
Quand l’aidant est lui-même malade 
Témoignage d’un proche aidant 

 

Dans ce témoignage, je ne vous parlerai pas de mon frère et de mes sœurs qui aident à leur façon. 

Je vais vous parler de ce qu’est ma réalité de proche aidant vivant moi-même avec la maladie.  

On ne demande pas à être malade, surtout avec un diagnostic de maladie rare et orpheline, 

dégénérative et incurable au dernier stade de la maladie (potentiellement mortelle). Un petit mot 

sur la maladie qui est entrée dans ma vie; c’est l’hypertension pulmonaire sévère stade 4, ce sont 

les artères des poumons qui rapetissent et se bouchent. Le sang ne peut être transféré du cœur aux 

poumons, ce qui augmente la pression dans le cœur et risque de causer des syncopes ainsi qu’une 

insuffisance cardiaque. 

Bref, j’ai toujours été aidant malgré moi car lorsque qu’un de mes proches avait besoin, j’allais 

aider. J’y allais selon l’urgence et/ou la priorité et cela même à mon détriment. Même avant d’être 

malade et maintenant je le fais encore. 

Mon état de santé précaire fait que je vis une journée à la fois et je fais tout pour voir le lendemain. 

Vivre au jour le jour c’est vivre tel une journée ensoleillée avec parfois des passages nuageux 

assombrissant le ciel : donc je peux être fonctionnel, mais au bout de quelques minutes/heures ne 

plus avoir d’énergie et ne plus être capable de fonctionner. Un petit exemple pour vous : Je déjeune 

et dit à ma femme Francine que je me sentais bien et que nous pourrions aller au parc National de 

la Mauricie, aussitôt le déjeuner terminé, perte d’énergie, je ne suis plus capable de faire l’activité 

prévue. Quelle déception pour Francine et moi!  



Je suis présentement aidant pour mes parents dont un a des problèmes cognitifs et l’autre des 

problèmes de motricité. Il me fait plaisir de les aider mais certains moments sont plus difficiles que 

d’autres. Je leur avais dit que j’aimerais qu’ils m’avertissent de leurs besoins d’avance pour essayer 

de planifier mes actions et mes besoins de faire ma médication qui prenait plusieurs heures par 

semaine. Je sais qu’ils ont peut-être oublié de demander à l’avance et la maladie ne s’arrête pas 

hélas! Ce n’est pas parce qu’ils me téléphonent que la maladie n’existe plus et que je dois répondre 

immédiatement.  Mais je suis chanceux, car c’est alors ma femme Francine qui demande l’urgence 

de la situation, prend les dispositions adéquates; soit d’aller chercher les lettres pour que je puisse 

en prendre connaissance quand mon état me le permettra. Et je n’ai pas à me sentir coupable de 

cela, je ne peux suppléer à toutes leurs demandes dont j’ignorais l’existence. 

Je sais, il n’est pas facile de dire NON. Même si notre état ne le permet pas pour le moment, nous 

voulons aider, mais n’en avons pas la capacité. Nos limites physiques, la fatigue, le stress, les effets 

secondaires de la maladie et des médicaments peuvent brûler notre énergie pour plusieurs heures 

ou journées, nous n’avons pas à nous sentir coupable de ne pouvoir répondre immédiatement. Il 

faut seulement le faire lorsque c’est possible. Notre santé est importante pour nous et pour nos 

proches. Nous subissons la maladie, elle ne m’appartient pas, et je dois vivre avec ces contraintes. 

Le plus difficile souvent c’est de le faire comprendre aux autres. 

Certains préjugés chagrinent la vie d’aidant lorsque nous sommes malades. Voici deux exemples : 

 « Il a le temps il fait rien de la journée. Il a l’air en forme. »  

 On ne demande pas nécessairement comment nous allons ou comment nous nous sentons, 

mais ils font leurs demandes et on se sent obligé, malgré la maladie. 

Être aidant c’est faire pour les autres, pour leur mieux-être et sans s’oublier. Il faut un bon moral, 

une bonne dose d’optimisme, une bonne raison de vivre. Ce qui rend la tâche plus agréable c’est de 

voir grandir mes petits-enfants ainsi que l’appui de ma bonne épouse Francine qui est elle-même 

mon aidante et celle de mes parents.  

Le plaisir ultime d’être proche aidant est de voir toute la gratitude dans le regard et le sourire d’un 

proche qu’on aide, cela me rend heureux et fier de l’être. 
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Nous vous invitons à répondre à un court sondage au sujet de cet article en visitant le : 

www.aidantsvalleebatiscan.org dans l’onglet « Chroniques ». 


