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À ma grand-mère Pauline,
J’ai écrit ce livre à ton bureau,
Ta présence à chaque ligne,
Ton sourire coulant sur mes joues,
Comme l’encre sur le papier.


L’autrice


Le Dr Hélène Rossinot est médecin spécialiste de santé publique et médecine sociale. Experte du sujet des aidants, elle a soutenu sa thèse sur la thématique puis a publié plusieurs ouvrages :


	Aidants, ces invisibles (2019, Éditions de l’Observatoire) – récompensé par l’Académie de Médecine en 2020.


	Être présent pour ses parents (2022, Éditions de l’Observatoire)


	Ma famille, mon job et moi (2023, Éditions Robert Laffont)




Après avoir exercé comme médecin coordonnateur en EHPAD, elle se consacre désormais uniquement à son combat pour la reconnaissance et le soutien de ces millions de français et travaille à la sensibilisation et à la promotion de la santé des aidants sous toutes ses formes.

Elle intervient ainsi auprès des professionnels de santé et du médico-social, collabore avec collectivités territoriales et associations sur des projets visant à aider les aidants, accompagne les entreprises pour changer les regards vis-à-vis des salariés aidants et faire évoluer les politiques internes afin de permettre un cumul plus simple entre aide et emploi.

Le Dr Hélène Rossinot a également fait partie de la mission européenne visant à soutenir le gouvernement grec dans sa réforme du système de santé publique.

Très présente sur les réseaux sociaux, elle crée du contenu informatif à destination des aidants et anime régulièrement son podcast « 100% aidant ».

Elle interpelle enfin fréquemment politiques et citoyens à travers de nombreux articles, tribunes et émissions de radio ou télévision pour faire bouger les choses.






À qui s’adresse ce livre ?


Vous êtes…


	professionnel de santé en exercice ou en formation ;


	professionnel du médico-social en exercice ou en formation ;


	professionnel du domicile ;


	à la direction d’un établissement médico-social ;


	à la direction d’un hôpital ou d’une clinique ;


	membre d’une organisation accompagnant des aidants (plateforme de répit, association…) ;




Ce livre est pour vous !






Organisation du livre


Cet ouvrage est divisé en plusieurs parties. Vous trouverez d’abord un QCM pour évaluer vos connaissances générales sur les aidants.

Ensuite, dans une première section, j’ai fait le choix de vous raconter quelques histoires courtes, des moments qui m’ont beaucoup touchée ces dernières années, qui illustrent certaines difficultés rencontrées par les aidants et les professionnels, et l’impact qu’elles peuvent avoir sur leur quotidien. Pour préserver l’anonymat de celles et ceux qui ont accepté de me confier des instants intimes, et parfois durs de leur vie, les identités et détails permettant de les reconnaître ont été modifiés – de même que dans la majorité des témoignages du livre, en fonction de la volonté des concernés.

Puis, répartis en cinq grands chapitres, figurent toutes les réflexions, informations, chiffres et outils fonctionnels dont vous aurez besoin au jour le jour pour améliorer votre accompagnement, quelle que soit votre expérience, et pour mettre en place, à votre niveau, un parcours de l’aidant.

Après la théorie, la pratique ! La partie suivante est composée de trois exercices, formulés à la manière de ces « histoires dont vous êtes le héros », vos décisions influant sur leur déroulé comme elles le feraient dans la vraie vie. Tous sont suivis d’une analyse.

Enfin, j’ai composé à votre intention un petit guide de ressources qui vous permettra, je l’espère, de mieux appréhender les associations et organismes existants.

Les toutes dernières pages sont constituées d’un index, afin que vous ayez accès rapidement aux sujets que vous souhaitez retrouver.

Bonne lecture !







Introduction


Impuissance. Personne ne se lance dans le domaine de la santé ou du social en souhaitant se sentir impuissant. Et pourtant, c’est peut-être une des émotions que nous rencontrons le plus souvent. On ne peut pas vraiment anticiper l’absence de contrôle. La vie qui avance sur le chemin qu’elle choisit, aussi douloureux ou injuste qu’il puisse parfois être. Aucun d’entre nous ne commence ses études en ayant réellement conscience du nombre de fois où nous nous retrouverons face aux yeux implorants d’une mère qui nous suppliera de guérir son enfant. Face à la colère d’un mari devant le diagnostic de son épouse, qui tombe comme le couperet d’une sentence à mort. Face aux larmes d’une femme que la maman, dont elle était si proche, ne reconnaît désormais plus. Nous avons tous choisi ces métiers pour aider, être utiles, accompagner, guérir.

C’est l’expérience qui nous a enseigné la cruauté de ce sentiment.

Nous avons appris à prendre soin des patients, mais c’est souvent face à la douleur, aux émotions de leurs proches que nous nous sentons les plus impuissants. Car c’est vers nous qu’ils se tournent pour des réponses que parfois, nous ne pouvons pas leur donner. Pour des solutions qu’il arrive que nous n’ayons pas. Pour guérir ce que nous savons certaines fois incurable. Leur espoir, leurs attentes, et nos réponses, pas toujours suffisantes.

Notre formation nous a parlé des familles, bien entendu, comme un tout, un ensemble, une généralité. Pas vraiment de détails, pourquoi nous en donnerait-on ? Après tout, ce qui comptait, c’était le patient. Générations après générations, les professionnels ont été éduqués de la même manière. L’unique objectif en ligne de mire, c’était lui.

Les émotions des proches, leurs questions, leur souffrance leur appartenaient. Chacun son monde. Et puis, les soins sont sortis des hôpitaux pour pénétrer les domiciles. Nous avons collectivement redécouvert les familles. Nous sommes entrés dans leur intimité. Et nous leur en avons demandé plus. Encore plus.

Le maintien à domicile, les soins à domicile de manière générale ont été une bonne nouvelle pour nos malades, mais une découverte douce-amère pour ces épouses, ces enfants, ces parents qui se sont retrouvés dans un rôle nouveau, celui d’aidant.

Ils sont une réalité dans le quotidien de tout professionnel de santé ou du médico-social. Et pourtant, nous avons, ces vingt dernières années, collectivement fait comme s’ils n’existaient pas vraiment. Peu d’études sont réalisées pour comprendre leur situation, les risques qu’ils peuvent encourir, les obstacles qu’ils rencontrent. On les mentionne à peine dans les programmes des étudiants (et selon les branches, même pas du tout). Et pourtant, vous qui êtes sur le terrain, vous savez qu’ils sont là, vous savez qu’ils ont besoin de nous. Mais pour pouvoir les aider, il faut d’abord les comprendre, les connaître. Je sais que le temps manque, de même que les moyens. Je sais à quel point être soignant aujourd’hui est devenu compliqué. Et pourtant, vous êtes là, en train de lire ces lignes, parce que vous avez décidé que vous seriez de ceux qui seraient présents pour les aidants. Merci du fond du cœur.

Eux aussi souffrent du manque abyssal de moyens. Eux aussi souffrent d’un vrai manque de reconnaissance. Cela fait des années maintenant que je travaille auprès d’eux et pas un jour ne passe sans que des messages appelant à l’aide me parviennent. Ces derniers temps, d’autres s’y sont ajoutés. Ceux de professionnels comme vous. Épuisés de se sentir impuissants une fois de plus. Une fois de trop. Frustrés de ne pas savoir comment aider. En colère de se sentir parfois sous le feu des critiques, surveillés, sans savoir comment agir ni répondre. Déconcertés par certaines réactions qui pour eux n’avaient pas vraiment de sens. Surpris des refus d’aide, après tant d’efforts pour mettre en place des initiatives.

Ce livre n’est pas un bouquin de cours et je ne suis pas votre enseignante. On ne parle pas d’humain comme on apprend le cycle de Krebs. Ceux qui, comme moi, en sont restés traumatisés comprendront ma référence. J’ai voulu, dans ces pages, vous transmettre tout ce que m’ont confié les centaines d’aidants que j’ai pu rencontrer. Le positif, le négatif, les questions, les critiques parfois, les compliments aussi.

Être vos yeux, votre dictionnaire, votre traductrice peut-être.

L’impuissance est avant tout le manque de pouvoir d’agir. Ce livre ne redonnera pas à lui seul, malheureusement, des moyens à notre système. Il n’épongera pas la fatigue, ni n’améliorera les conditions de travail difficiles. Mais, même sans financement en plus, je veux qu’il vous rende un pouvoir. Celui de voir les aidants pour ce qu’ils sont, avec leurs forces et leurs faiblesses, celui d’apprendre à les connaître. Le pouvoir de savoir comment réagir. Le pouvoir d’être présent.

C’est souvent tout ce dont ils ont réellement besoin. Et pourtant, c’est ce que nous n’avons jamais vraiment appris. Alors, l’un après l’autre, soyons de ceux qui permettront de changer les pratiques en profondeur. Soyons de ceux qui remettront l’humanité au cœur de notre système. Le pouvoir d’agir se reprend, se regagne. Tous ensemble.






QCM d’auto-évaluation


Ces quelques questions ont pour but de vous aider à estimer votre niveau de connaissances théoriques sur le sujet des aidants. Vous trouverez les bonnes réponses à la fin de l’exercice et le détail dans les chapitres !

1. Quel pourcentage de la population française est aidante ?


	5 %


	10 %


	16 %




2. Quel est le pourcentage de femmes dans la population des aidants en France ?


	50 %


	57 %


	65 %




3. Parmi les aidants s’occupant de l’un de leurs proches plus de 34 h par semaine, combien travaillent encore en même temps ?


	10 %


	28 %


	35 %




4. Quel est l’âge moyen de début de l’aidance chez les salariés du privé ?


	45 ans


	47 ans


	35 ans




5. Quel est le nombre estimé de mineurs prenant soin de l’un de leurs proches ?


	200 000


	400 000


	Entre 500 000 et un million




6. Quel pourcentage parmi les aidants déclare ressentir une « forte charge » ?


	10 %


	15 %


	20 %




 

Réponses :

1. 16 %

2. 57 %

3. 28 %

4. 35 ans

5. Entre 500 000 et un million

6. 20 %








Partie 1
Histoires d’aidants et de soignants




Douleur invisible


Je n’oublierai pas le jour où j’ai rencontré Maxime. À tout juste 18 ans, il avait le regard de ceux qui ont grandi trop vite. C’était un matin d’hiver, comme il en existe tant dans le sud de la France, doux et ensoleillé. Pour que son père n’entende pas notre discussion, il avait insisté pour que nous sortions marcher le long du petit chemin qui bordait la vieille maison en pierre dans laquelle tous deux vivaient seuls depuis six ans. De longues minutes de silence accompagnèrent nos premiers pas. Nous marchions côte à côte. Ses mains enfoncées profondément dans les poches de son jean un peu trop grand, il me lançait parfois furtivement un regard, où curiosité et méfiance semblaient se mêler. Arrivés devant un immense champ d’oliviers et d’herbes d’un vert vif, mal coupées, je lui proposais de nous arrêter et de nous asseoir sur deux gros rochers qui faisaient face aux arbres.

« Vous savez, je n’aime pas beaucoup les médecins », me dit-il, rompant le silence. Et il s’assit.

Le soleil se reflétait dans ses cheveux blonds cendrés ébouriffés. Je compris à cette première phrase que la suite de son histoire allait être difficile à raconter, pour lui comme pour moi, dans ces pages, mais qu’elle en était d’autant plus importante.

Je me laissais tomber sur la pierre voisine et le rassurais. Il avait le droit de penser et de me dire cela, et bien sûr que je voulais toujours entendre ce qu’il avait à me confier. J’avais surtout besoin de comprendre pourquoi et comment un adolescent pouvait en arriver à ressentir cela. Que lui était-il arrivé ?

Je le sentis se détendre légèrement. Et d’une voix calme, il commença à me parler de sa maman, Emmanuelle, décédée six ans auparavant d’un cancer du sein. Il sortit son téléphone de sa poche pour me montrer une photo, sur laquelle je le reconnus, bien plus jeune, si petit à côté du grand lit d’hôpital. Il souriait de toutes ses dents, main dans la main avec une femme aussi blonde que lui, à l’air doux et épuisé, qui souriait elle aussi. « C’est notre dernière photo ensemble. »

Sa voix tremblait légèrement.

Il me raconta le jour où ses parents étaient rentrés de l’hôpital, la manière dont ils lui avaient dit que tout allait bien, alors qu’il pouvait deviner que tous deux avaient pleuré. La discussion était arrivée quelques semaines plus tard. Maxime avait insisté pour aller avec sa maman le plus souvent possible à l’hôpital, afin de ne pas la laisser seule. Tant pis, ces jours-là, pour l’école.

Il m’expliqua la fatigue, les effets secondaires des traitements. Le regard perdu de son père. La manière dont, pour les soulager, il avait commencé à se faire à manger seul, à aller chercher les médicaments à la pharmacie, à faire les courses, à se débrouiller pour ses devoirs. Son père, me disait-il, était comme un zombie. Il voulait l’aider autant qu’il voulait soutenir sa maman.

La situation s’était dégradée très vite, tellement vite. Emmanuelle avait été hospitalisée. Maxime lui rendait visite tous les jours avec son père.

« J’essayais d’être le plus poli et gentil possible avec les médecins et les infirmières. Je n’étais qu’un gosse, je pensais que si je me comportais bien, ils soigneraient encore mieux maman. C’est ridicule. » Son visage se durcit en prononçant cette phrase.

« C’est parce qu’ils n’ont pas réussi à guérir ta maman que tu n’aimes pas les médecins ? », osais-je. Il tourna brusquement la tête vers moi et me foudroya du regard : « Non. »

Le silence reprit sa place. Maxime fixait ses pieds. Sentant qu’il lui fallait un peu d’espace, je décidais de m’avancer dans le champ, naviguant entre les branches qui me frôlaient doucement. « C’est parce qu’ils s’en foutaient de moi ! », cria-t-il.

Je me retournais en silence.

« Jamais ils ne me regardaient, jamais ils ne me parlaient ; c’était comme si je n’existais pas. » Son regard me transperçait.

« Un jour, vers la fin, quand maman n’allait vraiment pas bien, nous étions venus la voir. Elle dormait. Un de ses médecins est entré dans la chambre. Il a commencé à parler à papa. J’étais juste à côté. Un mètre, grand max. Je tenais la main de maman. Il lui a dit qu’ils avaient tout essayé, mais que maintenant, il était temps de la rendre confortable. Je ne comprenais rien. Elle était confortable dans son lit, enfin elle avait l’air… Il a dit que c’était le moment de mettre en place les soins palliatifs. J’ai vu papa commencer à pleurer. Ça n’avait aucun sens. Le médecin venait juste de lui dire qu’on allait essayer d’autres soins, c’était bien, non ? »

Une boule gigantesque se forma dans ma gorge au fur et à mesure que je l’écoutais.

« Et le médecin est reparti. Il ne m’a même pas dit au revoir, rien. » Il fit une pause. Je ne le lâchais pas des yeux, sans rien dire. Hors de question de l’interrompre.

« Une infirmière est venue pour discuter avec papa. Elle avait l’air gentille et lui toujours aussi triste. J’en ai eu marre. Je me suis dit qu’il fallait que je sache ce que tout ça voulait dire, pourquoi ces soins faisaient pleurer papa. Je suis sorti et j’ai cherché le médecin d’abord, mais je ne l’ai pas trouvé. Alors, je me suis enfermé aux toilettes et j’ai pris mon téléphone. J’ai cherché “soins palliatifs” sur Google. »

Je me raidis d’un coup.

« J’ai compris, dans les toilettes de l’hôpital, que ça voulait juste dire que maman allait mourir. »

Un mélange de rage, de tristesse infinie et de honte m’envahit.

« C’est pour ça que je ne les aime pas beaucoup, les médecins. J’étais invisible pour eux. Y’a que papa qui comptait. Je ne dis pas qu’il ne fallait pas s’occuper de lui, mais j’étais là moi aussi. Et moi, c’était ma maman que j’étais en train de perdre. »

J’ai mis un moment à digérer ce moment de vie que Maxime avait bien voulu partager avec moi. Longtemps, je me suis demandé combien d’enfants je n’avais pas vus non plus, au fil des années. Mais surtout, je me suis fait la promesse, que je partage avec vous aujourd’hui, de ne plus jamais faire en sorte qu’un jeune aidant, qu’un enfant se sente transparent à cause de moi.





La dernière goutte qui fait déborder les larmes


Ma rencontre avec Zéphirine – Zéphie pour ses collègues et amis – débuta ce jour-là plutôt brutalement. Au creux de l’hiver, lors d’une soirée froide et sombre, la jeune femme qui marchait d’un pas vif et en fixant le sol pavé de briques de l’entrée de l’EHPAD des Oliviers entra en collision avec moi, qui cherchais maladroitement mon carnet et mon dictaphone dans mon sac à main en désordre, à la lumière pâle de l’un des seuls lampadaires de ce qui faisait également office de parking. À l’impact, nos regards se croisèrent. Derrière ses immenses lunettes carrées, je distinguais deux grands yeux noirs remplis de larmes, de celles que l’on contient de toutes nos forces en attendant d’être seuls. Elle ne portait que sa tenue de travail, à manches courtes, malgré une température proche de zéro. La surprise passée, elle s’excusa et reprit sa course contre la montre. Quelques secondes plus tard, je la vis entrer dans une petite voiture bleue et devinais, malgré la pénombre, aux soubresauts de ses épaules, qu’elle avait enfin pu laisser filer ce qu’elle avait sur le cœur.

J’avais déjà croisé Zéphie à plusieurs reprises lors de visites précédentes, mais nous n’avions jamais réellement discuté. Plantée sous mon réverbère, entourée de la buée que ma respiration provoquait, j’étais en pleine hésitation. Fallait-il la laisser seule, ou au contraire, lui proposer une oreille attentive si elle le souhaitait ? Après quelques minutes de délibérations, je choisis la seconde option et décidais de la rejoindre. Sa respiration semblait s’être calmée et je la discernais de mieux en mieux dans la semi-obscurité à mesure que je m’avançais vers elle. Arrivée à son niveau, elle abaissa la fenêtre, une moue contrite dessinée sur son visage doux et rond.

« Désolée que vous ayez vu ça, docteur. Y’a des jours où il faut que ça sorte. »

Balayant ses craintes d’un geste de la tête, je lui proposais de rentrer discuter ensemble à l’intérieur du bâtiment, pour qu’elle n’attrape pas froid.

Les portes automatiques se refermèrent derrière nous, tandis qu’une vague de chaleur nous fit frissonner de réconfort. Je la suivis dans les dédales de couloirs qui me semblaient tous identiques, blanc cassé, vert amande ou orange délavé, jusqu’à un petit bureau, vidé de ses occupants à cette heure-ci.

Sans un mot, Zéphie fit chauffer de l’eau dans la vieille bouilloire qui traînait à côté de l’évier, prit deux mugs bariolés de logos divers et trouva rapidement deux sachets de thé sur les étagères de l’armoire. Tasse en main, elle rompit le silence.

« Ne vous inquiétez pas, la période est juste très compliquée, mais ça va aller. Certaines journées sont plus dures que d’autres. »

Elle commença par me raconter l’épuisement, le manque de personnel, les équipes dont certains membres tournaient tellement fréquemment en intérim qu’elle n’arrivait plus à retenir les prénoms. Cette impression de ne pas réussir à bien faire, ou pire, d’être parfois maltraitante. Et ce vide autour d’elle, peu de monde sur qui se reposer, à qui se confier. Toujours des nouveaux ou presque. « On ne raconte pas les coups durs à des inconnus. Chacun fait son boulot de son mieux, de son côté. C’est un groupe, plutôt qu’une véritable équipe », me dit-elle.

Personne ne se soutient vraiment. Et pourtant, on en a vraiment besoin.

Le regard baissé, elle remit en place d’un geste rapide les tresses courtes qui ornaient ses cheveux crépus. « C’est vrai qu’aujourd’hui, j’ai eu du mal. »

Un des résidents qui était dans l’établissement depuis cinq ans était décédé en fin de matinée. Zéphie s’y était beaucoup attachée.

« Je sais qu’il faut garder de la distance en tant que professionnel, mais parfois on n’y peut rien, la personnalité des gens nous accroche, il était gentil ce monsieur, toujours souriant, et sa famille aussi. » Je sentis sa gorge se serrer.

« Quand ils sont arrivés, c’était déjà trop tard ; il est parti tout seul, en paix. C’est moi qui les ai accueillis. Sa fille avait été très présente depuis son admission. Il avait une démence, elle s’en était déjà occupée à domicile et puis, il avait demandé à venir ici quand c’était devenu clair qu’il n’y avait plus grand-chose à faire, que la maladie allait continuer à progresser ; sa femme était morte et il préférait ne pas rester seul et ne voulait pas peser sur elle. On en a pris soin du mieux possible. Je la connais bien, sa fille. Et pourtant ce matin, dès que je l’ai aperçue, impossible de faire sortir le moindre mot de ma bouche. C’était complètement coincé. Je l’ai juste prise dans mes bras. C’est une aide-soignante, qui est avec nous depuis quelques mois, qui a eu les mots justes. Moi, je suis restée comme ça, silencieuse. »

Ses yeux étaient à nouveau gorgés de larmes.

Elle était bien entendu peinée du décès de ce résident. Mais quelques instants plus tard, elle m’expliqua que sa propre mère avait été diagnostiquée il y a quelques mois d’une démence fronto-temporale assez agressive. Martiniquaise, seule fille de sa famille à vivre en métropole et seule soignante, elle avait été désignée d’office pour prendre soin d’elle et organiser sa prise en charge. La maman avait été rapatriée dans l’Hexagone et Zéphie était l’unique aidante. Cela avait été une évidence pour ses frères, car elle était une femme et en plus, elle appartenait au milieu de la santé. Elle savait donc bien évidemment ce qu’elle faisait ! Tous les espoirs de guérison de sa fratrie pesaient sur ses épaules ; elle avait beau leur dire que cela ne se soignait pas, personne ne voulait rien entendre. La prise en charge était lourde, la maladie aussi, tant pour Appollonie que pour elle, qui jonglait entre son emploi du temps à l’EHPAD et tous les rendez-vous médicaux. Sa cadre n’était pas très conciliante sur les possibilités d’aménagement de son temps de travail, et la majorité de ses jours de repos étaient consacrés à être auprès de la vieille dame. La mort de ce résident n’avait fait qu’accentuer la spirale de peur et de culpabilité dans laquelle elle se sentait prise au piège, la rendant encore plus à fleur de peau.

C’est dans ce contexte qu’une aidante mécontente fit savoir dans l’après-midi aux équipes qu’elle souhaitait rencontrer un ou une responsable. À cet instant, pas de médecin ni de cadre en vue. Zéphie fut désignée pour échanger avec elle. À contrecœur, elle se rendit au lieu de rendez-vous.

« C’est toujours compliqué de discuter avec les aidants qui sont en colère. Parfois, on a l’impression de servir de punching-ball pour une faute que quelqu’un d’autre a commise, et dans d’autres cas, on a juste honte de la manière dont les faits se sont déroulés parce qu’ils ont raison. Et puis, il arrive que la personne soit juste mal et qu’elle ait besoin de se défouler, et ça tombe sur nous. Je ne sais jamais comment réagir ni quoi dire ; soit ça part en conflit, soit je me tais et j’attends que ça passe. »

L’entrevue se transforma malheureusement très rapidement en altercation. Passablement énervée, cette aidante dont la maman résidait aux Oliviers depuis six mois avait une liste de questions auxquelles Zéphie ne pouvait pas apporter de réponses. Il aurait fallu que le médecin ou la cadre soit présent. Ce n’était pas sa patiente, elle ne connaissait pas bien le dossier. Elle tenta en vain de la rassurer ; elle transmettrait ses interrogations, ses craintes et la femme serait bientôt recontactée par les bons interlocuteurs. Chacun faisait de son mieux.

« Vous ne voulez pas une médaille pour faire votre job, non plus ? », lui asséna-t-elle, exaspérée.

« Je l’ai plantée là. C’était trop, je ne voulais pas pleurer devant elle. J’ai fait demi-tour et je suis partie. Ce n’était pas professionnel, je sais que demain la cadre sera furieuse et sûrement la directrice des soins aussi ; je vais me faire convoquer, mais vraiment je n’en pouvais plus. J’ai cru que j’allais étouffer. J’avais besoin d’air, respirer enfin, essayer d’évacuer cette douleur qui me traversait comme un poignard. Je suis partie. Je suis partie… »

Elle semblait étonnée, et son ton s’allégeait au fur et à mesure qu’elle répétait doucement : « Je suis partie… »

Elle finit par exploser de rire et de larmes. « Je suis partie ! » Son soulagement était palpable. « Je n’avais jamais rien osé dire ou faire. J’ai toujours été celle qui restait, coûte que coûte. Aujourd’hui, c’était trop. Je suis partie. »

Pas loin, dans sa voiture. Mais quand même.

Partir ne veut pas forcément dire tout quitter. On peut partir pour mieux revenir. Soignants, aidants, humains que nous sommes, nous avons tous parfois besoin d’avoir la force de tout lâcher, de dire stop. Même si cela signifie s’enfermer dans une voiture. Seul avec sa peine.

Vous n’imaginez pas le nombre de larmes versées à l’abri des regards dans les parkings des établissements de santé…





Cabossée par la vie


Lorsque Esmel avait ouvert la porte de son appartement pour m’accueillir, j’avais immédiatement été frappée par le sourire lumineux qui traversait comme un éclair son visage ébène. Quelques pas me suffirent pour me sentir transportée en Côte d’Ivoire. L’odeur caractéristique, presque musquée, puissante, de la forêt africaine sous la pluie, les arômes riches et terreux qui flottaient dans l’air, tout pointait vers les casseroles où mijotait doucement une sauce graine. La pièce était petite, sombre, mais chaleureuse. Esmel m’intima tout de suite de chuchoter pour ne pas réveiller son mari. Il s’était endormi dans le lit médicalisé qui occupait la majeure partie du salon. La petite cuisine, ouverte, donnait directement sur la pièce qui servait à la fois de chambre, de salle à manger et de réserve pour les cartons de matériel et bouteilles d’oxygène. Élégante, dans une robe longue sûrement faite d’un pagne wax orange, rouge et jaune, Esmel me fit asseoir. Rien, si ce n’est le corset amovible noir qui cintrait sa taille, ne laissait transparaître une quelconque difficulté. S’installant face à moi à la minuscule table de la cuisine, elle commença à me raconter doucement leur histoire, à voix basse, guettant régulièrement d’un œil inquiet le lit de Kouamé, afin de vérifier qu’il était toujours assoupi.

Le couple était marié depuis plus de quarante ans et ne s’était jamais quitté plus de quelques heures à la fois durant tout ce temps. L’unique grand malheur de leur vie était de ne pas avoir réussi à concevoir un enfant. Enfin, jusqu’à cette annonce, il y a quelques mois. D’ordinaire plutôt costaud, son mari avait perdu rapidement de nombreux kilos, au point que ses collègues se moquaient gentiment de lui en lui demandant ce qu’il avait bien pu faire de mal pour que son épouse ne le nourrisse plus. Une vilaine toux dont il n’arrivait pas à se débarrasser l’énervait autant qu’elle l’épuisait. À quelques mois de la retraite, il avait enfin, poussé par Esmel, accepté d’aller consulter. À partir de ce jour, tout s’était enchaîné très vite. Trop vite. Il avait été hospitalisé presque immédiatement. Le diagnostic était tombé comme un coup de massue sur le couple : cancer du poumon très avancé. Les échanges avec des professionnels s’additionnaient et plus ils rencontraient de monde, moins les choses étaient claires. Kouamé fondait à vue d’œil, et la nourriture de l’hôpital ne l’aidait vraiment pas, glissa Esmel sur un ton mi-amusé, mi-consterné. Alors, quand la possibilité de rentrer chez eux a été évoquée, tous deux ont sauté sur l’occasion. Après tout, on leur proposait l’hôpital à la maison, pour des soins qui devaient le rendre confortable, n’était-ce pas la meilleure option ?

Deux jours après l’accord d’une HAD palliative, Kouamé fut de retour chez eux, accompagné d’un invité inattendu : un lit médicalisé. L’appartement étant tout petit, la seule place possible était le milieu du salon, bloquant du même fait l’ouverture du canapé-lit sur lequel ils dormaient auparavant. Tant pis, Esmel s’accommoderait de la banquette seule.

« Il n’y en aura pas pour longtemps, ne vous inquiétez pas », lui avait dit maladroitement une des soignantes de l’équipe. Elle n’avait pas su comment le prendre.

Tous les matins, Esmel partait aux aurores. Femme de ménage en entreprise, elle travaillait de 5 h 30 à 9 h 30, puis reprenait de 18 h à 21 h. À près de 60 ans, percluse de douleurs que de longues années de labeur avaient gravées dans sa chair, elle supportait tant bien que mal ce dos endolori qui s’ajoutait à tout le reste. Quant à l’hôpital à domicile, elle avait vite déchanté. Elle qui avait imaginé la même organisation, le même nombre de soignants – après tout, le nom était identique, « hôpital », pourquoi aurait-elle pensé que cela serait différent ? –, se retrouva avec quelques passages quotidiens d’infirmières et d’aides-soignantes, mais seule le reste de la journée, face à un Kouamé anxieux, terrifié même parfois. Alors, elle faisait de son mieux. Chaque instant lors duquel elle n’était pas au travail, Esmel le passait à cuisiner à son mari de bons petits plats de son pays d’origine.

« Ça lui remonte le moral et j’espère que ça lui fera reprendre un peu de forces ! Il en aura besoin pour aller mieux. Je l’emmènerai au pays bientôt, ça lui fera du bien. » Elle marqua un long silence devant mon regard qui n’avait pas pu dissimuler une seconde de tristesse.

« Je sais bien qu’il risque de ne pas s’en sortir. Que c’est très grave, ce qu’il a ! Mais personne n’est vraiment clair avec moi, je les sens mal à l’aise, les dames qui viennent lui faire ses soins, quand je demande comment il va, certaines me disent qu’il va mourir, d’autres qu’elles le trouvent bien aujourd’hui. Alors moi, j’ai choisi de croire qu’il va s’en sortir. De toute façon, je ne sais pas comment je pourrais vivre sans lui. On est que tous les deux depuis qu’on est adolescents. On n’a personne d’autre. »

Sa voix tremblait en prononçant ces mots. Remettant d’un geste vif son turban assorti à sa robe en place, elle porta la main au long collier de perles rouges et or qui roulait contre son cou. Il était magnifique. Voyant mes yeux admirer son bijou, elle murmura dans un sourire voilé de larmes : « Quelques jours après son diagnostic, Kouamé a contacté une petite bijouterie du pays et me l’a fait envoyer. C’est un baoulé. Il m’en avait déjà offert un pour notre mariage, il y a quarante ans, comme c’est la tradition chez nous. Mais il m’a dit que celui-ci, c’était pour me montrer qu’on serait toujours mariés, même dans l’après. »





De l’autre côté du miroir


Sofia donnait l’impression d’un soleil printanier lorsque je l’ai rencontrée pour la première fois. Une douce chaleur mêlée à la vivacité d’une brise énergique, qui vous salue d’un grand sourire. Épaisse cascade de cheveux noirs à peine retenus par une pince sur le dessus de sa nuque, elle m’indiqua l’emplacement de sa table favorite, nichée au cœur de ce petit café de la région parisienne. La jeune femme était aide-soignante depuis une petite dizaine d’années. Elle avait vu se succéder les patients, charmants comme odieux, les familles, indifférentes comme fusionnelles. Mais l’histoire de Judith, qui pourtant avait eu lieu deux ans auparavant, était restée comme un point d’interrogation, une sorte de fantôme revenant régulièrement la hanter avec son lot de questions, de culpabilité parfois, de frustration et même de colère. Elle ressentait aujourd’hui le besoin de la partager, avec moi comme avec vous.

Judith avait tout juste une cinquantaine d’années lorsque son quotidien fut drastiquement bousculé. Sa mère était décédée depuis longtemps et elle-même vivait seule dans un petit appartement parisien qu’elle affectionnait particulièrement. Cadre, en télétravail une grande partie de la semaine, elle aimait cette vie tranquille et rythmée par le bruit de la ville et les jours de marché. Jusqu’au jour où son père Gérard, 84 ans, fumeur invétéré et déjà atteint d’une bronchopneumopathie obstructive (BPCO) chronique sévère, avait fait un AVC.

Judith avait deux frères et une sœur, tous mariés et avec des enfants. Lorsqu’après la rééducation, il était devenu évident que le vieil homme ne pourrait pas rentrer vivre seul chez lui, la fratrie décida d’un commun accord d’imposer à la seule célibataire d’être celle qui prendrait soin de son père. Elle n’eut pas vraiment son mot à dire et de toute manière, elle n’aurait pas osé aller contre l’avis de sa famille.

Je pouvais percevoir l’énervement de Sofia dans l’intonation de sa voix, tandis qu’elle me racontait l’arrivée de Gérard dans les cinquante mètres carrés de sa fille. C’était à ce moment-là qu’elle les avait tous deux rencontrés. Resté à moitié paralysé, il avait besoin d’aide matin et soir pour effectuer les transferts de son lit au fauteuil, et vice versa. La jeune femme avait mis le pied dans le quotidien bouleversé d’une Judith dépassée, qui se retrouvait soudainement avec cet homme qu’elle ne connaissait pas si bien que cela, après l’enfance plutôt solitaire de cette aînée que son père n’avait jamais vraiment regardée. Il aurait voulu un garçon et le lui avait rapidement, malgré lui, fait sentir. Le petit bureau qu’elle s’était aménagé s’était rapidement transformé en chambre, et son ordinateur et ses dossiers furent rapatriés sur la table de la cuisine. Judith faisait bonne figure devant Sofia et était absolument charmante, s’inquiétant toujours de savoir si elle avait besoin ou envie de quoi que ce soit. La jeune femme surprenait souvent les disputes entre père et fille, autour de la cigarette qu’elle ne supportait pas et qu’il refusait fermement d’arrêter, de la télévision qu’il allumait tard le soir alors qu’elle souhaitait dormir, du manque de temps à lui accorder pour l’emmener faire un tour dehors, toujours à travailler disait-il, et lui ne comptait pas.

« Je voyais bien que la situation était difficile pour Judith, et son père avait un sacré sale caractère, il faut être honnête. Mais qu’est-ce que j’étais censée faire ? J’ai tenté de lui parler du tabac, de lui dire que ce n’était pas bon pour lui ni pour sa fille, mais il s’en fichait royalement. Est-ce que c’était ma place de prendre sa défense à elle ? Après tout, mon patient c’était lui… »

Le temps filait aussi vite que Judith perdait pied. De semaine en semaine, Sofia la voyait de plus en plus maigre, l’air pâle et les yeux creusés de cernes noirs.

« J’ai essayé, un jour, de la prendre à part. Je lui ai dit qu’il fallait qu’elle pense à elle, qu’elle réussisse à prendre soin d’elle, qu’elle n’allait pas tenir longtemps comme ça. Mais elle a balayé mes inquiétudes d’un geste de la main, a souri doucement et m’a dit de ne pas m’inquiéter pour elle. Je n’ai plus vraiment osé aborder à nouveau le sujet ensuite… Mais j’y pensais beaucoup, à Judith, même quand je n’étais pas chez elle. Je ne connaissais pas son médecin, et puis de toute façon, je n’allais pas appeler un docteur inconnu pour lui parler d’une de ses patientes, comme ça, sortie de nulle part… Je ne suis même pas sûre que ça aurait été légal et en revanche, je sais que Judith m’en aurait beaucoup voulu. »

Le regard de la jeune femme était perdu dans le vide, alors qu’elle énumérait à voix haute toutes les possibilités, toutes les idées qui lui étaient venues pour sortir Judith de l’enfer dans lequel elle était prise au piège. La fratrie ne réalisait pas l’ampleur de l’impact que ce quotidien de soin et de travail avait sur leur grande sœur, ou peut-être ne s’y intéressait-elle pas vraiment, tous absorbés qu’ils étaient dans leur propre petite vie et bien heureux que quelqu’un assume les responsabilités.

« J’aurais voulu leur dire ma façon de penser aussi, à eux. Ils venaient une fois par-ci par-là, je les ai croisés, toujours quelque chose à dire sur la manière dont Judith et moi on faisait les choses, mais le reste du temps, pour la soulager, pour améliorer les choses, pour participer, il n’y avait plus personne. »

Son poing se serra sur la table en bois.

Judith fit une chute dans les escaliers quelques mois plus tard, et se brisa le poignet et le bras. Gérard fut pris en charge d’urgence dans un EHPAD, où il se trouva finalement plutôt heureux.

Il avait retrouvé le contact de nombreuses personnes, la compagnie qu’il ne trouvait pas chez sa fille, tellement concentrée et silencieuse, bien trop à son goût… Et certains membres de l’équipe acceptaient même de rouler son fauteuil jusqu’à l’extérieur pour qu’il puisse fumer une cigarette. Sofia garda longtemps le contact avec Judith, simplement pour prendre de ses nouvelles. Elle avait repris son quotidien de calme et de marchés, et du poil de la bête. Mais il lui fallut du temps pour que son corps se remette de cet épisode, dont jamais ni ses frères ni sa sœur ne surent les dégâts qu’il avait causés…






Partie 2
Tout ce que vous avez besoin de savoir





Chapitre 1
Qui sont les aidants ?



Pour pouvoir accompagner une population de manière efficace, il est nécessaire d’apprendre à mieux la connaître. Et dans le cas présent, il est primordial de répondre à quelques questions : qu’est-ce qu’un aidant exactement ? Quel est le portrait-robot type d’un aidant ? À quoi ressemble son quotidien ? Quelles sont les conséquences, positives comme négatives, de ce rôle sur sa vie et sa santé ?


1. Aidant : une définition simple et complexe à la fois

Nous souffrons en France d’une problématique de « cases ». Il faut à tout prix rentrer dans une situation prédéfinie pour que les actions soient reconnues. Les aidants n’ont donc, pendant presque dix ans, existé officiellement que dans les textes en rapport avec le handicap.

En effet, selon l’article R. 245-7 du Code de l’action sociale et des familles, « est considéré comme un aidant familial, pour l’application de l’article L. 245-12 [relatif à la prestation de compensation], le conjoint, le concubin, la personne avec laquelle la personne handicapée a conclu un pacte civil de solidarité, l’ascendant, le descendant ou le collatéral jusqu’au quatrième degré de la personne handicapée, ou l’ascendant, le descendant ou le collatéral jusqu’au quatrième degré de l’autre membre du couple qui apporte l’aide humaine définie en application des dispositions de l’article L. 245-3 du présent code et qui n’est pas salarié pour cette aide ».

Il a fallu attendre la loi relative à l’adaptation de la société au vieillissement de 2015 pour obtenir une mention du terme « proche aidant » dans une autre situation, celle de l’accompagnement d’une personne vieillissante. Voici ce que les textes nous apprennent : « Une personne qui vient en aide de manière régulière, à titre non professionnel, pour accomplir une partie ou la totalité des actes de la vie quotidienne d’une personne âgée en perte d’autonomie peut être considérée comme un proche aidant. Ainsi, peut être considéré comme proche aidant de la personne aidée :


	son conjoint,


	le partenaire avec qui elle a conclu un pacte civil de solidarité ou son concubin,


	un parent,


	un allié ou une personne résidant avec elle ou entretenant avec elle des liens étroits et stables. »




Quant aux aidants qui soutiennent un proche atteint d’une maladie chronique, ils existent bien entendu dans la réalité, sur le site de certains ministères (et pas d’autres), mais pas dans les définitions légales. Allez comprendre.

Le dernier rapport de la Haute Autorité de Santé sur le Répit montre d’ailleurs bien l’ambivalence de cette question à deux reprises. En s’adressant aux lecteurs du rapport tout d’abord, et en leur disant « pour faciliter la lecture (de ce rapport), le terme « aidant » sera utilisé tout au long du document pour éviter de se limiter aux deux catégories d’aidants définies légalement ». Puis en allant plus loin : « (Il faut) avoir conscience qu’il existe des aidants difficilement repérables. Cela concerne les personnes non identifiées officiellement en tant que proche aidant ou aidant familial du fait, par exemple, de la non-reconnaissance de leur proche par les services dédiés (conseil départemental, MDPH, France Travail, etc.) ».1 Il y a donc toute une frange des aidants que l’administration ne reconnait pas, malgré leur existence et les difficultés rencontrées. Vous aurez moins de solutions à leur proposer, mais les repérer et les accompagner est d’autant plus important qu’ils n’auront pas beaucoup de monde à leurs côtés. Vous serez d’ailleurs peut-être leur unique chance d’être identifié et soutenu.

On parle en France d’aidant, de proche aidant, d’aidant familial, parfois encore d’aidant naturel. Ce sont les deux premiers que l’on retiendra dans ce livre, et idéalement au quotidien.




2. Peut-on faire un portrait-robot de l’aidant type ?

Malheureusement non, ce serait trop simple ! Onze millions d’aidants signifient onze millions de situations différentes. Je vous dirais bien qu’ils ont de 7 à 77 ans, mais ce serait faux. Certains sont plus jeunes, d’autres bien plus âgés. Parmi ces onze millions, entre 500 000 et un million sont mineurs ; on les appelle « jeunes aidants ». Et entre 18 et 25 ans, « jeunes adultes aidants ». Ils ne sont pas tous là où on les cherche.

On peut rencontrer des gamins de 5 ou 6 ans au chevet d’un frère ou d’une sœur, ou soutenant de leur mieux un parent malade. À l’autre bout du spectre, on voit aussi parfois de très vieux parents de plus de 90 ans reprendre chez eux leur enfant de 50 ou 60 ans, atteint d’une maladie grave. Les aidants ne sont pas toujours l’image classique que l’on peut avoir d’eux. C’est ce qui rend leur identification compliquée et ô combien importante. Ils peuvent également être en pleine errance diagnostique pour leur proche, et donc pas encore dans le « parcours » qui suit l’identification d’une pathologie. Ils sont là où vous accepterez de regarder.

Nous manquons de chiffres pertinents et récents en France, la dernière grande étude sérieuse ayant été réalisée par la DRESS2 et l’Insee3 en 2008. Autant dire que la situation a un peu évolué depuis. Cependant, certains rapports publiés à partir des données de 2008 donnent quand même une idée intéressante du panorama de cette population ; je m’en servirai donc, mais je préfère vous prévenir de leur manque de précision.

Selon cette étude, la moyenne d’âge des aidants en 2008 était de 52 ans et 57 % étaient des femmes. Cependant, ce ne sont que des moyennes. Dans les situations les plus complexes, la proportion évolue largement : 67 % des aidants qui dépassaient les 34 h d’aidance par semaine étaient des femmes, par exemple.

Chez les actifs, les moyennes sont bien plus basses que ce que la majorité imagine. Demandez en entreprise à quel âge on devient aidant et souvent, la réponse sera entre 45 et 50 ans – si tant est que le mot soit même connu, mais c’est un autre problème. C’est faux. Pour vous donner une idée, en 2023, l’âge moyen d’entrée dans l’aidance pour les salariés du privé était de 35 ans, selon l’OCIRP4. Un âge où beaucoup ont également de jeunes enfants à charge…

Ce rapport5 de la DRESS de mai 2023 a étudié plus en détail la population des aidants prenant soin d’un patient à domicile – toujours en se basant sur une analyse des chiffres de 2008 – et les a divisés en trois grandes catégories : les « plus impactés », les « moyennement impactés » et les « moins impactés ».

Dans ces résultats, on pouvait voir en détail la composition du groupe des « plus impactés », soit :


	les aidants consacrant de 20 h à 34 h par semaine à ce rôle ;


	ceux dépassant les 34 h ;


	les parents aidant au quotidien un enfant de moins de 20 ans ;


	les aidants impliqués dans l’aide d’une personne ayant de nombreuses limitations.




Cela représentait 1,8 million de personnes, sur un total à l’époque de 7,6 millions d’aidants de 16 ans ou plus, uniquement sur le domaine du domicile – depuis, le nombre a augmenté et les aidants de moins de 16 ans n’étaient donc pas pris en compte.

Plus intéressant encore, lorsqu’on s’intéresse aux détails de cette catégorie, certains chiffrent sautent aux yeux :


	dans le groupe A (ceux qui aident plus de 34 h par semaine), 28 % des aidants travaillent en parallèle de leur rôle auprès de leur proche. Je ne sais pas si vous réalisez l’ampleur de la charge que cela peut représenter. Moi, j’ai beaucoup de mal à visualiser comment tenir longtemps avec un emploi et plus de 34 h d’aide par semaine : c’est littéralement deux temps pleins ;


	dans le groupe B (ceux aidant entre 20 et 34 h par semaine), on apprend que 72 % sont l’unique aidant du patient. Là aussi, cela implique une charge assez astronomique ;


	dans le groupe C (parents d’un enfant de moins de 20 ans), on retrouve des statistiques à la fois atterrantes et pourtant peu étonnantes : « Seules 23 % des mères aidantes en couple sont en emploi à temps plein, alors que c’est le cas de 83 % des pères aidants en couple. De plus, une mère aidante en couple sur trois est inactive (hors retraite), alors que ce n’est le cas d’aucun père aidant en couple. » Égalité hommes-femmes, quand tu nous tiens.




De manière générale, d’après le baromètre de la Fondation April de 20216, 66 % des aidants travaillent à côté de ce rôle. D’ailleurs, on estime que d’ici 2030, un quart des salariés français seront des aidants. Si des professionnels de la santé au travail nous lisent, merci, car ce sujet ne peut plus rester invisible au sein des entreprises et je compte sur vous pour faire bouger les choses !

Et du côté des jeunes aidants, que peut-on dire ? Dans cette étude de l’association Jeunes Aidants Ensemble (JADE)7, la moyenne d’âge des mineurs concernés est de 12 ans, dont 72 % de filles. 46 % aident plus d’un proche en même temps. 11 % d’entre eux ont déjà dû redoubler une fois. Et seuls 44 % avaient conscience de leur rôle avant d’être accompagnés par l’association. Ces chiffres doivent alerter… Et pourtant, on en parle encore trop peu.

Dans certains pays, on a pris l’habitude de définir les aidants par leur soutien lors de la réalisation de ce que l’on appelle les activités de la vie quotidienne (AVQ) et les activités instrumentales de la vie quotidienne (AIVQ). Ce sont des outils utilisés en pratique clinique pour évaluer les capacités du patient. On y retrouve les domaines suivants :

	échelle AIVQ (ou IADL)8 :




	préparation des repas,


	gestion des finances,


	gestion des médicaments,


	utilisation du téléphone,


	gestion des courses,


	tâches ménagères,


	gestion de la lessive,


	utilisation des transports ;




	échelle AVQ (ou ADL)9 :




	hygiène corporelle,


	habillage,


	toilette personnelle,


	locomotion,


	continence,


	capacité à manger.




Je trouve cette définition un peu restrictive, car les aidants font bien plus que cela, mais il est intéressant de garder ces outils en tête, bien connus d’une majorité de professionnels, comme un rappel.

Mais alors, si ces listes sont trop courtes, que peut-on y ajouter ? Que font les aidants ? À quoi peuvent ressembler les journées lorsqu’on prend soin de l’un de ses proches ?




3. Les couteaux suisses du quotidien

Il est bien entendu difficile d’établir un emploi du temps type d’aidant, tant les actions requises varient en fonction des pathologies des patients et des situations familiales, sociales et financières. D’ailleurs, la loi est très vague et large dans sa définition, afin d’y inclure un maximum de cas. Il est important de réaliser, en tant que professionnel, que si nous intervenons ponctuellement auprès du patient, les aidants assurent, quant à eux, une grande partie de la prise en charge. À titre d’exemple, la Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie (CNSA) a déclaré, selon un chiffre de 2008, que « l’aide informelle apportée en France par la famille, les amis, les voisins représente 70 % de l’accompagnement nécessaire pour répondre aux besoins de la vie courante des personnes âgées de 60 ans ou plus vivant à domicile10 ». Tous les aidants n’accompagnent pas une personne âgée, mais lorsque nous voyons les patients, même ceux qui requièrent la présence de multiples intervenants plusieurs heures par jour, il est crucial de se souvenir que les aidants sont présents le reste du temps – y compris bien souvent durant la prise en charge –, en particulier lorsque cela devient compliqué. Les professionnels peuvent s’extraire d’une situation difficile, les aidants non.

De manière générale, en plus d’aider à la réalisation des tâches de la vie quotidienne citées précédemment, les aidants font fréquemment d’autres choses pour leur proche. La liste suivante n’a pas vocation à être exhaustive, mais plutôt à montrer l’ampleur de ce que peuvent réaliser certains proches.


3.1. Soutien moral

Cela peut paraître évident, mais il est important de rappeler que c’est sur ce proche que le patient pourra s’appuyer chaque jour. C’est par lui qu’il sera réconforté, épaulé. Et il n’est pas toujours simple d’écouter, en particulier lorsqu’on est fatigué, ou que l’aidé est particulièrement et régulièrement demandeur.




3.2. Surveillance de l’état de santé

Aux côtés de l’aidé au quotidien et parfois depuis des années, l’aidant le connaît mieux que personne ; il est bien souvent le plus à même de percevoir les améliorations ou détériorations de sa pathologie ou de son état. Qu’il s’agisse d’une mère d’un enfant polyhandicapé qui a appris avec le temps à repérer les signes d’une situation anormale qui ne sauterait pas aux yeux d’une majorité de professionnels, ou encore d’un enfant dont le parent vieillissant débute une démence et qui voit s’empiler les oublis et comportements inhabituels, alors que le patient fait encore semblant devant les soignants, les aidants sont une mine d’informations sur leur proche.




3.3. Veille technique

Prenons l’exemple cette fois d’une HAD. Lorsque le patient est hospitalisé à domicile, il est souvent accompagné de matériel : lit médicalisé, bouteilles d’oxygène, fauteuil roulant, poubelles (normales ou jaunes, si des aiguilles sont utilisées), médicaments (et piluliers à organiser), cartons de produits (pansements, etc.), voire dispositifs plus complexes comme la TPN (traitement des plaies par pression négative)11… L’aidant devient vite un expert dans la surveillance, l’utilisation et l’organisation des accessoires techniques indispensables. Et pourtant, cela peut devenir extrêmement stressant, en particulier si l’on considère qu’il n’est bien souvent pas formé à l’utilisation de ce matériel, ni même à des actes qui peuvent sembler anodins au début et qui sont pourtant parfois complexes, comme la préparation et l’administration des médicaments. Ce n’est pas à vous que je vais apprendre que les ordonnances sont souvent débordantes, en particulier en gériatrie, et qu’il peut être difficile, quand les mains vieillissent, de manier les blisters, flacons et autres boîtes, ou même de différencier les comprimés qui se ressemblent souvent beaucoup ! Imaginez le poids sur les épaules d’une épouse âgée qui prend soin de son mari : l’angoisse de se tromper de dose, de médicament, de moment…




3.4. Aide au déplacement au sein du domicile

Lorsque le patient ne peut pas se mouvoir seul, par exemple pour aller aux toilettes ou prendre une douche, c’est l’aidant qui l’accompagne. Même si cela nécessite littéralement de porter la personne jusqu’à la salle de bains, au risque de se blesser au passage. Sans compter certaines situations rocambolesques… Je me rappelle, lorsque j’étais interne, d’avoir rencontré à leur domicile un couple qui s’occupait du père de la jeune femme. Ce dernier souffrait d’une hémiplégie (paralysie d’un côté entier du corps), à la suite de complications d’un accident vasculaire cérébral, et était en HAD. Malgré les nombreux passages de soignants, il était parfois impossible d’attendre, par exemple, pour l’emmener aux toilettes. Cette tâche incombait alors à l’un des membres du couple. Mais si l’époux était plutôt costaud, son épouse ne mesurait qu’un petit mètre cinquante tout frêle et son père, un bon mètre quatre-vingts. Personne n’avait enseigné ni à l’un ni à l’autre comment faire le transfert sans se faire mal, et même si la jeune femme avait eu la bonne technique, il aurait été extrêmement difficile pour elle de le soulever. Et aucun membre de l’équipe ne s’était demandé comment les choses se dérouleraient entre les passages. D’un autre côté, les deux aidants n’avaient rien fait remonter non plus à l’équipe (mais c’est un problème dont nous parlerons plus tard)…




3.5. Transport et accompagnement aux rendez-vous

Autrement dit, chauffeur. L’aidant conduit souvent le patient jusqu’à l’hôpital, au cabinet du médecin ou à tout autre endroit nécessaire à sa prise en charge. Et fréquemment, il ne fait pas que le déposer, mais reste avec lui, patiente en salle d’attente, ce qui est chronophage… et complexe à organiser dans un quotidien la plupart du temps extrêmement chargé.




3.6. Intendance administrative

Dossier pour la maison départementale des personnes handicapées (MDPH) nécessitant toujours plus de justificatifs – essentiellement récupérés par l’aidant, bien sûr –, gestion des ordonnances, surveillance et renouvellement des stocks de médicaments, des dépenses, planification des rendez-vous médicaux, coordination entre les différents acteurs de la prise en charge et l’hôpital… Les témoignages sont quasiment unanimes : les proches gèrent la paperasse, la comptabilité, l’organisation, la transmission des informations – et répètent donc encore et encore tout ce que chaque professionnel doit savoir pour prendre en charge correctement le patient. Notre système de santé n’étant pas encore réellement capable de mettre en place une coordination ville-hôpital efficace, la responsabilité repose toujours sur les mêmes épaules. Non seulement existe-t-il alors un risque de perte d’information ou de mauvaise compréhension, mais cela ajoute au stress de l’aidant et des professionnels ! Les transmissions sont déjà souvent compliquées au sein des équipes par manque de temps ou parfois d’organisation, elles sont encore plus complexes lorsque les aidants doivent y participer.




3.7. Gestion des urgences

Lorsque le patient voit son état se dégrader à domicile, l’aidant a la charge de prévenir immédiatement le Samu et de l’accompagner aux urgences, souvent pour de longues heures. Quand il est en EHPAD, c’est à l’hôpital que l’aidant le rejoindra directement. Plus ces épisodes sont fréquents, plus la fatigue et le stress se font sentir. Cela revient parfois à enchaîner les gardes, comme certains d’entre nous ont pu le faire. Sauf que les professionnels rentrent chez eux après une nuit à l’hôpital, alors que les aidants doivent parfois aller travailler (et assurer !)…




3.8. Soins d’hygiène

Là encore, l’aidant doit parfois se substituer aux professionnels. Lorsque le patient est à domicile, des soignants viennent généralement une fois par jour pour faire une toilette simple. Mais que se passe-t-il en cas d’accident ? Que doit faire l’aidant face à son parent, conjoint ou enfant alité dans des draps souillés ? Doit-il attendre le prochain passage à domicile ? Et laisser le patient dans ses excréments ? Impensable pour nombre d’entre eux. Et pourtant, cela peut être sacrément traumatisant pour le proche comme pour le patient, en particulier lorsque c’est l’enfant qui nettoie son parent. Effraction dans l’intimité, aucune idée de quoi faire ni comment dans de nombreux cas, et parfois des gestes maladroits qui provoquent des douleurs… Les soins d’hygiène sont en général très complexes pour les aidants.

Aucun n’est préparé à cela et c’est un véritable problème. Ils prennent de plein fouet la nudité d’un père, la vue des déjections d’un mari, les soins parfois douloureux d’un enfant, le matériel médical qui envahit le domicile, le tri des médicaments, les rendez-vous à coordonner, et ils manquent souvent du recul nécessaire au rôle de soignant. S’ils s’adaptent et réussissent à mettre de la distance pour assurer les soins, la modification de leur relation avec leur proche est souvent inévitable. S’ils ne le peuvent pas, l’intrusion brutale dans l’intimité est d’une violence inouïe.






4. Pourquoi les aidants sont-ils aidants ?

Afin de mieux accompagner les aidants, il est important de s’intéresser aux motivations qui poussent le proche à être aux côtés du patient. Ce motif aura un impact non négligeable sur la manière dont il vivra son rôle, ainsi que sur les réactions qu’il pourra avoir au quotidien et face à vous.

On retrouve généralement trois grandes catégories de motifs :


	l’amour : ils glissent souvent dans cette mission de manière naturelle et sans se poser de questions ;


	le devoir : ils considèrent comme une obligation morale de prendre soin de leur proche ;


	les finances : certains ne peuvent pas se permettre de payer des intervenants extérieurs ou un établissement, et se retrouvent donc à aider eux-mêmes.




Il est également crucial de prendre en compte la notion de choix. Si pour quelques-uns, être aidant est une décision assumée, pour nombre d’entre eux, elle découle de multiples facteurs externes et internes qui sont ressentis comme des contraintes.

Les femmes semblent bien plus souvent vouées à ce rôle, dans la lignée traditionnelle de l’injonction à gérer le foyer et tout ce qui s’y rattache. Même si la société commence à évoluer sur ce thème, la situation reste compliquée pour nombre d’entre elles et les jugements qu’elles subissent sont encore particulièrement pénibles et culpabilisants. Le regard accusateur de l’entourage pèse lourd lorsque l’une d’entre elles ose exprimer qu’elle ne peut pas tout faire seule ou qu’elle souhaite aussi pouvoir s’occuper d’elle-même.

Ce biais est également fréquent de la part des professionnels et nous devons absolument le corriger. Le fait d’avoir une femme, une épouse ou une mère face à nous ne doit pas signifier immédiatement qu’elle assumera ce rôle, seule. Et lorsque nous sommes en présence d’un homme, nous ne concluons pas automatiquement qu’il ne saura pas répondre à nos questions ! Nos préjugés, la manière dont nous avons été éduqués, nos valeurs peuvent avoir un impact sur notre comportement de soignant. Il est pourtant primordial ici de rester le plus neutre possible, pour apporter un soutien correspondant aux besoins des aidants et non à ce que nous aimerions qu’ils fassent. Nous faisons partie du changement et il est crucial de l’encourager.




5. Être aidant est-il mauvais pour la santé ?

À question simple… réponse compliquée (comme souvent dans ce domaine).

Il paraît assez évident que le stress est l’un des éléments inévitables dans la vie quotidienne des aidants. Les études sont d’ailleurs d’accord sur ce point12. Dans les années 1970 et 1980, les chercheurs surnommaient les aidants les « patients cachés » car à l’époque, leur détresse était complètement ignorée des professionnels qui prenaient en charge leur proche.

Et pourtant, très peu d’études épidémiologiques sérieuses réussissent à montrer l’impact délétère de l’aidance sur la santé. En gériatrie, les chercheurs étudient même « l’hypothèse de l’aidant en bonne santé » (Healthy Caregiver Hypothesis, HCH) : l’idée de ces recherches est de prouver que les aidants de personnes âgées sont en réalité en meilleure forme physique et cognitive.


5.1. Sauf que…

Ces études présentent des biais importants. Elles n’incluent pas, par exemple, les aidants qui ont dû arrêter de l’être à cause de leur santé. Elles sont donc – comme toutes les études – à interpréter avec prudence. De manière générale, elles font néanmoins toutes état d’un niveau de stress plus élevé chez les aidants que dans le reste de la population.

Une interview13 très intéressante du Professeur Lisa Fredman, épidémiologiste à la Boston School of Public Health et elle-même aidante, permet de comprendre son analyse de la dichotomie entre la réalité des milliers de témoignages d’aidants et certains résultats scientifiques : « Mon expérience personnelle m’a montré le fossé qui existe entre le fait d’être un aidant et celui de faire de la recherche épidémiologique sur l’aidance. Elle m’a ouvert les yeux sur les insuffisances du système de santé en ce qui concerne l’accompagnement des aidants familiaux, sur les stress liés à la prise en charge qui ne sont pas pris en compte dans les études épidémiologiques. » Elle continue en expliquant que les moments les plus stressants pour elle et sa sœur, dans le soutien à leur père atteint de la maladie d’Alzheimer, étaient les interactions avec les professionnels de santé, ainsi que les conflits intrafamiliaux, et qu’aucun de ces critères n’était par exemple pris en compte dans les travaux de recherche. Le futur de l’épidémiologie dans ce domaine devrait donc se tourner vers un travail sur les éléments sur lesquels porte l’évaluation de l’état de santé des aidants.




5.2. Quels chiffres peut-on considérer comme crédibles et sérieux ?

Certainement pas celui que l’on nous ressert à toutes les sauces depuis des années, « un tiers des aidants meurent avant l’aidé », et pour lequel, si l’on fait une vraie revue de littérature, il n’existe pas de réelle source fiable. Attention, ce n’est pas parce que celui-ci est faux qu’il n’y a aucun impact pour les aidants, loin de là. J’aime juste être précise et le rôle de ce livre est de vous fournir des chiffres justes. Nous ne sommes pas dans la presse à scandale ici !

L’étude sur laquelle se basent ceux qui donnent ce genre de chiffres date de 199914. Bien qu’elle soit souvent citée comme un résultat représentatif de l’augmentation du risque de mortalité chez les aidants par rapport aux non-aidants, il est important de préciser que ces analyses n’ont été menées que pour les conjoints, et que l’augmentation de la mortalité n’a été constatée que pour les aidants conjoints qui ont déclaré une certaine pression liée à l’aidance. Autant dire que c’est loin d’être généralisable à tous les aidants ! D’ailleurs, des études ultérieures15 ont examiné plus en détail l’effet du stress ou de la pression de l’aidance sur la mortalité, et aucune n’a confirmé un risque de mortalité accru, même pour les aidants soumis à un stress élevé.




5.3. Alors, qu’en est-il vraiment ?

Reprenons nos chiffres de 2008. En 2012, la DRESS a publié un autre rapport16 qui analyse ces chiffres, en cherchant cette fois à comprendre la « charge » perçue par les aidants qui soutiennent un proche à domicile. Précision importante que l’on retrouve dans le dossier, et que je vous transmets ici avant d’aller plus loin : « Dans l’enquête, les aidants déclarent s’ils ressentent ou non les éléments de charge suivants : des tensions dans les relations avec la personne aidée ou avec leur famille, le manque de temps pour soi ou pour les proches, les sacrifices faits, le poids financier, l’isolement, la dégradation de la santé ou encore l’absence de reconnaissance témoignée par la personne aidée. Ces dimensions de la charge ressentie ont été synthétisées en un indice représentant le degré d’intensité de la charge ressentie par l’aidant. Cet indice s’appuie sur une somme pondérée des éléments de la charge, c’est-à-dire qu’il accorde une importance plus ou moins grande à chaque élément. »

Voici ce que nous dit cette étude : « 20 % des aidants déclarent ressentir une charge importante. Les aidants dont la charge est importante sont sujets à la fatigue et sont parfois au bord de l’épuisement. Parmi les aidants ressentant une charge lourde, neuf sur dix se disent fatigués moralement et huit sur dix éprouvent une fatigue physique. L’aide apportée est source de stress : trois quarts des aidants ressentant une charge lourde et la moitié de ceux ressentant une charge moyenne déclarent se sentir anxieux, stressés ou surmenés. De plus, la charge pesant sur les aidants les rend susceptibles de développer des symptômes dépressifs17. Ainsi, 40 % de ceux ressentant une charge lourde se sentent dépressifs, soit huit fois plus que parmi les aidants ne ressentant aucune charge. Les troubles du sommeil et les problèmes de dos sont également présents pour plus de la moitié des aidants ressentant une charge lourde. Ces aidants consomment également plus de psychotropes que les autres.

Les aidants qui ressentent une charge importante accomplissent parfois leur activité d’aide au détriment de leur santé. En effet, 56 % d’entre eux déclarent que le fait d’aider affecte leur santé. Ils sont également 18 % à déclarer avoir renoncé à des soins au cours des douze derniers mois alors qu’ils en ressentaient le besoin. À l’inverse, les aidants qui ressentent une charge légère ou aucune charge sont 6 % à mettre en avant ce renoncement. La santé de la personne aidée devient la préoccupation principale des aidants, reléguant parfois au second plan leur propre santé. »

Ces résultats vont dans le sens de ceux diffusés par l’Organisation de coopération et de développement économiques (OCDE), qui considère que 20 % des aidants qui consacrent plus de vingt heures par semaine à leur proche souffrent de problèmes de santé mentale18.

Un autre point important de cette étude de la DRESS, à garder en tête en tant que professionnel : les intervenants à domicile sont parfois source d’une charge supplémentaire pour l’aidant, car il doit alors gérer de nouveaux acteurs, ce qui demande une organisation encore plus importante. Cependant, le recours aux professionnels permet aussi de le soulager de certaines tâches. Un accompagnement à domicile sera donc perçu plus ou moins positivement, selon les aidants. Certains par exemple apprécieront le soutien vis-à-vis de la prise en charge de leur proche, mais s’épuiseront encore plus en s’efforçant de maintenir les lieux impeccables avant chaque passage ou en jonglant avec les horaires de chacun.




5.4. Que peut-on conclure de ces chiffres ?

Être en contact avec d’autres personnes, en particulier au sein de sa propre famille, par le biais de relations d’entraide est une expérience humaine commune et souhaitée par beaucoup. Affirmer que toutes les situations d’aidance sont délétères est une vision trop étroite, simplifiée et limitée, selon moi. D’ailleurs, « 16 % des aidants estiment que l’aide améliore leur complicité avec la personne aidée. C’est un moment de partage et de dialogue qui les rapproche. L’activité d’aide présente également un côté valorisant pour 11 % des aidants : elle leur permet d’acquérir des connaissances, de se sentir utiles ou d’exercer des valeurs qui leur sont chères telles que la générosité ou le respect19. » Rien n’est donc tout blanc ou tout noir, comme tout ce qui touche à l’humain de manière générale.

Cependant, la prise en charge d’une personne âgée, malade ou porteuse d’un handicap ou d’une maladie, est de plus en plus courante et importante. En pratique, il est donc primordial de réussir à faire la différence, en tant que professionnel, entre les aidants qui ne ressentent pas de charge réelle et ceux en souffrance, mais également à identifier rapidement ceux qui sont à risque de développer une charge importante ou qui la subissent déjà, afin de leur donner les outils dont ils auront besoin et éviter l’épuisement. Et pour cela, il faut plus que des chiffres : il faut réussir à les comprendre.
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