L'aide aux aidants familiaux
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UNE APPROCHE D’EVALUATION DE LACTION

Introduction

ette étude s'inscrit dans une volonté institutionnel-
le d'évaluer les apports des sessions d’aide aux
aidants aux bénéficiaires, sessions organisées par
les échelons locaux du Service Social de la Caisse
Régionale d'Assurance Maladie Rhdne-Alpes, suite a la
généralisation de ce type d’action sur I'ensemble des dépar-
tements.
Ces actions concernent des aidants non professionnels, le
plus souvent des conjoints ou enfants de personnes dépen-
dantes.

Les objectifs principaux sont au nombre de deux :
© Favoriser I'autonomie des personnes dépendantes et
de leur famille.
@ Permettre a I'aidant de maintenir des liens de qualité
avec la personne aidée et son entourage.

L'étude menée reposait sur deux objectifs qualitatifs :
@ Evaluer le ressenti des aidants, et le fardeau que
représente pour eux ce role.
© Repérer les attitudes et représentations des aidants,
les différents roles, et leur évolution du fait de la partici-
pation & une session d'aide aux aidants.

L'étude a été effectuée en lien avec I'échelon local du servi-
ce social de la Drome. Elle a concerné les participants de
trois sessions d'aidants se déroulant sur le milieu de I'année
2001 jusqu’a début 2002.

Onze participants ont été interviewés, de maniere semi-
directive, a partir d’'une grille d’entretien.



Le choix du r6le d’aidant ou
d’aidant principal

D'apres les entretiens réalisés, le choix
de l'aidant en tant que personne dési-
gnée pour remplir ce rble, que la décision
soit motivée par la famille, la personne
ayant besoin d’aide ou l'aidant lui-méme,
repose sur plusieurs critéres, dont I'im-
portance varie suivant les personnes :
la disponibilité : ceci concerne le
fait d'étre retraité, célibataire, sans
profession ou sans emploi.
la proximité géographique
le fait d’'une habitude d’aide anté-
rieure
I'existence d’'une relation privilé-
giée entre l'aidant et I'aidé : confiance
réciproque, intensité des liens affec-
tifs
la position au sein d’une fratrie : le
fait d’étre I'ainé par exemple peut étre
I'un des arguments justifiant un inves-
tissement plus important
'adéquation du logement de I'ai-
dant.

Le fait pour I'aidant d’accepter le role d’ai-
dant semble d0 & trois motifs principaux :

Le “devoir” familial
Ce devoir familial n’est pas vu comme
une exigence, une nécessité morale
ou un dd, mais comme quelque chose
qui va de soi, qui est naturel.

Des motifs financiers, qui cepen-

dant n'apparaissent pas comme un
motif primordial.
« C'était un choix parce qu’on n'avait
pas les moyens. Dans une maison de
retraite dans I'état ou elle était c'était
12 000 F par mois. Avec une retraite
agricole de 6 000 F environ par trimes-
tre... ».

L’état de fait, la personne se vivant
comme le seul aidant potentiel ou
[égitime (enfant unique, conjoint).

Ce qui est remarquable parmi les aidants
rencontrés qui, il convient de le rappeler,
sont des personnes assumant relative-
ment bien leur choix, est qu'elles le légiti-
ment avant tout par I'amour porté a la
personne.

Stratégies de résolution
de difficulté

Une certaine vision positive de la vie, une
prise de temps pour réfléchir a la résolu-
tion des difficultés ou I'acceptation d’évé-
nements difficiles, semble étre un atout
pour certains aidants, permettant de bien
gérer une situation d'aide et surtout les
imprévus gqu’elle peut générer.

Les aidants mettent en ceuvre différentes
ressources pour mieux répondre a la
demande de l'aidé.

Ce peut-étre une attention, une sensibilité
particuliere, ou I'utilisation de “ruses” en
matieére de sécurité de la personne, ou
d’adaptation de conduites ou de modes
d’expression.

“(...) Quand j'étais la les matins, a 8 heures
du matin, je téléphonais. Au son de la voix
de papa, je savais si ¢a allait ou si ¢a n'al-
lait pas. Dans ce cas, j'y allais tout de
suite.”

“Ma fille au départ venait souvent le
dimanche manger a midi. Pour la mémée
on a changé notre fagon de faire. lls vien-
nent le soir quand elle est couchée,
comme ¢a, ¢a dérange personne. On se
voit une fois par semaine, on se voit la
méme chose. Et maintenant tout le
monde y trouve son compte”.

L’acceptation de I'aide
des professionnels

Acceptation par l'aidé

‘Jai réussi aussi a ce moment la a leur
faire admettre qu'ils pouvaient aussi pren-
dre quelgu’'un, que cela n'avait rien de
dégradant, parce que la personne que je
leur proposais avait aussi besoin de tra-
vailler”.

Acceptation par l'aidant

Quel que soit le professionnel concerne,
il peut y avoir une réticence de l'aidant a
contacter des professionnels, ou une
ignorance de ce que ceux-ci peuvent lui
apporter.

Lintervention d’'un professionnel a un
coOté dérangeant par rapport aux habitu-
des de vie de l'aidant, a son intimité, et a
son mode de gestion de la dépendance
de l'aidé.

“Mais pour s’habituer aux infirmiéeres, au
début, ca a été dur. Mais maintenant ca
me convient bien. Il y a eu quelques pro-
bléemes d’horaires au début”.

La répartition des taches

avec les professionnels
Larticulation des interventions entre
aidants et professionnels nécessite par-
fois une définition - ou redéfinition - stric-
te des interventions de chacun, au niveau
des interventions elles-mémes comme
de leur horaire.

Certains aidants ont exprimeé des difficul-
tés au niveau du recrutement d’aides a
domicile, qu'il s’agisse d’'une embauche
directe ou d’'une professionnelle mise a
disposition par un service mandataire.
“Moi, je dis, ils embauchent du personnel
sans savoir a qui ils ont affaire. Je me
demande sur quelles bases ils embau-
chent des personnes comme ¢a”.
‘Javoue gu'on a eu...apres un premier
essai qui n'a pas été concluant, on est
tombé sur une personne qui va bien. Il est
vrai que si il fallait refaire le parcours du
combattant avec une autre personne,
peut-étre que ¢a donnerait a réfléchir”.

L'apport des professionnels
Lintervention des professionnels réduit
'ampleur des taches de l'aidant et son
investissement. Il peut permettre un sou-
lagement physique et psychologique.
Laide des professionnels qualifiés tels
que infirmier ou kinésithérapeute, consti-
tue un soutien direct, mais également
indirect, par la reconnaissance implicite
de la charge pesant sur I'aidant.

Les professionnels médicaux jouent un
role d’aide a la surveillance médicale de la
personne dépendante et de sécurisation
des aidants.

Lintervention des professionnels produit,
par le seul fait du déchargement de
taches, un effet de soutien de l'aidant, en
permettant de donner aux relations un
caractére plus convivial, car déchargé de
taches contraignantes pour l'aidant, ou
mal vécues par I'aidé. Ceci peut soulager
ainsi l'aidé de réactions pouvant étre
agressives, de la part de la personne
malade.

Lintervention d'aides a domicile peut
aider a une meilleure égalité de rapport,



en enlevant ou réduisant la part des
tdches ayant un caractére obligatoire ou
intime.

Le choix de placement

Pour certains aidants, mettre la personne
aidée en institution, c’est lui faire perdre
ses repéres, notamment si la personne
est désorientée, et prendre le risque d'ag-
graver la dégradation de I'état de santé.
Le colt financier lié au choix d’un établis-
sement adapté aux besoins de la person-
ne est également trés présent. Est déplo-
ré également le manque d'établisse-
ments, ainsi que les délais d’attente. Ceci
peut conduire a déposer une demande
d’admission en établissement, par pré-
vention et anticipation, alors méme qu'on
ne l'envisage pas réellement. Cette
démarche est par ailleurs souvent
conseillée par les acteurs de la gérontolo-

gie.

Réle d’aidant :
difficulté, fardeau, fatigue

“Moi, mon mari m'a laissé javais trois
bébés, donc jai élevé mes enfants. Et
quand ils ont été grands, j'aurai peut étre
eu la chance de refaire ma vie, je nai
jamais pu a cause de ca. Je n'étais pas
libre. Il fallait étre la a 16 heures, a 18 heu-
res. Ma vie a été gachée, j'avais un choix
a faire : ou c’était ma propre vie, ou m'oc-
cuper de mes parents”.

La contrainte de disponibilité et donc de
temps est souvent vécue comme forte.
La vie de l'aidant est gérée par I'aidé, ryth-
mée par ses besoins.

L'état de santé de l'aidant, lorsqu’il est
variable, nécessite aussi une grande
adaptation de I'aidant, les réponses
apportées pouvant étre remises en cause
fréquemment.

“Le plus difficile, c’est que vous passez -
c’est pas linéaire, c’est pas dégressif - par
des phases de haut et de bas, de trés
bas”.

Ceci peut comporter pour l'aidant des
passages de préparation au deuil, puis un
retour a une situation d’aide habituelle,
avant une nouvelle aggravation.

Ces phases successives peuvent condui-

Deux aidants ont souligné I'intérét de I'in-
tervention d’une personne extérieure,
d’'un professionnel médico-social, pour
aider la famille a parvenir a une prise de
décision.

“Moi, je sais aussi que c'est un enseigne-
ment [de la session]. Si il y avait une diffi-
culté majeure qui fasse qu'il y ait une
décision & prendre, que je sente gu'l
faille absolument faire un placement dans
une institution et puis que j'ai par exemple
une réticence de ma sceur, ou vice et
versa, il me semble que aujourd’hui je dis
et bien écoute, on va essayer de prendre
un avis extérieur,... se rapprocher d’'un
service social, au moins d’en discuter.”
L'aidant, nous l'avons vu, est confronté
souvent & un choix - étre aidant ou pas -
fait dans I'urgence, et qui pourtant pourra
constituer un engagement de longue
durée.

re a une situation d'épuisement de l'ai-
dant.

La confrontation a la dépendance met fin
au projet que 'on pouvait avoir, notam-
ment de vie de couple, de voyages, de
vieillesse calme et heureuse.

Ceci génere un sentiment d'injustice,
sans doute éprouvé par beaucoup dai-
dants, a un moment ou un autre de leur
confrontation a la dépendance ou a la
lourdeur de la tAiche assumée.

Parmi les personnes interviewées, ayant
une vision globalement positive de leur
réle d’aidant, aucune ne ressent ce senti-
ment d'injustice.

L'acceptation de l'aléa que constitue la
dépendance est sans doute une condi-
tion nécessaire de I'acceptation pleine du
réle d’aidant.

“Il faut passer le stade de l'acceptation.
Tant qu’'on n'a pas passé ce stade-la, c’est
tres dur. Des fois on est énervé, on est
agressif (...). On vit avec, on essaie de
faire sa vie autour de ¢a”.

Soutien de I'entourage

Les aidants rencontrés assurent quasi-
ment seuls la charge de I'aidé. La plupart
estiment cependant bénéficier du soutien
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L'affection éprouvée pour la personne
aidée peut conduire les aidants a sacrifier
leur propre vie, a long terme, ceci pour ne
pas rompre un engagement pris a un
moment précis et dans des circonstan-
ces données.

Pour les aidants, il est en effet fondamen-
tal de ne pas décevoir la personne aidée
et de rester fidele & leur conception de la
solidarité familiale.

Le choix d'un placement en établisse-
ment représente également un enjeu
financier important, qui peut contrarier
également la prise de décision.

Le maintien de personnes agées a leur
domicile, nécessitant parfois des inter-
ventions de divers professionnels, pose
aussi également des problemes finan-
ciers. La gestion du financier est en effet
difficile du fait d’'une inconnue : la durée
de mise en place de l'aide.

de leur entourage : conjoint, enfant, ou
freres et soeurs. lls en sont satisfaits,
méme si la participation de I'entourage
ne leur permet pas la liberté de mouve-
ments ou de loisirs souhaité.

La solidarité familiale est favorisée par la
proximité géographique.

“Elle est heureuse car elle est toujours
bien entourée. On est tous en famille
autour d’elle. Elle a toujours quelqu’un qui
va, qui vient. On s’aide tous beaucoup”.
La répartition des taches est parfois fixée
de facon trés précise, notamment quand
il s’agit d’assurer une surveillance pour la
sécurité des personnes.

Dans ce cas, il s'agit d’'un véritable par-
tage de taches. Mais le plus souvent, I'ai-
de des membres de la famille consiste a
garder la personne aidée lors d’'une
absence de l'aidant, d’'une demi-journée
ou de quelques jours.

Lentourage peut étre sollicité en cas
d’'urgence, ou lorsqu’une décision est a
prendre.

L'aidant peut estimer “normal” sur le plan
théorique, d’assurer la plus grande partie
des taches, parce qu'il est plus prées, sans
activité professionnelle... et le ressentir
cependant parfois comme n'allant pas
de soi.



Le rble du conjoint

de l'aidant

La participation du conjoint est tres varia-
ble.

[l peut participer activement a l'aide
apportée (aide au lever, aide au transfert
par exemple), étre totalement absent de

la situation d’aidé, ou assurer un dépan- |

nage.

Valeurs et représentations
de l'aidant

Projection de soi

La dépendance des ainés confronte aussi
l'aidant & son éventuelle dépendance
future. Elle la rend perceptible. Méme si
aucune disposition concréte n'est prise,
sa propre dépendance physique devient
envisageable, possible.

Son éventuelle dépendance mentale est
cependant peu envisagée par l'aidant,
méme lorsqu’il est confronté de fagon
directe a celle de ses parents.

Si une anticipation de la dépendance
parait nécessaire, sur un plan théorique
au moins, elle n'est pas forcément réali-
sée. Ceci peut s’expliquer par un souhait
de report dans le temps, comme pour la
plupart des personnes, quel que soit leur
age, ou par le fait que le souci d’organiser
sa fonction d’aidant ne laisse pas place a
la construction d'une réponse future a
son éventuelle dépendance personnelle.
Par contre, les aidants s'étant exprimés
sur la question refusent pour la plupart, et
de facon trés nette, que leurs propres
enfants assument plus tard la fonction
d’aidant vis a vis d’eux, fonction qu’eux-
mémes ont accepté comme étant naturel
ou comme un devoir.

Vision du passé et de I'avenir
L'aidant appréhende souvent I'avenir,
pour la personne aidée notamment.
Souvent, l'aidant ne se préoccupe de sa
santé que par rapport a ses conséquen-
ces sur la personne aidée.

Le conjoint peut parfois avoir un réle de
surveillance en cas d’absence de l'aidant
(pendant la participation a la session par
exemple), sans participation active.

Il peut également jouer le rble de
conseiller en cas de difficultés ou de
décision a prendre.

Pour le conjoint, la demande de prise en
charge de l'aidé peut constituer un
empiétement de son espace, (espace

Le futur de la personne aidée est aussi
parfois un souci. Lorsqu’on est intervenu
comme aidant depuis plusieurs années, il
est difficile d’évoquer avec la personne
aidée, une entrée en maison de retraite,
méme lorsqu’il n'y a pas d'obstacles
financiers.

La séparation a venir

Les aidants disent avoir déja effectué un
travail de séparation, s'étre préparé au
décés de la personne aidée et donc a la
fin brutale de leur role d’assistance.

Tout se passe comme si, de méme que
pour la possibilité de sa propre dépen-
dance ou sa santé, I'aidant ne s’accordait
pas le droit de s’inquiéter pour lui-méme
et son propre avenir.

Ceci alors que la perte de la personne
aidée nécessitera une réorganisation
psychologique et matérielle qui ne peut
qu'étre importante.

Historique
de la fonction d'aidant

Confrontation au diagnostic ou
a la dépendance

Cette confrontation n'est pas forcément
vécue comme brutale, notamment dans
le cas d’'une maladie d’Alzheimer, ou le
diagnostic peut-étre connu plusieurs
années apres I'apparition des premiers
troubles.

On redécouvre parfois I'ampleur des diffi-
cultés de la personne souffrante aprés un
certain temps. Limportance du besoin en
aide peut étre méconnue ou sous estimé
par la famille.

temporel par rapport a la vie de couple,
espace geographique lorsque l'aidé est
hébergé), dont il peut avoir envie de se
préserver, ou dont I'aidant peut vouloir le
préserver.

Il peut parfois y avoir conflit entre le réle
familial de Il'aidant (qui est conjoint,
parent) et son réle d'aidant, et une incom-
préhension du choix de 'aidant de la part
de ses proches.

Mais parfois la confrontation avec la
dépendance est trés brutale, comme
pour cette personne dont le mari est
resté hémiplégique suite a un infarctus.
Le choix d’'étre aidant, conditionne I'ave-
nir. S'il semble étre moins remis en ques-
tion pour les conjoints, pour les enfants
aidants I'engagement dans le temps peut
étre trés contraignant, ce d’autant plus
que les aidants considérent impossible le
retour en arriére.

“Ta meére elle avait I'habitude de vivre
toute seule en plus. Donc elle ca aurait
été la méme chose. C’est nous qui I'avons
conditionnée de cette facon et mainte-
nant on ne peut plus s'en dépétrer. C'est
sa fille qui a mis tout ¢a en ceuvre et puis
maintenant”.. (conjoint aidant également
de sa belle-mere)”.

Valeurs de I'aidant - en faire
assez ou pas - étre utile

Méme si pour beaucoup, aider le conjoint
ou le parent est de 'ordre du naturel ou
du devoir, ceci n"'empéche pas d'éprouver
la satisfaction de ce que I'on a accompli.
Les aidants sont convaincus de faire au
mieux de leurs possibilités et convaincus
de I'utilité de leur aide. Ils peuvent en
retenir une certaine fierté : fierté du
devoir accompli, fierté de faire le maxi-
mum, fierté d’'éviter a la personne dépen-
dante le placement en institution.

Ces sentiments co-existent avec le senti-
ment d’accomplir un devoir, de sentir une
contrainte, d’assumer une lourde tache.



Role parental - stratégies
de soins - changement
d’attitudes

Lorsque I'aidant est I'enfant de la person-
ne dépendante, on assiste a une inver-
sion du rapport de génération : I'enfant
devient fréquemment le parent, l'aidé
age étant placeé sous l'autorité, par néces-
sité, de l'aidant.

Cette situation peut étre reconnue par la
personne aidée, niée ou acceptée pleine-
ment.

Ceci peut étre induit par une fonction
de surveillance assurée par l'aidant, ou
encore par une attitude de priorisation
systématique des besoins de l'aidé par
rapport aux siens.

Comme on fait le deuil de son statut anté-
rieur (statut d’enfant), on peut également
faire le deuil de son parent en tant que
tel. Le parent perd son identité de parent,
il devient personne aidée.

“Ah oui. Et elle, elle voulait garder son
role. Elle n'était plus chez elle, mais mal-
gré tout, elle voulait imposer son réle. Il a
fallu quand méme faire quelques mises
au point malgré tout”.

Ces attitudes, font penser a celles des
parents de jeunes enfants : répondre aux
besoins de I'enfant avec une sécurité
maximum, veiller & son expression et son
développement en sachant imposer des
limites, trouver le juste milieu entre liber-
té et sécurité.

Pour I'aidant, assurer la sécurité de la per-
sonne dépendante pose beaucoup de
questions, car elle nécessite parfois une
prise de décision unilatérale. Elle peut
entrainer un conflit entre souci de sécuri-
té de l'aidant, de responsabilité par rap-
port a celle-ci, et respect du souhait de
I'aidé ou envie de préserver sa liberté et
I'autonomie restante.

Négociation de role :
reconnaitre 'aidé comme
acteur

Nouveaux langages - nouvelles
stratégies

Parler de sa participation a une
session consacrée au role d’'aidant peut-
étre recu par I'aidé comme une recon-

naissance de son importance, et ressen-
tie favorablement du fait de la perspecti-
ve d’une amélioration de I'aide qui lui est
apportée.

Pour les aidants qui donnent cette infor-
mation, il s'agit d’'une information, Iégiti-
me, de leur “partenaire”.

Cette démarche peut cependant se heur-
ter au refus de l'aidé.

“Il m'a fait un peu la morale, il n'était pas
content, il était jaloux un peu. Vous savez,
un malade est un peu égoiste”.

Nouvelles stratégies

Faire participer I'aidé au maximum a la vie
quotidienne, lui demander son aide,
méme dans des actes anodins, fait partie
d’une stratégie de participation de I'aidé,
de reconnaissance de ses capacités res-
tantes.

Il peut s’agir également de redonner a
I'aidé davantage la maitrise de sa vie, en
remettant en cause les attitudes d’ordre
parental que I'on a pu adopter.

Dans la durée, et notamment avec l'aide
d’une réflexion extérieure comme I'a per-
mis la session, I'aidant peut adapter ses
attitudes plus conformément a I'attente
de I'aidé, qui en retour peut également
modifier les siennes.

Confrontation
au changement d’identité
et de personnalité de I'aidé

Cette confrontation peut revétir un
aspect négatif ou positif.

“(...) Oui, disons qu'avec ma mere avant,
je mai jamais eu de bons rapports avec
elle. Cétait quelqu’'un de trés dur. Mais
maintenant cela ne se passe pas trop mal.
Oui, oui. Elle a toujours été trés méchan-
te. Et la elle a complétement changé, elle
est transformée”.

“C’est difficile, c’est une question difficile.
Ma femme était une tres belle femme,
tres élégante, treés spirituelle, trés femme
d’action (...) et évidemment quand vous
voyez que vous n'avez plus la méme per-
sonne en face de vous (...).

Il'y a parfois superposition de deux ima-
ges de l'aidé, celle d'autrefois, d'un
passé proche - avant la maladie - ou loin-
tain (souvenirs d’enfance). Limage actuel-
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le est la - différente, forte - mais I'image
ancienne peut revenir a certains
moments, comme une interrogation ou
une aide.

L'aidant doit s’adapter a ce changement
de personnalité, en préservant toutefois
et en appréciant particulierement les
moments d’échanges, ou les moments
de tendresse qui symbolisent et concréti-
sent la richesse des relations passées.
Le déces de la personne aidée peut effa-
cer I'image récente au profit de I'image
d’autrefois, celle de la personne aimée, la
“ véritable” personne.

“Au départ, je ne reconnaissais plus ma
mere. Elle avait tellement changé, on
était resté un peu loin d’'elle. Au départ
elle était un peu aigrie. Elle et moi par la
méme occasion parce-que je ne la recon-
naissais pas. Je me suis dis ce n'est pas
possible que I'on devienne comme c¢a,
surtout ma mere, et je I'ai répété, et puis
C'est vrai qu'aprés la session ca ma
quand méme bien aidé.”

“[Apres la session ] je ne I'ai pas vue [ma
mere] différente, mais ¢ca m'a aidé a la
voir telle gu’elle était.”

Compréhension _
des souffrances de l'aide

Se mettre a la place de l'aidé est un
moyen de compréhension de l'autre, de
ses souffrances, de ses attentes, de sa
dignité parfois niée par I'état de dépen-
dance.

... “quelque part ce manque l'avait bles-
se.”

“Accompagner quelqu’un c’est aussi se
mettre a sa place”.

Ceci permet aussi de mieux gérer les
situations difficiles, comme celle d’agres-
sions, et de mieux se protéger de
celles-ci.

Cela permet aussi de rester motivé pour
aider.

Sentiment de l'aidé

et de I'aidant. Rapprochement
des deux personnes

Le partage de sujets intimes, comme la
mort, permet un rapprochement des
deux personnes, par cet échange vécu
comme unique, et privilégié.



Ceci contribue a former un couple,
aidant/aidé.

Le fait d’avoir abordé certains sujets
considérés comme difficiles, dangereux,
ou tabou, par l'aidant, au cours de la ses-
sion, lui permet d’oser en parler a l'aidé,
ou de répondre a sa demande d’écoute.
Eprouver un sentiment de respect pour la
personne aidée facilite également la rela-
tion.

De nombreuses personnes le manifes-
tent, en parlant de la personnalité actuel-
le ou passée de la personne aidée “per-
sonne de téte, active”... et de ses qualités
présentes ou passées.

Désir d’aider

Un retour d’aide peut étre fait par I'aidé.
Un retour de I'aide apportée peut étre le
fait d’effectuer le passage vers la mort en
présence de la personne.

L'aide au passage a la mort, la prépara-
tion & la mort est une initiation, un accés
a un savoir particulier, qui fait de I'aidant
un étre a part aussi.

Ce peut étre aussi le partage d’une intimi-
té autre, ou I'expression d’une confiance
particuliére, par rapport a la gestion de
l'argent, par exemple.

Il'y a une part d’altruisme, dans la fonc-
tion d’aidant. Un fort désir d'aider est pre-
sent, sans attente de reconnaissance. La

Espace social, physique

Le fait d’étre aidant entraine une
restriction de I'espace physique et social.
Le sentiment de restriction de la liberté
de déplacement est éprouvé par tous les
aidants rencontrés.

Il peut étre accentué par le probleme
financier lié au remplacement de l'aidant,
qui parfois doit mettre en place un dispo-
sitif professionnel important lorsqu'il
s'absente.

Pour certains, se rendre aux sessions
d’aide aux aidants permet de se soustrai-

reconnaissance, lorsqu’elle est exprimée
par l'aidé, est vécue comme un don, et
non comme un juste retour des choses.

Reconnaissance (mutuelle)
Lexpression de sa reconnaissance par
I'aidé peut se faire de maniére anodine ou
indirecte.

Le fait que la personne agée ne se plai-
gne pas de sa dépendance est déja per-
¢cue comme un signe de reconnaissance
de la qualité de I'aide apportée et de I'af-
fection témoignée ainsi.

La reconnaissance est parfois réci-
proque.

Distanciation

Pour beaucoup d’aidants rencontrés, on
remarque, en cours d’entretien, paralléle-
ment & des ressentis personnels trés fort
vis a vis de l'aidé, un effet de distancia-
tion. Cela s’exprime par une description
impersonnelle, quasi professionnelle, des
besoins ou des comportements des per-
sonnes aidées.

L’intime
Le fait d’assister de maniére intense une
personne agée dépendante, pose la

question, a un certain moment, d’entrer
dans l'intimité de la personne.

re aux contraintes quotidiennes.

“Ca m'apporte quelque chose, vous voyez
de sortir un peu, parce-que vous savez, il
y a des fois, c’est démoralisant.”

Pour certains, ceci ne pése pas, méme si
leur vie antérieure a été trés active.

La crainte de perturber la personne aidée
peut étre aussi la cause principale de la
privation de période de repos, ou de son
report constant dans le temps.

“On serait partie [en vacances]. Mais ¢a
pose tellement de problemes. L'an der-
nier j'ai marié ma fille, je I'ai fait gardé par
une personne de G. Pourtant c'était une
personne charmante, mais la mémée a

Ceci marque le franchissement d’un cap.
Pour certains aidants, ceci correspond a
un avant et un apres.

Lintimité concerne notamment deux
points : un échange sur la mort ou une
aide au mourant et les soins corporels.
Le franchissement du “cap” n'a pas lieu
au méme moment pour tous les aidants.
Pour I'un, il se situera au moment de son
implication dans l'aide a la toilette, pour
l'autre dans le toucher du corps (cares-
ses, massages), ou dans l'aide a I'appro-
che de la mort, ou dans le dévoilement de
ses sentiments.

Les aidants évoquant cette entrée dans
lintimité de la personne utilisent les
termes de cap, de passage, de barriere,
toujours ressenti, qu'il s’agisse d’une
acceptation progressive ou d'une
confrontation soudaine a un besoin
d'aide.

Comme tout obstacle franchi, ceci
concourt & un enrichissement de l'aidant,
par la prise de conscience de sa capacité
a reculer les limites de son intervention,
et/ou par le partage d'une communica-
tion intime, basée sur le désir d’aider et le
respect de la personne dépendante.

eu peine & avaler tout ca. (...). Une fois
guelles sont installées les personnes
ageées, c'est difficile de les changer pour
pas les traumatiser”.

Le temps est source d’angoisse.
S’occuper de la personne agée demande
beaucoup de temps, par contre le temps
d’absence de la maison doit souvent étre
tres court. C’est une course, avec la sen
sation pour certains d’une prise de risque
quotidienne.



Motivations des participants
de la session d’aide aux
aidants

Les motivations initiales sont diverses :

Souhait d'information sur les aides
existantes, qu'elles soient financieres
ou professionnelles.

Recherche d'une aide de spécialis-
tes permettant de vérifier I'adéquation
de ses pratiques d’aidant a la situation
de l'aidé.

“Curiosité” d'ordre générale.

Souhait de trouver au sein du grou-
pe des personnes dans la méme
situation.

Les motivations de participation au grou-
pe de parole étaient claires dés le départ
pour les personnes intéressées.

‘Je pensais bien que ¢a pouvait aller plus
loin”.

Le groupe de parole était alors pergu
comme un moyen d’aller plus loin dans la
compréhension, dans une aide plus inti-
me, ou comme un soutien dans une
situation difficile (confrontation a une
demande d’accompagnement d’une per-
sonne mourante).

Le groupe de parole émanant du groupe
réuni lors de la session, semble n'avoir
pas suscité d’'inquiétude particuliére chez
les personnes intéressées, du fait d’'une
connaissance mutuelle préalable.

Déroulement de la session
Certains participants évoquent leur diffi-
culté a parler d’eux-mémes.

Par contre, entendre le maximum de per-
sonnes s’exprimer a été ressenti comme
bénéfique.

Certaines personnes mentionnent le plai-
sir qu'elles ont eu a assister aux réunions.
D’autres ont été affectées parfois par les
difficultés de certains, ou par le fait que
des personnes n'osaient pas s'exprimer.

Ce ressenti apparait comme indépendant
de l'apport personnel retiré.

Relations au sein
du groupe : échanges,
convivialité, cohésion

La perception des participants est trés
positive.

Ce ressenti peut étre d’autant plus fort
que la personne appréhendait sa partici-
pation au groupe.

Par contre, aprés la fin de la session, peu
de personnes sont restées en contact.
Certains participants le regrettent, d’aut-
res I'estiment préférable ou allant de soi.
Certaines rencontres se font occasionnel-
lement ou régulierement, mais souvent
au départ par une rencontre de hasard,
due simplement a la proximité géogra-
ghique.

La cohésion du groupe n'est sans doute
pas due a 'homogénéité des situations
objectives, mais davantage a I'importan-
ce du fardeau porté par les aidants.

Les apports de la session

Certains apports, méme s'ils sont jugés
intéressants, ne changent pas toujours
les habitudes quotidiennes de I'aidant.
“La facon de la lever, j'ai une facon de la
prendre, méme ce qu’on a appris, je ne
pourrais pas le mettre en pratique (...).
Apres toutes ces années, on prend des
habitudes, finalement on n’en change
méme pas”.

D’autres par contre, sont facilement inté-
grés dans la vie quotidienne, notamment
ceux concernant l'alimentation.

Les apports concernant la relation avec le
malade ont été trés bien intégrés par cer-
tains.

“Ca a aidé a comprendre un petit peu les
choses qui ne pouvaient pas fonctionner
au niveau de la relation avec l'aidant et la
personne aidée, et puis les incidents
qu'ils pouvaient y avoir sur nos relations

en couple” (...).

Suites souhaitées a la session
ou propositions d’amélioration
Les personnes ayant participé aux ses-
sions estiment toutes quelles les ont
aidées personnellement, et les conseille-
raient soit a des personnes remplissant
une fonction d’aidant gu’elles connais-
sent, soit a un membre de la famille.
Elles jugent souhaitables qu’elles soient
proposées a I'ensemble des aidants, le
plus tét possible.

En ce qui les concerne, les aidants ne
sont pas demandeurs d’'une autre ses-
sion, qui constituerait pour eux une redi-
te. Par contre, certains seraient motivés
pour une nouvelle rencontre unique, per-
mettant de faire le point sur des ques-
tions restantes ou I'évolution de la législa-
tion, ou permettant une rencontre entre
membres des groupes ayant sympathiseé,
pour se retrouver et échanger d'une
maniére conviviale.

Méme les personnes n'ayant pas résolu
leurs difficultés estiment qu'une autre
session n'est pas utile, sans doute, parce
qu'elles ont acquis les outils nécessaires
a une réflexion, et éventuellement & un
cheminement personnel.



Renforcement
de la confiance en soi

Valorisation

La session permet a l'aidant de se sentir
reconnu, valorisé.

Ce sentiment de valorisation peut déja
étre lié au fait d’'assumer de son plein gré
la fonction d’aidant :

“Il est vrai qu'on se sent gratifié, c’est clair,
je veux dire par la... en tout cas moi je ne
le ressens pas comme je dirai dégradant,
dévalorisant, méme si c’est lourd, mais au
contraire, d'ailleurs. Je veux dire, c’est
plutot une fierté d’assumer”.

Affirmation de soi

La session, par I'apport de nouvelles
connaissances mais surtout la reconnais-
sance des savoirs de l'aidant lui permet
d’oser affirmer et assumer ses opinions,
et de se situer par rapport aux autres
membres de la famille ou professionnels.
Elle rassure par rapport a ses propres
compétences, et permet d’en acquérir
d’autres.

“On apprend beaucoup de choses qui
sont intéressantes, nous mémes on peut
apporter des choses”.

La valorisation que ressent l'aidant, par
rapport a ses compétences lui permet de

Conclusion

s’'appuyer sur ses connaissances et sur
son analyse de la situation pour ne pas se
soumettre aux conseils des profession-
nels qui peuvent lui sembler inadaptés.

Développement

d’une réflexion sur soi
et sur les autres aidants
Analyse des difficultés

Au cours des sessions, les aidants ont
développé une réflexion sur le role d'ai-
dant, par I'analyse de leurs pratiques et
celles des autres, par la comparaison des
situations et des charges respectives.
Certains, trouvant leur propre situation
|égére par rapport a d’autres exposées,
sont moins intervenus gu'’ils n'auraient pu
le faire, laissant peut-étre ainsi un “droit a
la parole” plus important a des personnes
gu'ils sentaient en grande difficulté.

Pour ces personnes se considérant
comme moins en difficultés, I'apport
des sessions est vu comme venant
davantage des professionnels que des
participants.

Il \nfluence de la session sur I'aidant

Par contre, pour les aidants en grande dif-
ficulté, I'apport des autres participants
semble avoir été important a la fois par
I’échange direct et par la comparaison
des situations respectives.

lIs ont pu aussi avoir le sentiment d’aider
les autres, comme ils ont pu étre aidés,
eux-mémes.

Il apparait de fagon évidente que la sortie
de l'isolement pour certains, et la rencon-
tre entre pairs pour tous, que représente
la session aide aux aidants est un bénéfi-
ce fondamental, dont les effets perdu-
rent.

Il'y a un “avant” la session et un “aprés”,
ou l'aidant se sent mieux armé, et plus
serein face a la situation de dépendance,
aux professionnels et aux Institutions
gestionnaires des aides et services.
L'expression par la parole, la reconnais-
sance des réles et des savoirs, la circula-
tion de la parole sont pour les personnes
aidantes un besoin fondamental, et une
force pour continuer a assumer une char-
ge difficile mais indispensable aupres des
personnes entrées dans la dépendance
qui, pour beaucoup, ont le désir de vivre
leur vie au domicile familial.
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