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chapitre 6



e SOUTIEN DES PROCHES AIDANTES ET PROCHES AIDANTS
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« Ce qui compte ce n’est pas ce que l’on donne, mais l’amour avec lequel on donne. » Mère Teresa
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IV.



Qui peut être proche aidant?



Que surveiller et quoi faire après le traitement



pour vous aider



Après votre période de traitement, vous pourriez avoir besoin d’aide régulièrement ou occasionnellement pour les petites choses de la vie quotidienne. Il se peut que vous soyez entouré de vos proches ou des membres de votre famille. Un proche aidant est quelqu’un qui peut vous faciliter les choses tout au long de votre convalescence, comme cela a pu être le cas au cours de votre traitement. Ce chapitre est destiné à vos proches qui sont impliqués dans votre expérience face au cancer. Ils trouveront des conseils d’experts, des idées pour mettre en place une nouvelle routine, faire face aux nouveaux défis et des recommandations pour équilibrer leur vie émotionnelle, physique et financière pendant la prestation de soins. Les personnes qui vous entourent et vous soutiennent dans ce périple peuvent être très bien informées du processus de rétablissement après le traitement contre le cancer. Toutefois, certaines personnes peuvent avoir besoin de plus d’informations pour comprendre tout ce que le soutien implique. Aussi, d’autres personnes peuvent chercher à prendre connaissance des changements que leur soutien pourra vous apporter pendant votre convalescence tout comme dans leur vie. Par exemple, si vos proches vous ont soutenu pendant le traitement et que les soins ne sont plus aussi nécessaires ou fréquents qu’auparavant, les soignants pourraient être à la recherche d’un nouveau rythme. Chaque expérience varie d’une personne à l’autre. Il est important que les proches aidants soient informés et guidés dans leur activité.
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votre plan



Suivi médical page 9



Conjoint page 6



OÙ



EN Ê TESVOU S



Groupes d’entraide



Stress



page 21



page 14



?



les experts Janet Steinberg, psychothérapeute THÉRAPIES INDIVIDUELLES, FAMILIALES ET DE COUPLE



Janet est titulaire d'une maîtrise en travail social de l'Université McGill ainsi qu'un certificat d'études supérieures en thérapie familiale et de couple. Elle travaille à l’hôpital St. Mary avec les patients et les familles touchés par le cancer. Elle pratique également dans le secteur privé où elle offre des psychothérapies de couple, individuelles et familiales.



Nancy Moscato, travailleuse sociale Nancy est travailleuse sociale clinique. Elle travaille au Centre universitaire de santé McGill depuis plus de 15 ans, et au Département de radio-oncologie depuis 5 ans. Nancy fournit des ressources, du soutien et des soins psychosociaux aux patients, aux familles et aux aidants tout au long de la maladie et de la convalescence.
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section i. êtes-vous un proche aidant? Tout comme chaque relation, chaque proche aidant est unique dans sa fonction d’apporter les soins et le soutien nécessaires à la personne ayant subi un traitement contre le cancer. Il est essentiel que les soignants se trouvant au contact des personnes qui ont terminé leur traitement contre le cancer aient conscience que, malgré la fin de la thérapie principale, certaines personnes continuent à faire face à différents types d’inconforts et (ou) effets secondaires.



Le rétablissement n’arrive pas systématiquement à la fin du traitement mais généralement avec le temps. Dans ce chapitre, le proche aidant ou la proche aidante s’informera sur la vie après le traitement contre le cancer et apprendra à adapter la prestation de soins à l’être cher qu’il ou elle accompagne dans son rétablissement.



qui peut être proche aidant?



Quand vous prodiguez des soins à un proche, un parent, un conjoint, un enfant ou un ami, vous êtes proche aidant (ou aidant naturel), que vous soyez jeune ou plus âgé. Peu importe s’il s’agit de soins à domicile, chez vous ou dans un centre de soins, cela sur une base quotidienne ou hebdomadaire; dans tous ces cas de figure, la prestation de soins peut influencer votre état physique et émotionnel – ce qui peut être valorisant et stimulant tout comme exigeant. Il est important de noter que la prestation de soins peut aussi être relative à certaines coutumes et attentes de différentes cultures et de la société. Visitez la page www.experiencesante.ca pour voir et entendre comment d’autres personnes ont vécu leur expérience de proche aidant. les proches Que vous fassiez partie de la famille de la personne que vous aidez ou de son cercle d’amis proches, cette relation peut être mise à l’épreuve pour plusieurs raisons. Vous pourriez prendre en compte les changements d’humeur possibles et de l’état de santé fragile de l’être cher. La fin du traitement est source de réjouissance mais peut aussi révéler de nouvelles étapes à franchir. Âgés de 18 ans et moins, les jeunes proches aidants (ou jeunes aidants) peuvent être membres de la famille, enfants ou amis de la personne ayant subi le traitement contre le cancer. Comme les proches aidants adultes, ils peuvent apporter un soutien pratique, personnel et émotionnel. Devoir allier les études, le travail ou les autres activités à la prestation de soins peut être une tâche difficile. Des ressources existent pour les accompagner dans cette expérience : • www.raanm.net/fr/jeunes-proche-aidant • Young Carers documentary de Chris Wynn, réalisateur: www.cawynn.wordpress.com (en anglais)
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Visitez YouTube et cherchez "Lucky" The Young Carer Rap https://www.youtube.com/watch?v=9pJGAQ69T3o



les conjoints



Lorsque votre conjoint ou époux tombe malade, vous pouvez alors vous retrouver seul à subvenir aux besoins financiers, spirituels et affectif du couple. Prodiguer des soins à son propre conjoint peut s’avérer être un défi émotionnel supplémentaire à la fois enrichissant et complexe. Certaines équipes soignantes (dans votre hôpital ou centre communautaire) offrent du soutien aux couples. Il existe aussi des groupes de soutien spécialement dédiés pour les couples qui traversent cette épreuve ensemble. Pour plus d’informations sur les soutiens disponibles, rendez-vous à la page 20. Par ailleurs, savoir faire la part des choses entre la colère due à la maladie et celle due à la vie à deux vous aidera à mieux vous reconnecter. Beaucoup de problèmes rencontrés pendant le traitement vont s’améliorer avec le temps, avec quelques ajustements et compromis des deux côtés. PAUL, conjoint proche aidant, 70 ans « Dans notre cas, c’est à la suite de nombreuses discussions pendant lesquelles il a fallu revoir et retravailler notre vision de la vie au quotidien pour pouvoir profiter pleinement au jour le jour, peu importe ce qu’il adviendrait. On a dû changer nos priorités pour se concentrer sur le moment présent et oublier le "demain". »



À propos de la relation



De nombreux conjoints aidants qui ont maintenu la communication et l’écoute au centre de leur relation ont senti leur couple sortir plus fort du cancer. Votre conjoint pourrait avoir besoin de plus de soutien affectif s’il fait face à des changements physiques par exemple. Restez donc à l’écoute même après la fin du traitement et n’hésitez pas à vous entourer de professionnels. En tant que conjoint et aidant, il est important de garder la communication ouverte. Le dialogue est en effet essentiel afin de retrouver l’équilibre de la relation ainsi qu’une nouvelle complicité.
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Dans le couple, la vie intime peut être bouleversée pendant le traitement contre le cancer et même à la fin du traitement. La communication est ici aussi essentielle pour l’équilibre de la relation. Alors, pour aider à renouer, il est important de ne pas juger la relation sexuelle que ce soit en matière de performance ou de désir. Les changements physiques, certains symptômes et effets secondaires de la fin du traitement peuvent agir sur l’activité sexuelle (désir et fonctions sexuelles). Retrouvez plus d’informations dans le chapitre 2 « Les effets secondaires post-traitement » page 21.



La Société canadienne du cancer met à votre disposition des ressources et des informations en ligne sur la sexualité dans le couple pendant et après le traitement :



• 



www.cancer.ca/fr-ca/cancer-information/cancer-journey/ living-with-cancer/sexuality-and-cancer/?region=qc



Et sur la prestation de soins, pour les aidants :



• 



www.cancer.ca/fr-ca/cancer-information/cancer-journey/if-youre-a-caregiver/?region=qc



COMMUNIQUER AVEC SES ENFANTS à propos du cancer



Si vous avez des enfants, il serait utile de dialoguer avec eux pour qu’ils comprennent la situation et les comportements de votre conjoint en convalescence. Les informer de ce qui se passera dans les prochaines semaines et les prochains mois est recommandé. Retrouvez plus d’informations en ligne au www.cancer.ca et www.capo.ca/start-the-talk/ francais pour comprendre les enfants et les adolescents. Être à l’écoute des enfants est indispensable, même s’ils semblent ne pas vouloir en parler. Écoutez attentivement tout ce qu’ils disent. Vous pourriez en parler avec leurs professeurs, entraîneurs et les autres adultes dans leur vie pour savoir s’ils ont pu percevoir des changements de comportements. Si vous avez besoin d’aide, rapprochez-vous de leur école pour rencontrer le directeur – chaque école publique collabore avec un travailleur social assigné dans sa zone.



CONSEILS PRATIQUES • 



• • • 



Prenez soin de vous et ne négligez pas l’impact de votre fonction d’aidant. Visitez la page de l’Agence publique pour la santé sur comment prendre soin de soi comme intervenant (www.phac-aspc.gc.ca/publicat/oes-bsu-02/ caregvr-fra.php). Il peut être le temps de célébrer la fin du traitement contre le cancer pour certains, alors que d’autres prendrons plus de temps à retrouver une nouvelle routine. Rapprochez-vous des groupes de soutien disponibles près de chez vous. Voir aussi à la section IV «Groupes de soutien » à la page 21. Parlez au médecin de la période de convalescence et lisez le chapitre 2 sur les effets secondaires et leurs symptômes.



JANET STEINBERG



psychothérapeute



« Si vous vous sentez anxieux ou en détresse, prendre conscience de son état est l’une des choses les plus importantes que vous pouvez faire pour vous-même. Chaque personne est unique et il y a de nombreuses manières de trouver du soutien et de l’aide : par la thérapie, les groupes de soutien pour proches aidants, le dialogue avec votre conseiller spirituel, le yoga ou la méditation pour n’en nommer que quelques-uns. Essayez ce qui vous semble le mieux. »
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section ii. nouveau défis après le traitement la communication : un aspect important de la prestation de soins



Tout au long de la prestation de soins, garder le contact et la communication ouverte avec différents acteurs vous permet de vous équilibrer. La communication a beaucoup de poids sur la gestion de la situation, autant du côté de la famille et des proches que du vôtre. Pour aider la personne qui a subi le traitement contre le cancer, vous pourriez communiquer : Avec les autres membres de la famille Quand certaines personnes peuvent croire que la fin du traitement va de pair avec le rétablissement total, d’autres peuvent continuer à soutenir l’être cher pendant le temps de convalescence. Parlez ouvertement avec eux et expliquez-leur les nouveaux besoins maintenant que le traitement est terminé. Parfois, la communication passe par une phase de sensibilisation sur les étapes de rétablissement pour les personnes qui ne connaissent pas la maladie ou qui ne veulent pas en entendre parler (par peur de la maladie). Vous pouvez également faire appel à un travailleur social et lui demander conseil pour mieux communiquer avec la famille et avoir plus d’aide et de soutien de leur part; ce qui peut être bénéfique pour vous et votre proche. Avec l’équipe soignante Maintenir l’information disponible pour le médecin et son équipe est primordial dans le processus de rétablissement. En partageant vos inquiétudes et vos interrogations avec les professionnels, vous recevrez un accompagnement professionnel qui vous aidera à comprendre les éléments essentiels dans la période de convalescence de votre être cher. Avec votre être cher Parlez pour échanger sur l’expérience que vous avez traversée ensemble. Ce qui peut découler de vos échanges avec le proche peut aussi porter sur les aspects plus pragmatiques et préventifs. Par exemple, bien qu’il soit en rétablissement, il pourrait réfléchir à l’avenir et vouloir s’assurer que ses souhaits soient officiellement enregistrés via des directives médicales. Ces directives peuvent inclure les testaments ou les soins de santé. Préparer à l’avance les directives médicales préalables (ou directives médicales anticipées) permet de décider des futurs traitements et de leur durée si cela venait à se représenter alors que la personne dont vous prenez soin n’est plus autonome.
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Au-delà des directives médicales préalables, les testaments, assurances et autres documents à valeur officielle doivent être pris en charge par un avocat ou un notaire public. Consultez les ressources correspondantes à la section IV, page 20. les soins et le suivi médical du bénéficiaire : où se placer



À l’issue du traitement contre le cancer, le rétablissement pourrait vous paraître plus long que vous ne l’aviez imaginé. Sachez toutefois que la fin du traitement peut engendrer une série de changements physiques et émotionnels; le soutien affectif est d’autant plus important durant cette phase de transition vers un mieuxêtre. Un suivi médical sera établi par le médecin et son équipe afin de surveiller de près la santé de votre être cher. Le suivi est régulier et déterminé par l’équipe soignante. Dialoguer avec votre proche est primordial dans son rétablissement et son suivi médical; vous pouvez l’aider à garder des traces et un historique clair du suivi, l’aider à poser les questions qu’il se pose lui-même durant la période de convalescence – à propos des effets secondaires, des thérapies complémentaires, des activités possibles, de son alimentation et de tout ce qui pourrait lui être utile dans sa vie quotidienne.



De plus, au cours de l’année qui suit l’arrêt du traitement contre le cancer, la peur de la récidive du cancer est très présente et commune et s’estompe généralement avec le temps. Par la suite, cette peur de réapparition peut revenir à cause des datesclés ou des occasions qui rappellent le fameux diagnostic, les traitements, la thérapie ou encore les symptômes de la maladie. Pour plus d’informations sur la peur de la récidive du cancer, rendez-vous au chapitre 3. En étant actif dans le suivi médical et la période de convalescence de votre bénéficiaire de soins, vous vous aiderez mutuellement et développerez une nouvelle complicité.



CONSEILS PRATIQUES • • • • 



Soyez attentif aux symptômes et effets secondaires Notez les incidents (oublis ou pertes de mémoire) qui apparaissent sans grande importance Relevez tout changement physique Évaluez avec votre être cher si elle ou il est à l’aise avec votre présence lors des visites médicales
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N’hésitez surtout pas à poser vos questions à l’équipe soignante. Une meilleure connaissance des signes à surveiller à la fin du traitement de votre être cher vous permettra de mieux les discerner et par extension d’optimiser le processus de rétablissement.



à la fin du traitement contre le cancer : surveiller les symptômes et effets secondaires



Une fois que le traitement contre le cancer est terminé, il se peut que la période de convalescence prenne plus ou moins de temps dépendamment de la personne et de ses états physique et psychologique. Les effets secondaires post-traitement sont uniques et relatifs à chaque personne. L’apparition, la durée et l’intensité des symptômes sont une expérience propre à votre être cher tout comme la manière de les surmonter. Si vous percevez quelques états similaires de la période des traitements contre le cancer chez votre proche, il se peut qu’il souffre de certains des effets secondaires possibles. Il peut s’agir de : • • • • • • 



fatigue douleur problèmes de mémoire et de concentration (troubles cognitifs) gonflements (ou lymphœdème) problèmes bucco-dentaires prise ou perte de poids (changement d’appétit)



• • • 



perte de contrôle de la vessie ou des intestins (incontinence) ménopause précoce problèmes et dysfonctions sexuels.



Retrouvez toutes les informations, la description des principaux effets secondaires possibles et les signes à surveiller dans le chapitre 2 « Les effets secondaires et leurs symptômes ». si la personne dont vous vous occupez refuse l’aide et le soutien extérieur



En échangeant avec votre proche, vous pourriez vous rendre compte des raisons qui le ou la pousse à rejeter l’aide. Devoir demander de l’aide quand on ne se sent pas bien peut être difficile à accepter. Il est possible que vous ayez besoin d’une aide supplémentaire mais que le bénéficiaire ne le souhaite pas. Si tel est le cas et que vous pensez que l’aide supplémentaire est requise, ouvrez le dialogue pour comprendre son inquiétude et exprimer vos propres besoins. La communication est essentielle dans cette situation. Bien que les décisions concernant son rétablissement doivent être approuvées, il faut également que votre être cher comprenne ce qui vous permettra de mieux l’aider.
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CONSEILS PRATIQUES • • • 



• • • 



• 



Pour faire avancer la situation, ne brusquez pas les choses, restez patient et ouvert. Prévoyez des changements progressifs lui laissant le temps d’acquérir une certaine autonomie. Organisez une période test pour essayer les soins à domicile pendant une durée déterminée puis évaluez ensemble la situation pour qu’il avise. Rappelez-lui que vous êtes à ses côtés pour l’accompagner mais que la décision lui appartient. Impliquez une tierce personne comme un médecin ou un professionnel de confiance et réfléchissez ensemble à d’autres options. Discutez des alternatives possibles si la décision prise par votre proche vous inquiète. Essayez de parvenir à un compromis qui convient à tous les deux. Écoutez et communiquez régulièrement, mettez en avant son droit à l’autonomie.



nancy moscato travailleuse sociale



« Il est possible que la communication avec votre être cher puisse être plus difﬁcile à certains moments (soit parce que vous ne voulez pas le ou la blesser ou encore quand vous ne partagez pas les mêmes opinions). Néanmoins, peu importe la raison, garder un dialogue clair et honnête avec le bénéﬁciaire (vos limites, vos émotions, vos aspirations) est central pour vous respecter et réduire les éventuelles épreuves ou les moments de désarroi dus à des interprétations ou malentendus. »
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section iii. prendre soin de vous en tant que proche aidant trouver un nouveau rythme après le traitement



Prendre soin d’une personne démarre généralement par un événement malheureux tel qu’un diagnostic ou le début du traitement contre le cancer. Pendant le traitement, il s’agit d’offrir un soutien, de se focaliser sur l’efficacité du traitement et la protection du patient de toute infection qui pourrait perturber le traitement et sa durée. Toutefois, la fin du traitement fait aussi partie des épreuves à traverser. À la fin du traitement, il s’agit de revenir à la « normale », ce que le patient et vous-même en tant que proche aidant avez besoin de définir ; qu’est-ce qu’un retour à la normale et comment y parvenir ?



PAUL, conjoint proche aidant, 70 ans



« L’après traitement est centré sur le fait de trouver une nouvelle routine, un nouveau quotidien “normal”; ce qui prend du temps et beaucoup de patience, surtout si une thérapie hormonale est en cours, causant des variations émotionnelles. Vos attentes doivent être réalistes. L’après traitement peut prendre facilement un an et plus. »



CONSEILS PRATIQUES • • • • 
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Faites le suivi avec vos propres rendez-vous médicaux. Profitez d’une activité qui vous fait plaisir aussi souvent que possible. Tenez un journal. C’est un moyen sûr pour exprimer vos sentiments et émotions. Demandez de l’aide.



Il se peut que vous ayez beaucoup d’émotions contradictoires à exprimer à la fin du traitement, joie et tristesse, stress et excitation. Maintenant que vous pouvez prendre du temps pour vous, il est fort probable que vous ayez peur que quelque chose arrive à votre être cher lorsque vous n’êtes pas là. Aussi, vous pouvez vous sentir délaissé par votre famille et autres proches qui demandent moins de vos nouvelles et de celles de l’être cher maintenant que le pire est passé. Toutes ses émotions sont courantes pour beaucoup de proches aidants. La prestation de soins peut aussi avoir des répercussions sur d’autres domaines. sur vos finances Le traitement contre le cancer peut impliquer de nombreux problèmes financiers dans la famille. Vous pourriez vous informer auprès des institutions fédérales et provinciales à propos des crédits d’impôts et autres allocations disponibles pour les proches aidants. Visitez en ligne la page dédiée des gouvernements du Canada et du Québec – Informations financières pour les proches aidants www.seniors.gc.ca/fra/sp/aidants-naturels/qc/finances.shtml et www. revenuquebec.ca/fr/citoyen/credits/hebergement_parent/default.aspx. Vous pouvez trouver de l’aide pour calculer et comprendre votre budget sur le site de l’Agence de la consommation en matière financière du Canada à www.fcacacfc.gc.ca/Fra/ressources/outilsCalculatrices/ Pages/BudgetCa-Calculat.aspx. Si vous avez besoin de conseils financiers, vous pourriez établir un plan avec votre banquier ou simplement contacter votre conseiller financier. Pour des conseils d’ordres pratiques sur comment trouver le bon planificateur ou conseiller financier selon vos besoins, visitez le site de l’Agence de la consommation en matière financière du Canada www.fcac-acfc.gc.ca/Fra/consommateurs/sujets/epargnes/Pages/ Workingw-Travaill.aspx. Les associations de la Coalition des associations de consommateurs du Québec offre des consultations, des ateliers et des sessions d’information sur les finances (cours sur le budget) à des prix abordables et selon les revenus. Visitez www.consommateur.qc.ca pour trouver votre association. Le Centre de bien-être de l’Ouest-de-l’île pour personnes atteintes de cancer (www.wicwc.org) offre des sessions d’informations financières sans frais.
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sur votre emploi



Si vous cumulez un travail en plus de votre fonction de proche aidant, cela peut multiplier les défis. Pour ce faire, il serait utile de vous renseigner auprès des politiques de votre compagnie par rapport à votre situation. Communiquez avec le Service des ressources humaines ou bien directement avec votre employeur pour faire part de vos options en termes de temps et de flexibilité. Vous pourriez ainsi établir un emploi du temps plus souple par le biais d’un horaire aménagé, d’une réduction d’heures de travail vers un temps partiel, de la possibilité de travailler à domicile, d’une retraite anticipée ou d’un congé sans solde par exemple. Renseignez-vous sur les prestations sociales auprès de votre employeur et du Service des ressources humaines sur des bénéfices éventuels qui pourraient aider à la prestation de soins en parallèle. Les termes courants pour ces prestations sont « prestations pour services de santé complémentaires » et « programme d’aide aux employés ». De plus, votre propre régime d’assurance peut inclure une clause concernant les « personnes à charge » – vérifiez la terminologie utilisée (parfois, d’autres noms sont utilisés à la place de « personne à charge »).



Sur votre état de santé physique et mental



En concentrant toute votre attention sur votre proche, vous pouvez jusqu’à oublier ou ignorer votre propre santé. Rendez-vous à la page 15 pour le test de stress et à la page 16 pour évaluer votre santé émotionnelle et mentale.



Pour éviter de faire face à ces complications, les proches aidants qui ont traversé ces étapes recommandent fortement avec le recul de se concentrer sur les éléments essentiels, y compris : • • 



• • 
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Se rappeler de prendre ses médicaments prescrits, le cas échéant Manger sainement et avoir une alimentation variée. Consultez le Guide alimentaire canadien au www.hc-sc.gc.ca/fn-an/food-guide-aliment/ index-fra.php. Se reposer et dormir suffisamment. Ajouter de l’activité physique à votre routine. Plus de conseils au www.participaction.com/fr/ et www.phac-aspc.gc.ca/hp-ps/hl-mvs/ pa-ap/index-fra.php.



ALLER + LOIN : TEST DE STRESS POUR LES AIDANTS Les proches aidants peuvent se sentir parfois dépassés par leurs responsabilités. Il se peut que votre rôle d’aidant vous fasse ressentir beaucoup de stress. Il est probablement le temps de demander de l’aide extérieure. Répondez à ces 11 énoncés avec les réponses suivantes : a) rarement, b) quelques fois, c) souvent, d) habituellement ou e) toujours



1) Je trouve que je n’ai pas suffisamment de repos 2) Je n’ai pas suffisamment de temps pour moi 3) Je n’ai pas le temps pour les autres membres de la famille, sauf pour la personne dont je prends soin 4) Je me sens coupable de la situation 5) Je ne sors presque plus 6) Je suis en conflit avec la personne dont je prends soin 7) Je suis en conflit avec les autres membres de la famille 8) Je pleure tous les jours 9) Je m’inquiète de d’avoir suffisamment d’argent pour joindre les deux bouts 10) Je pense que je manque de connaissances ou d’expérience pour dispenser des soins aussi bien que je le voudrais 11) Ma santé n’est pas bonne Si vous avez répondu « habituellement » ou « souvent » à deux énoncés ou plus, il est peut-être temps de chercher de l’aide pour dispenser les soins à votre proche ou ami, autant que pour prendre soin de vous-même. Énoncés de 1 à 11 reproduits à partir de: Centre de recherche St. Mary. Guide pour les proches aidantes et les proches aidants. Montréal : Fondation de l’hôpital St. Mary, Septembre 2013.
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aller + loin : Votre santé émotionnelle et mentale Les nombreuses émotions qui sont associées à la fonction de prestation de soins – telles que l’amour, la haine, la colère, l’impatience, la joie ou encore l’anxiété – sont tout à fait normales. Il existe différentes façons de gérer les sentiments, même les plus négatifs, par le biais de méthodes saines telles que l’activité physique, la méditation, en faisant quelque chose que vous aimez ou en discutant avec des amis. Si vous sentez que vos émotions vous empêchent de prendre soin de vous ou du bénéficiaire des soins, il peut être préférable de demander de l’aide d’un groupe de soutien aux aidants, ou d’autres ressources communautaires où un support professionnel est disponible. Voici certains des signes qui peuvent indiquer que vous pourriez avoir besoin d’aide pour améliorer votre santé émotionnelle et mentale : Bien que les sentiments de • Changements d’humeur, d’habitudes stress, d’anxiété et de alimentaires ou de sommeil tristesse soient courants et • Changements dans la manière de normaux, s’ils ont un penser, de voir les choses impact négatif dans votre • Difficulté de concentration ou de vie quotidienne et durent plus de deux semaines, vous mémorisation pourriez avoir besoin d’aide. • Se sentir anxieux et irrité



• • • • • 



Se sentir stressé ou dépassé Penser à se faire du mal ou au suicide Éviter toute activité quotidienne Vivre plus de conflits dans ses relations Se sentir isolé



Retrouvez plus d’informations sur les ressources possibles à la page 21. Source : Centre de recherche St. Mary. Guide pour les proches aidantes et les proches aidants. Montréal : Fondation de l’hôpital St. Mary, Septembre 2013.



comment faire face au stress? La fonction de proche aidant est intense et parfois stressante; en tant que proche aidant, vous pouvez avoir besoin d’un soutien supplémentaire. Toutefois, il n’est pas évident de demander de l’aide par peur de déranger ou d’impliquer d’autres personnes dans cette responsabilité. Des proches peuvent vouloir aider sans savoir quoi faire. N’hésitez pas à partager avec eux le type d’aide dont vous pourriez avoir besoin. Vous pourriez être précis, par exemple, leur suggérer de préparer de la nourriture, faire un peu de jardinage ou passer du temps avec le bénéficiaire pour que vous puissiez prendre du temps pour vous. En acceptant de l’aide, vous vous assurez un quotidien moins stressant; ce qui sera autant bénéfique pour vous que pour l’être cher. Organisez-vous en impliquant le bénéficiaire des soins dans l’identification et le choix des personnes, départagez ensemble les tâches demandées pour chacun. • 
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Une bonne manière de commencer est de faire une liste et départager les besoins, comme les soins physiques, les visites pour le soutien moral, les transports, l’épicerie, les repas, le suivi médical (aller chercher les prescriptions ou accompagner le bénéficiaire aux thérapies complémentaires), les finances (budget, factures, impôts), l’entretien ménager, accéder



• • • 



aux ressources comme aux groupes de soutien, ateliers d’informations ou aux travailleurs sociaux. Joindre un réseau en ligne pour partager et apprendre des expériences de prestation de soins. Par exemple avec Le Réseau Aidant (LRA) www.lereseauaidant.ca ou l’application Tyze www.tyze.com (en anglais). Parlez aux gens. Partagez l’information, comme ce livret, et expliquez en quoi consiste la prestation de soins. Gérez les informations du carnet de santé du proche en toute discrétion. • 



CONSEILS • • • 



• 



Prendre du temps pour soi. Accepter de l’aide et chercher d’autres sources de soutien. Soyez actif en commençant par une activité que vous appréciez. Joindre un groupe de soutien (section IV, à la page 21).



• 



Complétez votre agenda en incluant les soins de l’être cher et les activités pour soi, comme faire une sieste, faire du yoga ou une activité physique que l’on aime, aller au cinéma, magasiner ou simplement reprendre contact avec des amis. Gardez une liste des contacts importants chez le bénéficiaire des soins et sur vous en cas d’urgence.



app pour téléphones intelligents • Contacts • Gestionnaire de Dépenses ou Expensify (gratuites).



PAUL, conjoint proche aidant, 70 ans



« La meilleure chose qui nous soit arrivée, c’est quand notre médecin de famille, lui-même victime d’un cancer, nous a conseillé de se mettre sérieusement au sport via un programme de yoga ou d’autres activités physiques pour reconstruire notre santé physique. L’activité physique est très importante. »



Voici quelques idées du ministère de la Santé et des Soins de longue durée de l’Ontario pour augmenter l’activité physique au quotidien :



CONSEILS PRATIQUES • • • • • • • 



Descendez de l’autobus à 10 minutes de marche de votre lieu de travail. Ajoutez 10 minutes de mouvement à votre routine matinale. Stationnez votre voiture à dix minutes de marche de l’endroit où vous souhaitez vous rendre. Dansez au rythme de votre musique préférée pendant dix minutes chaque jour. Empruntez l’escalier au lieu de l’ascenseur. Prenez une pause de dix minutes au bureau pour faire des étirements. Rendez-vous à votre lieu de travail en marchant ou à bicyclette.
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la peur de perdre la personne que l’on aime Au début de votre prestation de soins, ce sentiment peut apparaître et se renforcer plus vous vivez cette expérience de proche aidant. Si ces émotions jouent sur votre quotidien et sur la manière dont vous gérer vos responsabilités, sachez que vous n’êtes pas seul dans cette épreuve. Ce peut être utile d’en parler à des personnes qui vivent la même situation que vous ou bien à des professionnels, comme un psychologue par exemple.



Obtenez plus d’informations sur le soutien dont vous pouvez bénéficier à la page 21. Pendant que vous faites face à cette peur, la personne dont vous vous occupez à ce même moment peut elle aussi être confrontée aux mêmes craintes. Retrouvez plus d’informations sur le sujet de « Émotions, peurs et relations » au chapitre 3.



quand la prestation de soins n’est plus nécessaire



Lorsque le bénéficiaire a fini son traitement et que son état de santé s’améliore, viendra peut-être le temps pour lui de continuer son chemin sans autant d’aide qu’avant. Il a besoin de retrouver une nouvelle routine pour l’amener jusqu’à son rétablissement, et il en va de même pour vous. Se rendre compte que votre relation avec la personne que vous avez soignée est en train de changer peut être difficile à saisir. Il peut être utile de penser à ce stade comme un bon moment pour se reconnecter avec votre partenaire, conjoint, proche ou ami. Pour remplacer le stress et l’inquiétude vécus durant le traitement, vous pouvez maintenant commencer à vous découvrir, ou vous redécouvrir l’un l’autre et la valeur de votre relation. Pensez aux choses que faisiez ensemble avant; pourquoi ne pas recommencer ces activités ou essayer quelque chose de nouveau tout en revoyant les rôles et responsabilités de chacun sous une nouvelle perspective ? Avant tout, prenez le temps de profiter ensemble des bonnes choses. Il est aussi important de renouer avec d’autres amis et la famille. Si vous souhaitez rencontrer de nouvelles personnes, pensez aux endroits que vous fréquentez souvent et les types d’activités que vous aimez faire, ce qui peut aussi être relié à vos passions et intérêts.



« Intégrer un groupe de soutien peut aider à réduire l’isolement et permettre de se sentir compris et entouré. » - Nancy Moscato, travailleuse sociale
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Pensez aux endroits où vous pourriez rencontrer des personnes qui ont les mêmes intérêts que vous. Voici quelques idées : • • • • • 



En participant à des événements communautaires qui vous intéressent, tels que des concerts, conférences ou lectures. En faisant du bénévolat pour une cause importante pour vous (www. cabm.net). En prenant des cours ou en vous inscrivant dans un club. Trouver une organisation ou créer votre propre groupe sur www.meetup.com. En faisant du covoiturage pour vous rendre au travail, ou en demandant à vos collègues s’ils veulent partager leur voiture www.amigoexpress.com. En apprenant à connaître ses voisins ou ses collègues de travail et en les invitant au cinéma ou pour prendre un café.



CONSEILS PRATIQUES • • • • • 



Exprimez-vous dans un journal. Parlez de vos émotions à un conseiller, psychologue ou travailleur social. Prenez soin de vous. N’oubliez pas que vous avez le droit de rire! Essayez de vous entraîner 30 minutes par jour, 3 fois par semaine. L’activité physique soulage le stress et vous fait gagner en énergie. Renouez avec vos amis et vos proches. Prenez le temps de les voir.



message clé



Pour les proches aidants, il est aussi question de se repositionner dans la vie et de trouver une nouvelle routine après avoir pris soin d’une personne qui leur est chère. Ce retour à la « normale » implique de découvrir de nouvelles perspectives dans un nouvel environnement. Chaque réaction à la fin de la prestation de soins est unique; parlez-en et exprimez vos émotions à vos proches et à des professionnels.
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section iv. services pratiques et soutien pour proches aidants



Administration



notaires et avocats



Chambre des notaires : www.cnq.org



soin à domicile



CLSC : www.sante.gouv.qc.ca/repertoireressources/recherche/ Services privées : Equinoxe soins de vie Alternacare Inc. Soins de santé Aylmer-Must Bayshore soins domicile Aides familiaux résidants : www.cic.gc.ca/francais/travailler/aides/index.asp Crédits d’impôts pour les proches aidants : www.mfa.gouv.qc.ca/fr/Famille/travail-famille/ citoyens/Pages/programmes.aspx#majeure



www.lappui.org www.cancer.ca/fr-ca/cancer-information/cancerjourney/if-you-re-a-caregiver/?region=qc www.healthexperiences.ca/fr/caregiving/topics.aspx www.phac-aspc.gc.ca/publicat/oes-bsu-02/caregvr-fra.php www.indexsante.ca/chroniques/344/soutien-pour-aidantsnaturels.php www.aidantnaturel.ca www.livestrong.org/we-can-help/caregiver-support/ (en anglais) Télécharger le guide PDF du ministère de la Famille du Québec sur les proches aidants : www.mfa.gouv.qc.ca/fr/publication/Documents/ F-5220_proches-aidants.pdf La Fondation québécoise du cancer www.fqc.qc.ca 1 800 363-0063 Consultez leur bibliothèque en ligne et contactez un libraire. Pour plus d’informations relatives à la prestation de soins : www.fqc.qc.ca/fr/information/etre-un-proche-aidant
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Informations Complémentaires



Groupes d’entraide locaux & en ligne



www.lespoircestlavie.ca www.cansupport.ca/fr www.cancercare.org (en anglais) La Fondation québécoise du cancer www.fqc.qc.ca Pour joindre une inﬁrmière et parler de la prestation de soins : 1 800 363-0063 Association américaine Well Spouse www.wellspouse.org (en anglais)



Tel-aide (service d’écoute anonyme et conﬁdentiel pour les personnes en détresse) 514-935-1101 www.telaide.org Ordre des psychologues du Québec 514-739-1881 or 1-800-363-2644 www.ordrepsy.qc.ca



Soutien Psychosocial



Ami Québec – Agir contre la maladie mentale (conseils par téléphone ou en personne pour les proches aidants) 514-486-1448 www.amiquebec.org Centre de thérapie Montréal (thérapies individuelle, en couple, en famille) 514-244-1290 www.montrealtherapy.com The Argyle Institute (conseils individuel, couples, famille – tarifs en fonction des revenus du foyer) 514-931-5629 www.argyleinstitute.org
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La trousse Tourné vers l’avenir est à titre informatif uniquement, elle ne remplace pas les conseils des professionnels de la santé. L’information incluse dans ce livret est offerte à des fins de sensibilisation et d’accompagnement, et devrait être considérée en fonction de votre situation personnelle et de votre état de santé. Les lecteurs ne devraient en aucun cas attendre de consulter ou négliger un avis médical en raison d’informations lues dans cette trousse. Il est prévu que ces informations vous préparent à mieux appréhender les défis que vous pourriez rencontrer pendant votre rétablissement, pour que vous puissiez créer un plan, fixer des objectifs réalistes et en discuter avec votre équipe soignante, mais aussi avec votre famille et vos amis. Toutes les précautions ont été prises pour s’assurer que les informations contenues ici sont exactes et basées sur des sources à jour au moment de la publication. Veuillez noter que nous ne sommes pas responsables de la qualité des services ou des informations fournies par les organisations listées dans ce livret. Nous ne soutenons aucun service, produit, traitement ou thérapie en particulier. Si les sites Internet auxquels vous essayez d’accéder ne sont plus actifs, veuillez utiliser la partie en gras de l’adresse (qui vous donne accès à la page d’accueil du site) et ensuite rechercher le sujet à partir de là. Veuillez noter que les URL (adresses des sites Internet) qui sont incluses dans ce livret sont susceptibles de changer selon les mises à jour des informations par les organisations. Le nom des patients a été remplacé pour protéger leur anonymat. Dans ce livret, le genre masculin utilisé désigne aussi bien les femmes que les hommes. De plus, les termes de ’bénéficiaires des soins’ et ’être cher’ décrivent la personne dont vous prenez soin.



Ce document est disponible, dans son intégralité, en format électronique (PDF) sur le site Web du Centre de recherche de l’hôpital St. Mary à l’adresse suivante : www.recherchestmary.ca Dépôt légal – 2e trimestre 2016 Bibliothèque et Archives nationales du Québec Bibliothèque et Archives Canada ISBN 978-2-920400-04-7 (ensemble) ISBN 978-2-920400-05-4 (vol. 6) (PDF) © Centre de recherche, Centre hospitalier de St. Mary (2016)
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