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    Préface


    

    

      Ce livre est le fruit d’une rencontre entre deux professionnelles du soin, toutes les deux très investies dans l’aide aux Aidants : Janine-Sophie Giraudet, rhumatologue à l’hôpital Cochin dans mon service, et Inge Cantegreil-Kallen, neuropsychologue en gériatrie à l’hôpital Broca. Toutes les deux animent bénévolement le Café des Aidants® Odéon une fois par mois depuis 2012.


      Les Aidants familiaux sont les huit millions de personnes qui accompagnent quotidiennement un proche malade et/ou en situation de handicap, quel que soit son âge.


      Être Aidant n’est pas sans danger. En effet, si les Aidants sont pour leurs proches indispensables, eux-mêmes souffrent très fréquemment d’un manque de soutien émotionnel et social et d’un manque de reconnaissance. Plus de 40 % d’entre eux développent une maladie chronique en lien avec le stress et l’épuisement, entraînés par leur rôle d’Aidant. Le burn-out (épuisement) menace les professionnels du soin (un médecin sur cinq peut être considéré en état d’épuisement professionnel, situation qui concerne en particulier les médecins hospitaliers) mais aussi les Aidants, qui aident au quotidien et sans se ménager des malades et des personnes en situation de handicap ou de vulnérabilité.


      Nous avons souhaité mettre en place au sein de notre pôle ostéo-articulaire un parcours de soins spécifique dédié aux Aidants non professionnels en créant l’Antenne Aidance, dispositif d’accueil spécifique pour les Aidants familiaux qui a pour objectif de repérer, accueillir, informer, accompagner, renforcer les ressources et soutenir les Aidants face aux difficultés, ainsi que d’améliorer la qualité de vie de la personne aidée (par ricochet). Cette antenne est dédiée aux Aidants qui accompagnent les malades de notre service spécialisé dans le traitement des tumeurs osseuses.


      Nous proposons également une Journée éducation thérapeutique (ETP) pour les Aidants, organisée par l’équipe d’éducation thérapeutique du pôle depuis 2011 (labellisée par l’ARS en 2012).


      Cette équipe propose aussi depuis un an des loisirs thérapeutiques, approche non médicamenteuse, encadrée par l’équipe multidisciplinaire d’éducation thérapeutique (soins esthétiques, massages, sophrologie, contes, ateliers de lecture, d’écriture, de photographie…). Ces soins corporels, culturels et artistiques proposés à l’hôpital sont dédiés aux Aidants souffrant de difficultés physiques, émotionnelles et socioprofessionnelles. L’art, par l’ouverture et la liberté qu’il procure, permet d’oublier le « fardeau de l’Aidance », les difficultés quotidiennes, et crée du lien. Les Aidants peuvent ainsi prendre du recul, lutter contre l’isolement, diminuer leur niveau de stress et améliorer leur qualité de vie, bref, exister tout simplement.


      Enfin, notre groupe hospitalier a également mis en place une Journée de l’Aidant dédiée à tous les Aidants non professionnels, le jour de la fête de la musique, afin de les honorer, les fêter et leur permettre d’oublier la solitude, la culpabilité, l’anxiété liées à l’aide informelle.


      Ces dispositifs procurent un soutien aux Aidants pour reprendre confiance, restaurer leur sentiment d’intégrité physique et psychologique à l’hôpital.


      Ce livre, écrit par deux professionnelles du soin très engagées dans l’aide aux Aidants au sein de notre groupe hospitalier, est destiné aux futurs Aidants et aux Aidants plongés dans une aide chronique. Il se veut préventif et curatif.


      Les deux auteures souhaitent mettre leur expérience de l’aide aux Aidants au profit de toutes les personnes qui se reconnaissent, ou vont se reconnaître, comme Aidant naturel, en les accompagnant tout au long de ce long voyage qu’est l’« Aidance ».


      L’un des objectifs du livre est de jeter une bouée de sauvetage à tous ceux qui se trouvent prisonniers d’une situation d’aide pour laquelle ils n’ont jamais été préparés.


      Nous espérons qu’il permettra de compléter nos actions, de sortir l’Aidant du fardeau de la perfection et, comme pour les professionnels du soin, de comprendre qu’il est indispensable d’instituer un « repos de sécurité » et de trouver des ressources d’aide pour éviter le burn-out.


      Dans ce livre qui se veut pratique, les Aidants familiaux trouveront des outils pour diminuer leurs sentiments d’impuissance, de solitude, d’inquiétude pour l’avenir, ainsi que des méthodes pour se défaire de la culpabilité, de la crainte de ne pas bien faire ou de l’impression, voire la conviction, de ne pas pouvoir y arriver. Cet ouvrage est aussi destiné à leur apporter la reconnaissance que mérite leur engagement.


      

       


      Nous espérons que chaque Aidant se sentira soutenu, valorisé et moins seul dans ce qu’il perçoit souvent comme une relation à sens unique.


    


    Professeur Philippe Anract
Chirurgien orthopédiste, chef du Pôle ostéo-articulaire, hôpital Cochin, hôpitaux universitaires Paris-Centre, Assistance publique-Hôpitaux de Paris,


      université Paris-Descartes


  









  

    Introduction


    

      L’Aidant, c’est vous, c’est nous !


      Nous pouvons tous être confrontés à l’Aidance, à n’importe quel moment de notre vie.


      Si notre société semble individualiste, 8,3 millions de personnes aident aujourd’hui un proche en toute discrétion (pour la moitié, il s’agit d’une personne âgée), parfois même sans savoir qu’ils sont Aidants. On les appelle les « travailleurs de l’ombre ».


      Oubliés, méconnus, ils font pourtant un travail formidable, sans déléguer ni passer le relais. Ce sont des partenaires de soins dévoués qui assument tout, seuls, parce que c’est « normal », c’est leur « devoir ».


      L’Aidance est une manifestation de solidarité de proximité, une aide naturelle et informelle très précieuse.


      Chaque relation d’aide est singulière et les situations sont nombreuses, différentes et évolutives dans le temps, mais il existe une caractéristique commune à toutes : personne n’est préparé à assumer seul cette mission. En effet, les Aidants non professionnels souffrent très fréquemment d’un manque de reconnaissance, de soutien et d’un isolement social qui peut faire sombrer. Leur investissement est total mais solitaire, leur engagement discret alors que leur situation est souvent lourde (voire très lourde).


      L’esprit dans lequel nous avons conçu et rédigé ce livre reflète notre expérience clinique. En tant que rhumatologue et psychologue travaillant à l’Assistance publique des Hôpitaux de Paris (AP-HP), nous avons la chance de pouvoir proposer de nombreuses interventions, de soutien et d’accompagnement aux Aidants (ateliers thérapeutiques, psychothérapies de soutien, animation d’un Café des Aidants®…).


      Nous souhaitons ainsi partager ce que nous avons appris de nos échanges avec vous, Aidants, que vous soyez en début de parcours ou Aidants de longue date, et vous accompagner dans ce long voyage qu’est l’Aidance.


      Partant du constat que la plupart d’entre vous se sentent épuisés et seuls, que certains expriment leurs difficultés et posent des questions, alors que d’autres se taisent ou rejettent toute proposition d’aide, nous souhaitons aborder les conséquences de l’Aidance, d’un point de vue psychologique et médical, et vous proposer quelques pistes pour alléger votre charge.


      Ce livre se veut une bouée de sauvetage pour tous ceux qui se trouvent prisonniers, ou qui risquent de le devenir, d’une situation d’aide pour laquelle ils n’ont jamais été préparés.


      Nous avons donc mis l’accent sur les principales difficultés rencontrées : les conséquences psychologiques de la relation d’aide – stress chronique, sentiment de culpabilité, conflits avec la famille, frustration, sentiment d’injustice, colère et solitude… – mais aussi les risques pour la santé – épuisement physique, mauvaise hygiène de vie, risque cardiovasculaire, troubles du sommeil, interruption du suivi médical, dérives sectaires… Si le burn-out menace les Aidants professionnels (professionnels du soin et de l’aide), il n’épargne pas non plus les Aidants familiaux plongés dans une relation d’aide souvent improvisée. Or, un Aidant qui se néglige est un malade potentiel et par conséquent un Aidant épuisé et inefficace.


      Ce livre a une double mission : transmettre une information complète pour anticiper, accompagner, soutenir les Aidants familiaux de longue durée, ceux qui vont le devenir et ceux qui s’ignorent, et, à la manière d’un guide pratique, donner des explications et des conseils afin de trouver les bons interlocuteurs, des solutions, des relais efficaces, des adresses utiles, etc.


      Nous vous le répétons tout au long de cet ouvrage : arrêtez de culpabiliser, d’être sur tous les fronts sans aucun répit. N’essayez pas de tout assumer sans chercher un soutien pour vous relayer. Prenez du temps pour vous. Cette attitude, loin d’être égoïste, vous permettra d’aller mieux et d’assumer votre rôle d’Aidant plus efficacement.


      Toutefois, chaque situation étant unique, vous avez peut-être un vécu différent de votre situation d’Aidant. Certains conseils pourront vous paraître inadaptés, d’autres plus utiles. Nous insistons sur le fait que ce guide n’a pas la prétention d’être exhaustif. En effet, il ne peut pas aborder tous les cas, ni apporter des réponses à toutes les questions.


      C’est la raison pour laquelle nous vous recommandons de discuter avec votre médecin traitant ou un autre professionnel de santé de vos problèmes et de vos éventuelles appréhensions, de lui poser les questions qui permettront de trouver des solutions à vos soucis personnels.


      Avant de débuter votre lecture, voici un petit questionnaire que nous vous proposons de remplir afin de faire le point sur votre situation.


      

        Évaluez-vous :


          quel type d’aidant êtes-vous ?


        Cochez une ou plusieurs cases.


        

          Vous aidez :


          ☐ un conjoint


          ☐ un parent


          ☐ un enfant


          ☐ un autre membre de la famille


          Si vous avez coché l’une des cases ci-dessus, vous êtes un AIDANT FAMILIAL


           


          Vous aidez :


          ☐ un ami


          ☐ un voisin


          ☐ un autre membre de votre entourage


          Si vous avez coché l’une des cases ci-dessus, vous êtes un PROCHE AIDANT


           


          Votre aide est :


          ☐ ponctuelle


          ☐ régulière


           


          La personne aidée :


          ☐ habite avec vous


          ☐ habite à côté de chez vous


          ☐ habite loin de chez vous


          ☐ vit dans une institution


          ☐ est hospitalisée


          ☐ autres, précisez……………………………………………....


          

           


          Pour quel(s) motif(s) aidez-vous cette personne ?


          ☐ maladie chronique, précisez…………………………………


          ☐ grand âge, précisez……..…………………………………..


          ☐ perte d’autonomie, précisez………………………………..


          ☐ situation de handicap, précisez…………………………….


          ☐ autres, précisez……………………………………………..


           


          Depuis combien de temps apportez-vous de l’aide à cette personne ?


          Précisez la durée en semaines, mois ou années : …………….


        


      


       


  









  


  I.


  UN ENGAGEMENT PARTICULIER


  

    

      Personne ne se lasse d’être aidé.


        L’aide est un acte conforme à la nature.


      Ne te lasse jamais d’en recevoir ni d’en apporter.


      Marc Aurèle
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  L’Aidant, travailleur de l’ombre
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      « Une maladie d’Alzheimer a été diagnostiquée chez mon épouse il y a cinq ans. Je m’occupe d’elle jour et nuit. À quatre heures du matin, elle se prépare pour aller chez sa mère qui est décédée il y a trente-sept ans ! Lorsqu’elle constate que la porte d’entrée est fermée à clef, elle devient très agressive. Cela m’épuise, d’autant plus que je m’occupe de tout. Je fais sa toilette, je prépare les repas, je fais le ménage… Je n’ai jamais un moment à moi, pour me reposer, car elle me suit partout. Me faire aider par quelqu’un à la maison ? Il n’en est pas question. C’est mon devoir de m’occuper d’elle jusqu’à la fin. »


      « Je suis Aidant de ma mère de 80 ans qui vit seule chez elle… Il le faut bien… »


      « J’aide mon mari qui a une maladie d’Alzheimer. Nous fêterons bientôt nos cinquante ans de mariage. »


      « Hélas, moi, j’aide ma fille de 10 ans qui a une maladie rare depuis sa naissance. Son frère de 8 ans ne comprend pas. À l’école, il souffre du regard de ses copains. »


      « J’aide mon mari de 40 ans qui a un cancer et qui va de moins en moins bien. »


      « Je m’occupe de mes parents qui ont tous les deux une maladie neurodégénérative. Ils vivent en institution en province. Je vais les voir tous les quinze jours. »


      « Moi, j’aide mon petit-fils schizophrène et j’ai l’impression d’être impuissante. »


    


    Vous reconnaissez-vous dans les paroles ci-dessus ?


    Alors, vous faites partie de la communauté des Aidants, qui offrent une aide à la vie quotidienne, qui apportent une assistance matérielle, financière ou un soutien moral à un proche.


    

      Une population d’une grande diversité


      Aujourd’hui, on estime que 8,3 millions de Français de 16 ans et plus aident régulièrement, à titre non professionnel, une personne de leur entourage souffrant d’une maladie chronique, d’une situation de handicap ou dépendante1. Parmi eux, la moitié aide au moins une personne âgée de 60 ans ou plus. Ce chiffre officiel est probablement sous-estimé. En effet, certains Aidants ignorent qu’ils le sont et assument en silence la dépendance de leur proche. Parce qu’ils sont mineurs, les enfants Aidants ne figurent dans aucune statistique. Nous ne disposons que d’une estimation : ils seraient 500 000 en France à aider un parent malade.


      Par le terme « Aidants », nous désignons à la fois les Aidants familiaux et les proches Aidants. Ils sont également appelés Aidants naturels, familiers, personnes de soutien, soignants informels, et ainsi nommés dans la littérature scientifique internationale : « informal caregivers », « familial carers » ou « carers ».


      Les Aidants familiaux appartiennent le plus souvent à la même structure familiale que la personne aidée. Il s’agit en général d’un conjoint, d’un compagnon, d’une compagne, d’un enfant (jeune Aidant) ou, de façon moins fréquente, d’un autre membre de la famille élargie. En effet, la prise en charge de la dépendance est avant tout une affaire de famille.


      Les proches Aidants sont des personnes qui n’appartiennent pas au noyau familial mais font bien souvent partie de l’entourage proche (voisin, gardienne, femme de ménage…). Parfois, ce sont des bénévoles d’une association.


      

          Quelques chiffres2  


        

          La majorité des Aidants sont des femmes, âgées de 58 ans en moyenne (21-93 ans).


          44 % sont des conjoints.


          21 % sont des enfants.


          13 % sont des parents.


          21 % sont des proches (amis, voisins et autres proches).


          Dans l’aide aux enfants en situation de handicap, l’Aidant principal est la mère dans 82 % des cas, et le père dans seulement 6 % des cas.


        


      


      Les Aidants peuvent être en activité professionnelle ou retraités et se trouver dans des situations très diverses : Aidant isolé ou entouré, bien-portant ou malade, Aidant au quotidien ou seulement le week-end, à domicile ou en institution…


      Ce qui relie les Aidants familiaux et les proches Aidants est le caractère non professionnel de l’aide, sa régularité et le lien de parenté ou de proximité avec l’aidé.


      Les Aidants familiaux et proches Aidants sont à distinguer des Aidants professionnels qui sont souvent des acteurs du secteur médical, paramédical (infirmière, aide-soignant, kinésithérapeute…), social (assistante sociale…), psycho-socio-éducatif (psychologue) ou des professionnels de l’aide à domicile. Le point commun entre l’Aidant familial, le proche Aidant et l’Aidant professionnel est leur implication dans la relation d’aide.


      En réalité, l’Aidance est le plus fréquemment mixte, elle fait appel à des Aidants professionnels et familiaux. L’aide familiale ne peut en effet se substituer à l’aide professionnelle. Leur mise en place nécessite donc un dialogue et une coordination efficaces. Mais la fonction de chef d’orchestre, chronophage et stressante, est le plus souvent assumée par l’Aidant familial et le proche Aidant.


      Maintenant que vous savez ce qu’est un Aidant familial ou un proche Aidant, nous utiliserons simplement le mot Aidant pour évoquer l’un ou l’autre.


      Le fait de devenir Aidant dépend de la nature, de l’intensité, de la fréquence et de la durée de l’aide apportée, des caractéristiques sociodémographiques de l’Aidant, mais également du profil de la personne aidée et de la nature des liens que les deux entretenaient avant la survenue de la maladie, de la situation de vulnérabilité, de handicap, et surtout de l’état de santé de la personne aidée.


    


    

    

      
Une identification en devenir


      Il n’est pas simple de donner une définition de l’Aidant. Celle du verbe « aider » permet de mesurer toute la complexité de cette fonction. Selon le dictionnaire Larousse, aider consiste à « apporter son concours à quelqu’un, joindre ses efforts aux siens dans ce qu’il fait, lui être utile, faciliter son action en parlant de quelque chose ». Par ailleurs, le verbe « aider » a de nombreux synonymes qui traduisent toutes les facettes de la mission : épauler, dépanner, donner, encourager, faciliter, guider, partager… C’est dire la variété de l’aide fournie par l’Aidant.


      En fait, chacun pourrait donner sa propre définition de l’Aidant, tant les situations sont variées et évolutives. Selon l’un d’entre eux, « l’Aidant essaie de préserver, dans la vie quotidienne, une personne, en lui donnant le maximum de liberté et en faisant reculer le plus longtemps possible un placement en institution ». D’après une infirmière, « un Aidant est une personne solide en apparence, qui tente de venir en aide à quelqu’un de son entourage qui perd pied physiquement ou psychologiquement, tout en essayant d’oublier ses propres soucis ». Enfin, selon un médecin, « un Aidant peut intervenir dans certains contextes perturbés. Il dispose d’un ensemble de compétences permettant l’équilibre et l’épanouissement d’une cellule familiale ».


      Il existe également plusieurs définitions officielles. Selon le guide de l’Aidant familial3, il s’agit d’une « personne qui vient en aide, à titre non professionnel, en partie ou totalement, à une personne âgée dépendante ou une personne handicapée appartenant à son entourage, pour les activités quotidiennes ».


      Celle de la Confédération des organisations familiales de l’Union européenne (COFACE)4 est similaire : « C’est une personne non professionnelle qui vient en aide, à titre principal, pour une partie ou totalement, à une personne âgée, dépendante de son entourage pour les activités de la vie quotidienne (ou à une personne malade, ou une personne en situation de handicap). »


      Une définition du proche Aidant est également inscrite dans la loi no 2015-1776 du 28 décembre 2015 relative à l’adaptation de la société au vieillissement (loi ASV)5 : « Est considéré comme proche Aidant d’une personne âgée : son conjoint, le partenaire avec qui elle a conclu un pacte civil de solidarité ou son concubin, un parent ou un allié, définis comme Aidants familiaux, ou une personne résidant avec elle ou entretenant avec elle des liens étroits et stables, qui lui vient en aide, de manière régulière et fréquente, à titre non professionnel, pour accomplir tout ou partie des actes ou des activités de la vie quotidienne. »


    


    

    

      Un engagement fort


      

        Choisi ou imposé


        Le choix de l’Aidant dépend de l’histoire familiale, des ressources matérielles, des réactions de chacun à la survenue de la maladie et des relations au sein de la famille. Ce choix est souvent implicite : on devient Aidant parce qu’on a des liens affectifs avec l’aidé ou parce qu’on est désigné par les autres membres de la famille, sans que cela soit décidé ni exprimé clairement. On le devient également par sens du devoir, par nécessité, parce qu’on a des valeurs ou parce que l’on ne veut ou l’on ne peut pas fuir la solidarité familiale. La famille est l’épicentre de l’aide et des soins aux personnes malades ou en perte d’autonomie.


        L’Aidant est plus fréquemment désigné qu’autoproclamé, sans doute car il est perçu par les autres membres de la famille comme disponible. En effet, très fréquemment, les membres de la famille se tournent naturellement vers une personne en particulier, un choix qui dépend de plusieurs facteurs.


        D’abord, la configuration familiale : dans le cas d’un couple, c’est le conjoint qui occupe naturellement la place d’Aidant principal. Si la personne aidée n’a pas de conjoint, la tâche incombe à l’un des enfants, le plus souvent à la fille ou belle-fille. Si la personne malade ou dépendante vit seule, l’Aidance incombe souvent à un membre de la fratrie et ainsi de suite.


        Le sexe semble un facteur prédominant. Les Aidants sont dans deux tiers des cas des femmes. Elles auraient des dispositions « naturelles » à s’occuper des plus faibles. L’Aidance revient le plus souvent à une fille, en général célibataire, divorcée, sans enfants ou dont les enfants ont déjà quitté le domicile parental – des caractéristiques qui amènent les autres membres de la famille à supposer que cette personne n’a pas de vie personnelle et qu’elle est par conséquent disponible.


        La proximité affective intervient également. L’Aidance revient souvent à l’enfant qui a toujours été très proche de son parent ou au contraire à l’enfant (se sentant) mal aimé qui, dans une ultime quête de reconnaissance, va se dévouer à la tâche.


        L’âge constitue un autre facteur important : la génération pivot (50-65 ans) est particulièrement concernée. Cette génération se trouve sur un triple front : ces Aidants encore en activité professionnelle, parents de jeunes adultes avec lesquels ils cohabitent, doivent s’occuper de leurs parents et/ou beaux-parents vieillissants nécessitant l’aide d’un tiers pour accomplir certaines activités de la vie courante.


        La proximité géographique joue aussi un rôle, pour des raisons pratiques.
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          « Je suis Aidant d’un garçon de 17 ans handicapé depuis sa naissance, mais aussi Aidante de ma mère qui a elle-même aidé mon père atteint d’une maladie d’Alzheimer. »


          « Elle est épuisée et, depuis qu’il nous a quittés, elle a d’importants troubles de la mémoire ; je me demande si elle ne commence pas une démence. »


          « Je suis infirmière et le soir je m’occupe de ma mère qui a une démence. Je vais la voir en rentrant du travail et passe mes week-ends avec elle. Je craque car je n’ai plus un seul moment d’insouciance. Mon frère et ma sœur me laissent tout assumer sous prétexte que je suis un soignant et que je sais ce qu’il faut faire, que je n’ai pas d’enfant et que j’habite près de sa maison. »


        


      


      

        
Des motivations différentes


        On devient Aidant par amour, devoir, solidarité familiale, nécessité financière… Parfois, c’est un choix éclairé, une décision mûrement réfléchie, consentie et étayée par une vraie volonté, mais souvent il s’agit d’une décision qui s’impose. Dans certains cas, l’Aidant se sent contraint d’aider !


        Est-ce par amour que vous vous êtes glissé dans ce rôle ? Si c’est le cas, c’est une très bonne raison.


        Êtes-vous, en revanche, devenu Aidant par devoir ? Sachez que, si vous avez un devoir d’assistance envers votre conjoint, vos enfants, vos parents, vous n’êtes nullement tenu de vous sacrifier. Beaucoup d’Aidants animés par le sens du devoir surestiment leurs capacités à faire face aux exigences et contraintes de la relation d’aide. Attention, le sens du devoir n’implique pas la capacité d’assumer. « Je dois le faire » n’est pas la même chose que « Je suis capable de le faire ».


        Vous exercez ce rôle par solidarité familiale ? Aucune autre personne de votre famille ne peut ou ne veut le faire ? Si vous n’êtes pas enfant unique, il est fort possible que d’autres membres de la famille puissent apporter leur aide, même partielle. Peut-être avez-vous accepté le rôle d’Aidant parce que vous cherchez l’approbation de vos proches ?


        On devient aussi Aidant par nécessité : le proche n’a pas les moyens financiers de payer un auxiliaire de vie ou ne peut assumer les dépenses liées à la perte d’autonomie. Il se peut que son habitat soit trop exigu et que vous deviez le loger.


        Enfin, vous êtes devenu Aidant parce que, tout simplement, vous n’avez trouvé personne d’autre qui puisse ou accepte de jouer ce rôle, et que ce qui était considéré au départ comme provisoire s’est pérennisé. En réalité, vous n’aviez jamais pensé vous trouver dans ce rôle.
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          « Ah… tu aides ton papa qui est hospitalisé. Il a eu une fracture du col du fémur et tu vas le voir à l’hôpital tous les jours depuis un mois… Une heure et demie de transport pour y aller et idem pour le retour, et cela en RER, quel courage ! Et tu as déjà une heure de transport le matin pour aller à ton travail… Je t’admire ! Comment fais-tu avec ce boulot à temps plein, tes enfants et ton mari ? Il te voit quand même un peu ? Il ne râle pas trop ? Et quand ton père va rentrer chez lui, tu vas continuer à passer le voir tous les jours pour faire ses courses, son ménage, lui tenir compagnie ? Fais attention, tu vas y laisser ta peau. Tu n’es plus toute jeune ! Et ta famille, qu’est-ce qu’elle en dit ? »


        


      


    


    

    

      Rôles et compétences de l’Aidant


      

        Un homme-orchestre souvent autodidacte


        Les Aidants sont investis dans une relation d’aide. Ils accompagnent et partagent l’expérience de la maladie chronique, de la perte d’autonomie et de la situation de handicap avec la personne aidée. Ils proposent un soutien novice, dit « naturel », qui est bien souvent un véritable soin. Et ceci, en plein bouleversement émotionnel. Quasiment personne n’est préparé ou formé à assurer cette lourde tâche. L’Aidant est un autodidacte qui apprend en faisant.


        Le rôle des Aidants repose sur l’éthique du care (le mot anglais « care » peut être traduit par « sollicitude, attention, élan vers autrui, souci concret de l’autre, soin mutuel), éthique de l’attitude juste envers la vulnérabilité de l’autre. Elle préconise comment agir pour prendre soin des autres et non pas comment les traiter ou les guérir. La relation d’égalité sur laquelle est fondée la sollicitude dépasse la seule notion de « soins ». Il s’agit d’une expérience partagée entre celui qui prend soin de l’autre et la personne destinataire de la sollicitude. Le care a pour opposition l’indifférence à la fragilité et à la souffrance des autres. C’est la raison pour laquelle le care est souvent traduit par sollicitude, souci concret de l’autre. Une éthique du care se fixe comme objectif un accroissement de l’autonomie de la personne dont on prend soin, de telle sorte qu’elle puisse, malgré sa fragilité, sa vulnérabilité, être en mesure de montrer encore de quoi elle est capable6.


        Les Aidants jouent un rôle fondamental à multiples facettes. Ils jonglent souvent entre plusieurs activités. Rappelons-nous les synonymes du verbe « aider ». Ils s’improvisent à tour de rôle auxiliaire de vie, aide-soignant, infirmier, aide-ménagère, diététicien, secrétaire, comptable, chauffeur, bricoleur, dog-sitter… Ils sont responsables de la coordination des différents partenaires de soins qui gravitent autour de la personne aidée, et il leur incombe la gestion de toutes les tâches administratives. Souvent, l’Aidant gère également les finances de la personne aidée. Bref, les Aidants ne sont pas seulement des soignants mais également de véritables managers. Ces responsabilités impliquent de faire des compromis et de développer de nouvelles compétences, donc une grande adaptabilité. On attend de vous d’agir avec professionnalisme. Vous êtes de véritables chefs d’orchestre !


      


      

        Une grande virtuosité


        L’Aidant est souvent confronté aux imprévus, ce qui l’amène à improviser pour prendre soin de la personne aidée. Comme l’Aidance est évolutive, elle requiert de nouvelles connaissances, aptitudes et compétences (savoir-faire technique, émotionnel, relationnel, administratif, de gestion…) à chaque nouvelle étape.


        Des compétences émotionnelles d’une part : l’Aidant est conduit à faire des efforts d’adaptation pour s’ajuster à l’état psychoaffectif de l’aidé ; il est amené à rassurer et à redonner confiance, à être capable de gérer les angoisses et le désespoir de la personne malade. Il est conduit à procurer une aide morale et un soutien psychologique nécessitant des aptitudes d’écoute et de communication.


        L’une des compétences de l’Aidant est sa capacité à gérer le changement de comportement de l’aidé. La maladie chronique et la perte d’autonomie sont susceptibles d’introduire ou de renforcer certains comportements : impatience, irritabilité, agressivité verbale, agitation. Pour cette raison, sa capacité d’empathie est fortement sollicitée. L’empathie désigne la capacité à se mettre à la place de l’autre. On adopte une attitude centrée sur les ressentis et besoins de l’autre, tout en restant à l’écoute de ses propres besoins. L’empathie permet la compréhension des émotions et des réactions de l’autre, sans s’identifier ni projeter ses propres sentiments sur l’autre ni fusionner. Elle est bien différente de la sympathie et de la compassion.


        L’Aidant est aussi conduit à devoir gérer son propre stress, son anxiété, à faire face à son sentiment d’impuissance ou de culpabilité.


        En outre, il est difficile de mettre en place des stratégies d’adaptation pertinentes et émotionnellement satisfaisantes tout en trouvant un juste milieu entre une attitude surprotectrice (et envahissante) et, à l’inverse, un comportement de « détachement », comme si rien n’avait changé.


        L’Aidance requiert d’autre part des compétences techniques. Le fait d’être amené à prodiguer des soins en cas de problèmes physiques (douleurs, manque d’oxygène, dénutrition…) nécessite en effet l’apprentissage de gestes techniques spécifiques (injections sous-cutanées, soins d’escarres…).


        L’Aidant prend également en charge les activités de base de la vie quotidienne (aide à la toilette, préparation et accompagnement des repas, aide à la marche…) et l’observance thérapeutique (prise des médicaments).


        Par ailleurs, véritable cosoignant, il acquiert progressivement des connaissances sur la maladie, la dépendance, le handicap (compréhension de la nature de la maladie, des symptômes, des traitements…). Par conséquent, l’Aidant deviendra au bout d’un certain temps un expert de la maladie dont souffre l’aidé.


        Enfin, l’Aidance requiert des compétences administratives et de gestion : l’Aidant coordonne l’agenda des consultations médicales et paramédicales, les aides au domicile, gère les documents, veille à ne pas se perdre dans le labyrinthe administratif et prépare l’avenir.


        C’est dire l’importance de suivre des formations spécifiques pour acquérir tous ces savoirs – savoir-faire, savoir-être, savoir dire, savoir devenir.
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