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Elle s’appelle Maryse. Elle a arrêté toutes ses activités pour s’occuper de sa mère, touchée par la maladie d’Alzheimer. Elle l’a fait jusqu’à l’épuisement.

Ils s’appellent Pascale et Jérôme, ils ont pris soin de leur fils en situation de handicap pendant quatorze ans, avec le sentiment, souvent, de se trouver trop seuls.

Il s’appelle Antoine. Il a 84ans. Son épouse perd la mémoire chaque jour un peu plus. Il faut l’aider et Antoine y passe sa vie: il est toujours amoureux, s’exclame-t-il. Mais il appelle à l’aide.

Aider. Au sens premier, c’est ajouter. C’est augmenter, accompagner, soutenir, donner... Être là pour l’autre parce qu’il en a besoin. Être solidaire. Cette générosité est un bien précieux; elle puise au meilleur de l’humanité. Elle peut être une joie; elle relève aussi de l’exigence que l’on se fixe envers soi-même.

Il faut imaginer ce que cela représente d’engagement au quotidien, parfois à chaque moment de la journée, ce que cela représente d’inquiétude, de soucis, d’organisation, d’efforts.

Maryse, Pascale ou Antoine sont exceptionnels, mais ne sont pas des exceptions.

Il s’agit d’un phénomène massif, remarquable et révélateur.

Massif. Leur nombre était évalué à 8,3millions en 2008{1}. Aujourd’hui, il y a sans doute plus de 10millions de personnes aidantes dans notre pays, qui auprès d’un proche en situation de handicap, qui auprès d’un proche âgé en perte d’autonomie, qui auprès d’un proche invalide ou atteint d’une grave maladie. Peut-être 15% de la population française.

Remarquable. Que de générosité, que de solidarité, que d’attention portée aux siens, à son entourage, et que de temps donné face aux accidents et aux difficultés de la vie. Une moitié de salariés, soumis à une dégradation de leurs droits et trop souvent de leurs conditions de travail. Une moitié de retraités soumis à la dégradation continue de leur pouvoir d’achat (et de leur pouvoir solidaire).

Révélateur. Il n’y aurait pas autant de poids sur les épaules des proches si la société assumait correctement et de façon solidaire ses responsabilités, si les droits des personnes aidées étaient réellement reconnus. Ce travail vient au mieux en complément, en fait en palliatif, d’une réponse publique qui n’est pas à la hauteur.

Chacun connaît les vertus du citron. On peut en faire des citronnades et l’utiliser en cuisine. Mais il est également recommandé pour blanchir le linge et éliminer les taches, guérir les maux de gorge, faire briller miroirs et fenêtres, désinfecter les planches à découper ou encore rafraîchir l’haleine. Il est connu pour ses effets favorables sur la santé et son rôle préventif dans la survenue de plusieurs maladies. Les personnes aidantes ont bien souvent le sentiment que la société les prend pour des citrons.

Ce livre en appelle à une prise de conscience. Il veut d’abord souligner l’immensité de ce travail gratuit, sonutilité, sa générosité. Ce travail doit être reconnu. Le reconnaître, c’est ouvrir les yeux sur la situation de celles et ceux qui ont besoin d’aide, et qui y ont droit. Le reconnaître, c’est ouvrir les yeux sur la situation de celles et ceux qui aident. Et qui ne peut perdurer ainsi.



Chapitre 1
Les aidants


Qui sont les personnes aidantes ?

Les familles sont toutes à un moment donné concernées de près ou de loin par la question de l’accompagnement d’un proche dans le besoin : un parent, une sœur ou un frère, un enfant, une voisine ou un voisin, un ami ou une amie...

En 2015, la loi d’adaptation de la société au vieillissement a produit une définition officielle : « 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 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 ». Cette définition juridique est inspirée de définitions existant déjà dans le code de l’action sociale et des familles à propos des aidants de personnes handicapées.

Les études font défaut pour dire vraiment qui sont ces femmes et ces hommes. Nous savons que les personnes aidantes étaient 8,3 millions en 2008, de 16 ans ou plus, dont 57 % de femmes{2}. En dix ans, cette réalité a nécessairement augmenté. Des associations avancent le chiffre de 11 millions, sur la base de sondages réalisés montrant que 19 % de répondants se déclarent aidants{3}.

Selon l’étude effectuée par la Direction de la recherche, des études, de l’évaluation et des statistiques (Drees) en 2008, près de 52 % exercent cette fonction auprès de personnes âgées de 60 ans ou plus vivant à domicile, dont quatre sur cinq pour des actes de la vie quotidienne. L’autre moitié le fait auprès de personnes âgées de moins de 60 ans. Lorsqu’il n’y a qu’un seul aidant, dans 44 % des cas, il s’agit du conjoint.

Selon des études d’opinion, plus d’un quart des personnes aidantes déclarent s’occuper de plusieurs personnes de leur entourage{4}.

Par ailleurs, 47 % des personnes aidantes ont un emploi, 7 % sont au chômage, 33 % sont retraités, 13 % sont d’autres inactifs. Les aidants ont en moyenne 52 ans. Il se trouve parmi eux des enfants, sujet qui mériterait une étude plus approfondie, car c’est aujourd’hui une inconnue des enquêtes publiques.

L’enquête montre également que c’étaient, en 2008, 6,3 millions de personnes de 5 ans ou plus résidant à domicile (soit 10 % de la population), qui recouraient à l’aide de leur entourage...
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