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Je tiens ta main parce que tu tiens mon
ceeur... » auteur inconnu

Il n’existe pas de meilleur exercice pour le cceur
que de se pencher pour aider quelqu’un a se
relever » John A Holmes

La chose la plus apaisante en ce monde, c’est
quand quelqu’un embrasse vos blessures en
ne les voyant pas comme des catastrophes
dans votre dme, mais simplement comme des
fissures dans lesquelles y mettre son amour. »
Emery Allen

Il n’existe que quatre types de personnes dans
le monde : celles qui ont déja été aidantes,
celles qui le sont actuellement, celles qui le
seront un jour et celles qui auront besoin d’un
aidant. » Rosalyn Carter, ancienne premiere
dame des Etats-Unis
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Quand le phare projette sa lumieére, il ne mesure pas
I’intensité de ’orage ni ne le juge.

Avant de faire briller sa lumiere, il ne se dit pas a lui-
méme : « Je dois comprendre ou va ma lumieére et
pourquoi ? »

Tout ce qu’il sait, c’est qu’il a été construit pour supporter
Pobscurité, le vent puissant et les vagues qui se briseront
sans fin sur sa structure.

De plus, il n’a pas peur. Il ne sait pas quand !’orage
finira, et quel sera son degré d’intensité. Il ne sait pas
pour quelle raison cet orage a été créé.

Tout ce que le phare sait ou connait, c’est qu’il est en
sécurité et qu'il doit faire briller sa lumiere dans I’obscurité,
afin d’aider les autres a trouver la sécurité du port.

Il ne cherche pas a comprendre de quelle facon il est
devenu une lumiére, mais il sait ce qu’il est et ce qu’il
doit faire.

Il sait également que la lumiere qu’il diffuse est attendue
par ceux qui sont dans I’obscurité et qui la recherchent.

L’étre humain est pareil a ce phare : il lui suffit d’ouvrir
pleinement son coeur pour que rayonne sa lumiere
intérieure, transformant instantanément 1’obscurité
alentour en une douce et intense lumiére d’Amour...

Un monde Arc-En-Ciel (Florian 20.12.2011)



En faisant scintiller notre lumiére, nous

<< offrons aux autres la possibilité d’en faire
autant. » Nelson Mandela




Avant de débuter la lecture des témoignages recueillis, nous
aimerions revenir sur quelques définitions importantes
et qui ne sont pas nécessairement comprises de tous.
Lors de rencontres de groupes, a la question posée :
<« Qu’est-ce qu’un proche aidant » ? Les réponses obtenues
démontraient une certaine confusion allant du bénévole,
au voisin parfois attentif aux besoins d’une personne,
jusqu’a simplement une personne de la famille. Bref, il
existe toujours une zone floue de la définition quant a la
compréhension pour une partie de la population.

Déja, le terme utilisé pour définir la proche aidance était :
aidant naturel. Lorsque nous rencontrions des gens portant
ce statut, on nous confiait qu’ils étaient heureux d’étre la
pour leurs proches, que ¢’était normal d’aider une personne
qui avait un besoin parfois ponctuel, parfois permanent.
Mais en échangeant avec eux, nous comprenions vite que
cette situation imposée portait son lot d’inquiétudes et de
contraintes non choisies : un emploi impossible a réaliser,
donc menant a une retraite hative, la perte d’emploi par
manque de disponibilité, des problémes financiers, tres
peu de temps pour reprendre son souffle, trés peu de
compréhension de ’entourage social et parfois méme
de la fratrie, I’inquiétude non partagée des milliers de
deuils des gens aimés, et plus encore...

Bref, rien de naturel malgré la réplique : c’est tout a
fait normal, c’est ma meére, mon conjoint, mon enfant.
Nous avons rencontré des gens surhumains, pleins
d’amour, pleins de bon vouloir avec des valeurs humaines
démesurément grandes, de capacités incroyables, voire



meéme jusqu’a assurer des actes médicaux délégués. Nous
avons rencontré des « proches aimants » !

Pour bien comprendre le contenu de leurs histoires,
voici les définitions que nous avons prises sur les sites
de plusieurs organismes touchant de pres ou de loin a
la proche aidance.

Un proche aidant, c’est une personne qui offre, sans
rémunération, du soutien moral et de I’aide a une personne
en perte d’autonomie, et ce, méme s’il n’habite pas avec
la personne.

Les taches assumées sont multiples et I’investissement en
temps et en énergie ne connait pratiquement pas de limites.
Peu importe la nature des soins et des services rendus
a la personne vulnérable, la relation d’aide comprend
toujours une « composante émotive importante >.

L’amour et un certain sentiment de responsabilité sont, la
plupart du temps, a I’origine de ’aide apportée a un proche
en perte d’autonomie. Il peut donc s’agir de parents ou
d’enfants, de membres de la fratrie, de grands-parents,
d’amis, quelquefois de voisins et treés souvent d’un des
conjoints.

Si vous aidez une personne de votre entourage immeédiat en
perte d’autonomie, a titre non professionnel, lui assurant
de facon réguliere ou occasionnelle, un soutien émotif,
des soins ou des services de nature variée, destinés a
compenser ses incapacités, « VOUS ETES UN PROCHE
AIDANT ».



Le bénévole est celui qui s’engage « de son plein gré »,
sans toucher de rémunération au sens monétaire du
terme, dans une action ponctuelle au service d’un tiers
ou de la communauté.

Le bénévolat est ’engagement libre et gratuit de personnes
qui agissent, pour d’autres ou pour ’intérét collectif,
dans une structure débordante, celle de la simple
entraide familiale ou amicale. Le bénévolat est un choix
volontaire prenant appui sur des motivations et des
options personnelles.

L’engagement bénévole est un instrument de développement
dans notre société. Il occupe une place spécifique dans
la société civile, complémentaire et non concurrentielle
au travail rémunéré. Il apporte sa contribution a des
organismes existants, en tant qu’acteur de renouvellement,
de complément de soutien ou d’innovation.!

Maintenant, entrons dans le sujet...<« La proche aidance?
Un tsunami d’amour »!

1 Source : Les définitions viennent de plusieurs sites offrant
support et information aux proches aidants, des milieux
communautaires, paragouvernementaux et gouvernementaux.



Notre recueil ne reléve aucune donnée statistique. Il
regroupe de belles et réelles histoires, celles des gens
d’ici, possiblement autour de nous peut-étre méme est-ce
vous? Ces personnes ont fait don de leur quotidien afin
d’apporter un réconfort ou une meilleure compréhension :
a ceux vivant une situation de proche aidance. En
relation d’aide, nous utilisons une technique nommeée :
UNIVERSALISATION; un trés long mot qui veut dire que la
solitude a vivre une situation parfois difficile peut 1’étre
moins en sachant qu’ailleurs, il se vit des émotions et
des essais/erreurs similaires. Alors, la lecture devient
réconfortante pour le proche aidant, puisque quelque part,
il y existe une compréhension profonde de ce qu’il vit,
sans culpabilité, sans scepticisme. Il n’est plus seul. C’est
sans doute le premier objectif de ce partage. Plusieurs
histoires, plusieurs contextes d’aide, plusieurs plumes
servant a dessiner les récits et ainsi tracer des paralléles
entre les gens vivant des histoires jumelles.

Nous avons aussi constaté que plusieurs organismes, selon
les situations d’aide vécues, ont apporté de ’information,
du soutien psychosocial, des opportunités de rencontres,
etc. Plusieurs de ces ressources ont été répertoriées a la
fin du recueil ainsi que leurs coordonnées. Les projets
étant toujours en mouvance et en développement selon le
financement octroyé, « sivous étes proche aidant >, et que
vous voyez des améliorations a apporter ou a développer,
surtout n’hésitez pas a en faire part a ’organisme concerné.
VOUS ETES DES SPECIALISTES DE VOTRE SITUATION et
votre opinion est tellement importante pour tous.

Nous souhaitons également faire connaitre ces histoires
a nos jeunes adultes en formation actuellement. Ils sont
dans les programmes techniques et universitaires, et ils
seront sur le terrain prochainement. Ils ne peuvent entrer



dans tous les domiciles pour palper la réalité de chacun.
IIs ont le souci d’étre a la hauteur et de bien comprendre
afin de mieux aider, alors quelques copies de ce recueil
seront acheminées vers nos milieux de formation afin
de les rejoindre a la source.

Parce que la proche aidance est partout, tendez la main,
Poreille, le regard aimant, le sourire, bref soyez sensible
a cette réalité pleine de dons de soi, pleine d’amour...

Bonne lecture!

Les proches aidants

Si le systeme de santé était une plante,

<< les aidants en seraient les racines.
Fragiles, vitales et invincibles.>

Silver Cameron, écrivain québécois
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Il n'y a rien de plus précieux en ce monde que le

sentiment d'exister pour quelqu'un. .. ..

. =




Il y a plusieurs années, je devais me déplacer souvent
pour recevoir de la formation donnée a Québec. Ma
belle-maman habitait cette ville alors j’allais la voir en
méme temps. Nous avions remarqué, ma femme et moi,
certains changements au niveau du comportement de
ma belle-mere... a chacune de nos visites, elle était un
peu plus confuse et ’organisation des activités de vie
quotidienne était devenue difficile pour elle qui habitait
seule, en appartement. Nous étions inquiets. Puis, il y a
eu un élément déclencheur pour valider nos observations
ponctuelles...

Lors d’une visite, nous nous sommes apercus qu’en
voulant se faire des roties, elle avait failli mettre le feu a
I’immeuble ou elle habitait en plagant le grille-pain sur
le rond du poéle... Sa mémoire présentait réellement des
ratés... De plus, sa santé déclinait rapidement puisqu’elle
n’arrivait plus a se nourrir adéquatement. Nous étions donc
devant une urgence d’agir pour protéger cette personne
proche de nous, mais géographiquement éloignée. Nous
avons pris conjointement la décision de ’amener vivre
a la maison avec nous, en étant bien conscient que cela
nécessiterait un moment d’adaptation, sans trop savoir
combien de temps cette période allait durer.

Au début, son état s’est stabilisé, puis, les repas étant
équilibrés, elle a méme eu un pic vers le haut. Mais les
maladies de la mémoire sont évolutives, alors la courbe
a repris sa route vers le bas...



Nous savions qu’héberger une personne avec des besoins
d’accompagnement, ¢ca demande une surveillance
continuelle. Sans tout peser, nous nous étions dit que nous
aurions slirement un signe de la vie nous amenant a voir le
moment opportun pour faire une demande d’hébergement.
Ma belle-maman était de plus en plus confuse, et méme
si elle avait son pilulier et ses prescriptions, elle n’avait
pas vraiment de suivi médical. Je travaillais a la maison,
donc je pouvais quand méme répondre a certains de ses
besoins, mais un jour, il est arrivé un gros dégat d’eau
et la, c’était clair que nous n’y arrivions plus.

Nous avions déja visité avec elle une résidence privée pour
ainés. Nous avons donc pris rendez-vous pour évaluer
la possibilité de louer un appartement. L’infirmiére sur
place, responsable de I’évaluation du niveau d’autonomie
de ma belle-maman, a insisté pour la rencontrer seule...
en spécifiant que tout allait bien aller et qu’elle n’avait
pas vraiment besoin de moi. Une demi-heure plus tard,
on pouvait signer le bail.

Puis le jour J, malgré une résistance exprimée sous forme
de crises et de réaction forte de ma belle-maman, nous
sommes allés ’installer dans son nouveau milieu de vie.
Ma belle-mere a toujours eu un profil caractériel, et ce
n’est pas cette maladie qui allait atténuer ce c6té de sa
personnalité! Et ce jour-la, nous sommes revenus a la
maison, tous les deux silencieux, c’était une belle journée de
soleil... Il y avait un relachement de cette responsabilité qui,
bien qu’elle soit toujours présente, n’était plus constante.
Nous avons placé les chaises extérieures face au soleil,
et nous nous sommes endormis... pour nous réveiller
trois heures plus tard, avec de beaux coups de soleil...
nous étions vidés, on n’avait pas réalisé a quel point :
un an d’accompagnement et d’hébergement dans notre



quotidien, avec un lot de difficultés, mais aussi semé de
moments vraiment extraordinaires.

Une semaine plus tard, nous recevions un appel téléphonique
de l’infirmiere de la résidence nous avisant que belle-
maman venait de faire une grosse crise, elle voulait déloger
une personne qui s’était assise a sa place. L’infirmiere
voulait donc nous voir pour mieux comprendre la situation.
Apres vérification des informations recueillies lors de
I’entrevue d’évaluation, mon épouse a pu simplement
corriger les réponses de sa maman qui étaient branchées
sur une époque lointaine (1972) ... la mémoire récente
étant touchée. A partir de ce moment, il y a eu un suivi
de l'infirmiere et du médecin pour une démence.

Une fois les reperes refaits dans ce nouveau milieu, belle-
maman s’est liée d’amitié avec une autre personne. Elle a
toujours eu un grand ceeur, alors la possibilité d’étre utile
et d’aider quelqu’un était salutaire pour elle. Mais le mal
de vivre refaisait surface a tout moment. Elle demandait
de s’en aller de ce milieu, mais aussi de cette vie... ¢’était
difficile a entendre. Les portes des résidences privées pour
ainés ne sont pas barrées, et une journée, belle-maman
est sortie. Elle a marché jusqu’en ville ou elle a fait une
chute et s’est blessée a la téte. Elle est donc demeurée
a ’hopital pour des soins de santé, ensuite a I’étage en
attente d’hébergement en CHSLD. Son état s’est dégradé
beaucoup plus rapidement pendant cette période, et elle
cherchait continuellement a fuir. Le personnel soignant
a donc demandé de poster un agent devant sa porte pour
éviter qu’elle ne sorte de ce milieu sécurisé.

Plus tard en CHSLD, j’ai vécu de beaux moments avec
elle. Il y a des anges dans ce milieu. Une petite anecdote
pleine de vie... a ’heure qu’on appelle « entre chien



et loup », les personnes atteintes de pertes cognitives
sont facilement perturbées : c’est I’heure du souper, des
changements de garde et pour un moment, du personnel
réduit... la préposée était dépassée parce que plusieurs
résidents étaient agités, et elle était seule. Un des trucs
pour tenter de ramener la situation a la normale est de
fermer les lumieres un tout petit moment, puis de rallumer.
Souvent, c’est suffisant pour ramener la tranquillité. Et
nous sommes arrivés a ce moment-la, ma femme et moi...
On venait de rallumer la lumiere et I’expression faciale
de belle-maman reflétait un moment de bonheur... Les
résidents étaient aussi enjoués, et nous avons chanté,
rigolé, placoté tous ensemble. La dame juste a coté de moi
était convaincue que j’étais son fils, elle était heureuse.
C’est ce qu’on appelle un pur moment de grace. Belle-
maman s’est tournée vers moi et elle m’a dit : « Il'y
a une moyenne gang de fous ici, tu sais ... » et nous
avons éclaté de rire. Elle est décédée a cet endroit. Depuis
son admission en CHSLD, elle présentait une souffrance
psychologique importante, ne marchait plus, bref il y avait
des éléments évidents d’un lacher-prise. La médication
était ajustée pour aider, et le personnel avait pris le temps
de regarder avec nous notre perception d’une fin proche...
Nous savions donc que cette étape était arrivée.

A son dernier jour, il y a eu de beaux signes que son départ
était imminent. Le soir, mon épouse et moi, apres étre
allés souper dans son restaurant préféré, nous sommes
revenus la voir. Nous avions mis de la musique douce...
et 1a, nous avons été témoins de son dernier soupir, tout
doucement... C’était un beau départ, plein de sérénité...
Au méme moment, sans 1’avoir planifié, un nouveau
morceau de musique s’est mis a jouer, un morceau qui
faisait partie d’un « running gag » dans la famille. Nous



n’avons pu faire autrement que de partir a rire. C’était
tout un clin d’ceil! J’en ai encore des frissons.

Un an d’accompagnement, pas toujours facile, mais
toujours touchant...

Pendant un moment, nous avons laissé remonter les
souvenirs... celui ou aprés m’étre parlé afin de voir cette
situation parfois exigeante d’une facon plus souple, ma
belle-maman était entrée dans la piéce avec son panier
de linge (ramassé sur la corde a linge... elle adorait cette
activité encore possible pour elle) et elle m’a regardé et
m’a dit : « Guy, je viens d’arréter de me battre contre
moi-meéme... »

Ily a eu aussi cette parenthése o1, me regardant chercher
les trefles a quatre feuilles pendant nos petites marches sur
notre terre a la campagne, elle s’était penchée et m’avait
offert un tréfle a quatre feuilles qu’elle venait de trouver
spontanément. Aussi, ce moment touchant ou elle avait
été capable de passer par-dessus les grands principes
de son époque (les maladies de la mémoire effacant les
inhibitions) enfin de dire a ma femme : « Je t’aime... »
des mots qu’elle n’était jamais arrivée a dire et qui sont
tellement souhaités ...

Le bilan des « souvenirs fleuris > fait oublier
<< les nuits ol il y avait cris et pleurs, et oll nous
n’avions plus beaucoup de moments a nous...
On avait fini par nous dire que si on ne pouvait
compter sur personne, eh bien on pouvait

compter ’un sur I’autre. Nous I’avons fait, et
nous en sommes heureux... »



Ma deuxieme histoire se conjugue au présent... Il s’agit
d’un accompagnement offert a mon beau-pere. Celui-ci
habitait également Québec, et on constatait qu’il vieillissait
et qu’il avait moins de possibilités, alors on lui offrit de
se rapprocher de nous. Mais il hésitait... aimant beaucoup
sa ville et les activités culturelles qu’elle offrait.

En 2016, il a eu un accident cérébral important causant une
période de coma. On pensait méme qu’il n’en reviendrait
pas. Son état a nécessité cinq mois d’hospitalisation. Il
ne présentait aucune séquelle au niveau de la cognition,
mais la motricité physique était touchée. Il devait utiliser
un déambulateur (marchette) avec surveillance, et devait
fonctionner avec une sonde urinaire en permanence, entre
autres... Lors de son séjour a ’hdpital, le travailleur social
avait vérifié les possibilités d’hébergement en CHSLD
puisque des soins de santé devaient lui étre prodigués
quotidiennement. On nous a informés qu’il y avait entre
deux et trois ans d’attente pour obtenir des services a
cet endroit. Pour nous, c’était impensable de le laisser a




I’hopital pendant tout ce temps... I’hopital est un milieu
de soins et non un milieu de vie. Nous lui avons donc
proposé de regarder les choix offerts dans notre ville.

Dans I’'un des milieux pour personnes ainées, il y avait la
possibilité d’avoir une chambre avec services infirmiers,
repas préparés, et quelques activités. En fait, on acceptait
les personnes en perte d’autonomie, mais jusqu’a un
certain niveau. Ce n’est qu’a 15 minutes de chez nous,
plus facile pour nos visites! Tout devenait possible. Nous
avons donc organisé son voyage en avion de Québec a
Rouyn-Noranda.

Depuis qu’il est arrivé, il a eu deux épisodes d’accidents
(chutes et dysphasie). A chaque fois, malgré une perte de
poids significative, il arrive a récupérer assez pour rester
dans les normes définies par le milieu. On le considere
comme étant en attente de relocalisation en CHSLD, sauf
que le temps d’attente est élevé et qu’il n’est pas classé
prioritaire.

Nous allons le chercher chaque fin de semaine quand
il est assez en forme pour venir a la maison, et méme
si I’énergie n’est pas au rendez-vous, il adore venir se
promener. Ca le sort de son milieu... Il nous confiait
qu’il trouvait ca difficile d’établir une communication
avec les autres résidents puisqu’il vit avec une surdité
importante, et que plusieurs des personnes a ’étage ou
il est, vivent avec des pertes cognitives.

Dernierement, ne voulant pas déranger le personnel, il
s’est rendu a la salle de bain et a fait une chute dans la
baignoire. Il en rit encore quand il en parle, mais il aurait
pu se faire mal... il a attendu quelques heures avant qu’on
vienne vérifier s’il était blessé (sa sonde par exemple). 11
avait pris le tapis de bain pour se faire un oreiller derriere
la téte. C’est une personne pleine de résilience, et il ne



se voyait pas comme quelqu’un de malade. Mais nous,
nous vivons une inquiétude permanente.

Bien qu’il ait signé les directives médicales anticipées,
lorsqu’il a été hospitalisé suite aux problémes de santé,
quand le médecin lui a redemandé ce qu’il souhaitait, il a
répondu : « Donnez-moi ce qu’il faut pour continuer. »
Il n’est pas prét a partir... Le dernier épisode quand il a
« perdu la carte > il était plus songeur... Il a dit a mon
épouse :

Ouais, j’étais bien, j’ai vu plein de couleurs ...
<< C’est ma téte qui m’a ramené... J’aurais été

bien de I’autre bord... ca m’a rassuré... »
Alors, dans cette belle histoire d’aide et d’accompagnement,
on fait tout ce qu’on peut : déplacements a Amos pour
ajustement du pace maker, rendez-vous pour les dents,
pour les appareils auditifs, tout le suivi médical... s’ajoute
a ca, faire de la sensibilisation dans son milieu de vie
concernant sa sécurité. Par exemple, on doit indiquer sur
la porte qu’il est une personne vivant avec une surdité
avancée et sans capacité de déplacement autonome.
Donc, dans une situation ou une alerte est uniquement
sonore, mon beau-pére n’est pas informé du danger,
si on ne va pas directement le voir dans sa chambre...
Dans toutes ces opportunités de répondre a des besoins
humains, je suis content d’avoir eu un horaire souple et
de pouvoir étre présent. Il reste que quelquefois, c’est
lourd d’étre seul a pouvoir le faire... Mais n’est-ce pas

le dernier cadeau que I’on peut faire a nos parents...?
Alors MERCI la vie!

Guy






Je t’ai connue forte, intelligente, autonome et si fiere.
Tu étais une femme brillante; tu lisais le journal tous
les jours et tu adorais faire des mots croisés. Tu aimais
parler politique, religion, philosophie. Aucun sujet ne
t’était indifférent.

Je te connaissais comme ma mere...

Tu m’as accompagnée tout au long de ma vie d’enfant,
d’adolescente et de jeune adulte. Nous étions si proches!
Je pouvais tout te dire, tout te confier. Tu me poussais
a devenir comme toi, une femme forte, indépendante.

Je te connaissais comme un modéle...

Puis, un jour, tu as commencé a changer. Ta mémoire
si grande a flanché. Tes souvenirs se sont effacés peu a
peu. Ton raisonnement s’est altéré, ta compréhension
des gens et des choses s’est envolée, tu es devenue une
inconnue pour moi.

Je ne te reconnaissais plus...

Je n’étais plus ta fille, mais ta soeur. Tu ne pouvais plus
me nommer. Tu cherchais sur mes traits qui j’étais.
Quelquefois, tu me regardais comme tu le faisais avant,
de brefs instants, tellement fugaces!

Tu ne me reconnaissais pas...

Je suis restée pres de toi. Je me tenais pres de toi. Je te
parlais, mais tu ne me répondais pas. Je prenais soin de
toi, je veillais sur toi comme tu I’avais fait pour moi quand
j’étais encore ta fille, quand tu étais encore ma mere. Et
je te bercais comme mon enfant que tu étais devenue.



Mais tu ne me reconnaissais plus...

Tu t’enfoncgais de plus en plus. Toi, ma mere, tu
disparaissais peu a peu. J’avais du mal a reconnaitre cette
femme brillante que tu avais été. Tu ne parlais plus. Tu ne
marchais plus. Tu étais méme incapable de t’alimenter.

Je ne te reconnaissais plus...

Tu arrivais au bout du chemin, au bout de ta vie, apres
toutes ces années d’oubli, de souffrance. J’aurais aimé te
retenir encore un peu, mais je t’ai laissée partir. J’ai tenu
ta main jusqu’a la fin. J’ai senti ton souffle s’envoler. Je
t’ai vue radieuse et si belle, entrer dans 1’éternité.

Alors, je t’ai reconnue...

Je savais que les jours, les mois, les années a venir seraient
difficiles, pourtant j’étais sereine devant ta mort. Enfin
tu étais libre! Je savais que ton absence serait lourde a
porter. Tu me manques encore. J’essaie de te retrouver
dans mes souvenirs.

Je te reconnais toujours...

Ta fille Lucie

Tu n'es plus la o tu étais,
mais tu es partout
Ai o je suis.

Vietor Hugo
p—
——
i
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Comment raconter la vie de mon fils?

Comment décrire 30 ans de vie avec mon enfant?
Comment expliquer la vie de cet homme comme les
autres?

Il a été un enfant attendu, aimé, choyé.

Il était un petit garcon comme les autres.

Il était curieux, intelligent, un peu casse-cou,
Juste un petit garcon comme les autres...

Il a été un écolier sans histoire.
Il aimait lire, dessiner, écouter de la musique,
Comme les petits garcons de son age...

Il aimait vagabonder avec ses copains.
Il aimait entrainer ses cousins

et ses amis dans ses aventures,
Comme les garcons de son age...

Il savait inventer des jeux pour ses sceurs.
Il vivait chaque minute avec passion,
Juste comme les garcons de son age...

Il a traversé I’enfance en coup de vent.

Il s’est retrouvé dans 1’adolescence

Sans avoir vécu de gros problemes.

Comme plusieurs ados de son age...

Puis il s’est mis a changer, imperceptiblement.
Sa joie de vivre I’a quitté.

Tout ’ennuyait.

Il a laissé tomber le Cegep,

Comme plusieurs garcons de son age...



L’age adulte I’a retrouvé démuni,
Sans ambition, sans formation.
Pourtant il continuait de ramer,
Comme bien des jeunes de son age..

11 allait d’emploi en emploi,

Sans se fixer.

Il a connu la drogue, 1’alcool.

Il a rencontré ’amour,

Comme les hommes de son age...
Un jour, tout a basculé.

Il s’est éloigné de sa famille.

Il a di affronter la vie, seul.

Il n’y arrivait pas.

Il a dérapé un peu plus loin, un peu plus longtemps.
Il s’est retrouvé enfermé dans une prison
Dans sa téte.

Psychose, schizophrénie.

Le verdict était tombé.

I1 a voulu en finir.

Une fois, deux fois.

La mort ne voulait pas de lui...

Il a recommencé a ramer.

A ramer, a ramer, a ramer,

Il s’est retrouvé sur un océan,
Dans un ouragan.

11 a chaviré.
Le 16 aolit 2005



<<

J’ai aidé, soutenu et accompagné mon fils
durant les derniéres années de sa vie. Il a

été hospitalisé a plusieurs reprises suite a

des psychoses. Il revenait vivre a la maison
apres chaque période. Nous devenions ses

« aidants », son pere, sa sceur et moi. Il
gardait des séquelles physiques, intellectuelles
et psychologiques apres chaque crise. Il n’était
plus capable d’occuper un emploi permanent.
Il ne pouvait plus lire, écrire, faire de la
musique, ses trois grandes passions. J’ai assisté,
impuissante a « la descente aux enfers »

de mon enfant. Malgré tout mon amour,

je n’ai pu le sauver ».

Lucie, mére de Phil



Tu peux
compter sur moi
LAPPU\ o
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Je pense depuis toujours que, pour avoir un équilibre en
société, il faut étre sensible a ceux qui ont besoin d’aide.
Alors pour ouvrir la porte de mon récit, je vais tracer
un mini tableau de ces gens proches de moi, et que j’ai
tellement aimés.

Ma mere habitait avec deux de ses freres depuis quelques
années. Etant tous les trois arrivés a un age avancé,
ils avaient choisi ce moyen pour assurer une certaine
bienveillance entre eux, et ainsi briser 1’isolement auquel
on assiste trop souvent chez nos ainés. Bien que leur
maison était située a plus d’une heure de route de chez
moi, j’allais régulierement leur rendre visite et vérifier
si tout allait bien, si certains besoins étaient présents,
si au niveau de I’organisation du quotidien il y avait lieu
de faire certaines démarches pour faciliter leur vie, mais
surtout parce que j’aimais jaser avec eux.

Puis, a un moment donné, un de mes oncles a eu besoin
d’étre hospitalisé. Lors de son séjour a ’hopital, j’ai
di multiplier mes présences puisqu’on avait décelé un
probleme au niveau de la cognition, bref, la mémoire était
touchée. Ma mere en a été informée, et a ce moment-1a, elle
m’a demandé si la maladie d’Alzheimer était une maladie
contagieuse... Cette question peut sembler simple, mais
plusieurs ainés se la posent. Alors, j’ai voulu en savoir un
peu plus sur les raisons de son questionnement. Elle m’a
alors confié avoir vécu des moments d’absence, certaines
informations courantes s’étant soudainement effacées.



Cela I’avait inquiétée. A ce moment-1a, j’ai contacté
I’intervenante a la Société Alzheimer pour obtenir de
I’information sur ces maladies de la mémoire.

Faisant suite au déces de mon oncle, ma mere a continué
d’habiter avec son autre frére, mais elle ne mangeait plus
suffisamment, et de moins en moins, ce qui a mené a des
problémes nécessitant une hospitalisation. Le personnel
soignant a tenté de stabiliser son état, mais ils ont tout
de méme observé que certains criteres des maladies de
la mémoire étaient bien présents. Elle avait recu une
prescription qui lui causait beaucoup de nausées et cela
avait eu un impact sur son appétit. Aprés une évaluation
de son état de santé, elle a recu la médication différente
pour un diagnostic de maladie d’Alzheimer. Etant inquiéte
de ma mere, puisque nous ne vivions pas dans la méme
ville, il a fallu trés peu de temps pour que je lui parle de
la possibilité de venir habiter avec nous.

J’en avais donc parlé avec mon conjoint et avec mon fils
(adolescent a cette période) et, bien qu’il nous fallait
adapter notre espace familial, nous pensions que la solution
était que ma mere se rapproche géographiquement de
nous, voire habite avec nous, et ce sans trop savoir le
temps nécessaire a un tel accompagnement. Il y avait une
évidence pour nous, elle avait besoin d’accompagnement
et nous étions les personnes-ressources. Elle est restée
avec nous plus de deux ans et demi.

Il a fallu s’organiser pour étre en mesure de bien faire
les choses en limitant le plus possible les irritants et en
répondant adéquatement aux besoins. Les auxiliaires
familiales du CLSC venaient pour certains soins d’hygiéne.
Une travailleuse sociale assurait le suivi pour s’ajuster
aux changements des besoins. Mon conjoint était au



travail, mon fiston a I’école et moi, j’avais un emploi
que je pouvais faire a domicile, mais qui demandait une
quiétude. Alors, nous avons fait appel a deux dames
accompagnatrices, formées par une collaboration entre
organismes communautaires dans le but d’offrir des
moments de répit aux proches aidants. Ces dames ont été
d’un grand secours pendant plusieurs années, puisque
meéme lors de la période d’hébergement en CHSLD pour
ma mere, elles étaient présentes, a tour de role, quand
j’étais dans I'impossibilité d’y étre. Le lien de confiance
avait été bati et était solide entre ma mere et ces deux fées.

Apreés la premiere année, durant lesquelles ma mere avait
recréé ses reperes avec nous, mon oncle, toujours seul
dans son logement, a également eu besoin d’un milieu ou
il pouvait étre soigné parce qu’il vivait avec une maladie
pulmonaire obstructive chronique. Il avait besoin d’une
aide quotidienne. Alors, pendant un an et demi, nous
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avons partagé notre espace avec ces ainés/aimés, nous
avons jasé, nourri, offert du temps, ri et chanté... nous
avons habité le coeur de nos ainés au pluriel.

Les maladies de la mémoire sont dégénératives, alors
I’état de santé de ma mere, bien qu’elle était tellement
facile a rendre heureuse, demandait plus d’heures en soins
a domicile, et les adaptations pour la garder avec nous
n’étaient plus suffisantes, alors nous avons di regarder
pour un hébergement du c6té des soins de longue durée.
Ma mere a été finalement admise (c’est le langage utilisé
dans le milieu) le 25 septembre. Nous sommes parties
de la maison ensemble. Elle a descendu I’escalier seule,
puisqu’elle était encore capable, toute petite, 94 livres...

Maman, tu t'en vas tout doucement... tu deviens
minuscule, tu acceptes ta fragilité et tu te laisses
aller sans faire de bruit. Aujourd’hui, j'ai eu droit
a un sourire, un sourive par les yeux... je t'ai
amenée dehors, en it a roulettes... tu étais bien,
prenant de bonnes respirations d’air frais... ce
que tu wWavais pas fait depuis si longtemps.

Au mois de février, en milieu d’hébergement, elle avait
vite perdu le peu d’habiletés et de dignité « résiduelles »
comme ils disent, les besoins des résidents y étant plus
grands que nature, et le personnel travaillant sur de grandes
surfaces... A la maison, nous n’avions pas a utiliser les
culottes de protection puisque nous avions une petite
routine encadrante, la-bas, ce n’était plus possible. Elle
n’arrivait plus a marcher, et elle avait des plaies de lit...
mais je ne jette pas le blame sur le personnel, comme
partout ailleurs, il y a des perles et des personnes moins



a leur place. On lui donnait une médication beaucoup
trop forte pour ce petit corps... ce qui la faisait dormir
presque tout le temps... aucune stimulation possible,
aucun échange de regard, alimentation et hydratation
insuffisante, donc perte de poids... a ce rythme je me
doutais bien qu’elle ne tiendrait pas trés longtemps...

Les larmes me viennent en pensant au jour du
départ de la maison. J'aurais voulu te garder
jusqu'au bout... tu pleures, je pleure, ¢a fait

mal. La mort c’est insécurisant... et je suis
branchée sur ta détresse, je réve de toi. Je
voudrais recouvrir tes blessures, tes peurs, de
ma tendresse. Je voudrais éliminer ce mal qui te
gruge a petit feu... je t'aime tellement...

Non, le blame irait plutot sur la structure. Je ne connais
pas d’humain qui arrive a faire des miracles encore... Elle
est ou la hiérarchie des valeurs de notre systeme de santé?
Quand est-ce que le bien-étre de nos ainés sera placé
quelque part sur leur liste de priorités? Et de grace, qu’ils
aient au moins le courage d’utiliser les bons termes, on dit
du CHSLD que c’est un milieu de vie... mais on adopte une
approche palliative dés I’admission? La mort est partout
autour de nous. Elle est oli la cohérence? Un milieu de vie
c’est censé avoir du mouvement? L’intention est bonne,
mais j’ai 'impression que nous sommes partie prenante
d’un film en noir et blanc... il manque de couleurs dans
ce milieu de vie...

En ce moment, je pleure ma mere... je suis
amere... elle gémit, elle souffre, on administre
la médication... pas de mots, pas le temps, [a
préposée est seule, il est 16 heures... 16 heures,
c’est heure du repas du soir... et elle est seule



avec des personnes ayant besoin d’aide pour
tout... méme utiliser une cuillere. J'ai mal a ma
mere...

Je me souviens que, pendant les rares petites périodes
ou elle était éveillée, elle me cherchait partout, et elle
cherchait mon regard... alors une fois, le 22 avril, nous
sommes retournées dehors. Il faisait si beau. Puis, nous
sommes rentrées pour mettre en place le rituel du coucher.
Son regard me suivait et je me suis endormie en tenant
sa main, toutes les deux, seule a seule... C’est elle qui
m’a tirée de mon sommeil. Elle venait d’entendre mon
conjoint, il avait I’habitude de siffler ou de chantonner en
arrivant, ne voulant surprendre personne. J’ai bien décodé
dans son regard qu’elle ’avait reconnu. Au moment de
partir pour la maison, je ’ai embrassée et je lui ai dit :
« Je reviendrai demain. Repose-toi bien... » sans savoir
qu’elle partirait a I’aube, quelques minutes avant mon
retour... nous venions de vivre notre dernier moment...

Merci, maman, de wm’avoir réconfortée...

Ces souvenirs seront gravés dans ma mémoire
afin que jarrive a remplir le grand vide laissé
par ton départ... je dois gérer le «< Apres »,
me reconstruire en intégrant ta fagcon ouverte
d’accepter les différentes étapes de vie, sans
plainte, uniquement une grande résilience.
Merci pour la force que jai maintenant...

Avec ma grande peine, je suis revenue a la maison out mon
oncle était resté. Il habitait toujours avec nous. Il y est
resté 3 ans apres le départ de ma meére. Nos deux dames
de compagnie ont été d’une grande aide puisqu’il fallait
multiplier les lieux d’accompagnement, sans négliger



mon fils qui avait aussi besoin de nous. Une période tres
occupée, il va sans dire. Alors, mon oncle octogénaire
pouvait vivre des sorties, aller déjeuner au resto avec I’une
de nos dames accompagnatrices, tout en trainant I’artillerie
lourde lui permettant d’avoir ’oxygene nécessaire. Ce qui
a pu rendre sa fin de vie plus agréable. Et ce, jusqu’a ce
que la vie le laisse partir...

Apres cette tranche d’histoire pleine, colorée, et riche
d’un savoir au niveau des ressources existantes ainsi que
des besoins pouvant étre améliorés, j’ai assumé le role
de représentante des proches aidants au sein du conseil
d’administration de I’APPUI. Je dois avouer que les choses
ne bougent pas a mon rythme... c’est long et les besoins
se multiplient... mais il y a des anges sur nos routes
lorsque nous cheminons dans ces milieux. Et, je trouve
important de souligner que j’ai été bien supportée par
mon conjoint lors de ces années de partage de temps, de
soins et d’espaces... c’était aussi IMPORTANT pour nous
deux d’étre la pour les notres ...

Josette



Le ceeur de [homme est semblable a la wmer, il en a
les marées, il en a les tempétes, il a sa profondenr.
Tl a aussi ses perles.

Vincewt Vaw (o9



Depuis quelques années, de par ma profession en travail
social, j’ai eu a cotoyer des gens pour qui I’accompagnement
d’un proche allait de soi. ]’ai aussi été témoin de dons plus
grands que nature. Certaines de ces histoires familiales
ne se racontent pas, elles sont semées de secrets et de
moments difficiles. J’ai aussi eu le privilege de constater
que I’humain posséede une capacité de pardon tellement
belle, tellement élastique, tellement enracinée dans les
limites de chacun. Mais, mon discours intérieur allait
davantage dans le sens du : « non, moi je n’y arriverais
pas », et ce, méme si ma réalité est loin des histoires ou
les secrets ont tenu trop d’espace...

La vie étant un livre dont on tourne les pages, j’ai pris
de I’age, et mes parents aussi. Les deux pieds dans la
cinquantaine avancée, j’avais la chance de les avoir encore
avec moi. Mais leur livre de vie avait également tourné
les pages, ce qui faisait en sorte que I’accompagnement
nécessitait une aide parfois occasionnelle, puis avec le
temps, beaucoup plus constante.

Ma mere vit avec une MPOC (maladie pulmonaire
obstructive chronique) et elle a aussi un suivi régulier
pour des fibromes aux intestins qu’elle doit faire enlever
régulierement. Mon pere vit avec de grands problemes
de mobilité, et fait aussi de la dégénérescence maculaire
nécessitant régulierement des injections dans 1’ceil. 11
vit également avec une surdité a environ 75 %. 1l a fait
opérer un de ses genoux et est en attente pour ’autre.
Il se déplace tres difficilement a 1’aide de béquilles ou



en fauteuil roulant. Pour les rendez-vous médicaux, c¢a
devient, pour ma mere, impensable de ’accompagner
puisqu’elle n’arrive plus a pousser le fauteuil. Alors,
bien qu’ils désirent garder leur autonomie, et ne veulent
pas déranger, je dois étre aux aguets des rendez-vous
inscrits (souvent a moitié) sur des petits bouts de papier,
a travers les journaux, les lettres et les factures sur la
table de cuisine...

Certaines semaines, il y a plusieurs rendez-vous, ce qui
amene des conflits d’horaire que j’essaie d’orchestrer le
mieux possible. Des trois enfants de la famille, je suis la
seule habitant géographiquement pres de Rouyn-Noranda,
mais tout de méme a une demi-heure de route de leur
demeure. Et mon emploi du temps est également rempli
par d’autres roles a jouer, dont celui de grand-maman!
Parfois, j’ai I'impression d’exister pour répondre aux
besoins multiples des gens qui m’entourent... et nous,
mon amoureux et moi, offrons aussi un accompagnement
occasionnel a mon beau-papa. Lui, habite a cinq heures
de route de chez nous, et nous y allons au moins une
fois par mois pour faire I’épicerie, les commissions, les
médications et la jasette! J’ai donc fini par laisser mon
emploi pour étre le plus libre possible, il y a six ans de
¢a... et mon amoureux a pris sa retraite depuis un an, ce
qui nous permet de répondre a tout ce beau monde sans
trop de sauts périlleux arriére, dans le cadre du temps!

Parmi les difficultés rencontrées, outre la tache a apporter
une aide sans ’afficher pour ne pas blesser, j’aurais
souhaité voir une implication plus importante venant
de la fratrie. Ils sont loin, oui, mais quand c’est pour
des événements heureux, ou pour des rencontres avec
des amis, ils sont trés doués pour créer des espaces
dans leur horaire. De plus, on ne nous demande jamais



« Comment ¢a va », probablement par peur de la réponse.
Les solutions apportées sont rarement applicables du genre
« tayinka »... tayinka regarder pour des logements avec
services, « tayinka » faire affaire avec les organismes
communautaires qui peuvent aider, « tayinka > étre
heureuse d’avoir de belles opportunités d’étre utile dans
ta vie...

Je suis intervenante sociale, donc trés a jour quant aux
services offerts, et mes parents ont les coordonnées
des services qu’ils peuvent demander. Ils sont agés
et ont besoin d’aide, mais ils ne sont pas inaptes. Les
logements pour ainés offrant des services sont exigus
et tres dispendieux. Les services offerts ne sont pas en
lien avec les besoins de mes parents. De plus, ils ont un
profil de personnalité pas évident pour vivre dans ce
genre de petite communauté. Les grandes surfaces sont
vraiment une trop grande difficulté pour tous les deux.
Leur cOté un peu « ado » fait en sorte qu’ils ont de la
difficulté a saisir les pertes de ’autre... donc, la fameuse
pensée magique fait en sorte qu’ils se renvoient la balle
dans ’exécution des responsabilités de la vie quotidienne
jadis attribuée a I’'un ou a ’autre... en utilisant la méme
énergie verbale qu’un lanceur de baseball lance sa balle!

Les organismes communautaires sont extraordinaires
pour accompagner, mais la surdité de mon pere ainsi
que son histoire médicale compliquée (qu’il raconte a sa
maniére) ne rendent pas la chose facile pour une personne
extérieure a son suivi.

Et, ils ont un chat, qui se trouve a servir d’intermédiaire
dans leur communication particuliere... ]’avoue que ¢a
peut étre impressionnant d’assister a leurs échanges



parfois tordus, parfois trés lourds... rien pour attirer les
enfants a revenir...

Donc, parmi les ressources utilisables et aidantes, il y a
’aide a ’entretien ménager une fois aux deux semaines.
C’est 'organisme d’économie sociale « Les intrépides a
domicile », qui assure ce service, et ma mere apprécie
énormément. Le CLSC a pu également offrir un suivi en
physiothérapie a domicile et services infirmiers pour
changement des pansements pour mon pere qui se déplace
difficilement et ’aide au bain pour ma mere. Bien siir,
notre centre de santé a été, et est utilisé souvent pour des
opérations ou des séjours ponctuels de mes deux parents.

Ce que je trouve vraiment difficile, c’est d’étre seule a
les observer perdre leurs capacités en essayant tant bien
que mal d’étre « correctes ». Difficile également pour
eux, de faire mille et un deuils de leur vie de jeunesse,
ou ils ont été différents lorsque les choses devaient étre
faites autrement. Ils ont beaucoup nagé a contre-courant
et, chacun dans leur domaine, ils ont su apporter des
changements significatifs dans le fonctionnement de
leurs champs de pratique; non-conformité oblige... par
exemple, ma mere enseignante, était branchée sur la
nature, donc les éleves du primaire ont pu bénéficier de
camps d’apprentissage avec enseignement par ateliers
ou elle devenait la personne-ressource... la prémisse
de 'utilisation de I’enseignement par expérimentation,
et maintenant, I’enseignement avec 1’utilisation des
ordinateurs.

Mon pere était spécialisé en mécanique automobile.
D’aussi loin que je me souvienne, il batissait des véhicules,
motoneiges, bateaux et on en profitait. Il a aussi de grandes
habiletés pour travailler la fibre du bois, il était autant



menuisier qu’ébéniste. Plus jeune, il savait utiliser la fibre
de verre dans ses projets. Il a toujours beaucoup bricolé,
jusqu’a il y a deux ans. C’est devenu plus difficile puisque
ses jambes ne le portent plus pour une longue période.

Je trouve également difficile le fait que, méme si je voulais
partager certaines situations observées, certaines peines
vécues, ces sujets n’intéressent personne, pas méme la
fratrie. Alors, quand mes trop-pleins me transforment
en « presto », je vais au Regroupement proches-aidants
afin de ventiler. C’est tellement bon de trouver une écoute
active. La vie me parait plus légere apres. J’essaie de calmer
les inquiétudes multiples dont celles de la sécurité sociale
(les permis de conduire sont encore actifs) mais, de toute
facon, j’ai tres peu de pouvoir dans ces situations parfois
tordues. J’avoue que certaines nuits, le petit hamster dans
ma téte se fait aller.

Aussitot que j’ai une heure de libre devant moi, je vais
marcher vite, vraiment vite, pour m’essouffler et faire
une bonne réserve d’oxygene. Ca fait un bien fou et c’est
gratuit!

Ma préoccupation la plus grande, c’est de ne pas avoir
trop de regret lorsqu’ils ne seront plus la. Je fais donc
tout ce que je peux, et avec eux. Mon pere étant un boute-
en-train, on arrive méme a dédramatiser quelquefois.
Mes parents ont été la pour nous tellement souvent. Ils
nous ont initiés, tres petits, aux sciences de la nature,
nous ont encouragés a développer la curiosité et le sens
critique dans nos observations, et ce, sans jamais nous
pousser outre mesure... avec le respect du rythme, de
notre rythme... Ils ont posé sur nous un regard aimant
et plein d’admiration pour chacune de nos victoires, alors
je suis la pour eux depuis plusieurs années.



P.S. Entre 1’écriture de mon histoire d’aidance, et la
relecture de celle-ci, mon papa est entré a ’hopital pour
une déchirure de ’aorte. Nous ’avons accompagné a
I’hopital et ensuite a la maison des soins palliatifs d’ou
il s’est envolé le quatrieme jour avec les petits oiseaux du
matin. Il a pris le temps de nous dire qu’il nous aimait,
qu’il avait aimé sa vie. Il nous a demandé de prendre soin
de sa petite bonne femme (ma mere). Et sans panique,
sans larmes, il était prét, il a simplement cessé de respirer.
Un départ tout doux, presque beau, et surtout tellement
plein de souvenirs... Depuis, je le retrouve a travers les
clins d’ceil qu’il seme dans mes journées.

Ce chapeau de proche aidance, parfois lourd et parfois
inquiétant, mais toujours plein d’amour, je remercie la
Vie de me ’avoir donné...

Joane
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Tres handicapée physiquement par sa maladie, elle devait
étre transférée de ’hopital a Pie XI1. Elle a alors dit a mon
conjoint qu’elle était préte a y aller a la condition que
celui-ci vienne avec elle pour aussi y habiter.

Elle hésitait a aller a Pie XIl parce que ce n’était que des
vieux qui habitaient la selon elle. Elle avait alors 91 ans.

La semaine suivante, mon conjoint voulant s’acheter
une chemise, je lui ai dit qu’il devrait plutot s’acheter
un pyjama pour son séjour a Pie XII.

Ma belle-mere n’avait jamais conduit. Elle mentionnait
alors vouloir s’acheter une auto. Elle précisait méme la
couleur, soit « rouge ».

A 92 ans, trés malade, devant étre déplacée a I’aide d’un
leve-personne, elle souhaitait sortir le plus t6t possible
pour retourner travailler a son ancien dépanneur.

Elle était une personne tres généreuse. Malgré sa tres
grande maladie, a la toute fin de sa vie, elle hésitait
a partir de ce monde parce qu’elle laisserait ses huit
enfants. Elle s’inquiétait de comment ils pourraient se
débrouiller sans son aide.

Marguerite Rheault



« Le [plus] difficile,

ce n'est pas de donner,
©'est de ne pas fout donner. »

- Colette
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Mon role de proche aidante s’est manifesté tout doucement.
Au début, j’ai remarqué que mon époux avait moins
d’ambition, moins d’intérét, pas d’initiative. Il cherchait
ses clés, ses lunettes, son porte-monnaie... C’étaitily a
huit ans, la maladie a commencé comme ca. Les années
ont passé et la vie a continué de facon presque normale.
Dans le passé, nous avons été proches aidants pour la
maman de mon époux, et bien que ce role demande un
don de soi, I’accompagnement a mon mari n’est pas
pareil...1a douleur n’est pas a la méme place. Ce n’est pas
facile a accepter d’étre aidante naturelle de son conjoint.

Auparavant, nous avions pris la décision de quitter notre
grande maison pour nous installer dans notre chalet a
I’année. Quelques années plus tard, nous avons habité le
chalet en été et un logement, en ville, en hiver. Trois ans
se sont écoulés au rythme des saisons. Ces déménagements
ont été bénéfiques, car ils nous ont permis de nous départir
de beaucoup d’objets personnels.

Ca fait maintenant deux ans et demi que nous vivons en
résidence. C’est un peu avant cette époque que j’ai réalisé
que j’avais besoin de plus d’aide. Je n’ai pas de famille ici.
Mes deux sceurs et mes deux filles habitent a I’extérieur.
J’ai des amis, mais ce n’est pas pareil. Ma décision d’aller
vivre en résidence avec mon conjoint s’est prise suite
au commentaire de mes filles : « Maman, essaie donc
de te rendre la vie plus facile. >»> Peu de temps apres,
nous déménagions dans notre nouveau logement. Ici, je
n’ai pas de repas a préparer, le ménage est fait une fois
par semaine et s’il arrive quelque chose, il y a toujours



quelqu’un sur place pour les urgences. Ca m’apporte un
grand sentiment de sécurité.

Mon mari accepte difficilement que quelqu’un vienne
passer du temps avec lui pour me permettre d’aller faire
des courses. A ce moment, j’utilise le mot « amie » plutdt
que « gardienne », car il n’accepte pas de se faire garder,
« Je ne suis pas un bébé » dit-il. Ou bien c’est la voisine
d’en face qui prend la releve. Nous ouvrons les portes de
nos appartements qui sont face a face et elle voit a ce que
tout se passe bien pour mon conjoint. Souvent, je me prive
de sortir, je ne veux pas le laisser seul. Récemment, j’ai
dd annuler un spectacle, car ¢’était une journée difficile
pour lui. J’aimerais continuer les activités qu’on faisait en
couple, mais ce n’est plus possible. Autrefois, mon mari
et moi étions de fins gourmets, on cuisinait beaucoup
ensemble.

« J’manque mon compagnon du samedi soir quand on
se faisait une bonne bouffe avec un p’tit verre de vin ».

Depuis un certain temps, j’ai davantage d’aide : pour le
bain, un service d’infirmiere a domicile dispensé par le
CLSC et a partir de ’automne prochain, j’aurai un médecin
a domicile (service offert par le médecin de mon époux,
car les déplacements sont devenus trop difficiles pour
lui). P’apprécie beaucoup ce geste! J’ai également du répit
quand mon conjoint se rend a Pie XII a raison d’une fois
aux cing ou six semaines. ]J’avoue que la premiére fois
ou il est allé en dépannage, j’ai trouvé ca difficile, un
sentiment de culpabilité s’est installé. Une accompagnatrice
se rend quelquefois a Pie XII pendant son séjour afin de
passer du temps avec lui. Ces journées-la me permettent
totalement de m’évader, car je sais que mon époux a de
la compagnie.



On m’a incitée a avoir recours a du répit. D’abord mon
médecin m’a dit : « Je ne veux pas que tu te fasses mourir
a prendre soin de ton mari. » A la société Alzheimer, on
nous dit : « Pensez a vous autres, c’est important! »
La travailleuse sociale me disait : « Il ne faut pas que
tu attendes d’étre trop fatiguée avant de demander de
P’aide. » Peu a peu, j’ai commencé a utiliser les ressources
qui s’offraient a moi.

Heureusement, depuis que j’ai du répit, je prends le temps
d’aller prendre un café avec une amie, de sortir au resto
avec une autre et de me reposer sans inquiétude, car je
sais que mon conjoint est bien entouré. Je m’apercois que
les gens qui sont la sont tres compétents et respectueux.
Aujourd’hui, je réalise tout le bienfait que me procurent
ces moments de répit.

J’aimerais dire aux gens qui sont dans une situation de
mettre leur santé en péril a trop s’occuper d’un de leur
proche, de ne pas attendre, d’accepter I’aide de I’extérieur.

Lise
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Je f’ddm
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Je recois des tonnes de messages me disant a quel point
je suis bonne, a quel point j’en fais beaucoup pour ma
fille et que ces derniers seraient incapables d’en faire
autant. J’ai toujours répondu que ce n’était rien, que
c’était tout a fait normal, que tous y arriveraient. Avec le
recul, je me dis que c’est faux. Depuis un peu plus d’un
an, j’accepte le compliment, car je sais que c’est vrai, je
sais profondément qu’étre aidant naturel est un don de
soi énorme, et que tous n’en sont pas capables. Pour ma
part, je suis aidante naturelle de ma fille. Je sais, cela fait
drole a dire, pouvons-nous étre vraiment aidant naturel de
notre propre enfant ? Ou, accomplissons-nous seulement
notre role de maman ¢ Quand celui-ci exige qu’on devienne
infirmiere, physiothérapeute, ergothérapeute, quand ce
role exige de porter autant de chapeaux, je crois que oui,
on devient alors en quelque sorte aidant naturel de notre
propre enfant.

Ma fille Sofianne a maintenant sept ans. Elle est atteinte
d’une maladie encore inconnue qui crée chez elle un
polyhandicap. C’est le handicap le plus sévere puisqu’il
regroupe le handicap intellectuel et le handicap physique.
Sofianne est donc confinée a un fauteuil roulant, elle
ne parle pas, est aux couches et elle est gavée. Elle est
également épileptique et nécessite chaque jour des soins
exceptionnels.

Peu de temps aprés sa naissance, Sofianne a commencé a
faire des crises d’épilepsie. Elle avait alors que six semaines.
A cet instant, la neurologue nous a annoncé que ce n’était



pas bon signe, quelque chose clochait. Nous avons fait
tous les tests de génétique, mais aucun spécialiste n’a pu
identifier la maladie. Etonnamment, en génétique ce n’est
pas rare, plusieurs maladies n’ont pas encore de nom, on
les appelle les maladies orphelines. La science évolue et
un jour peut-étre on connaitra ces maladies, mais chose
certaine cela ne changerait en rien I’état de ma fille.
Aujourd’hui, malgré mon diplome du cégep en Travail
social et mon baccalauréat en communication publique,
je suis maman a la maison (j’ai également un beau grand
garcon de 11 ans). Chaque jour, chaque minute de ma vie
est consacrée a ma fille, tout en essayant de prendre du
temps pour mon garcon, qui je crois, malgré tous mes
efforts, ressent que sa petite sceur occupe beaucoup de
place.

Au fil des années, j’ai traversé des deuils infiniment
grands. Les fétes étaient un véritable cauchemar. Moi
aussi je voulais que ma fille déballe ses cadeaux de Noél,
moi aussi je voulais qu’elle passe 1’Halloween, etc. J’avais
perdu toute empathie envers les gens qui se disaient
fatigués, car leur enfant avait eu la gastro, etc. Pour moi,
rien n’était plus injuste que la situation que je vivais.
Jamais je n’irai au bal de graduation de ma fille, jamais
je n’irai a son mariage...

Pire encore, jamais je ne I’entendrai dire <« Maman > .
Ce petit mot si simple, pourtant anodin, mais tellement
lourd de sens... « maman »... Non, elle ne le prononcera
jamais. Alors le malheur des autres était pour moi peu
important.

Toutefois, avec le temps, la douleur diminue, elle ne
disparait pas, mais elle fait moins mal. Est-ce que j’ai
accepté que ma fille soit lourdement handicapée ? Je ne sais



pas encore... Peut-on vraiment accepter I’inacceptable ?
Chose certaine, I’empathie envers les autres est revenue,
je comprends leur fatigue, leur malheur, je ne veux plus le
comparer a ce que je vis, car je sais que chaque situation
est unique.

En plus des deuils, il y a I’épuisement. Malgré sa grande
force, Sofianne est une enfant tres fragile. L’hiver pour
nous est toujours synonyme de nuits blanches a donner
des soins, puisqu’un simple rhume ne reste jamais
qu’un simple rhume et se transforme en pneumonie, etc.
Nous devons donner des soins dignes des hdpitaux. A la
maison, nous sommes équipés : concentrateur d’oxygene,
pompe a sécrétions, etc., toujours sur le qui-vive, prét
a intervenir si la situation semble se détériorer. Cette
pression constante sur moi, celle d’étre a la hauteur,
celle de prodiguer les soins adéquats, de faire la bonne
chose pour ma fille, celle des nuits blanches accumulées
et du stress qu’apportent toutes ces situations peuvent
devenir a la longue essoufflants.

Malheureusement, I’isolement se fait également souvent
ressentir. Les amies n’appellent plus aussi souvent sachant
que je serai probablement occupée avec ma fille. Certains
ont méme peur de venir a la maison afin de ne pas donner
de virus a ma fille. Et lorsque je trouve par moi-méme
un peu de force pour aller visiter les amies avec ma fille,
leur demeure n’est pas adaptée. Simplement, entrer
dans la maison avec le fauteuil devient rapidement un
défi. Quand vous passez votre vie a vous consacrer a une
personne, les sujets de conversation deviennent également
plus rares. Vous voulez que je vous raconte : Combien
de couches j’ai changées? Quel est rendu le dosage de
médicament de ma fille ? Oh oui, je suis devenue experte,
mais évidemment je ne peux vous raconter qui était au



dernier cing a sept, car je n’y étais pas. Vous parlez du
dernier spectacle que j’ai vu. Oh! Il remonte sans doute
avant la naissance de Sofianne. On se sent alors beaucoup
moins intéressante, et cela devient rapidement un cercle
vicieux. L’envie d’aller voir vos amies ne vous interpelle
plus, vous n’avez rien a leur dire de toute facon. Et les
entendre vous raconter leurs sorties ne vous fait que vous
rappeler a quel point vous étes seule...

Malgré tout, je consideére que la vie m’a choyée. Sofianne
est une enfant unique, une enfant qui touche plusieurs,
elle ne dira pas maman, mais moi je serai toujours fiere
d’étre sa maman. Je me battrai constamment pour qu’elle
ait acces a tous les soins qu’elle mérite et qu’elle soit
traitée avec dignité. Comme une maman lionne, je la
défendrai et ne laisserai personne lui faire du mal. Elle




restera mon bébé. Bien siir elle continuera a grandir,
mais restera a jamais mon bébé.

Certes, il y a des injustices, certes je ne sors pratiquement
plus de la maison, certes ma vie est consacrée a celle d’une
autre, mais je dois rester positive et me concentrer sur le
moment présent. Est-ce que j’ai passé une belle soirée
avec ma fille ? Oui, on a pu se coller toute la soirée, collées-
collées, quel beau moment! Ce matin, quand je suis allée
réveiller Sofianne, elle m’a fait un beau sourire. Bref, je
me rameéne au présent. Apprécier les petits bonheurs de
la vie et rien n’attendre en retour est devenue ma devise!
Evidemment, si je vois la situation dans son ensemble,
cela peut paraitre gros, voire énorme, mais lorsque je la
décortique, lorsque je me remets dans I’instant présent,
je sens alors la force de continuer.

Je vois ma vie comme un long périple en bateau. L’océan
qui m’entoure signifie tous les défis de la vie. Je sais qu’ils
sont grands, ils me permettent d’avancer. Toutefois, si
je laisse ’eau envahir mon bateau, c’est a ce moment
que mon bateau coulera. Les défis de la vie sont bien
présents, mais ils ne me définissent pas, je ne dois pas
me laisser submerger par eux. Chaque jour je deviens une
meilleure personne, la vie m’enseigne, parfois a la dure,
mais m’enseigne a donner le meilleur de moi.

Et maintenant, lorsqu’on me dit : <« Oui, mais, comment
tu fais? » Je sais quoi répondre, un sourire en coin je
leur dis tout simplement :

J’aurais 1000 raisons d’abandonner, mais une
<< seule me pousse a continuer et c’est ’amour
que j’ai pour ma fille! »

Mélanie Cossette



J’ai eu un accident de moto a trois heures du matin apres
un show d’Eric Lapointe. J’avais bu et les compagnies de
taxis étaient toutes occupées. Il y avait environ une heure
d’attente. J’ai décidé de prendre ma moto parce que des
amis venaient me rejoindre a la maison. Je n’ai aucun
souvenir de ’accident, mais ma mere dit que j’aurais tenté
d’éviter un ours sur la cote du Lac-Dufault. Cette nuit-
13, j’ai « scrappé >» ma nouvelle Harley et mon cerveau.
C’était mon réve d’avoir une Harley-Davidson, comme
tous les membres de ma famille. On m’a transporté au
CHRN et transféré ensuite a 1’hopital Sacré-Coeur. J’ai
passé quatre mois a Sacré-Ceceur et un mois au Centre
de Réadaptation Lyndsay Gingras.

J’ai gagné ma survie, mais j’ai perdu ma liberté. Je ne
peux pas vivre seul et j’ai besoin d’aide pour tout. La plus
grosse conséquence a été que je ne peux plus m’occuper
de mes deux enfants comme avant. J’ai leur garde une
fin de semaine sur deux, mais j’ai besoin de ma mere ou
de mes soeurs lorsque je les ai avec moi. Les personnes
les plus significatives dans ma vie sont : mon pere, ma
mere, mes sceurs et mes enfants.

Ma fawidle : des coeurs sur wa route!

Q?C?;b




J’ai un cours en mécanique industrielle et je travaillais
pour Bradley depuis plusieurs années. J’aimerais étre en
mesure de gagner ma vie comme tout le monde, mais
je ne peux plus travailler. Pour m’occuper, je passe mon
temps sur Facebook. Ca m’aide a me sentir moins seul,
car Facebook fait de la planete Terre un village de deux
milliards d’étres humains. Je passe beaucoup de temps avec
mon pere qui vend des produits de forage. Je ’laccompagne
dans ses journées de travail partout en Abitibi.

Ce qui me permet d’avancer c’est de savoir que mes
enfants ont besoin de moi. Je ne peux pas étre la pour
eux comme avant, mais au moins je suis la. J’écoute des
chansons de mes artistes préférés comme Métallica, Eric
Lapointe, Bon Jovi, Pink Floyd et tous les groupes rock
en général. Ces groupes chantent les vraies émotions. Ils
racontent une partie de mon histoire en racontant la leur.
Le bénévolat au Pilier m’aide a profiter de la vie et a me
sentir vivant. Je me sens utile et j’aime aider les autres.

Pour mon avenir, j’aimerais retrouver ’lamour. J’aimerais
partager ma vie avec une femme. Comme dirait le chanteur
Bryan Adams : « Tout le monde a besoin de quelqu’un. »
(Everybody need somebody). J’aimerais faire encore plus
de bénévolat et étre plus autonome dans la vie de tous
les jours.

Steve Poisson

100 % de ce qu’on n’essaie pas ne fonctionne

<< pas. > Wayne Gretsky



Depuis la journée de son accident, j’ai toujours été a son
chevet jusqu’a son retour a la maison. Les cinq mois a
Montréal ont été une adaptation. Au début c’était tres
rock n’ roll, spécialement pour la vie de couple et la vie
familiale. J’ai également deux autres filles. Je ne souhaite
¢a a personne. Plusieurs sont venus me supporter a
Montréal. Une chance, sinon j’aurais pu me retrouver a
coté de lui a ’hopital. J’ai perdu beaucoup de poids durant
cette période. De retour a la maison, j’ai di m’adapter
a la nouvelle routine de Steve. J’étais 24h/24 avec lui
pour qu’il réapprenne a vivre au quotidien. Depuis, cela
a diminué parce qu’il a I’essentiel pour fonctionner. Je
passe quand méme plusieurs heures par jour pour I’aider a
s’organiser et lui remémorer ses rendez-vous, ses taches
et pratiquement tout. Je dois lui faire plusieurs rappels
parce qu’il oublie vite. J’ai d{i également I’accompagner
afin qu’il accepte qu’il ne puisse plus jouer son réle de
pére comme avant. Ca a été un gros deuil pour lui et
ca I’est encore. Je crois que ce sera le travail d’une vie
d’accepter ses limites et faire le deuil de son ancienne vie.

Etre proche aidante et mére, c’est de penser constamment
a son enfant. Méme lorsque je ne suis pas physiquement
avec lui, je connais tellement bien ses routines et ses limites
qu’il occupe mes pensées a tout moment. Les activités et
I’accompagnement du Pilier m’offrent un répit mental.
Je sais qu’il est en sécurité et bien accompagné. Ca a
été plusieurs années d’adaptation, mais nous acceptons
maintenant ce nouveau mode de vie.

Nancy (meére de Steve)



Je suis encore relativement assez impliqué au niveau du
role de proche aidant... Présentement, je suis une ressource
d’aide pour ma mere qui vit avec la maladie de Parkinson.
Elle est agée et doit composer avec la réalité de plusieurs
personnes ainées donc, elle a des besoins liés a une perte
d’autonomie. Quand sa condition nécessite des achats,
déplacements ou autres, je suis la. Mais je trouve que la
situation d’aide va davantage de soi quand on est avec
une personne présentant des années de vie derriere elle.
On s’attend, et méme on espere tous vieillir idéalement
avec un proche pour nous épauler et nous accompagner,
mais ’expérience de proche aidance qui m’occupe en ce
moment est une tout autre histoire...

Je suis un proche aidant... non, plutot un proche aimant,
puisque depuis maintenant 15 ans j’accompagne ma
conjointe dans une réalité que 1’on voit moins chez
les personnes de son age. Elle vit avec une maladie
habituellement diagnostiquée chez les personnes de 75 ans
et plus. A1’4ge de 49 ans, j’avais remarqué des problémes
d’élocution épisodiques chez ma femme dont la fréquence
s’est par la suite accentuée. Elle cherchait beaucoup ses
mots et avait peine a les formuler. Cette difficulté se
manifeste fréquemment par des troubles progressifs du
langage appelé « aphasie progressive primaire ». A cette
période de sa vie, elle avait un travail de responsabilités, et
des signes de désorganisation avaient amené I’employeur
a lui demander de rester a la maison. Aucun diagnostic
n’avait encore été porté. On était loin de craindre ce genre
de maladie puisque trés peu d’informations circulaient



dans les médias concernant les maladies touchant la
mémoire. Encore moins chez les jeunes personnes...

Apres avoir partagé mes inquiétudes avec mon médecin de
famille, celui-ci a accepté de la rencontrer. Il a procédé a
certaines vérifications. Y avait-il possibilité de dépression ?
Il a demandé des prises de sang, fait passer un scanneur
cérébral pour vérifier s’il n’y avait pas de pathologie du
cerveau, et devant les résultats négatifs, il lui a finalement
fait passer le test de I’horloge et le Mini-Mental de Folstein
(MMSE) pour vérifier si elle présentait des atteintes au
niveau de la cognition.

Le diagnostic de maladie d’Alzheimer ou d’affections
connexes en est un, d’élimination. On doit éliminer tout
ce qui est décelable et pour lesquelles on a des solutions
curatives. Mais les résultats du premier Folstein (un test
qui mesure de petites choses apprises au courant de la
vie) révélaient des scores inquiétants. On savait qu’il
s’agissait d’une maladie de la mémoire, probablement
fronto-temporale avec aphasie...

Tout ce que je connaissais de cette maladie a cette époque,
¢’était que ca n’affectait seulement que la mémoire. Donc,
je me suis dit une journée a la fois et on s’ajustera par
la suite. Je n’avais pas prévu les réactions excessives
telles que le comportement agressif, le trouble de la
personnalité paranoiaque, la grande désorganisation
ainsi que les situations d’hygiéne voire d’incontinence,
et tellement plus encore. Vint un temps ou elle ne pouvait
plus rester seule a la maison. En réalité la, c’est comme
une carte mémoire qui s’efface progressivement... les
fichiers s’effacent un a un... certaines bonnes journées,
on en retrouve des petits bouts, mais ¢a ne dure pas...



Il a fallu s’organiser comme on a pu... quelquefois avec
un fils a la maison, le temps d’une période de chomage...,
quelquefois, j’avais un arrét de travail (parce que j’étais
encore au travail, et je me butais a I’incompréhension
solide de quelques collegues bien loin de cette réalité)
¢’était difficile pour moi... les nuits parfois incompletes,
les soins a donner, les réactions fortes... Pour ce qui est
de I’aide extérieure, au début, nous en avons eu pour le
ménage et les repas. Ga parait peu, mais dans un trop-plein
de tout, la moindre parcelle de tache faite par quelqu’un
d’autre apporte sa bouffée d’air.

Ensuite, nous avons demandé une ouverture de dossier au
CLSC. Ce qu’on nous a offert était ’aide au bain deux fois
par semaine. Mais ma femme ne faisait pas trop confiance
aux étrangers. Alors, le fonctionnement de cette forme
d’aide devenait difficile a actualiser puisque le personnel
varie continuellement et les heures de services également.
Une personne atteinte d’une maladie de la mémoire exige
une routine adaptée afin de préserver ses reperes. C’est
sa sécurité. J’ai donc fini par leur dire de laisser tomber
puisque c’était moins long de le faire moi-méme. C’est
pourquoi le lien de confiance est essentiel dans ce type
de situation. On dirait que le milieu de la santé n’est pas
encore adapté a cette triste réalité...

On m’a informé de ’existence du Baluchon Alzheimer.
Ce service est offert dans une formule a domicile ou
des personnes formées et expérimentées viennent a
domicile pour une semaine minimum, vivre avec la
personne atteinte et donnant un répit au proche aidant.
Par contre, ce dernier doit quitter sa résidence durant
cette période. Moi, je ne souhaitais pas m’éloigner, encore
moins pour une semaine... mon besoin aurait été d’avoir
quelqu’un a domicile parfois juste une soirée, pour que je



puisse me libérer et sortir, mais sans plus. Bref, je vous
jure que lorsque 1’on doit composer avec une situation
d’accompagnement en contexte de 1’Alzheimer, ¢a ne fait
pas courir les gens vers nous... ni la famille...

Je me suis donc rendu a la société Alzheimer afin de
m’outiller et de ventiler... j’avais besoin d’un peu de
support moral. Ma conjointe a largement bénéficié des
activités de stimulation cognitive en participant au projet
Espace Temps, lieu ou elle et moi, avons pu tisser des
liens durables avec certaines intervenantes.

Puis, la responsable de notre suivi au CLSC m’a informé que
j’étais admissible aux prestations cheque emploi-service
via le Programme d’allocation directe. Elle m’a expliqué
les démarches a suivre. Je me devais donc de trouver la
personne qui viendrait a la maison tenir compagnie a
ma femme. De ce fait, je pouvais planifier I’horaire selon
mes besoins tout en tenant compte de la disponibilité de
I’accompagnatrice. Et ¢a, ¢’était aidant. Les anges d’Espace
Temps sont restés dans nos vies pour un bout, venant
faire un brin de jasette, une petite marche ou écouter de
la musique, pendant que je bénéficiais d’'un moment de
répit ponctuel. J’ai déniché des perles parmi ces dames de
compagnie... Charmées, quelques-unes d’entre elles sont
demeurées en contact. Elle est vraiment facile a aimer.

Malgré I’incompréhension parfois criante de mon
entourage, j’ai fait le choix de la prendre sous mon aile
et de veiller sur elle. Je sais pertinemment bien qu’en
lui offrant une certaine qualité de vie en la maintenant
dans son milieu, j’ai pu certes contribuer a augmenter
sa longévité potentielle. Parfois, I’amour peut s’avérer
un remeéde fort efficace et pallier a la médicamentation.
A la différence de mes amis, moi je voyage a travers cet
accompagnement...



Les sentiments d’impuissance et de malaise des gens
rencontrés font en sorte qu’il y a des questions ou des
réflexions que je ne peux plus entendre... « Apreés autant
d’années a prendre soin d’elle, tu peux penser a toi... » ou
encore « Est-ce qu’elle te reconnait encore ? » Je sais que
ce n’est pas méchant, mais a la question : « Comment va
ta conjointe? », je ne peux que répondre : « Elle souffre
toujours d’une maladie neurodégénérative incurable et
je la vois partir peu a peu... » Sa mémoire est atteinte,
mais le lien affectif subsiste toujours, et ¢a, je le sais.
Privée de la capacité de parler, les mots ne peuvent plus
dire ce que ressent son coeur. Elle s’exprime avec le corps
a travers la communication non verbale : un sourire,
un regard ou un toucher en sont des exemples. Il s’agit
de savourer et de vivre le moment présent, c’est aussi
simple que ca. Elle apprécie ces instants passés en ma
compagnie ainsi que les soins que je lui prodigue, je
peux le décoder a travers ce qu’elle me communique. Je
suis heureux d’avoir eu la capacité physique de faire ce
choix, soit celui de ’accompagner plutot que de vivre
cette cruelle maladie...

Actuellement, sa situation est précaire, elle éprouve des
problemes de déglutition et j’ai peur qu’elle s’étouffe.
Elle est trés amaigrie, ne marche plus, ceci dii a un
enraidissement progressif des muscles, elle adopte parfois
une position feetale. Parfois, elle pleure, et je sais que
c’est un moment de lucidité... mais ¢a ne dure jamais
longtemps...

Alors, si les gens se demandent quelle question me poser,
la plus bénéfique serait : « Toi André, comment vas-tu? »

A la mi-mars, suite a une période de répit en CHSLD,
j’allais chercher ma femme en vue de la ramener et c’est a



ce moment que I’on m’a dit : « André, son corps présente
des plaies, il faut donc la repositionner fréquemment,
idéalement aux deux heures pour faciliter la guérison.
Peut-étre serait-il préférable qu’on la garde avec
nous ? C’est peut-étre le bon moment pour l'installer
en permanence? Il y a une place actuellement pour
procéder a son admission? » Lorsque la chance nous
sourit, il faut la saisir. Le « timing » était parfait.

Mais cela a été une décision fort déchirante, j’étais tout
simplement un conjoint vivant une grande tristesse...
Je sais bien que le personnel doit souvent composer
avec diverses contraintes. Cependant, les préposés sont
impliqués, voire dévoués a la tache. Ces personnes font
beaucoup plus que ce qu’on attend d’elles et parmi celles-ci
ony déniche des perles. N’importe, je me voue a I’aimer
et lui rends visite tous les jours. En ce qui me concerne,
c’est toujours un moment de bonheur que d’étre avec
elle. Et malgré tout cela, je sens ma conjointe sereine.
Je remercie tout simplement le ciel d’avoir mis sur mon
chemin sinueux des gens de cceur. Force est de constater
qu’a travers tous ces cailloux, la vie m’offre encore et
toujours de beaux cadeaux. Au final, cette femme a su
donner un tout autre sens a ma vie...

André Ocheduszko




N’ othe :
serai ’rou;ours & pour toi
L’ APPUN
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Je suis un proche aidant depuis toujours, je pense...
mon histoire remonte a I’enfance quand j’ai perdu mon
pére, j’avais a peine neuf ans. Je suis le plus jeune d’une
famille de cinq enfants, et tres tot on se confiait a moi.
Vers 17-18 ans, mere, freres et sceurs me consultaient.
Alors, ce role-1a me colle a la peau.

De fagon plus concréte, ma mere a manifesté des signes de
désorganisation un peu avant 1999, elle a recu un diagnostic
de maladie d’Alzheimer. Elle habitait Québec, donc j’arrivais
a aider a distance. I1 y a eu quelques « surprises » au
niveau légal, et j’ai d{i entreprendre des démarches afin
de pouvoir prendre les décisions autant administratives
que pour sa personne, avec 1’aide de ma sceur qui était
proche géographiquement... Quelquefois, ce genre de
situation demande qu’on mette les efforts au bon endroit
pour protéger la personne aidée, et quelquefois aussi cela
amene des divergences d’opinions dans la famille. Ma
sceur et moi on formait une équipe : elle s’occupait de me
faire parvenir tous les papiers et factures des dépenses
pour que je puisse tenir correctement les livres comptables
et nous prenions les décisions ensemble.

Ma meére fut admise en hébergement et ¢ca nous a amenés
un certain réconfort quant a sa sécurité. ]’ essayais d’étre
présent le plus souvent possible, alors la route entre
Rouyn-Noranda et Québec, je la connais...

En 2000, ma femme a subi une hémorragie cérébrale
pendant son sommeil. Elle était dans la quarantaine.
Voyant qu’elle ne réagissait plus, nous avons (mon fils



de 12 ans et moi) fait venir ’ambulance. De 1’hopital,
les médecins ont préparé ma femme pour qu’elle puisse
partir tout de suite vers Montréal. Comble de malchance,
cette journée-la il faisait une tempéte de fou. J’ai donc
sauté dans I’autobus pour me rendre la-bas, sans trop
savoir comment j’allais retrouver ma blonde.

Elle était dans le coma. Je lui ai simplement dit :

Je serai toujours la pour toi,

<< je te le promets... »

Le troisiéme jour apres cet accident cérébral, j’ai vu
qu’elle essayait de me dire quelque chose sans y arriver,
elle avait bougé un doigt, alors j’ai demandé un papier
et un crayon que j’ai placés dans sa main. Elle a dessiné
un coeur... et a aussi écrit club Z... Petit fait tendre et
cocasse...elle était retournée a sa planification d’avant
’accident... Elle a di faire un long chemin pour arriver



a retrouver la parole, la marche, la lecture, 1’écriture, et
enfin, une certaine autonomie. Alors pendant un bon
moment, j’ai dii faire la route Rouyn-Noranda /Montréal,
me rendre a Québec quelques fois pour ma mere, et voir
a ce que quelqu’un m’aide aussi a la maison puisque les
enfants n’étaient pas tres vieux... Je ne sais pas comment
je suis arrivé a passer a travers tout ca... Enfin, on a fini
par transférer ma blonde a Macamic, donc a 45 minutes
de voiture. Beaucoup plus facile de faire un suivi avec
elle, plusieurs fois par semaine, apres mes journées de
travail. Elle y est restée plusieurs mois.

Ma blonde venait tout juste de changer d’emploi. Elle
avait passé les examens pour la reconnaissance du statut
de professionnel au gouvernement, mais la paperasse
administrative n’était pas compléte. Il y a eu encore
des débats juridiques a mener. On doit identifier les
différents acteurs impliqués et leurs responsabilités
civiles et légales. Une chance que je m’y connais un
peu... ouf, c’est compliqué, et émotivement, on se sent
fragile... Ma blonde avait promis a son directeur qu’elle
allait remarcher, et elle est allée lui montrer qu’elle en
était capable dés qu’elle a pu le faire.

Mais apres deux ans de convalescence, elle a recu sa lettre
qui disait qu’elle n’avait plus de poste au sein de son équipe
de travail. Il y était inscrit la date, la journée, et I’heure de
sa cessation d’emploi. Elle a récupéré plusieurs capacités,
elle a di faire le deuil de plusieurs habiletés : sa grande
créativité au niveau des travaux de ’aiguille, la cuisine,
le bricolage, et encore... des passions qui n’étaient plus
au rendez-vous. De plus, la mémoire récente est touchée
et restera hypothéquée pour le reste de sa vie.



Nous avons donc déterminé comme priorité la mise a
jour de nos documents légaux puisque nous avons deux
enfants et maintenant deux petits-enfants. C’est tellement
important que tout soit a jour.

Pendant la période de réadaptation a Macamic, du mois
de janvier au mois d’aofit, j’étais enfin arrivé a avoir une
petite routine... elle était remplie, mais réguliére... mais
mon fiston a eu un geste qui m’a jeté par terre... il a fait
une tentative de suicide... ¢a été tellement difficile pour
moi... j’avais essayé de tout maintenir a flot, mais je ne
pouvais pas faire plus. C’était trop! C’est de loin ce que j’ai
vécu de plus difficile. Mon fiston ne parle pas beaucoup...
il était envahi par ce grand surplus d’émotivité, sans étre
capable d’y placer des mots... mais il a fini par croiser
de bonnes personnes, capables de ’accompagner, et une
de ces personnes m’a dit : « Inquiéte-toi pas, je m’en
occupe... »

J’avais, a ce moment-Ia, un suivi médical pour m’aider a
me tenir la téte hors de ’eau. Et on m’a clairement fait
comprendre que pour étre aidant il faut aussi prendre
soin de soi... J’étais dans un trop-plein de demandes, ma
mere, ma blonde, mes enfants, le travail...Ouf!

Actuellement, apres plusieurs années a tenir le fort, ma
blonde arrive a faire de petits travaux avec moi, on prépare
les repas ensemble et je lui laisse faire tout ce qu’elle est
capable de faire, mais si elle épluche les patates et qu’une
d’entre elles est maganée, je dois prendre le relais! Elle a
aussi besoin d’aide pour certains soins d’hygiene. Alors,
je peux avoir des activités hors de la maison, mais elle
garde la possibilité de me rejoindre en tout temps.

Nous avons toujours eu des petits chiens. Je les amenais
avec moi lorsqu’elle était hospitalisée et ca apportait du



réconfort aux gens qui recevaient des soins ainsi qu’a
elle. A la maison, ¢a fait une petite présence et elle aime
ca. La zoothérapie existe vraiment!

L’an dernier, ma blonde a recu un diagnostic de leucémie...
elle a eu d’autres problemes de santé liés a son accident
cérébral, mais la c’était vraiment inquiétant. Elle a di
recevoir les traitements de chimio et j’étais anxieux pour
mon role de responsable. J’ai vérifié dans mon entourage
simplement pour m’assurer que s’il m’arrivait quelque
chose, il y aurait quelqu’un pour prendre le relais aupres
de ma blonde. Apres 19 ans, je tiens ma promesse, et je
suis toujours la, a ’accompagner, a ’aider et a I’aimer...

Nous sommes maintenant grands-parents de deux petits-
enfants. Fiston qui a vécu son lot de difficultés a eu, en
I’espace de peu de temps deux enfants (il a été papa a 20
ans). Nous donnons une aide a ce jeune papa autant qu’on
peut le faire. Et on regarde ce jeune homme reprendre
le controle de sa vie.

Pour ce qui est des périodes de répit, ma conjointe participe
a quelques activités. Le club ACV offre I’opportunité de
voyages organisés, et I’Espace Temps offre des activités
de stimulation cognitive une journée par semaine. Je
peux aussi aller voir des parties de hockey de temps
en temps. Ca fait du bien, c’est un petit moment pour
recharger les piles.

Depuis ma retraite, je m’implique également dans ’aide
aux organismes communautaires, ceux qui ont manifesté
la demande, pour la tenue des livres comptables. J’ai
travaillé dans ce domaine alors je redonne a la société.
C’est mon bénévolat et mon implication sociale en méme
temps. Et c’est un échange de connaissances quant aux
services offerts. Je connais quand méme bien les services



qui peuvent donner un petit moment de facilité dans
notre vie.

J’aide également la population vulnérable pour les rapports
d’impots lorsque c’est la période. Je peux faire ¢a de chez
moi, donc je suis proche de ma blonde en méme temps...

Je suis un proche aidant au quotidien!

André



Mon histoire de proche aidante est en deux volets. L’une
est a ’aurore d’une vie tandis que ’autre est au crépuscule
d’une vie.

Avoir un enfant est le plus beau cadeau de la vie. Mais
apprendre, a ’age de trois ans, que ma fille Fanny est
autiste devient ’angoisse d’une vie. Fanny aura 29 ans
bient6t. Ca fait 26 ans que je me consacre a temps plein
pour le bien-étre et le développement de ma fille. Mon
mari, a I’époque, n’a pas accepté le diagnostic de sa fille
et ’atmosphere a la maison est devenue intolérable. Je
’ai quitté pour notre santé mentale a ma fille et a moi.
J’ai du faire face seule a cette terrible réalité. Selon les
médecins, elle ne serait jamais propre, ne parlerait pas
ou peu. La placer était une évidence pour eux, mais pas
pour moi. Un cauchemar! J’en ai pleuré des larmes de
sang et j’en pleure encore.

J’ai voulu aller chercher de I’aide, mais la liste d’attente
était tres longue, voire des années. De plus, les services
étaient en anglais, car je vis dans le nord de I’Ontario, et
ma fille ne comprenait pas I’anglais a cette époque. Plus
tard, j’ai eu droit a une heure de service par semaine et
je devais rester a la maison lors des exercices.

Avec beaucoup d’amour, de patience et de pratique, elle
a appris a s’habiller, manger, se laver... Ce qu’un enfant
apprend en quelques mois, Fanny I’a appris en quelques
années. Ca lui a pris 12 ans a apprendre a attacher ses
souliers. Fermer la porte pour aller aux toilettes dans
un endroit public n’allait pas de soi pour elle, il a fallu



plusieurs essais avant qu’elle comprenne, j’assurais une
surveillance constante.

Des ’age de trois ans, elle était agressive. Si elle me frappait
ou me pingait, je répétais le méme geste sur elle, ca me
brisait le cceur a chaque fois. C’est de cette facon qu’elle
a appris a ne plus frapper. Son agressivité est disparue.
De trois a cinq ans, Fanny répétait constamment, ¢a
pouvait durer des heures.

Ex : Si un chien passait dans la rue :
— Y a un chien, hein, maman?
— Oui Fanny

— Y a un chien, hein, maman?
— Oui Fanny

— Ya..

Des heures a répéter et répéter. Epuisée, je m’enfermais
dans ma chambre pour pleurer de tout mon étre, j’étais
découragée. Plus personne ne venait a la maison, car
entretenir une conversation devenait impossible, Fanny
prenait toute la place. Un vrai cauchemar! Heureusement,
aujourd’hui elle ne fait plus ca.

Ses débuts a I’école ne se sont pas passés sans heurts.
Une pétition a circulé pour faire retirer ma fille de 1’école
sous prétexte qu’elle nuirait a ’apprentissage des autres
éleves. Contrairement aux adultes, les enfants n’ont aucun
préjugé et ils se sont occupés de Fanny. Je n’ai jamais requ
de plainte de mauvais comportement, Fanny a toujours
été tranquille, le plus souvent dans son univers. Les
enseignants, le personnel soutien et moi avons toujours
fait équipe pour qu’elle puisse progresser a son rythme.



Elle adorait 1’école, elle a appris a lire, a compter, a écrire
et parler en anglais. A 18 ans, les enfants autistes ne
peuvent plus aller a I’école dans le systeme régulier. Les
autistes sont considérés guéris!

Aujourd’hui, elle va a I’école des adultes deux jours par
semaine et elle adore ca. Elle progresse beaucoup en
anglais. Par contre, je dois assurer le transport, car je vis a
30 minutes de cette école. Elle travaille une demi-journée
dans un salon de coiffure ou elle fait I’époussetage, plie
les serviettes et ramasse les cheveux. Elle fait également
du bénévolat avec moi a Pie XII, elle accompagne les
résidents dans leurs parties de BINGO. Elle fait ’épicerie
seule. J’essaie de la rendre le plus autonome possible,
car je ne serai pas toujours la, c’est mon cauchemar de
tous les jours. J'ai peur, tres peur de ’avenir. Je n’ai pas
encore de plan pour elle quand je ne serai plus la. Je n’ai
personne sur qui compter, j’ai ma petite niéce, mais je
ne veux pas lui imposer ¢ca méme si elle dit vouloir s’en
occuper.

Ce que j’ai trouvé et trouve encore difficile c’est le jugement
des autres. Le regard des autres fait mal a mon cceur de
mere. J’aurais tellement besoin d’encouragement. Un
jour que Fanny et moi étions a un comptoir Mc Donald
pour commander, j’ai entendu une dame dire en francais :
« Regarde la grande énervée... » Faut dire que Fanny
démontre sa joie en faisant des gestes avec ses mains et
sautille parfois. Parce que nous étions dans un milieu
anglophone, la dame ne pensait pas que j’avais compris
son commentaire, alors je suis allée la voir et lui ai expliqué
que ma fille est autiste et, lorsqu’elle est contente, c’est
sa facon de le démontrer. Des excuses ont suivi de la part
de la dame et elle en a tiré une lecon de vie.



Depuis le début de sa jeune vie, je vis des deuils (pas de
graduation, pas de mariage, jamais je n’irai souper chez
ma fille...) et des peines. Je pensais que ce serait plus
simple pour elle en vieillissant, mais non. Ma vie, c’est
sa vie, mes amis sont ses amis, mes voyages sont ses
voyages. Fanny vit ma vie! Et ¢a, c’est difficile a accepter.

Il y a La Société de ’autisme, édifice situé en face du
Wal-Mart a Rouyn-Noranda, que Fanny fréquente a
I’occasion. Elle est toujours tres heureuse d’y aller et
me dit : « J’suis bien moi, ils sont tous autistes comme
moi. » Ca me fait du bien de la voir comme ca.

Devenue adulte, Fanny a des désirs d’adultes comme
avoir un appartement, une auto. Alors pour combler ses
désirs, je lui dis : « J’te donne la maison, mais il faut
que tu m’aides (passer la balayeuse et le ménage de ta
chambre). J’ai deux autos, laquelle tu veux? » Elle a
choisi la Mustang. Maintenant, je dis a qui veut I’entendre
que je vis chez Fanny. Ces simples gestes rendent Fanny
heureuse, elle a sa maison, son auto et sa moto trois roues
(celle que j’utilise quand elle est avec moi).
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La société nous rend la vie difficile a cause de tous les
jugements, les listes d’attente pour les services. Parfois
juste de penser que c’est pour le reste de ma vie, ¢a
devient trés lourd a porter. Je suis fatiguée et seule dans
cette tourmente.

J’aimerais que les gens me voient comme Claudia et non
comme la maman de Fanny ou la sceur de Marco (décédé),
moi en tant qu’étre humain avec mes joies, mes peines
et mes craintes.

La vie est belle, mais cruelle...

Mon deuxiéme volet, au crépuscule d’une autre vie, celle
de mon pere. Ma meére et moi avons eu cette triste nouvelle
le 24 septembre 2015. Sans attendre, nous sommes allées
a Rouyn-Noranda a la Société Alzheimer pour suivre
une formation. On nous a informées ce que c’était cette
maladie, des petits trucs pour faciliter le quotidien de
mon peére et le notre, a ma mere et moi. Ce qu’on doit
faire et ne pas faire, ce qu’on doit dire et ne pas dire...

Nous avons fait du mieux que I’on pouvait, mais aujourd’hui,
la fatigue s’est installée, et vu les besoins grandissants de
mon pere nous avons droit a du répit a Kirkland-Lake.
Déja j’anticipe la culpabilité, je me demande si c’est le
bon moment ou si c’est nous qui manquons de patience.

Ce que je trouve tres difficile, c’est de voir ma mére dans
un tel état, elle accepte treés mal cette maladie, je la vois
souvent décourager et manquer de patience envers mon
pére. Je comprends, c’est humain de se sentir comme
¢a. Mais ma mere a beaucoup de difficultés a baisser ses
attentes et a ne plus exiger qu’il agisse comme lorsqu’il
avait toutes ses facultés.



Exemple, un soir, mon pere me dit : « Hey, tu ne fumes
plus toi, depuis quand ? » Ma meére de répondre : « Elle
n’a jamais fumé de sa vie, qu’est-ce que tu dis encore,
encore des niaiseries. » J’ai regardé ma meére et lui ai
fait signe, chut! Moi, j’ai plut6t affirmé que ca faisait
deux semaines que j’avais arrété. Ma mere veut toujours
le ramener dans la réalité.

C’est déchirant d’étre obligée de montrer a son pere
comment s’habiller, comment manger, de conduire son
pére aux toilettes des femmes dans un endroit public, de
lui dérouler le papier hygiénique et de I’aider a essuyer
ses mains. C’est le retour a I’enfance. Mon pere a bati des
maisons et aujourd’hui, il ne sait méme plus ce qu’est
un marteau, un clou... Le pire c’est quand ton peére ne se
souvient plus de ton nom, ni ou tu habites ou si tu as des
enfants. C’est une souffrance terrible! C’est beaucoup de
deuils a vivre. C’est tres difficile de le voir perdre toutes
ses capacités. Chaque jour apporte son lot de difficultés.

Petites anecdotes :

Mon pére me demande ou j’habite et ce que fait mon
pere. Je lui réponds tout bonnement qu’il est retraité et
qu’il est atteint de la maladie d’Alzheimer. <« Ah non,
pauvre gars, il n’est pas chanceux, comment il s’appelle,
peut-étre que je le connais? » Je lui dis qu’il s’appelle
Ghislain Gagné et me répond qu’il ne le connait pas. Vous
aurez compris qu’il s’agit de lui.

Un matin, il avait ses bas dans les mains et il me demande
quoi faire avec ¢a, je lui réponds de les mettre dans ses
pieds, il refuse parce qu’il dit que ce sont des mitaines.
J’ai été obligée de le faire asseoir et lui mettre ses bas.

Claudia



Je me présente, je suis la derniere enfant issue d’une
famille de 15 enfants. J’ai un parcours assez diversifié.
Aussi loin que je me souvienne, je pense que comme
OBELIX, je suis tombée dans la potion étant jeune. J’ai
toujours été sensible et je voulais aider les autres. C’est
d’ailleurs mes expériences pertinentes et quotidiennes
qui m’ont incitée a faire un retour aux études en allant
chercher la formation pour devenir intervenante. J’ai
travaillé au Centre de prévention du suicide, auxiliaire
familiale a domicile, préposée a Pie XII et depuis pres de
10 ans, au Regroupement proches-aidants.

Je vais vous parler d’un moment précis qui a été pour moi
un moment plus difficile dans mon merveilleux parcours
aupres de ma « petite maman » qui ne mesurait que quatre
pieds et huit. Je lui ai causé a la fois de I’inquiétude, de
la tristesse, du stress, mais aussi de beaux et merveilleux
moments.

Mon role de proche aidante a débuté vers 1999, mais de
facon plus spécifique, avec un besoin de plus en plus
grandissant de soutien, en 2003, suite a ’apparition du
début de la maladie d’Alzheimer.

Le parcours se fait de facon insidieuse. Au début, on
commence sans trop savoir qu’on débute quelque chose.
Les besoins sont espacés et moins urgents et on embarque,
sans trop étre conscient ou cela va nous mener. Ce n’est
qu’au fil des années qu’on réalise que les besoins et les
demandes deviennent plus lourds et plus fréquents.



Donc, par ce que je connais de la maladie d’Alzheimer,
j’étais a méme de constater les changements qui s’opéraient
chez ma mere et qui m’amenaient a consacrer de plus
en plus d’attention, d’implication et de réajustement. Il
m’était encore possible de lui consacrer du temps a travers
mon horaire sans trop de difficulté. Sachant tres bien
m’organiser, j’ai n’ai pas connu de probléme a ce niveau.

Son non verbal m’indique qu’elle vit de plus en plus
d’insécurité face a des gestes qui auparavant s’avéraient
bénins et il devient plus difficile pour elle de les gérer. J’en
profite pour lui suggérer qu’elle serait plus en sécurité
dans une résidence ou elle pourrait avoir tous les services.
Elle me répond que c’est bien pour les autres, mais pas
pour elle. Je respecte son choix, mais je me dis qu’apres
cet hiver-ci, ce serait la derniére année a passer dans
son logement seule. J’aurais un an pour la convaincre
d’habiter en résidence privée.

En un mois, des événements se sont succédés dans la
méme semaine : elle m’appelle du dépanneur me disant
que son téléphone ne marchait pas alors qu’elle pesait
sur le répondeur, elle mentionne ne plus comprendre
I’heure, elle dit que les aiguilles bougent et que la petite
dépasse la grande, et aussi elle essayait d’écrire des cartes
de Noél et marquait dessus « Erreur de Noél ». Il y eut
un autre événement stressant et je ne sais vraiment pas
ce qui s’est passé, mais cela a procuré une telle anxiété
et panique que j’ai di la transporter a I’hopital. Elle se
sentait en sécurité et a partir de 1a, ma mere ne voulait
plus sortir et retourner dans son logement. Elle me dit de
lui trouver une résidence ou elle pourrait rester. J’arrive a
mon moment le plus difficile. Méchante responsabilité :
lui trouver une résidence ou elle sera bien. C’était pour
moi une lourdeur émotionnelle avec laquelle je devais



composer. Cette grande responsabilité sur mes épaules,
en plus d’entrevoir le déménagement et se départir de
ses meubles, etc. Egalement, c’est de se questionner sur
le meilleur endroit pour son bien-étre et sa condition
qui n’allait que se dégrader. Que d’inquiétude et de
questionnements sans vraiment avoir de réponses. Le
fameux <« lacher-prise »! Je devais faire confiance et
m’organiser avec les moyens du bord.

J’avais la liste des résidences privées et publiques, cela
m’aidait. Par contre, j’étais tres inquiéte. En plus de vivre
un stress mélé a un sentiment de tristesse profonde.
Moi, sa fille, je devais lui trouver un endroit sécuritaire.
« Serait-elle bien, serait-elle maltraitée, aurait-elle les
services adéquats » ? Que de questions sans réponses!

Une réflexion qui fut déterminante, dans les résidences
privées, les personnes doivent avoir une certaine autonomie.
Pour 'instant, ¢a va, mais pour combien de temps?

Cela voudrait dire que je devrais refaire le processus. Il
n’en était pas question. Donc, j’ai pensé que ce serait le
réseau public qui pourrait lui trouver une résidence le
jour ou elle requerrait plus de soins.

Je n’ai jamais regretté mon choix, car nous avons été
merveilleusement choyées. C’était une résidence en or avec
du personnel dévoué ou ma mere fut tres heureuse durant
les 16 mois ot elle y est demeurée. Un lieu compatissant,
a un tel point que quand elle a di étre hospitalisée et vu
que le médecin nous mentionnait qu’elle était rendue
en fin de vie, la résidence nous offrait I’opportunité de
’accueillir. Nous pourrions ainsi la veiller dans un endroit
plus calme et chaleureux qu’a ’hopital. Que demander
de plus?



Mon vécu pendant ces quelques années, durant lesquelles
j’ai assisté ma mere quotidiennement, méme si parfois il
fut teinté d’amertume, de deuil et de peine, mais combien
furent nombreux les moments si précieux a mes yeux! J’ai
le sentiment d’avoir été choyée et j’en garde de merveilleux
souvenirs. Le courant qui passait était fort malgré le peu
de mots exprimés correctement.

Je termine en vous laissant sur ce que j’ai acquis lors de
mon parcours. On se doit souvent d’écouter sa petite voix
a lintérieur et faire confiance a la vie, savoir déposer son
fardeau un instant afin de le regarder sous un nouvel
angle. La vie nous donne 1’ombre, mais elle nous donne
aussi la lumiere.

Aline Gaumond



— Sont droles avec leurs questions. Si je veux un autre
homme? J’ai eu un seul homme et c’est Arthur.

— Moi, je ne comprends plus rien. Regarde ’horloge,
la petite aiguille dépasse la grande et elle bouge tout
le temps c’est bizarre!

— Ma mere me demandant : « Comment ¢a été a
I’école aujourd’hui, ta maitresse était de bonne
humeur? » (Alors que j’étais adulte)

— Ma mere avait mis son gilet a I’envers, une dame de
la résidence lui dit : « T’as mis ton gilet a ’envers. >»
Elle de répondre : « Je sais, c’est moi qui I’ai mis. »

— Regardant un lustre chez moi qui ressemble a un
bol, elle me dit : « T’es comique, tu mets ton pot de
fleurs a ’envers. »

— Regardant une photo de mon peére, elle me de-
mande : « Je sais que lui est mort, mais je me de-
mande si ma meére est morte. »

— « Je ne devrais pas vous dire ¢a, mais je me ca-
chais pour ne pas aller a I’école. »

— Lors de la derniere rencontre familiale juste
quelques jours avant son déces, elle essaie de compter
ses enfants sur place. (car elle savait qu’elle avait eu
15 enfants)

— Et elle disait : « Je suis parfaite » pour dire qu’elle
était heureuse de la rencontre de famille.
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J’aimerais vous faire part de I’expérience que je vis comme
proche aidant aupres de ma conjointe.

J’ai rencontré Lucie il y a neuf ans et nous vivons ensemble
depuis six ans. Elle est dgée de 60 ans et a un fils de 27
ans qui est encore aux études a Montréal.

Lucie a été forcée de quitter son emploi au début de
2010 parce qu’elle était incapable d’accomplir ses taches
professionnelles. Son employeur avait dii intervenir a
plusieurs reprises quelques années auparavant. On a
confirmé une incapacité totale a remplir ses taches de
travail en aofit 2011. Elle a subi une batterie de tests avec
des neurologues et des psychiatres pour enfin confirmer
une démence fronto-temporale en 2015. Cette maladie
s’apparente beaucoup a 1I’Alzheimer.

Elle est insidieuse, car les signes avant-coureurs sont
difficiles a détecter. D’apres les rapports que j’ai pu
consulter, cela aurait commencé il y a une douzaine
d’années par des troubles d’anxiété, suivi de troubles
d’humeur puis des difficultés dans des taches complexes
au point de ne pouvoir combler les exigences de son
travail. Ce qui a conduit a un congé maladie permanent.



En 2014, on lui a retiré son permis de conduire, ce fut un
long deuil, qui dure encore. Il y a trois ans, elle a perdu
sa capacité d’écrire; elle ne peut que signer son nom. Elle
a fait beaucoup d’effort pour retrouver cette capacité en
copiant sur plusieurs pages des mots du dictionnaire, mais
en vain. L’an dernier, ce fut ses difficultés a compter,
a diviser ou a multiplier et, derniérement, 1’oubli de la
journée, de la semaine et parfois du mois. Elle doit réfléchir
longuement avant de donner une réponse. Malgré ces
embiiches, elle a toujours en téte de retourner au travail,
pour se sentir utile.

Dans le quotidien, Lucie n’a plus d’intérét pour le ménage,
ni pour le lavage, ni pour le repassage. Elle a délaissé la
cuisine, car elle perd le fil durant la préparation d’une
recette et oublie certains ingrédients. Avec le temps, je
suis devenu « la femme de maison > et j’ai développé
une passion pour la cuisine. Elle me le dit lorsqu’elle
apprécie une nouvelle recette. Je lui prépare tous ses repas,
du moins le diner et le souper. Je vois a ce qu’elle prenne
ses médicaments chaque jour pourvu qu’ils soient pris
deux fois par jour, le midi et avant le coucher, sinon c’est
trop exigeant. Il faut réduire au minimum la quantité de
pilules, évitant ainsi le « chialage » inutile. Je note ses
rendez-vous et ’accompagne toujours. Je I'informe du
rendez-vous la veille. Je dois lui répéter le jour méme et
’aider a se préparer pour y étre a temps. A I’occasion je
dois la convaincre de 'utilité de cette rencontre. Ca ne fait
pas toujours son affaire. Lucie a rarement de ’initiative,
mais elle peut soudainement décider d’aller au magasin
seule, elle est un peu tétue. D’autant plus, qu’a I’occasion,



elle fait le contraire de ce qu’elle dit. Depuis quelques
mois, c’est plus relaxant, car elle porte un bracelet de
Médic Alert, jour et nuit. Elle accepte la plupart de mes
suggestions et si je veux la faire participer, je lui donne
une consigne a la fois, avec délicatesse. Ca demande de la
patience... J’ai aussi une procuration bancaire pour gérer
ses finances, rarement elle va s’en informer pourvu que
je lui confirme qu’elle a bien envoyé de I’argent a son
fils tous les mois pour ses études.

Elle resterait en jaquette tous les jours si cela dépendait
d’elle, mais moi j’aime bien sortir et ’incite a faire de
méme au moins aux deux jours. Avant, je lui faisais couler
un bain et ’invitais a se laver. Je n’étais jamais certain
si elle se lavait, mais au moins elle s’était trempée. Aux
trois, quatre jours, je lui lave la téte, avec son accord. Puis,
la préposée au bain du vendredi m’a démontré qu’elle ne
s’essuyait pas lorsqu’elle allait a la selle. Maintenant, je
dois me résoudre a lui laver I’anus et les parties génitales.
D’autant plus qu’apres une journée ou deux, ¢a sent! C’est
le bout que j’ai trouvé le plus difficile. Etre obligé de laver
ma conjointe d’un bout a I’autre, ce n’est pas évident!

Lucie a la facheuse habitude de se déshabiller en plagant
ses vétements a ’envers et les remettre comme ¢a ou
devant derriere. Si on n’a pas de visite de prévue ni de
sortie, je ne dis rien, ¢a ne dérange personne. Si on sort,
je dépose sur le lit tout ce dont elle a besoin : petite
culotte, brassiere, bas, pantalon et deux choix de gilets,
a son goit... Puis 13, je rajoute le protege-dessous qu’elle
délaisse parfois. Le lavage de la petite culotte est une
tache pas agréable du tout!



Meéme si la sexualité a toujours été un élément important
pour elle, depuis huit mois, elle en a perdu I’intérét. Je me
suis rabattu sur ’affection, la tendresse pour lui rendre
la vie agréable et sécuritaire. Elle a besoin de sentir que
je suis 1a, elle ne dormira pas tant que je ne serai pas
a ses cOtés. Je lui accorde une attention particuliére en
tout temps, c’est la personne la plus importante dans ma
vie. Elle me demande a maintes reprises si je suis bien
avec elle, si je suis heureux avec elle... Je lui dis que je
I’aime en la prenant dans mes bras, qu’elle est une belle
femme. Je la cajole souvent, cela I’apaise. Elle n’est pas
pudique, se promener nue dans la maison, méme s’il
y a la présence de quelqu’un d’autre, ne semble pas la
déranger; c’est moi que ¢a dérange.

En présence de ses sceurs ou d’amis, elle ne peut soutenir
une discussion longtemps, car elle perd 'intérét et fait
rapidement du coq a I’ane. Son discours est décousu et
incohérent au point que cela les déconcerte et ils préferent
espacer leurs invitations et leurs visites.

Elle aime faire des voyages, sortir de la région. En auto,
c’est loin d’étre relaxant, elle décrit tout ce qu’elle voit,
les pancartes, les modeles d’autos... Honda, Mazda... les
plaques d’immatriculation, les noms des commerces...
etc. Elle vit un peu d’insécurité en voyage et elle est
incontinente. Apres quelques scenes malencontreuses, elle
accepte dorénavant de porter des culottes a cet effet. On
reste ensemble la plupart du temps sauf le matin, comme
elle a tendance a se lever tres tard, je profite de ce temps



pour sortir un peu. Lorsqu’elle est éveillée, je ne peux la
laisser seule un instant, je dois I’avoir a I’ceil. En parlant
de voyage, voici une anecdote : depuis quelques mois, elle
veut aller en France. Pour la contenter, je lui ai suggéré
d’aller en Nouvelle-France. Cet été, les Festivités de la
Nouvelle-France ont eu lieu a Québec. On y est allé! Je
croyais avoir réglé le probléme. Peine perdue, ¢a ne I’a
pas dupée. C’est revenu sur la table encore, je ne sais si je
devrais réaliser son réve, je m’interroge.... Elle a pour son
fils un amour inconditionnel comme tout parent, elle se
leve parfois en pleurs parce qu’elle s’ennuie de lui. C’est
un bon gars pour sa mere, ils sont tres proches I’un de
Pautre. Il appelle deux a quatre fois par semaine. Elle
aimerait étre aupres de lui constamment, mais il demeure
a Montréal. Il vient la voir une a deux fois par année et
nous, on y va deux ou trois fois. Malgré tous ces échanges,
elle connait peu de choses de lui, ses intéréts, son avenir,
elle ne lui pose jamais de questions. Pour les aider a se
rapprocher, je les laisse ensemble quelques jours et moi
je m’en vais chez des amis ou ailleurs.

Comme loisirs, Lucie aime prendre des marches, aller
a la bibliotheque, lire quelque peu, surtout le National
Geographic, les revues scientifiques et celles sur les
animaux, méme les dinosaures. Elle m’instruit et me
surprend par la qualité de son vocabulaire, parfois. J’aime
les matchs de hockey des Huskies, mais j’ai dii espacer
nos sorties cette année, le bruit assourdissant I’énerve.
Pour mettre le nez dehors, prendre une marche, elle
acceptera volontiers si nous prenons un chocolat chaud
a I’Abstracto ou ailleurs. Quant a la télé, elle aime les
émissions politiques, les documentaires et les enquétes.
Elle n’aime pas les « Soap >, car elle en perd le fil et



ne se rappelle pas de I’émission précédente. S’il y a de
la violence, je dois changer de poste sinon elle devient
anxieuse. Alors, j’enregistre 1’émission et la regarde en
d’autres temps. Elle n’a plus d’intérét pour les casse-tétes,
P’ordinateur, les mots-mysteéres ou les jeux de cartes.
Elle aime parfois le scrabble; je I’aide a former des mots
ou elle en invente... Bof, ce n’est qu’une distraction! Je
dois méme faire attention a la fagon dont je lui parle. La
moindre élévation de voix la trouble, je pondére maintenant
mes excitations ou mes frustrations. Elle m’envoie paitre
a’occasion avec des termes loin d’étre élogieux comme :
<« Tasse-toi! Tu m’énerves... » ou elle me fusille du
regard. Mieux vaut se taire et laisser passer la crise.

Lucie est consciente des changements qui s’operent en
elle et s’y résigne sans colere. Fréquemment, elle reste
couchée non pas pour dormir, mais parce qu’elle se sent
drole, son cerveau semble lui jouer des tours, elle a de
la difficulté a se ’expliquer. En se levant le matin, a
I’occasion, elle me dit : « C’est comme si je n’existais
plus. » Je la sécurise en lui disant des mots doux ou en
lui caressant les cheveux, cela a un effet apaisant méme
quand elle dort. Régulierement, je lui mets une main
sur la téte et ’autre sur le corps, comme deux poles
de batterie, je lui transmets une énergie positive, du
moins c’est ce que je pense. Elle se laisse vivre et attend
les suggestions. Elle est consciente de 1’aide que je lui
apporte et m’en remercie a I’occasion. C’est une femme
attachante et drole.

Pour ma part, je m’accorde du temps dans la journée et des
vacances seul parfois. Le matin est un moment privilégié



pour moi, parce qu’elle dort. J’y place la plupart de mes
rendez-vous, mes rencontres d’amis, mes échanges de
courriels et j’en profite pour mettre de I’ordre dans nos
affaires. Des vacances de quelques jours me sont possibles
grace a la bienveillance de son fils ou I’une de ses soeurs.
Elle vient chercher Lucie et la prend en charge pour ce
temps ou la garde a la maison. Cette sceur me dépanne
aussi en d’autres occasions. Ils sont formidables. Mais
dernierement, elle m’a fait comprendre que je devrais
chercher une autre solution pour une durée de plus de
trois jours... Je cherche... Apres une sortie seule de quatre,
cing jours, on dirait que Lucie ne me reconnait pas, elle
me parle de « moi.... a moi >»; en me désignant ma
voiture, elle dira Réjean a une Kia blanche, Réjean a fait
une bonne sauce a spaghetti. C’est comme ¢a durant
quelques jours. Ca me fait tout drole. Au moins a ce jour,
ses paroles sont positives. Je n’ai pas passé toute ma vie
d’adulte aupres de Lucie, mais cette femme est souvent
de bonne humeur et a un petit quelque chose que j’aime
beaucoup.

J’aimerais en terminant vous conseiller un livre
rafraichissant sur la vie d’un patient Alzheimer et d’une
proche aidante :

L’HOMME QUI TARTINAIT UNE EPONGE : mieux vivre
avec Alzheimer dans la bienveillance et la dignité
de Colette Roumanoff.

Si vous me permettez, j’aimerais vous partager quelques
extraits pertinents (p.185-186)

— Prendre soin d’un malade Alzheimer, c’est en-
trer dans une école ou la matiere enseignée est
le changement. Oui, la vie quotidienne change sans



cesse, le monde aussi se transforme autour de nous,
nous aussi, nous changeons.

— Chacun sait qu’Alzheimer est une maladie évolutive.
En pratique, il faut s’adapter en permanence, modifier
sa maniere de faire, les protocoles et les horaires de
soins avec, pour seul point de mire, la relation avec le
malade.

— C’est lui seul qui peut nous dire ou nous faire com-
prendre ce dont il a besoin chaque jour. D’un jour a
Pautre, la différence peut étre considérable.

— Prendre soin d’un malade Alzheimer, c’est entrer
dans une école de différence. L’état du cerveau du
malade en fait un étre différent, avec des réactions, des
désirs et des besoins différents.

— Prendre soin d’un malade Alzheimer, c’est aussi
entrer dans une école de 1’attention.

— Comment voir ce changement et cette différence si
’on ne fait pas attention? Si I’on n’est pas ouvert et
présent dans !'ici et le maintenant ?

— Plus on s’accorde avec un présent qui change et
devient différent, plus la vie devient fluide, agréable,
harmonieuse.

Madame Roumanoff a écrit quelques dépliants tout aussi
a propos.

L’un : Le bonheur plus fort que oubli — comment bien vivre
avec Alzheimer

L’autre : Alzheimer Accompagner ceux qu’on aime (et les autres)

J’aimerais vous partager mon souhait le plus cher : avoir
une rencontre occasionnelle avec une travailleuse sociale



au fait du dossier de Lucie et qui connait parfaitement le
milieu de la santé et les ressources potentielles afin de
nous faire des suggestions et nous guider dans ces dédales.

On se sent démunis dans notre systeme de santé.

Enfin, je m’attelle a ma tache de proche aidant avec
honneur, car il y a une maxime qui me suit tout le temps :

Faire aux autres ce que j’aimerais qu’on me
< fasse en ces circonstances... comme proche
aidant. »

Réjean
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Ce service me permet d’avoir un peu plus

de temps pour moi. Ca allege un peu. C’est
d’apprécier un petit moment de bonheur. C’est
un plaisir vite passé.

Le service de répit offert par le Pilier apporte
chez Nicolas et pour moi plus de stabilité dans
notre quotidien. Nicolas a plus de motivation
et prend plus d’initiative. Par exemple, il
organise par lui-méme ses propres sorties

ou activités avec un minimum de soutien de
notre part. Ce changement nous apporte un
grand soulagement. Aussi, je ressens le soutien
du Pilier, car je sais que je ne suis pas seule a
m’occuper du bien-étre de mon fils.

Merci sincérement pour votre présence aupres
de nous!

Cela fait du bien. Ce répit me permet de me
concentrer sur d’autres choses.



Tout projet, si petit soit-il, implique plusieurs acteurs...
Nous voulons donc remercier :

Les personnes qui ont accepté de nous rencontrer et se
sont généreusement racontées;

Les organismes apportant réconfort et information aux
proches aidants;

Les milieux d’éducation et leurs enseignants, d’étre
sensibles a ’lamélioration de la formation des intervenants
de demain;

Entrevues et rédaction
Marie-Paul Poitras
Joane Robitaille

Corrections

Yvon Duclos
Marie-Paul Poitras
Micheline Poitras
Joane Robitaille

Compilation des textes
Jessy Gaumond

Graphisme
Mélinda Théberge

A tous ceux qui prendront connaissance du contenu, par
intérét et pour mieux comprendre. Vous pouvez faire une
grande différence quelque part.






Amis de I’Envol

541, avenue Lariviere
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 4J3
Téléphone : 819 762-6213

Mission

Accompagnement des personnes et des familles lors des
soins de fin de vie.

AQDR Rouyn-Noranda

380, avenue Richard, bureau 205
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 4L3
Téléphone : 819 762-7855
Télécopieur : 819 762-7855
Courriel : info@aqdr-rn.ca Mission

L’Association québécoise de défense des droits des personnes
retraitées et préretraitées « AQDR > a pour mission
exclusive la défense des droits culturels, économiques,
politiques et sociaux des personnes a la retraite.

L’AQDR, c’est un mouvement de personnes a la retraite
ou a la préretraite regroupées dans une région, pour
travailler a la défense des droits collectifs.



Association Epilepsie de I’Abitibi-Témiscamingue

C. P. 1392
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 6P1
Téléphone : 819 279-7992 / Poste téléphonique 1

Mission

Apporter un support moral aux personnes épileptiques
ainsi qu’aux personnes concernées de pres ou de loin.
Promouvoir les intéréts et favoriser la défense des droits
des personnes épileptiques sur tous les plans (travail,
scolaire, social, médical, 1égal et loisirs).

Association des traumatisés craniens
de I’Abitibi-Témiscamingue

Le Pilier, association des traumatisés craniens
de I’Abitibi-Témiscamingue

50, rue Perreault Ouest
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 2T4
Téléphone : 819 917-5487 poste 406
Courriel : pilieratcat@cablevision.qc.ca
Site Internet : www.pilieratcat.qc.ca

Mission

Promouvoir et développer des services d’aide aux personnes
qui ont subi un traumatisme cranio-cérébral ainsi qu’a
leur famille, a la grandeur de I’Abitibi-Témiscamingue.
Maintenir les acquis des victimes d’un traumatisme cranien
par le biais d’un support psychosocial communautaire.
Défendre les droits et intéréts des personnes victimes
d’un traumatisme cranien, tout en se respectant et en
s’entraidant mutuellement les uns les autres avec nos
différences.



Association pour ’intégration sociale Rouyn-Noranda

1249, avenue Granada
Rouyn-Noranda (Québec) J9Y 1G8
Téléphone : 819 797-9587
Télécopieur : 819 797-9553

Courriel : administration@aisrn.com

- Promouvoir les intéréts et la qualité de vie des
personnes handicapées;

- Regrouper les parents d’enfants handicapés
(physiques et/ou intellectuels);

- Offrir aux membres des activités récréatives,
culturelles et sociales;

- Donner de ’information aux parents sur les services
existants;

- Créer et développer les services et ressources
nécessaires pour la réussite de I’intégration des
personnes handicapées dans tous les domaines de la
vie communautaire;

+ Créer et développer une maison de répit dépannage
pour les personnes handicapées principalement
dans la MRC de Rouyn-Noranda.



Au sein des femmes

330, rue Perreault Est, local 104
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 3C6
Téléphone bureau et écoute : 819 880-0011
Courriel : auseindesfemmes@hotmail.com

Mission

Soutenir les femmes atteintes du cancer du sein en leur
offrant un lieu d’écoute et d’échanges. Offrir des activités
de ressourcement afin de mettre un baume sur le coeur
et ’ame et ainsi amener les femmes a briser 1’isolement.
Accompagner les femmes atteintes du cancer du sein et
leurs proches en leur fournissant 1’occasion de s’informer
et de s’entraider.

Centre d’action bénévole de Rouyn-Noranda

210, 9¢ Rue, local 102
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 2C2
Téléphone : 819 762-0515
Courriel : info@benevolern.com

Mission

La mission du Centre d’action bénévole de Rouyn-Noranda
(CAB-RN) est de promouvoir et développer 1’action et
I’implication bénévole dans tous les secteurs de ’activité
humaine et de susciter une réponse a des besoins du milieu.

Pour accomplir notre mission, nous misons sur les valeurs
de justice, de partage, de respect, de reconnaissance, de
solidarité et de valorisation.



Centre de prévention du suicide de Rouyn-Noranda

210, 9°¢ Rue, local 108

Rouyn-Noranda (Québec) J9X 2C2
Ligne d’intervention : 1 866 APPELLE
Numéro administratif : 819 764-5099
Télécopieur : 819 764-4111

Courriel : c.p.s.r.n.@cablevision.qc.ca

Mission

La mission premiére est de promouvoir la prévention
du suicide et réduire le suicide et ses conséquences en
mobilisant le maximum d’individus et d’organisations.

CLSC de Rouyn-Noranda

1, 9¢ Rue
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 2A9
Téléphone : 819 762-8144

Aide a domicile
Selon la politique de soutien a domicile, 1’aide a domicile

comprend les soins et services suivants :

- Assistance personnelle : soins personnels d’hygiene
et de confort, aide a I’alimentation, mobilisation,
transfert, etc.;

- Aide-domestique : entretien ménager,
approvisionnement, préparation des repas,
entretien des vétements, lessive;

- Activités de soutien civique : aide a la gestion du
budget, pour remplir des formulaires administratifs;



- Assistance a ’apprentissage : activités
d’entralnement et de stimulation, soutien aux
activités occupationnelles et aux activités de
réadaptation,;

- Appui aux taches familiales (ou assistance aux roles
parentaux) : soin des enfants, aide aux devoirs,
soutien a I’organisation matérielle;

Activité d’intégration sociale ou pour contrer
I’isolement social : sortie préventive, assistance aux
déplacements, accompagnement, contact ou visite
d’amitié, etc.

Club ACV Rouyn-Noranda

C. P. 2213
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 5A6
Personne-ressource : Robert Rousseau 819 797-0078

Mission

Apporter aide et assistance aux personnes ayant subi un
accident cérébro-vasculaire. Etablir des contacts humains
(support moral) entre bénéficiaires. Offrir des techniques
de réhabilitation avec I’aide de bénévoles.



Les Intrépides a domicile

380, avenue Richard, bur. 100
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 4L3
Téléphone : 819 762-7217 ext 231
Courriel : info@intrepidesadomicile.ca
Site Internet : www.lesintrepides.ca

Mission

Procurer des services a domicile aux personnes agées,
handicapées et a la population en général.

Maison des soins palliatifs de Rouyn-Noranda

1405, rue Perreault Est
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 5H5
Téléphone : 819 762-7273

Mission

La Maison de I’Envol de Rouyn-Noranda permet a des
malades en phase terminale de vivre leurs derniers jours
dans un milieu chaleureux, semblable a leur cadre familial.
Par la méme occasion, elle offre a leur famille 1’aide et le
réconfort requis dans leurs démarches d’accompagnement
aupres de la personne malade.



Parrainage civique Abitibi-Témiscamingue

891, rue Perreault Est

Rouyn-Noranda (Québec) J9X 3C6

Ligne d’écoute pour ainés : 819 762-3505 / 819 762-4611
Travail de milieu pour alnés : 819 277-1828

Courriel : parrainagecivique.pcat@gmail.com

Mission

La mission de parrainage civique de 1’Abitibi-Témiscaminque
est de favoriser une relation d’amitié et d’entraide entre
une personne bénévole et une personne filleule ayant une
ou des incapacités physique, intellectuelle ou une personne
agée. Le jumelage s’effectue suite a la demande d’une
personne filleule qui voudrait étre accompagnée pour
mieux s’intégrer dans la société. Le parrainage civique
a pour objectif d’augmenter la participation sociale des
personnes filleules, de les soutenir dans le milieu et
d’améliorer leur qualité de vie par I’amitié et I’entraide.

Le Portail

Association des parents et amis de la personne atteinte
de la maladie mentale

489, avenue Lariviere

Rouyn-Noranda (Québec) J9X 4H9

Téléphone : 819 764-4445

Télécopieur : 819 764-4452

Courriel : le_ portail@tlb.sympatico.ca Mission

Regrouper les membres de I’entourage d’une personne qui
présente des difficultés ou des manifestations reliées a la
maladie mentale, leur offrir du soutien et de I’information,
afin de leur permettre d’actualiser leur potentiel.



Projet Espace Temps

210, 9¢ Rue, bureau 106, C. P. 336
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 5C3
Téléphone : 819 290-1440

Courriel : espacetempsi@hotmail.com
Site Internet : benevolern.com

Mission

Offrir du répit gratuitement aux proches aidants vivant
avec une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer et
de maladies apparentées. Des activités de stimulations
cognitives pour les personnes atteintes sont offertes.

Regroupement proches-aidants Rouyn-Noranda

332, rue Perreault Est, local 202
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 3C6
Personne-ressource : Aline Gaumond
Téléphone : 819 797-8266

Courriel : aidantsnaturels-rn@cablevision.qc.ca
Site Internet : rparn.com

Mission

Briser ’isolement des personnes aidantes en leur offrant un
lieu d’échange et d’écoute, du soutien et de ’information
afin d’améliorer leur qualité de vie personnelle et familiale.



Société Alzheimer Rouyn-Noranda/Témiscamingue

210, 9¢ Rue, bureau 106, C. P. 336
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 5C3
Téléphone : 819 764-3554
Télécopieur : 819 764-3534
Courriel : info.sarntm@gmail.com

Mission

Soutenir les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer,
leur famille et les personnes qui en prennent soin.
Sensibiliser le public, soutenir et encourager la recherche.

Société de I’autisme de I’Abitibi-Témiscamingue

324, boulevard Rideau
Rouyn-Noranda (Québec) J9X 1P2
Téléphone : 819 762-2700
Cellulaire : 819 763-8702
Courriel : dg@autismeabitibi.com

Mission

La mission globale de la Société de ’autisme de I’Abitibi-
Témiscamingue est d’offrir des services a la personne
autiste et a sa famille. Cela inclut aussi de promouvoir et
de défendre leurs droits et intéréts, de les accompagner
dans leur cheminement, de briser ’isolement et finalement
de favoriser 1’inclusion pour parvenir a une véritable
participation sociale.
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