assevLEe J€Nerale

L'assemblée générale annuelle 2007 se tiendra au bureau de
Baluchon Alzheimer (3774, chemin Queen-Mary, Montréal),
le jeudi 22 février a 14 h 30. Les membres-amis* ont droit de vote.
*Membre-ami : personne qui a réglé la cotisation annuelle de 20 $.

Toute personne désireuse de devenir membre-ami de Baluchon
Alzheimer peut nous joindre au bureau :

* par téléphone au 514 762-2667;

« par courriel a baluchon.alzheimer@bellnet.ca;

Le versement de la cotisation est assorti d'une prime : jolie
broche représentant notre logo, «la petite baluchonneuse».
Un recu pour usage fiscal est remis ou expédié a chacun.

oons Sollicites

Envoi par chéque, carte de crédit et Internet
La survie de Baluchon Alzheimer dépend grandement de la
générosité de ses donateurs...

Nous comptons sur vous et les familles comptent sur nous.
Tous les dons sont bienvenus! ... les petits ruisseaux forment
les grandes riviéres!

Voici deux fagons de nous faire parvenir vos dons :
* Envoi d’un cheque par la poste. Notre accusé de
réception comportera un regu pour usage fiscal.

NOUVELLES

Baluchonneuses

Cing nouvelles baluchonneuses ont gagné nos rangs

et renforcé nos ressources. Les voici sur cette photo :

1= rangée :

Dominique Brault, Monique Lefebvre (Montréal)

2¢ rangée :

Doreen Landry (Montréal), Francine Morin (Québec),
Diane Cardinal (bénévole), Josée Tremblay (Saguenay-Lac-
Saint-Jean) et Marie Gendron (directrice de BA)

proser DAluchon escapaoe

Depuis quelques années déja, nous révions de réaliser le projet
Baluchon Escapade*. Dés la création de Baluchon Alzheimer en
1999, certains aidants familiaux avouaient ne pas avoir
d’endroit ou aller se reposer durant la période de répit que
nous offrons ou ne pas disposer des moyens financiers de loger
a I’hdtel. Le projet Baluchon Escapade ambitionnait de trouver
un hotel qui accepterait d’offrir une chambre — gratuitement
ou a prix modique — aux aidants familiaux durant la période
de baluchonnage.

Nous avons le grand bonheur d’annoncer que I’hoOtel
La Saguenéenne a Chicoutimi offre cet hébergement aux
aidants familiaux — de n'importe quelle région du Québec —
durant toute période de baluchonnage pour la modique
somme de 25 $ par jour (sauf durant juillet, aodt et
septembre). Grand et chaleureux merci a monsieur Philippe
Hudon pour cette généreuse initiative. Puissent d’autres
hoteliers imiter ce geste magnifique de solidarité, ce bel
exemple d’entraide et de partenariat!

* \oir notre site : www.baluchonalzheimer.com
Lentr'aide-mémoire, vol. 2, n° 1, juin 2003

e Envoi d’'un don par carte de crédit en utilisant le lien
CanaDon.org inscrit sur notre site Web. Cet organisme
(CanaDon.org) émettra lui-méme un recu pour usage fiscal
et vous I'expédiera par courriel. Par ailleurs, nous vous
prions de bien vouloir remplir le formulaire de don en ligne,
d’y indiquer votre adresse postale et votre adresse
électronique (courriel) afin de nous permettre de remercier
personnellement chaque donateur.

Au nom des familles et de toute I'équipe de Baluchon
Alzheimer, nous vous remercions de tout cceur pour votre
généreux soutien.



JOURNEE

Baluchon Alzheimer

Le dimanche 11 février 2007 de 11 h30a 21 h

Pointe-Saint-Charles

‘\“QWQ”\ Montréal o

La Journée Baluchon Alzheimer 2007
offre I'occasion de joyeuses retrouvailles pour la septieme année.

RESTAURANT ET TAVERNE 2602, rue Saint-Patrick
METRO

C’est un rendez-vous a ne pas mangquer avec les baluchonneuses, la marraine
de I'événement, madame Janine Sutto, et la grande famille de Baluchon
Alzheimer.

Spaghetti et ailes de poulet a volonté

Billets en vente a Baluchon Alzheimer (514-762-2667);

au comptoir des produits-maison Magnan (514-935-9647);
a I'entrée chez Magnan, le 11 février 2007.

Adultes : 25 $ (recu de 20 $ pour usage fiscal)

Enfants: 10 $

Les bénéfices sont versés intégralement a Baluchon Alzheimer.

On vous attend!

ON A HATE DE VOUS VOIR, DE VOUS REVOIR!

Remerciements

Aux ceuvres du Cardinal Léger

Remerciements chaleureux aux (Euvres du Cardinal Léger qui aident
Baluchon Alzheimer depuis 1999. Gréace a cette aide, nous avons pu créer
d’abord une antenne en Estrie, puis une autre au Saguenay-Lac-Saint-Jean,
et une troisieme a Québec. Merci au nom des familles, merci en notre nom.
Votre fidélité nous touche profondément : notre reconnaissance est vive,
profonde et sincére.

A Vigie informatique 2000 inc.

Nous tenons a exprimer notre vive reconnaissance a monsieur Giulio
Vignini, président de Vigie Informatique 2000 inc. ainsi qu'a monsieur
Michel Savoie, informaticien, qui nous ont gracieusement offert de
«revitaliser» notre site Web. Vous pouvez constater comme nous les résultats
bénéfiques de leur expertise en naviguant sur www.baluchonalzheimer.com.

\otre don a
Baluchon
Alzheimer

Le service offert par Baluchon
Alzheimer répond a un besoin criant
pour de nombreuses familles con-
cernées par cette maladie. \otre con-
tribution nous permettra de leur
donner un peu de répit. Quel que
soit le montant que vous pourrez
nous offrir, il sera apprécié. Un recu
pour usage fiscal vous sera remis.

Nos coordonnées

Numeéro d’organisme de bienfai-
sance : 867773822RR0001

Baluchon Alzheimer
3774, chemin Queen-Mary

Montréal (Québec) H3V 1A6

Téléphone : 514 762-2667
Télécopieur : 514 762-1452
baluchon.alzheimer@bellnet.ca
www.baluchonalzheimer.com

P.S. Vous étes internaute ?
Faites-nous connaitre votre adresse
et nous vous «courriellerons» le
prochain bulletin!

ISBN : 1911 8023
Dépdt légal Bibliotheque nationale du Québec 2007

Anecdote

alzheimérienne

Aprés avoir demandé plusieurs fois a la
baluchonneuse : «Est-ce aujourd’hui la
journée du centre de jour?», madame
Paulette, consciente de ses répétitions,
ajoute : «Vous me l'avez dit, mais jai
déja oublié... Ma cervelle, c’est bien
simple, elle est au plafond !»




rencontre d’'un homme de 96 ans qui s'occupait de sa femme atteinte
de la maladie d’Alzheimer. Il lui a confié qu'il devait se garder en
forme ¢'il voulait continuer a I'accompagner.

Elle nous parle ensuite de la Fondation Lise Thibault qui s'est donné
comme mission de faire la promotion de certaines «autres fagons de
faire». C'est dans cet esprit que Baluchon Alzheimer, avec son
approche et son action novatrices, s'en est mérité le soutien.

«Que faire pour aider les aidants ? Informer les responsables de vos
succes, qu'ils soient grands ou modestes. » Madame demande s'il y a
des fonctionnaires dans la salle. Aprés que quelques mains se soient
levées, elle constate qu'il n'y en a pas assez. « Il ne suffit pas de laisser
des dépliants dans les salles d’attente, il faut organiser des rencontres
avec les médecins pour les renseigner sur vos fagons de faire
autrement. Votre contribution fait que les familles ne voient plus la
maladie prendre toute la place. Leurs ailes d’humains peuvent
repousser.» Notre lieutenant-gouverneur termine en reprenant les
paroles de Churchill : «Le secret de la victoire se résume en sept mots :
ne jamais, jamais, jamais, jamais, jamais abandonner!»

LES SOINS PALLIATIFS AUX PERSONNES
ATTEINTES DE LA MALADIE D’ALZHEIMER

Dr Marcel Arcand, gériatre au CSSS-Institut universitaire de
gériatrie de Sherbrooke et professeur a la Faculté de médecine
de I'Université de Sherbrooke.

Les soins de fin de vie dans les différentes formes de démence posent
de nombreux défis aux cliniciens, notamment au plan éthique. En
effet, le patient ne pouvant donner un consentement clair aux
traitements qui lui sont proposés, il faut s'entendre avec son ou ses
représentants pour décider de I'intensité thérapeutique appropriée a
chaque situation. Ces discussions peuvent générer beaucoup de stress
pour les proches du malade. Lors de I'atelier, nous avons présenté
I'évolution naturelle et les complications médicales fréquentes aux
stades avancés de la démence : troubles nutritionnels, infections a
répétition, dilemmes face au transfert & I'hopital pour bilan et
traitement des complications. Tout en insistant sur I'importance de
respecter les croyances et les valeurs de chacun, nous avons discuté de
la pertinence des soins de confort plutdt qu'une approche trop
technique qui prolonge des fins de vie de mauvaise qualité. La
démence étant une maladie mortelle comme le cancer, nous avons fait
le lien avec les soins palliatifs proposés pour les cancéreux. Nous
avons insisté sur I'importance de bien soulager le malade, de bien
informer les familles et de leur offrir du soutien émotionnel lors des
décisions difficiles auxquelles elles participent. Nous avons enfin
présenté un livret d’information destiné aux proches, lequel devrait
faciliter la communication entre ceux-ci et I'équipe soignante.

Pour obtenir une ou plusieurs copies de ce livret, veuillez contacter le
Centre d'expertise en santé de Sherbrooke au (819) 821-5122 et
demander le livret intitulé «Soins de confort dans la maladie
d’Alzheimer et les autres maladies dégénératives du cerveau. Un guide
pour les proches. »

LA PRISE DE DECISION LIEE AU PLACEMENT.
POURQUOI? QUAND ? COMMENT ?

Chantal Caron, inf. Ph.D., chercheure au Centre de recherche
CSSS - Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke,
Jennifer Griffith, ergo. M.A.

La décision liée au placement est la décision de soins la plus difficile
pour les aidants familiaux d’'un proche atteint de la maladie
d’Alzheimer (Caron, Ducharme, Griffith, J.)

Les enjeux pour les aidants familiaux. Le respect de son proche :
son autonomie, son intégrité, ses volontés, son droit de prendre ses
propres décisions versus la responsabilité devant la perte des capacités
du proche et la volonté d'assurer sa sécurité et son bien-étre.

Des résultats contradictoires dans les écrits scientifiques. Les
facteurs prédictifs de I’nébergement incluent : 1) la perte d’une
relation interpersonnelle significative avec son proche, 2)
I'accumulation de stress chez I'aidant et 3) I'augmentation de la
charge due a I'incontinence, I'errance, etc. En somme, plus la prise en
charge est longue, plus I'aidant s'épuise.

Cependant, une étude récente arrive a d’autres résultats. Les
expériences d'aidant au début de la maladie s'averent les plus
exigeantes. Les aidants avec moins d’expérience qui manquent
d’information sur la maladie et narrivent pas a établir une routine
quotidienne convenable font des demandes d’hébergement plus tot
dans la maladie (Gaugler et al. 2005).

Constat. Besoin de recherches additionnelles!

Objectifs de nos études. Proposer un modele expliquant le processus
décisionnel des aidants menant a I’hébergement d’un proche avec des
atteintes cognitives.

Conclusion : Chacune des situations de soins et chacune des prises
de décision d’hébergement est unique. Les facteurs prédictifs sont
pertinents mais ils ne donnent pas un portrait complet. Une
meilleure compréhension du processus de prise de décision lié au
placement (la recherche) améne de meilleures stratégies pour soutenir
les aidants lors de cette transition difficile et complexe (I'intervention
professionnelle)

Caron, C.D., Ducharme, F,, Griffith, J. (2006). Deciding on institutionalization for a relative
with dementia : The most difficult decision for caregivers. Canadian Journal on Aging, 25(2)
193-205. Gaugler, J.E., Kane, R.A., Clay, T., & Newcomer, R.C. (2005). The effects of
duration of caregiving on institutionalization. Gerontologist, 45(1), 78-89.

N.B. : Faute d’espace dans ce bulletin, nous ne pouvons illustrer le
modele théorique.



L'IMPORTANCE DES ACTIVITES DE LOISIRS
POUR LES PROCHES AIDANTS ET LES

PERSONNES ATTEINTES DE LA MALADIE
D’ALZHEIMER

Lyne Fontaine, récréologue, Louise Ferland, agente de
recherche, et Hélene Carbonneau (M.A.), récréologue, Centre
de recherche du CSSS - Institut universitaire de gériatrie de
Sherbrooke.

Si le loisir est un facteur de qualité de vie, cela peut étre plus difficile
a envisager pour un aidant qui cotoie un proche atteint de la maladie
d’Alzheimer. En effet, une majorité d’aidants rapportent faire peu ou
pas de loisirs (Bedini & Phoenix, 2004). Il importe alors de revoir
notre perception sur le sens du loisir. D’emblée, le loisir est reconnu
pour avoir un impact positif tant pour les aidants que leur proche.
Pourtant, le loisir facilite I'adaptation des aidants alors que le manque
d’activités récréatives contribue au développement du sentiment de
fardeau (Bedini & Bilbro, 1991). De plus, la pratique de loisirs
contribue au maintien de potentiel des personnes atteintes ainsi qu'a
leur confort psychologique. Bowlby-Sifton (2000) ajoute que
«I'engagement dans des activités, c’est I'engagement dans la vie». De
méme, les loisirs apportent un espace ou la relation aidant-aidé
devient centrée sur autre chose que les soins, permettant non
seulement la continuité de la relation mais aussi un enrichissement du
lien. Si le loisir est bénéfique, son intégration dans le quotidien des
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer nécessite I'adaptation
des activités. L'approche loisir centrée sur les processus propose des
moyens concrets en ce sens (Carbonneau, Fontaine et Lussier, 2004).
Elle introduit une vision du loisir donnant priorité au bien-étre
immédiat des participants. Le processus vécu dans I'activité a alors
préséance sur les résultats. Afin de transmettre cette approche aux
aidants, un programme de soutien visant a rehausser les moments
plaisants des aidants avec leur proche a été développé (Carbonneau,
Caron et Desrosiers, 2005). Ce programme, qui introduit le soutien
aux aidants dans une perspective nouvelle centrée sur les aspects
positifs du role d’aidant plutdt que sur le fardeau, fait actuellement
I'objet d’une étude expérimentale.

Bedini, L.A., & Bilbro, C.W. (1991). Caregivers, the Hidden Victims : Easing Caregiver’s
Burden through Recreation and Leisure Services. Annual in Therapeutic Recreation, II, 49-54.

Bedini, L.A. & Phoenix, T.L. (2004) Perceptions of Leisure by Family Caregivers : A Profile.
Therapeutic Recreation Journal, 38(4), 366-381.

Bowlby-Sifton, C. (2000). Maximizing the Functional Abilities of Persons with Alzheimer’s
Disease and Related Dementias. Chapitre de livre dans Lawton, & Rubinstein (eds)
Intervention in dementia Care : Toward Improving Quality of Life (Pp. 11-37). New-York:
Springer.

Carbonneau, H., Fontaine, L., & Lussier, M.A. (2004). Approche loisir pour la clientéle avec
déficits cognitifs graves : Quand la mémoire fuit, accompagner dans la tendresse. Institut
universitaire de gériatrie de Sherbrooke.

Carbonneau, H., Caron, C. & Desrosiers, J. (2005). Effet d'un programme d'éducation au loisir
adapté comme moyen de soutien & 'implication des aidants familiaux d’un proche atteint de démence.
Projet de recherche au doctorat en gérontologie, Université de Sherbrooke.

LA MALADIE D’ALZHEIMER

UTILITE DES MEDICATIONS EN
PREVENTION ET TRAITEMENTS

Dr Guy Lacombe, gériatre au CSSS -
Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke

Malheureusement, le texte de cette conférence n'a pu étre remis a
temps pour la publication de Lentr'aide-mémoire.

D’HUMANITE EN HUMANITE : MON
ITINERAIRE D’UNE PERSONNE A UNE AUTRE
Janine Sutto, comédienne, Marie Gendron, Ph.D

Et si I'humanité des soins nous était enseignée par les personnes que
I'on soigne? Si cette humanité nous était révélée par I'écho que leur
contact trouve en nous? Quelle que soit la gravité de leur maladie,
ces personnes sont et demeurent des étres humains. 1l nous incombe,
a nous, de respecter le mystere de leur étrange existence. Leur
présence dans nos vies est un appel a la dignité, a la solidarité, a la
confiance, a la tendresse, a I'amour, un appel a toutes ces valeurs qui
ont partie liée avec I'héroisme des perpétuels recommencements.

La conférence tentait de répondre a ces questions, non pas en théorie,
mais par le biais d’un itinéraire vécu. Avec I'immense talent qu’on lui
connait, madame Janine Sutto a lu des textes rédigés par Marie
Gendron.

Evaluation ou coLLooue

Quelgues commentaires des participants :

«Excellent! C’est bon de croire que nous irons de plus en plus vers
I'numanisation des interventions et des services en passant par la
créativité des intervenants.»

«L’humanisation : un monde de vie a partager. »

«Félicitations! Trés bonne idée de sensibiliser I'approche humanitaire
aupres des personnes atteintes. Il est temps de conscientiser
I’approche en considérant la dignité, le plus grand respect des
personnes atteintes. »

«Colloque tres intéressant qui nous laisse de belles images pour
poursuivre nos interventions. »




«J'étais sur le point d’abandonner mon réle d'aidante naturelle aupres
de ma mere a cause de mes impuissances face a la maladie et aussi a
mon épuisement physique et mental. Aujourd’hui, je sais que je peux
poursuivre mon implication et je regarde I'avenir avec un nouveau
regard et une lueur d’espoir. Je peux me refaire une santé et éviter de
retomber dans les mémes piéges qui nous conduisent a I'épuisement
pour ainsi vivre une expérience enrichissante avec maman et la
famille. Merci a vous pour tout.»

«Grand merci aux organisateurs pour nous avoir offert une journée
ressourcante. En un sens, vous m'avez donné le go(t et le courage de
continuer mon travail aupres des gens atteints et leurs proches et
surtout de continuer a innover plutdt que de tolérer les systemes
organisationnels trop rigides. »

Mercl A NOS COLLABORATEURS

Un grand merci & nos collaborateurs : Centre d’expertise en santé
de Sherbrooke, Idéa Communications inc., Pharmacie Anik
Bertrand, Pfizer.

Mercl Aux EXPOSANTS

Agence d’hébergement Doré, Association estrienne pour
I'information et la formation aux afnées et ainés, Baluchon
Alzheimer Estrie, Centre de recherche sur le vieillissement,
Concepts du sablier, Coopérative de services a domicile de
I’Estrie, Société Alzheimer de I'Estrie.

PRESENCES AU COLLOQUE

Deux cent douze (212) personnes venant de diverses régions :
Beauce, Bois-Francs, Chaudiére-Appalaches, Estrie, Lanaudiére,
Montréal, Montérégie, Québec.

Intervenants du réseau, propriétaires et personnel de résidences
privées, aidants familiaux, membres d’organismes communau-
taires, professeurs, étudiants, personnel au Curateur public,
médecins, retraités du réseau de la santé.

Mercl be MARIE GENDRON

Ma profonde admiration pour le magnifique travail accompli par
toute I'équipe de Baluchon Alzheimer Estrie. Un merci particulier
a I’honorable Lise Thibault, membre honoraire de Baluchon
Alzheimer et a madame Janine Sutto, notre chére marraine. Tout au
long de cette journée, ces phrases que je connais depuis longtemps et
qui ont inspiré la création de Baluchon Alzheimer me revenaient a
lesprit :

«Chagque personne est une variation sur le théme humain et exige le
respect pour la différence.» (Jourard).

«Chaque homme porte la forme entiére de I'humaine condition. »
(Montaigne)

«La maladie nest rien. Ce qui compte, c'est I'hospitalité qu'on lui donne
et I'écho quelle trouve en nous.» (Valéry)

B aluchon er e mvstere aLzHevER

Lors d’un séjour en Belgique ou Marie Gendron était allée donner de
la formation a un groupe de baluchonneuses belges, la compagnie
Lundbeck (qui fabrique le médicament Ebixa dont I'action est de
ralentir la progression de la maladie d’Alzheimer) avait produit une
vidéo intitulée : Baluchon et le mystere Alzheimer. Cette vidéo a recu
le prix Clé de bronze au Festival international ciné-vidéo-psy de
Lorquin en France, tenu au mois de juin 2006. Ce festival qui existe
depuis 30 ans attribue chaque année des prix a des productions
cinématographiques dans le domaine de la psychiatrie.

Voici le résumé de la vidéo tel que présenté par le jury du Festival :
Marie Gendron, Québécoise, est docteur en gérontologie et
fondatrice de «Baluchon Alzheimer». Unique en son genre, ce service
vient en aide aux personnes qui s'occupent d’un proche atteint de la
maladie d’Alzheimer. Unique car, a cOté des services d’aide a

domicile qui existent déja depuis longtemps, Baluchon Alzheimer va
permettre a I'aidant de partir, 1 & 2 semaines en moyenne, pour se
reposer, pour prendre soin de lui ou pour partir en vacances, en
laissant son proche entre les mains d’'une personne spécialement
formée a cette tache. Baluchon est actif au Québec depuis 1999 et en
Belgique depuis fin 2003. Ce film est une interview de Marie
Gendron qui nous fait partager son expérience face au «mystere
Alzheimer», avec beaucoup de cceur. Pour pouvoir communiquer
avec les personnes atteintes, il faut se rappeler quil sagit d’une
maladie neurologique mais que le cceur, lui, ne fait pas d’Alzheimer!
Tant d’optimisme et d’émotion changent définitivement notre regard
sur la maladie.

Site du Festival : www.cnasm.prd.fr/festival




