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Mon parcours collégial en sciences humaines, profil administration, prendra fin sous peu. Je m’ins-

crirai a I’Université de Sherbrooke, ou je continuerai mes études en Droit a compter de I’automne

2015. Entre temps, étant passionnée d’aventures, j’ai comme projet de voyager et de travailler dans

I’Ouest canadien. Au cours des deux derniéres années, mon implication dans la communauté étu-

diante, notamment en tant que tutrice, m’a permis de m’épanouir. Au terme de la session, je pour-

rai vraisemblablement dire que j’aurai accompli de belles choses au cégep, tant au plan acadé-

mique que personnel.

-Camille Brie-Gagnon
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Chers lecteurs, je me présente Mariane Gaudreau, étudiante en sciences humaines profil adminis—I
tration au Cégep Edouard-Montpetit. Je suis finissante dans ce programme et je suis admise pour la:
session Hiver 2015 a I’Université de Sherbrooke en administration des affaires. J’irai donc, en jan-l
vier prochain, a cette université pour pouvoir devenir un jour, une comptable agréée. La carriérel

que j’ai choisi de faire n’est pas du tout en lien direct avec le projet que nous avons accompli, mais |

’aide que nous avons apportée aux aidants naturels était inspirante pour moi et m’a apporté que du |
bon dans mon cheminement de vie. En espérant que notre revue réussisse également a vous appor- |

ter une inspiration semblable a la mienne. Bonne lecture ! |

|
]

-Mariane Gaudreau
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Je compléterai, cette année, mes études collégiales en sciences humaines profil administration.
Or, étant une grande passionnée de sports, je m’inscrirai en kinésiologie et j’étudierai a 1’Uni-
versité de Sherbrooke en automne prochain. Je me qualifie comme étant une étudiante engagée
académiquement et impliquée dans tout ce que j’entreprends. J’ai comme philosophie de
m’investir a 100% ou de ne pas m’investir du tout ! J’espére que cela pourra m’aider a aller loin

dans le futur. Qui sait ce que la vie a a nous apporter !

-Béatrice Walsh
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MOT DE BIENVENUE

Les gens de la société ont souvent peu conscience de I’implication de leur entourage dans leur milieu puisqu’ils sont préoccu-
pés par les taches qu’ils ont & accomplir. Ils sont concentrés sur leurs propres tracas et ils ne se rendent pas compte que
d’autres consacrent pratiquement leur vie entiére a aider autrui. En n’en prenant conscience, ils verraient que des aidants na-
turels se donnent corps et d&me pour leurs proches. En effet, il y a de plus en plus de proches-aidants qui prennent soin de per-

sonnes agées dans notre population.

Au Québec, le phénomene du vieillissement de la population est d’actualité. « Entre 1982 et 2012, le nombre de personnes
agées a plus que doublé (112,4%) alors que le nombre d’enfants n’a augmenté que de 2.5 %. » (Statistique Canada, 2013).
Ces données prouvent I’ampleur du phénoméne. Ainsi, de plus en plus de personnes dgées requicrent des services et des
soins adaptés a leurs besoins. Or, les hopitaux étant engorgés, ces soins sont de plus en plus administrés par des proches-
aidants. Ces familles ayant a leur charge une personne agée en manque d’autonomie ont grandement besoin d’aide et malheu-
reusement, n’en regoivent pas beaucoup. Cette problématique est percue a travers la communauté et se doit d’étre prise en
charge. En tant qu’¢étudiantes en sciences humaines, nous voulons faire connaitre aux gens de notre société ce qu’est un ai-
dant naturel de personnes agées et faire prendre conscience a la population de tout ce qu’ils ont a faire. De plus, nous voulons
aider ces aidants naturels afin de réduire leurs nombreuses taches quotidiennes. Ce projet intégrateur consiste donc a procurer
un soutien aux aidants naturels des personnes agées en perte d’autonomie de notre communauté. Conséquemment, une activi-
té de bénévolat a été réalisée aupres de 1’organisme La Maison des tournesols de St-Hubert, dans le but de réduire la charge
de travail et les tracas quotidiens des aidants en s’acquittant d’une partie de leurs taches. C’est avec madame Anne-Marie
Sarrasin de La Maison des tournesols que nous avons collaboré pour pouvoir venir en aide a quelques aidants naturels des en

virons.

Tout au long de la revue qui suit, la problématique citée plus haut vous sera présentée sous toutes ses formes. Premiérement,
les trois articles théoriques des étudiantes seront illustrés les uns a la suite des autres. Deuxiemement, I’article sur I’activité
suivra et celui-ci montrera tout le déroulement de I’activité de bénévolat réalisée. Ensuite, 1’éditorial sera exposé et présente-
ra ’opinion commune des auteurs sur la problématique. Quant a elles, les chroniques des auteures révéleront comment elles

ont vécu leur expérience personnelle. Le mot de la fin ainsi que la bibliographie concluront ce travail. En espérant que notre

revue saura vous renseigner sur la vie des aidants naturels ainsi que tout ce qui I’entoure.
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ARTICLE THEORIQUE

Revirement de situation :

lorsque les aidants ont besoin d’aide

« La population du Québec va connaitre dans les prochaines années un vieillissement marqué de sa population qui se tra-
duira par une hausse importante du nombre et de la proportion des personnes agées de 65 ans et plus. » (Institut national
de santé publique du Québec, 2010, p.3). Ainsi, de plus en plus de personnes agées requicrent des services et des soins
adaptés de la part d’un proche-aidant. Dans les articles qui suivent, il sera question de I’ampleur du phénoméne, des

causes et conséquences de la problématique et des pistes de solutions.
L’AIDE AUX AINES : UN PHENOMENE SOCIETAL DE PLUS EN PLUS REPANDU

Au Québec, un pourcentage élevé des soins a domicile sont administrés par des aidants naturels (Bernier, 2008, p.3). Ces
personnes, qui sont principalement un membre de la famille, un ami ou un voisin, assistent quotidiennement un proche
ainé en perte d’autonomie (Dunbrack, 2005, p.5). « La perte d’autonomie se définit comme 1’incapacité d’assurer seul
certains actes de la vie courante. Liée au vieillissement, elle est due a des altérations physiques et/ou psychiques. [...].
» (Ferrey et al., 2008) Au Québec, une personne de soixante-cinq ans et plus est considérée comme agée (Turcotte et
Schellenberg, 2007). De plus, les aidants administrent ces soins sans étre rémunérés (Dunbrack, 2005, p.5). Le proche-
aidant doit principalement soutenir 1’ainé émotivement tout au long du processus de fin de vie qu’il devra traverser
(Guberman, s.d., p.3). La population québécoise étant vieillissante, un nombre grandissant de personnes nécessitent des
soins en fin de vie (Briilhart, Briigger et Sottas, 2013, p.1). L’état d’engorgement du systéme de santé publique québécois
favorise alors les soins a domicile, c’est-a-dire des soins administrés a la maison soutenus par des organisations de soins
de santé publics ou privés (Dunbrack, 2005, p.6). En effet, il y a un pourcentage entre 75 et 90 % des soins & domicile qui

sont donnés par des proches (Bernier, 2008, p.3).
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LES CAUSES DE L’AIDE AUX PROCHES
LES BESOINS EMERGENTS DES AIDANTS NATURELS

Les aidants naturels ont différents types de besoins. Les besoins peuvent étre psychologiques, sociaux, d’information, d’es-
time, financiers, pratiques, etc. (Bernier, 2008, p.32). En effet, plusieurs aidants disent méme ressentir le besoin de poser des
limites, car ils ne se sentent pas préts a avoir leur proche sous leur tutelle. Parfois, les aidants ont peur que 1’ainé rentre dans
leur vie privée et leur intimité. Ils ont donc besoin de temps pour penser a eux afin de prendre les meilleures décisions pos-
sible pour le proche ainé. Apres tout, les aidants ont de la difficulté & montrer qu’ils ont eux aussi des besoins importants

(Malaquin-Pavan et Pierrot, 2007, p.15).
Le besoin d’obtenir de 1’information

Avant tout, les aidants ont aussi un grand besoin de recevoir de I’information de toute sorte, de reconnaissance de la société
québécoise, d’étre rassurés, d’obtenir des moments de répit, etc. (Bernier 2008, p.32). En effet, les proches-aidants démon-
trent le besoin d’acquérir de I’information, mais ils sont souvent insatisfaits de ce qu’ils recoivent (Dunbrack, 2005, p.9). Par
contre, les aidants ont de la difficulté & déléguer leurs responsabilités face a I’ainé aux autres, car ils se sentent coupables. De
plus, ces aidants demandent d’avoir des brochures pour avoir de 1’information a portée de main (Dunbrack, 2005, p.2). Les
principales informations qu’ils aimeraient recevoir traitent du soulagement de la douleur, de 1’obtention des soins de reléve,
des renseignements sur I’administration des soins, des renseignements d’ordre juridique et financier, ou trouver du soutien
affectif et spirituel pour la personne agée, etc. (Dunbrack, 2005, p.2). En effet, dans certains cas, les aidants donnent les
soins & la personne agée sans méme savoir exactement comment les administrer (Dunbrack, 2005, p.8). La plupart du temps,
ces aidants ne savent pas qu’il existe des ressources et des services pour eux, alors ils n’en font pas la demande. Le manque
de temps est une problématique pour eux, alors ils se concentrent & donner les soins nécessaires au proche (Dunbrack, 2005,
p-4). Lorsque les familles sont bien informées a propos de 1’aide a la personne agée, elles sont moins anxieuses et donc, elles
s’attardent beaucoup plus au proche malade (Dunbrack, 2005, p.10). Par souci de temps, les professionnels de la santé ne
sont pas toujours réceptifs aux questions des aidants (Dunbrack, 2005, p.10). Enfin, puisque les gens de la société québé-
coise ne sont pas toujours conscients qu’il existe des aidants naturels, alors ces derniers ne sont pas reconnus et parfois ou-

bliés (Guberman, 2005, p.4).
Les différentes tiches des aidants naturels

Les aidants ont différentes taches a accomplir chaque jour. Il y a des tdches ménageres, des soins au proche agé, la prépara-
tion des repas, I’entretien général du domicile, le transport du proche, 1’éducation des enfants, assurer les courses, prendre les
rendez-vous, etc. (Bernier, 2008, p.32). Les aidants doivent également apporter une aide plus intime a 1’ainé comme les soins
corporels, I’aide a la toilette, la surveillance, etc. (Campéon, Le Bihan et Martin, 2012, p.7). En somme, ils n’ont pas le

temps de prendre des vacances ni de s’absenter (Malaquin-Pavan et Pierrot, 2007, p.15).

« Au Québec en 2001, on dénombrait 1 034 « De 80 % a 90 % des soins et de I'aide
230 proches aidants, soit prés du cinquiéme sont donnés par des femmes. » (Conseil
(18 %) de la population dgée de 15 ans ou des ainés Québec, 2008).

plus. » (Conseil des ainés Québec, 2008).




ARTICLE THEORIQUE

Eire aidant naturel :

un dévouement lourd de conséquences

CONSEQUENCES NEGATIVES DE L’AIDE AUX PROCHES

Des recherches démontrent que ’aide aux personnes agées peut occasionner des conséquences majeures sur le plan phy-
sique, émotionnel, psychologique et économique, car les aidants ont souvent tendance a s’oublier (Briilhart, Briigger et

Sottas, 2013, p.1).
Le cri d’alarme du corps

Les aidants soulévent souvent de lourdes charges pouvant créer des blessures. Par exemple,
ils doivent réguliérement déplacer 1’ainé, qui a un poids non négligeable puisqu’il n’est plus
mobile (Briilhart, Briigger et Sottas, 2013, p.1). Aussi, on observe un manque de sommeil
chez 1’aidant souvent stressé par la sécurité de 1’ainé pendant la nuit. Egalement, une perte
d’appétit peut survenir. Une aidante affirme que lorsqu’elle « vien[t] de passer une heure ou
une heure et demie a faire manger [son] mari, [elle n’a] plus le golit de manger [soi]-
méme » (Secall et Thomas, 2005, p.8). De récentes études montrent que 15 a 33 % des ai-
dants disent souffrirent de conséquences physiques suite a I’aide qu’ils offrent. Il en découle

alors un épuisement physique (Guberman, s.d., p. 5).

Conséquences émotionnelles

Du point de vue de la détresse émotionnelle, les aidants sont habités par un sentiment d’impuissance par rapport a la vieil-
lesse ce qui cause chez eux une grande frustration et engendre une démotivation a administrer les soins (Guberman, s.d.,
p.5). De plus, les aidants se forment une idée péjorative du vieillissement et développent une peur continuelle (Dunbrack,
2005, p.5). Ensuite, ils souffrent d’isolement, car ils n’ont plus le temps d’entretenir leur vie sociale due a leur trop lourde
charge de travail. Cette conséquence est rapportée comme étant celle qui importune le plus les aidants a une proportion se
situant entre 33 et 75 % (Guberman, s.d., p.5). Ce phénomeéne est augmenté par une diminution de la stimulation intellec-
tuelle. Effectivement, ils n’ont plus le temps de s’adonner a des loisirs, telle la lecture, ou a d’autres sorties personnelles
(Secall et Thomas, 2005, p.6). Ils vivent ces conséquences en partie, car ils ont une trop grande préoccupation des soins
qu’ils administrent. En d’autres mots, ils se sentent coupables de s’accorder du répit puisqu’ils veulent étre totalement
présents pour leur proche (Dunbrack, 2005, p.7). \\
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Conséquences psychologiques

Plusieurs recherches prouvent qu’il existe un lien entre la prestation des soins et la détresse psychologique des aidants
(Guberman, s.d., p.5). Cette détresse est augmentée si 1’aidant vient en aide a son conjoint malade puisqu’il souffre d’une
diminution de son soutien affectif, d’une répartition inégale des taches et de problémes reliés aux relations sexuelles. Les
proches-aidants agés sont plus susceptibles de souffrir du phénomeéne d’inversion des rdles. Par exemple, un homme agé ve-
nant en aide a sa conjointe malade subit un stress supplémentaire puisqu’il doit assumer de nouvelles tiches ménageres tradi-
tionnellement effectuées par sa femme (Secall et Thomas, 2005, p.7). Parfois, les aidants présentent des symptdmes de mala-
die mentale telles une dépression grave ou de I’anxiété. Les écrits prouvent qu’il existe une surconsommation de médica-
ments, principalement de psychotrope, chez les aidants naturels. Ces conséquences seraient dues au fait qu’ils vivent un

stress trop ¢élevé (Guberman, s.d., p. 5).
Un dur « coiit » pour le portefeuille

L’aidant doit débourser de nombreux cofits reliés a la prestation des soins. D une part, les nouvelles taches qu’il doit effec-
tuer créent souvent un conflit entre le travail et la famille. Cela cause un accroissement du taux d’absentéisme, un affaiblisse-
ment de la concentration et du méme coup une diminution du rendement. La situation est souvent si difficile a gérer que ’ai-
dant doit souvent quitter son emploi pour pouvoir se consacrer pleinement a son proche. Cela a un impact a long terme sur sa
perspective de carriére puisqu’il freine sa progression professionnelle (Guberman, s.d., p.6). De plus, 1’économie globale du
Québec est affectée, car la province subit une perte de production en voyant sa population a I’emploi diminuer (Secall et
Thomas, 2005, p.6). Aussi, I’aidant doit assumer les cotts reliés a la maladie : soins privés, médicaments, achats d’appareils

techniques, etc. (Secall et Thomas, 2005, p.6).
CONSEQUENCES POSITIVES DE L’AIDE AUX PROCHES
Une mission valorisante

La prestation de soins envers un proche peut s’avérer étre une expérience enrichissante pour I’aidant. Celui-ci se sent valorisé
par les taches indispensables qu’il accomplit pour son proche. La relation entre ’aidant et le proche peut alors se resserrer.

Ces nouvelles responsabilités peuvent donner un sens a la vie de ’aidant (Guberman, s.d., p.4).

11
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S.0.S aidants :

soulien, oplimisation et subventions

Pour éviter de faire face a I’épuisement et a ses limites, un aidant naturel peut aller chercher de l'aide et du soutien au-
pres : des proches et des amis, des professionnels de la santé, des centres de jour, des services de repas préparés et plus
encore. Tous ces services ont pour objectif de réduire la charge de travail des aidants naturels et de leur donner un peu de

répit (Briilhart, Briigger et Sottas, 2013, p.4).
Les programmes d’aide au provincial

L’aidant peut aussi bénéficier d’une aide gouvernementale. Certains services offerts par le gouvernement du Québec sont
en plus forte demande que d’autres. C’est le cas du service de soins a domicile, du service bénévole et des centres de sou-
tien aux aidants naturels. Le premier est assuré par un auxiliaire, provenant la plupart du temps du CLSC puisque c’est un
organisme public, qui prodigue des s6oins de reléve a domicile (Santé Canada, 2003, p.40-44). Le nombre d’heures ef-
fectuées par cette personne-ressource dépend de 1’évaluation faite par 1’agent de traitement des cas. Toutefois, il est d’un
maximum de huit heures par semaine, peu importe le cas. Les frais associés a ce service dépendent de la capacité de payer
de I'utilisateur. Il contribue donc selon ses moyens (Santé Canada, 2003, p.40-44). Quant au deuxiéme service énoncé,
la releve est assurée par des bénévoles. Ils peuvent soit rendre des visites amicales a la famille, soit s’acquitter de
quelques-unes de leurs commissions ou encore s’assurer du transport de ’ainé ou de ’aidant. Etant donné que ce service
est totalement gratuit, la demande est forte, mais les ressources humaines demeurent limitées. Finalement, les centres de
soutien organisent des activités telles que des ateliers, des groupes de soutien et des séminaires d’information et de pré-
vention. Elles peuvent se tenir au centre lui-méme ou encore au domicile de ’aidant. 11 est également possible d’y rencon-
trer un travailleur social dans le cadre de séances de conseils. Ce service est gratuit et accessible a tous les aidants naturels

(Santé Canada, 2003, p.40-44).
Pouvoir compter sur I’appui du fédéral

Du c6té du gouvernement fédéral, le budget de 2012 prévoyait la mise en place de quelques projets visant a soutenir les
aidants naturels. Premiérement, il y figure un nouveau crédit d’imp6t pour aidants familiaux s’appliquant au taux de 15%
sur un montant de 2000$. Concrétement, cela signifie qu’ils peuvent percevoir un remboursement allant jusqu’a 300$ si
les dépenses associées a la prise en charge de leur proche atteignent 2000$. Cette bonification représente une dépense
gouvernementale d’environ 160 millions de dollars. Ensuite, les dépenses médicales assumées par 1’aidant d’un proche
agé sont non négligeables. Cependant, les dépenses dépassant 10 000$ ne pouvaient pas étre déclarées dans le rapport
d’impdts. C’est seulement en 2011 que le budget canadien annongait I’élimination du plafond de 10 000$ reli¢ aux frais
médicaux assumés par un aidant naturel. Cela représente un avantage imposable d’ampleur pour les aidants et leur famille

(Canada, Ministére des finances, 2014, p.235).
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Dans son plus récent budget, le gouvernement du Canada prévoit un nouveau plan de soutien visant a optimiser 1’implica-

tion des proches-aidants dans le marché du travail. Etant conscient du lot de sacrifices auxquels un aidant s’expose pour

prendre soin d’un proche, le gouvernement a 1’intention de travailler de concert avec les employeurs pour qu’ils puissent, a
leur tour, aider les proches-aidants qui sont toujours actifs dans le milieu du travail. En combinant leurs efforts, ces deux
acteurs importants mettront en place des solutions économiques en milieu de travail pour encourager les aidants naturels a
rester actifs dans le marché. Le plan inclus la création d’un groupe d’employeurs ayant pour tache de déceler les pratiques,
sur le plan professionnel, qui soutiennent les aidants. Dans 1’année & venir, la ministre d’Etat responsable des ainés appro-

fondira le plan de soutien plus en détail (Canada, Ministere des finances, 2014, p.236-237).

Encore et toujours de la réticence

Selon des études sur le sujet, les services communautaires demeurent peu connus des aidants naturels, c¢’est pourquoi ils
sont sous-utilisés. En plus du manque d’information, il y a d’autres facteurs qui dissuadent un aidant naturel a ne pas utili-
ser les services mis en place : il peut se sentir coupable d’abandonner le proche, avoir une crainte de le placer en établisse-

ment, etc. (Agence de développement de réseaux locaux de services de santé et de services sociaux, 2005, p.23).

En conclusion, avec le phénomeéne grandissant du vieillissement de la population au Québec, le role des aidants naturels
est accru. Tel que mentionné précédemment, les besoins de ces derniers peuvent étre psychologiques, sociaux, financiers,
pratiques ou ils peuvent étre de nature informative. Ensuite, 1’aide aux proches occasionne plusieurs conséquences, posi-
tives ou négatives, pour les aidants, et ce autant sur le plan physique que sur le plan psychologique. Finalement, le proche-
aidant peut compter sur le soutien des différents paliers de gouvernement afin d’éviter de faire face a ses limites. Malgré

tout cela, la désinformation quant a la problématique est flagrante.
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Pour notre activité de bénévolat, il nous a fallu appeler plusieurs organismes avant d’obtenir une
réponse positive. Premiérement, nous avons contacté le Centre de Soutien Entr’aidants, la Mai-
son de la Famille du Richelieu et I’Appui. Ces organismes ont décliné notre offre de bénévolat

par soucis légaux, mais nous ont redirigées vers la Maison des Tournesols.

!
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NOTRE PERSONNE RESSOURCE ET LA CLIENTELE DESSERVIE

La Maison des Tournesols se trouve a St-Hubert. Cet organisme vient en aide aux aidants natu-
rels ayant a leur charge un proche agé. Ainsi, la clientéle desservie par cet organisme est le
proche-aidant. L ’aidant peut étre un conjoint, un enfant, une sceur, un frére ou tout autre membre
de la famille des ainés malades. Nous avons échangé plusieurs courriels avec Anne-Marie Sar-
rasin, coordonnatrice et intervenante du Programme de Répit Alzheimer de la Maison des Tour-
nesols. Celle-ci fut d’un grand aide pour planifier le bénévolat. Elle coopére avec ses collégues
au Centre afin d’offrir aux malades un milieu de repos et de divertissement a raison d’une fois

par semaine.
L’ACTIVITE ACCOMPLIE ET SON OBJECTIF

L’objectif de I’activité était de s’acquitter d’une partie des tiches de quelques aidants naturels
afin de les libérer d’un certain fardeau quotidien et de leur accorder du répit. Nous avons réparti
I’activité de bénévolat sur deux journées afin d’aider le plus grand nombre de familles possible.
L’activité était donc de racler les feuilles tombées des arbres sur les terrains des aidants naturels.
Ainsi, nous avons raclé les feuilles le jeudi 16 octobre, de 9:00 a 16:00 et le vendredi 17 octobre,
de 8:30 a 12:00. Tout au long de ’activité, nous avons pris des photos du raclage pour documen-

ter notre revue que nous présenterons au salon DIASH.
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I/LE BILAN DE NOTRE ACTIVITE \

Lors de la premiere journée, nous avons raclé trois terrains, a raison de deux en matinée et d’un en apres-midi. Nous avons revétul
nos combinaisons imperméables de la téte aux pieds étant donné qu’il pleuvait. La mauvaise température ne nous a toutefois pasy
empéchées d’accomplir notre activité. Plus motivées que jamais, nous sommes arrivées a I’heure prévue chez madame Tremblay.l
Elle était trés heureuse de nous voir. Madame Tremblay s’est aussi gentiment assuré que nous ne manquions de rien. Ainsi, nousj|
avons entamé le raclage des feuilles. N’ayant pourtant aucune expérience dans le raclage, nous avons travaillé de facon efficace et|
professionnelle. Durant le raclage, monsieur Tremblay, atteint d’Alzheimer errait aux abords de la maison pour surveiller notrel

travail. Aprés avoir terminé la tiche, nous avions ramassé six sacs. Avant notre départ vers la deuxiéme destination, nous avons!

salué madame Tremblay et son mari. Elle était trés reconnaissante et nous a méme offert un sac rempli de collations. I

Arrivées a la seconde destination, chez monsieur Duclos, nous avons tout de suite commencé le raclage des feuilles puisque ma-y
dame Sarrasin nous avait dit qu’il était préférable de ne pas sonner a la porte. Il y avait beaucoup de feuilles a arriére, mais tres)
peu a I’avant. A un certain moment, Mariane a croisé monsieur Duclos et a échangé quelques mots avec lui. Ce fut bref, car il|

devait quitter. Malheureusement, nous ne 1’avons pas revu avant de partir. Une fois le raclage complété, nous comptions sept sacs. |

Pour conclure notre premiére journée de bénévolat, nous nous sommes rendues a Longueuil, chez madame Roy. L’aidante nous a
accueillies chaleureusement et nous a méme fourni un support a sacs pour faciliter notre tache. Apreés deux heures trente de ral-I
clage et de ramassage, 23 sacs ont été remplis. Avant de quitter, madame Roy tenait a ce que nous voyions sa mére a travers lal
fenétre. Elle nous regardait en souriant et nous envoyait la main. Au départ, madame Roy nous a encore une fois remerciées , ellel

semblait trés impressionnée de notre initiative. |

Le lendemain, nous avions a ramasser les feuilles sur deux terrains en I’espace d’un avant-midi. Nous étions chez les membres de
la famille Synnott dés 8 :30 du matin. Ils étaient trés aimables et touchés par le geste que nous posions. Ayant une journée de 1ibreI
et la tache du raclage en moins, madame Synnott a consacré sa journée de vendredi a s’occuper de son fils handicapé et de son
mari atteint de 1’ Alzheimer. Nous avons eu la chance d’échanger avec elle et de la féliciter pour son dévouement. En tout en par-

tie, nous avons amassé un total de douze sacs de feuilles.

Avant de nous rendre a la derniére maison, nous sommes passées par la Maison des Tournesols pour remettre un bottin de res-
sources a madame Sarrasin. Nous en avons profité pour prendre une photo avec elle devant la maison. La photo fut prise par ma-
dame Tremblay, qui arrivait au méme moment pour reconduire son mari au centre de répit. Ce fut agréable de voir madame Sara-

sin en pleine intervention avec monsieur Tremblay. Nous voyions bien la complicité établie entre les deux.

Finalement, nous sommes arrivées a la derniére maison, a Longueuil, vers 10 :00. Il n’y avait pas beaucoup de feuilles, ainsi nous|
avons pu davantage communiquer avec 1’aidante, madame Boucher, et sa mére. C’est 2 ce moment que nous avons pu constaterl
I’ampleur de la maladie dont souffrait sa mere. Elle s’exprimait d’une fagon incohérente et demandait souvent a sa fille qui nous!
étions. Aussi, vers la fin de I’activité, Béatrice est entrée dans la maison pour aller a la salle de bain. Lorsqu’elle est sortie, cela al

généré une peur chez madame Boucher, car elle ne la reconnaissait pas. Sa fille est arrivée pour la rassurer. Apres avoir été remer—l

En somme, les aidants étaient tous trés contents de notre travail. Notre activité était parfaitement adaptée au moment de I’année et]

ciées, nous avons repris le chemin de la maison avec un sentiment d’accomplissement.

ainsi & leur besoin immédiat. Ils étaient heureux d’étre libérés de cette tAche prenante et pouvaient vaquer a leurs autres occupa-|

tions. !
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EDITORIAL / N
I

Un pas dans la bonne direction

- o

Tout d’abord, nous croyons que la problématique entourant les aidants naturels est plus que jamais d’ac- |
tualité considérant la population vieillissante du Québec. En effet, c’est aujourd’hui que les impacts del
I’aide aux proches se font davantage ressentir puisque le nombre de personnes dgées malades augmente l
|

continuellement (Statistiques Canada, 2013). Aussi, le gouvernement encourage de plus en plus la prise

en charge a domicile, par la famille, des patients. Cela a pour but de réduire I’engorgement des hopitaux.

Selon nous, dans la mesure ou ’acces aux divers services de santé est de plus en plus restreint, ’initia- |
tive du gouvernement est une bonne idée pour limiter le temps d’attente a I’obtention d’un soin. Cela |
ferait en sorte que le temps d’attente en urgence diminuerait grandement. Egalement, les listes d’attentes |

pour les chirurgies seraient réduites. Ce désengorgement est expliqué par le fait que des lits d’hépitauxl

seraient libérés ainsi que par la diminution du nombre de patients a gérer en institution de santé, par le I
personnel médical.

Cependant, nous pensons que le réseau d’assistance aux aidants naturels requiert une attention particu- |
liére et doit étre amélioré. Nous sommes d’avis qu’il est en voie de développement, mais que diverses |
améliorations doivent étre apportées pour que la population en retire les bienfaits. Actuellement, les ma- |
lades sont encouragés a demeurer a la maison le plus longtemps possible, mais le systéme de santé nest|
pas apte a offrir a leurs proches le soutien nécessaire. Une aide adéquate et soutenue du réseau de santé l
permettrait aux aidants naturels d’administrer les soins a leur proche sans hypothéquer de fagon tropI
importante leur mode de vie. A notre avis, il serait primordial de faire participer les aidants au milieu du

travail. Conséquemment, le gouvernement a comme projets d’implanter un plan de soutien économique

pour les aidants (Douglas, 2013). Ces améliorations seront, espérons-le, apportées comme promis désI
’année prochaine. Egalement, de ’aide 4 domicile pour le déplacement des lourdes charges, comme les |
lits spécialises, réduirait le nombre de blessures physiques des proches-aidants. Aussi, a la suite de nos |
lectures, nous avons constaté un manque flagrant d’information (Dunbrack, 2005, p.12). Alors, il serait |

urgent de remédier a cette situation en implantant un programme informatif. |

1
|
|
1
1
1
1
1
1
|
!
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Grace a ces bonifications, ces ames charitables pourraient continuer a travailler et maintiendraient un équilibre de vie. Ceci
serait bénéfique autant pour I’ensemble de la population que 1’aidant et ses proches. En effet, I’économie du Québec en serait
avantagée puisque la population a I’emploi serait plus importante et, du méme coup, les revenus de 1’Etat tirés de 1’impot sur
le revenu des particuliers augmenteraient. D’un autre co6té, les aidants, étant demeurés a 1’emploi pourraient jouir, d’un salaire
et seraient autonome financiérement. Aussi, les conséquences émotionnelles, physiques et psychologiques causées actuelle-

ment par la quantité de taches a accomplir, le manque de temps et de ressources seraient moins importants (Guberman, s.d.,
p-5).

Bref, nous pensons que la problématique est un réel probléme au Québec présentement. Or, des pistes de solutions sont envi-

sageables et la politique du gouvernement, a certains égards, est encourageante.

L’équipe de rédaction
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Espoir renouveleé

Etant jeune et n’ayant peu d’expérience dans le bénévolat, j’ai été particuliérement touchée par le geste que

: , o, . o, . .
. “ious avons posé pour ce projet intégrateur. Le fait d’avoir été en contact direct avec quelques aidants naturels

m’a apporté certaines réflexions sur ce qu’est la vie des autres autour de moi. L’activité de bénévolat qui con-
sistait en un raclage de feuilles m’a fait réaliser I’ampleur et la lourdeur des taches a accomplir quotidienne-
ment par le proche-aidant et combien cette activité n’a été qu’un péle reflet de leur réalité. Pendant ces deux
journées de bénévolat, j’ai pu voir ce que fait un aidant naturel et la relation qu’il a avec son proche agé.
Drailleurs, a plusieurs reprises, nous avons eu le plaisir de recevoir des sourires de joie de la part des aidants,
signe de leur appréciation pour notre aide. A cet instant, j’ai éprouvé un sentiment de fierté qui m’a envahi et
j’ail compris pourquoi nous étions 1a a ce moment. Curieusement, les aidants ne semblaient pas malheureux
malgré les méfaits de I’Alzheimer. Je fus cependant étonnée de I’indifférence et de 1’agacement manifesté
par un des aidants lors de 1’activité. Je me suis sentie triste, mais j’ai tout de suite compris que ce n’était pas
toujours facile pour ces gens. Lors d’une des rencontres avec madame Anne-Marie Sarrasin, la personne res-
source pour notre projet, j’ai été témoin de la complicité développée entre cette dame et une des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer et ¢a ma beaucoup touché. J’ai réalisé a quel point le travail d’Anne-
Marie Sarrasin est en quelque sorte une vocation. Puisque je n’ai pas de proche atteint de la maladie de
I’ Alzheimer, alors j’ai pu voir a quel point cette maladie ravage les gens et chamboule leur vie. Mon seul
regret pour ce bénévolat est de ne pas avoir eu beaucoup d’interactions avec les proches-aidants. Si c’était a
refaire, j’aimerais obtenir de réels témoignages de leur part et donc, qu’ils me disent comment eux pergoivent
leur vie en tant qu’aidants. En passant deux journées chez des aidants naturels, j’ai remarqué qu’il y a énor-
mément d’enfants, de conjoints ou d’amis qui consacrent leur vie a temps plein a venir en aide a leur proche
en perdition. Ces actes d’amour, de bonté et de générosité m’ont réconcilié avec le genre humain et m’ont
offert une source d’espoir en I’avenir. En fait, j’ai moi-méme une grande affinité avec mes parents et donc, si
j’ai a m’occuper d’eux lorsqu’ils seront plus agés, je n’hésiterai pas. Par contre, par cette activité, il m’a sem-
blé que la société ferme les yeux envers I'immensité des taches qu’ont & accomplir les aidants naturels, j’ai
toutefois la conviction que ma génération et les autres a venir seront plus sensibles a cette réalité. Ce que je
percois c’est qu’il y a un vieillissement constant de la population et une pauvreté chez les personnes agées,
donc il y a nécessairement de grands besoins & combler. Avec ce bénévolat, ce que j’espére de tout cceur,
c’est que la société soit de plus en plus consciente des aidants naturels et qu’elle leur offre les ressources dont

ils ont besoin.

Mariane Gaudreau



En terrain connu

Le bénévolat effectué aupres de familles s’occupant d’une personne atteinte de 1’ Alzheimer avait une if-
pression de déja-vu pour moi. Voila de cela 8 ans, mon grand-pére a été diagnostiqué Alzheimer. Habitant
a plus de 600 km, je 1’ai vu dépérir brusquement. Lorsque je le revoyais, la maladie avait avancé d’un ou
de plusieurs stades. L’homme que je connaissais me semblait devenir étranger plus la maladie progressait.
Au début, ce n’étaient que de petites pertes de mémoire. Tranquillement, cela s’est transformé en errance,
puis en problémes de langage et en perte d’orientation. Plus tard, les fonctions cérébrales principales ont
capitulé a leur tour. Résultat : monter les marches, manger, se laver était des apprentissages maintenant
oubliés. Ma famille s’est vue dans 1’obligation de le placer dans un CHSLD, afin qu’il regoive les soins
adéquats. Cela a été une étape difficile, car ce centre est vraisemblablement la derniére instance fréquentée
avant le déces. Personne ne veut abandonner un proche dans ces lieux, ou les murs vert hopital y dégagent
une lourde atmosphére. Maintenant, mon grand-pére ne reconnait plus personne, méme pas ses enfants.

Ses journées, il les passe assis dans une chaise adaptée.

Pour revenir a Iactivité, c’est lors de notre derniére visite que moi et mon €quipe avons vraiment été en
contact avec le proche malade de I’aidante. J’ai tout de suite reconnu les symptomes de la maladie, asso-
ciés a un des premiers stades. Cela m’a beaucoup touché de voir tout le dévouement et le courage de I’ai-
dante a I’endroit de sa mére, puisque je sais a quel point ¢a devient plus difficile pour les proches a mesure
que les jours passent. En bref, ce m’a fait plus que plaisir de pouvoir aider quelques familles de la Rive-
Sud en raclant les feuilles sur leur terrain. Méme si ce geste peut sembler banal, je n’ai aucun doute qu’il
fut trés apprécié. C’est important pour ces gens de savoir qu’ils ne sont pas seuls, que la communauté ne

les oublie pas. Se dévouer ainsi pour une personne malade mérite certainement un répit.

Camille Brie-Gagnon
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Une prise de conscience

J’ai la chance d’étre entourée de personnes en santé. Je n’ai donc jamais vécu les difficultés reliées a la mala-
die : les visites a 1I’hopital, la frustration des maladies dégénératives, la hausse des préoccupations reliées a la
santé de mes proches... Ainsi, avant I’activité il m’était difficile de prendre compte de I’ampleur des consé-
quences que vivent les proches d’un patient atteint de la maladie d’Alzheimer. J’imaginais bien que la situa-

tion devait étre extrémement difficile, mais je ne pouvais concevoir I’envergure de la situation.

A la suite des deux jours de bénévolat auprés de proches-aidants, je suis en mesure d’un peu mieux com-
prendre leur quotidien. En effet, lors de notre visite chez madame Boucher, nous avons été davantage en con-
tact avec la personne malade. De la cour, nous entendions sa voix apeurée. Malgré le fait que nous nous
étions présentées a de nombreuses reprises durant notre visite, elle demandait continuellement a sa fille qui
nous étions. Cela m’a fait prendre conscience que les aidants doivent sans cesse répéter les mémes choses.
J’ai donc réalisé que la vie de ces aidants est difficile non seulement parce qu’ils voient un proche souffrir,

mais aussi puisqu’ils doivent avoir le sentiment de vivre leur vie a répétition.

Notre rencontre avec madame Boucher m’a fait vivre une expérience déstabilisante. Au cours de 1’activite,
j’ai di rentrer dans la maison. J’ai alors provoqué un sentiment de peur chez I’ainée puisqu’elle ne reconnais-
sait pas la personne dans sa propre maison. A ce moment, j’étais trés inquiéte d’étre la cause d’une crise plus
importante. Heureusement, sa fille est arrivée et la rassurée. Cela m’a fait prendre conscience de I’importance

des habiletés de gestion de crises que doivent développer les aidants et de la complexité de leur quotidien.

Pour ma part, ma grande tante qui prend elle aussi de I’age déménage prochainement dans les environs. Ce
projet a déclenché chez moi un processus de réflexion sur le role que je devrai jouer dans sa prise en charge.
Elle n’est plus autonome. Il est donc possible qu’a un certain moment j’agisse a titre d’aidant naturel. Ce bé-

névolat m’a certainement permis de commencer a apprivoiser ce role.

En somme, ce projet fut formateur puisqu’il m’a permis d’ouvrir mes horizons et de me pencher sur une pro-
blématique qui m’entoure. J’ai eu la chance de faire de belles rencontres. Ces gens sont incroyables! Jour
apres jour, ils se consacrent pleinement a leur proche. Leur dévouement naturel apparaissait clairement lors
de nos journées de bénévolat, car ils prenaient soin de nous en nous offrant de ’eau et des collations. Parfois,
on sentait méme un certain malaise de leur part a se faire aider. Ce n’est pas dans leurs habitudes. Ils nous
remerciaient fréquemment pour ce que I’on faisait pour eux. Cette reconnaissance s’est métamorphosée chez

moi en motivation supplémentaire pour continuer a faire du bénévolat au courant de ma vie!

Béatrice Walsh
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AIDANTE NATURELLE POUR SON MARI:
Le nouveau combat de 1'ex-ministre Marguerite Blais

Apreés s'étre longtemps battue pour qu'on
naturels,
ministre libérale et députée de Saint-Henri-
Sainte-Anne, Marguerite Blais, passe main-

reconnaisse les aidants I'ex-

tenant I'essentiel de son temps auprés de
son conjoint atteint d'un cancer du cer-
veau.

«Pour étre proche aidant ou aidante, il faut
qu'il y ait beaucoup d'amour», a-t-il expliqué.

De I'amour, la députée Marguerite Blais en a
beaucoup a donner et a recevoir de son amou-
reux Jean-Guy Faucher, avec qui elle partage
sa vie depuis 35 ans.

Elle est presque toujours avec lui a 'hopital, a
la maison. Elle est devenue sa proche aidante
quand le diagnostic de cancer du cerveau est
tombé en aout dernier.

«J'ai commencé a tomber a la maison, je
n'étais plus capable de me relever», a ajouté
M. Faucher.

Le coup a été trés dur a encaisser. «C'est ef-
frayant. C'est effrayant, parce que...», raconte
son époux avant de fondre en larmes.

C'est Marguerite Blais qui a instauré la se-
maine des proches aidants au Québec en
2007, lorsqu'elle était ministre responsable
des Ainés.

-journal -
montreal

«Je ne pensais pas que je vivrais si rapidement la
situation avec mon mari. Et je nous trouve chan-
ceux dans tout ¢a, parce qu'on est ensemble. Mais il
y en a qui sont seuls dans la vie. Et ¢a, c'est beau-
coup plus difficile», de dire l'ancienne ministre.

C'est pour faire avancer la cause des aidants natu-

rels qu'elle choisit de témoigner publiquement: «Il

va falloir qu'on reconnaisse davantage — pas seule-

ment pendant une semaine, mais pendant 365 jours
par année — le don des proches aidantsy», a-t-elle
insisté.

Elle souhaite plus de services des CLSC partout au
Québec.

«La minute ou tu mets les pieds a l'extérieur de
I'hopital, ce n'est plus I'hdpital qui s'occupe de toi.
Tu te débrouillesy, a-t-elle déploré.

Heureusement, dit-elle, leur médecin de 1'Hopital
Notre-Dame est exceptionnel. Il est tres humain.

Et que dire des infirmicres, des technologues en
radio-oncologie qui font un peu partie de la famille
apres 22 traitements de radiothérapie et 52 de chi-
miothérapie?

Sans elle, Jean-Guy ne sait pas ce qu'il ferait, mais
ensemble, ils ont l'impression que cette épreuve
leur permet de devenir de meilleures personnes,
certains que la vie réserve encore de magnifiques
surprises. (Journal de Montréal, 2014).
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MOT DE LA FIN

En conclusion, dans le cadre de notre cours de démarche d’intégration en sciences humaines, nous souhaitions
explorer une problématique qui, tout en étant actuelle, nous touchait directement. Compte tenu du phénoméne
grandissant du vieillissement de la population québécoise, de plus en plus d’ainés nécessitent des soins quoti-
diens. Le role des aidants naturels est alors accru (Bernier, 2008, p.8). Ayant nous-mémes de la famille vieil-

lissante, cette problématique nous a tout de suite rejointes.

A la suite de la recension des écrits, nous avons constaté que les proches-aidants s’exposent & plusieurs
risques, car ils ont tendance a s’oublier eux-mémes lors du processus d’aide. Que ce soit sur le plan physique
ou émotionnel, ils peuvent étre confrontés a leurs limites : blessures, manque de sommeil, stress, sentiment
d’impuissance, isolement, etc. Certains aidants doivent méme renoncer a leur emploi pour étre en mesure de
s’occuper de leur proche adéquatement, malgré 1’impact économique que cela peut avoir sur leur vie. Ils ont
tous un besoin particulier en commun : obtenir de 1’aide. Malgré les programmes d’aide gouvernementale of-
ferts, le manque flagrant d’information vis-a-vis ces ressources contribue a aggraver la problématique

(Dunbrack, 2005, p.7).

De la I’importance pour nous de concevoir et de distribuer un dépliant informatif lors du salon DIASH. Aussi,
le but de I’activité de bénévolat était d’agir directement aupres de la communauté des aidants naturels. Pour-
suivant 1’objectif de leur offrir un répit bien mérité, nous avons raclé des feuilles durant deux jours chez cinq
aidants naturels ayant a leur charge un proche atteint d’ Alzheimer. Cette activité a été réalisée par 1’entremise
de La Maison des tournesols et grace a la généreuse implication de la coordonnatrice et intervenante du pro-
gramme Répit Alzheimer, Anne-Marie Sarrazin. Il est a noter que nous lui ferons parvenir notre dépliant pour
qu’elle puisse le montrer a la clientéle de I’organisme. En somme, les aidants étaient tous trés contents et re-
connaissants du travail accompli. En tout et partie, 50 sacs ont été remplis. Notre activité était parfaitement
adaptée au moment de 1’année et donc a leur besoin immédiat. Ils étaient heureux d’étre libérés de cette tache
prenante et pouvaient vaquer a d’autres occupations. Entrer en contact avec les familles nous a aussi fait pren-
dre conscience des défis auxquels elles doivent faire face au quotidien. En extrapolent cette constatation a une

plus grande échelle, il est possible de comprendre 1’importance et 1’étendue de la problématique, qui touche

une grande majorité de Québécois. Etant dorénavant mieux informées sur le sujet, nous sommes assez outil-

1ées pour appliquer, a notre tour, la solution au principal probléme qui plane dans la communauté des aidants
naturels : pallier a leur désinformation. Il serait intéressant d’étudier ’ampleur de la problématique chez les

aidants naturels s’occupant d’un proche autiste et de découvrir s’ils sont mieux informés.
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