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Définitions de I'attachement, du deuil et de la perte

L’attachement

= lien d’affection ou de loyauté

= exige un investissement d’énergie émotive

= faire le deuil consiste a rendre hommage a la vérité profonde de
I'attachement

Le chagrin
= état d’avoir souffert une perte : physique ou symbolique

Le deuil
= processus qui nous permet de dire adieu a ce qui était
et de se préparer a ce que I'avenir nous réserve

Le deuil par anticipation
= processus stimulé par la conscience d’une perte ou d’'un décés
Imminent

L’endeuillement

= toute expression partagée des pensées, comportements et émotions
d’'une personne relatifs a la perte

Les pertes multiples

= éprouver la perte constante et soutenue tout en anticipant des pertes
supplémentaires

Principes de base du deuil et des pertes multiples :
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I Structure de la sante holistique

PHYSIQUE

SPIRITUEL MENTAL

EMOTIF
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Signes et symptomes du deuil

1. Le corps
Je suis épuisé.
Je souffre de spasmes au dos, j'ai mal au cou.
J'ai toujours mal a la téte.
Impossible de me débarrasser de cette grippe.
Ces ulceres me causent des ennuis.
J'ai si mal a la méachoire — je dois me grincher les dents la nuit.
Jai tellement la poitrine serrée, j'ai de la difficulté a respirer.
Parfois, je me fiche bien du sexe, ensuite c’est beaucoup de relations
sexuelles.
La plupart du temps j'ai 'impression d’avoir des nceuds dans I'estomac.

2. Les émotions
Je suis au bord des larmes.
Les annonces publicitaires qui montrent des chatons me font brailler.
Je suis si irritable derniérement que je m'en prends a tout le monde.
Je me fache contre tout et tous.
Je ne ressens rien — je suis engourdi — je ne suis pas vraiment branché.
Je souffre de cauchemars.
Je ne veux rien ressentir.
Je suis toujours anxieux de ces jours.

3. Les pensées, I'attitude
Il m’est impossible de me concentrer, ma téte n y est pas.
Quand j'entre dans une salle, joublie pourquoi j’y suis venu.
J'ai tout a fait oublié que j'avais une rencontre hier.
Je ne peux pas ralentir, j'ai les pensées qui tournent dans la téte — impossible
de les arréter.
Impossible de m’endormir méme si je suis completement épuisé.
Je veux seulement me laisser distraire.

4, La spiritualité
Quest-ce que je faisici? Il est inutile de poursuwre ce travail.
Ces déces n’en finissent plus/la souffrance est énorme.
Pourquoi cela m'arrive-t-il? Pourquoi cela nous arrive-t-il?
La vie n’est pas censée étre comme ¢a.
Je suis incapable de me faire encore un nouvel ami.
C'est insensé de m’attacher de nouveau; I'attachement ne durera pas.
Je veux si désespérément ressentir de la joie dans ma vie; je veux avoir I'esprit
en paix.
Je ne suis plus créatif.
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Mythes communs associés au deuil :

Toute perte entraine le méme genre de deuil

» Pour «résoudre leur chagrin», les personnes
endeuillées n'ont qu’a exprimer leurs emotions

e Pour recouvrir la santé suite au déces d’'un étre
cher,l’on n'aqu’ane plus y penser

* L’intensité de I’endeuillement témoigne de votre
amour pour le defunt

» Le chagrin devrait se dissiper en un an

* Le chagrin s’amoindrit progressivement avec le
temps

* Un déces soudain et inattendu est identique a un
déces suivant une période d’anticipation de la
mort
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Quelques «truismes» associes
au chagrin et au deuil

Le deuil est une chose normale, une expérience naturelle —
guoique traumatique et bouleversante.

La réaction ala perte n’est pas un phénomeéne universel — il
faut reconnaitre la variabilité. Certains montrent une détresse
intense alors que ce n’est pas le cas chez les autres.

Le deuil ne suit aucun échéancier. Une perte majeure a
tendance a soulever chez la personne endeuillée des questions
et conflits du passée.

Le deuil n’est pas un processus linéaire, mais plutoét une
spirale, car la personne endeuillée revoit a nouveau certains
aspects du deuil de fagon répétée.

L’expérience du deuil est vécue dans un contexte social.
L’attitude d’une société face a la mort et aux attentes de «deuil
approprié» influence la fagon dont on exprime la perte.

L’objectif du travail de deuil est de «bienx» faire son deuil sans
toutefois le faire «comme il faut».

Le soutien consiste a stimuler les stratégies d’adaptation que
posséde la personne endeuillée.

Méme si le deuil et la perte font inexorablement partie de la vie,
la majorité des gens manquent d’un langage et d’'une
compréhension du deuil suffisant pour les aider a identifier les
réactions normales et naturelles a la perte et s’y adapter.
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Trols questions
fondamentales :

Qul sulis-je?

{a mesure que I'expérience remet en question mes
présomptions du monde et de moi-méme}

Qui ai-je été?
{pendant que je cherche a m’accrocher a mon expérience

passée et que je me rends compte de mes pertes
antérieures}

Qul sulis-je en train de
devenir?

{a mesure que jintegre les changements
gue cette expérience exerce sur ma vie}
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Définitions des etapes du deuil

La perte

Eclatement des présomptions. Les réactions initiales a la perte sont :

= Choc, torpeur, confusion, incrédulité, colere, certains symptémes
physiques

La protestestation

Protestation contre I'acceptation de la perte. Colére envers
» Lessoignants

= «L'injustice qui regne partout»

= Lapersonne décédée

= Soi-méme } La colere envers soi ou la personne décédée

peut se transformer en honte ou en culpabilité

La recherche
Ressentir I'expérience de I'absence

Le desespoir

Le «trou»

= [’absence d’espoir
= ['agonie, 'angoisse
= |adépression

La réorganisation

La «pente savonneuse»

= lesrésurgences d’énergie
= |afatigue

= |e détachement

= [indifférence

Le réinvestissement

= [|'aptitude a reconnaitre et a consolider les gains obtenus suite a la
période active de deuil

= |es intéréts nouveaux et soutenables

= |a capacité de parler de la perte sans revivre la douleur et I'angoisse

= [|'expérience de retrouver une signification, une raison d’étre et de faire
renaitre I'espoir en I'avenir
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Les taches du deuil

1. Accepter laréalité de la perte

= Parler des circonstances entourant la mort.

= Négation: ne pas croire a I'importance ni a la nature irréversible de
la perte

2. Ressentir la douleur du chagrin
= |’acceptation émotive survient lorsque le survivant ne ressent plus le
besoin d’éviter les souvenirs de la perte par peur de ressentir les
remords ou la douleur intense.
= Négation : ne rien ressentir ce qui provoque une multiplication des
problemes physique ou psychologiques

3. S’adapter a un milieu dont la personne décédee est
absente
» |l faut identifier les «pertes secondaires» et en faire le deuil

= Négation : ne pas s’adapter a la perte et encourager ainsi
I'impuissance

4. Retirer I’énergie affective et la réinvestir dans une autre
relation

= Lessentiments, souvenirs et pensées font I'objet d’'un examen
graduel

= Négation : souvent les gens qui s’enlisent a ce stade se rendent
compte ultérieurement que, d’'une certaine facon, leur vie s’est
arrétée au moment ou la perte est survenue

Pour accomplir ces taches, il faut :

= Exprimer ses sentiments, parler de la relation et des sentiments de
perte

= Valider tous les aspects de la relation, y compris les ambiguités
normales

= Résoudre toute culpabilité qui pourrait se manifester

= [nternaliser le souvenir de la personne tout en réinvestissant ses
émotions
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Comportements classiques d’evitement

1. Reporter a plus tard

Cherche a éviter la douleur en décidant d’examiner la perte a une date
ultérieure :
«J'y ferai face plus tard — pour le moment, j’ai trop mal.

2. Déplacer

Refuse de croire que le deuil est une question :
«Ma colere envers vous (et envers moi-méme) n’a rien a voir avec
le deuil!»

3. Remplacer

Réinvestissement prémature (nouvelle relation, surplus de travail) :

«Que Jean entre dans ma vie si tét aprés avoir perdu Pierre est un
véritable cadeau! Les gens disent que c’est trop tot; mais que dois-je
faire? Lui tourner le dos?»

4. Minimiser

Atténuer les sentiments de fagon consciente par la rationalisation :

«ll faut simplement le mettre derriére soi et continuer a avancer; cela
ne donne rien de pleurer, de toutes facons, impossible de changer le
passé; ce qui est fait est fait et ce n’est qu’une conclusion. Ce n’est pas
la peine de s’apitoyer sans cesse sur son propre sort. Je dis toujours
gu’il faut regarder du beau c6té.»

5. Somatiser

Les sentiments inexprimés se traduisent par des manifestations physiques;
les douleurs musculaires, les troubles gastro-intestinaux, les migraines, etc.
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Enjeux liés aux pertes multiples

. Deuil
Deuil non résolu et par anticipation : impossible de s’en remettre
Surcroit de colére ou de culpabilité et symptdmes physiques
Déni, réactions reportées
Comportements autodestructifs

| | | | H

2. Culpabilité des survivants

«Malaises» sympathiques qui ressemblent a ceux dont souffre la
personne infectée

3. Epuisement : individuel

= Torpeur/isolement

= |ndifférence émotive / froid — absent sur le plan émotif
» Pessimisme / fatalisme

= |nsécurité / désespoir

4. Epuisement : professionnel

= Baisse du moral et de la productivite

= Augmentation du conflit, de I'absentéisme et du roulement du
personnel

= Difficulté fixer des limites

= Baisse de la rétroaction positive et des appuis informels

5. Reéactions semblables au syndrome du stress

traumatique
= Passer d’'un extréme a l'autre, de la torpeur au déluge
= Perte du sens de sécurité et d’appartenance a lacommunauté
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Surcharge de deull

1. Vivre avec la marque de la mort

Images indélébiles, intrusives et détressantes
Revivre I'expérience «traumatique»

2. Gamme de réactions

Etats émotifs incontrdlables
Etat mental de dissociation

3. Torpeur psychique
Perte d’état affectif normal et de réactivité émotive
Perte d’intérét et de participation au travail et dans les relations

interpersonnelles

4. Incapacite de croire que les gens ont des sentiments
authentiques a son égard

Considére que le monde est hostile
Perte de sécurité dans la communauté

5. Lutter pour trouver un sens
Poussé a «se porter en témoiny, a parler de I'expérience

Difficulté a trouver un langage pour exprimer pleinement ce que
'onaveécu

Principes de base du deuil et des pertes multiples :
Manuel de formation a I'intention des travailleurs dans les organismes de service sur le sida

AIDS Bereavement Project of Ontario 80




PERTE CENTRALE

Vendeur de café
Clients Amant
N 7

decede decede

Barman <= @[ ﬁ@h o [Td-1s () => Ancien
partenaire

"4 T N
Patron Chefsdela
l communauté
Ami(e)
Ou est-ce que je trouve
la sourcede...
* Mon estime de moi? -
* Ma raison d’étre? FNJEUX RELIES
* Savoir que je suis aimé? A LA PERTE
* Mon sens d’appartenance? CENTRALE

* Ma sécurité dans le monde?
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Stratégies d’adaptation

(Version abrégée)

«Je ne peux plus I’endurer... impossible de
I’arréter... mais je peux m’en occuper!»

La liste ci-dessus donne des suggestions de stratéqgies
d’adaptation pour gue les intervenants se soignent eux-
mémes.

Continuer a participer, a rester branché

Etablir des systémes de soutien pour aider a aborder le stress
Créer des forums de discussion pour partager les émotions
S'exprimer

Si possible, prendre un congé du VIH/sida

Participer aux rituels (p. ex. vigile sur le sida)

Se réengager a la vie et aux objectifs que I'on n’a pas encore
atteints

Sefforcer de trouver un nouveau sens a la vie et a la maladie
Aborder la colére de facon a ce qu’elle responsabilise sans
déprimer — exercice, counseling

Célébrer le don de 'humour

Se pencher en permanence sur les enjeux liés a la conclusion
Les solutions a court terme ne fonctionnent pas quand on
travaille a long terme avec le VIH — Besoin de compétences
évoluées en matiere d’adaptation
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Théorie des etapes du changement

Ftapes du changement

Prise de conscience

Pré-contemplation

«Je ne crois pas avoir vraiment besoin de
change quoi que ce soit présentement,
pas vraiment; de toutes facons, je ne
peux pas et cela ne donnera rien.»

Contemplation

«Eh bien. Je ne suis pas sr de vouloir
changer cet aspect de mavie. Ce que je
sais, c’est que je voudrais que les choses
se passent différemment...»

Preparation

«Je sais qu'il faut que ¢a change, mais je
ne sais pas vraiment comment m'y
prendre.»

Action

«Je suis prét a effectuer le changement et
je demanderai l'aide et de I'appui poury
parvenir...»

Maintien

«J'ai déja apporté les changements dont
j'ai besoin; maintenant j'ai besoin d’aide
pour les maintenir...»

Achéevement

«J'ai incorporé les changements dans ma
vie ces changements font maintenant
partie de ma facon d’aborder lavie et le
monde...»

Principes de base du deuil et des pertes multiples :
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Aspects de la conclusion

(Adapté avec permission: Susan Aaron, Psychodramatic Bodywork)

1. Gainsetaccomplissements
Qu’est-ce gque j'ai gagné ou atteint suite a cette expérience.

2. Appréciations
Ce que j'ai apprécié de moi-méme et/ou chez les autres.

3. Affaires inachevees
Nommer ce qui n’est pas terminé nous aide a le mettre de cote.

4. Regrets
Tous les regrets que je porte avec moi depuis ce temps-Ila.

5. Ressentiments
Les ressentiments que j'aborde face a cette expérience.

6. Lesfantdmes des conclusions antérieures
Autres expériences ou conclusions semblables qui sont présentes
pour moi aujourd’hui.

7. Passer aautre chose, gu’est-ce qui s’en vient
maintenant?
A mesure que cette expérience prend fin, je peux nommer
ce qui commence et ce que j'apporte avec moi vers
I'avenir.

8. Rituel
Toute action volontaire qui revét une signification en
rapport a conclure I'expérience.
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Annexe Il : Feuilles de travail des participants

» Comprendre vos pertes antérieures (A) [A]
* Comprendre vos pertes antérieures (B) [P]
* Renforcement de la capacité

* Formulaire d’évaluation



Comprendre vos pertes antéereures (A)
(Version abrégée) [A]
**adapté de Grief Counseling and Grief Therapy par J.S. Worden 1982

Notre formation culturelle, ethnique, religieuse et philosophique influence nos
attitudes vis-a-vis la mort et la mortalité. Nos premiéres expériences de perte et de
mortalité nous marquent de messages, de sentiments, de peurs et de croyances toute
notre vie durant. Il est important de prendre conscience et de reconnaitre de fagon
explicite comment ces expériences nous influencent afin d’éviter que nos réactions
conscientes ou inconscientes ne nous contrélent. Cette prise de conscience peut nous
aider a établir et a renforcer des stratégies d’adaptation utiles. Notez ce qui vous vient
tout de suite a I'esprit. Grace a cet exercice, vous examinerez comment vous réagissez
a une variété de pertes, y compris la mort. Vous pourrez alors commencer a tracer
votre schéma de réactions.

1.  Quelle était une perte importante survenue dans le passé, mais qui ne découlait
pas d’'un déces :

2. Ceque les gens qui m’entouraient alors ont dit ou fait d’utile ou non:
3. Jairessenti:

4.  Le premier déces dont je me souviens est celui de :

5. Alépoque, jétais agé de:

6. Voici de quoi je me souviens:
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Comprendre vos pertes antérieures (B)
(Version prolongée) [P]
**adapté de Grief Counseling and Grief Therapy par J.S. Worden 1982

Notre formation culturelle, ethnique, religieuse et philosophique influence nos
attitudes vis-a-vis la mort et la mortalité. Nos premiéres expériences de perte et de
mortalité nous margquent de messages, de sentiments, de peurs et de croyances toute
notre vie durant. Il est important de prendre conscience et de reconnaitre de fagon
explicite comment ces expériences nous influencent afin d’éviter que nos réactions
conscientes ou inconscientes ne nous contrélent. Cette prise de conscience peut nous
aider a établir et a renforcer des stratégies d’adaptation utiles. Notez ce qui vous vient
tout de suite a I'esprit. Grace a cet exercice, vous examinerez comment vous réagissez
a une variété de pertes, y compris la mort. Vous pourrez alors commencer a tracer
votre schéma de réactions.

1.  Quelle était une perte importante survenue dans le passé, mais qui ne découlait
pas d’'un déces :

2. Ceque les gens qui m’entouraient alors ont dit ou fait d’utile ou non:

3. Jairessenti:

4.  Le premier déces dont je me souviens est celui de :

5. Alépoque, jétais agé de:

6. Voici de quoi je me souviens:

7. Jaisu m'adapter ala perte surtout grace a la méthode :

8. Aujourd’hui, le comportement appris se manifeste de la fagon suivante :
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Renforcement de la capacité

L'expérience du deuil affecte tout I'étre. Pour mieux se préparer au travail de deuil et
s'adapter aux défis qu'il présente, il est utile d’étre aussi en santé que possible selon
vos normes personnelles. L'exercice suivant vous invite a examiner les domaines ou
vous pouvez travailler 'auto-amélioration pour rehausser I'estime de soi. Cette feuille
vous appartient a vous seul; nous ne vous demanderons pas de la partager.

L'estime peut se définir comme «tenir en haut respect»; lorsque cette définition
s'applique a une personne, on peut en faire I'analyse selon une perspective holistique
pour découvrir les domaines ou apporter des changements en vue de rehausser la
capacité.

La cote 1 signifie «tres faible estime», 3 signifie «dans la moyenne» et 5 signifie «trés
haute estime». Veuillez répondre aux questions suivantes :

Quel est le niveau d’estime dans lequel je me tiens dans les domaines suivants :
Le domaine émotif? 1 2 3 4

Le domaine physique?
Le domaine mental?
Le domaine spirituel?
Le domaine sexuel?

Le domaine social?

o o1 o1 o1 o1 o1 O

1
1
1
1
1
1

N N N N N DN
W W w w w w
A A b b B b

Le domaine politique?

Le domaine professionnel,
en milieu de travail? 1 2 3 4 5

Autre? (veuillez préciser)

Examiner ces domaines et décider de celui ou vous aimeriez apporter des
changements positifs. Que pourriez-vous intégrer a votre vie pour vous permettre
d’étre mieux dans votre peau? Si cela vous semble la chose a faire, complétez la phrase
suivante afin de vous créer un point de mire et de cibler vos intentions.

Le changement positif que jaimerais intégrer dans ma vie est
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Evaluation

Voici ce qui n'a pas
fonctionné pour moi...

Voici ce que j'ai aimé de I'atelier...

La prochaine fois, je
Vous suggere...

mici quelgue chose que je tienﬁ

beaucoup a dire aux animateurs...

Voici un don que jJemporte avec moi...
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Annexe lll : Ressources supplémentaires
de formation

* Le deuil relié au sida : les soignants endeuillés

» Comprendre vos pertes antérieures
(version intégrale)

* Quatre taches : théorie et guide a I'intention
des aidants

* Les pertes multiples reliées au VIH/sida
Réactions au changement et a la transition
organisationnelle



Le deuil relié au sida : «Sortir du
placard pour s’installer dans la
salle du consell» —

Les soignants endeuillés

YVETTE PERREAULT, AIDS Bereavement Project of Ontario, Toronto, Ontario, Canada

Au moment d'aller sous presse, plus de 15 000
Canadiens sont décédés des suites du sida. Chaque
déces représente une vie qui a touché des réseaux
innombrables de membres de la famille, d’étres
chers, de voisins, de collegues, de connaissances et
de nombreuses personnes soignantes, rémunérées
ou non, qui ont accompagné ces personnes dans
leur lutte contre le sida. Ces 15 000 morts apportent
avec eux un patrimoine de perte — des dizaines de
milliers de personnes endeuillées qui circulent parmi
nous qui font leur deuil, activement, en silence, en
public et en privé. L'impact du deuil est profond et
se fait sentir un peu partout. Or, la majorité d’entre
nous manquons d'information exacte sur cette
condition humaine fondamentale et n'ont pas appris
les stratégies d’adaptation qui nous aideraient a en
guérir. Dans beaucoup de milieux, I'on discute
rarement du deuil, en particulier si la perte est
associée au sida. Les personnes endeuillées sont
isolées, confuses et craintives.

Le AIDS Bereavement Project of Ontario fournit
aux organismes communautaires sur le sida un
soutien concret en matiére du deuil relié au sida.
Financé par le ministére de la Santé de I'Ontario, le
projet est une ressource pour les groupes ontariens
qui désirent se pencher explicitement sur le deuil
des soignants du sida. Le projet de deuil travaille de
concert avec les groupes pour concevoir les ateliers,
former les travailleurs rémunérés et non rémunérés
et aider la direction a évaluer et & améliorer les
stratégies d’'adaptation individuelles et
organisationnelles.

Le temps seul ne réussit pas a guérir les
blessures

Il est tragique que beaucoup de nos milieux de
travail et de nos associations professionnelles ne
s'occupent pas complétement des besoins en
matiere de deuil relié a la profession de soignant.
Sans les connaissances et les interventions
appropriées, les travailleurs souffrent un stress
énorme, croyant souvent gqu'ils ont un «probleme
d'épuisement» auquel ils ne peuvent remédier

personnellement grace a un programme «de gestion
du stress». Quand nous, a titre de soignants, ne
sommes pas appuyeés a reconnaitre et a passer au
travers I'impact de ces déces, notre capacité a
donner un rendement efficace dans notre emploi est
diminué. Il est virtuellement impossible d'étre
entierement présent aux nombreuses pertes reliées
au VIH/sida auxquels font face nos clients, collegues
et collectivités lorsque leurs histoires touchent aux
cordes sensibles de notre propre deuil non résolu.

Tout comme le sida nous a lancé le défi de
réexaminer en profondeur les soins palliatifs, cette
maladie a également étendu notre compréhension
du deuil, en particulier le deuil associé aux pertes
multiples et continues. Alors qu'il semble exister une
constellation naturelle de réaction a la mort, il existe
aussi des facteurs uniques associés au sida qui
augmentent la complexité du deuil. Les
répercussions de l'isolement social, le stigmate, la
privation, le manque de soutien spirituel, la peur de
la contagion, les pertes multiples, 'homophobie, les
complications reliées a la maladie et la culpabilité
des survivants sont immenses (1,2,3,4,5). Parmi les
manifestations du deuil associées au sida nous
retrouvons un degré accru de rage, de peur, de
honte et de deuil non résolu (3), des sentiments de
culpabilité, d'impuissance, la perte d'intimité, des
symptdmes physiques accrus, des comportements
autodestructifs, I'insécurité, la torpeur et le
pessimisme (5).

Dans toute étude générale sur le deuil, ces
symptdmes peuvent signaler une «pathologie.
Mais, ce type de réaction peut également étre percu
comme une réaction normale aux événements
catastrophiques plutdt qu’une réaction mal adaptive
aux facteurs stressants normaux. (6) Ce n’est pas
que le deuil relié au sida n’est pas complexe, mais il
est tout a fait inutile d'apposer une étiquette
médicale ou psychiatrique supplémentaire a un large
éventail de communautés qui luttent déja
courageusement pour I'acceptation et la légitimité.
Nous avons trouvé plus utile de placer I'expérience
vécue du deuil dans un contexte conceptuel qui est
en accord avec la nature activiste de la lutte contre
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le sida. Peu importe sa complexité, le deuil relié au
sida doit étre compris comme un deuil normal en
temps anormal. Les pertes multiples provoquent une
tristesse dont le contenu et le parcours different des
réactions de deuil suite a un déces unique. Ce
chagrin survient quand les gens vivent un surcroit de
deuil et n'ont pas le temps d’exprimer pleinement
leur perte avant qu'une autre ne se produise, ce qui
a pour résultat que chaque processus de deuil
s'ajoute a celui qui précéde. Les enjeux associés aux
pertes multiples comptent notamment : (7,8)

Le deuil

le deuil non résolu et la douleur par anticipation
apprendre a vivre avec la mort comme
compagnon permanent

préoccupation avec la mortalité personnelle

Culpabilité des survivants

«pourquoi lui ou elle plutdét que moi?»

lutte pour donner une signification a ce que I'on
vient de témoigner

L’épuisement individuel

perte de la réceptivité émotive

torpeur et isolation

états émotifs incontrélables

états mentaux, sevrage des liens avec soi et

autrui

pessimisme et fatalisme, perception d'un monde
hostile

insécurité et désespoir, perte de sécurité dans la
communauté

Epuisement en milieu de travail

perte d'intérét et d’'engagement au travail
baisse du moral et de la productivité
accroissement de I'absentéisme en milieu de
travail

difficulté & fixer des limites

travailleurs «durcis» incapables de traiter avec
les autres

projection : évite d’entendre les horreurs en
interrompant les gens ou en les distrayant des
récits douloureux

Les réactions semblables au syndrome de

stress post-traumatique

- extrémes de variation entre la torpeur et le
déluge
cauchemars et flash-back, rétrospectives des
images détressantes et intrusives de la mort
anxiété implacable, incertitude a I'égard de qui
sera le prochain
autonégligeance, comportement autodestructif

Il existe de nouveaux ouvrages au sujet des
interventions thérapeutiques destinés aux personnes
endeuillées suite au déces relié au sida (voir les
références). Nous encourageons activement les
personnes endeuillées a consulter un thérapeute,
des professionnels de la santé mentale et des
soutiens communautaires compétents dans les
domaines spécifiques du deuil et des pertes
multiples reliées au sida. Au AIDS Bereavement

Project nous nous intéressons surtout aux
répercussions de pertes soutenues sur les
collectivités et les groupes de gens organisés pour
réagir au sida. Nous lancons le défi aux conseils
d’administration et aux directions générales de ne
pas considérer le deuil tout simplement comme un
«probléme personnel», mais plutét comme un
«risque professionnel». Nous vous demandons :

Quelles sont les manifestations particuliéres du
deuil dans votre milieu de travail?

Est-ce que vous préparez bien vos travailleurs a
vivre avec I'éventualité d'une perte accablante
et du deuil constant?

Quels sont les réactions, politiques, procédures
et les soutiens concrets systémiques en place
pour offrir aux travailleurs rémunérés et non
rémunérés des interventions adéquates et
opportunes avant I'épuisement et I'efficacité
réduite?

Nous disons souvent, «Si vous gérez un organisme
sur le sida, vous gérez un organisme de deuil.»

Les personnes soignantes dans les organismes
sur le sida difféerent des autres travailleurs sociaux et
de soins palliatifs de fagon importante : (9)

A la différence des pourvoyeurs de soins
palliatifs, les soignants du sida forment
habituellement une relation de counseling bien
avant le moment de déces;

Il est plus probable que les conseillers du sida
sont de la méme cohorte d’'age que leurs clients
alors que la majorité des soignants palliatifs ne
le sont pas, car le sida affecte une population
plus jeune que celle du cancer;

Les conseillers du sida gais partagent les
expériences et les luttes entourant l'identité
sexuelle, la marginalisation sociale et souvent le
statut séropositif — une gamme d’enjeux qui ne
sont sans doute pas partagés par les soignants
et les patients palliatifs;

A la différence du cancer, le sida est souvent
percu comme une punition méritée suite aux
comportements immoraux;

La formation conventionnelle laisse les
travailleurs du sida douloureusement mal
préparés a aborder la saturation du deuil;

Les stratégies classiques de réduction du stress
(journée de travail raccourcie, moins de clients)
ne traitent pas la condition centrale de ceux qui
fournissent des soins psychosociaux a une
population VIH/sida, notamment les décés
multiples et les processus associés du deuil pour
ceux qui sont décédés;

Le deuil des soignants du sida est
habituellement supprimé ou se manifeste dans
d’autres contextes, tels qu’'une crise
organisationnelle continue ou l'insatisfaction des
travailleurs. Cette situation fait souvent boule de
neige pour devenir une saturation du deuil
ayant un effet problématique sur le mieux-étre
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des soignants, la continuité du personnel et la
santé d’'un organisme.

Tout comme de nombreuses personnes dans la
communauté des soins palliatifs n'ont pas
activement choisi le sida, la majorité des travailleurs
communautaires du sida n'ont pas choisi d’entretenir
une relation aussi intime avec la mort et le déces.
Pendant un atelier, un travailleur de soutien exprime
ainsi cette réalité :

Mon domaine d’expertise n'était pas relié aux soins
pratiques de mourants — Je suis arriveé ici avec des
antécédents de militantisme et de changement social.
Maintenant, j'ai une tonne d’expérience en soins
palliatifs, non comme profession choisie mais parce
que c'était une conclusion logique a mes relations de
longue date avec des amis malades. Je crois que nos
services de soutien doivent répondre a I'éventail
complet VIH/sida — y compris aider les gens a mourir.
1l est certain que je voudrais plutdt étre soigné par
des gens qui me connaissent comme plus qu’un
simple patient! Me voici a la fin de la trentaine, forcé a
lutter avec la mort de la méme fagon que mes grands-
parents — ce n'est pas dans I'ordre habituel des
choses. Ceci ne devrait pas m'arriver a ce stade de la
vie. Ce que les gens ne comprennent pas c'est que ce
n'est pas simplement un emploi pour moi. Comme
homme gai, cela touche aussi a ma vie dans la
communauté. Huit gars dans mon édifice sont
malades. Je suis sur I'équipe de soin d'un de mes
meilleurs amis. Mon collégue est séropositif. La
majorité de mes mentors politiques sont décédés. Mon
univers est rempli de trous. Je n'ai aucune idée
comment planifier pour demain soit personnellement
ou professionnellement. Tout mon univers est atteint
du sida. Méme si je décidais de quitter, ou irais-je?

Beaucoup trop souvent, le chagrin des personnes
soignantes est confondu avec les enjeux personnels
ou les questions de développement organisationnel.
Ces travailleurs témoignent de comportements
associés aux effets des pertes multiples :

Un travailleur de soutien qui fait preuve de
compassion et qui est habituellement capable
de laisser son travail au bureau est
graduellement devenu «sans limites». Il ramene
le travail a la maison et entretient des amitiés
inappropriées avec les clients.

Un directeur général qui était jadis fier de
mener une barque efficace et bien gérée semble
maintenant coléreux, autoritaire et manque
sérieusement de leadership visionnaire.

Un coordonnateur des bénévoles, anciennement
excellent planificateur, est maintenant dans tous
ses états — I'activité frénétique regne dans le
département sans que rien de mesurable ne
s'accomplisse et I'on perd le fil de beaucoup de

détails.
Un coordonnateur en promotion de la santé
semble avoir perdu le go(t du travail — il utilise

le méme scénario pour chaque discours et ne
réagit plus avec humeur et flexibilité. 1l avait
I'habitude de beaucoup plaisanter.

Le colt associé au deuil non résolu au sein
d’'un organisme

Ces comportements ont une influence collective et
cumulative sur les organismes sur le sida et vont au-
dela des dommages infligés aux personnes
individuelles. Ces effets organisationnels négatifs
comprennent les suivants :
absentéisme, maladie, taux de roulement élevé
résultats imprévisibles au travail
baisse de la productivité
travailleurs secs, fragiles et fachés; explosions
émotives
incapacité d'imposer des limites et de dire non,
ne pas profiter des jours compensatoires ou
prendre des vacances
moral bas, monotonie, manque de créativité
codits aux employeurs : hausse des prestations
d’avantages sociaux, frais associés au personnel
de reléve, frais d’'embauche et de formation
perturbation des clients et des communautés

Bien qu'il existe de bonnes raisons qui inciteraient
les soignants du sida a envisager le deuil a partir de
la perspective organisationnelle, nous continuons a
affronter les obstacles importants que voici :

Mythes a I’égard du deuil

- Le deuil n’est pas compris : «Le deuil n'est-il pas
quand on pleure quelqu'un?»
On en minimise l'effet : «Je ne connaissais
presque pas ces clients : nous n'étions pas
vraiment intimes.» «Je suis s{r que ma
mauvaise humeur n’'a rien a voir avec le deuil.»

Mythes a I’égard du deuil en milieu de travail

Pas pergu comme pertinent : aucune orientation
n'est offerte sur le deuil dans la formation qui
traite du VIH/sida. C'est une question qui
regarde uniquement les services de soutien.

On abordera le deuil une fois qu’'un nombre
critique de décés aura eu des répercussions
palpables — aucune approche intégrée.

Percu comme une question personnelle :
«L'objectivité et la distance professionnelles
devraient empécher les travailleurs de
s'attacher. S'ils réagissent, c'est une question
externe qui ne nous regarde pas.»

«C'est trop gros — une boite de Pandore
chargée d’émotions qui n'a aucun rapport avec
le milieu de travail. Si nous I'ouvrons, elle
exigera du temps et de I'argent en proportion
non réaliste.»

«La crise actuelle au sein de I'organisme n'a rien
a voir avec les pertes multiples ni avec le déces
récent du président de notre conseil
d’administration — c'est une question a part.»

Axeé sur le sida

Beaucoup de travailleurs sont également
séropositifs, ce qui fait qu'il est difficile pour les
gens de se pencher vers leurs colléegues pour
soulager le stress.
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Il existe une concentration des pertes dans les
communautés ou les gens vont normalement
pour trouver la relache et se réapprovisionner.

Nous pouvons résumer cette section en répétant
que les solutions a court terme sont inefficaces
quand nous travaillons a long terme avec le VIH.

ETABLIR UNE REACTION STRATEGIQUE AU
DEUIL RELIE AU SIDA (10)

Un membre du CA d’'un organisme de service sur le
sida s’exprime ainsi :

Nous ne nous attendons pas a ce que la direction place les
travailleurs en situation ou ils ont affaire au matériel
dangereux sans leur offrir au préalable une formation
adéquate, des équipements et de la supervision. Si un
travailleur se blesse au travail, I'entreprise reconnait qu’elle
et responsable d’appuyer et d'accommoder I'employé
blessé. Pourquoi le deuil differe-t-il & ce point? Notre
chagrin et bouleversement sont directement liés aux pertes
et aux facteurs stressants vécus au travail. Il est certain
que les travailleurs peuvent étre mieux équipés et appuyés
pour réagir aux éléments de risque et de danger inhérents
au sida.

Dans la deuxiéme partie de cet ouvrage nous
étudions comment les organismes sur le sida
peuvent utiliser la prophylaxie et le traitement au
niveau organisationnel lorsqu’ils sont menacés du
risque du deuil chronique et élevé décrit ci-dessus.
Suite aux expériences vécues au sein du AIDS
Bereavement Project, nous offrons une série de
recommandations réparties selon les rubriques
suivantes : processus de planification, évaluation,
reconnaissance de la perte, formation et
perfectionnement des compétences, soutien,
changement structurel et systémique, mécanismes
d’appréciation et processus continu.

Processus de planification
Y inclure tout le personnel et les bénévoles clés.
Ceci réussit a contrecarrer les sentiments
d’impuissance ressentis communément dans la
saturation du deuil.
Etablir une équipe hétérogéne qui effectuera un
sondage dans I'organisme afin de connaitre les
besoins en matiere de deuil.
Il est essentiel de faire participer les chefs
puisque les stratégies organisationnelles futures
peuvent inclure une révision des politiques et
des avantages ainsi que d'autres changements
relatifs au milieu de travail.
Chaque groupe a sa propre culture
organisationnelle qu'il faut reconnaitre et
respecter.

Evaluation
Déterminer quels sont les problémes auxquels il
faut trouver une solution. Adopter une attitude
face réaliste a la situation tout en osant réver.
L'un des plus importants résultats de notre
travail, méme s'il est inattendu, est le sens

d’unité d’équipe et du soutien mutuel issus de
I'expérience d’examiner ensemble le deuil.
Identifier les enjeux organisationnels déroutants
a aborder séparément. Les travailleurs peuvent
étre en train de réagir a la diminution des
effectifs ou aux contraintes financiéres. Quoique
I'effet émotif de ces derniers puisse étre abordé
dans une session sur le deuil et la perte, les
facteurs structurels conviennent mieux a un
autre forum.

Clarifier les attentes du personnel de
I'organisme; le fait de fournir un soutien au
deuil ne vise en rien a transformer I'organisme
en groupe thérapeutique pour le personnel.

Reconnaissance de la perte

Regarder la perte par le truchement de
I'expérience a tous les niveaux de I'organisme.
Quel est le deuil que vit 'administration? La
réception? Les bénévoles? Prendre note que la
perte n'est pas seulement reliée a la mort mais
a aussi aux autres transitions : roulement du
personnel, élimination de programmes,
déménagement de bureau, expansion.

Les rituels sont essentiels : avis,
commeémoration, couvre-pieds, chandelles.
Créer «des raccourcis» pour discuter des
questions complexes et douloureuses de fagon a
permettre aux travailleurs de s'exprimer tout en
continuant a travailler.

Examiner les structures qui font entrave au flux
nécessaire d’information permettant de
reconnaitre la perte au niveau de I'organisme,
par exemple des politiques de confidentialité
trop rigides.

Formation et perfectionnement des
compétences
Il est nécessaire d'offrir & tous les travailleurs
une orientation en matiere de deuil & un certain
niveau, y compris le conseil d’administration.
Reconnaitre et apprécier la vaste gamme de
réactions normales a la perte : nos réactions
sont uniques et déterminées par notre culture.
Former les travailleurs a identifier quelles sont
leurs réactions personnelles au deuil. Savent-ils
quand ils sont en deuil? Comment est-ce qu'ils
le communiquent aux autres?
Le personnel de supervision joue un role clé a
créer un milieu de soutien.
La formation sert de reconnaissance collective
que le deuil n'est pas une faiblesse personnelle.
Elle sert également de cadre commun pour la
discussion et I'élaboration de stratégies.
Offrir une formation au niveau holistique.
Inclure une vaste gamme d'expériences telles
que travailler avec les émotions, avec le corps
(massage) et les aspects spirituels du deuil et
de la guérison (systeme d’espoir et de
visualisation).
Présenter I'information sur les caractéristiques
des personnalités robustes — ceux qui
s'adaptent avec succes au stress grace «au
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contréle, a 'engagement, aux défis et a
I'entretien de liens» (11).

Intégrer le deuil et la perte dans le dialogue
quotidien entre personnes soignantes.

Soutien
Elaborer une gamme d'interventions d’appui :
débreffage individuel aprées un déces,
supervision de qualité, groupes formels de deuil,
retraites en équipe, etc.
Offrir des programmes internes qui se déroulent
pendant les heures de travail.
Fournir du soutien externe : programmes d'aide
aux employés. Aborder les pertes actuelles peut
faire resurgir les pertes antérieures.
Encourager les occasions encadrées d'exprimer
I'émotion, y compris la colere.
Rebrancher les gens aux éléments qui
améliorent la qualité de vie : la joie, 'humour,
les célébrations.
S'occuper en permanence des conclusions. Nous
avons tendance a minimiser les pertes moindres
et les transitions pour ne nous concentrer que
sur les pertes importantes. Par contre, si nous
portons attention aux petits adieux, nous nous
préparons a affronter les plus grands.

Changement structurel et systémique

- Exige I'engagement de I'employeur a
accommoder le stress aigu et chronique associé
au deuil. La cause a besoin d’'un champion
responsable de voire a ce que le deuil reste au
programme de I'organisme.
Redéfinir et réviser les politiques en matiere de
congé pour déces, de jours de santé mentale et
de congé pour soins aux personnes a charge.
Evaluer les avantages sociaux et les systémes
de soutien internes. La supervision est-elle
adéquate?
Examiner les pratiques qui réduisent le stresse :
variation d’emploi, horaire variable, congé sans
solde.
Intégrer la sensibilisation au deuil dans la
philosophie et les valeurs centrales de
I'organisme : le travail de deuil fait partie de la
stratégie de santé holistique et favorise les
travailleurs en santé et un organisme sain.

Mécanismes d’appréciation

- La mort peut trop souvent sembler comme un
échec. Mettre de I'équilibre dans les difficultés
associées a la perte en créant délibérément des
occasions d'interactions positives avec les
travailleurs.
Prévoir du temps pour parler, a intervalles
réguliers, des réalisations et des objectifs.

Processus continu
Etablir un systéme qui permet d’intégrer la
sensibilisation au deuil au processus
d’orientation de tous les travailleurs.
L'information doit étre régulierement diffusée et
les programmes offerts de facon routiniere au
personnel, aux bénévoles et au conseil
d’administration : n'attendez pas qu'une crise
survienne.

Examiner régulierement les stratégies relatives
au deuil : Avons-nous besoin d'autre chose?

En bout de ligne, I'objectif de développer la
réaction d’'un organisme face aux pertes multiples
est de créer des organismes en santé et des
travailleurs en santé qui sont a la fois créatifs et
résilients. Tout comme les communautés qui se sont
mobilisées pour comprendre le sida/VIH et y réagir,
nous croyons qu’elles peuvent également s’organiser
pour répondre avec succes aux défis émergents du
deuil. Mais d'abord, «le deuil» doit sortir du placard
de la réalité individuelle identifiable, pour s'afficher
comme probleme d’organisme et norme
communautaire. Le patrimoine de la perte est a la
fois individuel et collectif. Le travail de perte porte
témoignage a nos histoires personnelles et
collectives. Le travail de perte consiste a nous
souvenir ensemble et a entretenir un lien avec notre
chagrin et notre espoir de soutenir la vitalité
communautaire.

Guérir la communauté en guérissant les individus et,
ce faisant, raviver la solidarité essentielle a la santé
mentale de l'individu. -Herman Kaal (12)
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AIDS Bereavement Project of Ontario

Comprendre vos pertes antérieures

P Prenez quelques minutes pour répondre au questionnaire
suivant.

P Notez ce qui vous vient tout de suite a I’esprit.

Grace a cet exercice, vous examinerez comment vous réagissez a une

variété de pertes, y compris la mort.

Vous pourrez alors commencer a tracer le schéma de réaction.

Notre formation culturelle, ethnique, religieuse et
philosophique influence nos attitudes vis-a-vis la mort et la
mortalite.

Nos premieres expériences de perte et de mortalité nous
marqguent de messages, de sentiments, de peurs et de
croyances toute notre vie durant.

Il estimportant de prendre conscience et de reconnaitre de
facon explicite comment ces expériences nous influencent afin
d’éviter que nos réactions conscientes ou inconscientes nous
contrdlent.

Cette prise de conscience peut nous aider a établir et a
renforcer des stratégies d’adaptation.

* Extrait de Grief Counselling and Grief Therapy, par J.W. Worden, Springer Publishing
Company, Inc. New York, New York, 1982.

Principes de base du deuil et des pertes multiples: 94
Guide de formation a I'intention des travailleurs dans les organismes de service sur le sida
AIDS Bereavement Project of Ontario




Décrivez une perte importante survenue dans le passé, mais
qui ne découlait PAS d’un déces
(un objet, un événement, un role, une relation, etc.)

1. Quelles sont les circonstances entourant cette perte? Quand a-
t-elle eue lieu? Ou a-t-elle eue lieu? Qui y a participé?

2. Comment vous étes-vous senti? Quelles étaient vos réactions,
positives et négatives?

3. Qu’est-ce que I'on vous a conseillé de faire ou dit de faire?
Qu’avez-vous fait pour affronter I'expérience?

4. Que pensez-vous avoir appris au sujet de la perte suite a cette
expérience?

Principes de base du deuil et des pertes multiples: 95
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Décrivez le premier déces dont vous pouvez vous souvenir

1. Quelles sont les circonstances entourant cette perte? Quand a-t-
elle eue lieu? Ou a-t-elle eue lieu? Qui y a participé?

2. Comment vous étes-vous senti? Quelles étaient vos réactions,
positives et négatives?

3. Qu’est-ce que I'on vous a conseillé de faire ou dit de faire?
Qu’avez-vous fait pour affronter I'expérience?

4. Que pensez-vous avoir appris au sujet de la perte suite a cette
expérience?

Décrivez vos premieres funérailles

Principes de base du deuil et des pertes multiples: 96
Guide de formation a I'intention des travailleurs dans les organismes de service sur le sida
AIDS Bereavement Project of Ontario



1. Quelles sont les circonstances entourant cette perte? Ou a-t-elle
eue lieu? Qui y a participé? Qu’est-ce qui est arrive?

2. Quelles étaient vos réactions, positives et négatives?

3. Qu’est-ce que I’on vous a conseillé de faire ou dit de faire?
Qu’'avez-
vous fait pour affronter I'expérience?

4. Que pensez-vous avoir appris au sujet des funérailles et des
cérémonies commeémoratives suite a cette expérience?

Décrivez la perte la plus récente subie qui découlait d’un
deces

Principes de base du deuil et des pertes multiples: 97
Guide de formation a I'intention des travailleurs dans les organismes de service sur le sida
AIDS Bereavement Project of Ontario



1. Qui était cette personne?

2. Quelles étaient les circonstances?

3. Comment vous-étes vous senti?

4. Comment vous étes-vous adapté a cette perte?

Décrivez le deces qui a éte le plus difficile pour vous
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1. Qui était la personne?

2. Quelles étaient les circonstances?

3. C’était difficile parce que...

4. Comment vous étes-vous adapteé a cette perte?

Parmi les gens importants qui vous entourent et qui vivent
toujours, le déces le plus difficile pour vous serait celui de ...
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1. Qui est cette personne?

2. Ce déces serait le plus difficile parce que ...
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Veuillez compléter les phrases suivantes :

1. Le principal moyen de m’adapter a une perte est de...

2. Je sais que mon chagrin est résolu quand...
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AIDS Bereavement Project of Ontario

La perte, le changement et la transition
Quatre taches % Théorie et guide a I'intention des aidants

L’auteur William Worden (1978) définit le deuil comme une réaction universelle
humaine a la perte. C'est une expérience qui suscite des émotions, des pensées,
des comportements et des états spirituels complexes. L'auteur présente un plan
de travail concu pour accompagner la personne de la désintégration vers la
réintégration.

Le deuil est un processus qui permet de dire adieu a ce

qui était et se préparer pour ce que I’'avenir nous

réserve.

En fait, il existe quatre taches nécessaires a appuyer une personne endeuillée :
Tache 1 : Accepter la réalité de la perte — en partant de la

dénégation et de I'évitement pour aboutir a la
reconnaissance de la perte

Discussion : Le choc est sain et le déni, une réaction normale au changement.
L’expérience relativement bréve du choc aide une personne a commencer a
s’adapter a la perte. Cette expérience dure habituellement entre quelques
minutes et quelques jours. Si elle persiste, elle peut devenir mal adaptée et
travailler contre la personne qui souffre la perte.

L'on DOIT accepter les personnes dans leur dénégation apparente de la
perte, du changement ou de la transition. «C’est dur a croire».
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L'on DOIT accepter combien il est difficile pour eux d’accepter la perte ou le
changement. «Il ne semble pas possible que ceci soit en train d’'arriver.»
«C’est vraiment difficile.»

L'on DOIT encourager les gens a parler de leur expérience de perte ou de
changement et ensuite ECOUTER. Vous tachez de capter leur histoire
d’attachement — quelle est la signification de la perte pour la personne? S'il
s'agit de la perte d'un étre cher ou d'un animal de compagnie, encouragez
la personne a se souvenir des moments partagés du passé et a raconter
I'histoire des circonstances entourant la mort. En parler peut leur conférer
une certaine réalité.

L’'on ne DOIT PAS s’empresser de leur faire voir la vérité ou les encourager
avec force a accepter la réalité.

L'on ne DOIT PAS encourager les espoirs inutiles ou les fausses
conceptions. On peut dire bien gentiment, «Oui, tu veux vraiment que ce
soit différent mais c’est comme ¢a et je suis réellement navré que tu aies
subi une perte.»

Tache 2: Vivreladouleur causée par la perte :

i) Discussion : Pour bien s’adapter a une perte, a un changement ou a une
transition, les gens réagissent d’une fagcon émotive et peuvent se plonger dans
un état de sentiments profonds. Ceci se manifeste de diverses facons chez les
gens — certains cachent leurs émotions, d’autres les expriment ouvertement.
Nul besoin de réparer quoi que ce soit a ce stade. Ressentir fait partie du
processus. Le fait de ressentir aide a revivre et a répéter I’histoire
d’attachement et de perte. Dans le cas d’un déces, les gens peuvent raconter a
plusieurs reprises les détails entourant le deuil.
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L'on DOIT parler directement a la personne et I'appeler par son nom
puisque cela aide a I'orienter ici et maintenant : «Oui Marie, j'aimerais bien
revoir la derniére photo de Georges».

L'on DOIT agir de fagon détendue et acceptante. Continuer a étre soi-
méme.

L'on DOIT aborder la perte directement — prononcer le nom de la personne
décédée ou mentionner la transition de facon explicite : «<Maintenant que tu

as besoin d’une aide a domicile pour t'aider avec les taches ménageres...»

L'on DOIT ECOUTER

i) Discussion : Les gens doivent aborder la peur qui surgit normalement
chaque fois que nous avons des transitions majeures et des pertes
significatives dans la vie.

Les gens peuvent subir des vagues de sentiments agonisants et se soucier
gu’ils N’y «survivront pas». lIs peuvent se demander «pendant combien de
temps cette anxiété durera-t-elle?» Il peut surgir par bribes, des souvenirs
émouvants de leur perte. Les nuits peuvent tout particulierement étre longues
et pénibles. S’il s’agit d’une perte suite a un déces, certains peuvent voir ou
entendre ou méme ressentir la présence de I'animal ou de la personne
décédée. Ces expériences peuvent les réconforter ou les déranger, mais elles ne
sont pas aussi rares qu’on le croit. C’est une maniére comme une autre de dire
adieu. D’autres cultures acceptent plus facilement ces expériences
paranormales.

lIs peuvent se soucier d’oublier des choses, d’étre distraits, incapables de se
concentrer ou de prendre des décisions.

L'on DOIT reconnaitre la peur et encourager la personne a prendre des petits
pas vers I'avant, «une chose a la fois» et «un jour a la fois».
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L'on DOIT rassurer la personne que ces sentiments intenses ne sont pas
inhabituels et font partie normale de traverser la perte ou le changement.

L'on DOIT rassurer la personne gu’avec le temps, la douleur s’atténuera.
Combien de temps que cela prendra, est difficile a dire. L'intensité de la
douleur diminue, mais I'expérience de la perte continue pendant longtemps
— parfois des années. Les dates d’anniversaire, les fétes, les vacances, la
musique, les endroits et d’autres pertes peuvent déclencher de nouveau des
réactions de chagrin aigu. On ne va pas pour autant de reculons. Les vagues
de douleur s’atténueront et les occasions de «bien se sentir» se multiplieront.

L'on ne DOIT PAS bousculer les gens pour les dépécher en leur suggérant
que c’est le temps qu’ils s'en sortent.

L'on ne DOIT PAS dire que la peur est ridicule. La perte est incroyablement
bouleversante.

iii) Discussion : Il est nécessaire d’identifier et d’affronter tout sentiment de
culpabilité ou de se blamer soi-méme pour la perte. S’il existe des sentiments
de culpabilité, ils sont rarement logiques. IIs ne satisfont jamais a une
explication et peuvent méme s’intensifier si on les renie.

L’'on DOIT accepter I'expression de culpabilité et affirmer qu’il est naturel
de se sentir coupable. Nous éprouvons souvent une certaine ambivalence
face a nos attachements.

L'on DOIT reconnaitre que les personnes espéraient que les choses
s'étaient produites autrement : «Vous auriez aimé avoir plus de temps».
Encourager les gens a parler des regrets qu'ils ont face a la situation.

L'on DOIT renforcer les bonnes choses. Les gens ont besoin de ce
réconfort et peuvent mieux le recevoir apres avoir constate votre
acceptation de leurs sentiments négatifs.
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L’'on ne DOIT PAS s’empresser de leur dire : «Arrétez-moi ¢ca — il est tout a
fait inutile de penser comme ¢a».

iv) Discussion : Exprimer et «donner libre cours» la colére fait également partie
intégrante du processus. La colére peut viser le fait qu’il y ait eu une perte, la
colére envers Dieu d’avoir causé I’événement, la colere envers les personnes
soignantes qui n’en ont pas fait assez, la colére envers les autres qui n’ont pas
«perdu» quelgu’un ou quelque chose, la colére envers les événements sur
lesquels on n’a aucune emprise.

L’'on DOIT encourager les gens a ventiler leurs émotions : «Comment te
sens-tu au sujet de tout ceci?» lls peuvent décharger I'hostilité grace a une
explosion de colere, exprimer une amertume silencieuse ou se confondre
en larmes. Il n’est pas toujours facile de s’asseoir avec quelqu’'un quand il
est en colere —faites attention de ne pas vous embarquer dans leur
détresse.

L'on DOIT essayer d’étre sensible a toute indication que les gens veulent
aborder des sentiments négatifs. Parfois les gens ont appris a ne se
concentrer que sur le «positif» et ils suppriment les réactions plus difficiles
et douloureuses.

L'on DOIT écouter sans porter de jugement.

L'on ne DOIT PAS donner des conseils au sujet d’étre occupé, de
participer et d’oublier le passé pour profiter au maximum du présent.

L'on ne DOIT PAS tenter de convaincre quelqu’un a s’en sortir, ni défendre
Dieu ou les personnes soignantes, ni faire honte a la personne en raison de
sa réaction.
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Tache 3 : s'adapter & un nouveau contexte ol la personne
perdue, la partie de soi, I’'objet est absent; se prendre
en main quant aux sentiments de solitude et
d’embarras, tendre la main aux autres et se souvenir
de sa propre résilience.

Discussion : Cette tache exige d’affronter les sentiments de «perte d’une partie
de soi». La personne peut s’inquiéter qu’apres la perte elle ne sera plus la
méme. Jusqu’a un certain point, c’est vrai : beaucoup de choses changent
apres la perte. Toutefois, il est important que les gens commencent a
consciemment se rendre compte non seulement de «ce qui a été perdu» mais
aussi de «ce qui reste».

Il pourrait également encore y avoir des moments d’épuisement extréme et de
préoccupation avec les sentiments de perte qui entravent la prise d’initiatives.
On semble avoir perdu goQt a la vie. La confiance en soi est ébranlée.
Toutefois, I'on peut rétablir I'équilibre grace aux sentiments positifs d’étre
vivant et d’envisager avec plaisir les choses qui s’en viennent. Parfois ceci peut
provoquer des sentiments de culpabilité «Je ne devrais pas étre heureux».

L'on DOIT doucement encourager 'offre et I'acceptation d’invitations
sociales simples, méme si, au début, elles ne semblent susciter aucun plaisir.

L’'on DOIT accompagner les gens lors de leur premiere sortie et les aider
avec les taches pratiques associées a la perte (faire le tri des documents,
nettoyer la garde-robe, réorganiser les meubles, etc.).

L'on DOIT reconnaitre que certains chagrins resteront présents, mais
I'intensité sera atténuée et la durée sera raccourcie. S'il s'agit d’une perte en
raison d’'un décés, examiner ce que la personne décédée aurait voulu pour
la personne qui demeure.
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L'on DOIT explorer avec les personnes les appuis qui leur ont permis de
traverser les temps difficiles dans le passé et les aider a identifier et a
renforcer ces stratégies internes de résilience.

Tache 4 : Retirer I'énergie affective de ce qui a été perdu et la
réinvestir dans de nouveaux projets, de nouvelles
rencontres, un nouveau début et de nouvelles
activités.

Discussion : Il existe un temps de «donner une signification» a ce qui a été dans
le passé et de découvrir «ce qui est possible» en ces temps nouveaux. Il n’est
pas rare que les gens éprouvent des sentiments de «trahison» parce qu’ils
aiment de nouvelles activités ou la compagnie de nouvelles personnes ou
parce qu’ils découvrent qu’ils apprécient certains aspects de la nouvelle
situation.

L’'on DOIT encourager doucement les nouveaux débuts tels qu’adhérer aux
groupes, prendre des cours, donner des soirées.

L'on ne DOIT PAS pousser, ni étre trop empressé.

L'on ne DOIT PAS «s’étendre a effusion» ou étre trop enthousiaste au sujet
des efforts de la personne a rétablir les liens sociaux et a débuter de
nouveaux projets.

L’'on DOIT appuyer les fagons de se souvenir du passé et de lui rendre
hommage en plus de célébrer les réalisations et les étapes du progres.
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Les pertes multiples reliees au VIH/sida

Les pages suivantes donnent un apergu du «processus du deuil» et des tdches connexes qui
permettent aux personnes affligées de continuer a avancer le long du parcours. La conceptualisation
du deuil comme étapes a franchir nous donne une raison d’étre et I'impression de mouvement et
permet de nommer les étapes d’un processus qui semble parfois accablant. Bien que ce parcours soit
basé sur un modeéle de deuil unique, il peut s’avérer un outil pratique dans le cas de pertes multiples,
car réussir a surmonter un deuil central peut apporter un sens de maitrise et d’accomplissement qui
entraine l'internalisation des compétences auxquelles I'on a recours quand survient un deuil ultérieur.
Bien que cette notion soit simplifiée sous forme de processus linéaire, la majorité des gens indiquent
gu'ils «errent» en quelque sort entre les hauts et les bas.

Tout travail relié au deuil est fondé sur I'attachement et rend compte de notre capacité de ressentir
des émotions et d’aimer en tant qu'étres humains. Ce travail nous assure que nous n'avons pas a subir
la perte de ces grandes qualités de notre étre.

Parce que le processus de deuil est associé a la douleur émotive, souvent intense, il est facile de
comprendre pourgquoi nous cherchons a éviter I'expérience. Malheureusement, la douleur émotive du
processus de deuil est incontournable. Les moyens les plus courants qu’utilisent les gens (souvent de
fagon inconsciente) pour éviter le processus de deuil sont énumeérés ci-dessous. La majorité d’entre
nous n’utiliseront qu’une seule stratégie, mais d’autres méthodes se manifesteront périodiqguement.
Le fait de reconnaitre comment nous évitons ce processus nous donne des choix nouveaux : «Est-ce
que je souhaite continuer d'éviter le processus ou suis-je prét a I'amorcer?»

COMPORTEMENTS CLASSIQUES D’EVITEMENT

REPORTER «J'y ferai face plustard, pour le moment j’ai trop mal.»

DEPLACER Projeter lemalheur - «<Ma coléreenversvousn’arien avoir avec le
deuil! » «Je m’en veut a moi-méme».

REMPLACER Leréinvestissement prématuré (nouvelle relation, surcharge de
travail).

MINIMISER Atténuer les sentiments de fagon consciente par la rationalisation.

SOMATISER Sentimentsinexprimés qui setraduisent par des symptdmes
physiques.
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Les quatre taches de la personne endeuilléee d’apres Worden
accompagneé de la négation de ces taches:

1. Accepter la réalité de la perte
+ La personne endeuillée doit parler du déces, du corps du défunt et des funérailles.
« La négation consiste a ne pas y croire grace a la dénégation prolongée soit
des faits, de 'importance de la perte ou de sa nature irréversible.

2. Ressentir la douleur causée par le deuil
« |l est impossible de perdre quelqu’un auquel on est trés attaché sans ressentir une
certaine douleur. Le survivant aura a aborder cette douleur au moment de la perte ou a
la confronter plusieurs années plus tard; mais il ou elle aura a y faire face!
« L’acceptation émotive survient lorsque le survivant ne ressent plus le besoin d’éviter
les souvenirs de la perte par peur de vivre les remords ou la douleur intense.
« La négation consiste a ne rien éprouver; ceci provoque une multiplication des
problémes physiques ou des troubles psychologiques.

3. S’adapter a un milieu dont la personne décédée est absente
« Habituellement, ce n’est que longtemps apres la perte que les survivants se rendent
compte de tous les roles que jouait la personne décédée. Il s'agit d’'une tache pendant
laquelle «les pertes secondaires» doivent étre inventoriées et faire I'objet d’'un deuil.
Une perte secondaire peut étre définie comme «perte physique ou psychosociale qui
coincide avec ou qui survient par suite d’une perte initiale.» Parmi les exemples, I'on
trouve le rble de «cuisinier» dans une relation, que jouait peut-étre la personne
décédée; ou l'identité de mere apres le déces d’un enfant. Chacune de ces pertes
secondaires provoque ses propres réactions de deuil, «toute perte physique engendre
une perte psychosociale».
 La négation consiste a ne pas s'adapter a la perte et a contribuer a sa propre
impuissance.

4, Retirer I'énergie affective et la réinvestir dans une autre relation
* Les personnes endeuillées croient parfois qu’elles trahissent la mémoire de la
personne décédée si elles retirent leur attachement affectif. Elles peuvent craindre la
possibilité d’une autre perte si elles réinvestissent dans une autre relation.
« Lorsque «tous les sentiments et souvenirs, toutes les pensées et attentes qui reliaient
la personne endeuillée au défunt font I'objet d’'un examen graduel en les faisant
revivre, les révisant, les ressentant et réduisant (Rando, 1984)», I'on considére cette
tache accomplie.
« Lanégation : les gens peuvent rester bloqués a ce stade et se rendent compte
plus tard que, d’'une certaine maniére, leur vie s'est arrétée au moment ou la
perte est survenue.

Pour accomplir ces taches, il faut :

Exprimer ses sentiments, parler de la relation et des sentiments de perte.
Valider tous les aspects de la relation, y compris les ambiguités normales.
Résoudre toute culpabilité qui pourrait se manifester.

P Internaliser lamémoire de la personne tout en réinvestissant ses émotions.

TUTTU
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La perte reliée au sida

Stigmatisation du sida
Le sida fait en sorte que les personnes qui vivent avec le VIH et le sida sont considérées
«autres» parce que le sida est per¢cu comme :

Mortel, incurable et progressif
Cause d'une souffrance immense

Transmissible (les personnes qui vivent avec le VIH/sida sont
dangereuses)

Les résultats d’un sondage Gallup Herek & Glunt (1998) aux Etats-Unis montrent que
plus de 50 % de la population américaine était d’accord avec les déclarations suivantes:

«La majorité des gens qui ont le sida n’ont qu’a se blamer eux-mémes»
«C'est de leur propre faute s'ils ont attrapé le sida»

Les survivants recoivent peu de soutien dans leur temps de chagrin {«Tu savais dans
quoi tu t’embarquais»} et sont étiquetés comme «autre» puisque I'attribution de
stigmate et de blame protege les gens «normaux». (Goffman, 1963)

La stigmatisation affecte le deuil et le processus de deuil

Le deuil : «Le processus et le travail de s’adapter aux objets, aux relations et aux
réves irrévocablement perdus»

En raison de I'absence d’appui accordé aux pertes propres au sida, nous pouvons parfois «agir
comme si la perte n’était pas survenue» (Worden, 1991). Ceci a pour effet a la fois d'aggraver
la douleur du deuil et d’entraver le processus d’adaptation au monde ou les étres chers et les
réves ont disparu. En permanence.

Le deuil non résolu et le deuil compliqué peuvent étre :

Chroniques (prolongés ou excessivement intenses)
Absents (écarter les émotions habituelles associées au deuil, «je vais bien merci»)
Retardés (les symptdmes normaux surgissent aprés une longue période d’absence)

Déformeés (interpersonnel : isolement, irritabilité excessive, évitement, autres
changements dans la dynamique interpersonnelle)

Et peuvent se manifester comme :

Retrait social - Désorganisation accrue dans la
Préoccupation avec les détails vie

de la mort - Anxiété

Difficulté accrue a accepter la - Perspectives d’avenir pessimiste

réalité de la perte
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Les pertes propres au sida n’ont pas uniguement rapport
aux personnes

% Le deuil est provoqué par la perte de communautés, de réves, de biens
matériaux, d’attentes et de personnes.

« L’'attachement aux étres chers nous fournit «le centre de l'univers, I'endroit
ou toutes les ficelles de notre vie, de notre monde sont rassemblées», ce
gue nous aimons «nous parait comme une chose indispensable.» (Ortegay
Gasset, 1961).

Les pertes multiples reliées au sida

La perte communautaire

Les répercussions sur les collectivités gai et lesbienne «touchent aux aspects
sociaux, culturels, sexuels et spirituels...la communauté entiére chancelle sous
I'impact des pertes» (Nord, 1997).

Les événements communautaires (Jour de la fierté gai, Halloween, etc.) et les
anniversaires individuels donnent I'occasion de «revivre» les expériences de

deuil.

Les facteurs inhérents aux pertes multiples reliées au sida :

Quantitatif : En cours, continu et implacable.

Qualitatif:
= Le processus de maladie est trés long.

= Le processus de la maladie entraine des niveaux €levés
d’anxiété et d’incertitude en raison de la nature épisodique
des périodes de santé et de maladie (en montagnes russes).

= Le processus de maladie est caractérisé par I'horreur, la peur
et la tristesse en partie a cause d’'une symptomatologie
grotesque.

Contexte social :
Le traumatisme a I'échelle communautaire ne laisse
personne «insensible» ou dans une position susceptible
d’aider.
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LE DEFI DES DEUILS MULTIPLES PAR RAPPORT A
L’HIERARCHIE DE BASE DES BESOINS HUMAINS

Autoréalisation
/roi ssance intellectuell e\
et soirituelle
/ Amour et sentiment \
. d’appartenance
Eclatement dela

réalité présumée Fonctionnement cognitif
Activités de lavie quotidienne

ﬁl / Sécurité matérielle et sécurité affective \
Besoins éémentaires de survie
del’'&re humain

L’expérience de deuils multiples nous pousse a remettre en question
nos besoins en matiére de :

sécurité matérielle et sécurité affective — un sens de I'ordre dans le
monde

la familiarité des activités de la vie quotidienne — le fonctionnement
cognitif tenu pour acquis

un sentiment d'amour et d’appartenance
la croissance intellectuelle et spirituelle

I'autoréalisation

Nous pouvons choisir d’accroitre notre capacite a satisfaire
nos besoins dans chacune de ces catégories.
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Les défis de s’adapter a la réalité des deuils multiples

Déni chronique - afin de demeurer fonctionnel : profond repli affectif ou une
grande hyperactivité ou les deux. «Faut pas s'en faire, ce sont des choses qui
arrivent, et puis apres?...».

Dépression - «les sentiments de désespoir, d’'impuissance, de chagrin;
I'affaiblissement cognitif, les plaintes somatiques; I'insomnie, le surcroit de
sommeil et le réveil précoce; I'idée de suicide et les pensées reliées a s’enlever la
vie, les plans élaborés pour y parvenir et les tentatives actuelles». (Martin et Dean,
1993)

La dépression réactive, non accompagnée par une baisse d’estime de soi, dans
certaines instances, peut s’avérer une forme d’autopunition reliée a la culpabilité
des survivants.

Anhédonie - une existence vide, dépourvue de sens. L’expérience de voir sa
propre vie a la télé; sans étre engagé au plan sexuel, comportemental et
interpersonnel.

Impuissance - évoque des sentiments d'insuffisance. Le deuil est souvent
accompagné d’'un sentiment de honte - «Je suis imparfait» et de culpabilité - «Je
me suis mal comporté».

Idées de mort et de suicide -relatives a:
L'anxiété
La peur de la mort
La mutilation corporelle
La séparation
La peur de la solitude
L'isolement
L'ignominie
Le rejet
Le «Je n’en peux plus»

AnXxiété —accompagnement normal & la maladie terminale, «exacerbé (par) la
perte et le changement continus...comme partie intégrante d’'un processus que
I'on ne peut arréter» (Nord, 1997); accompagné par le questionnement a savoir
«Qui sera le prochain?»

Usage excessif de drogue et d’alcool — la résolution saine du deuil est
entravée par I'abus des substances et cet abus «perpétue le deuil compliqué»
(Rando, 1993). Martin (1988) a découvert qu'il existe «une relation importante
entre la dose et la réaction relative au nombre de deuils et 'utilisation récréative de
la drogue ou des sédatifs». Méme si les réactions émotives semblent plus
accessibles lorsqu’on est ivre, I'attribution a la substance «c’était I'alcool qui parlait,
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pas moi» empéche d'intégrer I'expérience du deuil. C'est comme boire de I'eau
salée quand on a soif; on est d’abord soulagé, mais bientdt, nos difficultés
s'aggravent.

Retrait social - réaction classique a une perte unique; dans le cas de pertes
multiples, il n'y a aucune possibilité que le besoin de se retirer s'atténuera avec le
temps.

Colére diffuse —alors que la réaction & une perte unique est accompagnée de
colére, les événements associés aux deuils multiples provoquent des coleres
multiples y compris :
- Lacolére face aux valeurs et aux croyances qui semblent inutiles et

dépourvues de sens

La colere que les pertes dépassent toute attente normale

La colere parce que I'on se sent délaissé

La colere envers la famille de choix ou d’origine

La colére envers les mourants ou les personnes décédées parce

gu’elles ont été infectées

La colere envers le personnel médical et les personnes soignantes

en raison de leur inefficacité

La colere envers le sida et I'infection opportuniste

La colére envers la société parce qu’elle ignore ou maltraite ceux qui

souffrent du sida

La colere face a I'impuissance personnelle

La culpabilité des survivants - «Pourquoi lui ou elle?» Cette culpabilité peut
étre accompagnée de chagrin parce gu’on a survécu (nul besoin que ceci soit
fondé sur le rationnel). L'impuissance face a la perte omniprésente, «Je n'y peut
rien» mene a un désir de donner un sens a I'expérience, «Il doit y avoir une raison
pour laquelle j'ai survécu.
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L’éclatement de la réalité présumée

Il sagit de ce que nous présumons forme la base de notre sécurité dans le monde et la
fagon dont nous comprenons et donnons du sens & nos expériences. Nous sommes,
en grande partie, inconscients de la fagon dont nous basons la réalité sur nos
présomptions, car elles forment la toile de fond de notre fonctionnement dans le
monde. Par exemple, nous présumons que la gravité est une constante, que le soleil se
lévera et se couchera et que notre existence a un certain sens. Avant le sida, une
présomption raisonnable qui ne faisait pas I'objet d’'un examen approfondi dans les
communautés qui en seraient affectées était «les gens a qui je suis attaché ne seront
pas systématiquement éliminés au hasard au cours des dix prochaines années par un
processus prolongé et défigurant de maladie».

Puisque «le moi individuel est interpersonnel au plus profond I'étre», les pertes
multiples représentent «une menace a son identité propre» (Uroda, 1977). Chaque
perte représente un autre coup que subit le moi au sein du réseau social solidaire. Le
besoin de donner une signification se fait ressentir de fagcon intense.

La «passivité chronique» est une autre réaction classique aux pertes multiples (Van der
Kolk, 1989) jumelée a la tendance a s'isoler. Les survivants des pertes reliées au sida qui
adoptent cette stratégie peuvent vouloir entamer le travail douloureux d’examiner les
répercussions des pertes multiples quand I'accumulation est plus insupportable que la
réexposition aux souvenirs. A titre de survivants, le travail thérapeutique est difficile
parce que nous craignons les émotions comme signes précurseurs de traumatisme.
Vivre dans la réalité d’un processus traumatique continu souléve des questions a
I'égard de la valeur d’ouvrir une réaction émotive lorsque I'entourage de mort
caractérise notre existence quotidienne.

L’impuissance apprise est une réaction au manque de contréle
Dans la réalité d’'une personne survivante, il ou elle :

est impuissant(e) face au déces des étres aimés

est impuissant(e) face a I'élimination de la douleur et a la disparition des
personnes vivant avec le sida

est impuissant(e) face aux pertes collectives, a I'échelle de la communauté
est impuissant(e) de s'évader d’'un monde saturé du sida

L'incompétence et I'impression d’étre sans défense que soulevent ces domaines
tangibles favorisent une perception d’'impuissance qui peut aussi se manifester
comme .

la dépression réactionnelle chronique
I'incapacité de maintenir un équilibre affectif
I'incapacité de réagir de facon compétente aux pertes continues

I'impuissance a trouver la motivation nécessaire a élaborer et a mettre en
ceuvre une vision d’'avenir
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Les pertes multiples reliées au sida et
la dissociation de I'identite

Chez la personne survivante, le sens du moi est changé a jamais a mesure
gu’elle continue d’étre obligée de faire face au défi de vivre délibéréement
avec un but. La dissociation de l'identité se produit a trois niveaux :

1. Lanotion de soi est influencée par
I’identification au statut de VIH, soit
séropositif ou négatif.

[dentité
avec VIH

2. Eclatement de laréalité présumée de
I’ univers.

- N 3. Lesliensinterpersonnels sont
v erpersonpels bouleversés parce qu’ils surviennent

dans le contexte d’ un entourage de mort.

La sexualité est modifiée parce qu’elle comporte maintenant des composantes
de:

»= Menace physique - infection, réinfection et

= Menace psychologique — anéantissement
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Guérir les pertes multiples reliées au sida :
Que pouvons-nous faire?

Dans le cas de deuils multiples, la dissociation de l'identité est un phénomeéne a la fois
normal et profondément aliénant qui nous force a poser la question : «Qui suis-je
maintenant?» Nous commencons a trouver le début d’une réponse en examinant
I'incidence de ces pertes.

«Par ou commencer?»

Il existe souvent un décés prépondérant (amant, meilleur ami) qui marque le point de
départ au processus de deuil. De plus, si la relation renfermait conflits ou ambivalence,
le besoin d’en faire le deuil peut se manifester plus intensément.

Si I'on se reporte aux étapes du deuil comme une carte routiére et que nous nous
permettons d’errer et de divaguer de la trajectoire pendant que nous travaillons les
guatre taches du deuil en portant une attention particuliére a une perte importante,
nous aboutirons éventuellement a I'acquisition des compétences nécessaires a traiter
les autres pertes. Ce processus ressemble au développement d’'un nouveau «sous-
programme de personnalité». Le processus de deuil conscient et concentré, comme le
travail nécessaire a apprendre la conduite automobile, requiert de la pratique et de la
détermination. Eventuellement, nous avangons de fagcon quasi-inconsciente, sans y
consacrer beaucoup d’énergie niy porter beaucoup d’attention; nous sommes alors
libre de trouver d’autres moyens de manifester une créativité accrue.

Travailler avec les pertes multiples

Le travail d’aborder I'incidence des pertes multiples «requiert I'introspection et des
niveaux accrus d’autoconscience» (Sprang et McNeil, 1995)

La normalisation : «\Vous étes en train de vivre une période affolante, mais vous,
vous n’étes pas foul»

Le processus de normalisation permet a la fois de :
= reconnaitre les réactions extrémes requises face aux circonstances extrémes et
= reconnaitre 'anormalité des circonstances.

Cette reconnaissance répond aux besoins de témoignage qui peuvent nous aider a .
cesser de nous sentir coupable face aux sentiments de culpabilité
cesser de nous sentir anxieux face aux sentiments d’anxiété
libérer une créativité et une spontanéité accrues dans le processus
de guérison
passer d’une identité pathologique a une identité de
responsabilisation
passer de I'oppression a la reléve de défis
passer de victime a survivant
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Etablissement d’un échéancier

Typiquement, apres deux déces importants ou plus, les survivants adoptent une
stratégie de refuser de faire le deuil, ce qui peut inclure ne pas se présenter aux
funérailles, etc. (Nord, 1997). Un échéancier peut aider a séparer les diverses pertes et
aider ainsi a entamer I'engagement a long terme a en découvrir la signification.
L’échéancier tient compte de toutes les pertes, notamment les pertes intangibles et
globales (p. ex. : communauté, sexualité, divertissement, sécurité) et ne se penche pas
uniquement sur les événements reliés au déces. Ceci invite un processus de récits
méthodiques.

L’expression des souvenirs

Les réactions émotives sont «en général restreintes a I'étape initiale» (Sprang et
McNeil, 1995). L’acces a son propre flux d’expression, qui passe de l'ordinaire a
I'intense, permet I'expression sans pour autant se sentir accablé.

«ll est plus facile d’affronter la douleur du deuil a I'intérieur d’un milieu
social.»
(Nord, 1997)
Le travail de groupe:
- Rend valide les deuils
Crée une communauté
Offre un milieu ou I'on peut toujours confier la douleur du deuil
Offre la certitude d'étre écouté
Aide a partager les émotions et favorise le soutien
Contrecarre I'aliénation, I'isolement (d’autres sont la pour écouter et offrir
un appui)
Atténue la culpabilité du survivant
Contribue a la recherche d’une signification
Répond a un besoin de catharsis
Encourage la notion de choix et de contrble

Equilibre fonctionnel : (Entre 'attachement et le détachement)
Exige l'autosurveillance continue
Ne fait ni appel & 'immersion totale ni a I'évitement total
Peut inclure I'hnumour noir comme stratégie d’adaptation saine

Porter témoignage :
Garantit que I'expérience ne sera jamais oubliée
Peut inclure écrire des livres ou articles, participer aux groupes de soutien,

créer des monuments commémoratifs durables
Empéche le sida de remporter la victoire finale sur I'anéantissement total
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Aspects de la Conclusion

Comme étres humains, nous investissons de I'énergie dans nos attachements aux
gens, aux endroits, aux expériences, aux croyances et aux choses. Qu'il soit positif ou
négatif (un appartement que jaime, un emploi que je hais), s'éloigner d'un
attachement exige que I'on porte attention a ce que I'on écarte de soi. Par exemple, si
I'on quitte un emploi, on peut nous présenter une carte ou organiser une féte pour
marquer la transition. Souvent, c'est le moment ou l'on partage un élément
d’appréciation; la carte ou la féte représente alors le facteur rituel de la conclusion.

Aprés avoir réussi la transition, la personne peut se rendre compte :

«Oh, je n'ai jamais eu la chance de dire a untel ou a unetelle que je
regrette...»

«Jai eu beaucoup de ressentiments suite a la fagcon dont il m'a aborde
quand...»

«Je ne leur ai jamais vraiment dit a quel point j'ai beaucoup acquis comme
personne dans ce poste...»

«J'aurais aimé leur dire combien j'étais content de passer a ce nouveau
poste...»

«Ce que je n'ai pas aimé pendant la féte surprise c’est qu’elle m’a rappelé
celle de mon vingt-cinquiéme anniversaire alors que mon ex a fait toute
une histoire — son fantdme m’a hanté toute la nuit. Impossible de me
détendre!»

Ces aspects restant sans reglement, ils demeurent comme affaires inachevées et
renferment une charge émotive; il faudra en parler et les résoudre. Il n'est pas rare
d’entendre quelqu’un parler de leur ressentiment face a une situation au travail,
plusieurs années apres avoir quitté le poste, parce qu'il n’a pas eu l'occasion de bien
conclure et de nommer les ressentiments a I'époque. Les conclusions non traitées
peuvent rajouter au bagage émotif que nous trainons avec nous.

Les «aspects de la conclusion», énumérés ci-dessous, établissent les domaines qui
peuvent renfermer une charge émotive associée a une fin. Typiqguement, un aspect
sera plus présent que d’autres (appréciation, ressentiment, etc.). Si I'on aborde chacun
des aspects aussi completement que possible, I'expérience de conclusion est aussi
compléte que possible.

(«<Adapté avec permission : Susan Aaron, Psychodramatic Bodywork)

Gains et accomplissements
Ce que j'ai gagné ou atteint suite a cette expérience.

Appréciations
Ce que j'ai apprécié de moi-méme et chez les autres.

Affaires inachevées
Nommer ce qui n’est pas terminé nous aide a le mettre de coté.
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Regrets
Tous les regrets que je porte avec moi depuis ce temps-la.

Ressentiments
Les ressentiments que j'aborde face a cette expérience.

Fantbmes des conclusions antérieures
Autres expériences ou conclusions semblables qui sont présentes
pour moi aujourd’hui.

Passer a autre chose; qu’est-ce qui s’en vient maintenant?
A mesure que cette expérience prend fin, je peux nommer
ce qui commence et ce que j'apporte avec moi vers l'avenir.

Rituel
Toute action volontaire qui revét une signification en
rapport a conclure I'expérience.
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Réactions au changement et
a la transition organisationnelle

Réactions
destravailleurs
en période de
transition

I"incertitude

la méfiance

|’ autopr éservation

la peur

les réactions de stress

la préoccupation avec
lesrumeurs

la productivité réduite

L econnu N Le connu
Lefamilier Lefamilier
Lafin Un nouveau début
Zone neutre Point tour nant
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Les comportements prévisibles chez les personnes

- L’'incertitude

- La méfiance

- L’autopréservation

- La peur

°® Lesréactions de stress

pendant la restructuration

- Manque d’information
- «Qu’est-ce qui se passe vraiment ici?»
- «Que devrais-je faire?»

- «<Devrais-je m'attendre a encore plus de changements a
I'avenir?»

- Scepticisme — (p. ex. : Ca ne fonctionnera pas.

- Je suis déja passe par 1a)

- S'occuper uniquement de soi

- «Les béni-oui-oui»

- Agir de fagon agressive ou chercher a ne pas se faire
remarquer

- «Est-ce que demain je me retrouverai dans la rue?»
- «Est-ce que je serai capable de travailler suivant la
nouvelle méthode dans une nouvelle équipe de travail?»

Physiques

= troubles de sommeill
= ulceres

= maux de téte

= |éthargie

Psychologiques

= anxiété

= dépression

= sentiments d'impuissance

= rritation avec la famille et les amis

- La préoccupation avec les rumeurs

- La productivité réduite

- rumeurs et potins
- mauvaise compréhension des buts et aspirations de la
haute direction

- on se soucie moins des taches a accomplir

Managing Organizational Change, 1989
People Tech Consulting, 1994
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Modele de gestion du changement organisationnel

Phase un: la dénégation

- Le retrait

- Tout fonctionne comme a la normale

- La préoccupation avec le passé

- Les activités ont lieu, mais I'on ne réussit pas a accomplir quoi que ce soit

Les gens vivent le changement comme une menace et requierent un soutien émotif
supplémentaire, des renseignements et I'occasion de se rassembler pour en parler.

Phase deux : la résistance

- La colére, le blame
- L’anxiété, la dépression
- «C’est quoi la différence, I'organisme s’en fiche quand méme.»

Les gens essaient de maintenir les anciennes méthodes et refusent de renoncer au
passe.

Phase trois : I’'exploration

- L’énergie, la préparation exagérée

- Le chaos et la confusion

- «Essayons donc ceci, et cela, et encore autre chose...»

- Beaucoup d’énergie et d'idées, mais absence de point de mire

La tristesse regne pour la perte récente, mais les gens commencent a voir la valeur de
ce qui s'en vient. lls commencent a considérer le pour et le contre du changement. Les
gens commencent a parler de prendre des risques et d‘explorer de nouvelles fagcons
de voir les choses.

Phase quatre : I'engagement

- Les gens commencent a travailler ensemble
- Il'y a de la coopération et un point de mire
- Les gens dévoués sont en quéte de nouveaux défis

Les gens sont préts a établir de nouvelles routines et a aider les autres a effectuer une
transition réussie. lIs prennent des risques tels que changer de méthodes et soutenir
les nouvelles décisions.

Managing Organizational Change, 1989
People Tech Consulting, 1994
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Le model de transition de Bridges
Phase un: les fins

- La transition débute avec une fin.
- Laisser aller I'ancienne réalité et I'ancienne identité.

Phase deux : la zone neutre

- Le «terrain vague» entre la réalité et les nouvelles facons de faire.

- L’ancienne fagon de faire est maintenant disparue, mais on n’est pas
encore a l'aise avec les nouvelles méthodes.

Phase trois : les nouveaux débuts

La seule fagon de lancer un nouveau début est de créer d’abord une fin et ensuite de
passer un certain temps dans la zone neutre.

William Bridges, Managing Transitions, 1991

Laisser aller la résistance

- Déterminer qui perd quoi.

- Accepter la réalité et 'importance des croyances des personnes : elles croient perdre
quelque chose.

- Ne pas se surprendre si la réaction semble exagérée.

- Reconnaitre les pertes ouvertement et témoigner une certaine sympathie a cet
égard.

- S'attendre aux symptémes du deuil et les accepter.
- Définir ce qui est terminé et ce qui ne I'est pas.
- Marquer les fins.

- Traiter le passé avec respect.

People Tech Consulting, 1994
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Rappels a l'intention des gestionnaires

La communication
Encouragez la communication ouverte et interactive entre tous afin de faire I'inventaire
des problémes et de les résoudre le plus tét possible. Demandez aux gens d’exprimer
leurs préoccupations. Si vous prenez une décision qui va a I'encontre des inquiétudes
exprimées, expliquez le raisonnement qui justifie la décision.

Fournissez aux employés des exemples concrets de ce que vous leur dites.

Si vous encouragez la prise de risques, communiquez-le a tout le monde. Parallélement,
dites-leur que la prise de risques est accompagnée d’erreurs, mais qu'il est acceptable de
se tromper en autant que I'on est flexible, novateur et attentif. Soyez prét a partager un
exemple d’'un incident ou vous avez pris un risque qui a entrainé une erreur et comment
la situation a été réglée.

Célébrez les réalisations et les jalons afin de maintenir la motivation autour du
changement. Partagez ces réalisations avec tout le monde et non seulement avec les
personnes qui en sont responsables.

Communiquez régulierement avec tout le monde, soit verbalement ou par écrit. Tenez
des rencontres réguliéres du personnel; faites le tour et apprenez a connaitre les gens;
demandez-leur d'identifier une chose qu'ils aiment a propos de ce qui se passe autour du
bureau et une chose gu'ils aimeraient changer.

La disponibilité
Soyez visible. Gardez la porte ouverte; dites au gens qu’ils peuvent passer aux heures
précises (p. ex. : tdt le matin), promenez-vous et posez des questions.

La confiance

Efforcez-vous de batir, de maintenir et de restaurer la confiance perdue (si vous l'avez
perdue a différents stades du changement). Renseignez les gens aussitot que possible;
traitez ouvertement des mauvaises nouvelles; dites-leur que vous n’avez pas l'information
si vous ne l'avez pas et que I'on vous en a demandé.

Laissez les gens savoir gqu'’il y a une période de transition pendant laquelle il faut négocier
des situations et de nouvelles méthodes de fonctionner. Dites-leur que vous ne pourrez
vraisemblablement pas prévoir tout ce dont ils auront besoin, tous leurs désirs ni leurs
exigences. Ceci ne se fait pas par exprés, mais par manque de sensibilisation a tous les
enjeux et a tous les détails. Auraient-ils des méthodes qui aideraient a régler la situation?

People Tech Consulting, 1994
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Les réactions individuelles
Les gens peuvent accepter le changement sur le plan intellectuel et en parler de fagon
positive. Toutefolis, si vous les poussiez plus loin, vous remarqueriez sans doute qu’ils
luttent avec certaines questions au fond de leur coeur. Par exemple, ils se posent
vraisemblablement les questions suivantes :

o Comment les choses se feront-elles autour d’ici? Y aura-t-il de nouveaux
reglements? De nouvelles structures de reddition de comptes? Qu’est-ce
gue j'aurai a faire différemment?

o Quelles seront les conséguences si je ne réussis pas a donner le rendement
attendu? Quand saurais-je si je suis rendu a ce point-1a?

Demandez-vous s'il y a quelque chose a faire pour répondre a ces questions.

Les personnes acceptent le changement de différentes fagons et passent par le processus
du changement a des rythmes différents. Ne présumez pas que tout le monde partage la
méme opinion que vous ou la méme opinion qu’une certaine autre personne.

Le rythme du changement

Les gens veulent des réponses rapidement — ils n'aiment pas I'ambiguité et I'incertitude.
Toutefois, ils ont besoin d’apprendre comment aborder les niveaux ascendants
d’ambiguité. Si vous n'avez pas de réponses ou que vous n'avez pas établi de procédures,
dites-le leur pour qu'ils ne croient pas que vous avez un programme caché ou que vous
n'étes pas sensible a ce qu'ils vivent.

L’établissement d’équipe
Laissez savoir aux gens que vous étes intéressé a monter une équipe et non pas
seulement un organisme formé de personnes distinctes. Ne parlez pas en termes abstraits.
Tracez plut6t un portrait clair de comment vous parviendrez & monter I'équipe et a quoi
elle ressemblera.

Quand vous voyez des gens ou des groupes qui profitent des occasions, agissent avec
espoir et font preuve de curiosité encouragez-les. Partagez des exemples concrets de ces
situations avec le reste de I'organisme.

Quand les gens soulévent des problemes, il n’est pas toujours nécessaire de les régler seul.
Invitez les employés a s’y pencher — sollicitez leurs efforts.

People Tech Consulting, 1994
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Le contrdle du changement

Acceptez qu'il y aura de la résistance au changement. Apprenez a la gérer en vous tenant
au courant de cette résistance et laissez savoir aux gens que vous en étes conscient.

Attendez-vous a des problémes. Soyez a I'aff(it des troubles. Récompensez les gens qui
identifient les problémes et les défaillances. Il est impossible de mener les autres si vous
étes le dernier a savoir ce qui se passe. Ayez recours a leur aide pour trouver des solutions
aux problemes souleves.

Assurez un suivi au processus du changement en sollicitant de fagon continue et
informelle I'opinion des autres. En plus de rester au courant des enjeux organisationnels
actuels, cela communique votre préoccupation pour le mieux-étre de I'organisme et des
personnes quiy oeuvrent.
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AIDS Bereavement Project of Ontario

Historique et description du
AIDS Bereavement Project of Ontario

Enoncé de mission : Le AIDS Bereavement Project of Ontario est une
ressource qui vient en aide aux organismes communautaires sur le sida en
Ontario afin de favoriser la réaction au deuil grace au soutien, a la
formation, aux recherches et a la collaboration.

Le AIDS Bereavement Project (ABPO) fournit aux organismes communautaires sur le sida un
soutien concret dans le domaine de la perte et du deuil associés au sida. Financé par le
ministére de la Santé de I'Ontario, I'’ABPO est une ressource spéciale pour les groupes
ontariens qui désirent examiner explicitement la perte et le deuil liés au sida dans le contexte
de leur organisme. L’ABPO a été formé en 1994 en réaction a une évaluation des besoins
menée aupres de quatre-vingt membres du personnel de premiére ligne et treize directions
générales et gestionnaires clés qui ont souligné trés clairement les pertes multiples comme
enjeux non résolu nécessitant une réaction coordonnée a I'échelle provinciale. Le Bureau de
lutte contre le sida a relevé le défi en accordant du financement a cette ressource novatrice.

Historique : L’ABPO trouve sa source dans un programme de 1990 sur deuil relié au sida
financé par le Programme d’action communautaire sur le sida et commandité par le AIDS
Committee of Toronto (ACT). Ce programme de trois ans axé sur le ACT a permis d’élaborer
des interventions sur le deuil structurées et formelles destinées a cing groupes distincts de
personnes affectées par le VIH qui entretenaient des liens avec I'organisme soit comme clients
ou travailleurs :

personnes soignantes (bénévoles et professionnels)

amants de personnes atteintes du sida

famille : parents, grands-parents, conjoints, enfants, freres et sceurs

amis et amies de personnes atteintes du sida

personnes vivant avec le VIH/sida

Il'y eut une série de rencontres de groupes de deuil de 8 a 10 semaines a court terme, en privé,
pour ces populations. De plus, Bereaved Families of Ontario a mené une formation formelle
pour les animateurs professionnels. Comme l'illustre le rapport final du projet, I'un des
obstacles a la prestation des programmes continus sur le deuil a la collectivité et aux clients
était I'absence d’appui structuré pour le personnel et les bénévoles désignés a I'animation de
ces groupes. La legon était claire : le personnel des organismes exige son propre mécanisme
pour traiter des effets de I'expérience des pertes multiples pendant I'exercice de ses fonctions.
Parce que les travailleurs du sida sont aussi endeuillés, ils requiérent des soutiens, des
compeétences et de la formation supplémentaires pour travailler auprés d’une clientele
endeuillée.

L’ABPO a pour mandat de fournir aux personnes soignantes des OSS (Organismes de service
sur le sida) de I'Ontario les outils qui leur permettent de réagir de fagon efficace a la fois au
niveau individuel et organisationnel, au deuil particulier soulevé par le déceés de clients, de
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collegues et d’amis des suites du sida. Avec la nature changeante de la maladie VIH, le
personnel des organismes envisage le sida comme une maladie gu’ils associent de plus en
plus avec les choses imprévisibles, I'incertitude et le deuil par anticipation en plus du
patrimoine préexistant des pertes multiples. De plus en plus, le personnel et les conseils
d’administration sont appelés a réagir de fagon plus créative pour tenir compte du
changement d’orientation stratégique provoqué par les défis financiers et la modification des
données démographiques de la clientele. Le Bereavement Project travaille aupres des groupes
dans le but de concevoir les ateliers, former les travailleurs rémunérés et non rémunérés et
aider la gestion a évaluer et & améliorer les stratégies d’adaptation individuelles et de
I'organisme en ce qui a trait a la perte et a la transition de nature diverses.

C'est I'expérience du personnel de ABPO, issue d’une évaluation du projet menée en 1997
(Gibson et Plotnick), qui a permis de tracer un cadre théorique solide en matiere de deuil et
d’apprécier la complexité des «étapes de la perte» qui ensemble fournissent aux travailleurs
les compétences essentielles a mieux gérer les changements associés au VIH et aux réalités de
la vie organisationnelle dans un organisme associé au sida.

Structure

Dans la conceptualisation du AIDS Bereavement Project, une décision stratégique et
d’économie a été prise soit «de loger administrativement» les deux membres du personnel du
projet et les travailleurs occasionnels a contrat chez une OSS plus stable et importante plutt
gue d’établir le projet comme organisme incorporé indépendant. Aprés les négociations
réussies de 1994, 'APBO s’intégre sous le parapluie de Fife House Foundation, Inc. Tous les fonds
attribués a I'’ABPO sont administrés par le biais de Fife House alors que le conseil consultatif
provincial de I'ABPO guide les domaines de programmes.

Conseil consultatif

Un conseil consultatif sage, dévoué et passionné assure la surveillance du AIDS Bereavement
Project. Les membres de ce conseil représentent une excellente diversité de travailleurs de OSS
et de professionnels des secteurs du deuil, des hospices et du développement communautaire
en plus de personnes vivant avec le sida et les membres endeuillés de la communaute.

Participation signifiante des personnes vivant avec le VIH/sida

Depuis la fondation de I'ABPO, les personnes affligées du VIH ont aidé a fagonner, a créer, a
assurer la prestation, a faire évoluer et a surveiller ses activités. Les membres clés du conseil
consultatif qui s'identifient comme personnes vivant avec le sida, sont invités a participer aux
activités des programmes a titre de consultation a la demande des groupes de clients.

Participation communautaire

Les évaluations, suite aux centaines d’ateliers animés par le personnel d’ABPO, fournissent une
contre-réaction continue de la part de nos clients au sujet de la pertinence et de I'efficacité des
programmes. De plus, une évaluation formelle a été menée en 1997 pour déterminer
l'incidence des pertes multiples reliées au sida sur les OSS de la province et 'effet des
programmes du AIDS Bereavement Project : consultations, séminaires éducatifs, ateliers
expérimentaux sur le deuil. Le rapport, The AIDS Bereavement Project of Ontario: Program
Evaluation par S. Gibson, PhD. et A. Plotnick, PhD., 1997 est disponible aux bureaux de I’APBO.
La conclusion centrale de I'évaluation stipule : « Les organismes de service sur le sida peuvent
effectivement étre caractérisés comme des «organismes de deuil» ou le personnel, la gestion, le
conseil d'administration et les bénévoles sont saturés du deuil @ mesure qu'ils travaillent dans les
collectivités qui éprouvent déja une surcharge de deuil. Les pertes multiples semblent avoir a la fois
un effet positif et négatif sur les personnes et leurs organismes. La majorité des personnes qui ont
participé au sondage et aux entrevues ont mis I'accent sur 'importance, I'utilité et le besoin de
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I’ABPO pour les aider a aborder avec efficacité et de facon innovatrice les pertes continues et
multiples.»

Zone d’influence : Nous avons pour mandat de fournir des services aux OSS et aux organismes
communautaires qui integrent une composante VIH dans la province de I'Ontario.

Activités et composantes de programmes du ABPO :
En résumé, les principaux secteurs d'activité du ABPO peuvent étre décrits comme suit

a) Deuil —renseignements et recherches connexes::

Recueillir, examiner, organiser et diffuser le matériel pertinent en ce qui concerne le
deuil relié au sida et son incidence sur les travailleurs, collectivités et organismes. Ceci
inclut notamment la documentation de nos activités, I'analyse des données tirées des
évaluations sous forme utile aux OSS.

Etre un point de mire pour les recherches menées sur les pertes multiples propres au
sida.

b) Animation d’ateliers :

Travailler avec les géstionnaires d’OSS afin d’évaluer les répercussions des pertes sur le
personnel d’'un organisme et les équipes en milieu de travail. A partir de cette
évaluation, créer une stratégie d’intervention qui améliore la capacité des travailleurs a
réagir de fagon efficace au deuil tout en créant une culture organisationnelle qui
s'agence bien & la vision du conseil d’administration et de la direction.

Concevoir et assurer la prestation d'interventions a I'échelle d’'un organisme touchant
les travailleurs du sida rémunérés et non rémunérés afin d’aborder les effets des pertes
multiples continues et la dévastation communautaire. Ces ateliers durent
habituellement un jour ou deux et ont a faire, en général, avec les équipes de
personnel séparément des groupes de bénévoles ou des membres d’un conseil
d’administration.

Elaborer une gamme d'interventions sur le deuil grace aux modéles d’éducation aux
adultes congus pour toucher une personne a la fois aux niveau cognitif et affectif afin
gue I'information présentée soit mieux intégrée dans la théorie et dans la pratique.

Aider les organismes a élaborer une gamme de stratégies pratiques pour répondre aux
besoins du personnel et des bénévoles qui font face aux pertes et des membres de la
communauté qui doivent aborder le deuil.

Travailler de concert avec les gestionnaires d’organismes pour élaborer des outils afin
de soutenir la résilience a I'intérieur de leur organisme a mesure que les travailleurs
affrontent le deuil continu et gerent le changement et la transition.

¢) Education générale :

Faire des présentations sur la perte reliée au sida et sur I'incidence de ces pertes sur les
travailleurs et les organismes gréce a divers ateliers et conférences.
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Rendre disponible nos publications grace au réseau come le Centre de documentation
sur le VIH/sida.

Réagir aux demandes des médias en ce qui concerne les questions touchant nos
mandats et activités.

d) Formation:

Elaborer des programmes de formation sur le deuil relié au sida qui ciblent les besoins
particuliers des organismes et des travailleurs de la province.

Assurer la prestation des programmes de formation sur plusieurs niveaux distincts :

* bénévoles et membres du personnel, qui travaillent
directement avec les clients endeuillés;

* éducateurs, a mesure gu'ils integrent la sensibilisation a I'incidence des
pertes dans leurs campagnes de promotion de la santé et de réduction
des méfaits;

* gestionnaires, qui supervisent les travailleurs qui font face aux pertes
présentes, passées et anticipées;

* coordonnateurs et gestionnaires de programmes a mesure qu'ils
établissent une équipe et une culture organisationnelle qui
reconnaissent la perte et réagissent efficacement aux défis qui leur sont
lancés par la mort et le changement continus.

Préparer du matériel écrit qui accompagnera ces programmes de formation et qui sera
disponible en tant que ressource pour les organismes qui soutiennent ce travail dans
leurs collectivités.

e) Consultation, prestation de ressources, collaboration :

Dresser une liste de ressources en matiére d’'aiguillage de deuil dans la province
pour tout personnel d’organisme qui requiert des renseignements a ce sujet ou un
soutien supplémentaire.

Fournir I'acces a nos revues complétes de la littérature a mesure que les
travailleurs partent en quéte d’'information reliée au deuil ou au traumatisme.

Agir a titre de ressource au personnel d’organismes qui auraient besoin de
résolution de problémes précis en matiére de prestation de service ou d’enjeux
touchant les ressources humaines influencées par la perte.

Travailler auprés des réseaux et des ressources du sida comme Ontario AIDS
Network (OAN), Société canadienne du sida (SCS), le programme de
développement organisationnel ainsi que les services de deuil et de soins de
longue durée dans la communauté et les réseaux d’hospices.
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Agir a titre de ressource pour les organismes sur le sida qui élaborent des
programmes de deuil dans le cadre de leurs services (provinciaux, nationaux et
internationaux).

De janvier 1994 a décembre 2002, le personnel du ABPO a animé 350 ateliers au nom de 214
organismes et a réussi a atteindre 3 496 travailleurs; il a de plus élaboré et assuré la
prestation de 38 programmes de formation aupres de 873 membres du personnel
d’organismes et a présenté des allocutions a 113 conférences qui comptaient 7 120
participants. Parmiles conférences, I’'on compte trois conférences internationales sur le sida
et divers événements nationaux et provinciaux. Les consultations n’ont pas été comptées
quoiqu’elles aient été nombreuses. Le ABPO s’avere effectivement une ressource tout a fait
unique en son genre, non seulement en Ontario, mais également au Canada.

Gréce aux activités des huit derniéres années d’exploitation, ABPO a recueilli des
renseignements sur les besoins précis en matiére de deuil et les réactions des personnes qui
travaillent dans les OSS. Nous avons élaboré des outils pertinents d’évaluation et présenté la
théorie et le langage des pertes multiples sous forme pratique. Nous avons congu des
interventions sur le deuil de durée limitée et en avons assureé la prestation structurée gréace a
un format d’ateliers d'un & deux jours. De plus, nous avons intégré nos données dans les
programmes de formation ciblés aux travailleurs des OSS. Pour accompagner ces programmes
de formation, nous avons publié deux manuels de formation et nous assurons présentement
la coproduction d’un troisieme qui s’adresse aux animateurs et aux gestionnaires. Nous avons
invité la participation de chercheurs qui nous ont aidé a évaluer I'efficacité de nos
interventions et a préparer de la documentation plus formelle sur I'incidence du deuil continu
en milieu organisationnel et communautaire. L'information du ABPO a été diffusée avec
succes aux travailleurs du sida, aux militants communautaires et aux organismes de
financement a I'échelle provinciale, nationale et internationale.
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Vidéocassettes sur le sida, |a perte et le deuil

Death In Amsterdam * 1992. 48 min. |deas On Camera (CBC)

L ongtime Companion *1989. 90 min. American Playhouse

Male Couples Facing AIDS * 1988. 30 min. Focus International

RSVP*1991. 23 min. Miracle Film (Toronto)

Thinking About Death * 1991. 29 min. Gay Men’'s Health Crisis (NY)

This|s Dedicated *1992. 24 min. Alleycat Productions (Dist. par Filmakers Library)
Thisls My Garden * 1990. 26 min. Alex Benedict (Dist. par Filmakers Library)

Too Little, Too Late
- Families of AIDS Patients * 1987 48 min Fanlight Productions
(Digt. par Canadian Learning)

Sites Web (en anglais seulement)

www.ber eavement.or g

www.denning.ca/grief.htm

www.icomm.ca/ccvt/index.html
www.indiana.edu/~famlygrf/sitemap.html
www.meb.uni-bonn.de/cancer net/306750.html
www.mhcs.health.nsw.gov.au/health-public-affair smhcs/publications/
www.rockies.net/~spirit/grief/griefAl.html
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