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Introduction

Allocution du président du RAANM lors 
de la journée de réflexion du 26 mai 2022

C

ette page d’histoire que le RAANM tourne cette année 
m’emmène à me rappeler d’épisodes de ma vie alors que 
je cohabitais avec mon meilleur ami. J’en prenais soin et je 
l’accompagnais partout. Ce petit homme tout croche, tout 

frêle savait retirer le meilleur de moi-même : il était ma lumière. Sa 
combativité et sa joie de vivre m’inspiraient. Il savait si bien toucher 
les cœurs, émerveiller par ses accomplissements et mériter notre 
respect. Tout au long de notre parcours qui dura 34 ans, j’ai franchi 
avec lui nombre d’obstacles que sa condition occasionnait. Vous 
comprendrez que j’ai passé par toute la gamme des émotions. 
J’ai dû lutter pour trouver des ressources qui me soutiendraient. 
En 2010, je découvre alors le RAANM.

Parmi nous aujourd’hui, il y a des proches aidants et je tiens à vous 
assurer de ma compassion et de ma solidarité. Je saisis bien le besoin 
de se vider le cœur et l’urgence de trouver des solutions alors qu’on 
a si peu d’énergie. Le Regroupement est là pour vous. Il vous permet 
de vous informer, d’échanger et de reprendre du pouvoir sur votre vie.

Quand on m’a demandé d’introduire cette journée de réflexion, une 
petite voix me suggérait de vous faire part de ma propre expérience. 
Il y a donc douze ans, je me présentais pour la toute première fois au 
Café des aidants. J’y faisais la connaissance d’autres personnes qui se 
confiaient et s’exprimaient en tout respect les uns des autres. J’y venais 
à chaque semaine et je me faisais un devoir de ne pas en manquer. Ces 
rencontres me permettaient de sortir de mon environnement, de voir 
du monde, de me sentir moins seul avec mes souffrances. On jasait et, 
parfois même, on chantait. J’avais hâte à ces rencontres et ça me faisait 
tant de bien.
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La deuxième année, je m’impliquais dans des ateliers d’écriture qui 
m’ont permis d’extirper de moi des réflexions sur la vie particulière 
que je menais. Je collaborais ainsi à un collectif et notre recueil 
prenait forme. À la lecture des récits d’Au fil des vents, on se 
rendait bien compte que des tempêtes tantôt faibles tantôt 
furieuses se déchaînent et affectent des vies.

Par la suite, j’ai dû m’absenter quelques années pour soutenir mon 
ami à travers ses chirurgies et ses traitements pour un cancer. Avec lui, 
je passais des journées complètes à l’hôpital lors de ses nombreuses 
pneumonies, lui servant d’interprète et formant le personnel à chaque 
quart de travail sur ses besoins particuliers.

Suite à son décès survenu il y déjà sept ans, le RAANM ne m’avait pas 
oublié et sollicitait ma participation. Il était tout à fait logique pour moi 
d’y revenir après mon deuil car je me sentais redevable à cet organisme. 
Ce dernier avait lui aussi connu des soubresauts avec le passage de trois 
directeurs et les déménagements dans trois bureaux. Heureusement, 
avec le dévouement et le talent des membres du CA, le Regroupement 
a su tirer son épingle du jeu. Nous leur devons beaucoup.

Depuis maintenant cinq ans, je me retrouve administrateur. Élu 
Président il y a deux ans, j’ai le privilège d’échanger avec des collègues 
engagées, réfléchies et dynamiques. Il est important pour nous que les 
membres de l’équipe de travail soient heureux ; nous entretenons donc 
de bons rapports avec eux et ça ne peut que se refléter avec vous. Vous 
êtes au cœur de nos préoccupations.

Merci à tous de votre participation  
et une excellente journée de réflexion !

Marc Saint-Cyr 
Président
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Bilan 

des ateliers 

de réflexion

La proche aidance,  
une expérience 
aux mille visages

Le 26 mai 2022 se tenait à la Maison du développement durable, dans 
le cadre des 30 ans du Regroupement des aidantes et aidants naturels 
de Montréal (RAANM), une journée d’ateliers de réflexion regroupant 
des personnes proches aidantes, des intervenant·es et des chercheur·ses. 
L’équipe du RAANM a travaillé avec Isabelle Van Penevage, chercheure 
d’établissement au CREGÉS, à l’organisation de la journée de réflexion. 

Après plusieurs rencontres de travail, nous avons choisi de définir l’objectif 
général de la journée comme suit : offrir un espace d’expression et recueillir 
les perspectives des personnes proches aidantes et celles (intervenant.e.s, 
chercheuses, chercheurs) qui travaillent avec elles. S’éloigner d’une vision 
« négative » de la proche aidance en parlant des moments de plaisir et des 
rêves des personnes proches aidantes. 
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Un groupe de discussion avec des personnes proches aidantes 
a été organisé afin de s’assurer que les sujets proposés permettaient 
des échanges féconds. Nos échanges d’équipe et les résultats du groupe de 
discussion nous ont amené à planifier la journée de réflexion en deux temps : 
focaliser sur le moment présent, la matinée était consacrée aux plaisirs et 
moments heureux vécus dans le cadre de la proche aidance.  En après-midi, 
il s’agissait de se focaliser sur le futur, rêves et aspirations des personnes 
proche aidantes. Au sein de chacun des quatres groupes constitués, les 
participants ont ainsi pu s’approprier les thématiques proposées, qui 
se voulaient porteuses, et échanger autour de leurs expériences vécues.
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Une relation particulière
La proche aidance, c’est d’abord une relation avec une 
personne de son entourage à laquelle on offre du soutien. 
Par sa nature, cette relation se montre riche et unique, car les 
personnes proches aidantes sont souvent—mais pas toujours—
dans un lien fort de proximité avec la personne aidée. C’est ce 
qui fait, selon plusieurs des participant·es aux ateliers, le sens et la 
richesse de la proche aidance, le fait de pouvoir vivre cette relation 
spécifique avec quelqu’un, une relation constituée d’intimité, 
d’affection et de connexion. On y vit de la tendresse, de la résilience, 
du partage et de la complicité, dans ce qui est décrit comme une 
« bulle ». Cette intimité peut aider à transformer la vulnérabilité ou 
la gêne en moments de douceur, à transformer le tragique en rire. 
Les personnes présentes ont évoqué que la relation de proche 
aidance est une relation bidirectionnelle, malgré ce qu’elle peut 
porter à croire. Cette relation peut être l’occasion de se redécouvrir, 
soi‑même et l’autre, dans nos rapports entre nous, voire d’y vivre 
une certaine paix. Il ne s’agit pas pour autant d’un quotidien 
toujours facile ; il peut être souffrant, et nécessite parfois de 
redéfinir les dynamiques familiales.

Une expérience humaine
La proche aidance, au-delà de la relation spéciale 
qu’elle représente, constitue une expérience humaine en 
soi. Cette expérience n’est toutefois pas sans ambiguïté et, 
d’un côté on évoque la dualité que l’on vit entre un sentiment 
d’accomplissement et de connexion et de l’autre de la détresse 
ou de la souffrance. Il arrive que l’expérience de proche aidance 
se glisse discrètement dans nos vies et que l’on ne choisisse pas 
toujours de la vivre, par exemple lorsque l’une de nos relations 
se transforme. Elle doit permettre l’existence de contradictions 
et de sentiments partagés. Selon le parcours de vie, le rôle de 
proche aidant·e peut même devenir une identité lorsqu’il est 
adopté à répétition.

La proche aidance est une expérience à laquelle 
les personnes présentes accordent un sens bien précis. 
Les participant·es ont parlé de don de soi, de sentiments 
de connexion, d’accomplissement et d’appartenance ; 
parfois même, cette expérience nous évoque des réflexions 
sur le sens de la vie, sur son devoir sur terre, sur l’amélioration 
de soi et l’équilibre du monde. L’expérience de proche aidance 
représente aussi une opportunité de considérer et mettre en 
pratique certaines valeurs, comme l’ouverture, l’accueil, l’écoute, 
la compassion, la bienveillance, l’empathie, le souci de l’autre et 
la résilience. La solidarité et le soutien qualifient l’élan suscité vers 
l’autre; on devient son porte-parole. C’est aussi une situation lors de 
laquelle les personnes proche aidantes se sentent dans le moment 
présent tout en étant ouvertes au changement. Elles y pratiquent 
leur constance, leur confiance et leur gratitude.

Le plaisir et 

les moments 

heureux

L’interdépendance 
au cœur de nos relations
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Des apprentissages
Les personnes présentes ont évoqué que l’expérience de proche 
aidance leur en apprend sur le monde et sur eux-mêmes. Elles 
apprennent à être plus patientes et plus tolérantes, mais aussi à se 
débrouiller et à chercher des solutions créatives. Si bien que, parfois, 
« l’impossible, faut que ça devienne possible ». On apprend à mieux 
se connaître dans sa relation avec son proche, à mieux connaître ses 
propres forces, priorités et limites. C’est aussi une expérience lors de 
laquelle on apprend à comprendre la réalité de l’autre avec empathie, 
voire à accueillir dans la paix les derniers moments avec son proche. En 
plus d’apprentissages humains, la proche aidance permet de développer 
des habiletés et compétences précises, notamment autour du soin, 
ainsi que des stratégies concrètes.

De petits plaisirs
Les personnes proche aidantes peuvent vivre une grande 
satisfaction. Une situation de santé plus stable, par exemple, leur 
fait vivre du relâchement. « Un petit rien peut devenir un tout » ; 
les petits plaisirs font du bien, les petites victoires redonnent espoir. 
Ces petits bonheurs existent aussi au milieu de l’impatience liée au 
quotidien et au manque de services pour leurs proches. Les moments 
heureux marquants sont ceux lors desquels on sent la reconnaissance 
de la personne aidée, lorsqu’elle nous dit qu’elle est contente 
qu’on soit avec elle, mais aussi lorsqu’elle évolue, fait du progrès 
et des accomplissements.
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Des difficultés
Ces moments heureux côtoient, la plupart du temps, les difficultés 
du quotidien. Les participant·es souhaiteraient vivement que l’individu 
et ses proches soient au centre des services. Les personnes proches 
aidantes aimeraient pouvoir agir de façon préventive et en amont, mais 
déplorent que les services ne se mobilisent que lorsqu’il y a urgence. 
L’accès à des aides financières implique souvent tout un travail de 
justification et de reddition exagérée, ce qui rend les services lourds 
et peu accessibles.

Un grand plaisir est évoqué de la part des personnes proches aidantes 
lorsqu’elles se sentent reconnues par les intervenant·es qui gravitent 
autour de leurs proches. Une équipe soutenante peut faire toute 
la différence. Inversement, les intervenant·es qui travaillent avec les 
personnes proche aidantes parlent d’une population avec laquelle 
il est agréable de travailler, notamment en raison de leur gratitude. 
Le sentiment d’accomplissement grandit de part et d’autre lorsque 
cette reconnaissance est mutuelle.
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Prendre soin de soi
Selon les participant·es, l’une des nécessités de l’expérience de proche 
aidance est de prendre soin de soi. Plusieurs stratégies existent et sont 
adoptées, telles que cultiver sa santé mentale et physique, pratiquer la 
détermination et le courage, respecter ses limites et ses compétences, 
se faire confiance et apprendre à ralentir le rythme. On peut aussi 
identifier ses allié·es, reconnaître leurs compétences et déléguer. 
Les personnes présentes ont nommé la nécessité de prioriser certains 
moments pour soi, de compartimenter ses différents rôles et de ne pas 
hésiter, au besoin, à demander de l’aide psychologique pour soi.

Le thème du répit est important pour les personnes proches aidantes. 
Le répit peut leur offrir des moments pour mieux prendre soin d’eux, ce 
qui leur permet ensuite de mieux prendre soin de leurs proches. Prendre 
le temps d’aller manger et se reposer, voire de participer à des activités 
diverses, peut faire toute la différence. Le théâtre, l’écriture, l’art‑thérapie 
par exemple permettent d’exprimer le trop plein. La créativité nourrit 
l’esprit et donne de l’énergie. Les participant·es évoquent des activités 
comme sortir, organiser un cocktail, un pique-nique, un souper, une 
fête. L’exercice physique n’est pas en reste. On joue au basket, on fait 
du tai-chi, du chi-gong ; le but est aussi de contrer l’isolement et de 
se découvrir de nouvelles forces.

Le répit et les sorties peuvent aussi prendre la forme de participation 
à des groupes de soutien, comme ceux du RAANM. Se sentir compris au 
sein d’un groupe où il y a ouverture et partage peut contribuer à trouver 
un équilibre, mais aussi à mieux accepter la situation que l’on vit.
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Les personnes proches 
aidantes nourrissent plusieurs rêves et 
aspirations pour elles-mêmes et le futur 
de la proche aidance. Les participant·es 
souhaitent des choses qui paraissent 
simples mais qui peuvent changer le 
quotidien : avoir du temps de qualité 
(y compris avec son proche), ne pas 
se sentir constamment coupables, 
être respecté·es, combattre la solitude 
et avoir accès à des ressources et de la 
stabilité. La situation de proche aidance 
peut être émotive et est ponctuée de 
phases aigues ; on veut être soutenu, 
accueilli, accepté, reconnu et valorisé.

Normes sociales et mentalités
Au niveau des normes sociales, les participant·es 
ont évoqué des changements nécessaires de 
mentalités. S’il faut d’abord mieux reconnaître 
la proche aidance, cet objectif s’inscrit dans 
un contexte plus large de valorisation de 
l’entraide, du lien social et de la communauté. 
Notre condition commune d’interdépendance 
nous place tous et chacun dans une situation 
potentielle de vulnérabilité, ce qui implique alors 
de changer le regard sociétal posé sur l’aide et le 
soin. Cette revalorisation de la solidarité passerait 
notamment par une diminution des réflexes 
individualistes, une normalisation du fait de 
demander de l’aide, et l’éducation à un meilleur 
partage des tâches dans les familles dès l’enfance.

Ces forces d’entraide et de communauté 
contribueraient à tisser un filet social assez serré 
pour que personne ne soit laissé pour compte, 
et permettraient de construire des quartiers, 
des villages et des villes de « soin ». À la proche 
aidance souvent vue et expérimentée comme 
s’exerçant au sein d’une dyade, on propose 
tout un réseau social autour de la personne. 
De manière plus globale, les personnes proche 
aidantes nomment que nos modèles économique 
et social soient à repenser.

Les personnes présentes ont aussi évoqué 
un travail sur les mentalités à accomplir autour 
des tabous entourant des sujets comme la santé 
mentale, la déficience intellectuelle ou la fin 
de vie, sur les préjugés et les discriminations 
entourant la maladie et le vieillissement, et sur 
le « blâme de la victime » qui continue d’agir 
dans nos rapports sociaux.

Quelques grands chantiers plus concrets sur 
lesquels s’atteler pour le futur de la proche 
aidance ont été soulevés. Les participant·es 
ont parlé de mesures générales « pro-aidance » 
telles que des milieux de travail adaptés 
(avec reconnaissance officielle des qualités et 
compétences des personnes proches aidantes, 
flexibilité, vacances) et qui ne pénalisent pas 
l’avancement professionnel ; du transport adapté 
à leur réalité ; des possibilités de logement 
coopératif ; l’accessibilité universelle, pour 
ne nommer que celles-là.

Les rêves 

et aspirations 

Les personnes proche 
aidantes comme force vive
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Réseau de la santé  
et des services sociaux
Les rêves et les aspirations des personnes 
proches aidantes incluent un système public 
simplifié, intégré, accessible et aux valeurs 
humaines, pour elles et pour leurs proches. 
Leurs»contacts avec le réseau de la santé et 
des services sociaux seraient améliorés par 
une simplification et une uniformisation des 
procédures, un meilleur accès à l’information, 
et un partage des pratiques et des innovations. 
Les personnes proches aidantes dénoncent le 
travail en silo et les difficultés qu’il engendre, 
et rêvent de collaboration, de concertation et 
d’intégration de la personne proche aidante 
dans les décisions et les processus qui les 
concernent. Elles désirent une amélioration 
des soins à domicile, des services de stimulation 
cognitive et physique, du soutien psychosocial. 
Les personnes présentes ont nommé différents 
besoins tels que de l’aide financière, des 
ressources, des solutions de logements 
abordables et des appartements supervisés.

Les participant·es souhaitent que l’on remette 
au cœur du système des valeurs plus humaines, 
en écoutant les familles, et en tenant compte 
de leur autonomie et leurs besoins. Selon eux, 
cela passe entre autres par une revalorisation 
du milieu de la santé et de ses travailleur·ses, une 
meilleure formation aux besoins particuliers, des 
services personnalisés selon les forces et les défis, 
moins de roulement de personnel et davantage 
de temps pour créer des liens avec les 
professionnelles de la santé.

Elles souhaitent avoir des services mais pas 
à n’importe quel prix : une trop lourde reddition 
d’aide financière ou encore l’ingérence dans le 
quotidien et le manque de pouvoir décisionnel 
de la famille sont des dimensions évoquées 
comme inacceptables et improductives, 
bien que courantes.

Services directs aux 
personnes proches aidantes
La reconnaissance des personnes proches 
aidantes peut s’effectuer grâce à des services 
directs. Les participant·es ont nommé l’octroi 
de davantage de services et de ressources, des 
activités de répit, de réseautage, l’ouverture 
d’un dossier au CLSC pour la personne proche 
aidante, de la formation aux intervenant·es et aux 
personnes proche aidantes, l’allègement de leur 
tâche administrative, et l’intervention en amont, 
selon leurs forces et leurs faiblesses, avant 
l’épuisement de ceux-ci.

Malgré ces rêves exprimés, des inquiétudes 
subsistent. Certaines personnes affirment 
que « Personne ne voudrait être à notre place ». 
On se dit « Mais si je mets mes limites, qui va 
prendre le relai ? ». Finalement, les participant·es 
se sont questionnées sur la portée de leurs 
voix : « Qui va entendre nos rêves ? Y a-t-il 
une volonté politique ? ».

Pour les personnes proche aidantes présentes 
et leurs proches, le rêve ultime reste de réussir 
à se réaliser au maximum de leurs potentialités.

« Qui va entendre nos rêves ? »
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