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Témoignage 
 

 

 

 

 

n ami de longue date me faisait part 

dernièrement qu’il avait toujours été 

étonné de ma capacité de rebondir 

face aux difficultés. Voyons donc !... 

Il me dit cela alors que je viens de traverser 

une période assez difficile, merci ! Marc, mon 

bel amour, perd ses forces, on se promène 

d’un spécialiste à l’autre : physiothérapeute, 

nutritionniste, orthophoniste, neurologue, 

entraîneur, etc. Il est de plus en plus souf-

frant, a perdu son beau sourire qui m’a tant 

fait craquer, il fonctionne au ralenti et on doit 

s’ajuster constamment… Et moi, de mon 

côté, j’étais en train de me brûler. 

Finalement, oui, c’est sans doute vrai que j’ai 

une aptitude à rebondir, mais j’ai dû accepter 

de l’aide moi aussi. En effet, j’étais devenue 

très anxieuse : toujours préoccupée par son 

état, difficulté à dormir et à débrancher. J’ai 

senti le besoin d’en parler à mon médecin. Il 

m’a fait comprendre que « le voyage » avec 

Marc et la maladie de Parkinson durerait 

longtemps et que, pour tenir la route, je de-

vais recharger mes batteries et surtout bien 

dormir ! J’ai dit « ok » et, un mois plus tard, 

je suis retombée sur mes pattes. J’ai pris le 

temps de me faire des « petits plaisirs » 

chaque jour, lire, me libérer la tête par des 

casse-têtes, tricoter, ajouter de la musique 

dans la maison, écrire, peindre, m’occuper de 

mes plantes et j’ai commencé à noter ces pe-

tits plaisirs quotidiens, question de constater 

mes progrès dans ma quête du « prendre soin 

de moi ». 

Nous avons, Marc et moi, le privilège de ren-

contrer une intervenante qui nous accorde 

une bonne écoute et nous fait réaliser la gran-

deur de notre amour, l’importance de rester 

dans le présent et de le savourer pleinement. 

Je constate que notre amour est un bon trem-

plin pour reconstruire notre vie, non pas 

comme avant, mais avec les forces d’au-

jourd’hui. J’ai su trouver des ressources pour 

aider Marc, mais, avec le temps, je me suis 

perdue de vue et j’ai senti de la révolte face à 

ce que notre vie était en train de devenir. J’ai 

donc décidé de continuer d’avancer en m’en-

U 



 

 

 
 

tourant de personnes respectueuses et posi-

tives, en faisant confiance à la vie et en ajou-

tant de l’humour à l’amour. Il y en a qui ap-

pellent ça de la résilience. 

 

Hélène, proche aidante de son conjoint atteint de la maladie de Parkinson 
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Introduction 
 

e guide a été conçu pour vous, 

proche aidant, qui êtes dési-

reux de mieux vous outiller afin 

de prévenir ou de diminuer 

l’épuisement entraîné par l’accumulation 

de stress et par les situations à risques 

reliées à votre rôle. 

 

Au fil de votre lecture, vous serez d’abord 

invité à réfléchir à votre vécu afin de cla-

rifier vos propres besoins et limites. Nous 

vous proposons ensuite des stratégies 

de changement qui vous permettront de 

poursuivre votre rôle de proche aidant 

tout en faisant appel à votre entourage 

ainsi qu’aux ressources disponibles dans 

votre milieu. Enfin, nous avons joint à ce 

guide un bottin des ressources dispo-

nibles pour les proches aidants de votre 

région. 

 

Il est important de se rappeler que 

chaque proche aidant est unique et vit 

son rôle de façon différente. Par consé-

quent, il n’existe pas de recette miracle 

qui convienne à tous les proches aidants 

afin d’éliminer l’épuisement. Nous vous 

proposons des pistes de réflexion et de 

solution provenant de différents outils 

d’intervention. Ce guide vous appartient. 

Vous êtes libres de l’adapter selon vos 

besoins et votre situation personnelle et 

surtout, d’y aller à votre rythme.

 
Note : Dans ce document, le masculin est considéré dans son sens générique et désigne autant les femmes que les 

hommes. De même, le terme aidé signifie toute personne qui reçoit de l’aide de la part du proche aidant. 

Bonne lecture ! 

C 
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Définition du proche aidant et faits saillants 
Un proche aidant est une personne qui 

vient en aide, à titre non professionnel 

et sans rémunération, à une personne de 

son entourage, peu importe l’âge, qui 

présente une ou des incapacités tempo-

raires ou permanentes. 

 

Qu’entendons-nous par entou-

rage ? 

Parents, frère, sœur, grands-parents, 

voisin, ami, tante, oncle, etc. 

En d’autres mots, une personne 

avec qui vous avez un lien affec-

tif. 

 

Le proche aidant peut offrir un soutien 

émotif, prodiguer des soins ou rendre 

divers services. Il aide et soutient de fa-

çon occasionnelle ou continue, à court ou 

à long terme, sans égard au fait qu’il 

vive ou non avec la personne aidée. 

  



Être proche aidant 
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80%
• Aide au transport

49 %
• Préparation des repas

44 %
• Entretien de la maison

36 %
• Organisation des soins

32 %
• Opérations bancaires

27 %
• Soins personnels

23 %
• Traitements médicaux

Principaux services offerts 

 

  

 

 

  

  

 

 

Se reconnaître comme proche aidant est un défi en soi. 

« Il y a quatre types de personnes dans ce monde : ceux qui ont été proche ai-

dant, ceux qui sont présentement proche aidant, ceux qui seront proche aidant 

et ceux qui auront besoin d’un proche aidant. » 

Rosalynn Carter, ancienne Première Dame des États-Unis 

Source : L’Appui pour les proches aidants d’aînés 

(2016).  Portrait statistique des proches aidants de per-

sonnes de 65 ans et plus au Québec, Montréal, 2012. 
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Faits saillants 

1
,5

 M
 

En 2016, le Québec comptait plus de 1,5 million de proches aidants 
ayant offert au moins 1 heure de soutien par semaine, sans rémunéra-
tion, à une personne aînée. Cela représente 24 % de la population 
adulte du Québec.  

des proches aidants  
travaillent plus de 30 heures  
par semaine. 1/3 

Plus de  

50 % 

1 proche 

aidant sur 3 

offrant  au moins 1 
heure de soutien 
par semaine à un 
aîné n’a pas cons-

cience d’être 
proche aidant. 

Dans 87 % des cas, 
le proche aidant ne 
cohabite pas avec 

la personne aîdée.  

La majorité des proches ai-
dants d’aînés (64 %) 

consacre par semaine, en 
moyenne, 5 h ou moins aux 
soins de la personne aidée. 

+½  

Plus de la moitié des 
proches aidants (55 %)  

ont entre 45 et  
64 ans. 

Sources : L’Appui pour les proches aidants d’aînés, en collaboration 
avec la firme SOM (2017). « Portrait démographique des proches ai-
dants d’aînés au Québec, 2016 » - Montréal. 
 
L’Appui pour les proches aidants d’aînés (2016).  
« Portrait statistique des proches aidants de personnes de 65 ans et 
plus au Québec, 2012 » - Montréal. 
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Comment ça va ? 
n ne devient pas proche aidant 

du jour au lendemain... La réa-

lité de prendre soin d’un proche 

en perte d’autonomie s’installe 

petit à petit. Les tâches et les 

responsabilités auxquelles on n’est pas 

nécessairement préparé s’accumulent 

au fil des mois, parfois même des an-

nées. 

Sans qu’on s’en rende compte, les 

signes de stress et de fatigue peuvent 

prendre de l’ampleur et ils risquent de 

nous mener à l’épuisement. À ce mo-

ment-là, agir devient plus difficile. 

Reconnaître les signes de stress est 

donc la première chose à faire pour pré-

venir l’épuisement. 

 

Le test de la page suivante peut vous aider à évaluer la façon dont le 

stress affecte votre vie. Vous n’avez qu’à cocher les affirmations qui 

correspondent à votre réalité. 

O 



Savoir m’arrêter… et prendre le temps 
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Test 
Avez-vous l’impression que vous ressentez présentement : 

  

Des difficultés de sommeil ? 

❑  Vous avez de la difficulté à vous endormir. 

❑  Vous vous réveillez en pleine nuit. 

❑  Vous faites des rêves stressants ou des cauchemars. 
 

Des problèmes de santé physique ? 

❑  Vous avez pris/perdu du poids. 

❑  Vous êtes plus souvent malade qu’auparavant ; par exemple, vous avez plus souvent 

le rhume, la grippe, etc. 

❑  Vous développez un ou plusieurs problèmes de santé chroniques ; par exemple, vous 

avez plus souvent mal au dos, mal à la tête, de l’hypertension, etc. 
 

De la fatigue ? 

❑  Vous manquez d’énergie pour effectuer vos tâches quotidiennes. 

❑  Vous êtes moins productif au travail. 
 

Des réactions émotionnelles ? 

❑  Vous vous sentez presque toujours coupable. 

❑  Vous avez l’impression de pleurer pour des riens. 

❑  Vous êtes de plus en plus impatient et irritable. 

❑  Vos émotions semblent incontrôlables. 

❑  Vous avez envie de tout abandonner. 

❑  Vous vivez une diminution de votre sentiment de liberté. 
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De l’isolement ? 

❑  Vous n’avez plus ou presque plus de contacts avec d’autres personnes en dehors du 

temps que vous passez avec l’aidé. 

❑ Vous êtes de moins en moins en contact avec votre famille, vos amis, etc. 

❑ Vous avez abandonné les activités et les passe-temps que vous aimiez. 
 

Des difficultés de concentration ? 

❑  Il vous est difficile de terminer des tâches simples (ex. : régler vos factures, lire le 

journal). 

❑  Vous vous sentez désorganisé. 
 

De l’inquiétude ? 

❑ Vous êtes inquiet par rapport à la maladie ou à l’état de votre proche. 

❑  Vous êtes anxieux par rapport à l’avenir. 
 

De la dépression ? 

❑ Vous êtes triste et vivez du découragement la plupart du temps. 

❑ Vous avez toujours envie de dormir. 

❑  Il vous semble que vous n’êtes plus du tout la même personne. 

  

Si vous ressentez plusieurs de ces signes de stress, il serait bon de 

vous outiller pour prévenir les risques d’épuisement dès maintenant. 

Il serait important de vous arrêter et d’opérer des changements dans 

votre vie. Nous vous suggérons de poursuivre votre lecture pour con-

naître les différentes pistes de solutions qui peuvent vous convenir. 

 

  



Savoir m’arrêter… et prendre le temps 
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Comment devient-on proche aidant ? 
On prend soin d’une personne en perte 

d’autonomie pour différentes raisons. 

Bien entendu, on vient en aide à son 

proche par amour et par affection. Ce-

pendant, certaines motivations sont plus 

subtiles. On peut par exemple rechercher 

la reconnaissance de l’aidé ou de son en-

tourage. 

Toutefois, prendre la responsabilité d’ac-

complir toutes les tâches comme si nous 

étions les seuls aptes à le faire peut être 

lourd à porter. On veut que la maison soit 

impeccable, que notre aidé soit toujours 

bien habillé, etc., sinon on se préoccupe 

de ce que les autres vont dire ou penser ! 

Se sentir entièrement responsable de 

l’aidé tout en voulant plaire aux autres 

demande énormément d’énergie. Cela 

ne nous donne pas le droit à l’erreur, à la 

fatigue ou encore le droit de ralentir de 

temps à autre. Vouloir que tout soit tou-

jours parfait, c’est important, mais à quel 

prix ? Les « il faut », « je devrais » et 

« j’aurais donc dû » font partie d’un voca-

bulaire à bannir, car ils entretiennent un 

sentiment de culpabilité, une obligation 

de faire inutile et irréaliste ; la plupart du 

temps, l’aidé ne demande qu’une pré-

sence rassurante. Nous verrons plus loin 

comment il est possible de mieux vous 

entourer. 

 

Vous êtes invité à réfléchir sérieusement à votre situation, sans pour 

autant négliger ou abandonner votre rôle de proche aidant. 

 

Demandez-vous ce qui est vraiment important pour vous aujourd’hui : 

•  Rechercher la perfection et l’approbation de votre entourage ? 

• Aspirer à faire de votre mieux tout en conservant une belle qualité de vie ? 

• Essayer de répondre à toutes les demandes de l’aidé ? 

 

Rappelez-vous qu’être proche aidant implique un choix, parfois valori-

sant, parfois épuisant. En tant que proche aidant, vous pouvez faire 

certains choix pour prendre soin de vous tout en prenant soin de 

l’autre.  
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Le quotidien d’un proche aidant 
Vous arrive-t-il de vous dire... 

« C’est sur mes épaules que tout repose ». 

« Moi, je suis en bonne santé. » 

« Les besoins de l’autre sont plus importants  

que les miens. » 

« Ne te prends pas en pitié.  

Ne te laisse pas aller. » 

« Je ne peux pas être sans cœur. Je n’ai pas le 

choix de m’impliquer ». 

Si oui, il vous arrive sûrement 

de vivre le sentiment le plus pré-

sent chez les proches aidants : 

la culpabilité ! 

 

Ah, la culpabilité ! Cette petite voix inté-

rieure qui vous dit que vous avez tort de 

penser à vous, et ce, même si vous réa-

lisez que vous avez besoin d’aide ou d’un 

répit pour refaire le plein d’énergie ! 

 

Plusieurs proches aidants se croient en-

tièrement responsables de leur proche 

en perte d’autonomie et assument seuls 

tous les soins. Par conséquent, il n’est 

pas rare qu’ils deviennent malades à leur 

tour. 

 

Certes, prendre soin de l’autre est important, 

mais prendre soin de soi est tout aussi important. 

Après tout, si vous ne prenez pas soin de vous...  

quelqu’un le fera-t-il à votre place ? 

 

« Je suis parfois responsable de certaines personnes, 

mais pas toujours entièrement et pas dans n’importe quelles conditions.  Je suis donc avant tout 

responsable de moi, parfois des autres, 

quelquefois pour certaines choses et pour un certain temps. » 

  



Savoir m’arrêter… et prendre le temps 
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Les résistances à demander de l’aide 
Bien des gens pensent que les proches 

aidants ne demandent pas d’aide exté-

rieure parce qu’ils ne connaissent pas les 

services qui peuvent leur venir en aide. 

Cette affirmation est vraie, mais ce n’est 

pas la raison principale. Certains écrits 

démontrent que plusieurs proches ai-

dants sollicitent de l’aide si et seule-

ment s’ils n’en peuvent plus. Il arrive 

souvent que les proches aidants assu-

ment seuls tous les soins et le soutien 

que requiert leur proche parce qu’ils s’y 

sentent forcés (par exemple, les enfants 

travaillent ou les frères et les sœurs ne 

demeurent pas dans la région). Peut-être 

est-ce votre cas. 

 

La crainte des dépenses financières reliées à l’aide à recevoir 

 

Les services ne sont pas toujours gra-

tuits ! « Notre éducation, qui nous a ap-

pris à donner sans compter, nous a joué 

des tours. Il fallait s’oublier pour faire plai-

sir aux autres. Apprendre à s’affirmer là-

dedans, ce n’est pas évident. » 

 

Plusieurs personnes ne désirent pas d’aide 

 

Encore moins de la part d’un étranger, 

« car les affaires personnelles doivent 

rester privées ». Par exemple, le proche 

aidant veut se protéger des jugements ou 

des « qu’en-dira-t-on » envers l’aidé. 

Vous pouvez aussi penser que votre 

proche sera trop gêné, que ce ne sera 

pas fait aussi bien que vous le faites, etc. 

« Quand j’accepte l’aide, je fais un pas ; 

j’interromps le processus du silence. » 

 

Des messages de la part de votre entourage 

 

Ils peuvent vous influencer et même vous 

inciter à ne pas demander d’aide. Peut-

être avez-vous déjà entendu des cri-

tiques telles que : « Comment peux-tu 

dire que tu n’en peux plus après tout ce 

que maman a fait pour toi ? », « Papa 

n’est pas si malade que ça. Tu exa-

gères ! » 

Et ces fameux « encouragements » qui 

sont loin de vous encourager : « Voyons, 

tu es capable. Ne te laisse pas aller ! », 

« On a confiance en toi. Tu vas prendre 
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le dessus… » 

Croyances envers les services 

 

Enfin, plusieurs proches aidants ne veu-

lent pas demander de l’aide, car ils jugent 

que les services sont inadéquats. La 

lenteur du traitement des demandes de 

services, la difficulté d’avoir accès aux 

soins en cas d’urgence ou pendant les 

fins de semaine, etc. les découragent 

avant même d’entreprendre des dé-

marches.  

En raison de la perte d’autonomie de son 

proche et des soins de plus en plus exi-

geants, le proche aidant peut voir les dif-

férentes sphères de sa vie se rétrécir 

(travail, sorties, voisinage, vie conju-

gale...). L’aidé est placé au cœur de sa 

vie et tout devient organisé en fonction de 

lui. Le proche aidant en vient donc à lais-

ser de côté ses propres besoins. 

 

Vous avez peut-être reconnu parmi ces réticences des raisons sem-

blables aux vôtres de ne pas demander de l’aide. Même si celles-ci 

vous paraissent justifiées, il est important d’y réfléchir. Rappelez-vous 

que si vous entretenez ces croyances, vous continuerez à tout faire 

seul. L’épuisement vous guette alors à moyen ou à long terme. Ces 

pensées sont peut-être ancrées en vous depuis plusieurs années. Ce 

sont des barrières difficiles à franchir, mais le fait de les franchir vous 

permettra d’apporter des changements positifs à votre situation de 

proche aidant. 
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Prévenir l’épuisement 
« Quand je sentais que tout me tombait sur 

la tête et que ça ne lâchait pas, je ne voyais 

plus de solutions. J’ai même pensé... au sui-

cide. » 

Soulager... 

Il est tout à fait normal de vouloir prévenir 

l’épuisement. Le stress que l’épuisement 

peut engendrer nous amène à réagir de 

différentes façons. Par exemple, certains 

proches aidants épuisés risquent d’abu-

ser de l’alcool ou des médicaments, ce 

qui peut entraîner des symptômes dé-

pressifs et même des idées suicidaires. 

Malheureusement, dans ces situations 

pénibles, les personnes dont ils prennent 

soin sont les plus à risque de devenir des 

victimes d’abus, d’agression ou de négli-

gence. Il ne faut donc pas banaliser les 

symptômes d’épuisement, car les consé-

quences pour les proches aidants et 

leurs proches peuvent être fâcheuses à 

long terme. 

 

Ou prévenir ! 

Prévenir, c’est s’arrêter pour réfléchir à 

sa situation de proche aidant et se don-

ner aussitôt des moyens afin d’éviter 

l’épuisement. L’idéal, bien sûr, c’est 

d’agir dès le début de la prise en charge 

de l’aidé, mais il n’est jamais trop tard 

pour agir ! 

 

En ce moment, vous pouvez avoir l’impression de ne plus être capable 

de vous sortir de l’épuisement. Il est pourtant possible d’apporter des 

changements dans votre vie. Vous aurez besoin de prendre du répit et 

d’autres personnes pourront s’impliquer pour prendre soin de votre 

proche. 

Ces changements peuvent vous paraître difficiles, mais ils sont nécessaires pour 

vous permettre de refaire le plein afin de poursuivre votre rôle de proche aidant. 

 

« À mon avis, cheminer vers des changements demande un certain temps.  

Maintenant, je suis capable d’être prévoyante. Je l’ai appris. » 
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’occuper d’une personne en 

perte d’autonomie peut être une 

tâche exigeante qui demande 

temps et énergie. Il est donc es-

sentiel de prendre d’abord soin de vous 

afin de pouvoir continuer à apporter du 

soutien à votre proche. Voici donc des 

moyens qui vous permettront de vivre 

plus harmonieusement votre rôle de 

proche aidant. 

 

Rappelez-vous toutefois que la situation de chaque aidant est particu-

lière et unique. On ne peut donc pas généraliser quant aux méthodes 

et aux moyens d’obtenir de l’aide et du soutien qui répondent aux be-

soins de tous les proches aidants. C’est en réfléchissant à votre situa-

tion personnelle que vous pourrez déterminer les solutions qui vous 

conviennent. 

 

S 
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Agir pour moi : trucs et conseils 
Accepter ce que vous ressentez 
 

Prendre soin d’une personne peut susci-

ter chaque jour de nombreuses émo-

tions, tantôt heureuses, tantôt pénibles. Il 

peut vous arriver de vous sentir irritable, 

coupable, découragé, incompris, hon-

teux, impatient, intolérant, etc. En tant 

que proche aidant, vous vivez toute une 

gamme d’émotions et des questionne-

ments qui ne sont ni bons ni mauvais. 

Dites-vous cependant qu’il faut les recon-

naître et les accepter. Ces émotions ne 

signifient pas que vous êtes un mauvais 

proche aidant, mais seulement que vous 

êtes humain. 
 

Partager vos émotions 

 

Une bonne façon d’y parvenir est de par-

ler de ce qui vous inquiète et de ce que 

vous ressentez. Pensez à quelqu’un 

avec qui vous vous sentez à l’aise parmi 

les gens de votre entourage. Vous pou-

vez aussi vous confier à votre médecin, 

à un psychologue ou encore faire appel 

aux différents organismes de votre mi-

lieu. Ces ressources sont là pour vous 

accompagner et pour répondre aux 

questions qui vous préoccupent, et ce, 

en toute confidentialité. Consultez la liste 

des différents organismes de votre milieu 

que vous pouvez contacter selon vos be-

soins (voir le bottin des ressources inclus 

dans la pochette du guide). 

 

Reconnaître vos limites 

 

Malgré toute votre bonne volonté et les 

réticences que vous pouvez éprouver, 

vous vous exposez à des risques consi-

dérables en poursuivant votre rôle de 

proche aidant sans prendre soin de vous. 

Réfléchissez aux circonstances dans les-

quelles vous auriez besoin d’aide pour 

assurer les soins que requiert votre 

proche ou pour vous garder en forme 

dans votre corps, votre tête et votre 

cœur. « Si je ne fais pas attention à ma 

santé, où vais-je habiter ? » 
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Briser votre isolement 
 

Acceptez le fait que tout le monde res-

sent de la pression et confiez-vous à 

votre famille et à vos amis. Il est démon-

tré que les personnes qui bénéficient du 

soutien de la famille et des amis peuvent 

subir le stress et résister à la maladie 

mieux que les personnes qui essaient de 

tout régler par elles-mêmes. Parfois, les 

causes de stress s’accumulent sans in-

terruption. Dans ce cas-là, nos meilleurs 

efforts n’y changent rien. Nous nous sen-

tons pris au piège, immobilisés. À ce 

stade, le recours à une aide extérieure 

constitue une façon de faire face à nos 

problèmes – c’est un signe de force, et 

non de faiblesse. Briser l’isolement nous 

permet de prendre du recul face à notre 

rôle de proche aidant afin de mieux iden-

tifier nos limites. Il existe de nombreuses 

organisations qui vous aideront à obtenir 

une aide correspondant à vos besoins. 
 

Prendre soin de votre santé 
 

Ne négligez pas de prendre soin de votre 

santé. C’est absolument nécessaire pour 

continuer à jouer votre rôle de proche ai-

dant. Par exemple, consommez des re-

pas équilibrés et consultez votre médecin 

au besoin. Trouvez des moyens de bou-

ger, de relaxer et de vous reposer suffi-

samment. Pour ce faire, il serait utile de 

garder du temps pour vous.

 

Rester en contact avec ce qui est important pour vous 
 

« Les petits plaisirs de la vie sont ces 

choses qu’il faut penser à se donner pour 

équilibrer sa vie. » 

En devenant proche aidant, vous avez 

peut-être délaissé des activités ou des 

gens que vous aimiez et qui vous fai-

saient du bien. Pourtant, c’est dans ces 

petits plaisirs de la vie que l’on recharge 

sa batterie. En reprenant contact avec 

vos petits plaisirs, vous prendrez des 

forces et cela vous permettra de mieux 

poursuivre votre rôle de proche aidant. 
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Relaxer suffisamment 
 

Il existe de nombreuses façons d’éva-

cuer le stress et la fatigue. La détente doit 

faire partie intégrante de chacune de vos 

journées. 

 

Voici quelques exemples d’actions 

simples et concrètes qui peuvent vous ai-

der à relaxer : 

 Se bercer 

 Prendre soin de ses plantes, jardiner 

 Faire une sieste 

 Faire un travail manuel (bricoler, cuisi-

ner, tricoter, dessiner…) 

 Marcher 

 Pratiquer une technique de relaxation, 

faire du yoga 

 Se laisser captiver par une lecture 

 S’abandonner à l’écoute d’une pièce 

de musique 

Souvenez-vous que l’important est de ré-

server du temps pour le repos dans votre 

journée et de le consacrer à une activité 

de votre choix qui vous aide à relaxer.
 

Mieux communiquer... c’est possible 

 

Il y a différentes façons d’agir avec les 

autres. Une bonne communication est la 

base de toute bonne relation. Elle repose 

sur l’expression, l’écoute et la vérifica-

tion. La façon dont vous dites le message 

est plus importante que le message lui-

même. 
 

Reconnaître chacun de vos bons coups ! 

 

Vous avez des qualités et des forces. 

Soyez fier de vos petites réussites 

comme de vos grandes victoires... Se 

lancer des fleurs, ça fait parfois du bien ! 
 

Vivre un jour à la fois 
 

À l’annonce du diagnostic, surtout dans 

un contexte de maladies neurodégénéra-

tives, on a l’impression que la terre se dé-

robe sous nos pieds, qu’il n’y a pas d’is-

sue, que l’avenir est noir. Ce n’est pas le 

cas. Ne pas savoir comment va évoluer 

la maladie est très insécurisant. Toute-

fois, il reste encore beaucoup de beaux 

moments à venir, en se redécouvrant, en 

apprenant à vivre différemment, un jour à 
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la fois. Il ne sert à rien de planifier des 

choses hors de notre contrôle. Savourer 

les petits moments de bonheur au quoti-

dien vous permettra de pouvoir adopter 

une attitude plus sereine devant l’in-

connu. 
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Demander de l’aide, ça s’apprend 
« Mais ils le voient bien que je suis épuisée...  

Pourquoi personne ne m’aide ? » 

Il est frustrant de constater que, souvent, 

aucune offre d’aide ou de soutien de la 

part de notre famille et de nos proches ne 

nous est faite... et qu’on en a par-dessus 

la tête ! 

C’est souvent par ignorance des besoins 

réels de votre proche, c’est-à-dire parce 

qu’ils n’ont aucune idée de tous les soins 

et de l’assistance qu’il requiert, que les 

membres de votre famille ne s’impliquent 

pas davantage. Ils peuvent aussi penser 

que vous allez très bien ou que vous ne 

désirez pas d’aide ! Peut-être avez-vous 

habitué votre entourage à ce que ce soit 

vous seule qui assumiez cette responsa-

bilité... ou bien peut-être avez-vous re-

fusé leur aide dès le départ ! Il est impor-

tant de se rappeler que votre entourage 

ne peut deviner vos besoins. N’hésitez 

donc pas à les verbaliser et à les commu-

niquer adéquatement. 

 

Pour obtenir l’aide que vous désirez, vous devez exprimer clairement ce que vous 

ressentez ainsi que la nature de vos besoins en ce qui concerne l’aide et le sou-

tien. 

 

Malgré toute la bonne volonté de vos 

proches immédiats, il se peut que l’aide 

apportée ne corresponde pas exacte-

ment à vos attentes. En effet, pour obte-

nir l’aide d’autrui, vous devez accepter 

que tout ne soit pas nécessairement fait 

selon vos exigences et vos méthodes. 

Pour cette raison, il peut vous sembler 

difficile, au début, de demander de l’aide ; 

en revanche, cela vous permettra de 

vous ressourcer. 

 

Il peut toutefois arriver que, malgré des 

demandes précises auprès des 

membres de votre famille et auprès de 

vos proches, ceux-ci refusent de vous 

apporter de l’aide. Dans ce cas, des ten-

sions et des conflits familiaux risquent de 

surgir. Il est certain que vous souhaitez 

les éviter, parfois à tout prix ! Ce qui 

compte avant tout, c’est la façon dont 

vous et l’autre personne parviendrez à 

régler vos différends. 

Votre but commun est d’en arriver à une 

entente mutuelle afin d’apporter des 

changements positifs dont l’aidé pourra 

bénéficier. 
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Si vous désirez en savoir plus, 

consultez la section L’organisa-

tion d’un conseil de famille à la 

page 33. 
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Avant tout, bien me renseigner 
Très peu de proches aidants ont reçu une 

formation adéquate afin de prendre soin 

de leur proche en perte d’autonomie. Ils 

se sentent donc de plus en plus dépour-

vus et impuissants. Les intervenants des 

divers organismes constatent qu’une des 

lacunes les plus importantes chez les 

proches aidants a trait au manque d’in-

formation sur l’état de santé de l’aidé.  

 

Si vous avez des doutes quant à la con-

dition physique ou mentale de votre 

proche, il serait préférable que votre 

proche consulte un médecin et que vous 

puissiez l’accompagner lors de cette ren-

contre. Le médecin pourra répondre à 

vos questions et déterminer les soins que 

requiert votre proche. 

 

Renseignez-vous sur l’évolution 

possible de la maladie et ses 

conséquences à plus ou moins 

long terme. Plus vous en saurez, 

plus vous serez en mesure de 

définir ce que vous pouvez faire 

pour votre proche et, par le fait 

même, d’établir vos limites. 

 

Il va de soi qu’à l'annonce d’un diagnostic 

précis, vous pourriez éprouver un choc. 

C’est tout à fait normal. Il est important de 

prendre le temps qu’il faut pour vivre les 

émotions qui accompagnent l’annonce 

d’une nouvelle concernant un proche 

aimé. Cette annonce bouleversera sans 

doute sa vie ainsi que la vôtre. 

 

Il serait utile que vous alliez chercher des 

renseignements et des connaissances 

auprès du service Info-aidant, des re-

groupements d’aidants, des différents or-

ganismes et du CIUSSS. Selon le cas, 

ces connaissances peuvent vous éclairer 

sur, par exemple, l’approche avec les 

personnes âgées, l’évolution de la mala-

die d’Alzheimer, etc. Cela vous aidera à 

mieux comprendre la personne dont 

vous vous occupez et à ajuster votre ma-

nière de lui prodiguer des soins en fonc-

tion de ses besoins. Vous serez mieux 

outillé pour vous adapter aux change-

ments si vous comprenez quelles sont 

les caractéristiques de la maladie de 

votre proche. De la même manière, vous 

serez davantage en mesure de voir venir 

les événements, de suivre plus sereine-

ment les étapes et la progression de la 

maladie, et de prévenir en planifiant si 

vous vous renseignez sur les problèmes 

qu’il éprouve. Vous aurez aussi l’avan-

tage de mieux comprendre ses compor-
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tements. Par exemple, une personne at-

teinte de déficits cognitifs ne le fait pas 

exprès lorsqu’elle vous pose dix fois la 

même question. Elle le fait parce qu’elle 

souffre de confusion et de perte de mé-

moire. 

 

Après avoir recueilli tous les renseigne-

ments utiles, vous serez en mesure de 

les transmettre aux membres de votre fa-

mille en temps opportun. Vous pourrez 

les informer adéquatement à propos de 

la maladie de votre proche, des soins à 

lui apporter et des conséquences de sa 

maladie à court et à long terme. 

 

Cette section est tirée du document L’en-

tourage, produit par le Regroupement 

des aidantes et aidants naturels de Mon-

tréal (RAANM). 
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Sensibiliser l’aidé 
Apporter des changements afin de pré-

venir l’épuisement implique des modifica-

tions dans les soins à donner à votre 

proche. Concrètement, votre proche doit 

accepter qu’une personne autre que 

vous lui prodigue des soins. 
 

Il se peut que l’aidé vous ait déjà 

manifesté qu’il ne désire pas 

d’assistance provenant d’étran-

gers ou peut-être n’osez-vous 

pas le consulter de peur qu’il se 

sente intimidé ou abandonné 

par vous. La situation n’est tou-

tefois pas sans issue. 

 

Il est important de sensibiliser votre 

proche à ce que vous vivez, à vos émo-

tions et de lui communiquer vos besoins 

de façon claire. 

 

Abordez le sujet en lui disant que s’il 

souhaite que vous continuiez à prendre 

soin de lui le plus longtemps possible et 

de façon adéquate, vous devez vous 

entourer. Dites-lui que cette aide 

nouvelle est pour vous aider vous, plutôt 

que lui. 

 

De plus, essayer quelque chose de nou-

veau ne veut pas nécessairement dire 

l’adopter. Vous pourrez toujours vous ré-

ajuster en cours de route. L’important, 

c’est d’être capable d’établir une bonne 

communication entre vous et l’aidé 

quand c’est possible. 
 

Il se peut toutefois qu’il soit difficile d’éta-

blir une bonne communication, surtout si 

l’aidé est atteint de déficits cognitifs (par 

exemple, une personne atteinte de la 

maladie d’Alzheimer). Les organismes, 

comme Carpe Diem – Centre de res-

sources Alzheimer, peuvent vous aider à 

mieux communiquer avec votre proche-

Sensibiliser ma famille et mes proches 

Pour obtenir l’appui moral et physique de 

votre famille, vous devez au préalable 

prendre un moment d’arrêt et faire votre 

bilan personnel. Nous vous suggérons 

de mettre sur papier tout ce que vous 

faites et de préciser vos besoins. Ce bi-

lan vous sera utile au moment de parta-

ger les tâches entre les membres de 

votre famille, vos proches et vous. Par 

exemple, pourquoi ne pas leur demander 

de :  

 Faire les courses 

 Préparer des repas congelés 

 Effectuer l’entretien des vête-

ments ou l’entretien ménager 
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 Accompagner l’aidé à ses ren-

dez-vous médicaux 

 Vous remplacer lors de vos sor-

ties ou de vos vacances. 

 

Apprendre à déléguer une ou plusieurs tâches vous aidera à diminuer la pression 

que vous ressentez et vous permettra de vous accorder du temps pour prendre 

soin de vous. 

 

« Un après-midi par semaine, un membre de 

la famille vient chez moi pour prendre soin 

de mon père. Pendant ce temps, je vais flâner 

dans les magasins, prendre un café chez une 

amie... Mon après-midi est à moi et je ne re-

viens souvent qu’à l’heure du souper qui est 

préparé pour mon père. Un après-midi à 

moi ! C’est mon boost pour continuer. » 

« Ma mère souhaitait demeurer le plus long-

temps possible chez elle, et c’était aussi mon 

souhait. Une rencontre de famille avec une 

intervenante du CLSC a été organisée au do-

micile de ma mère, et cela nous a tous beau-

coup aidés. L’intervenante nous a expliqué 

les besoins réels de ma mère et comment 

nous pouvions tous faire – y compris ma 

mère – pour respecter sa volonté le plus 

longtemps possible. Ensuite, il a été plus fa-

cile de déléguer les tâches aux membres de la 

famille et de recevoir de l’aide extérieure. » 
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L’organisation d’un conseil de famille 
Cette section est tirée du document L'En-

tourage, du Regroupement des aidantes 

et aidants naturels de Montréal 

(RAANM). 

 

« Chercher de l’appui auprès de nos 

proches immédiats, c’est parfois difficile 

pour plusieurs raisons. Dans ce cas, il 

peut être utile de convoquer ce qu’on ap-

pelle un conseil de famille. Un conseil de 

famille consiste à réunir tous vos proches 

immédiats afin de leur présenter un por-

trait de la situation que vous vivez à ce 

moment-là. À l'aide des renseignements 

que vous aurez recueillis et des connais-

sances que vous aurez acquises, vous 

pourrez les sensibiliser quant à l’évolu-

tion des soins de santé ou quant aux 

autres interventions que votre aidé re-

quiert. Il sera aussi pertinent de leur dire 

que si vous demeurez seul à assumer 

toutes les responsabilités, les consé-

quences à moyen ou à long terme pour-

raient être néfastes pour vous et pour 

l’aidé. Mais attention ! Rappelez-vous 

que cette rencontre sert à négocier des 

ententes avec eux et non à imposer vos 

attentes. 

 

Avant cette rencontre, il est préférable de 

bien vous préparer. Pour ce faire, procu-

rez-vous auprès de l’Association de 

proches aidants près de chez vous (voir 

bottin des ressources) deux documents 

qui pourront vous aider : Entente fami-

liale et sociale et Aide-mémoire. Le pre-

mier vous permettra de dresser la liste 

des tâches que requiert la personne dont 

vous prenez soin. Cet instrument vous ai-

dera à mesurer l’ampleur réelle de votre 

rôle et à désigner les tâches que vous 

trouvez les plus difficiles à assumer à ce 

moment-ci (par exemple, vous ne vous 

sentez plus apte à donner le bain à votre 

mère en perte d’autonomie et vous crai-

gnez qu’elle se blesse). 

 

Le second document, Aide-mémoire, 

vous permettra de dresser un portrait fi-

dèle de l’état de santé de votre aidé, des 

soins qu’il requiert et de ses habitudes de 

vie. Cet outil sera également fort utile 

pour vos proches qui prendront la relève 

lors d’une de vos sorties. 

 

Vous avez peut-être l’impression que 

l’organisation d’une telle rencontre pour-

rait faire naître ou ressurgir des conflits 

et/ou vous souhaitez obtenir une aide ex-

térieure pour tenir un conseil de famille ? 

Il existe des professionnels habilités à 

vous aider. Renseignez-vous auprès du 

CIUSSS sur les ressources disponibles 
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près de chez vous (par exemple, un tra-

vailleur social du CIUSSS peut agir 

comme médiateur). Vous pouvez aussi 

consulter notre répertoire de ressources 

joint à ce guide. Il vous fournira les coor-

données des intervenants et profession-

nels de votre milieu. 

Vous vous dites peut-être : 

« Tout cela est bien beau, 

mais... ».  

 

Cela vaut la peine d’essayer. Vous serez 

peut-être agréablement surpris. Si cela 

échoue, dites-vous que vous avez fait 

une démarche concrète pour changer 

votre situation. De plus, rien ne vous em-

pêche de revenir à la charge si vous sen-

tez une ouverture. »
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Accompagnez-vous une personne vivant 

avec la maladie d’Alzheimer ou une maladie 

apparentée ? 
La maladie d’Alzheimer et les maladies 

apparentées entraînent des difficultés au 

niveau de la mémoire, du langage, de 

l’orientation, de la planification, du rai-

sonnement, du jugement, etc. Elles peu-

vent aussi affecter la personnalité et l’hu-

meur. La personne touchée par la mala-

die se retrouve dans une réalité qu’elle 

ne comprend que partiellement et à la-

quelle, malgré tout, elle continue d’appar-

tenir : un monde différent, qui oscille 

entre l’inconnu et le familier. Elle est pri-

vée d’une partie des informations néces-

saires pour fonctionner de manière plei-

nement autonome et interagir avec autrui 

comme elle avait l’habitude de le faire. 

Peut-on imaginer les bouleversements 

provoqués par la fuite des mots, par la 

disparition des personnes que nous ai-

mons, des repères qui nous guidaient 

dans l’espace et dans le temps ? Sans 

avoir accès au vertige qu’on peut ressen-

tir, nous pouvons en reconnaître l’exis-

tence. 

Les réactions de la personne dépendront 

de la façon dont elle perçoit ce monde qui 

lui est devenu étranger, ainsi que des ca-

pacités et des moyens dont elle dispo-

sera pour s’y adapter. 

Il est primordial d’ajuster notre 

façon d’accompagner à chaque 

personne, selon ses besoins. 

Trop souvent, la maladie d’Alzheimer est 

associée à des comportements « pertur-

bateurs et agressifs ». Pourtant, ces ré-

actions ne sont, la plupart du temps, 

qu’une forme d’expression utilisée pour 

défendre son identité, sa dignité, son in-

tégrité ou ses droits, et elles démontrent 

que la personne désire continuer d’exer-

cer une emprise sur sa vie et sur la ma-

ladie. L’agressivité est une réaction saine 

et même essentielle à la survie de l’être 

humain, c’est à nous d’en comprendre le 

sens et la cause. 
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Mettre l’accent sur les capacités de la personne accompagnée 
 

Des pistes pour améliorer la communica-

tion : 

 

 Essayer de trouver le sens du com-

portement avant de l’attribuer à la ma-

ladie. 

 Utiliser un langage simple tout en gar-

dant un ton et une attitude « d’adulte 

à adulte ». 

 Miser sur ses forces (éviter de lui re-

fléter ses pertes ou ses difficultés) 

 Adapter la communication (parler len-

tement, accompagner les mots par 

des gestes, formuler des phrases 

telles que « Veux-tu m’aider à faire 

ceci » plutôt que « Je vais t’aider à 

faire cela ». 

 

Ces différents moyens ne sont que des 

exemples qui peuvent faciliter la commu-

nication avec la personne. Pour mieux 

comprendre la maladie d’Alzheimer ou 

les maladies apparentées, vous pouvez 

également communiquer avec Carpe 

Diem – Centre de ressources Alzheimer 

(voir le bottin des ressources). 
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Quand la maladie s’introduit dans le couple 
« Plus je prends soin de lui, 

moins je suis sa femme ! » 

Comment perçoit-on sa vie de couple 

lorsque la maladie frappe son conjoint ou 

sa conjointe ? Cesse-t-on d’être un 

amoureux ? Quelle est la frontière qui sé-

pare le conjoint du proche aidant ? 

 

Après l’onde de choc du diagnostic, les 

deux parties tenteront de s’adapter aux 

changements en apprivoisant peu à peu 

la perte d’autonomie d’un membre du 

couple. Ils délaisseront certaines activi-

tés et vivront une suite de petits deuils. 

 

« Où est mon amoureux ?  

Je m’ennuie de lui. » 

Que leur partenaire de vie soit atteint de 

la maladie d’Alzheimer, de la maladie de 

Parkinson ou d’un cancer, les conjoints 

aidants trouvent la source de leur enga-

gement dans le sens qu’ils ont initiale-

ment donné à leur vie de couple. 

 

Un conjoint peut être engagé parce qu’il 

considère important d’aider l’autre et de 

ne pas l’abandonner, que ce soit au nom 

de l’histoire qu’ils ont partagée, pour des 

raisons religieuses ou encore par sens 

du devoir. Le seul fait d’aimer son con-

joint est en soi une grande source d’en-

gagement. Par contre, cet engagement 

de l’un à l’égard de l’autre comme proche 

aidant n’empêche pas les doutes ainsi 

que les pensées, antérieures ou pré-

sentes, de remettre son couple en ques-

tion. 

 

Même si la notion de couple a changé, 

les besoins d’accomplissement, de so-

cialisation, d’amour et de plaisir cher-

chent à être satisfaits. C’est dans notre 

nature d’être humain ! C’est la manière 

d’y répondre qui peut changer. Ces be-

soins seront possiblement comblés en 

dehors de la présence de l’aidé. Cet as-

pect peut être particulièrement souffrant 

et révélateur : « Cette même personne 

qui répondait, inconsciemment à tant de 

besoins ne fait plus partie des réponses ! 

Je dois chercher satisfaction ailleurs ! » 

Suggestions de réponses à la section 

Agir pour moi : trucs et conseils, à la 

page 23. 

Accepter cet état de fait peut faire surgir 

de vives émotions : culpabilité, sentiment 

d’abandon, peur d’être jugé… 

 

Prendre soin de moi tout en prenant soin 

de l’autre, c’est s’arrêter pour identifier 
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ses propres besoins comme proche ai-

dant et trouver des moyens sains pour 

les combler : accepter ce constat est une 

étape importante pour se permettre 

d’être un meilleur aidant ! 

 

La conciliation de notre rôle de 

proche aidant et de notre vie de 

couple 

« Je veux sauver ma vie de couple ! », dit 

cette personne aidante de son père. Ef-

fectivement, qu’en est-il des répercus-

sions de la charge et des responsabilités 

de l’aidant sur son propre couple ? Le dé-

sir de préserver une relation affective en 

dehors de la dyade aidant-aidé est pré-

sente chez de nombreux aidants. « Je ne 

suis pas qu’un proche aidant ! » 

 

Un degré élevé de tension entre la vie fa-

miliale, les responsabilités profession-

nelles et le rôle d’aidant compromet l’en-

tente conjugale. En est-on vraiment sur-

pris ? Le manque de temps n’est toutefois 

pas la seule variable qui influence la vie 

de couple des personnes qui doivent 

concilier cet aspect de leur vie avec le 

travail. La longue liste d’activités et de 

préoccupations quotidiennes peut susci-

ter, chez certaines personnes, des senti-

ments d’anxiété et de surcharge qui vont 

se traduire par des comportements de 

désengagement dans leur propre vie de 

couple. 
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La conciliation travail-famille, un défi 

au quotidien 
Saviez-vous qu’en 2012, plus de 

la moitié des proches aidants 

d’aînés occupaient un emploi et 

que près de quatre proches ai-

dants sur cinq travaillaient plus 

de 30 heures par semaine ? 

 

Le cumul des rôles et des responsabilités 

au quotidien peut devenir complexe et 

difficile à gérer pour les proches aidants 

travailleurs. Selon le ministère de la Fa-

mille, « la conciliation travail-vie person-

nelle touche la capacité d’une personne 

à concilier les exigences de sa vie pro-

fessionnelle et ses engagements person-

nels, dont fait partie la vie familiale ». 

Comment faire pour améliorer cette con-

ciliation ? Voici quelques pistes de solu-

tions à explorer. 

 

Parlez de ce que vous vivez 

Vos responsabilités en tant que proche 

aidant peuvent avoir des répercussions 

sur votre vie professionnelle : il vous ar-

rive de vous absenter ou d’arriver en re-

tard, vous passez du temps au télé-

phone, vous devez partir plus tôt, vous 

vous sentez moins productif, car plus fa-

tigué, etc. Ces changements de compor-

tement peuvent irriter certains collègues 

qui se plaignent de vos absences, et 

votre employeur pourrait remarquer une 

baisse dans votre rendement. Pour la 

majorité des proches aidants, il est pri-

mordial de garder leur emploi qui permet 

une stabilité financière, mais aussi une 

échappatoire, un moyen de briser l’isole-

ment et de garder un côté social, de se 

valoriser dans d’autres tâches que celui 

d’aidant, etc., soit un équilibre. 

 

Malheureusement, de nombreux aidants 

n’expliquent pas leur réalité, ni avec leur 

employeur ni avec leurs collègues de tra-

vail. Ils attendent parfois d’être complète-

ment débordés, voire épuisés, avant de 

faire part de leur situation à leur entou-

rage. Ouvrir le dialogue sur votre réalité 

vous allégera d’un poids. Par ailleurs, 

certaines entreprises et assurances peu-

vent vous donner accès au Programme 

d’aide aux employés (PAE), qui vous fera 

bénéficier de quelques séances avec un 

psychologue ou un travailleur social. 
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Trouver des solutions ensemble 

Si vous parlez de votre situation à votre 

employeur, il s’attendra à des sugges-

tions de votre part. C’est l’occasion de 

trouver des solutions adaptées à votre si-

tuation et à celle de votre employeur pour 

faciliter votre quotidien (horaire flexible, 

banque d’heures, télétravail, semaine de 

travail comprimée, diminution/remanie-

ment/partage des tâches avec d’autres 

collègues, etc.). Par ailleurs, il est tou-

jours possible de s’informer auprès de la 

Commission des normes, de l’équité, de 

la santé et de la sécurité du travail 

(CNESST) pour connaître vos droits et 

les options qui s’offrent à vous. 

 

Informez-vous sur les res-

sources 

Depuis quelques années, plusieurs ser-

vices ont été mis sur pied pour les ai-

dants. Toutefois, il n’est pas facile de sa-

voir ce dont on pourrait avoir besoin. 

Commencer par s’informer est une pre-

mière étape. Vous découvrirez qu’il 

existe des services d’entretien ménager, 

de préparation des repas, de répit à do-

micile, un programme sur la gestion du 

stress, etc. Parmi les ressources près de 

chez vous, vous trouverez sûrement 

celles qui simplifieront votre quotidien et 

faciliteront votre conciliation travail-fa-

mille. 
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M’accorder le droit de vivre mon deuil 

et me permettre de grandir 
Lorsque l’on fait référence au mot 

« deuil » on l’associe de façon spontanée 

au décès d’une personne ou encore à 

une perte importante et généralement vi-

sible. 

 

Qu’arrive-t-il lorsqu’une personne est 

bien présente physiquement, mais est 

désormais incapable de communiquer ? 

Qui, par suite de l’apparition d’une mala-

die, change son comportement ou ne re-

connaît plus ses proches ? 

 

Bien que le mot deuil soit généralement 

associé à la mort, on peut vivre cette dou-

leur intérieure en étant confronté à des 

situations très diverses : rupture amou-

reuse, problèmes familiaux, perte d’em-

ploi, déménagement, perte de capacités 

physiques ou mentales, etc. 

Chaque fois qu’une perte impor-

tante se présente dans votre 

parcours de vie, vous pouvez 

être confronté à une souffrance 

similaire à celle vécue lors de la 

mort d’un être cher. 

 

Le deuil est un processus normal et uni-

versel auquel chaque individu devra faire 

face à un moment ou un autre au cours 

de son existence. Les proches aidants 

sont appelés à vivre de nombreux deuils 

dans leur rôle d’accompagnement au-

près d’un proche malade. 

 

Chaque personne traverse à sa 

façon les différentes étapes du 

deuil… N’hésitez pas à aller 

chercher de l’aide pour vivre 

vos différents deuils dans votre 

rôle de proche aidant ! 
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Deuil de la relation 

Les pertes causées par la maladie 

entraînent des interférences dans la 

communication et ainsi dans la rela-

tion entre les proches et la personne 

malade. 

Deuil blanc 

Les proches doivent alors passer par 

des étapes similaires à celle du deuil, 

et ce, même si la personne est en-

core vivante ; c’est ce que l’on appelle 

le deuil blanc. 

Les enfants doivent souvent jouer un 

rôle de parent ou de gardien. Même 

chose pour les conjoints qui devien-

nent aussi des soignants. 

Deuil du rôle 

Source : Poletti, R.et Dobbs,B., Vivre son 
deuil et croître, Éditions Jouvence, 1996 
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Pour certains proches, l’épreuve peut 

être à ce point difficile qu’ils ne voient 

ni sens ni signification à la vie. 

 

Perte du sens 

Deuil de la normalité 

La maladie entraîne plusieurs chan-

gements dans le quotidien de la per-

sonne malade comme dans celui des 

proches qui en prennent soin. Dans 

certains cas, on peut même observer 

l’éloignement de l’entourage. 

Perte de la prédictibilité 

Comme l’évolution de la maladie est 

souvent imprévisible, les proches de-

vront faire face à des possibilités de 

complications. 
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1. Le choc

2. La 
désorganisation

3. La 
réorganisation

4. La 
réappropriation 

de sa vie 

5. La 
transformation / 

la guérison

Les différentes étapes du deuil 
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1. Le choc 
 Déni 

 Refus, colère 

 Résistance à la souffrance 

 Rigidité 

 Alimentation et sommeil souvent pertur-

bés 

 *Dure entre 7 jours et plusieurs mois 

2. La désorganisation
 Déchirement 

 Chagrin 

 Effondrement 

 Désespoir 

 Stress 

 Difficulté de concentration 

 *Peut durer toute une année 

3. La réorganisation 
 Préparation 

 Détachement 

 Expression des émotions 

 Espoir 

 * Peut se poursuivre pendant plusieurs 

années 

4. La réappropriation de sa vie
 Réflexion 

 Identité 

 Créativité 

 Organisation 

 

 Sens 

 Investissement 

 *Après quelques mois ou années, il peut 

se produire un retour à l’étape de la dé-

sorganisation 

5. La transformation / la guérison
 Pardon  

 Libération 

 Lâcher-prise 

 

 Ouverture à la vie 

 * Il peut survenir des événements qui 

entraînent un retour aux étapes précé-

dentes 
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Pistes de solutions 
La dissimulation et le refoulement que vi-

vent les personnes endeuillées sont d’im-

portants facteurs de stress et même de 

maladie. Certaines études médicales ré-

vèlent d’ailleurs que le système immuni-

taire est affaibli durant plusieurs mois sui-

vant la perte ou le décès. 

 

Il est donc primordial de prendre du 

temps pour soi et de maintenir de saines 

habitudes de vie (ex. : bonne alimenta-

tion, hydratation, préparation au som-

meil, activité physique, etc.). 

« Chaque jour, je me donne la permission de 

me faire plaisir malgré ma tristesse. » 

En cas de besoin, vous pouvez obtenir 

de l’aide auprès de votre entourage ou 

auprès des organismes de votre milieu. 

En tant que personne aidante, il est pos-

sible de tenir également un rôle de sou-

tien auprès d’un proche faisant face à un 

deuil. Afin d’aider l’autre à travers ce pro-

cessus, voici quelques attitudes à adop-

ter dans votre accompagnement auprès 

d’une personne faisant face à une perte : 

 Écouter attentivement l’autre et 

lui permettre d’exprimer toutes 

ses émotions ; 

 Respecter ses mécanismes de 

défense ; 

 Respecter ses silences ; 

 Lui laisser le plus d’autonomie 

possible ; 

 Demeurer disponible ; 

 Éviter les comparaisons avec une 

autre situation ; 

 Aider l’autre à trouver ses propres 

solutions. 

Tout accompagnateur doit tenir 

compte de ses limites person-

nelles, de ses besoins et de son 

propre vécu en lien avec les 

deuils. 

 

Il est important de se rappeler qu’il n’y a 

pas de bonnes ou de mauvaises façons 

de vivre un deuil. Il peut être parfois diffi-

cile pour le proche aidant de soutenir son 

proche, alors que lui aussi vit des chan-

gements importants dans leur relation. 

L’aide d’une personne extérieure peut 

s’avérer bénéfique dans cette situation, 

car chacun peut vivre et grandir à travers 

ce cheminement. 

 
Source : Guide pour proche aidant – Des pistes et des ressources à explorer, Regroupement bénévole Montcalm, 2014 – 

Saint-Esprit  
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proche aidant au passage 

à l’hébergement 
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rendre soin d’un proche en perte 

d’autonomie peut parfois nous 

obliger à prendre des décisions 

déchirantes et bouleversantes. 
 

Pour différentes raisons, le proche aidant 

doit se diriger vers de nouvelles res-

sources afin d’améliorer la qualité de vie 

de son proche et peut-être même d’amé-

liorer sa propre qualité de vie. Le pas-

sage à l’hébergement marque une tran-

sition pour le proche aidant et son 

proche, et non une coupure. Vous et 

votre proche désirez préserver le lien qui 

vous unit. Vous pouvez encore soutenir 

votre proche, mais dans un nouveau con-

texte d’aide. Vous aurez toutefois besoin 

d’un certain temps pour vous adapter à 

cette nouvelle situation. 
 

Votre rôle de proche aidant changera, 

mais restera tout de même important. En 

effet, votre collaboration sera précieuse. 

Vous pourrez aider votre proche à 

s’adapter à sa nouvelle résidence 

puisque vous connaissez bien ses goûts, 

ses intérêts et ses habitudes de vie. In-

formez-en le personnel des soins. Cela 

facilitera grandement l’adaptation de 

votre proche. De votre côté, il pourrait 

vous sembler difficile d’accepter qu’une 

autre personne que vous lui prodigue des 

soins... Si vous le désirez, pourquoi ne 

pas donner certains soins à votre proche 

en accord avec le personnel de la rési-

dence ? 

À ce stade-ci, votre proche appréciera 

grandement votre soutien moral et votre 

présence chaleureuse. Continuez de lui 

rendre visite régulièrement même si 

votre relation peut quelquefois s’avérer 

délicate. Rappelez-vous que l’héberge-

ment est un changement pour votre 

proche. Il mettra un certain temps à 

s’adapter et à s’orienter par rapport à son 

nouvel environnement et à de nouvelles 

personnes. Votre proche aura toujours 

besoin de contacts humains, même s’il 

lui arrive d’oublier quelques noms et 

quelques visages... 

Dans le but de vous aider à continuer de 

vous impliquer auprès de votre proche, la 

plupart des centres d’hébergement ont 

un service de loisirs et un comité de bé-

névoles dont vous pouvez faire partie. 

Accompagner votre proche dans une ac-

tivité qui lui plaît vous permettra à tous 

les deux de partager de bons moments.

 

  

P 
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Se donner du temps 
L’intégration et l’adaptation se feront petit 

à petit. N’oubliez pas qu’après toutes ces 

années, vous étiez habitués à votre pré-

sence mutuelle. Pensez à tout le temps 

que vous consacriez à répondre aux be-

soins de votre proche et à veiller à son 

bien-être au cours d’une semaine ou 

même d’une journée. Son hébergement 

va sans doute amener des changements 

dans l’organisation de votre vie. Il est im-

portant de prendre soin de vous, de vous 

donner des moyens pour vous sentir bien 

dans votre cœur et dans votre tête. Oc-

cupez vos temps libres de façon valori-

sante et entretenez des contacts avec 

d’autres personnes que l’aidé et son en-

tourage. Encore une fois, vous êtes la 

personne la mieux placée pour savoir 

quels moyens vous donner pour prendre 

soin de vous. 

Tout en les libérant d’une prise en charge 

souvent très exigeante, le passage à 

l’hébergement symbolise pour plusieurs 

proches aidants l’abandon d’un être cher 

et le sentiment d’avoir échoué dans leur 

rôle. Par conséquent, il est possible que 

vous ressentiez un grand vide dans votre 

vie de même que de la honte, de la cul-

pabilité et de l’inquiétude après avoir 

confié votre proche à une ressource ex-

térieure. Cela est tout à fait légitime. 

Vous aurez, vous aussi, une adaptation 

à vivre. N’hésitez pas à exprimer ce que 

vous ressentez à une personne avec qui 

vous vous sentez à l’aise. Vous pouvez 

aussi faire appel à des groupes de 

proches aidants ou bien aux ressources 

disponibles pour vous soutenir et vous 

accompagner dans cette situation diffi-

cile. 

 

Certains aidants peuvent ressentir qu’ils abandonnent leur proche ou 

qu’ils manquent à leurs engagements, même s’ils sont conscients que 

le maintien à domicile n'est plus possible. 

 

Le passage à l’hébergement peut être très difficile, mais se tourner vers les res-

sources d’hébergement, c’est en quelque sorte placer son proche au cœur de ses 

préoccupations. 
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L’aidant et les soins palliatifs 
Il n’est pas facile pour l’aidant d’ap-

prendre que l’état de santé de son aidé 

demande des soins palliatifs. À ce mo-

ment-là, il est important pour l’aidant 

d’accepter le support que peuvent appor-

ter la famille, les amis, les organismes du 

milieu ou les intervenants du CIUSSS. 

L’objectif est de ne pas se replier sur soi-

même et de poursuivre ses activités. Il ne 

faut pas oublier que, pour prendre soin 

de quelqu’un d’autre, il faut prendre soin 

de soi-même avant tout. 

 

Durant cette période de votre vie, il y a 

trois alternatives possibles pour accom-

pagner votre aidé, soit le maintien à la 

maison avec l’aide du CIUSSS, l’hôpital 

ou une maison de soins palliatifs. Il n’y a 

pas de bon ou mauvais choix à ces alter-

natives. L’aidant peut vivre des senti-

ments de culpabilité parce que l’aidé sou-

haite mourir à la maison et que l’aidant se 

sent incapable de répondre à cette de-

mande. Parfois, aussi, la famille ou les 

amis peuvent émettre des opinions qui 

vous dérangent et vous font sentir cou-

pable. Vous êtes la seule personne à 

connaître votre état de santé physique et 

psychologique, donc votre capacité à ré-

pondre à la demande de votre être cher. 

 

Les soins palliatifs visent à améliorer la 

qualité de vie de la personne jusqu’à sa 

mort. Pour ce faire, les intervenants cher-

chent à traiter la maladie et à soulager la 

douleur. Ces services visent également 

les proches en leur permettant d’être ac-

compagnés dans leur cheminement face 

à l’inéluctable moment de la mort. 

 

Des prestations de compassion peuvent 

vous être versées. Elles sont allouées 

aux personnes qui doivent s’absenter 

temporairement de leur travail pour pren-

dre soin d’un membre de leur famille 

souffrant d’une maladie grave qui risque 

de causer son décès au cours des 26 

prochaines semaines (6 mois). (Source : 

Gouvernement du Canada.) Rensei-

gnez-vous auprès de l’Association de 

proches aidants la plus près de chez 

vous (voir le bottin des ressources). 

 

Sachez toutefois qu’il existe une diffé-

rence entre les termes « soins palliatifs » 

et « fin de vie ». 

 

Définition de soins palliatifs se-

lon l’Organisation mondiale de 

la santé (2017) : 

Les soins palliatifs sont une approche 
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pour améliorer la qualité de vie des pa-

tients (adultes et enfants) et de leur fa-

mille, confrontés aux problèmes liés à 

des maladies potentiellement mortelles. 

Ils préviennent et soulagent les souf-

frances grâce à la reconnaissance pré-

coce, l’évaluation correcte et le traite-

ment de la douleur et des autres pro-

blèmes, qu’ils soient d’ordre physique, 

psychosocial ou spirituel. 

La prise en charge de la souffrance im-

plique de s’occuper de questions dépas-

sant les symptômes physiques. Les 

soins palliatifs font appel au travail 

d’équipe pour soutenir les patients et 

leurs proches qui s’occupent d’eux. Pour 

cela, il faut prendre en compte les be-

soins pratiques et donner des conseils 

pour le deuil. Ils offrent un système d’ap-

pui pour aider les patients à vivre aussi 

activement que possible jusqu’au décès. 

 

Les soins palliatifs sont explicitement re-

connus au titre du droit de l’homme à la 

santé. Ils doivent être dispensés dans le 

cadre de services de santé intégrés et 

centrés sur la personne, accordant une 

attention spéciale aux besoins et préfé-

rences spécifiques des individus. 

 

Les soins palliatifs sont fondés sur cer-

taines valeurs, soit l’autonomie, la réali-

sation de soi, la dignité et la collectivité. 

 

Après le décès de l’être cher, des pro-

grammes de soutien face au deuil font 

parfois partie intégrante des soins pallia-

tifs, car le décès d’un être cher n’est pas 

la fin de la vie du proche aidant. 

 

Pour en savoir plus sur les soins palliatifs 

et de fin de vie, n’hésitez pas à consulter 

l’ouvrage Soins palliatifs et de fin de 

vie - Guide pour les proches aidants 

rédigé par le Centre intégré universitaire 

de santé et de services sociaux de la 

Mauricie-et-du-Centre-du-Québec.
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Déclaration des droits de l’aidant 
ouvent, les exigences et les sen-

timents vécus dans votre rôle 

d’aidant vous donnent l’impres-

sion que vous êtes incapable de 

prendre un peu de temps pour vous-

même. Lisez tous les jours cette charte 

des droits pour vous rappeler jusqu’à 

quel point il est important de prendre soin 

de vous-même. S’il le faut, faites-en une 

copie et placez-la bien en vue sur votre 

réfrigérateur ! 

 

J’ai le droit : 

 d’exister et non pas seulement de 

vivre, car mon rôle de proche ai-

dant ne doit pas prendre toute la 

place. 

 de prendre soin de moi-même. 

Ce n’est pas égoïste et je n’ai pas 

à me sentir coupable : cela me 

donnera l’énergie. 

 d’être en santé même si mon 

proche est malade. 

 de me tromper, de ne pas être 

parfait, de ne pas savoir tout faire. 

 de me pardonner. 

 d’éprouver de la fierté pour ce 

que je fais pour cette personne et 

de me féliciter du courage dont je 

fais preuve en acceptant cette 

responsabilité. 

 d’avoir accès à des services qui 

m’aident à aider. 

 de demander des améliorations 

dans les ressources qui nous ai-

dent et nous soutiennent. 

 de m’assurer une vie pour moi et 

de poursuivre des activités qui 

me permettront de vivre pleine-

ment après l’hébergement ou le 

décès de la personne qui m’est 

chère. 

 d’ajouter mes propres déclara-

tions de droits à cette liste. Je lirai 

cette liste tous les jours. 

 d’être tiraillé par mes sentiments 

(amour/haine), mes réactions 

(patience/impatience) et mes 

pensées contradictoires (à domi-

cile/hébergement). 

 d’être reconnu et respecté dans 

mon rôle de proche aidant. 

 d’accepter et de communiquer 

ma colère, ma tristesse, mes dé-

ceptions et ma joie.  

 de rire, de pleurer et d’exprimer 

toutes les nuances de mes émo-

tions. 

 de poser mes limites et de refuser 

d’assumer certaines responsabi-

lités. 

 de demander de l’aide, même si 

S 
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la personne aidée s’y oppose. Je 

connais mes limites et ce que je 

peux faire. 

 

Que dit la loi ? 
Le tableau de la page suivante vous per-

mettra d’avoir une bonne idée des droits 

de la personne dont vous prenez soin, de 

connaître les articles de lois qui s’y réfè-

rent et de quels documents officiels ils 

sont tirés. Ceux-ci se trouvent facilement 

sur Internet et nous vous en donnons les 

adresses Web à la suite du tableau. 

 

Article 3 

Loi sur les services de santé et les ser-

vices sociaux. Pour l’application de la 

présente loi, les lignes directrices sui-

vantes guident la gestion et la prestation 

des services de santé et des services so-

ciaux : 

 

1° La raison d’être des services est la 

personne qui les requiert ; 

 

2° Le respect de l’usager et la reconnais-

sance de ses droits et libertés doivent 

inspirer les gestes posés à son endroit ; 

 

3° L’usager doit, dans toute intervention, 

être traité avec courtoisie, équité et com-

préhension, dans le respect de sa di-

gnité, de son autonomie, de ses besoins 

et de sa sécurité ; 

 

4° L’usager doit, autant que possible, 

participer aux soins et aux services le 

concernant ; 

 

5° L’usager doit, par une information adé-

quate, être incité à utiliser les services de 

façon judicieuse. 1991, c. 42, a. 3 ; 2002, 

c. 71, a. 2 

 

Article 15 

Code civil 

Lorsque l’inaptitude d’un majeur à con-

sentir aux soins requis par son état de 

santé est constatée, le consentement est 

donné par le mandataire, le tuteur ou le 

curateur. Si le majeur n’est pas ainsi re-

présenté, le consentement est donné par 

le conjoint, qu’il soit marié, en union civile 

ou en union de fait, ou, à défaut de con-

joint ou en cas d’empêchement de celui-

ci, par un proche parent ou par une per-

sonne qui démontre pour le majeur un in-

térêt particulier
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LES DROITS LSSS 
CODE  
CIVIL 

CODE 
DES  
PROFES-
SIONS 

NORMES 
DU  
TRAVAIL 

Droit d’exercer des actes pro-
fessionnels 

  39.6  

Droit d’être informé de son état 
de santé et des services 

Art. 4 
Art. 8 

   

Droit de recevoir des services 
adéquats 

Art. 5    

Droit de recevoir des services 
en cas d’urgence 

Art. 7    

Droit de choisir Art. 6    

Droit de consentir ou de refu-
ser des soins et/ou l’héberge-
ment 

Art. 9 
Art. 11 
Art. 15 

  

Droit de participer aux déci-
sions 

Art. 10    

Droit d’être accompagné Art. 11    

Droit d’être représenté Art. 12 
Art. 11 
Art. 15 

  

Droit à l’hébergement Art. 14    

Droit d’accès au dossier Art. 17    

Droit à la confidentialité Art. 19    

Droit de porter plainte Art. 29    

Droit de s’absenter du travail 
pour prendre soin d’un proche 
gravement malade 

   Art. 79.8 
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Pour plus d’information, vous pouvez consulter l’intégralité des lois en suivant ces liens 

Internet : 

LSSS (Loi sur les services de santé et les services sociaux) 

http://legisquebec.gouv.qc.ca/fr/ShowDoc/cs/S-4.2 

Code civil du Québec 

http://legisquebec.gouv.qc.ca/fr/showdoc/cs/CCQ-1991 

Code des professions 

http://legisquebec.gouv.qc.ca/fr/showdoc/cs/C-26 

Normes du travail 

http://legisquebec.gouv.qc.ca/fr/showdoc/cs/N-1.1 

 

Vous pouvez aussi communiquer 

avec : 

Le comité des usagers de l’établisse-

ment ou le centre d’assistance et d’ac-

compagnement aux plaintes de votre ré-

gion (CAAP) (Voir le bottin des res-

sources). 

 

Vous désirez porter plainte ? 
Démarche suggérée 

Parlez-en d’abord aux personnes res-

ponsables des soins et des services que 

vous recevez. Exprimez votre insatisfac-

tion à la personne ayant donné les soins 

ou les services, ou à son supérieur. Abor-

dez franchement la question et discutez 

du problème qui vous préoccupe. Une 

approche empreinte, de part et d’autre, 

de politesse favorise la recherche d’une 

solution appropriée. 

 

Si vous êtes insatisfait des résultats de 

votre démarche ou si vous ne vous sen-

tez pas à l’aise d’aborder la question 

avec le personnel ou les professionnels 

concernés, vous pouvez formuler une 

plainte auprès du Commissaire aux 

plaintes et à la qualité des services (vous 

pouvez vous référer au tableau suivant). 

Il vous est également possible de de-

mander de l’aide au centre d’assistance 

et d’accompagnement aux plaintes de 

votre région (CAAP). 

 

  

http://legisquebec.gouv.qc.ca/fr/ShowDoc/cs/S-4.2
http://legisquebec.gouv.qc.ca/fr/showdoc/cs/CCQ-1991
http://legisquebec.gouv.qc.ca/fr/showdoc/cs/C-26
http://legisquebec.gouv.qc.ca/fr/showdoc/cs/N-1.1
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Plainte concernant les services 

ambulanciers, une résidence 

privée pour aînés, un centre 

d’hébergement privé 

autofinancé, une ressource 

d’hébergement en toxicomanie 

ou en jeu pathologique ou un 

organisme communautaire.

PREMIERS RECOURS

Commissaire régional 
aux plaintes et à la 

qualité des services

Prescription : Aucune

Délai : 45 jours

DEUXIÈME RECOURS

Protecteur du citoyen

Prescription : 2 ans

Délai : 45 jours

Plainte concernant les CH, les 

CLSC, les CHSLD publics, les 

centres d’hébergement privés 

conventionnés, les ressources 

intermédiaires, les ressources 

de type familial, les centres de 

réadaptation et les centres 

jeunesse.

PREMIERS RECOURS

Commissaire régional 
aux plaintes et à la 

qualité des services

Prescription : Aucune

Délai : 45 jours

DEUXIÈME RECOURS

Protecteur du citoyen

Prescription : 2 ans

Délai : Aucun

Plainte concernant

un médecin,

un dentiste,

un pharmacien,

ou un résident.

PREMIER RECOURS

Médecin examinateur

Prescription : Aucune

Délai : 45 jours

DEUXIÈME RECOURS

Comité de révision

Prescription : 60 jours

Délai : 60 jours

CMDP
Conseil des médecins, 

dentistes et 
pharmaciens

Questions d’ordre 
disciplinaire

Suivi tous les 60 jours
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La prescription 

Désigne le temps dont vous disposez 

entre l’événement fâcheux et le dépôt 

de la plainte. 

Le délai 

Temps entre le dépôt de la plainte et la 

réception d’une réponse. 

 

Sources :  Ce dernier tableau est tiré du site Internet du Centre d’assistance et d’accompagnement aux plaintes – La-

naudière (CAAP-Lanaudière). 

La section « La loi et les droits des proches aidants » est entièrement tirée du Guide pour proche aidant – 

Des pistes et des ressources à explorer, Regroupement bénévole Montcalm, 2014 – Saint-Esprit.
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Conclusion 
 

 

 

 

es motivations qui vous amènent à 

devenir proche aidant sont va-

riées. Qu’elles soient d’ordre pra-

tique, affectif, relationnel, moral, 

social ou philosophique, elles demeurent 

vôtres et elles sont toutes importantes. 

 

L’embûche principale liée au rôle de 

proche aidant est l’obligation envers 

l’autre. À cause de pressions sociales, de 

motifs religieux ou de l’éducation, les 

conséquences de cette obligation envers 

l’autre sont souvent négatives et elles 

peuvent vous mener à l’épuisement. Le 

respect de vos limites est un processus 

d’apprentissage constant et essentiel. 

 

Pour continuer à jouer efficacement votre 

rôle d’aidant, vous devez prendre soin de 

vous. Si vous sentez que vous devenez 

à bout de souffle, ce document vous dé-

montre que vous n’êtes pas seul. Vous 

ne devez pas hésiter à demander de 

l’aide. 

 

Plusieurs possibilités s’offrent à vous. Il s’agit d’en parler. 

« Il n’y a personne qui peut prendre mieux soin de vous que vous ! » 

Ginette Dumas, intervenante sociale et 

Guylaine Trudel, infirmière, CSSS de l’Énergie 

 

L 
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