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SOUTENIR ET AIDER
LES AIDANTS PROCHES

Les aidants occupent une place particuliére dans le systéme de soin, car ils en sont
un pilier majeur... tout en ne recevant qu’une considération relativement limitée. Il
est pourtant capital de les soutenir adéquatement face aux difficultés qu’ils peu-

vent rencontrer.

Pierre Gérain, chercheur postdoctoral en psychologie a Université de Lille.

ien avant que les politiques publiques

visant a maximiser le maintien a domi-

cile des personnes dépendantes ne soient
mises en place, les aidants ont participé a four-
nir des soins dans la durée a toute personne
qui se retrouvait dans le besoin. Par leur pré-
sence, ils répondent a un besoin important et
il serait impossible financierement de tous les
remplacer par des professionnels du soin rému-
nérés'. Au-dela de leur role de soutien a domi-
cile, ce sont des alliés précieux dans la gestion
de la maladie et de la perte d’autonomie?®. Lai-
dant peut étre impliqué pour fournir des rensei-
gnements complémentaires aux soignants, pour
mieux comprendre et faciliter I'implémentation
de leurs recommandations dans la vie quoti-
dienne. Il apparait nécessaire également qu’une
partie des soins soient fournis par un proche,
ne fat-ce que pour maintenir de vrais liens so-
ciaux dans le soin. Laction et la présence des
aidants leur ont d’ailleurs parfois valu le quali-
ficatif d’aidants « naturels», en opposition a la

présence de soignants professionnels rémunérés.

Un bénéfice pour chacun?

On peut distinguer les apports positifs en deux
catégories selon la perspective temporelle dans
laquelle ce bénéfice s’inscrit. D’'un coté le plai-
sir au quotidien, que I'on peut appeler I’hédo-
nisme. Méme si les tiches a réaliser ne sont pas
toujours plaisantes (comme faire la toilette ou
devoir surveiller la personne aidée), les interac-
tions peuvent étre source d’émotions positives,
notamment aprés avoir eu des échanges cha-
leureux, apres avoir profité du temps a deux ou

observé le bien-étre que peut apporter l'aide.

« Chaque matin quand je la vois, cela me met le
sourire aux lévres, c'est aussi simple que ¢a », dit le
conjoint d’'une dame souffrant de la maladie de
Parkinson.

Tous les jours ne se ressemblent pas, avec des
«bons » et des «mauvais» jours’, en fonction
de l’état de santé de la personne aidée, du mo-
ral de chacun et de la maniére dont se passent
leurs échanges. Ce bénéfice d’étre aidant n’est
donc pas uniquement au quotidien, mais peut
s'inscrire dans une perspective temporelle plus
longue. C’est ce que l'on appellera 'eudémo-

nisme*, la croissance personnelle. Le bénéfice

Les aidants proches sont les personnes qui
s'occupent d'un parent ou d’une connais-
sance qui a besoin d’une assistance parti-
culiére du fait de son age avancé, d’'un pro-
bléeme de santé, d’'un handicap ou de toute
autre affection amenant a une diminution de
son autonomie. En Belgique, la derniére es-
timation réalisée en 2018 pointe que plus de
12 % de la population active (quinze ans et
plus) peut étre considérée comme «aidant
proche »°. Aujourd’hui, étre aidant demeure
majoritairement une affaire de femmes
(14 % contre 10 % d’hommes), bien que cet
écart tende a diminuer. Cette aide peut étre
fournie a un proche dans son foyer (accueil-

lir chez soi ou prendre soin d'un membre du

foyer, 30 %), a de la famille, mais a 'exté-

rieur du ménage (50 %) ou a une personne
n‘appartenant ni a la famille ni au ménage
(15 %). 13 % des aidants y consacrent plus
de vingt heures par semaine, soit plus d'un

mi-temps professionnel !
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Les nouvelles figures de soins

d’étre aidant reflete une action en accord avec
ses valeurs et ses buts de vie.
« Vous savez, ¢a peut parfois étre trés compliqué, et
ca lest de plus en plus, reconnait I'épouse d’un
homme atteint de la maladie d’Alzheimer, mais
je ne peux pas imaginer ne pas étre a ses cotés tous
les jours, Clest tellement précieux.» En fournis-
sant de l'aide & un proche, l'aidant a l'impres-
sion de donner une
autre dimension a sa
vie, d’aller au-dela de
individualité ou
de donner a lautre.
Pour nombre d’entre
eux, il apparait sou-
vent inconcevable de
ne pas remplir ce role
malgré les difficultés
rencontrées.
Et les difficultés sont
nombreuses. L'un des
probléemes liés au role
d’aidant tient a sa lo-
calisation dans une «zone grise», tant rela-
tionnelle que dans le systeme de soins. Il est a
la fois proche et soignant, tout en étant ni vrai-
ment ['un ni vraiment l'autre. Dans le systéme
de soins, sa place est certes reconnue comme
centrale, mais son expertise n’est pas systéma-
tiquement reconnue comme légitime du fait de
son implication relationnelle. La norme ne se
situe pas dans une intégration de l'aidant dans
la dyade patient-soignant, comme en témoigne
le pére d’une fille porteuse d’un polyhandicap.
« Parfois je lui dis [au médecin| qu'il ne sait pas de
quoi il parle, moi je la vois tous les jours, je sais ce
quelle vit [...], mais il a l'impression que je veux lui

apprendre son métier. »

Le «choix» et les difficultés

d’étre aidant

L'aidant doit aussi jongler avec la double
casquette de proche et de soignant, ce qui est
particulierement compliqué dans sa relation a
la personne aidée. Il peut étre délicat de conser-
ver une relation affective intacte tout en réali-
sant certaines taches, notamment la toilette in-
time, et il n’est pas impossible que cela modifie
progressivement la qualité de la relation®. « L'as-
pect affectif il est toujours la parce que bon (rires),

¢a fait cinquante et un ans qu'on est mariés donc... !
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Mais laspect, plus technique si vous voulez... il est
primordial donc... on devient un peu quelque chose
qui aide », confie le conjoint d'une femme avec la
maladie d’Alzheimer.

L'entrée dans l'aidance fait rarement I'objet d’'un
choix explicite posé en concertation avec les
autres acteurs (la famille, les soignants...) en-
tourant la personne malade. Au contraire, deve-
nir 'aidant se fait souvent de maniére progres-
sive et discréte. Cette position peut compliquer
la relation avec les autres membres de la famille
- Tlaidant se sent coincé par eux dans son role
- mais elle peut aussi étre I'occasion de renouer
du lien. « Au début, raconte le fils d’'une femme
avec la maladie d’Alzheimer, ¢a n’a pas été facile
de trouver notre équilibre avec mes fréres. On vou-
lait tous bien faire, mais on était dans les pattes les
uns des autres. Et ¢ca ne bénéficiait pas a maman,
d’autant qu’elle commencait déja a étre désorientée.
On a di prendre le temps de se coordonner et main-
tenant on est plus proche qu'il y a des années, ca
nous a un peu rassemblés. »

Les défis rencontrés par les aidants sont donc
L'aide

prendre des proportions importantes, tout en

complexes. quiils fournissent peut
ayant 'impression que ce choix peut leur avoir
été imposé. Des études ont également montré
que les aidants peuvent étre a risques d’épui-
sement, de dépression, de problemes de san-
té, mais aussi de solitude”®. Tous les aidants ne
seront heureusement pas dans cette situation,
mais on constate que le risque est réel. En ef-
fet, aux difficultés liées a l'aide (devoir assu-
mer de nombreuses taches, étre sur le qui-vive
pour éviter des problemes) viennent s’ajouter
des contraintes personnelles (comme le per-
fectionnisme, I'impression de devoir tout gérer
seul) et sociales (ce que les autres pensent que
l'aidant devrait faire). L'aidant doit aussi conti-
nuer de vivre sa vie en tant que parent, ami,
collegue.

Pour autant, tout n’est pas blanc ou noir. Dans
la majorité des cas, fournir cette aide est a la
fois une source de bien-étre et une source de
détresse’. Cet équilibre peut étre mis a mal par
une augmentation des difficultés, comme l'ag-
gravation d’une situation, une soudaine perte
d’autonomie de la personne aidée ou des dif-
ficultés émotionnelles de l'aidant par exemple,
mais il peut également étre renforcé par une

augmentation des ressources de laidant, tel-
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les que la présence de service de soutien ou
I'amélioration de son sentiment de compétence

percue.

Reconnaissance en vue

La reconnaissance du statut des aidants proches
est en progrés en Belgique et dans I'Union eu-
ropéenne, notamment grace aux efforts des as-
sociations travaillant avec et pour les aidants
Proche

Wallonie et Aidant Proche Bruxelles pour la

non professionnels comme Aidant
Belgique francophone, et Eurocarers a I'échelle
européenne.

Depuis le 1 septembre 2020, il est possible
de demander officiellement le statut d’aidant
proche'®. Ce statut ouvre l'accés a plusieurs
droits sociaux, le principal étant le congé in-
demnisé. Ce congé, considéré comme un congé
thématique, permet d’interrompre son activi-
té professionnelle pour se consacrer a l'aide
d’un proche. Si cette avancée semble mineure,
la reconnaissance officielle des aidants est dé-
sormais établie. L'objectif soutenu par ces as-
sociations est de l'utiliser comme base pour la
construction d’'un réel statut avec avantages, in-
demnités et valorisations pouvant réellement
soutenir l'action des aidants sur le long terme.
Suite a certaines initiatives, notamment en
France, plusieurs acteurs dont I'association Eu-
rocarers suggerent de rémunérer les aidants
pour leur action. Outre les problemes unique-
ment liés a la faisabilité, la question demeure
épineuse et la rémunération d’'un service qua-
lifié de « naturel» ou de «normaly fait débat.
Pour des aidants, ce serait comme payer des pa-
rents pour étre parents, la ou d’autres estiment
que seule une telle rétribution peut permettre le
maintien de leur action dans la durée. La plu-
part s’accordent cependant sur la nécessité d'un
appareil législatif et de sécurité sociale qui les
soutienne et leur permette de remplir ce rodle
sans que cela occasionne de perte significative
de leur niveau de vie, car a 'heure actuelle quit-
ter son travail pour s‘occuper d’'un proche re-
vient souvent a sortir de la boucle de la sécuri-
té sociale, I'aide apportée n’étant pas reconnue
comme une raison valable de ne pas (chercher
a) prester un travail.

En parallele de cette reconnaissance légale, de
nombreuses initiatives sont mises en place loca-

lement pour soutenir ou former les aidants, no-

tamment celles des associations Aidant Proche
Wallonie et Aidant Proche Bruxelles via des
groupes de soutien et de la sensibilisation, de la
Ligue Alzheimer avec ses cycles d’(in)formation
aux aidants et ses cafés Alzheimer ou des offres
de répit (par exemple : Villa Indigo, Casa Clara,
Chateau Cousin). Le
défi est évidemment
de pouvoir trouver
l'information adéquate
sur les initiatives lo-
cales et auxquelles l'ai-
dant peut avoir ac-
ces. En réponse a cela,
des réseaux d’échange
et d’information en
ligne ont été mis en
place depuis plusieurs
années afin de cen-
traliser les informations disponibles, comme le
site www.reseau-sam.be. Il est donc nécessaire
que tant les aidants que les personnes proposant
un service partagent leurs informations sur ce

type de plateforme.

Humanité et complexité

Dans l'ensemble, étre aidant est souvent un role
d’équilibriste, entre les difficultés liées a l'aide et
la croissance personnelle que cela peut apporter,
le jonglage avec ses autres roles, une reconnais-
sance encore balbutiante et des initiatives de
soutien souvent bénéfiques mais qui ne sont pas
toujours faciles a identifier et pas toujours pé-
rennisées. Aujourd’hui, il est capital qu'un sou-
tien adéquat soit fourni aux aidants, a tous les
niveaux. Au niveau interpersonnel : reconnaitre
les aidants dans leur role et sa complexité, mais
aussi la détresse que cela peut amener. Au ni-
veau institutionnel : fournir un espace pour les
soutenir et reconnaitre leur role singulier dans
cette « zone grise ». Au niveau sociétal : soutenir
leur action et leur donner les outils pour conti-
nuer. Les choses vont dans la bonne direction,
mais du chemin reste & parcourir. In fine, d'un
point de vue santé publique ou d’'un point de
vue humain, l'objectif doit rester de garantir a
ces proches de pouvoir continuer a prendre ce
role et a partager ces moments précieux avec les
personnes qu’ils aident, tout en ayant 'opportu-
nité d’avoir recours a d’autres personnes ou ser-

vices pour les seconder. m

25

a4
w
0
)
o
/-

A ’heure actuelle,
quitter son travail pour
s’occuper d’un proche
revient souvent a sortir
de la boucle de la

sécurité sociale.
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