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Je suis très reconnaissante d’avoir l’occasion de partager mon expérience avec vous 
aujourd’hui. J’espère sincèrement qu’elle pourrait représenter une petite contribution, 
aussi petite soit-elle.

Mais, en fait, c’est justement ça, la chose la plus importante que j’ai apprise en appuyant 
ma fille dans sa réadaptation après un AVC pédiatrique — l’importance des plus petites 
choses. 

Par exemple, 
• la différence entre un doigt qui n’a jamais bougé et un doigt qui, un jour, après des 

mois de travail, bouge même juste d’une fraction de millimètre. Cette fraction de 
millimètre, dans notre contexte, est toujours quelque chose à apprécier.

• Mais, ces petites choses à apprécier peuvent aussi être intangibles. Par exemple, j’ai 
vu l’impact qu’un seul sourire peut avoir sur la motivation d’un enfant. Et donc, sur  
sa persévérance et ultimement, évidemment, son progrès.

•  J’ai vu l’impact durable qu’une seule conversation de quelques minutes peut avoir 
sur l’avenir de quelqu’un. 

Ces quelques minutes, ces toutes petites choses peuvent faire la différence entre,

• le désespoir et la persévérance,

• la frustration et l’espoir. 

C’est ça la chose la plus importante que j’ai apprise en tant que mère en aidant ma fille. 

Mais, je ne suis pas seulement une mère. J’ai aussi une vie professionnelle. Et, dans ma 
vie professionnelle, j’ai passé des années dans le domaine de l’élaboration des politiques. 
Dans mon travail, j’ai appris que des changements aux grands systèmes peuvent 
provenir de différentes sources. Ce pourrait être, par exemple, 

• des colloques comme aujourd’hui, 

• les résultats des recherches formelles, 

• des situations inattendues comme des accidents, et des fois, même 

• les actions d’un individu.
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On sous-estime souvent, l’impact qu’un seul individu peut avoir sur quelque chose, 
même au sein d’un grand système. Mais, à mon avis, ce sont les interactions entre nous, 
nos perspectives et nos actions individuelles qui peuvent, collectivement, avoir un 
impact important sur un grand nombre de personnes.

En sachant tout ça, quand ma fille avait dix ans, j’ai essayé de faire un lien entre mes 
connaissances professionnelles et mon expérience en aidant ma fille. J’ai écrit un livre 
pour créer un « panorama » de mon expérience — une description pouvant montrer 
comment l’expérience peut se présenter de l’autre côté.

Dans le cas de ma fille et moi, dès le début de ce parcours, les messages, collectivement, 
ont été plutôt négatifs. Pour commencer, quand le spécialiste a diagnostiqué un AVC 
chez ma fille, il m’a ensuite expliqué,

• qu’elle ne marcherait probablement jamais et 

• qu’elle souffrirait probablement d’un retard de développement.

Je lui ai demandé ce que je pouvais faire pour l’aider, comme elle était au tout début de 
sa vie et il m’a répondu qu’il n’y avait rien à faire. Je ne pouvais pas accepter cette 
réponse alors j’ai insisté pour qu’il me donne d’autres options. Il a dit que je devais 
simplement apprendre à vivre avec. 

Mais, j’ai continué à insister alors finalement, il m’a dit que si je le voulais vraiment, je 
pouvais essayer la physiothérapie mais qu’à son opinion cela n’en valait sans doute pas 
la peine.

Ces quelques minutes ont transformé ma vie. Et la période qui a suivi a été extrêmement 
difficile, alors que j’essayais d’apprendre ce qui pouvait être fait pour ma fille et ce que je 
pouvais faire pour l’encourager à atteindre son plein potentiel — quelqu’il soit.

Tranquillement, j’ai appris, qu’il valait absolument la peine de l’aider. Et, qu’avec de la 
physiothérapie et de l’ergothérapie, elle pouvait absolument progresser, malgré 
l’opinion très négative du spécialiste.

Dans les années qui ont suivi, à travers deux provinces et trois centres de réadaptation, 
souvent, les conseils, aussi aidant qu’ils étaient, étaient presque toujours accompagnés 
d'éléments négatifs. 

Au lieu de laisser ouverte la possibilité qu’il y avait au moins un petit espoir qu’une 
amélioration était peut-être possible, aussi petite soit-elle, les conversations 
commençaient souvent avec la liste des limites que ma fille avait à cause de l’AVC.

Mais, je suis, comme on dit en anglais, « very stubborn »...très têtue. Alors, chaque fois 
qu’on me disait que ma fille ne pourrait faire ceci ou cela, je demandais,

• Et si? Et si c’était possible, comment pourrais-je l’aider à y arriver?  
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Si je n’obtenais pas une réponse satisfaisante je reformulais ma question, et demandais 
plutôt : 

• Qu’est-ce qui l’empêche exactement de continuer de progresser? 

Si on me répondait que ses muscles étaient trop tendus, je passais mon temps entre les 
rendez-vous à les étirer et les bouger comme ils auraient peut-être bougé si elle avait été 
capable de les utiliser. 

Si on me répondait que c’était à cause du lien entre sa main et son cerveau, alors je 
trouvais d’autres façons de l’encourager à essayer quand même. 

On nous dit que le cerveau est plastique et qu’il a la capacité de se réorganiser et de créer  
de nouveaux circuits pour rétablir la fonction dans les parties du corps atteintes après 
une blessure. Je me demandais alors... Si cela est vrai, pourquoi cela ne s’appliquerait-t-
il pas aussi à ma fille?

Aujourd’hui, ma fille a 14 ans. Elle est une jeune fille pleine de vie. Elle est parfaitement 
bilingue. Plus bilingue que je ne pourrais jamais espérer être. Elle va à l’école avec ses 
pairs, elle aime les sports, elle a appris a jouer du violon, elle a les mêmes rêves et les 
mêmes intérêts que les autres jeunes filles de son âge. Elle sait, évidemment, qu’elle a 
certains défis que les autres n’ont pas, mais elle ne se définit pas en fonction de l’AVC 
qu’elle a subi. Elle sait qu’elle est capable et qu’il y de l’espoir même pour elle.

Nous nous trouvons présentement à l’intersection des deux côtés du continuum — entre 
un centre pédiatrique et un centre pour adultes. Et, je me demande...Et si...? Et si je 
n’avais pas questionné les professionnels chaque fois, année après année, quand ils me 
disaient qu’elle ne pouvait pas progresser davantage. Est-ce qu’elle serait aussi 
accomplie qu’elle l’est maintenant? 

De ma vie professionnelle, je sais qu’en tant que société, nous avons besoin de la 
participation du plus grand nombre possible de personnes sur le marché du travail. 
Même les gens ayant un diagnostic quelconque. À part les raisons évidentes, ma pension 
en dépend, et la vôtre aussi...! 

Dans la prochaine phase, est-ce que ma fille et moi trouverons une plus grande 
ouverture à ce qui pourrait être possible?

Même une ouverture d’une fraction de millimètre serait, pour nous, quelque chose à 
apprécier.

C’est les petites choses, qui, pour nous, vont faire la différence entre, 

• le désespoir et la persévérance, 

• la frustration et l’espoir.

***
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