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Vivre intensément l’humain : une 
exploration du deuil après le VIH-sida1

Susan Cadell, 
School of Social Work & Family Studies, University of British Columbia 
et
Dennis Haubrich, 
School of Social Work, Ryerson University

Cette étude a pour but d’explorer l’expérience d’individus ayant 
pris soin de personnes décédées des complications dues au VIH-
sida. Des questions ouvertes ont permis d’analyser les expériences 
positives aussi bien que négatives de quinze personnes interviewées. 
Considérée comme ressource potentielle, la spiritualité faisait 
partie des sujets abordés dans cette étude. Les expériences positives 
prennent parfois racine dans la spiritualité et la religion. La 
spiritualité dans le deuil était très importante pour les soignants.

Introduction

L’épidémie du sida croît d’année en année, entraînant avec elle 
un nombre grandissant d’individus ayant pris soin de personnes 
qui en sont atteintes ou en sont décédées. En plus de subir le 
stress du deuil dans le contexte du VIH-sida, plusieurs de ces 
personnes se trouvent stigmatisées par le fait qu’elles sont elles-
mêmes séropositives. La réprobation sociale de leurs relations leur 
occasionne des pertes considérables et continues, même après la 
mort de l’être cher. De surcroît, il leur est fréquent de vivre des 
deuils successifs.
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La plupart des études sur le sida portent sur ses aspects négatifs. 
Ses effets alarmants sont bien documentés. En Amérique du 
Nord, l’épidémie se concentre dans les communautés lesbienne, 
gaie, bisexuelle et transsexuelle, où l’on constate un taux élevé de 
décès. Il n’est pas inhabituel pour des hommes gais d’avoir perdu 
des dizaines d’amis et de connaissances (Shernoff 1995, 1997b). 
Le nombre moyen de pertes cité par plusieurs études américaines 
varie entre 8 et 67,7 (Nord 1996a). Les pertes sont telles que la 
mort est chose habituelle dans la communauté gaie (Goodkin, 
Blaney, Tuttle et al. 1996; Neugebauer, Rabkin, Williams, Remien, 
Goetz & Gorman 1992) et que le deuil représente une épidémie 
parallèle à celle du sida (Wardlaw 1994). Les pertes incessantes 
associées au VIH et au sida sont une source de traumatismes. 
(Nord 1996a, 1996b, 1997, 1998; Shernoff 1997a). Les personnes 
ayant subi des pertes multiples vivent un traumatisme (Bigelow & 
Hollinger 1996; Cadell 2001, 2003; Cadell, Regehr & Hemsworth 
2003; Gluhoski, Fishman & Perry 1997a, 1997b; Goodkin et 
al. 1996; Houseman & Pheifer 1988; Martin & Dean 1993; 
Sikkema, Kalichman, Kelly & Koob 1995). L’hétérosexisme et 
l’homophobie peuvent ajouter à la stigmatisation aussi bien qu’à 
une augmentation du stress.

Se tourner vers la religion peut être un moyen de combattre 
ce stress (Pargament & Park 1995). Souvent, les concepts de 
religion et de spiritualité sont utilisés de façons interchangeables. 
Il y a cependant entre les deux des aspects distinctifs. La religion 
réfère à une structure ou à une organisation qui défi nissent les 
croyances d’un groupe d’individus. Canda et Furman (1999) la 
défi nissent comme un système organisé de croyances, de rites et 
de symboles ayant un double objectif : faciliter l’approche vers 
le transcendant ou le sacré et promouvoir la compréhension et 
la responsabilité entre les membres d’une communauté. Kozeny 
(2004) voit la religion comme un système de croyances et de 
normes sociales qui expose les personnes à des idées et à des 
expériences spirituelles en plus de les aider à incorporer des 
valeurs à leur vie quotidienne.

Si la religion est défi nie en termes de structure, de système et 
d’organisation, les défi nitions de la spiritualité suggèrent un rapport 

« La plupart des 
études sur le sida 
portent sur ses aspects 
négatifs. Ses effets 
alarmants sont bien 
documentés. »

« L’hétérosexisme 
et l’homophobie 
peuvent ajouter à 
la stigmatisation 
aussi bien qu’à une 
augmentation du 
stress. »
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plus personnalisé, lié davantage aux croyances individuelles. Canda 
et Furman (1999) défi nissent la spiritualité comme « une quête » 
visant à comprendre les réponses aux questions ultimes de la vie, du 
sens de la vie et de la relation avec le sacré. Hardy (1982) propose, 
comme défi nition de la spiritualité, un état d’esprit qui libère la 
personne de son isolement. Les êtres humains cherchent à créer 
avec d’autres personnes des liens leur permettant de s’épanouir.

Ces défi nitions amènent à distinguer religion et spiritualité. 
Bien que le concept de la spiritualité ait ses origines dans la 
religion (Jacobs 1997), il a pris depuis plus d’ampleur. Cependant, 
il est clair qu’il existe un lien important entre les deux concepts. 
Kozeny (2004) indique que la religion peut être l’objectif à travers 
lequel la spiritualité se rend visible. La religion peut offrir une 
structure ou une organisation à ceux qui partagent des notions 
communes de spiritualité. Cette dernière, quant à elle, semble 
indépendante, dans le sens qu’elle peut exister tant à l’extérieur 
qu’à l’intérieur de la religion.

La religion peut offrir une feuille de route vers la destination 
ultime (Pargament & Park 1995) ce qui, dans bien des cas, ne 
permet pas à une personne lesbienne, gaie ou transsexuelle 
de s’accepter en tant que telle (Helminiak 1995). Dans les 
communautés lesbienne et gaie, beaucoup de personnes se sont 
éloignées de la religion (Hardy 1998).

Malgré la forte probabilité de stress dans le deuil, peu de 
recherches ont exploré l’expérience de ceux et de celles qui 
ont vécu la mort d’un être cher pour cause de sida. Encore 
moins d’études sont consacrées à la spiritualité dans la vie des 
soignants.

Une étude longitudinale effectuée à San Francisco et s’étalant 
sur une période de sept années (Folkman, Chesney, Collette, 
Boccellari, & Cooke 1996; Folkman & Moskowitz 2000; Folkman, 
Moskowitz, Ozer, & Park 1997; Moskowitz, Folkman, Collette, & 
Vittinghoff 1996; Wrubel & Folkman 1997) a permis la cueillette 
de données quantitatives et qualitatives de la part d’hommes gais, 
engagés dans des relations à long terme, qui prenaient soin de leur 
partenaire atteint du sida.

« Dans les 
communautés 
lesbienne et gaie, 
beaucoup de personnes 
se sont éloignées de la 
religion. »
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Les soignants dont le partenaire est mort pendant l’étude ont 
été interviewés subséquemment (Richards & Folkman 1997). 
La spiritualité a émergé comme un mécanisme important dans 
l’adaptation. Trois ou quatre ans après la mort, la spiritualité 
restait importante, mais son rôle dans la vie de chaque soignant 
avait changé (Richards, Acree & Folkman 1999). Les chercheurs 
reconnaissent les limites de leur étude : les questions ne portaient 
pas directement sur la spiritualité. Dans le cas des soignants qui 
n’en ont pas parlé, il n’y a aucun moyen de déterminer si c’est par 
manque de spiritualité ou par simple refus de leur part.

Le cadre théorique de cette recherche est l’approche trans-
actionnelle du stress et de l’adaptation (Lazarus & Folkman 1984; 
Folkman 1997). Cette approche propose que le stress vécu par 
l’individu soit le résultat de sa façon d’évaluer la situation et que 
les stratégies d’adaptation soient le résultat de la transaction entre 
les ressources personnelles de l’individu et son environnement. 
Dans le premier modèle de l’approche transactionnelle du stress 
et de l’adaptation proposée par Lazarus et Folkman (1984), les 
émotions positives n’étaient possibles qu’en cas de résolution 
favorable de la situation. Folkman (1997) a proposé un nouveau 
modèle qui envisage la possibilité d’émotions positives, même en 
cas d’échec dans la résolution de la situation.

Notre recherche a été conçue pour adresser spécifi quement 
la spiritualité parmi d’autres facteurs (soutien social, stress, etc.) 
qui infl uencent le vécu des soignants après la mort d’un être 
cher. En posant à chacun des participants la question « Est-ce 
que la spiritualité vous a aidé [dans le processus du changement 
après la mort de quelqu’un au sida]? » — voir en annexe le guide 
d’entretien — aucune défi nition de la spiritualité n’était donnée. 
Chaque individu était libre de la défi nir à sa façon.

« Le cadre théorique 
de cette recherche 
est l’approche 
transactionnelle 
du stress et de 
l’adaptation… Cette 
approche propose 
que le stress vécu 
par l’individu soit le 
résultat de sa façon 
d’évaluer la situation 
et que les stratégies 
d’adaptation soient 
le résultat de la 
transaction entre les 
ressources personnelles 
de l’individu et son 
environnement. »
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La méthodologie

Les participants

Les participants à cette recherche qualitative ont été choisis à partir 
d’une étude quantitative (Cadell 2001; 2003; Cadell, Regehr & 
Hemsworth 2003). Pour répondre au questionnaire de l’étude 
quantitative, chaque participant devait avoir pris soin de quelqu’un 
qui est mort des causes liées au VIH-sida. Les participants ont 
été recrutés à l’aide d’affi ches dans des lieux publics, auprès 
d’organismes voués au sida, lors d’événements de la fi erté gaie et 
de conférences sur le sida.

Pour participer, chaque personne laissait un message à un 
numéro sans frais. L’étude leur a été expliquée et, avec leur accord, 
le questionnaire leur a été envoyé. Chaque questionnaire deman-
dait à la personne si elle acceptait de prendre part à une entrevue. 
Les participants ayant acquiescé à l’invitation ont été invités à des 
entrevues se déroulant dans quatre grandes villes canadiennes.

Protocole d’interview

Les interviews étaient organisées autour d’une liste de 
questions, laquelle était conforme à la littérature portant sur les 
soignants et sur le deuil dans le contexte du VIH-sida (Folkman, 
Chesney, Collette, Boccellari & Cooke 1996; Folkman, Chesney, 
Cooke, Boccellari & Collette 1994; Folkman, Moskowitz, Ozer & 
Park 1997; Richards, Acree & Folkman 1999). Chaque interview 
commençait par une invitation à parler de la personne décédée 
et se poursuivait par des questions sur la façon dont la vie des 
soignants a été changée par l’expérience de soigner une personne 
et d’en faire le deuil. Les questions étaient ouvertes et, au besoin, 
accompagnées d’un suivi.

La démographie des participants

Des renseignements démographiques ont été recueillis par le 
questionnaire et vérifi és au moment de l’entrevue.
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  Tableau 1 : La population 

Hommes Femmes Transgenres

Nombre 8 4 3

Langue 
d’interview

2 anglais
6 français

3 anglais
1 français

3 anglais

VIH
6 positifs
2 négatifs

4 négatifs
3 positifs

Sexualité 8 gais

1 lesbienne
1 bisexuelle
2 hétéro-
sexuelles

2 gais
1 hétéro-
sexuelle 

Le processus

Les participants ont été interrogés dans la langue et le lieu de 
leur choix. Huit personnes l’ont été chez elles et sept dans une 
salle privée d’un lieu public. Les entrevues étaient enregistrées 
et transcrites. Chaque participant a signé un formulaire de 
consentement avant l’entrevue. Chacun recevait vingt dollars en 
guise de remerciement pour sa participation.

L’analyse

L’analyse pour cette étude ne porte que sur les questions s’adressant 
à la spiritualité et s’effectue selon l’approche de la théorie ancrée 
(Lincoln & Guba 1985; Strauss & Corbin 1990), avec les codes 
ouverts, axiaux et sélectifs. Chacun de son côté, les deux auteurs 
ont procédé à toutes les étapes de l’analyse. Des réunions ont 
permis d’échanger sur les différences dans leurs conclusions 
respectives.

Les résultats 

Les entrevues portaient sur l’engagement comme thème principal 
de la spiritualité. Les participants se sont prononcés sur le VIH-sida, 
sur la mortalité, sur le monde, sur la personne décédée et sur la 

« Les participants 
se sont prononcés 
sur le VIH-sida, 
sur la mortalité, sur 
le monde, sur la 
personne décédée et 
sur la spiritualité. Des 
extraits des entrevues 
sont utilisés pour 
illustrer chaque thème; 
au besoin, ils sont 
traduits de l’anglais. »
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spiritualité. Des extraits des entrevues sont utilisés pour illustrer 
chaque thème; au besoin, ils sont traduits de l’anglais. L’emploi de 
pseudonymes permet de protéger l’anonymat des participants.

L’engagement face au VIH-sida

Les participants se sont engagés face à la maladie et à ses 
conséquences sur leur vie. Transsexuelle, séropositive depuis 15 
ans et âgée de 46 ans au moment de l’entrevue, Chantal travaillait 
bénévolement, à plein temps, dans une organisation vouée au sida. 
Elle trouvait que le VIH avait enrichi sa vie : « Je pense que j’ai vécu 
avec tellement longtemps que si on me disait demain que je n’étais 
plus séropositive, que je n’avais plus cette maladie, que je serais plus 
dévastée que quand je l’ai eue. » Chantal était tellement engagée 
comme sidéenne qu’elle s’identifi ait pleinement comme telle.

Rosemary, 52 ans, avait travaillé pendant des années dans une 
organisation contre le sida. Professionnellement et personnellement, 
elle s’était engagée face au sida. Elle disait : « Je ne dois rien au sida, 
mais je dois beaucoup aux gens qui ont contribué à mon bonheur. 
Pas ma peine, mon bonheur. » Rosemary s’était ainsi engagée afi n 
de pouvoir différencier entre la maladie et les personnes qu’elle 
connaissait qui en étaient atteintes.

Joseph avait 49 ans au moment de l’entrevue. Séropositif depuis 
plus de 10 ans, il avait transformé l’acronyme VIH :

« Ce n’est pas que Virus d’immunodéfi cience humaine, 
c’est aussi V pour vivre, I pour intensément et H pour 
l’humain, donc vivre intensément l’humain, et ça me 
porte depuis le début de mes témoignages, ça me porte 
certainement depuis 93 ou 94. »

L’engagement face à la mortalité

Les participants ont souvent exprimé des sentiments vis-à-vis de la 
mort. Plusieurs ont remarqué qu’ils avaient moins peur de mourir 
depuis qu’ils avaient pris soin de quelqu’un. Les exemples suivants 
démontrent comment les gens se sont engagés face à la mortalité. 
Jean, un séropositif de 39, disait : « Aujourd’hui, on me dirait, je 
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vais mourir dans trois jours, ça ne me dérangerait pas. Parce que 
j’ai cheminé à travers tout ça. Depuis 1997, j’ai cheminé. J’ai vu 
d’autres personnes mourir.» À travers la mort des autres, Jean s’est 
engagé vis-à-vis de sa propre mortalité.

Amy, une femme qui avait très peur de la mort depuis le 
décès de son père, quand elle était enfant, disait que ce n’était pas 
possible de bien vivre si on ne faisait pas face à sa propre mortalité. 
Pour elle, la perte des autres lui a permis de vivre complètement. 
Michel, un séronégatif dont le partenaire était décédé depuis dix 
ans au moment de l’entrevue, avait déjà eu très peur de la mort : 
« Quand ma mère est décédée, ç’a été catastrophique : je pétais 
les murs, je criais, je la brassais… Ah! Ç’a été l’enfer! »

Depuis la mort de son partenaire, il affi rme que la mort ne 
l’effraie plus, « parce que c’est comme aller quelque part où il y a 
déjà quelqu’un. On n’arrive pas dans une maison vide, il y a déjà 
quelqu’un qui nous reçoit. Donc, on se sent… il y a quelqu’un 
qui est là. »

L’engagement face au monde

Ce thème concerne l’engagement des gens dans le monde après la 
mort d’un être cher. Plusieurs personnes interviewées ont exprimé 
des idées sur la façon dont le monde devrait se comporter. Ted, 
64 ans, séronégatif, avait participé à plus de cinquante équipes qui 
prenaient soin de personnes atteintes du sida afi n de leur permettre 
de mourir à domicile. Il considérait que ces expériences l’avaient 
transformé et avaient fait de lui « une meilleure personne ». Il 
expliquait sa philosophie de la vie : « Aimer et prendre soin. Parce 
que si tu aimes et tu prends soin, on t’aimera et on prendra soin 
de toi en retour. »

À travers les expériences, parfois traumatisantes, des gens ont 
changé pour le mieux. Michel a expliqué comment il a développé 
plus de compassion pour les autres :

« Moi, je vais regarder par la fenêtre. La journée même 
du décès, j’ai regardé par la fenêtre et là je vois le va-
et-vient des gens, la fourmilière, les petites fourmis 
qui se promènent et qui font leur travail et sont toutes 

« À travers la mort 
des autres, Jean s’est 
engagé vis-à-vis de sa 
propre mortalité. »
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vouées à ça. On est condamnés à ça, ou presque, et je 
me dis, ça n’a pas de sens. Moi je vis ça, les autres ne 
le savent pas, là, ce que moi je vis et pourtant d’autres 
vont le vivre aussi et moi je vais être aussi indifférent 
qu’eux l’ont été à mon endroit. Donc, on veut aller 
chercher un peu de compassion, on veut que le monde 
soit plus compatissant à notre douleur. »

Jean et Joseph se sont engagés, chacun de son côté, dans la 
prévention du sida en présentant des témoignages dans des écoles. 
Joseph y utilisait sa réinterprétation de l’acronyme VIH. Jean a 
expliqué ce que cette activité signifi ait pour lui :

« J’ai compris qu’on a tous une mission dans la vie, 
j’ai compris que j’avais un travail à faire et au lieu 
de rester assis sur mes fesses j’ai décidé de faire de la 
prévention dans les écoles. Ça fait cinq ans que je fais 
ça auprès des jeunes… des jeunes et des moins jeunes 
aussi, partout où je suis demandé. Et ça, c’est une force 
incroyable. Je sais que je fais du bien auprès des jeunes, 
que je sauve peut-être, dans une classe, deux vies. Je 
ne sais pas du tout l’impact. Et en retour, souvent, des 
jeunes vont m’écrire et vont me dire : “ Continue à en 
parler dans les écoles, ça va peut-être les réveiller”. Et 
ils me confi ent plein de choses. Et moi ça me donne 
une force qui me permet de continuer. Je pourrais dire 
que c’est mon souffl e de vie. »

L’engagement face à la personne qui est décédée

Les participants ont beaucoup parlé de la personne disparue, 
ami ou membre de la famille. Dans bien des cas, ils ont affi rmé 
avoir maintenu le dialogue avec les personnes décédées et 
avoir développé avec elles des rapports différents. Sarah, une 
transsexuelle, tenait la photo de son partenaire décédé pour 
« avoir une conversation » avec lui, parce que, disait-elle, « je crois 
vraiment qu’[il] n’est pas loin ». Henry, un transgenre de 33 ans 
et séropositif, avait connu la mort d’un membre de sa famille, de 

« Donc, on veut aller 
chercher un peu de 
compassion, on veut 
que le monde soit plus 
compatissant à notre 
douleur. »

« Dans bien des cas, 
ils ont affi rmé avoir 
maintenu le dialogue 
avec les personnes 
décédées et avoir 
développé avec elles des 
rapports différents. »
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son meilleur ami et de plusieurs autres de ses connaissances. Il a 
confi é : « Je voyage partout dans le monde à des endroits où mes 
amis auraient voulu aller. Ceux dont j’ai pris soin. Et j’y amène 
une photo d’eux, je la laisse fl otter dans l’eau et je la lâche en 
disant “tu es là”… »

Au moment de l’entrevue de Gérard, son partenaire était 
décédé depuis sept ans. Gérard avait 45 ans et, séropositif lui-même, 
il aimait encore son ami de cœur : « Ton amour ne meurt pas, on 
dirait que ça… ça nous lie encore ». Dans sa tête, Gérard parlait 
à son partenaire, qu’il appelait « mon amour » :

« Ça fait quand même sept ans. Moi c’est sûr que 
mon deuil est fait, le deuil de sa personne, le deuil de 
[mon ami]. Même si très souvent je lui parle et puis je 
l’appelle encore “mon amour”. Quand je vois de beaux 
paysages, je lui dis souvent : “regarde comme c’est beau 
mon amour”. Parce que j’ai toujours le sentiment qu’il 
voit à travers moi, à certains moments. »

Très peu de temps après la mort de son partenaire, Michel avait 
l’impression d’une relation renouvelée : « Et en sortant de l’hôpital, 
je me disais : là maintenant, je n’ai plus besoin d’aller à l’hôpital, 
il m’accompagne, il est comme là, je n’ai plus physiquement à 
aller le voir à l’hôpital. »

L’engagement face à la spiritualité

Souvent, les participants proposaient leur propre défi nition 
de la spiritualité, faisant fréquemment la distinction entre la 
spiritualité et la religion. Amy rejetait complètement la religion 
chrétienne de son enfance et ne croyait plus en Dieu. Malgré 
tout, elle gardait une Bible chez elle. Autrement dit, elle prenait 
un peu « de cette religion-ci » et un peu de « cette religion-là ». 
Avec tous les deuils qu’il a vécus, Henry, un Métis, a développé 
davantage de spiritualité « en faisant des connexions avec [sa] 
culture autochtone ».

Lucien, un séropositif âgé de 35 ans, s’était beaucoup engagé 
dans sa spiritualité et avait réfl échi sur elle et sur la religion :

« Très peu de temps 
après la mort de son 
partenaire, Michel 
avait l’impression 
d’une relation 
renouvelée… il 
m’accompagne, il est 
comme là, je n’ai plus 
physiquement à aller 
le voir à l’hôpital. »
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« [...] je suis spirituel à ma manière, peut-être pas 
comme les gens l’entendent, parce que j’ai suivi un 
peu de théologie à l’université…Puis non… Moi, j’ai 
lâché parce que j’ai ma spiritualité très personnelle… 
Parce qu’il faut comprendre que la Bible a été écrite par 
l’homme et non par Dieu. Donc, pour moi, j’en prends 
et j’en laisse [...] Parce que moi j’ai vu [...] Comme je 
suis gai, ils disent que c’est péché deux hommes. Ben, 
en tout cas, c’est drôle, quelques pages avant, Dieu dit 
“aimez-vous les uns les autres”. Dieu ne t’empêchera 
pas d’aimer une personne [...] Donc moi dans ma 
spiritualité c’est que Dieu m’accepte, mais pour autant 
que je ne fais pas de mal autour de moi. » 

Joseph, qui avait réinterprété l’acronyme VIH, avait aussi 
beaucoup réfl échi sur la spiritualité et la religion. Il en était revenu 
aux symboles religieux et il disait que ça l’aidait de penser que :

« [...] la croix chrétienne a deux sens : il y a le sens 
évidemment vertical qui est, pour moi en tout cas, le 
symbole de la relation entre l’homme et Dieu et c’est 
justement il y a la traverse, le sens horizontal, qui est 
la relation entre les hommes, entre égaux. »

Et il est revenu à son interprétation du VIH :

« [...] c’est vivre intensément l’humain. Ça inclut une 
spiritualité. Je pense que les gens qui réussissent dans 
la vie, même le moine qui est constamment dans une 
religion et dans la spiritualité, s’il ne développe pas 
ses qualités humaines il ne pourra pas passer à travers 
sa vie de moine, ce n’est pas possible. »

Discussion

Cette étude a donc examiné la spiritualité d’individus ayant pris 
soin de personnes décédées des complications du sida. Plusieurs 
des soignants étaient eux-mêmes séropositifs. Leur spiritualité 
croissait pour inclure l’engagement sur plusieurs plans : face au 

« Donc moi dans ma 
spiritualité c’est que 
Dieu m’accepte, mais 
pour autant que je ne 
fais pas de mal autour 
de moi. »
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VIH-sida, face à la mortalité, face au monde, face à la personne 
décédée et face à la spiritualité comme telle. L’engagement de ces 
participants qui avaient vécu un deuil comprenait un processus 
d’attention (mindfulness) (Langer 1997). L’attention était évidente 
dans les choix qu’ils avaient faits dans leur vie : comment ils ont 
choisi de s’impliquer dans la prévention du sida, comment ils 
voient la mort et comment ils interagissent avec les autres dans 
le monde.

Les participants ont donné une plus grande signifi cation à 
leur vie, non seulement à la suite de la mort d’êtres chers, mais 
aussi en vivant avec la maladie et en faisant face à leur propre 
mortalité. Plusieurs ont révisé leur perception de la vie en ajustant 
leurs convictions sur ce qui prévaut et sur ce qui importe dans 
l’existence. Ce processus de construction d’une nouvelle identité 
à l’intérieur d’un deuil ou à sa suite gagne de l’importance dans 
la littérature (Neimeyer 2001). La (re)construction d’un sens à la 
vie comme réaction à un décès a conduit ces personnes à une 
perception plus forte d’elles-mêmes dans le monde. De plus, 
cela leur a permis de s’investir davantage dans la vie et de mieux 
l’apprécier.

À travers le processus du deuil, ces individus ont développé 
des rapports spirituels avec les personnes décédées. Ils ont, d’une 
façon différente, incorporé dans leur vie la personne aimée et 
adapté leurs liens à cette nouvelle situation (Janzen, Cadell & 
Westhues 2004; Klass 2001; Klass, Silverman & Nickman 1996). 
Plusieurs ont réalisé ce qu’ils avaient appris de la personne 
disparue et comment ils l’ont intégré à leur propre vie. Ce faisant, 
ils ont renforcé le lien spirituel avec la personne décédée, ce qui 
a eu pour effet d’accroître profondément leur bien-être. Le lien 
spirituel avec la personne disparue les aide à vivre chaque jour 
au maximum et a permis d’éliminer chez la plupart la peur de la 
mort. Pour les participants de cette étude, le lien spirituel à une 
personne décédée a fortifi é leurs convictions spirituelles et leur 
perception d’eux-mêmes en tant qu’êtres spirituels.

La plupart des participants considéraient la spiritualité comme 
distincte de la religion. La dichotomie perçue entre les textes 
religieux qui, d’une part, commandent aux êtres humains de s’aimer 

« Les participants ont 
donné une plus grande 
signifi cation à leur vie, 
non seulement à la 
suite de la mort d’êtres 
chers, mais aussi en 
vivant avec la maladie 
et en faisant face à leur 
propre mortalité. »

« Plusieurs ont réalisé 
ce qu’ils avaient 
appris de la personne 
disparue et comment 
ils l’ont intégré à leur 
propre vie. »
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et de s’accepter et qui, d’autre part, condamnent l’homosexualité 
comme péché, a amené plusieurs participants à se tourner vers une 
spiritualité individuelle qui leur permet de trouver à l’intérieur de 
leur personne la force qui viendrait autrement d’une communauté 
religieuse. La spiritualité individuelle a permis à beaucoup de 
participants de se sentir intègres face à leur sexualité. Elle a aussi 
augmenté leur capacité de créer un sens à leur vie et une raison 
d’être, ce qui leur a permis, même confrontés à leur propre 
séropositivité et à leur mortalité, de poursuivre leur vie.

Les résultats de cette étude rappellent beaucoup les ressources 
spirituelles des soignants dans l’étude longitudinale de UCSF 
(Richards & Folkman 1997; Richards, Acree & Folkman 
1999; Richards 2001). Contrairement à l’étude américaine, la 
présente étude pose des questions ayant trait spécifi quement à 
la spiritualité.

Les thèmes de l’engagement face au VIH-sida, face à la 
mortalité, face au monde, face à la personne décédée et face à 
la spiritualité se rapprochent de beaucoup des domaines de la 
croissance post-traumatique (Cadell 2001; 2003; Cadell, Regehr 
& Hemsworth 2003; Tedeschi & Calhoun 1995; Tedeschi, Park 
& Calhoun 1998; Calhoun & Tedeschi 2001). Le deuil vécu par 
ces personnes a des aspects qui peuvent traumatiser : que ce soit 
par la multitude des pertes associées au VIH, ou par la mort d’un 
être cher après une maladie souvent longue et débilitante. Pour 
les participants eux-mêmes séropositifs s’ajoute un traumatisme 
potentiel : observer le déclin d’une personne et entrevoir ce qui 
pourrait leur arriver à leur tour. Contre toutes ces éventualités, 
les participants ont démontré des résultats positifs semblables à la 
croissance post-traumatique (Tedeschi & Calhoun 1996). Cette 
étude suggère que la spiritualité pourrait avoir plus d’infl uence 
sur la croissance post-traumatique; plus de recherches sont 
toutefois nécessaires pour explorer la relation de la spiritualité et 
le phénomène de la croissance post-traumatique.

« La spiritualité 
individuelle a 
permis à beaucoup 
de participants de se 
sentir intègres face à 
leur sexualité. Elle a 
aussi augmenté leur 
capacité de créer un 
sens à leur vie et une 
raison d’être,… »

« Cette étude suggère 
que la spiritualité 
pourrait avoir plus 
d’infl uence sur la 
croissance post-
traumatique; plus 
de recherches sont 
toutefois nécessaires 
pour explorer 
la relation de la 
spiritualité et le 
phénomène de la 
croissance post-
traumatique. »
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Conclusion

Tout au long de notre étude, la spiritualité s’est exprimée à travers 
les témoignages de quinze individus qui, sous différentes formes 
d’engagement, ont pris soin de personnes atteintes du sida. Face au 
deuil engendré par cette maladie, la spiritualité a été mentionnée 
comme un facteur important d’adaptation, permettant aux 
soignants de poursuivre leur vie et, dans certains cas, d’assumer 
leur propre séropositivité. Le renforcement de leur spiritualité les 
a beaucoup aidés à redonner à leur vie le sens que le VIH-sida 
lui avait enlevé.
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Note
1 Cette étude a été subventionnée par une bourse d’études supérieures du Conseil de recherche 

en sciences humaines du Canada. Les auteurs voudraient remercier Jacques Ouellette pour 
l’inspiration.
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Annexe : Le guide de l’entretien

Parlez-nous de ce que vous avez vécu en accompagnant quelqu’un 
qui se mourait du sida?
Cette expérience vous a-t-elle changé? Comment?
Qu’est-ce qui a aidé dans le processus de changement?
Qu’est-ce qui n’a pas aidé?
Est-ce que la spiritualité vous a aidé?
Y a-t-il autre chose qui vous a aidé?
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