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Le deuil, la perte; voilà deux réactions émotionnelles 
tout à fait humaines auxquelles nous sommes 
confrontés dans notre vie. Habituellement, on associe 
le deuil et la perte au fait de perdre un proche. Ces 
émotions surviennent aussi quand une personne est 
confrontée à un défi ou subit un traumatisme. Le 
dimanche 27 septembre 2020, j’ai assisté à un 
webinaire sur le deuil et la perte, programmé par 
l’Organisation canadienne du SGB/PIDC. Au départ, 
j’ai eu du mal à faire le lien avec mon propre deuil et 
mon sentiment de perte, puisqu’un grand nombre des 
exemples donnés se rapportaient au décès d’une 
personne. Heureusement, en cours de route, j’ai pu 
tenter d’intégrer les outils offerts pour les adapter à 
une situation, le syndrome de Guillain-Barré (SGB) 
dans mon cas.  

Ces traumatismes, qu’ils soient mineurs ou majeurs, ont un effet sur notre vie. De plus, 
notre réaction à ces traumatismes peut changer d’une fois à l’autre, puisque notre 
capacité d’adaptation varie. Il est souvent question des 5 étapes du deuil, soit le déni, la 
colère, la négociation, la dépression et l’acceptation. C’est quand j’ai suivi des séances 
de counseling, en novembre 2009, que l’on m’a parlé de ces 5 étapes. Mon conseiller 
m’a fait comprendre que je n’avais pas encore réellement fait le deuil de ma sœur, 
décédée 18 ans auparavant. Ç’a été tout un choc. Par la suite, j’ai compris que j’avais 
fait mon deuil de deux façons. J’ai d’abord suivi le processus de façon superficielle, 
simplement pour pouvoir continuer à vivre sans ma sœur. Toutefois, je m’étais 
contentée d’enfouir les émotions se rattachant au deuil, sans réellement les affronter : la 
colère, quand je me demandais pourquoi elle avait dû mourir, la tristesse de ne plus 
avoir de sœur, et la culpabilité de n’avoir pas su déceler ses pensées suicidaires. Il 
m’arrive encore parfois d’éprouver ces sentiments, mais puisque je sais désormais les 
traiter, je ne m’y attarde pas longtemps. Je me contente de reconnaître ces sentiments, 
avant de poursuivre ma journée.  

Grâce au counseling, j’ai appris que le deuil pouvait être associé à tous les types de 
traumatismes vécus par une personne; beaucoup d’entre eux correspondent à la 
catégorie des événements pouvant entraîner un deuil et un sentiment de perte. 
J’ignorais jusque-là que je devais surmonter toutes sortes d’émotions négatives liées au 



 

 

fait d’avoir été raillée à cause de mon poids (étant obèse), depuis mon entrée en 
maternelle (à 5 ans) jusqu’à l’âge adulte, où j’ai été intimidée par mes supérieurs au 
travail. C’est sans compter les traumatismes vécus à 16 ans, lorsque ma mère a reçu un 
diagnostic de cancer du sein de stade 3; et que, 10 mois plus tard, on a appris que ma 
sœur Kathryn était atteinte d’un sarcome ostéogénique de l’humérus. Nous avons dû y 
faire face en famille, surtout quand leur maladie a récidivé avec des métastases à la 
colonne vertébrale, ce qui en faisait un cancer de stade 4. Heureusement, les deux sont 
entrées en rémission. On peut aussi ressentir du deuil et de la perte à la suite d’un 
divorce, même si, dans mon cas, j’avais 26 ans lorsque c’est arrivé. Au début, je me 
suis sentie déchirée entre mes deux parents, sans même avoir vraiment pu composer 
avec la mort de Kathryn. Il était assurément difficile de mettre de l’ordre dans mes 
pensées et mes sentiments. Je me sentais dépassée, forcée de me demander par où 
commencer pour soigner tant de traumatismes à la fois. Mais ce dont je suis sûre, c’est 
que chacun d’entre eux a façonné ma personnalité et m’a permis de développer les 
capacités d’adaptation qui m’ont aidé affronter le plus grand traumatisme de tous : 
recevoir un diagnostic du syndrome de Guillain-Barré (SGB). Les personnes vivant avec 
le SGB ou la PIDC (et leurs variantes) ont toutes subi un traumatisme majeur, celui de 
la maladie; mais nous devons ensuite faire face aux différents niveaux de deuil et de 
perte qui le fait d’être atteint de cette maladie.  

 

Je présume que les personnes qui souffrent d’une 
maladie chronique ou auto-immune traversent 
sensiblement le même processus, pour apprendre à 
prendre en charge ses répercussions jusqu’à la fin de 
leur vie, tout en faisant face à des sentiments renouvelés 
de deuil et de perte à chaque nouvelle manifestation de 
la maladie. L’objectif ultime serait de savoir quels sont 
les outils d’adaptation à maîtriser pour ne pas s’enfoncer 
dans un cycle répétitif et malsain, qui peut mener à la 
dépression et au sentiment d’être constamment entouré 
de négativité. Je sais que j’ai eu la chance de bénéficier 
d’un formidable soutien de ma famille et de mes amis et même membres du personnel 
de la résidence où je vis, AgeCare-Skypointe, m’encouragent. La variante du SGB dont 
je suis atteinte est généralement vouée à un rétablissement lent et incomplet, mais mon 
réseau de soutien est là pour me rappeler d’où je suis partie et où j’en suis aujourd’hui; 
tous m’envoient des messages d’encouragement pour me remonter le moral et sont 
prêts à me tendre l’épaule quand j’ai besoin d’exprimer mes sentiments et de pleurer, 
les jours où tout devient trop lourd à supporter. Ils continuent aussi de prier pour que je 
guérisse et que je garde la foi nécessaire pour continuer.  

J’aimerais maintenant vous présenter et vous décrire brièvement certains des 
traumatismes auxquels j’ai eu à faire face ces 4 dernières années, et avec lesquels je 
devrai composer toute ma vie si je ne me rétablis pas davantage.  

1. Je ressens la perte et le deuil de la vie que j’avais autrefois (être valide).  



 

 

2. La perte de ma mobilité; en effet, l’amélioration de ma paralysie a été faible. Je suis 
simplement passée de la paralysie totale (de la tête aux pieds, sans même pouvoir 
remuer les sourcils) à l’état de quadriplégique, mais toujours paralysée à partir des 
épaules. Il m’a fallu attendre 4 ans pour regagner ce peu de mobilité.  

3. J’ai dû faire le deuil de mon emploi, puisque je ne peux travailler comme coordinatrice 
au codage au sein de l’équipe de collecte de données des Services de santé de 
l’Alberta, zone de Calgary, pour le service des archives médicales des hôpitaux de 
Calgary. Je travaillais pourtant aux archives médicales depuis mes 16 ans, quand j’ai 
décroché un emploi d’été à Thunder Bay, en Ontario; je ne l’ai jamais regretté. Presque 
30 ans, wow! Peu de gens peuvent affirmer avoir fait toute leur carrière dans le même 
domaine et toujours aimer leur travail.  

4. J’ai aussi perdu une part de mon identité, de ma raison d’être. Avant de tomber 
malade, je sentais que mon travail me définissait en tant que personne, puisque je 
n’avais pas fondé de famille. Le SGB m’a volé cette part de moi; j’ai l’impression de 
vivre dans les limbes. J’ai perdu cette assurance, ce point d’ancrage.  

5. À présent que je suis bénéficiaire de l’invalidité de longue durée, qui suis-je? Qu’est-
ce qui me définit aux yeux des autres? Quelle peut être ma contribution à la « société » 
en tant que quadriplégique? (Je crois que le fait d’améliorer ma confiance en moi 
m’aidera à retrouver mon identité et ma raison d’être pour la suite des choses.)  

6. J’ai aussi dû faire le deuil de la perte de mon indépendance. Comme je suis 
quadriplégique, je dépends entièrement des autres pour mes besoins quotidiens de 
base. Il faut comprendre qu’il est permis de demander de l’aide; votre famille et vos 
amis veulent vous prêter main-forte. Autorisez-les à le faire.  

7. J’adorais voyager quand j’étais encore valide, notamment en Ontario et au Québec 
pour passer du temps en compagnie de ma famille, mes parents éloignés et mes amis. 
J’ai eu le privilège de découvrir d’autres pays, comme l’Angleterre, l’Écosse, les Pays-
Bas, la France, l’Allemagne, la Suisse, l’Espagne et l’Italie, mais aussi de parcourir le 
Canada, pour voir entre autres la piste Cabot et le Cap-Breton en Nouvelle-Écosse, 
deux lieux qui m’ont marquée. Il me faudra du temps pour accepter de ne plus pouvoir 
voyager dans un avenir prévisible.  

8. On dirait que je n’ai jamais droit au moindre répit. Il y a toujours une nouvelle épreuve 
à traverser. Il est épuisant d’avoir à y faire face jour après jour, à vivre avec de la 
douleur en permanence. Il arrive que cela me pousse à bout, que je m’effondre. Il suffit 
de penser à tous les spécialistes que j’ai dû voir depuis mon arrivée à AgeCare-
Skypointe, que ce soit en 2018 (néphrologue, urologue), en 2019 (urologue, 
gynécologue, neurologue, ophtalmologiste), ou en 2020 (urologue, gynécologue, 
dermatologue). Comme j’ai continuellement des problèmes avec ma sonde urinaire, une 
ménométrorragie, et que l’on a récemment découvert des cellules atypiques dans un 
grain de beauté sur l’arrière de mon épaule gauche, je vais avoir des rendez-vous de 
suivi avec mon urologue, mon gynécologue et mon dermatologue. Je ne m’ennuie 
jamais.  



 

 

9. J’ai d’abord dû faire le deuil de ma « vie normale » en recevant mon diagnostic de 
SGB et en m’adaptant à ma « nouvelle réalité » en tant que quadriplégique. Puis, en 
2020, on a connu la pandémie mondiale de COVID-19, un virus hautement contagieux 
et mortel qui a pris la planète d’assaut. Au moment où je rédige ce billet, plus d’un 
million de personnes ont succombé au virus en quelque 7 ou 8 mois. Pour les 
personnes aux prises avec plusieurs affections préexistantes, les risques de décès sont 
plus élevés, puisque cette maladie ne fait pas qu’attaquer les poumons; elle peut s’en 
prendre systématiquement à tout le corps. Une fois de plus, je dois affronter une « 
nouvelle réalité » modulée par la COVID-19, puisque ce virus semble être là pour de 
bon.  

Comme j’ai déjà suivi des séances de counseling pour travailler sur le deuil et la perte, 
je suis plus consciente des signes indiquant que je m’enfonce dans un « trou noir »; je 
peux donc reconnaître les moments où j’ai besoin de m’adresser à un membre de ma 
famille, à un ami ou à un tiers (un conseiller ou un psychologue). Comme je l’ai déjà dit, 
avec mes « FPF », soit ma famille, mes proches, ma foi, à mes côtés, je peux affronter 
n’importe quoi. Ce soir, un ami a publié cet extrait de la Deuxième épître aux 
Corinthiens. C’est pour moi un autre rappel du fait que Dieu est là pour nous réconforter, 
puisqu’il nous permet d’avoir dans nos vies des gens capables de nous soutenir dans 
nos épreuves. Je peux donc, à mon tour, faire ma part pour quelqu’un qui vivrait 
quelque chose de semblable. Ce verset témoigne de l’importance de « donner au 
suivant ». Pour moi, ce concept fait partie intégrante de mon processus de deuil et de 
perte, qui me permettra d’accéder à la guérison.  

2 Corinthiens 1:4 Il nous réconforte dans toutes nos détresses afin que nous puissions 
réconforter ceux qui se trouvent dans la détresse, grâce à l’encouragement que nous 
recevons nous-mêmes de la part de Dieu.  

 

 


