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Autour de la fin de vie des ainé-e-s.
Ce que nous disent les remerciements des familles
sur les accompagnants’

NICOLET Marthe*

W Résumé

L’augmentation de I'espérance de vie, la chronicisation de maladies autrefois aigiles, la médicalisation de la
vieillesse et de la mort ont conduit a un déplacement de la fin de vie du domicile aux institutions (établissement
médico-social ou hopital). Ce passage induit I'émergence d'un personnel soignant qui, suppléant les proches
survivants, soigne et soutient la personne agée lors de la derniére phase de son existence. Les remerciements
publiés dans les avis de décés ou les avis de remerciements qui paraissent quotidiennement dans les journaux
représentent une source originale pour étudier la fin de vie. Rédigés par la famille, ils révélent la présence et la
promotion de ces nouveaux acteurs présents pour le mourant. Notre contribution cherche a définir les profils des
personnes agées décédées dont les familles publient dans la presse des remerciements, ainsi que la structure et
le contenu de ces remerciements. A travers les mots des familles, nous identifions leur satisfaction des soins et
les soignants qui sont particulierement mis en évidence. Le role crucial du médecin généraliste ressort avec force.

Mots-clés : avis mortuaires, remerciements, mort, vieillesse, soins

Infroduction

Au bout de la transition démographique, les sociétés occidentales connaissent une phase marquée par la
rectangularisation des courbes de survie, due pour |'essentiel a la chute de la mortalité aux jeunes ages
et a I'augmentation de la longévité (Vallin & Berlinguer, 2002). La Suisse n'échappe pas a ce phénomeéne.
Au cours du dernier siécle, sa population a gagné 30 ans d'espérance de vie a la naissance et la mort s'est
déplacée dans la population agée. La grande majorité des femmes et des hommes résistent aux accidents
de la vie, évitant des déces qui sont justement qualifiés de « prématurés », avant que les issues fatales
surviennent a un age avancé. Les chiffres de I'Office fédéral de la statistique (2014) indiquent ainsi qu‘au
début du xx€ siecle, 85 % des décés survenus dans le pays ont eu lieu passé 65 ans.

1 Cette publication a bénéficié du soutien du Pdle de Recherche National LIVES — Surmonter la vulnérabilité : Perspectives du Parcours de
Vie, qui est un instrument du Fonds National Suisse de la Science (51NF40-160590).
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Au-dela de cette (r)évolution démographique, d'autres changements, sociétaux et économiques, au niveau
des familles, ainsi qu’en termes d'institutionnalisation et de médicalisation des soins, ont participé aux
transformations tant des représentations que des réalités de la vieillesse et de la mort. Les avancées de
|'Etat social juste aprés la Seconde Guerre mondiale se sont traduites par la mise en place d'un systéme
de retraite, libérant les individus vieillissants de |'obligation de continuer a gagner leur vie alors que leurs
forces faiblissaient. Mais il a aussi permis a la famille des ainés de se tenir en retrait (Wyss-Meili, 1992).
La structure familiale a par ailleurs évolué en accentuant sa verticalité, avec un passage de deux a trois
voire quatre générations qui coexistent, le plus souvent sans cohabiter (Bacqué, 1998). D'autres change-
ments sociodémographiques sont intervenus, tels que la montée des divorces, la baisse de la fécondité,
la parentalité plus tardive, les recompositions, I'ensemble produisant une diversification croissante des
formes familiales (Widmer, 2010). Ces évolutions entrainent une renégociation des entraides familiales et
des attributions des roles d'aidant au cours de la vie (Déchaux, 2009). Dans le domaine sanitaire, méme
si les infections cardio-vasculaires et les tumeurs malignes restent les principales causes de déceés dans la
population agée, le schéma de mortalité est en évolution. Les ainés sont de plus en plus souvent atteints de
maladies neurodégénératives (OFSP & CDS, 2012) qui demandent des soins spécifiques, de méme que la
multi-morbidité, également associée au grand age. Ces évolutions ont entrainé un déplacement fréquent
de la fin de vie de la personne agée du domicile a des lieux institutionnalisés (hdpitaux, établissements
médico-sociaux) (Hugger, 1992 ; Office fédéral de la statistique, 2009). Il en résulte une derniere étape de
I'existence de plus en plus encadrée, qui ne concerne plus seulement la famille et la personne agée, mais
aussi, et de plus en plus, un personnel socio-médical aux multiples figures (Monnier & Pennec, 2001).

Capturer et analyser ce nouvel entourage présent autour de I'individu lors de ses dernieres années de
vie n'est pas aisé. Une opportunité est offerte par I'étude des avis de décés et/ou des avis de remer-
ciements publiés dans la presse par les familles suite a la mort de leur proche. Le premier document
rapporte le décés a la communauté (Eid, 2001) et offre des informations biographiques synthétiques
sur une vie (Legros, 2011). Existant depuis le milieu du xix€ siécle, I'avis de déces est devenu au cours
du xx€ siécle la principale facon d'annoncer la mort (Pittet & Rossel, 1992). Les pages du journal qui lui
sont consacrées sont les plus lues (Linke, 2001). Quant aux avis de remerciements, publiés environ un
mois apreés le déces, ils apparaissent a la fin du xix® siécle, mais il faudra attendre la seconde moitié du
xx€ siecle pour que la pratique s'installe. Comparativement a I'annonce d'une disparition, « remercier »
suite a un déces est considéré comme un phénomene récent. Auparavant, les familles écrivaient de
maniere privée des cartes aux personnes qui avaient exprimé leurs condoléances. Aujourd’hui, I'avis de
remerciement s'adresse publiqguement a la communauté pour mentionner une derniére fois le défunt
et exprimer sa gratitude envers |'ensemble des personnes qui furent présentes tant pour la famille que
pour celui ou celle qui est parti.

Rédigés par la famille avec parfois I'aide des employés des pompes funébres (Legros & Herbé, 2006 ;
Ringlet, 1992), I'avis de déces et I'avis de remerciements connaissent un processus de personnalisation
depuis le milieu du xx® siecle (Legros & Herbé, 2006), se faisant ainsi I'écho des valeurs, croyances,
savoirs, opinions communes des membres d’une société (Hammer, 2011) ainsi que des mutations écono-
mique, familiale et médicale rapidement évoquées ci-dessus. Les familles établissent désormais une
sélection des personnes présentes dans les avis. Originellement concentrés sur le cercle familial ainsi
que sur des remerciements portant sur le soutien dans le deuil, les avis mentionnent de plus en plus la
présence du personnel médical ayant accompagné le défunt. On observe méme aussi son intégration
directe dans |'avis principal annoncant le déces.
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Notre contribution analyse ce processus de sélection et la promotion de ces nouveaux acteurs, qui ont
été présents pour le défunt durant les derniéres années ou les derniers instants de sa vie. Aprés une
présentation des données et des méthodes utilisées, nous chercherons a définir les profils des défunts
dont les familles publient dans la presse des remerciements, puis nous analyserons la structure et le
contenu de ces remerciements ; finalement, nous tacherons d'identifier a travers quels mots les familles
manifestent leur satisfaction des soins et quels sont les soignants qui sont particulierement mis en
évidence. Le réle crucial du médecin généraliste en ressortira.

Jonn@es ef methodes

En cohérence avec I'évolution démographique, la population agée est aujourd’hui majoritaire dans la
rubrique « avis mortuaires » des journaux. Les données utilisées dans la présente recherche proviennent
de deux quotidiens suisses : la Tribune de Genéve?, dans le canton de Genéve, et Le Nouvelliste?, dans
le canton du Valais. L'ensemble des avis de décés des personnes de 65 ans et plus de I'année 2008 ont
été récoltés. lls portent sur 3160 individus qui représentent 80 % de la population totale des 65 ans
et plus décédés au cours de cette méme année dans ces deux cantons suisses. C'est la preuve que
I"annonce publique de la mort dans les médias écrits est toujours profondément ancrée dans les meeurs.
La minorité des absents se recrute dans tous les groupes d'age sauf chez les plus de 90 ans, mais surtout
parmi les personnes n'ayant pas vécu un parcours marital linéaire (les célibataires et divorcés) ainsi que
parmi les étrangers. Sans doute ces derniers sont-ils plus souvent solitaires, ou leur famille ne s'iden-
tifie-t-elle pas a des quotidiens qui ont une forte identité locale.

Dans un premier temps, une base de données a été créée a partir des différents documents : avis
principal annoncant le déces, avis de remerciement, mais aussi les avis publiés par une société, une
association ou encore une entreprise lors du déces d'un membre/collaborateur ou ancien membre/colla-
borateur, ou encore lorsqu'un employé a perdu un parent. Ces sources permettent de réunir des infor-
mations sur |'age, le lieu du déces, le statut matrimonial, Ia religion, le nombre d’enfants, les sentiments
de la famille sur le déces, le déroulement de ce dernier et — ce qui est notre objet ici — les remerciements
(voir figure 1).

La saisie des avis a produit une banque d'informations qualifiée de « mixte », dans le sens ou elle
comprend des données codées quantifiables, offrant la possibilité d'effectuer des analyses descrip-
tives, voire multivariées, mais également des informations textuelles, d’ordre plus qualitatif. Contrai-
rement aux recherches précédentes sur les avis de déces, nous n‘avons pas voulu nous concentrer
uniquement sur le texte ou coder I'ensemble de ce dernier pour obtenir des variables et n'effectuer
que des analyses quantitatives. Afin d'intégrer les parties textuelles a une recherche compréhensive,
nous nous sommes tournée vers le champ des méthodes mixtes, plus précisément vers la statistique
textuelle (Small, 2011).

2 |'ensemble des archives de la Tribune de Genéve sont disponibles sur microfilms a la Bibliothéque de Genéve. Depuis 2007, les avis de
déces du journal paraissent également en ligne sur le site : http://www.hommages.ch/

3 L'ensemble des archives du Nouvelliste ont été numérisés et sont disponibles en ligne a I'adresse suivante : http://newspaper.archives.
rero.ch/Olive/APA/SNL_FR/default.aspx#panel=home
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Figure 1. Remerciements dans un avis principal et un avis de remerciements, anonymisés

Madame Nicole %

a Bogis-Bossey; @-‘\
Mademoiselle Annick et Lara;

Madame et Monsieur Stéfanie

et Vincent , ainsi que
leurs enfants Alessia et Luca;
Madame Eliane

Remerciements

Profondément touchée par
les témoignages de sympa-

pinsi que les familles parentes, alliées thie recus lors du déces de
et amies,
pnt le profond chagrin de faire part du -
déces de Monsieur
Madame
: Georges
Henriette

dite «Ninette»
eur trés chére maman, grand-maman,
arriére-grand-maman, belle-sceur, parente
et amie, enlevée a leur tendre affection le
[0ai 2008, dans <3 916 année

e : e la famille remercie chaleureusement toutes les personnes,
La famille tient a remercier la direction parents, amis et connaissances qui, par leurs messages et
et I'ensemble du personnel de I'Hopital soutien, ont pris part a leur peine.
pour leur gentillesse et
eur dévouement, ainsi que Madame Un merci particulier:
pour son accompa - aladoctoresse et au docteur
gnement tout au long de ces moig - au personnel du Castel
d’hospitalisation. - au personnel du service de gériatrie de I'hopital de
On recaenement adra ued  em 1
chapelle du Centre funéraire de Saint- - au personnel du CMS de
Georges, vendredi 9 mai, a 10 h 45. - aux membres de I"association
En lieu et place de fleurs, un don peut - aux pompes funebres

Btre adressé a la Ligue genevoise contre le
cancer, Ccp 12-380-8.
Cet avis tient lieu de faire-part.

Jjanvier 2008.

Source : Tribune de Genéve, 2008 Source : Nouvelliste, 2008

Si « compter les mots » est une pratique qui remonte aux années 1960 et se développe dans de
nombreuses disciplines (sociologie, histoire, science politique, linguistique) (Lemercier & Zalc, 2008), il faut
attendre la fin des années 1980 et I'émergence de nouvelles méthodes pour rendre la statistique textuelle
plus accessible. En effet, les progrés informatiques et le développement de logiciels spécialisés (Alceste,
Spad, Lexico, IRaMuTeQ) permettent de lier la statistique classique, la linguistique, I'analyse de discours et
présentent |'avantage de se préter a I'étude de corpus d'origines diverses (Garnier & Guérin-Pace, 2010).

En utilisant le logiciel IRaMuTeQ (Interface de R pour les Analyses Multi-dimensionnelles de Textes et
de Questionnaires) (Ratinaud, 2009), ce sont principalement deux types d'analyse qui ont été mises en
ceuvre : la classification hiérarchique descendante et I'analyse de similitude. Dans le premier cas, au
lieu de prendre en compte les variables individuelles pour classer des individus, ce sont les mots pleins
qui sont utilisés (Guérin-Pace, 1997). C'est a partir d'une mesure de Chi2 que se fait la décomposition
du corpus. Une fois les classes créées, leur interprétation consiste en une analyse de contenu. Il est
également possible d'identifier les personnes et d'« observer les catégories sociales ainsi formées »
(Guérin-Pace, 1997, p. 869). L'analyse de similitude, pour sa part, fait ressortir les éléments communs du
corpus et la facon dont ils s'articulent entre eux. Se basant sur la théorie des graphes, elle permet d'étu-
dier la contiguité entre les éléments (les formes) ainsi que leur relation sous forme d'arbre maximum
(Marchand & Ratinaud, 2012). On peut ainsi identifier les relations les plus intéressantes entre les mots
et développer une réflexion sur l'intensité de ces relations (Degenne & Verges, 1973).
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Oui remercie ¢

Sur les 3160 familles publiant une annonce de décés, 1798 expriment des remerciements, c'est-a-dire
un peu plus de la moitié (56,9 %). C'est un peu plus souvent le cas lorsque c’est une femme qui décéde
(58,1 %) que lorsqu'il s'agit d'un homme (55,7 %). Il ne s'agit donc pas d'un rituel imposé par les
normes sociales, mais bel et bien d'un choix fait par les familles selon les circonstances de la fin de vie
et I'appréciation qu'elles en ont.

Les remerciements augmentent de facon linéaire selon I'dage du défunt, passant de 45 % chez les
65-69 ans a plus de 60 % chez les plus agés. Cependant, ce profil se différencie selon le sexe (figure 2).
Chez les femmes, la courbe augmente de 10 % entre les 65-69 et les 70-74 ans, puis connait une faible
évolution jusqu'a 84 ans, pour finalement atteindre 63,5 % de remerciements chez les 90 ans et plus.
Chez les hommes, il y a aussi un palier, plus tardif, entre 75 et 84 ans. Mais dans les deux cas, la tendance
est clairement progressive : plus le parent est parti agé, au plus le déces a été institutionnalisé et médi-
calisé, et dés lors plus il y a des accompagnants auxquels la famille peut décider de manifester publique-
ment sa gratitude.

Figure 2. Remerciements selon le groupe d'age au déces, 2008

70%

65%

60% //
55% /

50% e

45% ——

40% T T T T T 1
65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90+

——Femme ——Homme

Une régression logistique (chiffres non montrés) a confirmé cette tendance a une plus forte fréquence
des remerciements au plus le défunt est agé. Elle a aussi montré qu'avoir eu un parcours marital linéaire
et avoir des enfants vivants augmentent la probabilité, I'effet du sexe disparaissant par contre lorsqu'il
est controlé pour ces variables. Globalement, cette régression s'est cependant révélée peu concluante
puisque moins de 5 % de la variabilité était expliquée (voir Nicolet, 2018). L'acte de remercier est somme
toute étonnamment peu différencié et I'on peut en déduire, une fois encore, qu'il résulte d'un véritable
choix des familles de manifester publiquement leur gratitude.

La strucfure formelle des remerciements

Pour cette analyse et celles qui suivent, les éventuels remerciements a double (dans I'avis de déces et
dans I'avis de remerciements) ont été fusionnés. Nous y abordons rapidement la structure et la statis-
tique textuelles.
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Les travaux précédents sur les remerciements dans les avis, menés principalement par Gabriel Ringlet, parlent
du « stéréotype du merci ». Les survivants tendent toujours a utiliser les mémes formules issues de ce canon :
« les familles endeuillées, dans I'impossibilité de répondre individuellement, remercient bien sincérement
tous les parents, amis et connaissances pour les nombreuses marques de sympathie recues a I'occasion du
décés de..., et qui les ont profondément touchées » (Ringlet, 1992, p. 151). On qualifie la reconnaissance
comme grande, sincére, profonde, particuliére. Le remerciement s'adresse a tous : parents, amis, connais-
sances, personnes qui ont entouré le mourant, soutenu la famille. On remercie pour la présence, le soutien,
les messages, les fleurs, les dons (Ringlet, 1992). Mais Gabriel Ringlet (1992, p. 155) mentionne aussi qu'il
est possible de « remercier autrement ». Les annonceurs peuvent allonger ou raccourcir I'expression de leur
gratitude. Dans le premier cas, les familles remercient en énumérant la liste des personnes ou des groupes de
la société locale, des religieux, des employés des pompes funébres, ce qui peut prendre une certaine ampleur,
d'autant plus s'ils ajoutent des qualificatifs pour chacun. A I'inverse, les proches peuvent se contenter d'écrire
une ligne ou d'intégrer directement le remerciement dans I'avis annongant le déces (Ringlet, 1992).

Dans nos remerciements de Geneve et du Valais en 2008, se retrouve la tendance a des textes longs
dans I'avis spécialisé (celui de remerciement précisément), avec 50,11 occurrences* en moyenne, et a
des formulations courtes dans I'avis principal de déces (en moyenne 16,96 occurrences). Dans les deux
cas, plus de la moitié des termes utilisés reviennent dans la rédaction des remerciements et la présence
des hapax (c'est-a-dire des formes uniques, qui n'apparaissent qu‘une fois) indique que dans un certain
nombre d'avis, la famille s'est attardée en utilisant des termes plus spécifiques.

Tableau 1. Statistiques générales des remerciements

Avis de remerciements Avis principal de déces

Nombre de textes 1024 944

Nombre d'occurrences 51061 15977

Nombre de formes 939 499

Nombre d'hapax 401 (0,79 % des occurrences — 207 (1,30 % des occurrences —
42,71 % des formes) 41,48 % des formes)

Moyenne d'occurrences par texte 50,11 16,96

Ces statistiques et I'analyse du vocabulaire montrent que |'expression des remerciements est cadrée,
voire stéréotypée, mais que la personnalisation a bien exercé ses effets, amenant a une diversification et
a plus de précision. Il en résulte une forte diversité des combinaisons présentes dans les avis de remer-
ciements (voir Nicolet, 2018 pour plus de détail).

Le conenu des remerciements

La classification hiérarchique descendante a visé a identifier qui est remercié et a travers quels mots. Elle
montre qu'émergent cinq modéles classant 85 % des 1798 textes (voir figure 3). Les classes 1 et 5 se

4 Occurrences : suite de lettres ou de caractére marqués aux extrémités par des caractéres délimiteurs (point, espace, virgule, etc.)
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détachent des trois autres. Elles regroupent 52,9 % des textes classés et renvoient principalement aux grati-
tudes publiées dans les avis de remerciements et exprimant le soutien recu par les familles dans leur deuil.

Figure 3. Dendrogramme a partir d'une classification hiérarchique descendante

classe 5 classe 1 classe 4 classe 3 classe 2
prier service_funébre remerciement el_ personnel_ems
expression religieux_religieuses aller ' v
toutes_les_personne! chorale chaleureux

trouver particulier o i

sympathie merci dévoud

reconnaissance amitié

affection priere

'v'i'v'B 19_” _

toucher i

profondément
deuil
message

envoi
temoignage

fond X
service_publique
médecin

presence sympathie

entourer
fleur
recevoir
sincérement
familla

Elles se distinguent I'une de I'autre par le degré de personnalisation. En effet, la classe 5 présente
des remerciements génériques (« toutes_les_personnes ») alors que dans la classe 1, I'objectif est de
n'oublier personne, comme dans le modéle de remerciement extensif identifié par Gabriel Ringlet. Cela
donne un effet « listing » dans la mesure ou les auteurs de |'avis mentionnent tant celles et ceux qui ont
accompagné le défunt dans ces derniéres années de vie que les soutiens au moment du déces, en allant
jusqu’aux organisateurs des funérailles.

Les trois autres classes distinguent le personnel soignant. Cela illustre I'importance de l'institu-
tionnalisation des soins que connait la Suisse — comme les autres pays développés — depuis plusieurs
décennies. La classe 4 (15,4 %) fait mention des différentes composantes : milieu hospitalier, soins a
domicile et médecin. Ici la famille met en avant les soins, leur qualité ou encore I'accompagnement
dévoué dont a bénéficié le défunt. Le vocabulaire choisi par la famille met I'accent sur les compé-
tences professionnelles des soignants présents pour leur parent durant la derniére phase de sa vie (voir
figure 3). Cette classe présente une pratique nouvelle : identifier les divers soignants par leur nom et
prénom. Cette nomination est difficile a interpréter, mais elle participe sans nul doute d'une forme de
personnalisation, voire d'association a la famille, en tout cas au « convoy of care » qui a accompagné
la personne agée en fin de vie (Kemp et al., 2013)>. Elle illustre ce que les spécialistes des politiques

> Inspiré du modele du « convoi social » de Kahn et Antonucci (1980), le concept de « convoy of care » a pour objectif d'intégrer prestataires
de soins formels et informels, famille et personne agée au sein d’'un méme modele. Le « convoi de soins » se présente comme un modele
dynamique utilisant les concepts théoriques du parcours de vie, de la gérontologie et de I'interactionnisme symbolique. Evolutifs et propres
a chaque individu et son entourage, ces convois permettent d'analyser leur impact a différents niveaux : qualité de vie et des soins pour la
personne agée ; satisfaction professionnelle pour le personnel soignant ; fardeau ressenti par la famille ou les aidants naturels (Kemp et al.,
2013).
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sociales appellent le modele mixte, mi formel, mi familial, o cependant les professionnels tendent a
prendre le pas sur la famille en raison méme de la technicité des soins requis dans la grande vieillesse et
en fin de vie (Vézina & Membrado, 2005).

Les classes 2 et 3 parlent chacune spécifiquement d’un secteur de soins en utilisant des vocabulaires
proches : dévouement, gentillesse, chaleureux. Ce sont les compétences humaines que met en avant la
famille. La classe 2 (13,17 %) mentionne exclusivement le personnel hospitalier et la classe 3 (18,62 %)
celui de I'établissement médico-social (ou EMS, soit le nom et I'acronyme des maisons de repos en Suisse).

A chacune de ces cinq classes, telles qu'elles viennent d'étre décrites, se rattachent des variables socio-
démographiques qui étaient attachées aux défunts. La classe 1 est propre aux catholiques, surtout Valai-
sans, avec la mise en avant d’un personnel religieux, présent pour le mort et sa famille. L'avis témoigne de
son double réle, accompagner dans la foi la personne qui se meurt a travers les derniers sacrements, mais
aussi soutenir les vivants par la célébration de la messe de réconfort. Pour le reste, cette classe regroupe une
diversité d'age, autant des hommes que des femmes, mais quand méme plus spécialement des personnes
veuves avec enfants qui ne sont pas décédées dans un EMS. La classe 5 se référe par contre aux protes-
tants genevois qui publient un avis générique apres avoir déja remercié des soignants dans |'avis principal
de déces. Nous retrouvons ici des hommes en couple de leur vivant et ayant des enfants. Dans la classe 4,
si on en apprend beaucoup sur la qualité professionnelle des soignants, on ne sait en fait que trés peu sur
le défunt et sur la présence d'une famille, indiquant une probable substitution ou compensation d'une
absence. La classe 2 renvoie logiquement aux décés en milieu hospitalier, plus spécifiquement d'hommes
mariés avec enfants. A I'opposé, la classe 3 se référe aux femmes de plus de 90 ans mortes en EMS,

Cette section a mis en évidence les différents contenus des remerciements, qui disent et expriment des
valeurs et sentiments diversifiés. Les combinaisons de contenus sont aussi instructives.

L@ diversit des remerciements ef des remercias

La personnalisation des remerciements se fait principalement sur les destinataires et non sur la formula-
tion des gratitudes qui ont gardé une forme classique. Dans les remerciements, entre 1 et 34 personnes
sont remerciées, avec une moyenne de 3,84 individus. L'avis de remerciement liste usuellement un plus
large panel de professionnels que I'avis de déces, mais cela n'induit pas nécessairement la personnalisa-
tion. En effet, un certain nombre d'avis ne visent qu‘a un remerciement générique dont on ne sait s'il est
prudent (n’oublier personne, une fois encore) ou indifférent : « tout le monde », « toutes les personnes »,
« tous les amis et connaissances ». Les avis de cette sorte ne sont pas majoritaires, mais ils représentent
quand méme un cinquiéme de I'ensemble (20,4 %). Une nette distinction s'observe en fonction de I'em-
placement. Phénomene rare dans I'avis principal, il concerne plus de la moitié des avis de remerciements.
Il semble dés lors que mentionner des remerciements dans I'avis principal apparaisse comme un vrai acte
d'expression de gratitude, alors que publier un avis de remerciement reste encore dans certaines familles
un simple passage obligé, qu'il serait inconvenant de manquer, mais dans lequel il n'y a pas de vrai souci
de s'investir. Il rappelle en cela la classe 5 du dendrogramme présenté ci-dessus (figure 3).

Lorsque les remerciements sont personnalisés (n = 1431 défunts), ils le sont a destination de quatre
groupes : les religieux (dans 31,7 % des cas), les représentants de la vie sociale et professionnelle du
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défunt et de sa famille (20,1 %), les participants a la cérémonie des funérailles (32,4 %) et surtout les
aidants formels et informels qui ont accompagné le défunt (98,3 %). Ces groupes ne sont pas exclusifs
les uns des autres, mais apparaissent dans diverses combinaisons. Si I'on distingue entre |'aide formelle
(ensemble des soignants) et |'aide informelle, la premiére est mentionnée dans 96,4 % des cas et la
seconde dans 19,1 %.

Quand la famille décide de personnaliser les remerciements, ce sont donc bien les soignants qui sont
mis en avant. En effet, si I'on combine ces différents groupes, il en ressort que 64,6 % des remercie-
ments mentionnent uniquement les aides formelles et informelles recues, alors que cette catégorie
est combinée avec les autres dans 33,8 %. Il faut insister sur la relative nouveauté de ces pratiques.
Lorsque les premiers remerciements personnalisés sont apparus dans la presse au milieu du xx® siecle,
ils mentionnaient les religieux, I'aide pour les funérailles et les représentants de la vie publique. Les
soignants et les aides informelles viennent aujourd'hui supplanter ce trio et le reléguer nettement au
second plan.

Le madecin generaliste au ceeur de I'aide formelle

Le déplacement de la mort du domicile aux institutions, ainsi que la médicalisation des soins, ont
entrainé I'émergence d'un nouveau groupe d'aidants entourant la personne agée dans sa fin de vie.
Dans les remerciements, nous trouvons une large palette de composantes de ce secteur professionnel.
Nous avons commencé a les évoquer ci-dessus, mais le tableau 2 les précise : le médecin (hors contexte
hospitalier), le personnel de I'EMS (direction, personnel, animateur), le secteur hospitalier, les soins a
domicile, d'autres structures de soins et d'aides et les services de secours (personnel du 144, ambu-
lancier, pompier). Leur proportion excede 100 % puisque I'unité est l'individu décédé et que plusieurs
figures peuvent étre combinées dans les remerciements.

Tableau 2. Présence de I'aide formelle dans les remerciements

Soignants remerciés %
Médecin 50,7
Etablissement médico-social 49,5
Hopital (sans précision) 28,7
— dt. Soins palliatifs 9,6
— dt. Gériatrie 5,7
Hopital (tout) 40,1
Autres structures de soins et aide 1,8
Soins a domicile 16,5
Personnel soignant 2,9
Soignant nominatif 2,6

Service de secours 2,6
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Si I'ensemble des personnels soignants institutionnels est prédominant, le médecin de premier recours
joue un role important pour le défunt et sa famille. Il est généralement le premier aidant formel listé dans
les remerciements. Son identité est clairement mentionnée et parfois la famille compléte en exprimant
sa gratitude a I'ensemble du cabinet médical.

Figure 4. La mention des soignants selon 'age au déces
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La répartition de la mention des soignants selon |'age au déces corrobore ce premier constat. Elle montre
une présence forte et constante du médecin, quel que soit I'age. Dans des proportions plus faibles, la
mention des soins a domicile semble elle-aussi indifférente a I'age, mais il faut garder a I'esprit que
les seuls « young old » présents dans le corpus analysé sont décédés, donc par définition avaient des
problémes de santé et ne sont dés lors pas représentatifs de I'ensemble de leur groupe d'age. Plus les
défunts sont agés, plus les EMS sont mentionnés, avec une progression impressionnante, alors que
I'inverse s'observe pour I'hdpital. LEMS fut le dernier lieu de vie des survivants au grand age, et in fine
leur lieu de fin de vie. Les causes de décés par age confirment une plus grande probabilité de mourir a
I'hopital lorsqu’on est un « jeune retraité » (soit, classiquement, les 65-79 ans. Voir Luta et al., 2016).
Concernant les services de secours, leur présence est faible et ils sont surtout cités entre 65 et 75 ans ;
ce sont aussi a ces ages que les familles mentionnent dans |'avis des décés accidentels ou des malaises
cardiaques, ce qui est cohérent.

Jusqu'ici chaque secteur de soins a été considéré séparément. Malgré I'absence d'information dans les
avis sur les séquences de soin, nous savons qu'avant leur déces, les personnes agées, et par extension
leur famille, rencontrent différents professionnels, en lien notamment avec des transferts entre I'EMS et
I'hépital, le domicile et I'hdpital, etc. (Masotti, 2016 ; Pennec et al., 2014). A cet égard, le docteur tient
un rdle central du vivant de la personne agée. Pourvoyeur de soins lui-méme, il a coordonné les soins
a domicile (Schaller & Gaspoz, 2008) et le cas échéant, influé sur I'entrée en institution (Cavalli, 2012).
Nos sources permettent de documenter la combinaison des soins professionnels. Elles montrent que
dans un peu plus de la moitié des cas, la famille remercie un seul groupe de soignants, tres clairement
celui ayant marqué le plus la fin de vie. Il se confirme que le médecin apparait rarement seul ; il est
associé le plus souvent avec I'hopital et les soins a domicile.
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Au-dela, des analyses de similitudes (non montrées ; voir Nicolet, 2018) ont porté sur les différents
groupes de soignants. Elles démontrent seulement, mais de maniere robuste, que la famille s'attarde
plus particulierement lorsqu'elle parle du personnel des EMS, pour évoquer leur dévouement, leur
gentillesse, la qualité de leur accompagnement. Nous pouvons y voir la délégation de la prise en charge,
mais aussi une image de I'EMS comme un lieu qui fut la derniére demeure, le dernier lieu de vie. Ceci
rejoint la volonté des dirigeants des EMS qui promeuvent ces derniéres années une image plus positive
de leurs institutions que celle des mouroirs pour séniles véhiculée dans les années 1970. Les remercie-
ments traduisent ces nouvelles représentations. C'est dans une proportion moindre que ce vocabulaire
est présent pour le personnel hospitalier ou le médecin, ce qui soutient également une telle interpréta-
tion. Des études spécifiques devraient cependant compléter nos analyses pour établir une conclusion
claire a cet égard.

Conclusion

A l'origine destinées a remercier les personnes qui se sont manifestées au moment du déceés, les expres-
sions de gratitude ont évolué en distinguant des groupes spécifiques présents pour les survivants et/ou
pour le défunt dans la derniére étape de sa vie.

Par I'analyse des remerciements, nous observons indirectement un phénomene lié a la progression de
I'espérance de vie, celui de la dépendance. C'est depuis les années 1960 que progresse |'espérance de
vie avec dépendance ou dans une situation de fragilité, « ce qui permet de croire que les besoins d’aide
et de soins des personnes agées de méme que I'engagement des familles avant cette période n’avaient
pas I'ampleur qu'ils ont maintenant » (Lavoie et al., 2005, p. 28). L'émergence des soignants dans les
remerciements fait aussi référence a la technisation des soins et de la mort, les proches n‘ayant en regle
générale pas les compétences requises pour accomplir des gestes médicaux.

Les conditions de santé de la personne agée ont obligé les familles a intégrer autour de leur aieul un
nouveau réseau d'aide. Ce dernier compléte, soutient ou supplée la famille. Celle-ci, dans les remercie-
ments, se présente unie pour remercier, méme si les études démontrent que I'implication de ces réseaux
d'aide peut étre source de conflit et de tensions en son sein (Francoeur, 2010 ; Masotti, 2016). La présence
importante du médecin, quel que soit I'age du défunt et dans toutes les combinaisons, montre que la
population reconnait son réle de pilier central du systéme de soins (Borasio, 2014), Le médecin est présent
pour la personne agée et pour la famille sur plusieurs années, voire décennies. La faible inclinaison des
étudiants pour cette médecine de premier recours, le manque de médecins généralistes s'investissant au
niveau local, interrogent dés lors le futur de la prise en charge. Il est souhaitable que soient couronnés de
succes les efforts des autorités politiques et des Facultés de Médecine tant pour promouvoir la médecine
généraliste que pour intégrer les soins palliatifs dans les plans d'étude (OFSP & OFFT, 2012).

Quant a I'EMS, il reste chargé d'ambivalence : Promu comme un lieu de vie, il en accueille aussi la fin
(Anchisi, 2011). Accompagnant les familles dans la prise de décision du placement, la personne agée
n'étant régulierement plus apte a décider pour elle-méme, le médecin, le personnel soignant d'une
maniere générale, se doit de gérer cette culpabilité des familles qui ne peuvent maintenir la personne a
domicile (Francoeur, 2010). Une culpabilité qui peut expliquer la sélection de qualités humaines que les
familles attribuent au personnel des EMS dans des avis qui communiquent du privé au public.
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Au-dela de ses constats, toute étude empirique a ses limites qu'il importe de reconnaitre. Dans cette
contribution, nous nous sommes centrée sur les personnes. Mais les remerciements n'évoquent pas
uniquement des individus. Ils incluent tout un vocabulaire explicitant le deuil, la douleur vécue lors de la
perte d'un étre cher, le soutien que la famille a recu. Car si mourir trés agé est percu comme « normal »,
cela n'enléve rien a la question du deuil (« grand ») des survivants qui vivent une épreuve « doulou-
reuse ». Si ceci pourrait faire I'objet d'une étude spécifique avec les sources ici mobilisées, ces dernieres
ne permettent pas de savoir qui a rédigé le ou les avis. Certainement |'une des personnes citées comme
subissant la perte d'un étre cher, mais pas nécessairement la premiére, loin de 13, et sans toujours beau-
coup de détails. Cela rend encore plus impossible la confrontation avec celles et ceux qui publient un
avis, mais ne remercient pas ! Il y a une zone muette sur la non-satisfaction de |I'accompagnement qui
reste délicate, mais si importante, a étudier.
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