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Ailleurs et autrement
Questions de pratiques en santé mentale

Le cercle de la vie :
Rencontre avec Annie Bearskin et
Hélene Denoncourt

« Quand j'ai perdu ma soeur d’'un cancer du seirg@mes parents, qui avaient per-
du leur enfant la plus jeune, il nous était impbksie rester dans le village. Mes
parents surtout, ils se retrouvaient toujours eréfpcherchant de I'air frais, du tra-
vail manuel, de longues marches. lls avaient bedeige retrouver. »

« C'est la seule place [la nature] ou je peux akgme reposer, reprendre
des forces. Survivre, méme sans électricité. Itiffarentes choses que tu
peux y faire. Prendre une roche, la faire chauffenfiter de la vapeur qui
s’en échappe. La nature est une place pour se uesso
La nature est tellement forte. »

« Je ne peux pas croire ce qu'on ressentait quanétait la-bas [au camp].
C’était la paix totale. Il n’y avait aucun son. Pde téléphone, pas de télévi-
sion. C’était merveilleux. Nous étions la pour deemaines. Nous voyions
tout. Les caribous, les abeilles voler. C'étaibe nature’s show ». C'était
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quelque chose. Nous devons y retourner a chaquéepnps. Méme si nous

devons travailler fort car il faut aller cherche€ehu, couper le bois, mais Valérie Besner

c'est tellement beau. On en devient vite accros. »
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Ces propos ont été recueillis au mois de novembre 2008, dans
un hotel parmi tant d’autres du centre-ville montréalais. Dans
cet établissement se tenait un congrés comme il s’en tient pro-
bablement quelques centaines chaque année. Cette fois, par
contre, ce congrés avait quelque chose de différent. Pas tant a
cause de son sujet que de sa structure.

25



REVUE DU CREMIS

DOSSIER

« Tout est percu comme
un cercle, une continuité :
les saisons, les
générations. C'est leur
vision de la santé
communantaire, ¢a inclut
la famille. lci, il s'agit
d’une déconverte récente.
Chez les Cris, ¢a a
toujours été comme

¢a » (Hélene
Denonconrt)

Cette réunion sur les enfants Cris avec des
besoins spéciaux et souffrant de divers déficits
n’était pas une réunion du type académique,
avec des gens bardés de dipldomes. C'était da-
vantage un rassemblement, un «gathering »,
avec des enfants courant a travers la piéce,
des grands-méres bergant tranquillement leurs
petits-enfants, des gens de tout 4ge racontant
leurs histoires et quelques scientifiques et pro-
fessionnels. Afin de mieux comprendre la santé
chez les Cris, nous y avons rencontré deux fem-
mes, Annie Bearskin, secrétaire exécutive pour
le directeur de I'’éducation de Chisasibi, une
communauté crie du nord du Québec, ainsi
qu’Héléne Denoncourt, infirmiére clinicienne
qui travaille sur le territoire de la Baie James,
qui participaient a cette rencontre afin de faire
connaitre la leucoencéphalopathie et I'encé-
phalite crie (LEC ou EC).

Pour Annie Bearskin, la santé ne désigne pas
que le bien-étre physique, mais également le
bien-étre spirituel, qu’elle rassemble sous le
terme de « cercle de la vie ». La conception de
la santé chez les Autochtones serait justement
« naturellement holistique », selon Héléne De-
noncourt, contrairement a celle chez les Non-
Autochtones, qui serait « plus fragmentée ». Elle
continue: « Nous [parlant des Non-Autochtones]
avons découvert il y a une vingtaine d’années a
peine que les problémes de santé ne sont sou-
vent pas que physiques. Souvent, il y a d’autres
éléments, de nature spirituelle par exemple.
Chez les Cris pourtant, cela a toujours été
considéré. Tout est percu comme un cercle,
une continuité : les saisons, les générations.
C’est leur vision de la santé communautaire, ¢a
inclut la famille. Ici, il s’agit d’'une découverte
récente. Chez les Cris, ¢ca a toujours été comme
car.

Tous les membres de la communauté peuvent
étre impliqués dans la définition du probléme
et sa résolution. Héléne Denoncourt souligne
que dans les conférences organisées par les
Cris, « tous peuvent entendre et étre entendus.
Je suis certaine que si tu vas a une conférence
de Non-Autochtones, peut-étre que certaines
familles seront invitées a parler mais tu vois,
ici, c’est moitié-moiti€. Ca fait partie de I'idée
du cercle de la communauté; d’avoir tout le
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monde ».

Connues également sous le nom de Awaash
Aahkusuwin Aakaa Chii Nitikulaach ou
« Maladies infantiles ne pouvant étre guéries »,
la leucoencéphalopathie et I'encéphalite cries,
qui désignent ces formes de mutations présen-
tes dans le village de Chisasibi situé a I'est de
la Baie James, y sont la cause premiére de
mortalité infantile. Méme si elles ont été obser-
vées dans la communauté depuis plus de qua-
rante ans, c’est seulement en 1980 que le
diagnostic a été posé. La Fondation Eeyou
Awaash?, petite organisation de parents,
grands-parents, fréres, soeurs et amis ayant
perdu des enfants de la CLE et CE, a travaillé
avec la communauté a récolter des fonds pour
financer la recherche et supporter financiére-
ment les familles touchées. Grace a leur impli-
cation, des recherches en laboratoire ont com-
mencé en 1996 et, en 2002, le gene responsa-
ble a été identifié. Comme pour les maladies du
Lac Saint-Jean, il s’agit de maladies, transmi-
ses de génération en génération.

Maintenant que ces deux maladies sont identi-
fiées, un service d’éducation et de dépistage
des porteurs est offert par le service de la San-
té publiqgue du Conseil Cri de la santé et des
services sociaux. Les tests pour identifier les
individus porteurs du géne de la LEC ou EC
sont envoyés et analysés a I'Hopital Sainte-
Justine de Montréal. Un test de dépistage pré-
natal est aussi offert pour les couples de por-
teurs. Aucun traitement n’est toutefois disponi-
ble pour l'instant. Les seules actions pouvant
étre portées visent a soulager les jeunes pa-
tients de leur douleur. Par exemple, la Fonda-
tion peut fournir le transport aux membres de
la famille désirant accompagner I'enfant atteint
a Montréal.

Les membres de la Fondation travaillent en
étroite collaboration dans ce projet qui leur est
propre, ce qui est plutdt rare selon Héléne De-
noncourt: «parce que le programme n’était
pas en premier lieu une initiative du Ministére
de la santé et des services sociaux, mais une
initiative de la population. Les membres de la
fondation se sont par la suite mobilisés, ils ont
fait des demandes auprés du Conseil Cri de la
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santé et des services sociaux et maintenant, il
s’agit d’'un programme de santé subvention-
né. (...) C’est donc possible la proche collabora-
tion entre communauté et services publics. Ca
n’existe pas beaucoup et la Fondation en est
un bon exemple ». Comme Annie Bearskin le
souligne, I'attitude des Cris envers la médecine
est habituellement considérée comme non-
proactive : «nous laissons les choses aller.
C’est dans notre nature d’observer. Mais, la
Fondation est plus proactive. Les gens réalisent
davantage ce qui se passe et posent plus de
questions. Plus de choses sont en train de bou-
ger. Nous ne pouvons pas juste nous croiser les
bras. Quelques-uns commencent a se question-
ner. lls adaptent ¢a a leur culture. lls changent
la culture. » L'usage de la radio locale représen-
te une facgon directe de communiquer et d’infor-
mer les gens et facilite cette nouvelle prise en
charge. Les gens intégrent I'information et en
discutent. Outre la diffusion au sein de la com-
munauté, ce médium facilite également la com-
munication entre les communautés.

Afin de financer la Fondation, il y a quelques
années, des individus ont organisé un grand
périple. L'idée est venue du Conseil des jeunes
qui désirait recueillir de I'argent pour les famil-
les avec des enfants ayant des besoins spé-
ciaux. Ses membres ont planifié une tournée
des neuf communautés cries en raquettes.
Pour Annie Bearskin, plus qu’'une simple ran-
donnée, ce voyage en nature aura permis de
« soigner », d’apaiser la douleur, de libérer I'es-
prit de ceux ayant perdu un enfant, un neveu
ou un voisin : « La journée d’avant [dans cette
conférence], souligne Héléne Denoncourt, les
participants I'ont passée a parler de la nature,
comme une place ou se ressourcer, ol cher-
cher du réconfort. Je crois qu’il s’agit d’une part
importante de la guérison et aussi pour apaiser
les aidants naturels. C'est clair que lorsqu’ils
reviennent d’un séjour en nature, ils ont vécu
quelque chose de trés fort. »

Au-dela des propriétés médicinales des plan-
tes, la nature devient source d’énergie : « C’est
slr que c’est plus difficile d’avoir accés a Mon-
tréal a cette énergie. Car oui, il s’agit vraiment
d’'un genre d’énergie. Plusieurs, comme moi,
vont et viennent entre le sud et le nord du Qué-

bec. Lorsqu’on a connu la nature un peu extré-
me des régions éloignées, c’est comme une
drogue, c¢’est comme si on ne pouvait pas s’em-
pécher d'y revenir. Vous savez, la nature 1a-bas,
elle est magnifique et tout. Jamais vous ne
trouverez quelque chose d’aussi sauvage,
d’aussi fort que les régions nordiques et toute
leur énergie. C'est quelque chose de trés spé-
cial. C'est fantastique. C’'est comme si, a un
certain point, ca devient un besoin. »

Notes

1. Fondation Eeyou Awaash : http://
www.eeyouawaash.com/
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