
      

De la chasse aux lucioles au travail 
d'agente de bord : le cheminement 
d'une mère pour aider sa !lle 
diagnostiquée avec un AVC pédiatrique
Qu’ont en commun collectionner des 
lucioles, trouver un chaton et travailler 
comment agente de bord? Pour Helene 
Louise ce sont des expériences dont elle 
s’est inspirée pour trouver des moyens 
d’aider son bébé diagnostiqué avec un 
AVC.

La plupart des gens sont surpris 
d’apprendre que les AVC ne touchent pas 
seulement les personnes âgées. Mais, en 
fait, ils peuvent survenir à tout âge, 
même avant la naissance.

Tout comme les adultes, un enfant qui 
subit un AVC fait face aux mêmes effets 
sur la mobilité, la dextérité, la parole et 
l’apprentissage ainsi qu'au même long 
processus de réadaptation par la suite. 
Cependant, contrairement aux adultes, 
les jeunes enfants ne savent pas comment 
leurs membres affectés leur étaient utiles 
avant l’AVC. Et comme il faudra plusieurs 
années avant qu’ils n'apprennent à parler, 
la situation ne peut leur être expliquée.

Alors, que peut faire une mère?

Dans le cas d’Helene, même si on lui dit 
qu’il « ne valait pas la peine » d’aider sa 
"lle, elle a travaillé fort pour trouver des 
moyens de la motiver quand même.

Elle considérait chaque pas en avant, 
aussi in"me puisse-t-il sembler aux 

autres, comme une petite luciole, une 
petite lueur d’espoir, qui l’encourageait à 
persévérer.

S’inspirant de ce qu’elle avait appris à 
propos de la communication non verbale 
d’un petit chaton qu’elle avait trouvé dans 
une boîte de carton de nombreuses 
années auparavant, Helene a trouvé des 
moyens de montrer à sa "lle que ses 
membres affectés pouvaient 
certainement lui être utiles. Et qu’il valait 
certainement la peine de travailler pour 
récupérer au moins une partie de la 
mobilité que l’AVC lui avait enlevée.

Lorsque, par la suite, elle s’est retrouvée à 
prendre soin de ses deux "lles seule, 
Helene s’est inspirée de ce qu’elle a appris 
en travaillant comme agente de bord, 
s’organisant pour être aussi efficace que 
possible a"n de pouvoir s’acquitter de 
toutes ses responsabilités.

Aujourd’hui, plus que dix ans plus tard, 
la "lle d’Helene est une jeune "lle pleine 
de vie, parfaitement bilingue, qui aime 
les sports et qui a même appris à jouer du 
violon, ce qui représente un énorme dé" 
dans les meilleures conditions.

Finalement, reconnaissant comment son 
parcours a été solitaire sans l’histoire de 
quelqu’un d’autre comme point de 
repère, Helene a décidé de transformer 
son expérience en quelque chose de 
positif au-delà des progrès de sa "lle. Le 
résultat est son livre La petite tache noire : 
Comment j’ai fait face à un AVC 
diagnostiqué chez mon bébé.

Narré avec sensibilité, humour et 
perspicacité, l’histoire d’Helene est aussi 
importante pour les parents qui font face 
aux dé"s de la vie quotidienne que pour 
ceux qui font face à un AVC diagnostiqué 
chez leur enfant. Et, pour ceux qui 
aiment s’inspirer des autres, ce livre met 
en lumière l’importance de la 
persévérance et la possibilité de faire 
preuve de résolution même dans les 
situations les plus difficiles.
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...Chaque fois qu’on me disait qu’elle ne pourrait pas faire ceci et cela, je 
demandais : Et si? Et si c’était possible, comment pourrais-je l’aider à y arriver?
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Comme beaucoup de mères qui 
travaillent, Helene Louise est habituée 
à gérer de nombreux dossiers, des 
échéanciers et des éviers bouchés. 
Détentr ice d’une maîtr ise en 
économie, Helene a travaillé comme 
c o n s e i l l è r e e n p l a n i" c a t i o n 
stratégique et communications dans 
les secteurs privé et public. Ayant 
lutté pendant des années pour aider 
sa "lle à se rétablir après un AVC 
pédiatrique, elle a appliqué ses 
compétences professionnelles pour 
transformer son expérience en 
quelque chose de positif, au-delà des 
progrès de sa "lle. La petite tache 
noire : comment j’ai fait face à un AVC 
diagnostiqué chez mon bébé raconte 
son histoire. Née à Stockholm, en 
Suède, et élevée à Gênes, en Italie, 
puis à Mississauga, au Canada, 
Helene vit actuellement à Montréal.
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