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Être un proche-aidant, c’est vivre une situation parfois exigeante, complexe.

Cela ne peut se faire que si le proche-aidant prend conscience de ses besoins et limites, car on ne peut donner que ce qu’on a.

[image: ]





Présentation


Depuis près d’un demi-siècle, j’ai eu l’occasion de côtoyer, de soutenir, d’écouter des proches-aidants, bien avant qu’ils ne soient reconnus comme ils commencent à l’être aujourd’hui. J’ai aussi assumé personnellement ce rôle. Tout au long des années, j’ai eu le privilège de rencontrer des personnes exceptionnelles, capables d’une générosité extraordinaire, d’une compétence et d’un amour incroyables. J’ai pu voir aussi toutes les difficultés liées à ce rôle, comme l’impuissance, la solitude, l’épuisement, le doute, l’amertume.

J’ai pris conscience que la vie d’un proche-aidant était un chemin non balisé, où chaque jour apporte de nouveaux défis, de nouvelles questions, de nouvelles découvertes, de nouvelles satisfactions. Une phrase, attribuée à Sénèque, dit : « Il faut apprendre à danser sous la pluie, plutôt qu’attendre la fin de l’orage ! » Elle m’a semblé particulièrement appropriée pour les proches-aidants. Les orages ou difficultés nouvelles peuvent se produire tous les jours. Les périodes de grand soleil et de ciel bleu aussi.
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Rien n’est prévisible, alors autant vivre pleinement quelle que soit la météo de la situation. Apprendre à être pleinement présent, à découvrir les petits bonheurs le long du chemin et à « danser », même sous la pluie.
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C’est pourquoi le but de ce petit livre est de partager avec le lecteur quelques réflexions, quelques pistes, quelques ressources pour alléger un peu ce qui parfois est lourd à porter lorsqu’on est un proche-aidant.

Dans un premier temps, les difficultés rencontrées dans ce rôle seront évoquées, puis la démarche essentielle qui consiste à prendre soin de soi sera développée.

Ensuite, une « boîte à outils » sera proposée pour pouvoir, concrètement, prendre soin de soi.

J’espère que ces quelques éléments pourront être utiles aux proches-aidants qui les liront et que, peut-être, ils permettront à ceux qui n’assument pas (ou pas encore !) le rôle de proche-aidant de prendre conscience de la difficulté et de la beauté de ce service rendu à des proches et de la croissance personnelle qu’il permet.
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Être un proche-aidant


Proche-aidant au quotidien

Depuis que les humains peuplent la Terre, il y a eu des proches-aidants, ou aidants naturels comme on les nomme aussi.

Il y a toujours eu des personnes malades, âgées ou handicapées, qui dépendaient de leur entourage pour survivre.

Aujourd’hui, ce qui a changé, c’est que l’espérance de vie a augmenté, la médecine a progressé et on peut survivre avec des maladies graves qui demandent des traitements de longue durée.

La fréquence des maladies dégénératives, comme la maladie d’Alzheimer ou la maladie de Parkinson, a augmenté et ceux qui en sont atteints ont besoin d’aide et de soins pendant de longues années.

Ce qui a changé aussi, c’est que la plupart des femmes travaillent hors de la maison, que les familles sont mobiles, ou déménagent plus souvent pour des raisons professionnelles, et les couples n’habitent plus avec leurs parents la plupart du temps.
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Ainsi, des personnes de l’entourage immédiat d’un individu vont donner de leur temps, de leurs compétences, de leur amour ou de leur amitié pour permettre à ce proche de vivre dans les meilleures conditions possibles.

[image: ]



Il y a aussi, du fait de l’absence de la mère qui a rejoint le monde du travail, la difficulté de garder les enfants. Cette tâche est souvent donnée aux grands-parents, qui deviennent aussi une forme de proches-aidants pour leurs petits-enfants.

Vu le manque de places dans les structures dédiées à la petite enfance, les grands-parents sont très sollicités, parfois au-delà de leurs forces et de leurs désirs. En Suisse, 70 % des parents ont recours aux grands-parents pour s’occuper de leurs enfants pendant les vacances scolaires, par exemple.

Ce rôle est parfois couplé avec celui de proches-aidants de leurs propres parents, les grands-parents devenant ainsi extrêmement sollicités alors qu’ils espéraient jouir de leur retraite.

Il existe de nombreuses définitions officielles du proche-aidant, telle celle-ci, pour le canton de Genève :


« Une personne de l’entourage immédiat d’un individu dépendant d’assistance pour certaines activités de la vie quotidienne, qui, à titre non professionnel et informel, lui assure de façon régulière des services d’aide, de soins ou de présence, de nature et d’intensité variées, destinés à compenser ses incapacités ou difficultés ou encore à assurer sa sécurité, le maintien de son identité et de son lien social. Il peut s’agir de membres de la famille, voisins ou amis. Cela ne concerne pas les formes organisées de bénévolat. »

Définition adoptée par la Commission consultative dans sa séance du 12 juillet 2012.
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L’histoire de Clara est un exemple de ce que vit parfois un proche-aidant :

Il est 6 heures du matin, Clara se réveille, elle tend la main dans la direction de son mari, sa place dans le lit est vide…

Elle se lève rapidement, trouve son mari à la cuisine. Assis à table, mangeant une plaque de beurre avec une cuillère. Le frigo est grand ouvert. Elle tente de l’inviter à se recoucher, peine perdue, il veut manger !

Alors, elle prépare le petit déjeuner, le prend avec lui, elle l’aide ensuite à faire sa toilette, à s’habiller.

Il veut sortir, elle se prépare tout en le surveillant d’un œil et sort avec lui. Jusqu’à 20 heures, Clara, 68 ans, n’aura pas un instant à elle, sauf peut-être pour une petite sieste l’après-midi si son mari en fait une, mais sans jamais pouvoir vraiment se reposer car elle reste en alerte.

Les nuits peuvent être mouvementées aussi, car son mari ne dort pas toujours bien !

Antoine est un mari aimé, un homme qui a toujours été là pour les autres avant que la maladie d’Alzheimer n’atteigne sa mémoire et sa relation au temps et à l’espace. C’est pourquoi Clara désire « le garder à la maison aussi longtemps que possible ». Elle le lui a promis.
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