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Mon Crayon

Mon crayon
Est un bout de branche seche
Qui ne se souvient plus
A quoi ressemblent les feuilles.

J'essaie de lui faire écrire
Des mots qui bourgeonnent
Pour le faire revivre
Comme quand il était
A son arbre.

Il faut que je m’enracine

Solidement

Pour pouvoir
Le soutenir

Lorsqu’il redonnera

Des fruits
Ou un peu

De son ombre

Par Frangois St-Gelais




Poeme d'Rlzheimer

Ne me demande pas de me rappeler.
N’essaie pas de me faire comprendre.
Laisse-moi me reposer.
Fais-moi savoir que tu es avec moi.
Embrasse mon cou et tiens ma main.
Je suis triste, malade et perdu.
Tout ce que je sais,

C’est que j'ai besoin de toi.

Ne perd pas patience avec moi.
Ne sacre pas, ne crie pas, ne pleure pas.
Je n’y peux rien de ce qui m’arrive.
Méme si j'essaie d’étre différent,
Je n’y arrive pas.
Rappelles-toi que j'ai besoin de toi.
Que le meilleur de moi est parti.
N’abandonne pas, reste a mes cotés.

Aime moi, jusqu’a la fin de ma vie.

Auteur Inconnu




moine

Gestion de Patri

La Marche pout 1’ Alzheimer 1G

' [ J

 J

[
Mme Stéphanie Linteau, directrice générale adjointe Mme Marie Beauchamp
communications, formation, philanthropie Mme Brigitte Lepage (absente

Mme Lyse Trépanier sur les photos)

Nos 3 victorieuses de I'édition 2021 de la Marche pour I’Alzheimer IG Gestion

de Patrimoine.

On se revoit pour I’édition 2022.

Félicitations a Marie-Lyne, intervenante psychosociale
(gauche), et a Eveline, secrétaire-réceptionniste,
toutes deux de la Société Alzheimer de Lanaudiere
(droite), pour avoir obtenu leurs attestations
d’Ensemble Pour Le Plaisir (EPLP)


https://www.granbyexpress.com/2019/09/06/pres-de-1-m-pour-ameliorer-le-bien-etre-des-personnes/
https://www.granbyexpress.com/2019/09/06/pres-de-1-m-pour-ameliorer-le-bien-etre-des-personnes/

Message d'une aidante

Je tiens a vous remercier sincerement pour votre accueil chaleureux et inconditionnel. Ca m’a
fait énormément de bien et je remercie le ciel de vous avoir mis sur mon chemin, notre chemin.
Il n’y a pas de hasard...

J'ai informé ma mere de votre rendez-vous téléphonique de lundi qui vient, elle semblait
soulagée de recevoir de I'aide aussi rapidement. Je lui ai nommé que j’avais pu développer une
alliance favorable rapidement avec I'une de vos intervenantes et qu’elle se sentirait
confortable lors de vos entretiens téléphoniques. Je lui ai également nommé que nous
recevrions des documents pour obtenir d’autres types de services et elle était ouverte.

Ma mere est une femme résiliente, mais blessée. Multiples deuils a vivre en lien avec la
situation de santé de mon pére, elle sait ce qui s’en vient, mon pére ayant perdu son frére et sa
sceur de la maladie d’Alzheimer dans les derniéres années. Les déces de sa petite sceur et de
son beau-frére de la COVID-19 en avril 2020 ne font qu’ajouter du poids sur ses épaules et dans
son ceeur.

Jaiinformé ma sceur ainée et elle est trés heureuse que j’ai pensé a votre Société pour aider
nos parents ainsi que nous tous en fait.

Je vous souhaite un beau week-end et un doux automne.
Merci du fond du ceceur.
MC
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Mme Stéphanie Linteau, dir. gen. adj. Mme Sylvie Cloutier de Bijoux du Monde

communications, formation, philanthropie

La Société Alzheimer de Lanaudiére tient a remercier madame Sylvie Cloutier de Bijoux

du Monde qui remet 1$ a notre organisme pour chaque petit ange vendu. / \

(-]
Cette année, les ventes réalisées ont permis de remettre c’est un montant de 250$ ala lOI OouUux
Société Alzheimer de Lanaudiére. ) ynae
Grace a des partenariats de ce genre, nous sommes davantage en mesure de répondre e

aux besoins croissants des personnes atteintes d'un trouble neurocognitif et leurs proches

aidant(e)s.


https://www.facebook.com/bijouxdumonde?__cft__%5b0%5d=AZXBxC-bvm1buhEBBsV7xA-AO2a0laoYN7VBwRB5RJTblNrG2bvjP_rNfstOygkprVzPQN6aF05jCkVFkdlB4hqs89qos0xiWTBDbihGz2MS55AvFgyUPAg8ctbk872c3D2lj2sICta44RGq1XbP1c4w-OC_WpY6lJcV3AQF96tBCA8G8ExqaV3vhwcXfYdJXbU&__tn__=-%
https://www.facebook.com/bijouxdumonde?__cft__%5b0%5d=AZXBxC-bvm1buhEBBsV7xA-AO2a0laoYN7VBwRB5RJTblNrG2bvjP_rNfstOygkprVzPQN6aF05jCkVFkdlB4hqs89qos0xiWTBDbihGz2MS55AvFgyUPAg8ctbk872c3D2lj2sICta44RGq1XbP1c4w-OC_WpY6lJcV3AQF96tBCA8G8ExqaV3vhwcXfYdJXbU&__tn__=-%

Une vente debarras au
profit de la SAOL

Le 11 et 12 septembre derniers, monsieur Daniel
Martin et sa conjointe Marie-Pierre, ont organisé
une vente débarras au profit de la Société Al-
zheimer de Lanaudiére.

Ces derniers avaient aussi collecté et entreposé
des donations de biens de particuliers en vue de
les rajouter a la grande vente lors de I’événe-
ment.

Ayant bien mijoté I'idée, Monsieur Martin avait
au préalable décidé de remettre ce qui ne serait
pas vendu a des organismes d’entraide, tel que la
Société Saint-Vincent de Paul.

Amis , familles, voisins, passants.. Tous ont
contribué a leur fagon.

C’est avec beaucoup d’enthousiasme qu’ils ont

remis un montant de 9505 3 la Société Alzhei-

mer de Lanaudiére !

M. Daniel Martin

Mme Stéphanie Linteau,
dir. gen. adj. communications,
formation, philanthropie




Connaissez-vous Nos services -

Groupe-Echange

Accompagner un proche atteint de la maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée demande du
temps, de I'énergie et de la résilience. C’est une aventure qui nous confronte émotivement et physi-
quement a une réalité qui n’est pas la notre.

On ne devient pas proche aidant du jour au lendemain... Aucun mode d’emploi n’est fourni a I'an-
nonce d’un diagnostic de troubles neurocognitifs. Toutefois, il existe des ressources et des services
pour permettre d’alléger votre quotidien.

La Société Alzheimer de Lanaudiére offre du soutien aux proches des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée par le biais de Groupes-Echange sur 'ensemble
du territoire Lanaudois.

Ces groupes ont des bienfaits énormes sur les proches aidant(e)s : ils leur permettent de ventiler, de
partager leurs expériences, de se confier et d'échanger des conseils entre aidant(e)s en toute confi-
dentialité et dans un contexte de respect.

De cette facon, les proches sont mieux outillés face a la maladie et se retrouvent afin de briser I'isole-
ment. Les groupes sont animés par des intervenant(e)s formé(e)s pour accompagner les proches
aidant(e)s.

Offert en présence et en mode virtuel, les Groupe-Echange sont organisés selon des plages horaires
de jour et de soir afin de satisfaire vos besoins.

Une accompagnatrice peut, selon les disponibilités, venir a la maison pour demeurer avec votre étre
cher(e) et vous donner la chance d’y participer en toute tranquillité.

Pour qu’'une accompagnatrice vienne a la maison, vous devez téléphoner a la Société Alzheimer de
Lanaudiére pour connaitre leurs disponibilités.

Ces rencontres sont sans frais, mais une inscription est obligatoire afin de s’assurer que nous ayons
I'espace nécessaire pour accueillir tous les gens.
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RAPAPA

(RENCONTRE-ATELIERS PROCHE AIDANTS
ET PERSONNE ATTEINTE)

Chaque mois, cing conférences sur méme sujet sont offertes a raison d’'une fois par semaine. Les
conférences sont mises en place pour mieux vous informer sur divers sujets généraux.

En présentiel, la conférence est d’'une durée de 3h. Pendant que le proche aidant(e) assiste a la con-
férence, I'étre cher(e) en profite pour faire quelques activités de stimulation (exemples : chanter,
peinturer) avec une intervenante et des bénévoles. Assister aux conférences vous permet a vous et
votre étre cher(e), de créer des liens avec d’autres gens qui y assisteront et, par le fait méme, de so-
cialiser et échanger sur vos parcours.

Une intervenante assiste également a la conférence avec vous et est la pour vous épauler, vous
écouter ou vous soutenir si jamais le sujet vous interpele émotivement.

En virtuel, la conférence est d’'une durée de 2h et est dédiée aux proches aidant(e)s. Une accompa-
gnatrice peut, selon les disponibilités, venir a la maison pour demeurer avec votre étre cher(e) et
vous donner la chance d’assister a la conférence en toute tranquillité. Pour qu’une accompagnatrice
vienne a la maison, il vous faut téléphoner a la Société Alzheimer de Lanaudiére pour connaitre les
disponibilités.

Marie-Lyne Bouchard, intervenante psychosociale et responsable du programme. 450-759-3057
Sans frais 1-877-759-3077 poste 103 ou par courriel au intervention@sadl.org.
Il me fera plaisir de discuter avec vous!



RAS (Répit-Accompagnement-
Stimulation a domicile)

Chers aidants,

Saviez-vous que la Société Alzheimer de Lanaudiére offre un programme congu spécialement pour vous, dans
le but de vous soutenir?

Nous sommes conscients qu’en tant que proche aidant(e), vous avez besoin, pour rester en santé tant phy-
sique que psychologique, de prendre une petite pause de temps en temps afin de refaire le plein.

Ce programme vise a donner un répit hebdomadaire a I’aidant(e), de 'accompagnement a I'entourage et de la
stimulation a votre proche.

Pour se faire, une accompagnatrice formée par la Société Alzheimer de Lanaudiére est jumelée a votre étre
cher(e). L'accompagnatrice se rendra, chaque semaine, a votre domicile afin de passer des moments de qualité
tout en respectant les golts et les limites de la personne. Ces stimulations aideront votre personne chére a
conserver ses acquis, sa confiance en elle et sa dignité tout en socialisant dans un contexte chaleureux.

Si vous croyez que ce programme peut vous donner une chance de recharger vos batteries, n’hésitez surtout
pas a communiquer avec moi par téléphone ou encore par courriel.

Il me fera plaisir de discuter avec vous!

Jennyfer Brochu, intervenante psychosociale et responsable du programme.
450 759-3057 ou au 1 877 759-3077 poste 107
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L’Instant Présent

Aujourd’hui est le plus beau jour de notre vie, car hier n’existe plus et demain ne se lévera peut-étre jamais.
Le passé nous étouffe dans les regrets et les remords, le futur nous berce d’illusions.
Apprécions le soleil qui se léve, réjouissons-nous de le voir se coucher.

Arrétons de dire « Il est trop t6t » ou « Il est trop tard » : le bonheur est la, il est L’Instant Présent

Comme nous le savons tous, les troubles neurocognitifs majeurs ne sont pas réversibles. Toutefois, certains fac-
teurs de protection ainsi que la stimulation cognitive qui peuvent en ralentir la progression. Adopter bonne hy-
giene de vie, bien manger, bien dormir, pratiquer des activités de stimulation cognitive et physique, diminuer le
stress et I'anxiété au minimum ainsi qu’avoir des interactions sociales en sont quelques exemples.

L’instant Présent c’est d’abord et avant tout un groupe de soutien ou vous pouvez vous sentir en sécurité et en
confiance pour partager avec des personnes qui vivent toutes sensiblement la méme chose. Lors des ren-
contres, différents sujets liés aux conséquences d’un diagnostic de trouble neurocognitif, tels que I'inquiétude,
la peine, la frustration et I'espoir peuvent étre abordés.

Le plaisir est a la base d’une trés grande partie des activités du groupe. Que ce soit des activités de stimulation
cognitive (quiz, jeux de mots ou de chiffres, jeux de table, casse-téte, jeux ludiques...), des activités artistiques
(dessin, peinture, bricolage, chant, musique...) ou des activités physiques (jeux de poches, Bola, programme
ViActive, quilles...) le choix de ceux-ci sont centrés sur I'intérét des participants.

Habituellement, les groupes L’'Instant Présent, se tiennent une fois par semaine, en salle, a Repentigny et a Jo-
liette. Les participants se joignent a un groupe et y sont conviés pour échanger et se soutenir dans cette nou-
velle réalité. En se mettant ainsi en action, les participant(e)s mettent en place des facteurs de protection pour
ralentir au maximum le processus de la maladie.

Tant que les mesures sanitaires ne nous permettront pas de nous réunir dans une salle tous ensemble, les ren-
contres se feront par le biais de Facebook et de Zoom. Pour ceux qui aimeraient se joindre a nous, voici le lien
pour le groupe Facebook de L’Instant Présent : . Pour vous joindre au café-
rencontre de L’'Instant Présent les mardis de 14h a 16h par Zoom vous pouvez suivre le lien

ou téléphoner a la Société Alzheimer pour vous y inscrire.


https://bit.ly/Instantpresent
https://us02web.zoom.us/j/87359550453
https://us02web.zoom.us/j/87359550453

Materiatheque.

Saviez-vous? Nous avons une matériatheque ol nous prétons des jeux de stimula-

tions. Ces jeux sont disponibles aux accompagnatrices et aux membres de la Société
Alzheimer de Lanaudiére. Pour vous en procurez, il suffit de venir en personne dans
les bureaux de I'organisme, en prenant rendez-vous, et choisir ce qui vous convient.
Sur place, nous pouvons vous offrir des conseils, des idées et la description des acti-

vités. N’hésitez pas a venir voir notre matériatheque.

*NOUVEAUTES* Nous venons d’acquérir une bonne quantité de nouveaux jeux de

stimulations. En voici quelques-uns :
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Message d'une aidante

Ce message s’adresse a la Société Alzheimer de Lanaudiére et tout particuliere-
ment a l'intervenante qui s’est occupé de moi, pour vous remercier de toute
I'aide apportée et le soutien également. Alors que j’étais tres vulnérable et fra-
gile a cause de la situation de mon conjoint qui a subie un AVC le 9 décembre
2017. Depuis ce temps, il a été hospitalisé dans 3 hopitaux pour terminer en
CHSLD, dernier TERMINUS.

Je n’étais pas outillée pour affronter cette trajectoire de ma vie et, a ce jour,
une partie du travail est en cours, mais ce n’est pas tout. Voila que ma retraite
est hypothéquée ainsi que ma santé, et pour tout dire mon avenir. Que dire de
la lourde épreuve pour mon étre cher avec qui j’ai partagé 47 ans

de ma vie et moi qui croyait avoir une belle retraite.

Aprés avoir perdu notre maison, nos bon voisins, mon épicerie ol

nous allions, en fait aprés perdu mes repéres, votre Société a eu une

bonne écoute, et je n’ai jamais ressenti que je dérangeais. On ma référé a un
organisme AUX COULEUR DE LA VIE LANAUDIERE qui me donne une écoute
plus particulierement orientée dans le deuil blanc. Ce sera une longue route. La
Société Alzheimer de Lanaudiére m’a soutenue et j’ai aujourd’hui I'occasion de
vous remercier.

Merci encore a l'intervenante pour I’'ensemble de son travail a mon égard!

D’une Aidante
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Geneviéve Bourassa ( directrice des soins), Kim Laporte (technicienne administrative), Stéphanie Linteau (directrice
générale adjointe communications, formation, philanthropie pour la Société Alzheimer de Lanaudiere), Alexandre
Latour (responsable alimentaire), Anais Asgharali (chef loisirs), Alexandre Laurin (directeur général Le Notre-Dame)

Isabelle Dion (chef location et service a la clientéle) Marie-France Lanct6t (chef loisirs) Robert Rousseau, (chef mainte-
nance, absent sur la photo).

Dans le cadre de leur 19° anniversaire, la résidence Le Notre-Dame, située a Repentigny, a
organisé une levée de fonds sous le theme de la féte foraine.

La résidence Le Notre-Dame et Le Groupe Maurice ont remis plus de 3000$ a la Société
Alzheimer de Lanaudiére.

Les fonds amassés permettront a la Société Alzheimer de Lanaudiére de continuer d’offrir des
programmes et services aux personnes atteintes et a leurs proches aidant(e)s.




Alzheimer

LANAUDIERE

L e mois de septembre, mois mondial de la maladie
d'Alzheimer.

Le mois de septembre, mois mondial de la maladie d’Alzheimer, a pour objectif de sensibiliser a la maladie.
Connaissez-vous bien les 10 signes précurseurs ? Un diagnostic précoce permet de mieux planifier votre vie
et de bénéficier au plus tot des ressources existantes.

Les maladies cognitives ne touchent pas seulement les
personnes atteintes, mais également tout I’entourage
des personnes. Puisque les diagnostics sont en hausse
dans le monde et qu’il s’agit d’un enjeu important de
santé publique, septembre a été déclaré mois mondial
de la maladie d’Alzheimer, et la journée du 21
septembre en particulier est reconnue comme la
Journée mondiale de la maladie d’Alzheimer*

QUE FAIT-ON AVEC LES DONS ?

Des besoins sans cesse grandissants

Au Québec, environ 153 000 personnes sont atteintes
de la maladie d’Alzheimer et [’on estime que ce
nombre augmentera de pres de 70 % d’ici 2031.

Les Sociétés Alzheimer régionales doivent donc offrir
des programmes et services a un nombre croissant de
personnes atteintes et de proches aidant(e)s. Elles
ont besoin de notre aide poury parvenir.

*Saviez-Vous :

Le mois de septembre est le mois mondial de I’Alzheimer

Le 21 septembre est la journée mondiale de I’Alzheimer

18

Le mois de janvier est le mois de a la maladie




Voici quelques exemples de ce qui peut étre accompli grace a vos dons :

SI Envoi de dépliants d’information sur la maladie d’Alzheimer aux proches aidant(e)s ou
2 s - = personne atteinte

5 $ Une heure de consultation téléphonique entre un proche aidant(e) et un intervenant(e) «
i la Société Alzheimer.

'I o s - # Deux personnes atteintes d’un trouble neurocognitif participent aux activités d’un
centre dejour.

Merci de votre implication et votre générosité envers la cause!
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La Théorie des cuilleres

de Christine Miserandino

www.butyoudontlooksick.com
(qui signifie Mais vous n’avez méme pas I'air malade!)

adaptée en francais par Louyse Trudel

Ma meilleure amie et moi étions sorties pour
le souper et nous bavardions. Il était tres tard
et a notre habitude, nous mangions des frites
dans de la sauce. Telles des filles de notre age,
nous passions beaucoup de temps dans ce
resto, pendant nos années de college, a parler
des garcons, de la musique et d’autres choses
ordinaires qui nous semblaient tellement im-
portantes en ce temps-la. Nous n’étions ja-
mais sérieuses et passions notre temps a rire
et a nous amuser. Comme il était I’"heure de
mes médicaments, que je m’apprétais a pren-
dre avec une bouchée, comme je le faisais
habituellement, elle me regardait comme si
elle me voyait pour la premiére fois, d’un re-
gard neuf et un brin bizarre, plutét que de
continuer notre conversation. Elle m’a de-
mandé, a brlle-pourpoint, comment je me
sentais avec mon Lupus et ce que ¢a faisait
d’étre malade. Ca m’a surprise. Non seule-
ment parce qu’elle posait cette question,
comme au hasard, mais surtout parce que je
croyais qu’elle connaissait tout ce qu’il y avait
a savoir au sujet du Lupus. Elle m’accompa-
gnait chez le médecin, elle me voyait marcher
avec une canne, elle m’avait vue vomir dans la
salle de bain. Elle m’avait vue pleurer de dou-
leur... Qu’y avait-il de plus a savoir?

Jai commencé a parler rapidement des pi-

lules, des maux et des douleurs, mais elle ne
semblait pas satisfaite des réponses que je lui
apportais. J'étais encore surprise parce qu’elle
était ma colocataire et mon amie depuis des
années... Je pensais qu’elle connaissait déja la
définition médicale du Lupus. Alors, elle m’a
regardée avec une expression que chaque
personne malade connait trop bien, le visage
de la curiosité pure au sujet de quelque chose
gu’une personne bien portante ne peut vrai-
ment comprendre. Sa vraie question était ce
que je ressentais, pas physiqguement, mais ce
que c’était d’étre moi, d’étre malade.

Comme j’essayais de me composer une atti-
tude sereine, j'ai regardé la table pour trouver
de I'aide ou au moins, pour gagner du temps
pour réfléchir a la réponse que je lui donne-
rais. J’essayais de trouver les bons mots. Com-
ment répondre a une question a laquelle je
n’avais moi-méme pas encore trouvé de ré-
ponse? Comment expliquer chaque détail de
chaque journée affectée par la maladie?

Comment rendre clairement les émotions
d’une personne malade? J'aurais pu laisser
tomber, et, comme d’habitude, lui servir une
blague et changer de sujet, mais je me sou-
viens maintenant avoir pensé que si je n'es-
sayais pas de lui expliquer, je ne pourrais
m’attendre a ce qu’elle comprenne. Si je ne
peux pas expliquer ceci a ma meilleure amie,
comment pourrais-je faire comprendre mon
monde a qui que ce soit d’autre? Je devais au

moins essayer.

A ce moment méme, la théorie des cuilléres
était née. J'ai rapidement pris toutes les cuil-
leres qui se trouvaient sur la table... J’ai aussi
pris toutes les cuilleres des tables avoisi-
nantes! Je I'ai regardée droit dans les yeux et



jai dit : « Voici, tu as maintenant le Lupus ».
Elle m’a regardée d’un drole d’air, décontenan-
cée, comme n’importe qui aurait pu I'étre si on
lui avait donné un bouquet de cuilleres! Le mé-
tal froid des cuilleres s’entrechoquait dans mes
mains, alors que je les regroupais avant de les
flanquer dans les siennes! Je lui ai alors expli-
qué que la différence entre étre malade et
étre en santé tient dans le fait de devoir faire
des choix ou d’avoir constamment a penser a
des choses dont les autres n’ont pas a se sou-
cier. Les gens en santé ont le luxe d’une vie
sans ces choix, un cadeau que la majorité des
gens tiennent pour acquis.

La plupart des gens, particulierement les
jeunes, commencent leur journée avec une
montagne de possibilités, sans s’y arréter, et
I’énergie de faire tout ce qu’ils désirent. Pour
la plupart, ils n"ont pas a se soucier des effets
de leurs actions. Alors, pour mon explication,
j’ai utilisé des cuilleres pour lillustrer. Je vou-
lais quelque chose de concret, qu’elle pourrait
tenir et que je pourrais lui enlever, puisque
chaque personne qui tombe malade ressent
une espéce de sentiment de « perte » de la vie
qu’elles avaient « avant ». Si je pouvais lui en-
lever des cuilleres, alors elle pourrait connaitre
le sentiment de voir quelgu’un ou quelque
chose extérieur, dans mon cas, le Lupus, étre

en controle.

Elle a pris les cuilleres avec enthousiasme. Elle
ne comprenait pas ce que je faisais, mais mon
amie était toujours partante pour avoir du plai-
sir. Alors je crois bien gu’elle pensait que je lui
préparais une nouvelle blague, comme je le
fais habituellement en parlant de choses un
peu tabou. Elle ne savait pas encore a quel
point j'étais devenue sérieuse.

Je lui ai demandé de compter ses cuilleres. Elle
a demandé pourquoi et je lui ai expliqué que
quand on est en santé on croit avoir en sa pos-
session une réserve éternelle de « cuilleres ».
Cependant, comme tu dois maintenant plani-
fier ta journée, tu dois savoir exactement com-
bien tu as de « cuilleres » en main en partant.
Et cela ne garantit pas que tu n’en perdras pas
en cours de route, mais au moins, cette don-
née aide a savoir ou tu te situes au début de la
journée. Elle a compté douze « cuilleres ». Elle
a ri et dit qu’elle en voulait plus. J'ai dit non et
j’ai su tout de suite que ce petit jeu allait fonc-
tionner, car elle a paru décue, et nous n’avions
méme pas encore commencé. Depuis des an-
nées, je voulais moi aussi avoir plus de « cuil-
leres » et je n’ai toujours pas trouvé le moyen
d’en avoir plus, alors pourquoi lui en aurais-je
donné a elle? Je lui ai aussi conseillé de savoir
en tout temps combien elle en avait et de ne
pas les laisser tomber, car elle devait toujours
se souvenir qu’elle avait le Lupus.

Je lui ai demandé de dresser la liste de toutes
ses taches de la journée, en incluant méme les
En

diennes, ou les choses amusantes a faire, je lui

plus simples. listant les taches quoti-
ai expligué comment chacune lui colterait une
cuillere. Alors qu’elle alla directement a la
tache de se préparer pour aller travailler
comme étant sa premiere étape du matin, je
I'ai arrétée et lui ai retiré une cuillere. Je I'ai
presque étouffée. J'ai dit : « Non! Tu ne peux
pas “juste” te lever! Tu dois faire un effort
pour ouvrir tes yeux et réaliser que tu es déja
en retard. Tu n’as pas bien dormi la nuit précé-
dente. Tu dois te sortir péniblement du lit et
ensuite, tu dois manger avant de faire quoi
gue ce soit d’autre, parce que si tu ne manges
pas, tu ne pourras pas prendre tes médica-



ments, et si tu ne prends pas tes médica-
ments, tu devras alors renoncer a toutes tes
“cuilleres” de la journée et pour le lendemain!
» Je lui ai rapidement pris une cuillere et elle a
réalisé qu’elle ne s’est pas encore habillée.
Prendre sa douche lui a co(té une autre cuil-
lere, car elle devait laver ses cheveux et raser
ses jambes. Toutes ces petites choses, si tot
dans la journée, auraient facilement pu lui
colter plus qu’une cuillére, mais j’ai voulu lui
donner une chance. Je ne voulais pas lui faire
peur trop rapidement. S’habiller lui a co(té
une autre cuillere. Je I'ai arrétée et ai divisé
toutes les autres taches pour lui démonter
qu’on doit s’attarder a chaque petit détail de
la vie. Tu ne peux pas simplement mettre n’im-
porte quel vétement quand tu es malade. Je
lui ai expliqué que je dois choisir mes véte-
ments en fonction de mon état : si mes mains
sont douloureuses aujourd’hui, je ne porterai
pas quelque chose qui a des boutons. Si j'ai
des ecchymoses sur les bras, je porterai des
manches longues. Si je fais de la fievre, j’ai be-
soin d’un chandail pour rester au chaud, etc. Si
je perds mes cheveux, je dois prendre plus de
temps pour étre présentable...

Ensuite, je m’alloue encore 5 minutes pour
m’apitoyer sur mon sort, car j’ai mis plus de
deux heures pour accomplir ca. Je pense
gu’elle commencait a comprendre quand,
théoriqguement, elle n’était méme pas partie
travailler et il ne lui restait plus que 6 cuilléres

entre les mains.

Ensuite, j'ai expliqué a mon amie qu’elle de-
vait maintenant choisir les activités du reste
de sa journée avec parcimonie, car lorsque les
« cuilleres » ont disparu, elles ne reviennent
pas! Il arrive qu’on puisse emprunter les cuil-
leres du lendemain... mais il faut penser com-

bien demain sera difficile, car il y aura encore
moins de « cuilleres ». Je devais aussi lui expli-
guer qu’une personne malade vit toujours
avec cette pensée que le lendemain pourrait
apporter un rhume ou une infection, ou
nombre de choses potentiellement dange-
reuses pour elle. Alors, on ne veut pas étre a
court de « cuilléres », parce qu’on ne sait pas
quand on en aura vraiment besoin. Je ne vou-
lais pas la rendre morose, mais je me devais
d’étre réaliste et, malheureusement, étre pré-
parée pour le pire demeure une tache de
chaque jour pour moi.

Nous avons poursuivi avec le reste de la jour-
née et elle a lentement appris que sauter un
repas lui coltera une cuillere, tout comme res-
ter debout dans le train, ou méme travailler
trop longtemps a I'ordinateur sans pause. Elle
a été forcée de faire des choix et de voir les
choses différemment. Dans notre hypothese,
elle a dii choisir de ne pas faire de courses en
rentrant de travailler pour avoir la force de
souper ce soir-la.

Quand nous sommes arrivées a la fin de sa
pseudo-journée, elle a dit qu’elle avait faim.
Sommairement, je lui ai rappelé qu’il ne lui
restait qu’une seule « cuillere ». Si elle cuisi-
nait, elle n"aurait pas assez d’énergie pour ré-
curer les casseroles. Si elle allait au restaurant,
il se pourrait qu’elle soit trop fatiguée pour
pouvoir conduire prudemment jusqu’a la mai-
son. J'ai ajouté que je n’irais pas jusqu’a in-
clure au jeu qu’elle aurait probablement la
nausée, donc que cuisiner était hors de ques-
tion. Alors, elle a décidé de réchauffer de la
soupe en boite. C'était facile. Ensuite, je lui ai
dit qu’il était maintenant 19 h seulement... et
gu’elle avait le reste de la soirée, avec sa «
cuillere », qu’elle pouvait faire quelque chose



de plaisant, ou faire le ménage de son apparte-
ment, ou autre chose, mais qu’elle ne pouvait
pas tout faire.

Mon amie exprime rarement ses émotions.
Alors, lorsque j’ai vu a quel point elle était bou-
leversée, j'ai compris qu’a son tour elle avait
compris. Je ne voulais pas la troubler, mais
j’étais heureuse de penser que peut-étre, fina-
lement, quelqu’un me comprenait un peu. Elle
avait des larmes dans les yeux quand elle m’a
demandé doucement : « Christine, comment
fais-tu? Fais-tu vraiment ¢a tous les jours? » J'ai
expliqué que certains jours étaient pires que
d’autres, et que certains jours, j'avais plus de «
cuilleres » que d’autres. Mais ¢a ne disparaitra
jamais et je ne peux pas vivre sans y penser. Je
lui ai tendu une cuillére que j'avais gardée en
réserve. Je lui ai dit simplement : « J’ai appris a
vivre ma vie en tentant d’avoir une “cuillere”
supplémentaire dans ma poche, en réserve. Il
faut toujours étre prét. » C'est difficile, la chose
la plus dure que j'ai eue a apprendre a été de
ralentir et de ne pas tout faire. Je me bats
contre ¢a depuis tout ce temps. J’'ai horreur de
me sentir a part, de devoir choisir de rester a la
maison, ou de ne pas faire les choses que je
voudrais faire. Je voulais qu’elle ressente ma
frustration. Je voulais qu’elle comprenne que
tout ce que les autres font est facile, mais que
pour moi, chaque chose est divisée en une
multitude de petites taches a accomplir. Je dois
penser a la météo, a ma température, et la
journée entiére doit étre planifiée avant méme
gue je puisse attaquer la moindre tache. Alors
gue les autres personnes peuvent faire les
choses simplement, je dois attaquer et faire un
plan, comme si j'étais une stratége planifiant
une guerre. C'est dans cette fagcon de vivre que
réside la différence entre étre malade et étre

en santé. Il y a cette belle habileté de ne pas
avoir a penser et pouvoir agir. Je m’ennuie de
cette liberté. Je m’ennuie de ne pas avoir a
compter mes « cuilleres ».

Ensuite, nous avons parlé de nos émotions et
nous en avons discuté encore un peu. Et j'ai
senti qu’elle était triste. Peut-étre avait-elle
vraiment compris? Peut-étre avait-elle réalisé
qgu’elle ne pourrait jamais dire honnétement
gu’elle comprenait vraiment? Au moins main-
tenant, peut-étre qu’elle ne se plaindrait plus
lorsque je ne pouvais pas sortir le soir, ou
parce que je n’allais jamais chez elle et qu’elle
devait toujours venir chez moi. Je lui ai fait un
calin et nous sommes sorties du restaurant. Il
me restait cette cuillere dans ma main et je lui
ai dit : « Ne t’en fais pas. Je vois ceci comme
une bénédiction. Je suis forcée de penser a
tout ce que je fais. Sais-tu combien de
“cuilleres” les gens gaspillent chaque jour?
Dans ma vie, il n’y a pas de place pour du
temps perdu, pour des “cuilleres” gaspillées et
j’ai choisi de passer ce temps avec toi. »

Depuis cette soirée, j'ai utilisé la « Théorie des
cuilleres » pour expliquer ma vie a plusieurs
personnes. En fait, ma famille et mes amis se
réferent toujours aux cuilléres. C’'est devenu un
code entre nous pour ce que je peux et ce que
je ne peux pas faire. Dés que les gens compren-
nent la « Théorie des cuilléeres », ils semblent
me comprendre un peu mieux et je crois qu’ils
vivent également leur vie un peu différem-
ment. Je crois que cette explication n’est pas
uniqguement utile pour comprendre le Lupus,
mais également pour comprendre tous ceux
vivant avec un handicap ou une maladie. J'es-
pere que les gens ne tiennent plus autant pour
acquis leur vie. Je donne un morceau de moi,
dans chaque sens du mot, quand je fais quoi



que ce soit. C'est devenu une plaisanterie partagée avec mes proches, c’est une de mes

maximes célébres, lorsque je leur dis qu’ils devraient se compter chanceux quand je passe

du temps avec eux, parce qu’ils ont une de mes « cuilléeres ».

© 2003 by Christine Miserandino Butyoudontlooksick.com

S memoriam

Nous souhaitons exprimer nos » Monique Deblois
plus profondes sympathies aux
familles qui ont perdu un étre » Georgette Menueau
chere(e). Nous sommes recon- » Giséle Audet
naissants envers les donateurs

qui ont choisi de soutenir |a o Albert Parent
cause en faisant un don a la So-
ciété Alzheimer de Lanaudieére, 0 Monique Turcotte
en mémoire des personnes

o Lisette Lebeau
suivantes :

o Donald Laframboise
v Monique Picard

v Jeannine Levac

v Olaf Kegyes

o Julien Handfield

o Floriane Picard
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Soluces de la page precedente
— I

Coin Sante

Voici quelques conseils simples pour augmenter votre consommation
d’aliments santé au quotidien :

Vous cuisinez avec du beeuf haché? ——— Utilisez plut6t de Ia
dinde hachée pour vos hamburgers, chili con carne ou sauce a
spaghetti

Votre laitue iceberg est plus blanche que verte? Remplacez-
la par de la romaine ou des épinards. Pour rendre vos salades encore

plus santé, ajoutez-y des noix de Grenoble hachées.

Saviez-Vous? : Pour prendre
soin de votre cerveau, vous devez
commencer par prendre soin de
votre cceur. Plusieurs troubles de
santé, comme I’hypertension
artérielle, le diabete et le taux
élevé de cholestérol augmentent
également le risque de développer
la maladie d’Alzheimer.

Vous beurrez votre pain? ——— Trempez-le plut6ét dans I’huile d’olive (I’extra vierge est la meilleure).

Ajoutez-y de la vinaigrette pour relever la saveur.

Evitez la poéle a frire.

stimuler votre cerveau.

Mangez vos légumes crus pour obtenir encore plus de vitamine afin de
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Notre coup de cceur
de la saison:
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