VOTRE VIE CHANGE,
CELLE DE VOTRE
ENTOURAGE AUSSI

PERTES COGNITIVES PRECOCES - A QUOI
S’ATTENDRE EN TANT QUE JEUNE PROCHE
AIDANT-E ET PERSONNE AIDEE?
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Quels sont les bouleversements qui
sont a prévoir suite a I'annonce?

“On est jamais préparé a ce type
de nouvelles... C'est comme si
en quelgues secondes le sol se
dérobait sous nos pieds..

Les journées passent et on a
I'impression de vivre dans une
montagne russe. Y'a des jours,
on se dit que ¢a bien aller et
d'autres fois en ouvrant les
yeux le matin, on est envahit par
le désespoir.”

Jocelyne

“C'est bizarre mais j'avais
I'impression que ma mere était
invulnérable, une vraie force de
la nature!

Je me disais aussi que j'étais
trop jeune pour voir la
disparaitre . Heureusement, ma
famille et moi prenons une
journée a la fois et essayons de
profiter des moments avec elle.
Et la plupart du temps, ¢a
fonctionne!”

Carolanne



Vous avez dit “proche aidant-e”?

Selon la loi, un-e proche aidant-e est : “une personne qui apporte un
soutien a un ou a plusieurs membres de son entourage qui présentent
une incapacité temporaire ou permanente de nature physique,
psychologique, psychosociale ou autre, peu importe leur age ou leur
milieu de vie, avec qui elle partage un lien affectif, familial ou non.”

Devenir un-e jeune proche
aidant-e (JPA)

Un-e jeune proche aidant-e (JPA) est une personne agée entre 6 ans et
25 ans. On considéere que ces jeunes sont des aidant-es lorsque la
nature des responsabilités et des taches demandées sont supérieures
a ce que l'on attend d’'eux habituellement. Dans son quotidien, un-e
JPA peut:

- Assister |la personne dans les taches ménageres, la préparation des
repas, les courses;

‘Veiller a I'hygiéne de la personne;

- Offrir du soutien émotif;

- L'accompagner a ses rendez-vous médicaux et gérer la prise de
médication;

- Servir d'interpreéte si la personne est allophone;

- Prendre en charge certaines responsabilités familiales (e.g., prendre
soin de ses freres et sceurs, faire de l'aide aux devoirs, les lunchs, etc.);
- Contribuer financiérement au ménage de la personne aidée.




En quoi la maladie bouleverse
les habitudes et le quotidien?

Un diagnostic engendre des changements qui viennent
par étapes correspondant aux pertes progressives de
l'autonomie et des capacités de la personne aidée.

Il faut s'adapter a chaque perte au cours de la maladie,
autant émotionnellement qu’au niveau du rble et des
responsabilités de proche aidance.

Comment soutenir les JPA si vous
étes un-e professionnel:le du réseau
de la santé?

Apprenez-en plus sur la réalité des JPA! Comprendre ce que les
jeunes vivent et étre au fait de leurs besoins vous aidera a entamer
le dialogue avec les aidant-es et les aidé-es.

Prenez le temps d’'expliquer la maladie et son évolution ainsi que
les traitements offerts. Répondez aux questions et aux inquiétudes.
Offrez une oreille attentive aux difficultés vécues par les aidant.es
et ayez en main des ressources pour référer la famille ou
l'entourage en cas de besoin.

Impliquez les jeunes aidant-es dans le suivi! L'incertitude peut
créer du stress chez les aidant-es.

Les JPA sont une source importante d'informations car ils-elles font
partie du quotidien de la personne.




Comment soutenir un-e JPA lorsqu’on
est la personne aidée?

Le-la JPA deviendra votre pilier suite au diagnostic. Il est toutefois
important d'accepter l'aide extérieure afin de permettre du répit pour
le-la JPA.

Anticipez I'implication grandissante du JPA suite a I'annonce de la
maladie - prenez le temps de discuter avec l'aidant-e d'un plan
d'action pour le futur (personnes de I'entourage pouvant donner un
coup de main, aide éventuelle du CLSC, etc.) pour prévenir
l'épuisement.

Inciter le-la JPA a poursuivre ses activités habituelles (e.g., continuer a
faire du sport ou a voir ses ami.es) afin qu'il-elle puisse conserver
certains repéres et de lui offrir du répit.

La proche aidance, un travail d’équipe

Parler de |la situation de proche aidance a I'école permettra aux
enseignant-es de tenir compte de la situation du.de la jeune et de lui
offrir de la flexibilité pour la remise des travaux, lors des examens, en cas
d'absence, etc.

On peut soutenir les JPA en s'assurant que les taches et les soins ne
soient pas la responsabilité exclusive d'un-e jeune aidant-e. S'entourer
d'autres proches et avoir recours aux services du CLSC ou d'un
organisme communautaire peut alléger la tache de tous.

Suggérer au jeune aidant-e de trouver du soutien. Les cliniques jeunesse
des CLSC, la travailleuse sociale de I'école ou les groupes
commuhnautaires en proche aidance peuvent appuyer le-la jeune dans
cette nouvelle réalité et dans les bouleversements que cela suscite.




RESSOURCES

Regroupement des aidantes et aidants naturels de Montréal (RAANM) :

organisme montréalais pour les proches aidant.es.
www.raanm.het

514-374-1056

L'appui : https://www.lappui.org/fr/
514-789-2460

Proche aidance Québec (PAQ) : regroupement des organismes soutenant
les proches aidants au Québec www.procheaidance.quebec
514-524-1959

Société Alzheimer : informations, soutien et services pour les personnes

atteintes et leurs proches https://alzheimermontreal.ca/proches-aidants-

naturels-alzheimer-montreal/
514-369-0800

Groupe Alzheimer Inc. (AGI) organisme offrant des services aux personnes
vivant avec la maladie et autres démences. Soutien et services aux proches

et aux professionnels . https://www.agiteam.org/fr/services
514-485-7233

Baluchon Répit long terme : services de répit aux proches de personnes

souffrant de la maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées

https://baluchonrepit.com/
1-855-762-2930

Formation en ligne sur la démence : Pour les parents, amis et partenaires

de soins de personnes atteintes de démence d'une durée de 10 semaines

https://www.mcgill.ca/dementia/fr/ressources/apprentissage-en-ligne-

modal


https://www.mcgill.ca/dementia/fr/groupes-de-soutien/communaute-des-jeunes-proches-aidants-old
http://www.raanm.net/
https://www.lappui.org/fr/
http://www.procheaidance.quebec/
https://alzheimermontreal.ca/proches-aidants-naturels-alzheimer-montreal/
https://alzheimermontreal.ca/proches-aidants-naturels-alzheimer-montreal/
https://www.agiteam.org/fr/services
https://baluchonrepit.com/
https://www.mcgill.ca/dementia/fr/ressources/apprentissage-en-ligne-modal
https://www.mcgill.ca/dementia/fr/ressources/apprentissage-en-ligne-modal
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