nous a amen¢ a réfléchir a notre propre rapport a la mort et a la place
que les réflexions entourant ce sujet prennent dans notre vie. En nous langant dans ce projet de
recherche, nous avons eu a développer un nouveau rapport plus familier avec cette réalité
existentielle afin de pouvoir y baigner tout au long du processus de recherche. Par I’entremise d’un
journal réflexif, nous avons pris le temps d’apprivoiser ce que les entrevues suscitaient en nous.
Notre rapport a la création a également teinté notre manicre de nous investir dans ce projet. En
effet, depuis toujours, la création occupe une part importante de notre vie et de notre identité
personnelle, celle-ci nous ayant souvent soutenu dans notre propre chemin a travers des expériences
émotionnelles complexes. C’est d’ailleurs cet intérét qui nous a amené a compléter un
microprogramme de deuxiéme cycle en art-thérapie préalablement a notre parcours doctoral en
psychologie. Dans le présent projet, nous avons ainsi mobilisé notre curiosité pour le processus
créatif afin de nourrir notre processus de recherche en créant une ceuvre apres 1’écoute de chacune
des entrevues. Cela a enrichi nos réflexions et nous a amené a observer notre propre vécu subjectif
d’un angle nouveau, en résonnance avec ce que les participant.es ont eu a faire avec leur vécu de

deuil dans le cadre du projet.

Il va sans dire que la pandémie de COVID-19 a également eu un impact sur notre vie et notre
quotidien. C’est néanmoins bien humblement que nous avons amorcé ce projet de recherche.
N’ayant pas perdu d’étre cher pendant la pandémie, nous avons voulu nous assurer de rester aussi
proche que possible du vécu subjectif des participant.es au cours du processus; de porter leur voix
sans prendre toute la place, tout en restant dans un rdle de chercheuse qui impliquait une forme

d’interprétation des propos. Dans un contexte de non-reconnaissance du vécu, cette nuance nous a
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semblé importante a garder en téte tout au long de I’analyse afin de maintenir un équilibre sur la

fine ligne entre les deux postures.

Puisque ce projet porte sur une expérience chargée de souffrance pour plusieurs, nous étions
sensible & ce que les entrevues pouvaient faire émerger comme émotions chez les participant-es.
Notre role de chercheuse impliquait ainsi également une posture d’accompagnatrice, ou du moins
de présence, a la souffrance du deuil. De nombreuses larmes ont été versées pendant nos
discussions avec les participant-es pour qui ce moment était aussi une opportunité de se raconter,

d’¢laborer un en sens de leur expérience et de porter au grand jour leur histoire.

2.2 Ladémarche qualitative

La création et la participation a un événement commémoratif en contexte de deuil pandémique est
une expérience complexe et non quantifiable, pouvant avoir différentes significations.
L’exploration de ce que la création et le partage d’une ceuvre signifient pour les endeuillé-es place
ainsi d’emblée le projet dans une approche qualitative. De plus, I’expérience du deuil en temps de
pandémie étant nouvelle et particulierement intime et souffrante, elle se doit d’étre décrite de
manicre nuancée, sensible et détaillée. Une démarche qualitative nous a donc semblé pertinente
dans ce projet, permettant une compréhension en profondeur de la maniére dont la création et son

partage ont été vécu par les endeuillé-es en contexte de pandémie.
2.2.1 Larecherche qualitative

La perspective idiographique de la recherche qualitative place I'unicité du vécu des participant-es
au cceur de la démarche (Ponterotto, 2005). Ce faisant, la recherche qualitative tend a comprendre
le sens que les participant-es accordent a leur expérience, dans toute sa subjectivité (Pietkiewcz et
Smith, 2014). Puisqu’a travers la recherche, nous avons tenté de nous rapprocher autant que
possible du point de vue des participant-es, une position émique a été préconisée, permettant
d’élaborer des descriptions riches et détaillées des expériences (Paillé et Mucchielli, 2016).
Chacun-e des endeuillé-es participant a la recherche a donc été considéré comme un étre unique,
complexe et situé, ce qui est essentiel a la compréhension du sens accordé a leur vécu (Morrow,

2005).
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2.2.2  L’approche phénoménologique interprétative

La visée principale de 1’approche de I’analyse phénoménologique interprétative (API), telle que
développée par J. A. Smith, est d’explorer la maniere dont les participant.es font sens de leur
expérience vécue (Smith, 2004). Les assises théoriques de 1I’API sont a la fois phénoménologiques,
dans I’intérét porté au vécu subjectif des participant-es, et herméneutiques, dans la reconnaissance
de ’implication de la chercheuse dans I’analyse par son interprétation (Smith, 2004). S’inscrivant
bien dans un paradigme constructiviste-interprétatif, I’API a ét¢ employ¢ pour conduire cette
recherche qualitative afin d’explorer, avec profondeur et sensibilité, I’expérience de la création

d’une ceuvre et de son partage en contexte de deuil pandémique.

Par son positionnement €pistémologique, une recherche en API tente de se rapprocher autant que
possible de la perspective du monde du participant. Pour ce faire, nous avons adopté une posture
fondamentalement idiographique et inductive qui s’ancre dans le particulier avant de s’intéresser
au général (Pietkiewcz et Smith, 2014). Cela a notamment influencé la conduite des entrevues avec
les participant-es qui s’est déroulé de manicre exploratoire et non-dirigée, ainsi que le nombre de
participant.es assez restreint que nous avons choisi d’inclure dans la recherche. Par ailleurs, I’ API
s’¢loigne d’une approche purement phénoménologique car elle reconnait I’impossibilité de saisir
completement le vécu des participant-es : le chercheur ou la chercheuse produit une interprétation

des vécus étudiés, et non une description de 1’essence de ces vécus (Pietkiewcz et Smith, 2014).

Dans cette perspective, I’API est bas€e sur une double herméneutique (double interprétation).
L’API stipule que le participant ou la participante tente tout d’abord de donner un sens a son
expérience, et que la personne qui conduit la recherche s’efforce par la suite d’interpréter la mise
en sens de ’expérience vécue et racontée par le ou la participant-e. Dans ce processus interprétatif,
le chercheur ou la chercheuse a le souci de rester fidele au récit des participant-es tout en travaillant
a dépasser une lecture primaire de ce récit, laquelle n’approfondirait pas sa signification. L’ API est
ainsi un processus de recherche dynamique, dans lequel le chercheur joue un role actif de

compréhension (Smith et Osborn, 2003).
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2.3 La méthodologie

2.3.1 Echantillon et recrutement

Les participant.es a la recherche ont été recruté.es parmi les membres du groupe Mon deuil en
confinement, s’inscrivant dans la phase I du projet J'accompagne. Cette phase visait a mieux
comprendre le vécu des personnes ayant perdu un proche pendant la COVID-19 et a les soutenir
dans leur expérience de deuil, notamment par la mise en place d’une communauté virtuelle de
soutien (Vachon et al., 2020). Les ceuvres créées par les endeuillé-es et partagées dans le cadre du
groupe Mon deuil en confinement ont également été diffusées lors d’un événement commémoratif
qui s’est inscrit dans la phase II du projet J accompagne. Cette deuxiéme phase impliquait une
dimension créative visant a offrir des alternatives de soutien et de mise en sens du deuil dans le

contexte de la pandémie.

Un total de 46 personnes ont fait partie du groupe Mon deuil en confinement et 17 personnes ont
partagé une création dans le groupe. Toutes les personnes ayant partagé une ceuvre dans le groupe
ont été invitées a présenter leur ceuvre lors de 1’événement commémoratif. Les personnes qui ont
décidé de participer a la recherche devaient étre agées de plus de 18 ans; avoir vécu un deuil
pendant la pandémie, c’est-a-dire a compter de mars 2020; avoir participé au projet en partageant
une ceuvre de leur cru dans le cadre du groupe Mon deuil en confinement et avoir envie de partager
leur ceuvre lors de I’événement de juin 2022. Toutes les personnes du groupe Mon deuil en
confinement prévoyant partager leur ceuvre lors de 1I’événement commémoratif ont été invitées a
participer aux entrevues. Nous avons procédé ainsi pour une question d’éthique relationnelle,
puisqu’il nous tenait a cceur de laisser la possibilité a chaque personne qui le souhaitait de se
raconter. L’ API recommande toutefois que 1’échantillon soit assez restreint afin de permettre une
exploration et une analyse détaillée de I’expérience de chaque participant-e (Pietkiewcz et Smith,
2014). L’API ne cherchant pas a générer des résultats généralisables, il est également encouragé
que I’échantillon soit aussi homogene que possible pour favoriser la profondeur de 1’analyse

(Pietkiewcz et Smith, 2014).

L’¢chantillon de notre recherche a finalement ét¢ composé de cinq (5) participant-es. Les criteres

de sélection choisis nous ont permis de garder une certaine homogénéité a travers les participant.es.
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Au total, quatre (4) femmes et un (1) homme ont participé aux entrevues, tous et toutes d’origine
canadienne et ayant, pour la majorité, un diplome d’études universitaire. Une personne s’identifiait
comme catholique non-pratiquante alors que les quatre autres ne s’identifiaient a aucun courant
religieux ou spirituel. Les participant-es étaient agé-es entre 57 et 68 ans au moment de notre
rencontre et avaient vécu le décés d’un étre cher entre avril 2020 et mars 2021. Au total, trois
participant-es sur cinq ont perdu leur proche de la COVID-19. Tous-tes les participant-es ont pu
avoir un rite funéraire a la suite du décés, avec un délai allant d’un mois a deux ans et des conditions

variant selon les mesures sanitaires en vigueur.

Tableau 2.3.1 Caractéristiques des participant.es

Age au Temps depuis

moment Lien avec le décés au Nombre
Nom de la le défunt ou la moment de la s

o i . d’entrevues

premicre défunte premiere

entrevue entrevue
Nathalie 57 Meére 2 ans 2
Bruno 66 Pére 1 an 1
Karine 58 Pére 2 ans 2
Elise 68 Soeur 1 an 2
Julie 63 Pére 2 ans 2

2.3.2 Cuelillette de données

Dans le cadre du projet, nous avons organisé un événement commémoratif, créatif et participatif,
qui s’est inscrit dans la phase II du projet J 'accompagne. L’événement a présenté des ceuvres créées
par des individus endeuillés ainsi qu’un court-métrage commeémoratif. Les ceuvres de deux artistes
qui ont créé des peintures en lien avec le deuil pandémique ont également été exposées. Ces
différentes ceuvres ont toutes €¢t¢ mises en dialogue lors de I’événement, ce qui a permis la création

d’un espace diversifi¢ de partage autour de I’expérience du deuil pandémique. Comme les
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participant-es avaient préalablement participé au groupe Mon deuil en confinement, ils et elles
avaient déja créé une ceuvre visuelle ou littéraire (i.e. peinture, dessin, sculpture, photographie,
poéme, vidéo) durant les derniers précédents et ’avaient partagé dans le groupe. Ils et elles ont
donc été invité-es a partager leur ceuvre a nouveau, cette fois-ci lors de I’événement commémoratif.
Une rencontre en ligne a également eu lieu le 16 novembre 2021, ou les personnes qui ont partagé
une ceuvre dans le groupe Mon deuil en confinement étaient invitées a se présenter leur création en
direct. Cing (5) personnes se sont portées volontaires afin de raconter leur expérience dans le cadre

de cette rencontre qui se voulait avant tout un espace de partage pour les endeuillé-es, mais a

¢galement été un terrain d’immersion pouvant nourrir nos réflexions et nos grilles d’entrevue.

Des entrevues individuelles d’environ une heure chacune ont ét¢ menées auprés de toutes les
personnes désirant participer au processus de recherche. Les premiéres entrevues se sont déroulées
avec cing (5) participant-es dans les semaines précédant I’événement commémoratif et ont permis
d’explorer plus précisément 1’expérience de la création dans le contexte du deuil pandémique. Les
secondes entrevues ont eu lieu dans les semaines suivant I’événement commémoratif, afin que
I’expérience soit encore fraiche dans leur mémoire. Ces entrevues ont permis d’explorer en
profondeur la maniére dont les participant-es ont vécu le partage de leur ceuvre lors de I’événement
du 16 juin 2022. Un-e participant-e qui n’a pas pu se présenter lors de I’événement commémoratif
n’a pas participé a la deuxiéme entrevue. Comme il s’agissait d’'un changement de derniére minute,
sa participation n’a pas pu étre remplacée. Tel que recommandé par I’API, les entrevues étaient
semi-dirigées afin de permettre le dialogue nécessaire a la co-construction de sens entre le
chercheur et le participant (Smith et Osborn, 2003). Cela a aussi offert une bonne flexibilité dans
I’exploration du vécu pour approfondir les éléments que les participant-es considéraient comme
importants et pour garder une ouverture face a I’émergence de themes non anticipés (Smith, 2004).
Une question d’amorce a permis d’ouvrir le dialogue pour chacune des entrevues (Appendice A).
La question de départ pour la premiére entrevue €tait la suivante : « Pouvez-vous me parler de votre
processus de création de 1I’ceuvre, de votre premicre idée jusqu’a I’ceuvre finale? ». La question qui
a amorcé la deuxiéme entrevue était la suivante : « Pouvez-vous me parler de la maniére dont s’est
déroulé la participation a I’événement commémoratif pour vous? ». Cette forme de question
ouverte a amené les participant.es a parler de leur expérience en profondeur (Pietkiewcz et Smith,

2014). Des questions de relance ont été posées au besoin pour approfondir les différents thémes
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amengs par les participant-es ou pour explorer des thémes qui n’ont pas émergé spontanément dans

le dialogue.

Les deux entrevues individuelles se sont tenues en visioconférence avec trois (3) participant-es et
en présentiel avec deux (2) personnes, pour un total de neuf (9) entrevues (cing (5) en ligne, vue
I’absence d’un-e participant-e pour la deuxiéme entrevue et quatre (4) en présentiel). Dans tous les
cas, les entrevues se sont déroulées dans un endroit privé, calme et confidentiel, afin de créer un
espace sécuritaire propice a I’expression d’une expérience aussi intime que celle du deuil. Avant
chacune des entrevues, un formulaire de consentement (Appendice B) et un formulaire
sociodémographique (Appendice C) ont été présentés aux participant-es. Les entrevues ont été

enregistrées puis retranscrites intégralement pour faciliter I’analyse.

Au cours de la démarche et aprés chacune des entrevues, nous avons pris le temps de tenir des
notes réflexives afin d’identifier nos impressions, ressentis et observations, tel qu’encouragé dans
un paradigme constructiviste-interprétatif et une approche phénoménologique interprétative
(Antoine, 2017 ; Tracy, 2010). Ces notes nous ont permis d’effectuer une analyse plus rigoureuse

des données recueillies.

2.3.3 Analyse de données

Le processus d’analyse phénoménologique interprétative (API) proposé par J. A. Smith et M.
Osborn (2003) a été utilisé afin d’analyser les données recueillies. Le processus complet d’analyse
a ¢té fait de manicre séparée pour chaque groupe d’entrevues (les entrevues avant I’événement du
16 juin 2022 et celles qui ont eu lieu apres), prenant tout de méme en considération le fait que
I’analyse du premier groupe d’entrevues a pu influencer notre analyse du deuxieme. Pour ce faire,
nous avons débuté en lisant un premier verbatim a plusieurs reprises. Au cours de ce processus
initial, nous avons annoté nos observations ainsi que nos réflexions exploratoires en lien avec les
propos des participant-es (Pietkiewcz et Smith, 2014; Smith et Osborn, 2003). Une fois le texte
complet annoté, nous sommes retournée au début du verbatim afin d’en dégager les thémes
émergents, lesquels nous ont permis d’atteindre un niveau supérieur dans 1’analyse. Les thémes
émergents ont subséquemment €té¢ compilés et regroupés a leur tour en thémes principaux et en

sous-themes, selon leur niveau d’abstraction. Lors de ce regroupement, certains thémes ont été mis
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de coté afin d’établir une structure cohérente (Pietkiewcz et Smith, 2014; Smith et Osborn, 2003).
L’API étant un processus fondamentalement itératif, nous avons effectu¢ plusieurs allers-retours
entre les textes et nos interprétations. Cela a permis d’assurer que 1’¢élaboration des themes s’ancre
directement dans les propos des participant-es (Smith, 2004). Ce processus a été répété avec les
autres participant-es, les analyses subséquentes étant donc influencées par le premier texte analysé.
Les thémes découlant de chacune des analyses du groupe d’entrevue en question ont ensuite été
regroupés pour créer une structure finale riche de sens qui prend en compte les convergences et les
divergences entre les expériences des participant.es (Smith et Osborn, 2003). Les thémes de chacun
des groupes d’entrevues ont finalement été¢ comparés afin d’enrichir I’analyse. De plus, de maniére
plus transversale, les thémes émergents de chaque entrevue de chaque participant-e ont été mis en

relation.
2.3.4 Rigueur

La rigueur s’est révélée primordiale dans 1’élaboration de ce projet de recherche. Pour ce faire,
nous nous sommes appuyée sur I’ écrit de Tracy (2010) qui présentent huit criteéres nécessaires a la
réalisation d’une recherche qualitative de qualité : 1) Le choix d’un sujet pertinent et original ; 2)
la richesse des données recueillies et du cadre conceptuel ; 3) la sincérité, la transparence et la
réflexivité du chercheur ou de la chercheuse ; 4) la crédibilité des résultats et la cristallisation des
données ; 5) la résonance de I’étude aupres des lecteurs et lectrices ; 6) la contribution significative
au domaine de recherche ; 7) la cohérence de la recherche et des résultats; 8) la conduite éthique

du projet.
Le choix d’un sujet pertinent et original

En ce qui a trait au choix du sujet, Tracy (2010) souligne I’importance d’explorer des thémes qui
sont pertinents pour I’époque dans laquelle la recherche est conduite et qui permettent d’offrir une
perspective nouvelle sur un contexte. La pandémie de COVID-19 et les décés qui y sont liés
semblent faire remonter a la surface notre rapport a la mort en tant que collectivité. Ce sujet étant
souvent occulté dans la vie quotidienne, il nous a semblé primordial de 1’aborder dans le contexte
de la pandémie afin de mieux comprendre et de mieux soutenir les endeuillé-es qui y vivent la perte

d’un étre cher. En se basant sur les recherches du projet J'accompagne mettant en lumicre
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I’expérience du deuil pandémique, notre recherche visait a contribuer a enrichir les connaissances

en lien avec les alternatives de soutien des endeuillé-es en temps de pandémie.

La richesse des données recueillies et du cadre conceptuel

Pour Tracy (2010), une recherche se démarque par sa richesse lorsqu’elle se base sur un cadre
conceptuel aux sources multiples, que les données sont variées et recueillies avec soin, et que
I’analyse est conduite avec rigueur. Dans le cadre de notre recherche, les deux temps d’entrevue
avec les participant.es ont permis d’accumuler une multitude d’informations sur leur processus de
deuil, de création et de partage. Comme chercheuse, nous avons interagit a plusieurs moments et
dans différents contextes avec les participant-es, que ce soit lors des entrevues, dans nos échanges
entre les rencontres ou a I’événement commémoratif. En plus d’étre en contact avec les ceuvres des
participant-es, le contexte de la recherche nous a amené a étre en immersion dans leur vécu de

différentes maniéres, ce qui a participé a la richesse des données.

La sincérité, la transparence et la réflexivité de la chercheuse

La sincérité et la réflexivité ont également occupé une place importante dans notre recherche.
N’ayant pas vécu de deuil durant la pandémie, il nous a semblé particulierement important
d’observer nos propres pensées, présupposés et vulnérabilités face au deuil. Nous avons donc
rédigé des notes réflexives (journal de bord) tout au long du processus de recherche pour nous
permettre de bien situer la place de notre subjectivité dans le projet. Tel que mentionné plus haut,
ces notes ont été tenues deés la fin des entrevues avec les participant-es. Cela nous a permis de
rendre nos présupposés et notre expérience dans la démarche aussi explicites que possible, mais
aussi d’observer le réle que ceux-ci ont pu jouer dans 1’analyse des données. Une ceuvre a
également été créé en s’inspirant du témoignage de chaque participant-e aprés ’écoute de
I’enregistrement de I’entretien. Ces créations n’ont pas servi a 1’analyse, mais ont plutot nourrit la
réflexivité a travers la recherche. Notre propre processus de création nous a ainsi amené a réfléchir
autrement notre rapport a I’expérience des participant-es. Finalement, nous avons discuté de ces
aspects de la recherche lors de rencontres avec notre directrice de recherche. Ce faisant, nous avons
visé a ce que notre démarche soit rigoureuse et sincere, tel que préconisé par Tracy (2010), ce qui

assure aussi une portée éthique au projet.
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La crédibilite des résultats et la cristallisation des données

Afin de présenter des interprétations riches des phénomeénes a I’étude et d’assurer la crédibilité des
résultats, nous nous sommes basée sur différents types de données, a la fois théoriques, empiriques
et artistiques. Etant donné la visée qualitative et collective du projet, une grande place a été
accordée aux propos des participant-es dans les résultats et un effort particulier a ét¢ mis pour
favoriser une multivocalité dans la présentation de ceux-ci. Les ceuvres créées par les participant-es
n’ont pas été analysées en tant que telles, mais ont servi de soutien visuel au processus de mise en

récit des participant-es.

La résonance de l’étude aupres des lecteurs et lectrices

\

Tracy (2010) décrit la résonance d’une étude comme sa capacité a susciter un intérét chez
I’audience. Dans le contexte de notre recherche, I’événement commémoratif a permis d’observer
directement la réaction des spectateurs et spectatrices aux ceuvres et aux propos des participant-es.
Les échos des personnes présentes a I’événement nous laissent croire qu’elles ont été touchées par
la maniere dont le deuil pandémique a été présenté et discuté. Nous croyons ainsi que les résultats

de la recherche ont le potentiel de résonner chez les lecteurs et lectrices.

La contribution significative au domaine de recherche

La recherche a permis en elle-méme de soutenir les endeuillé-es ayant participé au projet dans leur
propre processus de deuil. Ainsi, une forme de contribution morale peut &tre observée. De plus, le
fait d’aborder un sujet qui est peu discuté dans 1’espace public, comme celui du deuil pandémique,
permet de favoriser la reconnaissance sociale du vécu. Par son exploration du deuil pandémique a
travers le processus créatif, nous croyons que cette recherche peut également contribuer a mettre
en lumiere les éléments essentiels afin de soutenir les endeuillé-es dans des contextes de deuil
collectif ou non-reconnu. L apport de ce projet de recherche au monde de la recherche sera exploré

avec plus de détails dans le chapitre suivant.

La cohérence de la recherche et des résultats
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Les résultats de notre recherche sont en cohérence avec notre question de recherche initiale. De
plus, la méthodologie utilisée, ancrée dans un paradigme constructiviste, a permis une collecte de
données et une analyse qui nous a amené a faire dialoguer de maniere significative les résultats

avec les écrits.

La conduite éthique du projet

La pratique éthique est définie par Tracy (2010) comme se déployant sous quatre axes : 1’éthique
procédurale (les procédures liées a la conduite de la recherche et la sauvegarde des données
recueillies), I’éthique relationnelle (la maniére dont les chercheur et chercheuses interagissent avec
les participant-es), I’éthique situationnelle (prendre en compte le contexte dans lequel la recherche
se déploie dans la maniére de la conduire) et I’éthique de sortie (réfléchir a la maniére dont les
résultats peuvent étre interprétés par les lecteurs et lectrices). Les considérations éthiques de notre

projet seront détaillées dans la section qui suit.

2.4 Considérations éthiques

Dans la conduite d’une recherche portant sur la souffrance humaine, il est primordial de prendre
les considérations éthiques nécessaires: il en va d’une obligation, mais aussi d’un souci d’assurer
le bien-étre des participant-es qui acceptent de contribuer a 1’avancement des connaissances
(Bourgeois-Guérin et Beaudoin, 2016). Tout au long de la recherche, dans la mise en place de
I’événement commémoratif comme lors des entrevues individuelles, nous avons tenté d’accueillir
les expériences des participant.es avec bienveillance et sollicitude. Notre recherche s’inscrivant
dans le projet J’accompagne, un amendement a été apporté aux approbations éthiques que le projet
a déja recu du Comité d’éthique de la recherche (CER) — Education et sciences sociales de
I’Université de Sherbrooke et du Comité institutionnel d’éthique de la recherche avec des étres

humains (CIEREH) de I’Université du Québec a Montreéal.

2.4.1 Consentement, droit de retrait et droit a la vie privé

Toutes les personnes participant a la recherche ont signé un formulaire de consentement avant les
entrevues individuelles (Appendice B). Afin d’assurer un consentement libre et éclairé, le but de

I’¢tude et les différents termes du formulaire de consentement leur ont préalablement été expliqués
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en détail. Les participant-es ont également été mis-es au courant de leur droit de se retirer de la
recherche a tout moment, ainsi que de la possibilité de prendre des pauses durant I’entrevue ou de
refuser de répondre a une question les rendant inconfortables. Le contexte d’une entrevue de
recherche pouvant étre intimidant pour certaines personnes, nous avons tenté de créer un climat
d’entrevue sécuritaire, afin de rendre les participant-es a ’aise de partager leur vécu sans se sentir
jugé-es ou contraint-es de le faire. Pour ce faire, il est primordial que les participant-es soient
assuré-es de la confidentialité des propos partagés. Ainsi, les entrevues ont eu lieu dans un endroit
privé ou elles ne pouvaient pas étre interrompues. De plus, I’anonymat des participant-es a été
assuré en leur assignant un pseudonyme et en conservant les enregistrements des entrevues sur un

ordinateur protégé par un mot de passe jusqu’a leur destruction, 5 ans plus tard.

2.4.2 Risque de la participation a 1’étude

Les possibles inconvénients a la participation a 1’étude ont aussi été mentionnés avant la signature
du consentement. L’expérience du deuil pandémique peut &tre particulicrement éprouvante a
aborder, surtout lorsqu’elle est mise en récit. La présente recherche porte principalement sur le
vécu de la création d’une ceuvre et de son partage en contexte de deuil pandémique, mais les
émotions et les souvenirs liés a la perte peuvent étre évoqués par les participant-es. Dans le cadre
de cette recherche, le fait d’en discuter longuement lors des entrevues était susceptible de faire
vivre une certaine détresse aux participant-es. Nous avons donc fait preuve de sensibilité et de
bienveillance a I’égard des participant-es qui ont eu la générosité de partager leur expérience. Des
ressources de soutien au deuil ont également été présentées a tou-tes les participant-es afin
d’assurer leur acces a de 1’aide si leur détresse s’avere trop importante. Le processus de création
en tant que tel était également susceptible de faire émerger des émotions difficiles chez les
endeuillé-es en lien avec leur deuil. Bien que la plupart des participant.es avaient fait leur création
dans le cadre du projet Mon deuil en confinement et non dans le cadre de la présente recherche, des
ressources ont ¢té mises a leur disposition notamment a travers la page Facebook du projet
J’accompagne. Nous avons par ailleurs été disponibles afin de répondre aux interrogations de tous

les membres du groupe et pour les diriger vers les ressources appropriées lorsque nécessaire.
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2.4.3 Bienfaits potentiels pour le participant ou la participante

Le fait de participer a une recherche peut avoir des bienfaits chez les personnes endeuillées. En
effet, la création en tant que telle a pour visée de favoriser le bien-étre des participant.es par la
possibilité¢ de mise en sens de I’expérience de deuil et de reconnaissance sociale. Ainsi, en créant
une ceuvre et en participant a I’événement commémoratif, participatif et créatif mis en place, un
espace de partage collectif et de symbolisation par I’art est ouvert pour les endeuillé-es. De plus,
I’occasion pour les participant-es de témoigner de leur vécu de création et de partage en contexte
de deuil pandémique lors des entrevues a pu leur permettre de poser des mots sur leur expérience
par la mise en récit, participant de fait a la mise en sens de leur expérience. C’est pour cette raison
que nous avons offert la possibilité a toutes les personnes qui avaient présenté une ceuvre dans le
groupe Facebook Mon deuil en confinement et qui prévoyaient la partager lors de 1’événement

commémoratif de participer aux entrevues.
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CHAPITRE 3
RESULTATS

L’objectif de ce projet de recherche visait & mieux comprendre I’expérience de la création d’une
ceuvre et de son partage en contexte de deuil pandémique. Nos deux rencontres avec les
participant-es et ’analyse des deux temps d’entretien ont €clairé le role central du rapport a I’autre
dans le processus de deuil en temps de pandémie et son lien avec la création. En effet, au fil du
projet nous avons pu observer la maniere dont ’expérience de la création de 1’ceuvre et de son
partage ont oscillé entre 1’intime et le collectif. Plusieurs endeuillé-es ont ainsi vu leur expérience
de deuil naviguer entre un vécu strictement personnel, et méme solitaire pour certaines, a une
expérience qui peut étre soutenue au sein de la collectivité. Le rapport a 1’autre a donc infusé la
participation a la recherche de maniére importante et cela sera reflét¢ dans la présentation des

résultats.

Ainsi, la premiere partie des résultats portera sur notre premicre rencontre avec les endeuillé-es.
Dans ce premier entretien, nous avons tenté de mettre en lumiére leur processus de création d’une
ceuvre liée a leur vécu de deuil pandémique, particulierement dans la maniére dont la création peut
favoriser la mise en sens de I’expérience. La deuxiéme section des résultats présentera I’analyse de
la deuxieme entrevue avec les participant-es qui porte sur le partage de leur ceuvre lors de
I’événement commémoratif du 16 juin 2022. Cet entretien a notamment permis de souligner
I’importance de la reconnaissance sociale de la souffrance liée au deuil pandémique. Afin d’illustrer

I’organisation des thémes, chacune des sections débutera avec un schéma explicatif.
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3.1 L’expérience de création d’une ceuvre

Figure 3.1 La création comme espace de mise en sens du deuil

A La cnéahon comme espace de mise en sens du deuil
- \

Indvidnel f

Dans I’analyse de la premicre entrevue conduite avec les participant-es, quatre thémes principaux
ont été identifiés. Ces thémes témoignent des différentes étapes du processus de création. Celles-
ci ont surtout ét€ vécues par les participant-es de manicre itérative plutot que linéaire. Le premier
theme, S’engager, évoque la réflexion qui a mené au choix de démarrer un processus de création,
alors que les participant-es étaient, pour la plupart, habité-es par le besoin de se mettre en action.
Le deuxieme théme, Transformer, refléte le processus de symbolisation de I’expérience du deuil
sous toutes ses facettes qui se déploie pendant la création. Raconter aborde la maniere dont la
création permet aux endeuillé-es de mettre en image I’histoire de 1’étre cher et de leur relation avec
lui. Le dernier théeme, Re-lier, décrit le lien entre I’endeuillé-e et le défunt ou la défunte qui se tisse
a nouveau dans la création. Ce theme aborde également la manicre dont I’acte de la création peut

lier ’endeuillé-e a la communauté.

Au cceur de tous ces thémes se trouve la mise en sens de I’expérience. En effet, I’analyse des

entrevues a permis de souligner I’importance pour les endeuillé-es de donner un sens a leur vécu

33



de deuil, tout en éclairant la manicre dont ce besoin guide I’expérience de la création. Ainsi, les
thémes seront explorés en tenant compte de la place centrale du besoin de mise en sens dans le

processus de création.

Finalement, les thémes s’articulent sur un continuum allant d’un vécu individuel a une expérience
vécue au sein du collectif. Effectivement, pour plusieurs endeuillé-es, le processus de création
prend initialement la forme d’un processus plus individuel, marqué par le désir de compréhension
et d’expression d’un « trop plein » émotionnel, pour ensuite se transformer en un processus qui a
pour but de rejoindre I’autre. Cette évolution dans le rapport a 1’autre sera mise en lumiere dans la

présentation des themes.

3.1.1 S’engager

Avant de débuter leur processus de création, les endeuillé-es ont décrit ce qui les a incités a
s’engager dans le projet. Il nous importait initialement de comprendre ce qui était a la source de
cet engagement puisque I’implication dans un tel processus de création implique une certaine prise
de risque. En effet, il est notamment possible d’étre confrontée a nouveau a la souffrance du deuil
et de se sentir vulnérable en partageant son ceuvre avec d’autres. Cet engagement a pris différentes
formes pour les participant-es, certain.es ayant déja une pratique artistique, professionnelle ou non,
avant le projet et d’autres n’ayant aucune expérience dans le domaine. Il s’est révélé que cette
variété au niveau de I’expertise a permis a une multitude d’expériences de création d’étre reflétées

dans mes résultats, enrichissant par le fait méme ma compréhension du vécu.

La raison derriére la motivation a s’engager dans le processus de création a ainsi pris diverses
formes d’une personne a I’autre. Néanmoins, pour la plupart des endeuillé-es, le projet de recherche
a été percu comme une possibilité de continuité dans le processus de deuil déja amorcé. Ainsi, la
création s’est inscrite de manicre naturelle dans le chemin qu’elles et eux étaient déja en train de
parcourir. Ce fut notamment le cas pour Nathalie, qui avait déja participé a un autre volet du projet

J’accompagne:
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Pour moi c'était la [suite] normale des choses de continuer ce processus-1a, ces étapes-
la. [...] Quand j'ai vu qu'on pouvait faire une ceuvre, ¢’était comme normal pour moi.
Je me suis pas posé de question.! - Nathalie

Pour certain-es participant-es, le désir de s’engager dans un processus créatif a émergé avant méme
qu’elles soient sollicitées a travers le projet. Cela a principalement été le cas pour les participant-es
chez qui la création artistique occupait déja une partie intégrante dans leur vie. Pour elles et eux, la
participation au projet a aussi été¢ pergue comme une maniere de poursuivre naturellement ce qui
avait déja été amorcé dans leur processus de deuil, au sein duquel la création était centrale. C’est
notamment le cas de Julie, pour qui I’expérience de perte de son pére a mené instinctivement vers

Iart :

[Ma participation] c’est pas mal l'adéquation de ce que je vivais... [...] Quand [mon
amie] m'a parlé [du projet], pis qu’il y avait un rapport avec la création d'ceuvre, moi
j'étais en processus de création a ce moment-la... Donc c’était tellement connecté avec
ce que je vivais que je pouvais difficilement [refuser]... J'ai vraiment vu ¢a comme
juste une simple opportunité de me coller au moment. — Julie

Pour sa part, Karine nomme I’arrivée spontanée de la création dans son processus de deuil. Elle
souléve également son désir de repenser sa création dans le cadre du projet. En effet, elle nomme
que la phase initiale de création avait ét¢ moins réfléchie et voit dans le projet I’occasion de s’ offrir
un moment de recueillement avec son ceuvre. Dans ce que dit Karine, il est ainsi possible d’observer

un changement au niveau de la temporalité dans le processus de création :

J’ai comme 1'impression que spontanément, j'ai fait quelque chose. J'ai pris une photo
parce que je fais ¢a souvent [...] J'aime ¢a écrire, fait que c'est naturel chez moi. Fait
que je pense que pas longtemps apres la mort de mon pere j'ai fait ¢a. [...] J'ai vu passer
J'accompagne, pis 1 j'ai fait « Ah! Je veux le faire! » [...] C'est peut-étre I'occasion de
refaire [mon ceuvre] en installant les choses un peu mieux ou avec un moment de
réflexion. Parce que l'autre avait été plus vif, plus spontan¢. — Karine

Le discours des endeuillé-es semble mettre en lumiére le besoin de faire sortir les émotions liées

au deuil a travers I’art. Cela pourrait expliquer 1’aspect plus spontané de la phase initiale de

! Les citations ont été légérement modifiées afin d’en faciliter la lecture.
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création. Ainsi, le choix de s’engager dans le processus créatif pourrait faire davantage état d’un

besoin que d’un luxe :

J'avais vraiment besoin d'un exutoire, je savais [qu'un] deuil a un moment donné, c'est
une cocotte-minute. 11 faut que t'exprimes, faut que ¢a sorte, faut qu’il y ait une
transformation de ta douleur, parce qu'un moment donné ta douleur elle... Elle fait juste
te peser pis elle va t'abimer intérieurement. - Julie

[Ce qui m’a amené vers vous] c’était des émotions... fortes. Une espece de... [...] de
grosse poche d'air d'émotion. Comme un vide qui trouvait pas la sortie. [...] C’est une
expérience pas de nom. Une expérience que j'avais jamais vécu de ma vie. C’était
comme une sorte d'étouffement émotionnel... C’est ¢a qui m'a amené a aller vers
J'accompagne, le mot me parlait. — Elise

J'avais besoin d'écrire la-dessus, [sur] comment je me sentais, pis qu'est-ce qui se
passait... Toutes les choses. Pis 1a c'est difficile aussi parce que [...] t'es bizarre quand
t'es en deuil. Faut s'entendre, je sais pas €tre en deuil d'un parent en dehors de la
COVID, c'est peut-étre différent, mais la avec la COVID, c'était doublement bizarre.
[...] J'étais étouffée. Eteinte. Pas étouffée, plus éteinte. - Karine

Elise et Karine nomment I’aspect unique et particuliérement souffrant du deuil en temps de
pandémie, qui les méne a une perte des repéres et au sentiment d’étre étouffée par I’expérience.
Dans leurs paroles, elles soulignent le besoin de faire quelque chose face au deuil qu’elles vivent
et aux émotions qui y sont liées. Les aspects statiques et immuables de la perte semblent ainsi faire
émerger chez les participant.es le désir de se mettre en action. Julie en parle dans ’extrait qui suit,

mettant également en lumiére la maniére dont la création 1’a aidée lors de deuils précédents :

Vu que ¢a déja été un moyen pour moi de m'en sortir, & un moment donné j’ai dit:
« Faut absolument que je recommence a [créer]. Faut que je recommence... Ca va
m'aider a libérer mes émotions! » - Julie

L’engagement dans un projet impliquant un processus de création semble donc étre arrivé de
maniére naturelle dans 1’expérience des participant.es. Pour certain-es, la création semble méme
étre une nécessité afin de traverser le deuil, leur permettant de se mettre en action alors qu’ils et

elles se sentent pris.es dans le flou li¢ au déces en temps de pandémie.

36



3.1.2 Transformer

Pour les participant-es, la création semble avoir donné lieu a la transformation en ceuvre du vécu
émotionnel li¢ au deuil. En exprimant par I’art et le symbole leur souffrance, leur incompréhension
et leur amour pour le défunt ou la défunte, les endeuillé-es ont pu débuter un processus de mise en
sens de la perte. Dans notre discussion, Nathalie parle de la maniére dont son ceuvre lui a permis

d’extérioriser les émotions suscitées par son deuil :

C'est vraiment I'expression de tout ce qui I'enveloppait, pis tout ce qui m'enveloppais a
ce moment-la également. [...] Toutes les émotions: la tristesse, la peine, [...] le fait que
la COVID nous I'a enlevée... [...] Donc c'est stir que, ¢a fait sortir plein d'émotions... —
Nathalie

Cette transformation semble aussi nécessaire dans le processus de deuil de Julie. Dans son discours,
il est possible de voir un élan vers la vie dans son besoin de créer. Pour elle, sans I’extériorisation
de la souffrance, la douleur continue de faire des ravages intérieurs. Ainsi, 1’acte créatif serait

essentiel a sa survie :

[La création] te permet d'extérioriser ce que tu vis a 'intérieur, mais que tu [ne connais]
pas tant que [ce n’est] pas a la lumiere. C'est comme dans une grosse marmite en fonte
noire, pis ¢a boue pis... Tant que c'est pas sorti a la lumiére [...] si ¢a sort pas d'une
certaine facon [...] ¢a va gruger. La température continue a monter, les dégats se font
a l'intérieur. — Julie

La création offre aux endeuillé-es un espace privilégié¢ dans lequel ils et elles peuvent s’exprimer
sans étre vu-es et jugé-es par d’autres. Dans la transformation du vécu interne en art, I’ceuvre
devient un espace tangible de contenance pour les émotions et les réflexions liées au deuil. La mise
a distance du vécu dans I’ceuvre favoriserait ainsi une présence totale avec la souffrance vécue,

I’endeuillé- e pouvant rester avec 1’inconfort suscité par les émotions plus longtemps :

C'est trés thérapeutique, d'écrire. [...] Tu peux toute écrire pis y’a pas personne qui va
t'arréter, te juger, te faire effacer... [...] C'est pas juste tu réfléchis dans ta téte, et y'a
quelqu'un qui arrive qui t'coupe, ou ben, tu réfléchis dans ta t€te mais ¢a reste dans ta
téte pis tu deviens déprimé parce que des fois c'est rough... D’écrire c'est une maniére
de le sortir pis... Ca fait du bien — Karine
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Dans un contexte ou la plupart des participant-es n’ont pas eu de contact avec le défunt ou la
défunte entourant le déces, le fait de rendre tangible le vécu émotionnel par 1’art peut également
permettre a I’expérience de devenir plus réelle a leurs yeux et de prendre des proportions plus
raisonnables. En clarifiant ainsi 1’expérience, les endeuillé-es n’ont pas a se laisser submerger par
des émotions indifférenciées. Pour elles et eux, le fait de reconnaitre le décés comme étant réel
permet de définir les contours de leur expérience de souffrance. Ainsi, I’expérience ne peut pas

paraitre plus grande qu’elle 1’est réellement :

[La création permet] que [la perte] ne soit plus une expérience vague qui me repasse
dans téte tout le temps, pis qui me revient, pis qui prend des proportions trop grandes.
La ce sont des petites phrases de tant de mots, pis il y a un produit fini : cette
expérience-la rentre sur deux pages. Oui, elle rentre sur deux pages, 8 et demie par
onze, pis c’est comme... C'est arrivé pis la vie continue. — Elise

Pour Karine, le besoin de montrer le deuil, de le rendre tangible, occupe une place importante dans
le processus de création. Pour elle, le fait de montrer ou elle en est permet d’avoir une forme de
reconnaissance de son expérience. Cette reconnaissance semble a la fois s’inscrire a un niveau plus
personnel, lui permettant d’accepter ce qui s’est passé, et & un niveau collectif, en partageant son

acuvre .

Il fallait que je montre que mon pere était mort, que j'étais en deuil, fallait qu'y aille
quelque chose de visuel [...]. J’avais besoin de faire ¢a pour finaliser, pas juste dire en
l'air « Ah! C'est fini ». - Karine

Grace a la création, et la symbolisation qu’elle permet, les endeuillé-es peuvent intégrer davantage
leur expérience en la voyant telle qu’elle est. En rendant I’expérience tangible, I’absence de 1’autre

devient aussi tangible et plus réelle pour celles qui restent.

La transformation du vécu émotionnel en art, et la mise a distance qu’elle permet, offre ainsi aux
endeuillé-es une certaine compréhension de leur expérience de perte. Les circonstances du déces
ayant ét€¢ marquées par un grand flou pour plusieurs, I’art offre 1’occasion de mettre de I’ordre dans
la confusion laissée par ’expérience. A la suite du décés de sa mére, Elise nomme notamment son

besoin de remettre les choses a leur place, tant dans le fil des événements entourant le déces que

38



dans ses émotions. En extériorisant sa souffrance par la création, Elise doit faire face a

I’expérience :

C'est vraiment de mettre au jour ce qui a été inadmissible, dans la réalité... Ce que
j'aurais voulu qui arrive jamais... Cet événement-la, j’ai voulu le fuir. J’étais
complétement pas bien apres ca. Je voulais, que ce soit jamais arrivé. Mais [la création|
elle dit, c'est arrivé. Pis regarde, on va le regarder ensemble ce qui est arrivé. C'est
surtout ¢a : de regarder ce qui est arrivé, pour pas en mettre, pour pas que ¢a soit pire,
pour pas que ¢a soit €dulcoré. Pour absorber cette réalité-la. Je pense qu’il y a une
espéce de « remettre les choses en place » dans [la création]. — Elise

Julie nomme également la maniére dont la transformation du vécu en ceuvre s’inscrit dans un

processus de compréhension de la douleur et de son propre processus de deuil :

[La création] c'est une transposition en fait qui te permet de comprendre ta douleur, de
comprendre comment tu geres ta douleur, de comprendre comment tu vas sortir de cette
douleur-1a. - Julie

En permettant aux endeuillé-es de mieux comprendre leur expérience par la symbolisation, la
création semble avoir favorisé la mise en sens du vécu de deuil pandémique. En effet, pour
certain.es endeuillé-es, la création de 1’ceuvre semble avoir participé a offrir un nouveau sens a
I’expérience. C’est notamment le cas pour Julie, qui nomme étre entrée en dialogue avec I’ceuvre,
transformant le sens donné a son expérience au fil de la création. A 1’image de la maniére dont les
endeuillé-es sont transformé-es par le deuil, la création se transforme et transforme le sens accordé

au vécu :

Pour moi, I'art c'est vraiment... Dans mon cas a moi, ¢a été une fagon de trouver un
sens. Pis, en faisant la chose, la chose t'apporte un sens. Tu cherches un sens pis la
chose que tu crées, te montre un sens. [...] Comme s’il y avait un dialogue. Pis une
réponse. - Julie

Le sens qui émerge du processus créatif permet également de refléter la transformation du
processus de deuil. Dans ce contexte, certain-es endeuillé-es parlent du processus de création
comme d’une forme d’accompagnement du deuil. Julie le mentionne d’ailleurs dans I’extrait
suivant: « La création n’est pas venue comme en réponse, elle n’est pas venue comme une

conclusion. La création a vraiment été un accompagnement de deuil, dans mon cas. »
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Ainsi, la création s’ajuste au fil du deuil, évoluant cote a cote avec le processus de I’endeuillé-e.
Karine nomme d’ailleurs de I’'importance pour elle que son ceuvre agisse comme témoin de son

deuil, marquant symboliquement les transformations de son deuil :

A un moment donné, il y a quelque chose qui s'est passé pis j'ai fait: « Ouin mais
pourquoi je veux faire la méme chose si je I'ai déja fait? Moi je suis rendue ailleurs, fait
que mon témoignage devrait étre aussi différent. » [...] C’était comme la conclusion,
l'acceptation de la fin du deuil. — Karine

La transformation qui a lieu dans la création d’une ceuvre prend donc plusieurs formes. En effet,
les participant-es parlent initialement de la transformation des émotions vécues dans la perte qui
s’effectue lorsqu’elles sont transposées dans une ceuvre. Cette transposition confere a la souffrance
et au deuil une forme tangible et ouvre la porte & une possibilit¢ de mise en sens et de
compréhension de 1’expérience. Finalement, pour plusieurs, cette création se transforme avec le

temps, suivant I’évolution du processus de deuil pandémique et le sens donné a I’expérience.

3.1.3 Raconter

A travers la symbolisation possible dans 1’art, les endeuillé-es ont la possibilité de raconter leur
histoire et I’histoire du défunt ou de la défunte. Pour beaucoup d’endeuillé-es, cette mise en ceuvre
du récit de I’étre cher décédé se fait initialement pour soi, mais ouvre également au partage du vécu
avec d’autres. Ce faisant, la création améne ’endeuillé-e a sortir de I’intime de sa relation avec le

défunt ou la défunte en lui rendant hommage par I’art.

Pour la plupart des participant-es, il était important que I’ceuvre créée représente leur relation avec
I’étre cher, qu’elle raconte la valeur du défunt a leurs yeux, et que I’ceuvre puisse transmettre
I’héritage laissé par le défunt ou la défunte. C’est notamment ce qui a guidé le processus créatif de
Nathalie, lui permettant par le fait méme de clarifier le flou laissé par la perte en mettant des mots

et des images sur son histoire :

Dans le fond, ¢a a apporté quelque chose [au flou que je vivais] cette création-1a, parce
que ce que moi j'ai écrit c'est ce qu'elle me laisse comme héritage [...] C'est ce qu'elle
me laisse, donc [...] ¢a fait du bien d'écrire ¢a. - Nathalie
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En racontant I’histoire de sa meére dans son ceuvre, Nathalie a ainsi pu mettre de 1’ordre dans son
vécu. Elle nomme cependant plus tard dans notre discussion que son expérience restera toujours
un peu floue a ses yeux, du moins tant que la COVID-19 continuera de faire des victimes, cela
I’empéchant de complétement tourner la page. Dans son ceuvre, Nathalie souligne également toutes
les belles choses qu’elle a vécues avec sa mere. Elle la remercie pour ce qu’elle lui a appris et ce
qu’elle a été pour elle. Nathalie nomme ainsi la maniére dont le processus de création n’a pas qu’été

marqué par sa souffrance :

Donc c'est stir que [la création] fait sortir plein d'émotions... Mais des belles émotions
aussi parce que... Dans [cette création-1a], ben je le dis que c’était ma meilleure amie,
donc c'est siir que ¢a fait sortir plein de belles émotions aussi. — Nathalie

Pour Karine, de raconter qui était son pere est tout d’abord passé par la représentation de la
personne qu’il était au quotidien, dans toute sa simplicité. Une recherche d’authenticité émerge

ainsi de sa démarche :

J'ai pris grand soin que ¢a représente d’abord ses choses du quotidien [...] des choses
que je vois tout de suite quand je pense a lui. Je voulais qu’il y ait certains éléments qui
représentent mon lien avec lui. - Karine

A travers son ceuvre, elle nomme également I’importance pour elle de refléter son amour pour son
pere : « Je pense [mon ceuvre] montre juste comment je I'aimais. [...] C’est comme une maniere

concrete de montrer que je I'aimais beaucoup. »

D’illustrer la personne qu’était 1’étre cher décédé et ce qu’il a laissé derriere semble ainsi lui
redonner une forme de dignité a travers la mort. A travers son ceuvre, Bruno avait d’ailleurs ce
souci : « Je voulais quand méme donner une noblesse a ¢a [...] Il y avait un souci de rendre de la
noblesse, de 1'élégance, méme s’il était ... Il était perdu. » Alors que les circonstances du déces en
temps de pandémie ont parfois manqué de considération pour la dignité du défunt ou de la défunte,
la création peut donc permettre d’en redonner symboliquement. Pour Karine, cela passait par la

représentation de ce qu’elle admirait chez son pére :

J'avais besoin, de faire un témoignage que mon pere, c'était... C'était quelqu'un de
simple, d'humble, quelqu'un de bon, [...] ce n’était pas quelqu'un qui avait un gros égo,
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ou qui voulait flasher. C'était quelqu’un avec beaucoup d'humilité. [...] Ca me faisait
du bien de montrer aux gens une petite partie de I'intimité de mon papa. — Karine

L’ceuvre créée, et I’histoire qui est partagée a travers elle, peut également s’inscrire dans une
tentative de garder le souvenir de I’autre vivant par ’art. Ainsi, [’ceuvre permet pour certaines

d’accomplir un devoir de mémoire du défunt ou de la défunte a un niveau plus personnel.

Parce qu'un moment donné, les gens oublient, ils passent a autre chose, pis toi... Si tu
veux garder la personne vivante... Il y a comme juste toi qui est la gardienne de son
souvenir... - Julie

Pis c'est important d'en parler aussi. De parler d’elle avec la joie, les bons souvenirs,
de se remémorer comment elle était... Moi-méme si on m'en parle pas, je vais en parler
quand méme. Je vais toujours continuer d’en parler, la. Donc ¢a arrétera pas. - Nathalie

Dans son discours, Nathalie met en lumiére I’importance a ses yeux de continuer de porter la
mémoire de sa mere, mais aussi I’importance de parler des personnes disparues pendant la
pandémie. En racontant I’histoire de son deuil, la création permet aussi d’inscrire son vécu dans
I’histoire de la pandémie. Pour certain.es endeuillé-es, la création d’une ceuvre reléve donc d’un
devoir de mémoire plus collectif. Les participant-es créent pour que collectivement nous
n’oubliions pas ce qu’ils, elles et leur étre cher ont vécu lors de la pandémie. Ce faisant, la création
d’une ceuvre dans ce contexte pourrait favoriser la reconnaissance sociale du deuil pandémique.

Elise et Nathalie I’expriment bien dans les extraits suivants :

Mais pour [la création], je savais que c'était inusité cette affaire-1a; je savais que ¢a
arrive une fois dans une vie [...] I’expérience que j’avais vécue, fait que j'ai dit : « Il
faut que j'écrive ¢a. » - Elise

[...] De raconter qui elle était pis comment elle est décédée dans des circonstances
affreuses. C’est important d'en parler. C’est important de signifier tout ce qu’elle a vécu
[et ce que] les victimes du COVID-19 ont vécu, ce que leurs familles ont vécu
¢galement, pis ce qu’elles vivent encore puisqu’il y en a encore qui vivent ¢a. - Nathalie

Pour Nathalie, ce devoir de mémoire va jusqu’a s’inscrire dans une forme d’activisme, permettant
de s’assurer que de tels événements ne soient pas reproduits et de sensibiliser le public a I’ampleur

de la souffrance des endeuillé-es :
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De souligner les victimes du COVID-19, c'est vraiment ¢a que j'ai & cceur. C'est de
raconter leur histoire, raconter ce qui s'est passé, de... De voir que ce deuil-13, il est non
seulement personnel, mais il est mondial! - Nathalie

Dans leur ceuvre, il semble donc que les endeuillé-es aient pu aborder leur relation avec I’étre cher
et leur rendre hommage. Pour certain-es, cela a permis de redonner une forme de dignité au défunt
ou a la défunte, pour qui le contexte du déces en était dénu€. Finalement, de raconter 1’histoire du
défunt ou de la défunte dans I’ceuvre a également participé & maintenir le souvenir de 1’étre cher
vivant, tant dans la mémoire des endeuillé-es que dans la mémoire collective de la période
pandémique. Ainsi, dans sa capacité a mettre en récit I’expérience, la création d’une ceuvre semble

favoriser une ouverture a 1’autre dans le processus de deuil.

3.14 Re-lier

La création permet aux endeuillé-es de se sentir relié-es a nouveau avec le défunt ou a la défunte
par ’art. En créant, les endeuillé-es peuvent retisser le lien qui existait avec 1I’étre cher, cette fois
sous une forme symbolique plutot que physique. Dans leur ceuvre, les participant.es s’adressent a
leur proche décédé ou infusent leur création de sa présence, leur permettant ainsi de toucher a ce

qui les unissait dans la vie. Elise I’explicite bien dans 1’extrait qui suit :

Je pensais que si j'écrivais au « tu », je me rapprochais d'elle. Fait que, c'est ¢ca que j'ai
fait; j'ai retravaillé mon texte, mais j'ai pas du tout retouché aux événements, j'ai juste...
Je me suis juste adressée a elle. - Elise

Pour sa part, Bruno parle du rapprochement qui a été possible avec son pere lors de la création
grace au médium choisi. En effet, il souligne la différence pour lui dans la connexion au sujet entre

le dessin et la peinture :

Le dessin, par rapport a la peinture je trouve que c’est un acte qui est tellement
spontané, c'est une signature, c'est tellement personnel. Donc je trouve que la
connexion avec ce que je vivais, avec mon pere, était immédiate. — Bruno

L’art semble ainsi conférer une forme de présence au défunt ou a la défunte dans le processus de
création et dans 1’ceuvre elle-méme, malgré son absence physique. La création deviendrait ainsi un

lieu de recueillement pour 1’endeuillé-e qui peut utiliser le moment de la création pour connecter
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avec I’étre cher aprés sa mort, tel que Karine le nomme ici : « C’était important que [1’ceuvre]
représente plus mon pére, pis mon lien avec lui... t'sais  des souvenirs de comment on
connectait par la littérature, la musique, la nature... » Cette réflexion est également partagée par

Julie :

J'étais dans un local blanc, il neigeait, fait que le ciel était blanc, il y avait des flocons
blancs, tout était blanc. Fait que, c'était comme... Officiel que pour communiquer avec
mon pere, avec 1'ame de mon pere, j'allais creuser dans cette orientation-la. — Julie

En rendant tangible le vécu par la création d’une ceuvre, un premier pas est fait vers le partage du
vécu avec ’autre. En effet, en transformant la souffrance et les émotions vécues dans le deuil en
ceuvre physique, celles-ci peuvent étre vues et accueillies par d’autres. Ce partage permet ainsi aux
endeuillé-es de sortir de la solitude du deuil pandémique afin d’ouvrir la porte a ce que la
collectivité puisse éventuellement reconnaitre leur expérience. Elise parle de ce désir de se

rapprocher de 1’autre, qui infuse son processus complet de création :

Moi j’aime une écriture, le plus possible proche de I’expérience, pis trés concréte, pour
que les gens puissent s’imaginer, pis qu’ils puissent ressentir ce qui se passe. C’est une
facon de sortir de mon isolement aussi. Parce que, je m’approche de ’autre pour lui
faire ressentir ce que je ressens. — Elise

Dans ce que nomme Elise, un désir de partager son vécu sous toutes ses facettes est mis en lumiere.
En effet, elle parle du fait de partager son vécu et son ressenti comme une maniere d’échapper a la
solitude. Ainsi, le désir de partager 1’ceuvre et d’étre vue est déja présent dans le processus de

création d’Elise.

Néanmoins, a I’étape de la création, les endeuillé-es ont principalement parlé de la maniére dont
I’art permet de rejoindre quelque chose de plus grand que soi. Plutét que la connexion avec les
individus eux-mémes, ils et elles mentionnent I’importance de créer quelque chose qui touche a la

part d’humanité en chacun d’entre nous.

Les gens quand ils voient mes [ceuvres], je vois bien que... Ca les connecte a... Ca les
touche. Les gens en général trouvent que ¢a les touche beaucoup... Je pense que ¢a va
jouer dans cette partie-la de ... Pas d'insondable mais... La part de mystére qu'on a en
nous pis qu’on sait pas comment apprivoiser. - Julie
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Pour moi écrire c'est, rejoindre 'autre. Pour moi écrire, c'est vraiment une tentative de
m'approcher de notre humanité, de ce qui fait qu'on peut raisonner, méme si on ne se
connait pas : on peut étre proche sur quelque chose. - Elise

En liant leur histoire a un vécu qui, tout en restant profondément intime, est universel, les
endeuillé-es peuvent rejoindre une partie de chaque personne qui regarde leur ceuvre, qu’elle ait
vécu un deuil pandémique ou non. Cela rend ainsi possible la reconnaissance de leur deuil par

d’autres :

« [Je voulais faire] un témoignage de mon pere, de comment il est mort. Pas juste parler
de la COVID mais, de lui, de comment il est mort, de cette situation-la qu’il a vécu.
[...] Mais en pensant que ¢a peut aussi rejoindre d'autres morts, pas nécessairement
que leurs parents sont morts de la COVID, mais, dans une autre circonstance » - Karine

Ce faisant, les endeuillé-es ouvrent également la porte a une forme de transcendance de
I’expérience. Leur ceuvre peut adresser une réalité plus large qui est vécue par chaque étre humain :

celle du deuil et de la mort.

Parce que c'est aussi ca, jouer dans la terre t'sais on nait poussieére, on retourne
poussiere. C'est tout le processus de renaissance pis de... Moi qui m'faisait du bien la-
dedans... La symbolique de ces ceuvres-la. — Julie

Pour Karine, cette transcendance prend la forme d’un désir de représenter de maniére plus générale
et plus large l1a ou elle en est dans son deuil. Tout en restant collée a son expérience, elle transforme
sa création afin de la lier a quelque chose qui résonne chez plusieurs personnes en sortant de

I’intime et en parlant de poussiere d’étoile :

[En me demandant ce qu’il restait de mon deuil], je suis venue a la notion d'épuration.
Il reste une épuration, il reste le minimalisme... Mon pére est rendu loin. Il est rendu
dans l'espace, dans les étoiles, la poussiére d'étoile... Il est loin, mais [...] il est plus
incorporé dans moi qu'avant, plus fusionné¢, avec moi. Fait que je me suis dit que c'est
ca qu’il fallait que je montre. — Karine

Dans la création, les participant-es semblent s’étre engagé-es dans un processus qui leur a permis
de se lier a ’autre de diverses maniéres. Tout d’abord, leur ceuvre a permis a certain-es de rétablir

une connexion, cette fois-ci symbolique, avec le proche décédé au-dela de la mort. Ensuite, le fait
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que I’ceuvre soit tangible a offert aux participant-es la possibilité de se lier a d’autres personnes,
mais aussi de se lier a un vécu plus universel, permettant de transcender I’expérience de deuil
pandémique. Cela a pu participer au processus d’intégration de I’expérience du deuil a I’histoire

de vie.

3.2 L’expérience du partage d’une ceuvre

Figure 3.2 Le partage comme espace de reconnaissance sociale

Le partage comme espace de reconnaissance sociale

#- J 4‘};4,
Reconnaitre
o Sortir de ¥
~ lasolitude
Individucl €

La deuxiéme entrevue s’est déroulée a la suite de 1’événement commémoratif et participatif du 16
juin 2022. Les participant-es étaient alors invitées a partager leur ceuvre au public qui pouvait
circuler librement a travers I’exposition. L’entrevue conduite avec les participant-es avait pour
objectif de mieux comprendre la signification du partage de I’ceuvre lors de cet événement. Notre
discussion avec les participant-es a permis a plusieurs facettes de I’expérience d’émerger, en
commengant par la maniere dont I’événement a permis de reconnaitre et de valider le vécu de deuil
pandémique. Ensuite, nous avons discuté de la maniére dont I’événement a amené les endeuillé-es
a sortir de la solitude du deuil, et plus précisément du deuil pandémique. Finalement, I’événement

semble avoir permis aux endeuillé-es de laisser une trace de leur vécu et de I’étre cher décédé.
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La reconnaissance sociale de la souffrance liée au deuil pandémique par la collectivité est I’enjeu
qui semble étre en trame de fond de I’expérience du partage. Pour plusieurs participant-es, ce désir
de reconnaissance a influencé la participation au projet, celle-ci ayant été absente de leur processus

de deuil pandémique.

Tout comme pour la création, les thémes évoluent sur un continuum du rapport a I’autre, qui marque
particuliérement le partage de I’ceuvre. Ainsi, les thémes abordés comportent des aspects qui

s’inscrivent a la fois dans un processus de deuil plus personnel et plus collectif.

3.2.1 Reconnaitre

Tout d’abord, le partage de ’ceuvre créée a permis aux participant-es de concrétiser davantage
I’expérience de deuil pandémique. En 1’absence de preuve tangible du déceés de 1’étre cher,
I’intégration de la perte au vécu a constitu¢ un défi important. En effet, I’intangibilité des pertes a
engendré un flou dans le vécu de deuil pour plusieurs endeuillé-es. En permettant aux endeuillé.es
de voir leur ceuvre exposée dans un contexte officiel et collectif, I’événement commémoratif a
amené |’expérience de deuil des participant-es a étre percue comme réelle. Ce faisant, I’ intégration

de la perte au vécu a pu étre favorisée:

[L’événement] m’a permis au moins de concrétiser quelque chose qui t’aide a ancrer
cette expérience-la dans ton histoire. [...] Pis [¢a te montre] que c¢’est normal d’avoir
tant de peine. Parce que c’est pas un réve, j’ai pas révé ¢a la, ca m’est arrivé. Pis de le
lire [...] tu dis: « Ok c’est arrivé a d’autres, exactement ce que j’ai vécu ». Fait que ¢a
te sort de toi, ¢a fait du bien. - Julie

Julie aborde également la maniere dont cette matérialisation amene une acceptation des émotions
liées au deuil. En réalisant que son expérience de perte est réelle, elle pourrait aussi davantage
accepter de vivre la souffrance qui est engendrée par celle-ci. Pour Elise, I’événement aurait permis

de montrer au grand jour ce qui a été vécu par les endeuillé-es :

Pour moi, cette exposition-1a, ¢’était de rendre explicite ce qui avait été perdu pis vécu
dans la plus incroyable des solitudes. C’¢était de rendre explicite 1’expérience de
chacun. Les textes étaient trés touchants, moi je les ai tous lus les textes. Puis il y a des
images que je me suis assis devant pis j’ai regardé pis j’ai trouvé ca... C’est une
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expérience de validation, de récupération, de remise en place de quelque chose. C’est
pas une exposition comme les autres, pour vrai la. - Elise

De son coté, Nathalie parle de la maniére dont le contexte du partage lui a permis de voir son ceuvre

sous un nouvel angle et de confirmer son vécu a ses yeux :

Ca fait du bien et je pensais pas qu'un jour on était pour prendre mon ceuvre et
l'encadrer. Wow! Ok, ¢a été fait. [...] ¢ca me permet de [revoir mon ceuvre], pis quand
je [la vois], je dis « Wow, c'est vraiment ¢a que je voulais dire. » - Nathalie

La présence physique des gens a 1’événement aurait également participé a ancrer cette expérience
dans le réel. Apres deux années passées en visioconférence ou au téléphone, la valeur de la présence
des individus a semblé encore plus importante. Une reconnaissance sociale de la souffrance des
endeuillé-es aurait alors pu €tre observée. Pour certain.es endeuillé-es, cela aurait participé a rendre
manifeste la perte et donc, possiblement a 1’intégration du vécu a I’histoire de vie. Nathalie en
témoigne dans les extraits suivants: « C’était réel 1a. C’était pu sur vidéo, ¢’était pu sur Zoom...

C’était réel. C’est dans ce sens-la. »

Lorsque je suis sortie de 13, c’était comme un booster. C’est comme si j’avais compris
: « Ah wow 14, c’est du vrai monde, en personne, pis ils ont exprimé également leur
deuil de COVID-19 » - Nathalie

La concrétisation de 1’expérience de deuil aurait ainsi mené a un sentiment d’acceptation du vécu.
En effet, les participant-es nomment avoir ressenti une forme de validation collective de leur vécu
de souffrance, les amenant a percevoir leur deuil comme étant réel et accepté. Julie souligne
néanmoins la nécessité d’avoir amorcé un processus d’acceptation du deuil avant d’étre préte a
s’ouvrir a d’autres personnes dans le partage de son ceuvre. Elle parle également de 1a maniére dont

le partage lui-méme a pu favoriser son processus d’acceptation :

Il y a une forme d’acceptation aussi la-dedans. T’es pas juste a débattre dans ta douleur:
t’as de la peine, tu penses a ¢a, tu te sens coupable de... t’es toujours dans ton... La
faut que t’ouvre un peu pour partager quelque chose. [...] Ca te force a sortir un petit
peu de ton puit mettons... Ta douleur est tout le temps la-dedans... Ca te force a
extérioriser tes choses. [...] Pis en méme temps le faire améne ’acceptation [...]
[L’acceptation] que ¢a a fait si mal, que c’est arrivé. Parce que c’est tellement abstrait,
¢a a été tellement abstrait. — Julie
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Pour les endeuillé.es, I’événement aurait donné une voix a la souffrance liée au deuil pandémique
au sein de la collectivité qui, a son tour, I’a accueilli avec respect et bienveillance. Pour Elise, la
présentation des ceuvres dans 1’espace et leur mise en valeur a participé a rendre 1’expérience plus

officielle, la validant par le fait méme :

J’ai trouvé que c’était une vraie exposition, avec un vrai titre. Pis toutes ces ceuvres-la
faisaient partie d’une série, pis moi je regardais. Ca faisait comme officialiser, valider
que cette expérience souffrante elle existait pis elle avait existé. — Elise

Cette officialisation de I’expérience dans la collectivité lors de I’événement aurait ainsi pu favoriser
le passage du deuil pandémique d’une expérience plus individuelle a une expérience qui peut étre
soutenue dans la collectivité. Ce que les endeuillé-es ont vécu pendant la pandémie a pu étre

reconnu socialement par la mise en place de I’événement :

[La validation et la récupération de I’expérience c’est] de donner une vie a ce qui a été
escamoté. C’est allé tellement vite pour la plupart d’entre nous. Tu sais, il y en a [qui
ont vécu les derniers moments avec le défunt ou la défunte] au téléphone, il y en a que
c’était a travers une vitre...c’était toutes sortes d’affaires comme ca. Pis la récupération
c’¢était d’aller : « On va prendre ¢a pis on va lui donner une place ». Pis chaque ceuvre
avait une belle place. J’ai trouvé que toutes les ceuvres avaient une belle place. — Elise

Comme le nomme Elise, la perte de 1’étre cher est arrivée de maniére si rapide pour la plupart des
endeuillé-es, que le fait de prendre le temps de souligner la souffrance vécue lors de 1’événement
est particulierement significatif. Karine parle d’ailleurs du besoin de prendre le temps dans le deuil

dans I’extrait suivant :

C’est difficile ¢a, parce qu'on vit tellement, dans une ére de vite vite vite. [...] Des fois
tu fais quelque chose pis 1a [...] pis t'as I'impression que le temps que ¢a va prendre est
trop lent pour la vitesse a laquelle la société va, pis que ¢a sera plus intéressant. |...]
L'exposition elle arrive deux ans et demi [apres le déces]. Pis tu vois, ¢a marche encore.
Ca, ca me touche. C’est pas pass¢ date. [...] Des choses importantes comme un deuil,
ca peut pas passer vite. Tu peux pas étre en deuil une semaine pis c'est fini. C’est
impossible. - Karine
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Le partage de I’ceuvre lors de 1I’événement commémoratif se serait donc inscrit dans un processus
de reconnaissance du vécu, en permettant aux endeuillé-es de voir leur expérience se concrétiser et

étre validée dans 1’espace collectif.

3.2.2 Sortir de la solitude

Le partage de I’ceuvre aurait permis aux endeuillé-es de se sentir compris-es dans leur expérience
de deuil. Ce sentiment semble tout d’abord avoir émergé du contact avec les ceuvres des autres
endeuillé.es. Les participant.es nomment avoir pu résonner avec les autres créations puisqu’elles
avaient réussi a capter I’essence de leur expérience par I’art. Pour Julie, le fait de reconnaitre son
vécu dans les récits a été particulicrement touchant : « Il y avait un des textes [...] ¢’était tellement
exactement ce que j’ai vécu que de le voir écrit, mais sans mes mots a moi, ¢ca m’a vraiment touché.

» Karine partage un vécu similaire :

J’ai beaucoup été émue par les ceuvres. Je trouvais ¢a le fun de voir la diversité de ’art,
de I’imagination par rapport au deuil, des différents matériaux. Pis il y a des ceuvres
qui me parlaient plus que d’autres, soit & un niveau esthétique [...] et d’autres ca
pouvait étre plus émotif parce que ¢a me ramenait des souvenirs, dont une ceuvre en
particulier [qui] m’a fait pleurer. - Karine

De voir les ceuvres d’autres endeuillé-es a également permis a Julie de réaliser que d’autres
personnes pouvaient comprendre son vécu et vivre des émotions semblables aux siennes. Le deuil
pandémique étant une expérience particuliecrement unique, elle nomme I’importance de se sentir

comprise dans ce contexte :

Ca te sort de ta solitude parce que ce qui est tres difficile [dans le deuil pandémique],
c’est que les gens comprennent pas ce que tu as vécu, ils arrivent pas a saisir. Pis de le
voir €crit noir sur blanc ¢a... Wow ! Ca fait vraiment connecter des choses. — Julie

Lors de I’événement, les endeuillé-es pouvaient également voir et entrer en contact avec les
spectateurs et spectatrices de leur ceuvre. Pour plusieurs participant-es, cela s’est inscrit dans le
processus de validation de leur expérience. En effet, a travers le regard des autres, ils et elles
pouvaient se sentir vu-es et entendu-es dans leur souffrance, non seulement par d’autres

endeuillé-es, mais aussi par un public plus large. De voir les gens porter attention a leur ceuvre et
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prendre le temps de se laisser habiter par celle-ci semble avoir favorisé le sentiment de

reconnaissance sociale du deuil pour les participant-es :

Je pense que c’est ¢a qui m’a le plus émue. C’est de voir ce que j’avais écrit pis de voir
que les gens le lisaient. Ca la j’ai vraiment apprécié¢ beaucoup beaucoup beaucoup. Je
pense ¢a a été le truc qui m’a le plus marqué de cette soirée-la. — Nathalie

Je voyais des gens [regarder mon ceuvre] pis peut-étre qu’ils ont senti ma sensibilité
méme s’ils me connaissaient pas. Peut-étre que c’est ¢a qui me rendait joyeuse : « Ah!
C’est des inconnus, mais ils sentent aussi ma sensibilité ». Partager ma sensibilité. —
Karine

Pour Elise, le partage de son ceuvre est fondamental a son processus de création. Lorsqu’elle crée,
elle espere rejoindre les autres dans ce qu’elle raconte, que ces personnes aient vécu un deuil ou

non :

Créer c’est d’exprimer. C’est extraordinaire d’avoir ce privilége-la. De pouvoir
exprimer pis montrer aux autres. [...] C’est parce que I’art ca nous permet de rejoindre
les autres. En tout cas pour moi, écrire, mon objectif c’est de rejoindre les autres. [...]
(a fait comme briser 1’isolement. Ca fait rejoindre d’autres personnes qui vivent la
méme chose, qui ont  vécu quelque chose de semblable, pis méme s’ils 1’ont pas vécu
[...] Pour moi, la fonction de I’écriture c’est d’aller a la rencontre de 1’autre. — Elise

Julie aborde la maniére dont le fait de montrer son ceuvre publiquement lui a permis de s’ouvrir a

’autre dans son processus de deuil, officialisant par le fait méme son vécu:

[L’événement s’est inscrit dans mon processus de deuil] parce qu’il y a eu quand méme
une ouverture vers 1’extérieur. On est sorti de I’intime pour aller vers les autres. Fait
que c’est comme une facon d’officialiser quelque chose. [...] Ca a permis comme une
porte ouverte... fait qu’il y a une autre dimension qui s’est ajoutée, ¢a a établi un pallier
différent. [...] Ca a rapport avec 1’intime. A partir du moment ou tu officialises, ou tu
exprimes a des inconnus, parce que c’est des inconnus méme s’ils ont vécu
sensiblement la méme chose... - Julie

Par le partage, I’événement a également permis aux endeuillé.es de rencontrer d’autres personnes
ayant un vécu similaire. Pour les endeuillé-es, cela aurait également participé au sentiment d’étre
compris-e et de ne pas étre seul-e dans son vécu de deuil. En discutant avec d’autres endeuillé-es,

les participant-es ont pu entendre dans les paroles de I’autre une histoire similaire a la leur :
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[J’ai parlé avec une femme qui avait également vécu un deuil pandémique] pis ce
qu’elle me disait de ce deuil-1a me parlait tellement parce que, pour moi, ce deuil-1a
n’est méme pas résolu pis ¢a fait un an et demi; il y a quelque chose qui ne passe pas.
Pis [la femme] disait : « Il y a quelque chose qui embarque pas ». Je comprenais
tellement ce qu’elle voulait dire. — Elise

Pour Nathalie, les rencontres avec des personnes ayant un vécu similaire au sien I’ont amen¢ a voir

son expérience d’un ceil nouveau :

[Il1 y a eu de belles rencontres] pis c’est des nouvelles amitiés. T’sais tu te dis qu’il y a
quelque chose de... j’oserais pas dire de positif 1, [...] mais il y a quelque chose de...
d’optimiste. [Qui permet] de voir ’avenir autrement, différemment. - Nathalie

La pandémie ayant fait vivre une grande solitude a plusieurs endeuillé-es, I’événement a ainsi pu
s’inscrire dans un processus de réparation de cette souffrance solitaire en offrant la possibilité de
rencontrer d’autres individus a travers 1’art. Pour les participant-es, le fait de résonner avec d’autres
endeuillé-es impliquait de sentir sa souffrance partagée avec eux aussi. Cela a permis d’enlever un
poids sur les épaules de certain-es qui se sont senti-es soutenu-es dans leur souffrance et moins
isolé-es. Pour Elise, I’événement a amené une prise de conscience du vécu collectif des endeuillé-es

de la pandémie :

J’ai aimé ca [voir les ceuvres des autres personnes]. Je me suis dit « Hey, c’est toutes
des personnes qui ont vécu un deuil pandémique! » Les images étaient tellement
évocatrices de rupture, de distance, de coupure... d’absence. C’était incroyable 1a... -
Elise
Julie a également partagé cette prise de conscience. Dans I’extrait suivant, elle met des mots sur le

sentiment de communauté ressenti lors de 1’événement :

[Ce qui m’a touché dans I’ceuvre] c’est cet effet-1a de sentir que t’es pas seule sur ta
petite planéte a souffrir. Pis ¢a, ¢a t’enléve un poids. [...] Parce que tu te dis: « Oh mon
dieu, ok on se comprend la. » On aurait eu envie de prendre tout le monde dans nos
bras. Tu sais, de dire: « Je suis avec vous ». - Julie

Finalement, Nathalie relie le vécu du deuil pandémique a quelque chose de plus large. Elle parle

de la maniére dont I’événement a pu favoriser la normalisation de la souffrance liée a un tel deuil:
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C’est pas dans I’sens que « Ah! Pauvre de moi je souffre seule. » [...]. C’est dans le
sens que la souffrance des endeuillé.es de la COVID-19 est humaine. Elle est réelle,
elle est humaine pis on vit ¢a jour apres jour, minute aprés minute, ainsi de suite. -
Nathalie

L’événement du 16 juin semble ainsi avoir permis aux participant-es de sortir de la solitude du
deuil pandémique de diverses maniéres. Tout d’abord, ceux et celles-ci ont pu résonner avec
d’autres endeuillé-es et de se sentir compris-es. En voyant le public regarder leur ceuvre, leur vécu
a également pu étre reconnu collectivement comme ¢€tant important et souffrant. Les endeuillé.es
ont finalement pu tisser des liens avec d’autres personnes ayant vécu un deuil pandémique, ce qui

les a ainsi amené a se sentir moins seul.es dans leur souffrance.

3.2.3 Laisser une trace

A travers I’événement, les endeuillé.es ont pu avoir un espace ol rendre hommage collectivement
aux défunt-es en laissant une trace d’eux et d’elles. Ce faisant, tant dans les ceuvres exposées que
dans la présence du public, une forme de dignité a pu étre redonnée aux défunt-es. Alors que les
rituels collectifs ont, pour plusieurs, été restreints en période de de pandémie, le fait de pouvoir
finalement rendre hommage a leur proche dans un espace ou la communauté était invitée semble

avoir pallié ce besoin pour les endeuillé-es :

C’¢tait dans une belle place. [...] Pis je sais pas pourquoi, pour moi ¢a faisait comme
une notion de respect du passé, des personnes parties, des personnes qui €taient la...
L’endroit m’inspirait du respect. Je me sentais respectée d’aller a cette place-la, avec
toutes les autres personnes. — Karine

(Ca a fait du bien de voir les ceuvres de méme. Ca signifie que [la] mémoire [des
défunt.es] est encore 14, a travers ces ceuvres-la. Dans le fond 13, ce que moi je veux pis
que d’autres veulent aussi [...], c’est de toujours continuer a honorer ces personnes-1a,
ces victimes.

- Nathalie

Nathalie aborde également la manicre dont la présentation des ceuvres dans un tel contexte a permis
de garder la mémoire des défunt-es vivante. A travers 1’événement, les endeuillé-es ont ainsi eu la
possibilit¢ de marquer 1’espace collectif avec la mémoire des défunt-es et avec leur expérience.
Cela a permis aux participant-es de laisser une trace de leur vécu dans un lieu au sein duquel la

mort et le deuil pouvaient étre discutés. En se donnant le droit de mettre en lumiére ce vécu dans
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la collectivité, I’expérience des endeuillé-es a pu étre davantage reconnue socialement. Nathalie
parle d’ailleurs de I’importance pour son processus de deuil de laisser une trace des victimes de la

COVID-19 et de son expérience de deuil :

Que ca soit l'ceuvre, que ¢a soit le film, que ¢a soit mes témoignages dans les
journaux... Ce sont toutes des choses qui m'aident a évoluer dans mon deuil finalement
parce que je sais que j'ai laissé€ une trace a quelque part, il y a une trace de moi quelque
part. - Nathalie

Je pense que I’importance de tout ¢a, de cet événement-la, c’était de dire justement «
Continuons d’en parler, ¢’est important. » Pour leur rendre hommage a ces personnes-
1a, les victimes de la COVID-19, mais aussi pour honorer les familles qui restent. -
Nathalie

Par la trace laissée, Nathalie sait que son histoire et que le souvenir de sa mére continue d’exister
dans I’espace collectif. Ainsi, de partager son vécu lui permettrait de sentir que son expérience n’a
pas été vécue en vain. Dans ce que dit Nathalie, il apparait que dans les traces laissées par les
ceuvres, la beauté et la souffrance se cotoient. Les créations des endeuillé-es dévoilent un mélange
entre la souffrance de la perte de 1’€tre cher et I’aspect précieux de leur relation. Une forme d’espoir
en vient a émerger des ceuvres, parce que dans I’acte de la création et du partage il y a un acte
essentiellement vivant. Dans 1’expérience du partage de I’ceuvre, une forme de transcendance
semble ainsi avoir été vécue par les participant-es. Pour elles et eux, la possibilité de donner une
nouvelle signification au deuil et de I’intégrer a leur histoire semble avoir émergée, tel que nommé
par Elise: « Oui, on a raté quelque chose au niveau de I’aurevoir. Mais on a construit sur ¢a quelque
chose qui reste pis qui en témoigne. ». Karine partage un vécu similaire concernant ce qui reste de

I’expérience :

[L’événement] c’était pas « On s’apitoie une derniere fois ». C’était « Tout le monde
qui est 1a, on a passé a travers une €preuve difficile. » C’était une célébration malgré
tout. C’était positif. — Karine

En laissant une trace de leur vécu et en rendant hommage au défunt ou a la défunte, I’expérience
de deuil des participant-es semble ainsi avoir amorcé un passage d’un vécu individuel et souffrant

vers quelque chose de reconnu collectivement qui peut étre porteur d’un certain espoir.
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3.3 Conclusion

Nos résultats suggérent que, dans le contexte pandémique, le processus de création d’une ceuvre
peut soutenir les endeuillé-es dans la mise en sens du deuil, notamment par la possibilité de
s’engager dans un processus actif, de transformer leur vécu en symbole, de raconter leur expérience
pour mieux la comprendre et de se lier au reste du monde. La participation a un événement
commémoratif permettrait également aux endeuillé-es de sentir leur expérience de souffrance étre
reconnue par la collectivité, de sortir de la solitude du deuil pandémique en créant des liens avec

d’autres personnes et de laisser une trace de leur vécu et de 1’étre cher décédé dans le monde.
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CHAPITRE 4
DISCUSSION

Ce projet de recherche visait a explorer le role de la création d’une ceuvre et de son partage en
contexte de deuil pandémique. Pour ce faire, nous avons rencontré cinq personnes endeuillées qui
ont été invitées a créer une ceuvre en lien avec leur processus de deuil et a la partager lors d’un
événement commémoratif qui a eu lieu le 16 juin 2022. La recherche a été réalisée dans une
approche phénoménologique-interprétative, ce qui nous a permis de co-construire un sens avec les
participant.es de leur expérience. Dans la présentation des résultats, nous avons ainsi tenté de
rapporter le fruit des analyses de maniére a rester aussi proche du vécu des endeuillé.es que
possible, tout en proposant nos interprétations. A travers cette exploration avec les participant-es,
I’omniprésence de I’absence dans leur récit s’est révélée comme étant particuliérement saillante
dans leur expérience de deuil. A 1’absence du défunt ou de la défunte dans la vie de 1’endeuillé-e
se sont ajoutées 1’absence d’accompagnement de 1’étre cher dans la fin de vie, ’absence de
funérailles, 1’absence de proximité des proches et 1’absence d’espaces pour nommer le deuil
(Vachon et al., 2020). Plusieurs auteurs et autrices ont exploré la relation entre présence et absence,

mais la situation pandémique semble amener un éclairage nouveau sur la maniére dont I’expérience

de I’absence peut s’inscrire dans le processus de deuil.

En tissant des liens entre nos résultats et les écrits existants, la relation entre présence et absence
dans le deuil pandémique sera abordée dans le chapitre qui suit. Une mise en dialogue des résultats
obtenus et du mode¢le de deuil en oscillation (Stroebe et Schut, 1999) sera également proposée,
avant d’aborder les limites de 1I’événement ainsi que les limites plus générales du projet de
recherche. Une réflexion sur le role de la chercheuse dans le contexte du projet, ainsi que sur les

avenues futures de recherche possibles finalisera le chapitre.
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4.1 Larelation entre présence et absence dans la littérature

La relation entre absence et présence, malgré son antithése apparente, n’est pas apprivoisée comme
telle par les théoriciens et théoriciennes qui s’y intéressent, mais plutdt comme un spectre sur lequel
I’expérience du deuil peut se déplacer (Kirkpatrick, 2016). Le fait que la mort soit une expérience
d’absence ultime est donc ici remis en question. Bien qu’il soit primordial dans tout processus de
deuil de pouvoir reconnaitre la mort comme étant réelle et inéluctable, les écrits soulévent certaines
interrogations sur notre maniere de percevoir le deuil (Klass, 1996). Serait-il possible d’insuffler
une forme de présence a 1’absence de 1’étre cher décédé? Ou que son absence soit ressentie a un

point tel qu’elle soit vécue comme une présence?

Les travaux de Maddrell (2013) et Frers (2013) mettent en lumiére la complexité du deuil, ou la
perte de I’étre cher est vécue a la fois comme une absence et comme une présence persistante et
tangible. Maddrell explique que cette absence, bien que définie par le manque de quelque chose ou
de quelqu’un, peut se faire sentir chez 1’endeuillé-e de manicre si forte qu’elle semble prendre une
forme physique, presque comme un objet (object-like). 1l parle alors d’absence-présence (absence-
presence), ou I’absence serait vécue dans le corps et la psyché de la personne endeuillée, allant
jusqu’a influencer son expérience du monde, de I’espace et du temps (Maddrell, 2013). Ainsi, une
forme de présence est conférée a I’absence qui est ressentie dans toute 1’expérience de I’endeuillé-e.
Frers (2013) poursuit sur cette idée en établissant un lien entre 1’intensité de I’absence et la maniére
dont elle se traduit dans le corps et dans 1’espace. Il explique que les gestes posés par I’endeuillé-es,
dans lesquels la création peut s’inscrire, seraient alors porteurs du paradoxe entre absence et
présence. Les objets comme les vétements, les bijoux ou les photos deviendraient également des
réceptacles de souvenirs, incarnant a la fois la présence et 1’absence de la personne disparue.
Hallam et Hockey (2001) décrivent d’ailleurs 1I’importance de ces objets dans le maintien de la
relation entre I’endeuillé-e et la personne disparue, mais aussi dans la maniére dont ils nourrissent
la mémoire de 1’endeuillé-e qui doit se représenter cette absence nouvelle : « La présence passée
et I’absence actuelle sont condensées dans un objet qui existe concrétement dans 1’espace. »
[traduction libre] (2001, p.85). La représentation physique de I’absence jouerait également souvent
un role dans les rituels et commémorations qui entourent le deuil, offrant des moyens symboliques

et concrets de se souvenir et d'honorer le ou la disparu.e (Maddrell, 2013).
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Cela fait écho a la théorie des liens continus (Klass, 2013), qui souligne le role du maintien de la
relation entre I’endeuillé-e et le ou la défunt-e au-dela de la mort dans le processus de deuil. La
théorie de Klass s’inscrit en contradiction avec l’injonction de surmonter le deuil largement
répandue dans les sociétés occidentales, c’est-a-dire de passer rapidement par-dessus le déces de
I’étre cher afin de réintégrer le monde actif (Jacquemin, 2006). Cet ajout a la littérature du deuil
nous informe sur I’importance de repenser et de symboliser la relation avec la personne décédée
afin qu’elle puisse continuer d’exister dans le monde interne de ’endeuillé-e. Ainsi, le deuil ne
serait pas percu comme une séparation de I’étre cher perdu, mais une intégration de ce dernier en
soi (Klass, 2013). Cela interroge la distinction entre la présence et 'absence dans le deuil. En restant
présent dans la mémoire, I’espace et l'identité de l'endeuillé-e, le ou la défunt-e n'est jamais
totalement absent-e. Son absence coexiste avec une forme de présence nouvelle, qui peut devenir

tangible par la symbolisation.

Dans le contexte du deuil pandémique, I'absence de nombreux paramétres, individuels et collectifs,
nécessaires a un deuil "normal" nous amene a réfléchir a la tension entre la présence et 1'absence
dans une perspective plus large. La relation a I’absence semble étre au cceur du processus de mise
en sens qui s'articule dans la création de l'ceuvre et son partage dans ce contexte : en rendant
l'absence ressentie tangible et en retrouvant une présence la ou il y a absence, il serait possible de

donner un sens a son expérience.

4.2 L’absence en contexte de deuil pandémique.

Le deuil pandémique est une expérience qui a été marquée par de multiples absences. La plupart
des endeuillé-es rencontré-es n'ont pas pu accompagner leur proche en fin de vie, n'ont re¢u aucune
nouvelle de I’étre cher dans ses derniers jours, n'ont pas pu constater le déces, ni avoir de contact
avec I'étre cher en fin de vie, n'ont pas bénéficié de rites funéraires et n'ont pas pu avoir de proximité
avec leurs proches. Ainsi, les mesures sanitaires ont privé plusieurs endeuillé-es d’éléments
particuliérement important au processus de mise en sens du deuil, notamment en ce qui a trait a la
capacité a percevoir le déces de I'autre comme étant réel. Ce contexte a amené certain-es
endeuillé-es a vivre la perte de I’étre cher comme intangible et floue, a la limite du vécu et du pergu
(Guité-Verret et al., 2021; Hernandez-Fernandez et Meneses-Falcon, 2021; Vachon et al., 2020,

2021). Dans une expérience ou I’absence de ’autre est difficile a se représenter, les endeuillé-es
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peuvent parfois comprendre que 1’étre cher est décédé, sans pour autant le ressentir comme tel
(Fuchs, 2018). Cela peut les amener a se retrouver dans un espace situé a I’intersection entre la
présence et ’absence du défunt ou de la défunte. Comment alors intégrer une absence intangible
lorsque nous sommes toujours marqués par la présence du défunt ou de la défunte ? Ce
questionnement nous invite a dépasser la binarité entre absence et présence pour décrire
l'expérience des participant-es. Dans ce qui suit, nous tenterons d’observer les résultats de notre
analyse sous la lunette de la tension entre absence et présence, afin d’approfondir nos réflexions

autour du rdle de la création d’une ceuvre et de son partage dans le contexte du deuil pandémique.

4.2.1 Une absence vécue dans la temporalité

Certains écrits décrivent I’expérience temporelle des endeuillé-es comme étant notamment
marquée par une désynchronisation du temps du monde (Minkowski, 1933). En effet, la personne
endeuillée verrait parfois son rapport au temps se ralentir ou se fixer dans un passé ou I’étre cher
¢tait toujours présent (Minkowski, 1933). De mani¢ére semblable, I’expérience du deuil
pandémique semble se déployer dans un rapport unique a la temporalité. Les recherches sur le sujet
parlent d’un espace liminal prolongé, ou le deuil est suspendu dans ’attente de rites funéraires
permettant d’amorcer 1’intégration de de la perte (Lessard, 2021; Guité-Verret et al., 2021). Ainsi,
alors que le temps du monde continue a avancer, certain-es endeuillé-es peinent a actualiser leur
rapport a la temporalité afin de s’ajuster au rythme du monde (Wyllie, 2005). Pour certain-es
endeuillé-es, le passage du temps impliquerait aussi une menace de séparation avec la personne
décédée (Fuchs, 2018). Alors que plusieurs ont I’impression que la distance avec I’étre cher disparu
se creuse avec le temps qui passe, le fait de rester psychiquement ancré dans le passé pourrait ainsi
donner I’impression a I’endeuillé-e d’étre encore proche de celui-ci. Cette tendance pourrait
¢galement étre motivée par un désir de garder sa mémoire en vie, comme le nomme Julie dans
I’extrait suivant : « Parce qu'a un moment donné, les gens oublient, ils passent a autre chose, pis

toi... Si tu veux garder la personne vivante, il y a juste toi qui es la gardienne de son souvenir. »

La relation entre absence et présence se refléte ici au sein de ce rapport a la temporalité dans le
choix de rester dans le passé pour rester présent avec le défunt ou la défunte, tout en étant faisant
I’expérience d’un décalage avec le temps du monde. Une désynchronisation s’opére alors entre

I’endeuillé-e qui peine a s’inscrire & nouveau dans le temps du monde dans laquelle iel existe
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pourtant (Wyllie, 2005). Le deuil pandémique implique néanmoins un changement drastique de
temporalité pour la totalité des individus qui ont vu leur rythme étre ralenti, voire figé, pendant
plusieurs mois. Or, pour plusieurs, la vie a repris son cours normal au rythme de la levée des
restrictions sanitaires. Les personnes endeuillées, toujours marquées par leur expérience de perte,
peuvent avoir vécu plus de difficulté a se replonger dans le rythme « habituel » du monde, ce qui
a pu renforcer leur sentiment de décalage. Karine parle de la mani¢re dont le moment de
I’événement de commémoration, qui arrive prés de deux ans apres le déces, met en lumiére
I’importance de respecter le temps singulier du deuil. Elle souligne sa perception de ce délai comme
une maniere de souligner que le deuil pandémique reste pertinent malgré le temps qui passe et le

rythme du monde qui change :

On vit tellement, dans une ¢re de [rapidité], [...] mais parfois, tu fais quelque chose pis
¢a demande du temps, pis t'as I'impression que le temps que ¢a va prendre est trop lent
pour la vitesse a laquelle la société va, pis que ¢a ne sera plus intéressant. [...] Tu vois,
l'exposition elle arrive deux ans et demi [aprés le déces]. Pis ¢a marche encore. [...]
Des choses importantes comme un deuil, ¢a peut pas passer vite! Tu peux pas étre en
deuil une semaine pis c'est fini. C'est impossible. - Karine

Le fait de ne pas brusquer 1’endeuillé-e dans une temporalité trop accélérée semble d’autant plus
important dans le contexte pandémique puisque la possibilité de se représenter 1’absence de I’autre
n’est accessible qu’a travers le souvenir de sa présence passée. N’ayant souvent aucune trace
tangible afin d’intégrer la perte comme s’étant réellement produite, le souvenir du ou de la défunt-e
est parfois tout ce que les endeuillé-es ont pour batir une relation a son absence. Cela souligne
I’aspect ambigu de la présence et de 1’absence dans le deuil, une tension entre le fait de savoir que

I’autre est décéd¢, mais la sensation que 1’autre est toujours la (Fuchs, 2018; Maddrell, 2013).

4.2.2 Latrace pour rendre I’absence tangible

Afin de dialoguer avec I’absence et de dynamiser I’intangible, la trace semble &tre importante pour
les endeuillé-es. A travers celle-ci, le souvenir de I’autre peut exister physiquement par I’espace de
contenance concret que permet 1’objet. Meyer et Woodthorpe (2008) décrivent toute I’importance
de la trace laissée par I’absence de 1’é€tre cher dans le processus d’intégration de sa perte. Les
auteurs expliquent que I’objet qui contient la trace permettrait d’intégrer la mort dans le quotidien

et de contribuer a la présence continue et symbolique de I’étre cher disparu. Les espaces physiques
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joueraient ainsi un rdle crucial dans le maintien de cette présence dans 1’absence. Par exemple, les
auteurs décrivent les cimetieres et les monuments commémoratifs comme des espaces de mémoire
clés ou I’absence devient tangible. Ces lieux permettent aux endeuillé-es de se reconnecter avec
leurs proches disparus, offrant un espace pour le recueillement et la réflexion. Hallam et Hockey
(2013) soulignent I'importance de rendre 'absence tangible a travers divers objets pour favoriser la
relation entre 'endeuillé-e et le défunt ou la défunte au-dela de la mort, tout en soutenant la
mémoire dans sa capacité a se souvenir de I’étre cher décédé. En effet, la présence tangible d’un
objet permettrait de favoriser la relation entre le monde des vivants et celui des morts, processus
essentiel a la mise en sens de la perte (Bacqué, 2020). Karine I’illustre dans son processus de
création en donnant une double importance a I’objet dans son projet : en utilisant les objets de son

pere et en créant une ceuvre avec ceux-ci.

J'ai pris grand soin que [mon ceuvre] représente des choses du quotidien de mon pére.
Comme admettons, sa loupe, ou ses lunettes, sa p'tite casquette... Des choses que des
que je les vois je pense a mon pere. Je voulais aussi qu’il y ait certains objets qui
représentent mon lien avec lui, donc le petit livre, on lisait parfois le petit prince. -
Karine

L’analyse des entretiens évoque la possibilité que 1’ceuvre soit en quelque sorte un tiers-lieu du
deuil. Maddrell (2013) décrit les tiers-lieux de deuil comme des espaces commémoratifs et intimes
pouvant étre observé par d’autres, vue leur forme matérielle et leur existence dans 1’espace public.
Ainsi, le partage d’une expérience intime dans un espace collectif et public permettrait a I’absence
d’étre reconnue davantage, et donc rendrait I’expérience de cette absence d’autant plus réelle et
tangible pour I’endeuillé-e. Dans le contexte de notre projet de recherche, ¢’est ce que nous avons
pu observer lorsque les participant.es nommaient leur émotivité devant le fait de voir leurs ceuvres
dans un tel espace. Nathalie aborde notamment I’importance qu’il y ait quelque chose de tangible
qui reste de sa mere, pour elle et pour les autres : « Y'a une trace qui reste, mais y'a aussi une trace
[dans laquelle] une autre personne pourrait se reconnaitre. » Cela fait écho aux propos de Meier et
al. (2013) sur le role de la mémoire dans la capacité a soutenir la présence dans I’absence. Les
auteurs expliquent comment, a travers le souvenir, la personne décédée reste présente pour
I’endeuillé-e, mais sous une forme différente, vu son absence matérielle. Dans ce que nomme
Nathalie lorsqu’elle parle de son ceuvre, elle met en lumicre la maniere dont la trace peut soutenir

le souvenir de la personne décédée, ce qui lui permet de s’inscrire a travers le temps en gardant la
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mémoire de I'autre en vie. Les participant-es ont nommé I’importance de cette facette de leur
expérience; de donner une présence qui dure a I’absence qui durera aussi. Ainsi, dans le processus
de création artistique, I’ceuvre remplirait aussi un role de porteur de trace en servant d’espace de

contenance de I’expérience, a la limite entre I’intime et le public et a travers le temps qui passe.

4.2.3 Mettre en ceuvre pour mettre-en-présence

Les résultats mettent en lumiére le pouvoir de la création qui, pour plusieurs, semble avoir été un
véhicule particuliérement intéressant pour exprimer certaines émotions suscitées par la perte de
I’étre cher. Kirkpatrick (2016) parle de la maniére dont la création peut soulager la souffrance li¢e
au deuil en permettant a la personne endeuillée de transformer 1’absence et de dialoguer avec celle-
ci afin de lui donner un sens, plutot que de la taire. Alors que I’expérience de deuil pandémique a
¢té marquée par des moments ou la perte était difficile a apprivoiser comme étant réelle pour les
endeuillé.es, 1’aspect physique de I’ceuvre semble avoir permis de conférer une présence a

I’absence dans 1’expression du vécu affectif.

En matérialisant I’expérience affective, la relation entre ’endeuillé-e et 1’étre cher décédé peut
¢galement étre rendue tangible. Les résultats mettent en lumicre la maniere dont les endeuillé-es
ont pu amorcer un processus de transformation, par le processus de création, de leur relation au
défunt ou a la défunte en se liant a nouveau et de facon différente a ce dernier. Dans la mise en
ceuvre de la relation, il était maintenant possible de la voir devant soi et de la toucher, ce qui a
participé a rendre I’expérience de deuil plus vraie. Cette maniére de rendre présente a la fois la
souffrance et le beau lié au deuil rappelle la tension entre présence et absence. Lorsqu’Elise nomme
avoir choisi d’écrire au « tu » pour se rapprocher de sa sceur, elle ouvre un dialogue avec I’absence
dans son ceuvre. Et c’est a travers ce dialogue qu’elle entre dans le processus de transformation de
la relation, puisque ce processus confére une présence concréte a 1’absence. Elle peut gotter a

I’absence de sa sceur, et conférer une présence a leur relation telle qu’elle est aujourd’hui.

Le processus de mise-en-ceuvre de 1’absence et I’événement commémoratif, dans leurs pratiques
rituelles et incarnées, permettent ainsi une forme de transcendance de 1’absence. En octroyant une
présence a 1’absence, tant par la commémoration de la perte que par la symbolisation du lien

renouvelé avec la personne décédée par des mots ou des images, la binarité présence-absence est
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dépassée (Maddrell, 2013). A la place d’étre face a une absence qui est immuable et fixe, I’autre
peut continuer d’exister différemment chez I’endeuillé-e et dans la collectivité. L’absence de
I’autre n’équivaut ainsi pas a une absence de lien a I’autre. Il ne s’agit pas ici de ne pas reconnaitre
I’absence définitive de I’autre dans sa forme physique, mais plutét d’accepter que la différence
dans la relation a I’autre soit différente a travers son décés (Klass, 1996). Tel que décrit par Bacqué
(2020) et Des Aulniers (2020), le processus de transformation de la relation entre I’endeuillé-e et
I’étre cher décédé en une relation symbolique plutot que physique est nécessaire a 1’intégration de
la perte au récit de vie. En redonnant une forme de présence au défunt ou a la défunte et dans
I’ceuvre, I’endeuillé-e pourrait transcender cette expérience d’absence afin d’élaborer un sens de
son vécu et de faciliter le processus d’intégration (Bacqué, 2020). La création, et la communauté
qui se rencontre autour de 1’art, devient ainsi une maniere de faciliter le passage entre ces formes

de présence dans 1’absence.

4.2.4 Ritualisation de la pratique incarnée

En étant un espace de médiation entre I’absence et la présence, le public et I’intime, les vivants et
les morts (Pearce, 2020), le processus de création semble s’€tre inscrit dans un processus de rituel
entourant la perte de 1’étre cher. Lorsqu’ils parlent de ritualisation, Hallam et Hockey (2001)
décrivent des gestes quotidiens passant par le corps et soutenant la présence de 1’étre disparu. Dans
le moment d’attention qu’elle requiert, la création peut structurer le temps et fournir un espace
dédi¢ a la mémoire du défunt ou de la défunte (Pearce, 2020). Les actes répétitifs et intentionnels
de la création artistique (comme le choix des matériaux, la répétition des gestes, et la concentration
nécessaire pour finaliser une ceuvre) seraient ainsi des gestes rituels permettant de soutenir la
mémoire de I’étre cher. En permettant a I’endeuillé-e de se représenter la perte a la fois
symboliquement et concrétement, la création permettrait de redonner une présence a 1’absence et
d’entretenir la mémoire et d'honorer le disparu. Une forme de mise en sens se déploie ainsi dans la
représentation tangible de 1’absence, soutenant également 1’endeuillé-e dans 1’intégration de la

perte et la continuité du lien symbolique avec le défunt ou la défunte.

Il fallait que je montre que mon pere était mort, que j'étais en deuil, fallait qu'il y ait
quelque chose de visuel, avec les mots... Avec les photos, les objets... J'avais besoin
de faire ¢a pour finaliser. De pas juste dire en 'air « ah! C'est fini ». En fait, ¢ca remplace
tout le rituel, c'est une forme de rituel religieux, d'une certaine maniere ¢a remplace la
religion catholique. - Karine
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Karine souligne dans cet extrait la nécessité pour elle de laisser une trace de son expérience et de
son pére a ’extérieur d’elle-méme. Lorsque la trace se loge dans une ceuvre créée par I’endeuillé-e,
comme dans le cas de notre recherche, le processus de symbolisation passe par le corps afin d’étre
représenté dans I’espace (Pearce, 2020). L’engagement du corps dans la création contribue par le
fait méme a incarner la trace laissée par le proche décédé encore davantage, a ce qu’elle soit
ressentie complétement. Ce n’est alors pas que 1’absence de la personne elle-méme qui est
ressentie, mais ce qu’elle laisse dans son absence et ce qui reste pour I’endeuillé-e. Ainsi, la mani¢re
dont on se souvient du défunt ou de la défunte parle de qui iel était, mais aussi de ce qu’iel est

aujourd’hui dans le corps de I’endeuillé-e. (Frers, 2013, Pearce, 2020).

Le partage semble également s’étre inscrit dans une forme de rituel de deuil pour les participant-es.
En effet, les résultats soulignent toute la pertinence pour elles d’avoir eu acces a un espace physique
pour commémorer 1’étre cher. De voir leur ceuvre dans I’espace, de voir que d’autres les
regardaient, de sentir qu’on portait attention a leur création et donc a leur vécu, sont toutes des
choses qui ont permis aux endeuillé-es d’avoir acces a une forme de concrétisation de I’expérience
de deuil. L’espace physique et intentionnel octroyé a 1’absence semble ainsi lui avoir permis de
devenir encore davantage tangible, permettant a la trace d’exister au sein de la collectivité
(Maddrell, 2013). En se rassemblant dans un espace physique pour commémorer les disparus, on
reconnaissait aussi la dignité du vécu de deuil et ’ampleur de I’expérience que cela a été pour les
endeuillé-es (Frers, 2013). Dans ce contexte, le poids de I’absence de 1’€tre cher a pu étre soutenu
par le collectif. C’est en donnant toute la place a ’absence d’exister que, collectivement, nous
avons pu la rendre tangible, la voir, lui toucher, lui parler. Elle est devenue absence-présente, non

seulement pour I’endeuillé-e, mais pour la communauté qui I’entoure.

4.2.5 Soutenir I’absence ensemble

Dans un monde ou la capacité d’exister dans I’espace public n’est octroyée qu’a certains groupes
(Meier et al., 2013; Sigvardsdotter, 2012), il semble important de souligner que la notion de
présence et d’absence dans le deuil pandémique comporte également un aspect politique et social.
En effet, le deuil pandémique étant banalisé dans le discours public vue I’age souvent avancé des
défunt-es, le manque de reconnaissance sociale de la souffrance liée a la perte d’un étre cher en

contexte pandémique a été particulierement difficile pour les endeuillé-es (Ummel et Vachon,

64



2022; Vachon et al., 2023). A I’image de la philosophie des communautés compatissantes
(Kellehear, 2005), le fait de nommer I’absence et de la montrer dans un espace public lors de
I’événement commémoratif s’est ainsi inscrit dans un désir de s’intéresser a la présence des
endeuillé-es dans le monde et de pallier leur absence d’espace de parole dans la sphére publique :
« Lorsque les absences sont incarnées et vécues dans le présent, elles peuvent s’inscrire dans des
revendications concernant la représentation du passé, mais aussi concernant leur représentation
actuelle dans I’espace social. » [traduction libre] (Meier et al., 2013, p.438). Quand Marie parle de
I’importance d’avoir senti qu’on donnait une place a son ceuvre, et donc a son vécu, ou lorsque
Karine exprime sa joie d’avoir pu sentir sa sensibilité partagée avec d’autres qui observaient son
ceuvre, elles expriment aussi I’importance de nommer I’absence et de voir leur expérience de deuil

pandémique étre reconnue par d’autres.

Sans possibilité de réellement exister dans le regard du public, certain-es participant:-es nomment
avoir vécu de I'isolement pendant leur processus de deuil. Cet isolement s’est notamment
caractérisé par une distance avec I’entourage, qui ne pouvait se retrouver dii aux mesures de
distanciation sociales, et par I’absence de rites funéraires restreignant la possibilité de commémorer
et de rendre hommage symboliquement a I’étre cher décédé (Ummel et Vachon, 2022). Sans espace
pour permettre le soutien et la reconnaissance de I’expérience des endeuillé-es, 1’absence ne peut
étre soutenue et matérialisée collectivement (Lessard, 2021). L’expérience de deuil est ainsi

d’autant plus vécue dans la solitude et I’intangibilité.

Lors de I’événement commémoratif du 16 juin 2022, la relation entre présence et absence a, entre
autres, ¢t€¢ mise en lumiere par la présence physique des gens présents. Au sein d’une expérience
de deuil marquée par I’absence de 1’autre ou la distance, la présence physique du public dans
I’espace a été porteuse de sens en ce qu’elle a permis de reconnaitre les absences vécues. La
communauté, par sa présence, peut ainsi soutenir la trace et la mémoire du ou de la défunt-e. Cela

: .10 ’A . \ 14 , .
pourrait permettre a I’absence d’étre moins lourde a porter pour les endeuillé-es et ’amener a
exister autrement. L.’absence rendue présente pourrait ainsi laisser une trace en I’individu endeuillé,

mais aussi dans le monde.
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4.2.6 Réflexions sur le modele du deuil en oscillation

Les résultats de la recherche font écho au mod¢le du deuil en oscillation de Stroebe et Schut (1999)
qui propose que le processus de deuil oscille de maniére itérative entre deux postures permettant
de s’adapter a la perte : I’'une orientée vers la perte et I’autre vers le rétablissement. Lorsque la
personne endeuillée se situe dans une posture orientée vers la perte, son attention va principalement
concerner I’étre cher décédé et les émotions suscitées par la perte. La personne peut alors ruminer
par rapport a leur relation, aux moments passés ensemble et aux circonstances du déces, par
exemple. Ce faisant, c’est plutot a un niveau €émotionnel que la personne vivra son deuil. Dans une
posture orientée vers le rétablissement, 1’attention de la personne endeuillée va alors se concentrer
sur les facteurs extérieurs a elle-méme a reconfigurer afin de s’adapter a la perte. Ainsi,
I’endeuillé-e peut devoir prendre des décisions par rapport a son logement ou ses finances, par
exemple, afin d’ajuster son quotidien a sa nouvelle réalité. La posture orientée vers la perte serait
alors dirigée vers le monde interne de I’endeuillé-e alors que la posture orientée vers le

rétablissement serait dirigée vers 1’extérieur.

Dans le contexte de la pandémie, Mortazavi et al. (2021) observent que la posture orientée vers la
perte semble imposée sur les endeuillé-es puisque les mesures de confinement limiteraient les
possibilités de s’inscrire dans une posture orientée vers le rétablissement. Néanmoins, 1’expression
des émotions, préconisée dans un mode orienté vers la perte, serait également restreinte par les
mesures de distanciation sociales qui limiteraient les opportunités de se retrouver avec ses proches

et d’exprimer collectivement les émotions liées au deuil.

A travers nos résultats, nous observons que le processus de création s’inscrit de maniére particuliére
dans cette oscillation entre les deux postures, interne et externe. En effet, chaque étape du projet
de recherche semble avoir permis aux participant-es de se promener d’une posture a 1’autre. La
création aurait permis a I’endeuillé-e de se centrer sur les émotions liées au deuil dans la création
par I’extériorisation et la symbolisation de celles-ci. Les participant-es ont ainsi pu entrer davantage
dans un mode orienté vers la perte, ou le vécu de deuil et la relation a I’étre cher décédé étaient mis
de I’avant. Lors du partage de 1’ceuvre, c’est principalement une posture orientée vers le
rétablissement qui semble avoir été sollicitée, en reliant 1’endeuillé-e a la collectivité dans son

deuil. L’événement commémoratif semble également avoir permis a la personne endeuillée de se

66



lier a quelque chose de plus grand. En ce sens, les actions concretes et posées vers I’extérieur qu’ont
amené le partage de I’ceuvre ont pu soutenir I’endeuillé-e dans son adaptation vers un monde sans
le défunt ou la défunte. Néanmoins, les processus de création et de partage de I’ceuvre semblent
avoir eux-mémes oscillés entre les deux postures. De son coté, la création semble avoir permis a la
fois de relier les endeuillé.es aux autres et de les engager dans des actions concrétes pour
I’intégration de I’expérience de perte, les invitant dans une posture orientée vers le rétablissement.
Le partage, quant a lui, semble avoir amené les endeuillé-es a concrétiser davantage leur propre
vécu de deuil, les guidant vers une posture plus orientée vers la perte. Parce qu’ils permettent aux
endeuillé-es d’osciller entre des postures d’adaptation a la perte a la fois tournées vers le monde
interne et externe, les processus de création et de partage semblent ainsi pouvoir résonner avec le
modéle du deuil en oscillation de Stroebe et Schut (1999), et ce malgré les contraintes imposées

par le contexte pandémique.

4.2.7 Retour sur I’événement commémoratif

Les entretiens avec les participant.es ont révélé certaines limites liées a 1I’événement commémoratif
lui-méme, qui ont parfois pu faire entrave a la rencontre avec 1’autre. Interrogé-es sur les besoins
auxquels 1'événement répondait, certain-es participant-es ont mentionné que, malgré le soutien
collectif offert par le rassemblement, ils et elles auraient souhaité connaitre les autres personnes
endeuillées a l'avance, afin de pouvoir tisser des liens plus personnalisés. La géne ressentie a 1'idée
d'aborder une personne inconnue pour parler de son ceuvre a été mentionnée. En rétrospective, il
aurait été utile d'inviter les endeuillé-es a arriver plus tot le jour de 1'événement pour faciliter les
rencontres. Il aurait également été possible de proposer aux participant-es le désirant de s’identifier
a l’aide d’une cocarde par exemple. Cela aurait pu permettre de renforcer le sentiment de

communaute.

Pour certain-es, le partage de I’intime dans le public a aussi été confrontant. Par exemple, une
participante a nommé avoir parfois senti un malaise face a certaines ceuvres présentant de maniere
moins symbolique un vécu de souffrance trés personnel. Ce malaise souligne la nécessité de
préparer les participant-es a ce type de partage et d'encourager des discussions ouvertes et

respectueuses. Cela nous invite également a nous rappeler au contexte sociétal dans lequel ce projet
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s’est inscrit, ou la mort et le deuil sont généralement peu discutés publiquement et ou la souffrance

est souvent percue comme étant taboue (Jacquemin, 2006).

4.3  Considérations sur la recherche

Les résultats de notre recherche suggerent que la création peut jouer un role significatif dans le
processus de deuil pandémique, offrant notamment un moyen d'expression et d’élaboration du
vécu. Le partage de I’ceuvre ajouterait également une dimension supplémentaire a 1’expérience de
mise en sens par sa possibilité de soutenir la reconnaissance sociale de I’expérience. Nous avons
observé que la création et le partage ont été particulierement bénéfiques afin de pallier diverses
absences engendrées par le contexte pandémique dans le processus de deuil des participant.es,
notamment en ce qui a trait au caractére intangible des pertes et au manque de reconnaissance
sociale. Nous croyons néanmoins que les résultats pourraient avoir une portée plus large et
alimenter les réflexions sur les manicres de soutenir toute personne vivant une expérience de deuil
s’apparentant a un deuil désaffranchi ou un deuil dans lequel I’absence peine a étre représentée. En
rendant 1’absence tangible, I’ceuvre crée un pont entre le vécu de 1’endeuillé-e et le spectateur ou
la spectatrice, qui peuvent se rencontrer dans ce tiers-lieu du deuil. Cela peut faciliter la mise en
lien et la résonnance entre les deux acteurs ou actrices et participer a briser I’isolement du deuil
(Maddrell, 2013; Potash et al., 2020). Cette rencontre par I’art ouvre également la possibilité
d’informer plus généralement la collectivité sur la diversité des vécus de deuil afin de briser le

tabou entourant la mort (Ummel et al., 2022).

En effet, il importe de mentionner la nécessité de démocratiser les discussions sur la mort et de
créer des communautés compatissantes qui peuvent soutenir les expériences de fin de vie et de
deuil de maniére collective. Dans un contexte social ou la mort est occultée du quotidien et relayée
a la sphére professionnelle et médicale, la pandémie a mis en lumiére encore davantage notre
malaise a adresser le vécu des endeuillé.es et des personnes en fin de vie dans la collectivité
(Kellehear, 2005, Ummel et Vachon, 2022). A travers notre recherche, nous souhaitons souligner
I’aspect crucial du soutien collectif en lien avec I'expérience du deuil. Le besoin de reconnaissance
sociale de la souffrance liée a la perte a été remis a 1’avant-plan par le contexte socio-sanitaire
comme étant fondamental a tout processus de deuil (Ummel et Vachon, 2022). Nos résultats

suggerent que la reconnaissance sociale de I’expérience a pu se déployer de deux manicres dans le
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contexte de I’événement commémoratif; par la présence physique des gens dans I’espace qui ont
choisi de se déplacer pour I’événement, et par le regard de 1’autre sur 1’ceuvre, qui permet a
I’endeuillé-e de se sentir symboliquement vu-e dans son expérience intime et souffrante. Avec cet
espace reconnaissance qui a €té offert aux participant-es du projet pour parler de la mort, de la
souffrance et du deuil a travers ’art, elles nomment avoir vécu une forme de réparation de cette
facette indispensable du processus de deuil qui avait été négligée dans leur expérience. Il semble
donc nécessaire de favoriser plus largement les lieux de discussion et de réflexion sur la mort afin

de soutenir collectivement et quotidiennement les endeuillé.es de tout horizon dans leur processus.

4.3.1 Limites de I’étude et avenues de recherche futures

Nous sommes conscientes que notre recherche présente certaines limites. Une premicre est liée a
I’échantillon de participant-es. Mis a part un homme, les participant.es €étaient majoritairement des
femmes blanches canadiennes avec un niveau d'éducation supérieur a la moyenne et une pratique
artistique préexistante, professionnelle ou non. Ainsi, I’homogénéité de notre échantillon peut avoir
réduit le potentiel de diversité des expériences. Maddrell (2013) souligne d’ailleurs l'importance
de considérer I'impact du genre, de l'ethnicité, et de la sexualit¢ dans les expériences de deuil
différenciées. Ces caractéristiques peuvent notamment avoir influencé la maniére dont les
participant.es ont vécu le deuil et leur expérience de création et de partage de 1'ceuvre. 11 pourrait
par exemple, €tre pertinent de s’intéresser au role du processus de création et de partage de I’ceuvre
chez des endeuillé-es ayant déja des pratiques spirituelles et chez des endeuillé-es qui n’en ont pas.
Aussi, nous avons remarqué que les personnes qui n’avaient pas de pratique artistique
préalablement au projet de recherche étaient parfois réticentes a se lancer dans la création, habitées
par le sentiment de ne pas étre assez talentueuses ou préférant 1'écriture puisque jugée moins
confrontante et plus familiére. Dans le futur, il pourrait étre intéressant d’explorer davantage le
role spécifique de la création et de son partage dans I’intégration de la perte au récit de vie, en
fonction du niveau d’expertise artistique préalable des participant-es. Dans le méme ordre d’idées,
la manicre dont les différents médiums artistiques (peinture, sculpture, photographie, écriture, etc.)

permettent de symboliser et d’exprimer le deuil de maniére unique pourrait étre a approfondir.

Notre projet de recherche a également €té circonscrit dans une période temporelle précise. En effet,

les participant-es ont été rencontré-es dans une fenétre allant d’environ 1 an a 2 ans suivant le
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décés. Ainsi, nous n’avons eu acces qu’a une petite partie de leur processus de deuil. Il aurait pu
étre intéressant de suivre les participant-es dans le temps, afin d’observer la maniére dont leur
processus de deuil continue de se déployer apres leur implication dans la création d’une ceuvre et
son partage lié¢ au projet de recherche. Il pourrait également étre pertinent d’étudier 1’évolution des
ceuvres au fil du temps chez les personnes en endeuillées afin d’observer la maniere dont la création

peut répondre et accompagner le processus de deuil.

Finalement, notre recherche s’est penchée sur la réalité¢ des endeuillé.es de la pandémie dans le
contexte socio-sanitaire québécois. Le rythme de la mise en place et de la levée des régulations,
ainsi que le type de restrictions, a vari¢ entre chaque province canadienne et chaque pays. Ainsi, il
est nécessaire de s’intéresser aux contextes particuliers d’autres endroits dans le monde afin de

dresser un portrait plus juste et complet du vécu des endeuillé-es.
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CONCLUSION

Dans une société post-mortelle (Lafontaine, 2008), au sein de laquelle la mort est per¢cue comme
taboue plutdét que comme un moment qui se doit d’étre soutenu dans la communauté (Jacquemin,
2006; Ummel et Vachon, 2022), ce projet vise a mettre en lumiere le role central des processus a
la fois individuels et collectifs qui favorisent la mise en sens et la reconnaissance sociale du deuil.
Lorsqu’un événement aussi marquant qu’une pandémie rameéne la mort au premier plan du
quotidien, I’absence de dialogue sur ce sujet se révele étre une source de souffrance pour plusieurs
endeuillé.es qui s’ajoute a celles provenant des restrictions socio-sanitaires. Néanmoins, si
I’importance de la création de sens autour du deuil et de la reconnaissance sociale de la souffrance
liée a la perte a été soulignée en contexte pandémique, ces aspects du deuil se doivent toujours

d’étre percu comme centraux a I’expérience de deuil.

A travers 1’exploration du réle de la création d’une ceuvre et de son partage en contexte de deuil
pandémique, nous avons rencontré cinq personnes ayant perdu un étre cher pendant la pandémie
de COVID-19. Ces personnes ont été invité a créer une ceuvre et a la partager dans le contexte d’un
événement commémoratif qui a eu lieu le 16 juin 2022. La démarche de collecte de données et
d’analyse des entrevues réalisées avec les participant-es s’est conduite dans un paradigme
constructiviste et une approche phénoménologique interprétative. Cela nous a permis de mieux
comprendre 1’expérience des participant-es du processus de création et de partage, selon leur vécu
subjectif. Nos résultats suggerent que le processus de création permettrait aux endeuillé-es de se
s’engager dans un processus de deuil souvent marqué par le manque de contrdle (Asgari et al.,
2023; Franza et al., 2024; Mortazavi et al., 2023), de transformer leur vécu, de raconter leur
expérience et de se lier aux autres a travers I’art. Le processus de création pourrait ainsi €tre percu
comme une pratique de symbolisation de la perte, ce qui pourrait aider a pallier I’absence de rites
funéraires signifiants pour plusieurs endeuillé.es de la pandémie. De plus, par sa capacité a rendre
tangible et concrete une expérience de deuil souvent vécue comme floue par les endeuillé-es, nos
résultats suggerent que la création pourrait soutenir le processus de mise en sens du deuil

pandémique. De surcroit, le partage de 1’ceuvre lors de I’événement commémoratif aurait permis
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aux endeuillé-es de voir leur vécu reconnu par le collectif, de sortir de la solitude du deuil
pandémique et de laisser une trace de leur expérience ainsi que du défunt ou de la défunte. Ainsi,
nos résultats proposent que 1’espace de partage qui a été octroyé aux participant-es du projet de
recherche puisse les avoir soutenu dans leur besoin de reconnaissance sociale du deuil et de lien a

I’autre, deux aspects négligés dans le contexte pandémique.

Nous souhaitons que ce projet de recherche puisse approfondir les connaissances concernant le role
d’un processus créatif et collectif pour favoriser I’intégration de la perte chez les endeuillé-es de la
pandémie a leur histoire de vie, mais aussi plus généralement pour les endeuillé-es dont le vécu de
deuil peine a étre reconnu par leur communauté. Enfin, nous espérons que cet essai rappelle
I’importance de délier le discours sur la mort et le deuil dans notre société afin de pouvoir soutenir
collectivement et adéquatement les personnes endeuillées, puisque ces réalités nous concernent

tous et toutes.
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APPENDICE A
GRILLE D’ENTRETIEN

Rappel de I’objectif: mieux comprendre 1’expérience de la création et du partage d’une ceuvre en
contexte de deuil pandémique

Avant I’enregistrement :

- Me présenter, remercier de la participation et offrir mes condoléances, présenter a nouveau
le projet de recherche

- Expliquer le déroulement de I’entrevue (questions ouvertes, environ 1h, enregistrement, pas
de bonnes ou de mauvaises réponses)

- Massurer que le participant est confortable et a ’aise pour discuter de son vécu

Début de I'enregistrement audio

Lire et signer le formulaire d’information et de consentement, demander s'il y a des
questions avant de débuter.

Question d’amorce premiere entrevue : Pouvez-vous me parler de votre processus de création de
I’ceuvre, de votre premiere idée jusqu’a I’ceuvre finale ?

Questions de relance au besoin :

- Comment avez-vous vécu le processus de création de I’ceuvre ?

- Comment vous sentez-vous face au résultat de votre création ?

- Comment avez-vous vécu le partage de 1’ceuvre sur le groupe Facebook ?

- Avez-vous €té surpris a travers le processus de création ? Si oui, qu’est-ce qui vous a le plus
surpris ?

Question d’amorce deuxiéme entrevue : Pouvez-vous me parler de la maniere dont s’est déroulé
la participation a 1’événement commémoratif du 16 juin pour vous ?

- Comment vous sentiez-vous juste avant et apres le partage de votre ceuvre ?
- Comment avez-vous vécu le partage lors de I’événement du 11 mars ?

- Est-ce que quelque chose vous a surpris dans travers le partage de votre création ? Si oui, qu’est-
ce qui vous a le plus surpris ?

- Comment avez-vous vécu le fait de voir les ceuvres des autres endeuillé.es ?
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APPENDICE B
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Titre du projet : L’expérience de la création d’une ceuvre et de son partage en contexte de deuil
pandémique: un projet participatif et collectif

Chercheuse ¢tudiante et responsable du projet : Jessica Spencer, candidate au doctorat en
psychologie clinique (Psy. D.), Département de psychologie, Université du Québec a Montréal

Recherche effectuée : Essai doctoral, sous la direction de Mélanie Vachon, Ph.D.

Nous vous invitons a participer a la recherche en titre. L’objectif de ce projet de recherche est de
décrire et d’explorer le vécu de la création et du partage d’une ceuvre en contexte de deuil
pandémique, notamment lors de 1’événement commémoratif du 16 juin 2022.

En quoi consiste la participation au projet?

Votre participation a ce projet de recherche consiste a prendre part a une entrevue individuelle
confidentielle. Les entrevues se dérouleront en personne dans le respect des mesures socio-sanitaires
en vigueur (p.ex. maintien d’une distance physique de 2 meétres, port d’un masque, etc.) ou par
vidéoconférence enregistrée (audio et vidéo) sur une plate-forme sécurisée, selon votre préférence.
Les mesures suivantes sont prises pour assurer la confidentialité des entrevues effectuées par
visioconférence : conduite de I’entrevue dans une piece fermée, usage d’écouteurs. Les personnes
participant a la recherche sont invitées a procéder de la méme fagon. Les seuls inconvénients liés a
votre participation sont le temps consacré a la recherche, soit environ 60 minutes par entrevue. Il est
¢galement possible que vous ressentiez un malaise ou encore des émotions difficiles par rapport a
certaines questions qui vous seront posées qui toucheront, entre autres, la perte d’un étre cher. Si ¢’est
le cas, vous étes libres de refuser de répondre a toute question. Vous pouvez également mettre fin a
I’entrevue a tout moment. Des ressources appropriées de soutien pour le deuil pourront étre mises a
votre disposition a tout moment pendant et apres la participation.

Qu’est-ce que les chercheuses feront avec les données recueillies?

Pour éviter votre identification comme personne participante a cette recherche, les données
recueillies par cette étude seront traitées de maniere enticrement confidentielle. La confidentialité
sera assurée en attribuant un pseudonyme a votre entrevue. Les données recueillies seront conservées
sur le serveur sécurisé de "'UQAM et seront protégées par un mot de passe. Elles seront conservées
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pendant 5 ans au terme du projet et elles ne seront pas utilisées a d’autres fins que celles décrites dans
le présent document. Seules les personnes directement impliquées dans le projet y auront acces. Les
résultats des analyses globales des entrevues de tous les participant.es vous seront envoyés. Des
extraits verbatims des entretiens pourraient étre diffusés, mais toujours en utilisant un pseudonyme
afin d’assurer votre confidentialité.

Est-il obligatoire de participer?

Non. Votre participation a ce projet de recherche est volontaire. Vous €tes donc libre de refuser d’y
participer. Vous pouvez aussi vous retirer de ce projet a n’importe quel moment, sans avoir a donner
de raisons.

Y a-t-il des risques, inconvénients ou bénéfices?

Au-dela des risques et inconvénients mentionnés jusqu’ici, soit I’expérience d’émotions difficiles en
lien avec le sujet abordé¢, les chercheuses considérent que les risques possibles sont minimaux.
Toutefois, en participant, vous pouvez contribuer a ce qu’on comprenne mieux le role de la création
d’une ceuvre et de son partage lors d’un événement commémoratif en contexte de deuil pandémique
et ainsi nous permettre de développer différentes manicres de soutenir les endeuillé.es. Aucune
compensation financiere n’est accordée.

Que faire si j’ai des questions concernant le projet?

Sivous avez des questions concernant ce projet de recherche, n’hésitez pas a communiquer avec moi

par téléphone au (XXX)-XXX-XXXX ou par courriel au spencer.jessica@courrier.ugam.ca Ce
projet a été approuvé par le Comité d’éthique de la recherche pour les projets étudiants impliquant
des étres humains (CERPE) de I’Université du Québec a Montréal (UQAM). Pour toute information
a ce sujet, adressez-vous a I’adresse cerpe.fsh@uqgam.ca. Pour toute question qui concerne vos droits
en tant que participant.e au projet ou pour une plainte a formuler, vous pouvez communiquer avec le
Bureau de I’ombudsman de 'UQAM par téléphone au (514) 987-3151 ou par courriel a I’adresse
ombudsman@ugam.ca.

J’ai lu et compris le document d’information au sujet du projet « L’expérience de la création d’une
ceuvre et de son partage en contexte de deuil pandémique: un projet participatif et collectif. » J’ai
compris les conditions, les risques et les bienfaits de ma participation. J’ai obtenu des réponses aux
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questions que je me posais au sujet de ce projet. J’accepte librement de participer a ce projet de
recherche.

Signature : Date :

Prénom et nom (lettres moulées) :

Adresse courriel :

Responsable du projet de recherche :

Signature : Date :
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12.

13.

14.

15

APPENDICE C
FORMULAIRE SOCIO-DEMOGRAPHIQUE

Prénom et nom du participant ou de la participante :

Date de I’entrevue :

Quelle est votre date de naissance ?
Dans quel pays étes-vous née ?
Diriez-vous que vous avez d’autres origines culturelles/ethniques que celles du Québec ?
Vous identifiez-vous a une religion ou a un courant spirituel ?
Quel degré de scolarité avez-vous atteint ?
Quel est votre statut civil ?
Avec qui vivez-vous ?
Avez-vous des enfants ?
a) Sioui, combien ?
b) Quel age ont-ils ?
Quel est votre statut d’emploi (retraite, temps partiel/temps plein) ?
Qu’elle est votre occupation professionnelle ?
A quand remonte le décés de votre proche ?
Quel est votre lien avec la personne décédée ?
Avez-vous perdu votre proche de la COVID-19 ? Si non, quelle était la raison du déces ?

Ou le déces a-t-il eu lieu (quel hopital, quelle ville) ?

. Avez-vous pu avoir une cérémonie funéraire a la suite du déces ?
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