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Introduction




    Ces dernières années, la pénurie du personnel de santé s’est généralisée et étendue au monde entier. Les causes de cette pénurie sont multiples :




    –La population de plus en plus vieillissante ;




    –L’augmentation des maladies chroniques ;




    –Le personnel de la santé qui ne se renouvelle pas suffisamment à la suite des départs à la retraite et qui demande une revalorisation salariale ;




    –Les conditions de travail de plus en plus difficiles dues au manque de moyens financiers et techniques.




    Tout cela s’est aggravé durant la crise sanitaire liée au Covid-19 et a généré une évolution colossale au sein du prendre soin, notamment par l’implication croissante des membres de la famille dans la prise en charge d’un proche.




    Dès lors, il apparaît que c’est l’entourage proche, généralement le conjoint ou un des enfants, qui remplit le plus fréquemment le rôle d’aidant et non pas les professionnels, d’où le terme « aidants naturels » ou « aidants familiaux ». Ceux-ci font partie intégrante du soin et supportent toutes les contingences des maladies, des traitements et des conséquences de ces derniers.




    Différentes terminologies existent pour désigner l’aidant d’un proche. Cette notion est apparue récemment dans la littérature et, à ce jour, il n’y a toujours pas de consensus sur ce thème. En 2009, la Charte européenne de l’aidant familial le définit comme suit : « Les aidants dits naturels ou informels comme les personnes non professionnelles qui viennent en aide à titre principal, pour partie ou totalement à une personne dépendante de son entourage pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide régulière peut être prodiguée de façon permanente ou non, et peut prendre plusieurs formes, notamment le nursing, les soins, l’accompagnement à la vie sociale et au maintien de l’autonomie, les démarches administratives, la coordination, la vigilance permanente, le soutien psychologique, la communication, les activités domestiques, etc. »




    Ces aidants familiaux accompagnent et soutiennent un proche dépendant pour des raisons liées soit à son âge, soit à un handicap ou à une pathologie. Ils sont perpétuellement contraints de s’adapter au projet médical – progression de la maladie, changements de traitements, hospitalisations – avec son lot d’annonces qui font vaciller de l’espoir à l’anéantissement.




    D’autre part, un nombre considérable de proches est frappé par un cumul de responsabilités personnelles et une surcharge mentale générant une fatigue persistante directement reliée à leur rôle d’aidant et à leur dévouement. Ces aidants naturels éprouvent de plus en plus de difficultés à assumer les tâches quotidiennes et veulent aller « jusqu’au bout » de ce qu’ils peuvent donner. Cela demande de puiser au quotidien dans ses réserves d’énergie, de patience et de compassion.




    Ce rôle d’aidant n’est pas réservé uniquement au conjoint. En effet, les enfants et les parents peuvent également assumer ce rôle. Cette situation peut s’étendre sur de nombreuses années, exigeant des sacrifices considérables, autant pour les uns que pour les autres. Les familles se voient de plus en plus imposées de responsabilités, bien au-delà de leurs capacités physiques et psychologiques, sans y être préparées et souvent au détriment de leur propre santé.




    Le 18 novembre 2022, je suis intervenue au colloque des Établissements médico-sociaux publics du Haut-Var, intitulé « Proche-Aidant : quelles solutions aujourd’hui ? ». Au cours des échanges suivant ma conférence, Corinne, dans le public, m’a interrogée sur son rôle d’aidant auprès de sa mère dépendante. Cet entretien m’a interpellée tant elle insistait sur les désagréments liés à l’adoption de ce rôle. Je me suis ainsi replongée dans mes écrits professionnels et j’ai réfléchi à mon expérience personnelle.




    J’ai dès lors souhaité approfondir de multiples réflexions qui me venaient spontanément en tête :




    –Comment font les gens pour accepter de devenir progressivement le parent de leur parent ?




    –Comment supporter cette possible inversion des rôles ?




    –Comment accepter l’inéluctable finitude, la santé déclinante de son parent ?




    –Comment devenir l’aidant de son parent sans s’oublier soi-même et, dans le même temps, continuer à travailler, s’occuper de ses enfants, de ses petits-enfants… en acceptant ses imperfections, ses failles, son envie de déposer les armes dans une société de la performance ?




    En m’appuyant sur mon travail de psychologue avec un grand nombre d’enfants aidants ainsi que des notions connues et développées par d’autres auteurs, j’ai alors décidé d’écrire ce livre afin de présenter des outils et apporter la reconnaissance des compétences développées par les personnes qui vivent cette situation, somme toute, assez banale. L’important ici, est d’effectuer une certaine prévention sur ce que ce rôle d’enfant aidant peut impliquer, et de prévenir l’épuisement et les difficultés psychologiques qui y sont liés.




    Ma démarche à travers cet ouvrage a pour objectifs de développer un travail de réflexion chez les enfants aidants en mettant l’accent sur leur responsabilité face à la protection de leurs propres énergies. En effet, être l’enfant aidant de son parent malade, c’est se consacrer à un accompagnement parfois exigeant en étant confronté à l’épuisement, à la culpabilité et au deuil. Mais c’est aussi vivre des moments très intenses au niveau émotionnel d’autant que tout accompagnement a une fin et se termine bien souvent par le décès de la personne.




    La plupart du temps, vous n’avez pas choisi de tenir ce rôle d’enfant aidant auquel vous n’êtes pas préparé. Mais il va se mettre en place progressivement, autant par affection que par obligation. Vous allez, par exemple, multiplier vos visites au domicile de votre parent pour identifier ses besoins. Votre accompagnement commence comme ça, petit à petit, en passant boire le café avec lui plus régulièrement, en lui faisant ses courses, en le conduisant à ses rendez-vous médicaux… Et immanquablement, vous vous investissez de plus en plus dans l’aide avec le temps qui passe en devenant parfois « prisonnier » du système. L’exigence de présence que requiert votre rôle d’enfant aidant accentue votre charge de travail. Certains d’entre vous rencontrent des difficultés, voire éprouvent une souffrance de devoir adopter ce rôle auprès de leur parent malade d’autant que ce rôle est peu partagé entre les membres de l’entourage familial.




    Si je parviens aujourd’hui à formuler ces questionnements, c’est que j’ai bien exploré ma propre détresse de l’époque où j’étais moi-même un enfant aidant, et que je continue à l’explorer dès qu’elle refait surface.




    Le titre et le sous-titre de ce livre peuvent vous surprendre, vous qui prenez soin de votre parent car, manifestement, c’est lui qui aurait besoin de ressources. Justement, ce livre représente l’occasion de vous rendre compte que ce type de situations est difficile, que vous avez certainement besoin de ressources sans pour cela trahir votre parent. Bien au contraire.




    Alors, si, comme les enfants aidants dont vous allez lire les témoignages, vous manquez aussi de confiance en vous, vous vous sentez en colère, vous éprouvez souvent des sentiments négatifs (cafard, désespoir), s’il est malaisé pour vous de trouver du temps pour vous détendre… En conséquence, nous allons tenter ensemble de prendre du recul et nous poser des questions pour vous amener à réfléchir et mettre les choses à plat afin de rebondir dans la bonne direction.




    Effectivement, se questionner permet de synthétiser sa pensée, d’évaluer les idées existantes et d’en élaborer d’autres. Certaines réflexions vont donc résonner en vous plus que d’autres. C’est tout à fait normal. Ça va vous donner l’occasion de vous concentrer sur vos problématiques au quotidien et d’identifier celles sur lesquelles vous souhaitez apporter les améliorations les plus importantes.




    Ce livre est fait pour s’adapter à chacun. Des concepts sont détaillés dans presque tous les chapitres qui se terminent par des questions personnelles. Ce n’est peut-être pas facile pour vous de répondre à toutes ces questions, mais je vous invite à reprendre vos notes depuis que vous avez ouvert ce livre et à appliquer les conseils pratiques proposés si vous en ressentez le besoin. N’ayez pas recours à ceux-ci dans le feu de l’action. Je vous incite par contre à y travailler régulièrement car votre chemin sera ponctuellement semé de surprises et d’obstacles. Il ne s’agit pas de sous-estimer les besoins de vos parents mais bien de prendre en compte les difficultés que vous pouvez rencontrer dans leur accompagnement et leur soutien.




    Mon objectif est de vous redonner le pouvoir d’agir en vous fournissant des outils que je propose à mes patients. Ma pratique n’a jamais été rigide. Il ne m’est donc pas possible de vous en donner ici une copie conforme. Cependant, j’ai pu identifier certains « exercices » qui semblaient avoir un impact positif sur eux. Et je les reprends tout au long de cet ouvrage.




    Bien entendu, vous n’avez pas besoin d’avoir un « problème » à régler pour tirer profit de votre lecture. C’est plutôt l’occasion d’apprendre sur le sens de votre vie.




    J’espère qu’à l’issue de tout ce travail de réflexion, vous parviendrez à savoir jusqu’où aller dans l’aide apportée à votre parent.


  






      
Partie 1

Je deviens le proche aidant d’un de mes parents




  

    
Chapitre 1 
La perte d’autonomie du parent




    La perte d’autonomie du parent malade peut se mettre en place de façon brutale ou progressive. En effet, il peut s’agir, par exemple, d’une chute dont les suites compromettent le retour à la maison, ou d’une maladie qui s’installe. Néanmoins, cela vient bousculer le groupe familial qui va tenter d’aider et de soutenir le parent malade.




    Dans ce bouleversement familial, chaque membre de la famille se retrouve confronté à des sentiments d’injustice, d’impuissance ou de culpabilité selon la place qu’il occupe. Déstabilisé, chacun doit trouver un juste équilibre, ce qui ne se fait pas aussi facilement qu’on pourrait le croire.




    Avant toute chose, il convient que tous les enfants soient en accord pour essayer, tant que cela est possible, de laisser à leur parent le maximum d’autonomie – surtout si ce dernier a, immanquablement, conscience de ses pertes.
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      Véronique, fille unique, a 52 ans. Une histoire parmi tant d’autres où l’enfant aidant a pu observer le développement de la maladie de son parent et assister à une perte progressive de son autonomie, de ses possibilités d’expression, d’échange.




      En 2018, son père doit subir une petite intervention chirurgicale au niveau digestif et le réveil s’avère assez compliqué. Il présente des troubles du comportement qu’on met dans un premier temps sur le compte de l’anesthésie. Par la suite, des troubles cognitifs vont apparaître et tout va s’accélérer en quelques mois.




      Quant à Véronique, elle est devenue aidante et s’est rapprochée du domicile de son père depuis la dégradation de son état de santé : elle lui dispense les soins personnels tels que la toilette, les repas, le changement des protections lorsqu’elles sont souillées ainsi que le soutien moral, l’aide aux déplacements à l’intérieur et à l’extérieur de son domicile, même la gestion du budget, tâche qu’elle n’effectuait pas auparavant.




      La dépendance de son père s’installe donc petit à petit et est parfois difficile à accepter par Véronique. L’idée de dépendre d’elle « pour tout » est vécue comme une défaillance intolérable et se manifeste par une grande détresse tant chez Véronique que chez son père.




      Progressivement, les activités de loisirs de Véronique diminuent et en contrepartie, le temps qu’elle passe auprès de son père en lui prodiguant des soins augmente fortement et entraîne son isolement social.




      Tous les projets d’avenir qu’elle avait avec son propre mari sont mis entre parenthèses.




      Dès la deuxième séance, je lui fais passer le test de Zarit auquel elle obtient 58 points, ce qui la situe à la limite d’un « fardeau sévère ».




      Et en effet, elle reconnaît que tout dans son quotidien lui semble désormais fastidieux.




      Véronique est vaillante, tente de garder le cap alors que le sol se dérobe sous ses pieds avec la perte d’autonomie de son père : l’éclipse de ses fonctions cognitives et ses troubles psycho-comportementaux demandent des réajustements fréquents dans la prise en charge et majorent l’angoisse de Véronique.


    




    Lorsque Véronique vient consulter, elle se plaint d’être à fleur de peau, d’être « prête à exploser » tout le temps, comme une cocotte-minute. Elle ressent une certaine confusion dans les différents rôles qu’elle tient : celui de femme, de fille et de « soignante » au quotidien. Elle en fait des cauchemars, rêve des tâches qu’elle est amenée à réaliser en tant que fille aidante. Les pertes et les changements de comportements de son père sont devenus une source de souffrance pour elle.




    Les différentes séances aboutiront à réaliser des « arbitrages », c’est-à-dire d’une part, à dégager du temps nécessaire à prendre soin de son père de son budget temps personnel, d’autre part, à modifier les tâches qu’elle accomplissait pour soutenir son père. Elle a continué à faire ses courses, ses repas tout en laissant plus de place à des aides extérieures :




    –Passage d’une infirmière le matin pour la toilette et l’habillage ;




    –Apport des repas avec une aide au repas donnée par une auxiliaire de vie ;




    –Passage d’une infirmière le soir pour le déshabillage et la mise au lit.




    Malgré tout, elle se sent « obligée » d’être présente pour lui chaque après-midi, sinon, elle pourrait ressentir une certaine culpabilité.




    Peut-être vous reconnaissez-vous un peu dans l’histoire de Véronique qui est devenue enfant aidant à la survenue de la maladie de son père ?
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      Face à la perte d’autonomie de votre parent :




      → Avez-vous endossé le rôle de « parent » ?




      → Avez-vous trouvé un juste équilibre dans l’aide apportée sans pour autant l’infantiliser ?




      → Arrivez-vous à le traiter en adulte ?




      → Alors, aidez-le au mieux sans l’infantiliser. Mais jusqu’où aller dans l’aide ?
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      Pour veiller à ce que votre parent malade puisse garder sa dignité et son autonomie :




      •Valorisez ses réussites et ne vous bloquez pas sur ses échecs ;




      •Si votre parent souhaite accomplir certaines tâches tout seul, laissez-lui l’opportunité de le faire ;




      •Continuez le plus longtemps possible à l’impliquer dans des choix le concernant.


    




    
Ils vieillissent ?




    Personne n’échappe à la prise de conscience du vieillissement de ses parents sans être nécessairement confronté à une maladie. Toutefois, différents signes comme des petits oublis répétitifs apparaissent à dose homéopathique dans un premier temps. Les enfants se rendent compte que l’image en pleine forme et en autonomie de leurs parents se décolore progressivement. Contraints d’assurer la relève en prenant soin d’eux, ils remarquent une inversion du rôle parents/enfants qu’ils ont toujours connu.




    Qui se souvient de la chanson Céline de Hugues Aufray ? Chanson tendre qui nous fait entendre qu’auparavant, ça allait de soi que les enfants prennent soin de leurs parents âgés, que c’était en général une fille qui, comme Céline, mettait sa propre vie entre parenthèses…




    Même si on en parle peu, devenir l’enfant aidant de l’un de ses parents est un processus qu’on peut observer dans bon nombre de familles et qui impacte la dynamique familiale. De manière générale, cela se produit lorsque les parents sont fragilisés. On remarque que le proche aidant est souvent désigné par la famille parce que des caractéristiques interpersonnelles au sein de cette famille (et plus précisément au sein de la fratrie) le déterminent « naturellement » comme le proche aidant. Cela étant, il n’en reste pas moins vrai que les places de chaque membre du système familial se voient bouleversées, conduisant à des crises individuelles et familiales.




    
Les maladies neurodégénératives




    Je fais le choix de développer ici les maladies neuro­dégénératives de type Alzheimer car elles sont très souvent associées au vieillissement et que je m’intéresse plus spécifiquement dans ce livre aux enfants adultes aidants de leurs parents vieillissants, malades… De plus, ces maladies se situent au carrefour de disciplines aussi différentes que la gériatrie, la psychiatrie, la neurologie mais aussi la psychologie.




    Les enfants voient donc leurs parents vieillir. Ils vont prendre peu à peu en charge leur quotidien. Ils voient leurs activités d’accompagnement et de soins évoluer au fur et à mesure de la progression de la maladie de leurs parents. Ils redoutent l’issue d’entrée en institution.




    La maladie d’Alzheimer




    La maladie d’Alzheimer constitue la cause prédominante des démences séniles. Les symptômes majeurs de cette maladie sont :




    –Des troubles de la mémoire : altération des différentes mémoires de la personne, mais pas toutes en même temps ;




    –L’agnosie : incapacité de déterminer l’usage des objets sans qu’aucune fonction sensorielle ne soit atteinte ;




    –L’apraxie : altération de la capacité à réaliser des activités de la vie quotidienne alors que les fonctions motrices sont intactes.




    –Des troubles cognitifs : déclin des capacités cognitives comme la concentration et l’attention avant même que les troubles amnésiques ne s’installent ;




    –Des troubles de l’orientation spatio-­temporelle : altération du mot « lieu » (le malade ne sait plus où sont ses affaires) et, progressivement, perte des points de repère temporels ;




    –Des troubles psycho-comportementaux : idées délirantes, hallucinations, dépression, inertie, angoisse, agressivité, troubles du sommeil, etc.




    Les enfants déclarent combien ils sont perdus face à ces transformations plus ou moins importantes chez leur parent malade qui n’est plus tout à fait le même qu’avant et qu’ils ont du mal à reconnaître.




    Combien de fois ai-je entendu ces mots : « Je ne la reconnais plus… Mais elle non plus, elle ne me reconnaît plus… ».




    Ces changements viennent bousculer la sphère familiale et créent une rupture dans la rationalité rassurante de la vie quotidienne.
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      Âgée de 65 ans, Catherine me consulte, se plaignant d’avoir perdu beaucoup de gaieté et de joie de vivre. Technicienne de laboratoire dans un hôpital, elle est en préretraite depuis deux ans. Lorsque je la questionne sur son quotidien, elle me dit être dans une phase où elle s’occupe de sa mère qui va avoir 87 ans. Elle me confie se rendre compte qu’une période vraiment difficile s’approche avec de nombreuses contraintes. En effet, sa mère s’est cassé le col du fémur.




      Jusqu’alors, sa mère avait été diagnostiquée depuis trois ans avec la maladie d’Alzheimer mais elle habitait encore seule à son domicile avec des aides mises en place. Catherine s’occupait déjà de ses repas, de ses courses et allait la chercher pour le repas de midi deux fois par semaine ainsi que le dimanche.




      Ça lui laissait malgré tout un peu de temps pour elle et ses loisirs, notamment le piano et le yoga.




      Maintenant, sa mère est devenue complètement dépendante. Pour Catherine, voir sa mère dans l’état où elle est depuis peu, c’est :




      « Tout ce qu’elle avait craint qui arrive et qui est arrivé ». 




      « Avant, j’étais au paradis. Maintenant, je suis tombée en enfer. C’est une période difficile pour moi. C’est dur », ajoute-t-elle.




      Elle avoue que s’occuper d’une personne âgée comme ça, 24 heures sur 24, ça pose des problèmes au niveau de la famille, que des conflits arrivent mais également que ça lui laisse très peu de liberté. 




      « S’occuper des personnes âgées, ça me prend énormément de temps. Je dis que j’ai un travail à trois quarts du temps avec ma mère. C’est très contraignant. Entre ma mère et les enfants, je me disais qu’à la retraite, j’allais avoir une vie tranquille, que j’allais faire tout ce que je pouvais faire finalement le jour où je ne travaillerais plus. J’ai peut-être eu deux ans à peu près qui ont été moyennement tranquilles. Je me dis : je vis la vie des autres et pas la mienne. Ce qui était moins le cas avant. J’ai vécu la vie des enfants un certain temps, mais j’étais dans le travail, j’étais dans la continuité, dans un monde qui ne s’arrêtait jamais et je gardais un peu de choses pour moi. Pas énormément, mais j’avais bâti plein de rêves sur le moment où je ne travaillerais plus. Or, ça ne se passe pas forcément comme ça », me révèle-t-elle.




      Au cours des séances suivantes, elle me confie qu’elle est arrivée à un tel niveau d’épuisement qu’elle se referme de plus en plus, refuse les invitations de ses amis et qu’elle non plus n’invite plus chez elle, ni famille ni amis. Les êtres humains l’épuisent et l’exaspèrent… Envahie de doutes et de questions, elle tourne en rond dans sa tête et sent le découragement croître en elle. Elle me parle également de l’effet miroir que cette situation lui impose et qu’elle n’arrête pas de dire qu’elle ne veut pas imposer ça à ses fils.




       « J’ai deux fils. Et moi, je ne voudrais pas leur imposer ça. Je trouve que c’est trop difficile psychologiquement. Je ne pense qu’à ça. Tous les jours. »




      Le rôle de proche aidant que Catherine assume est lourd à porter. Elle est confrontée au déclin de sa mère ainsi qu’à l’augmentation de son niveau de dépendance.




      Peu à peu, au travers de ce qu’elle me raconte, se dégage le portrait d’une femme hypersensible, qui est impliquée dans son rôle d’aidant, mais qui éprouve de plus en plus de difficultés pour concilier cette fonction avec sa vie personnelle. Un sentiment d’être émoussée sur le plan de l’empathie fait de plus en plus place dans son quotidien accompagné d’un sentiment de dévalorisation d’elle-même.


    




    Ce témoignage nous renvoie au fait que, dans la dépendance des plus anciens, il y a un appel à la fonction maternelle. Les femmes sont davantage sollicitées. Elles investissent le rôle de mère auprès de leur parent en déployant des compétences maternelles, ce qui les épuise physiquement et émotionnellement.




    Catherine est loin d’être un cas isolé. De nombreux aidants naturels sont venus me consulter pour essayer de se reprendre et de tenir, coûte que coûte, dans leur rôle d’aidant bien qu’ils soient submergés par leurs inquiétudes et leur culpabilité de ne pas être à la hauteur de la tâche à effectuer.




    La personne malade ainsi que son aidant sont dès lors amenés à connaître diverses pertes physiques et/ou cognitives. Une maman qui n’arrive plus à recevoir à dîner plus de deux personnes sans paniquer, une autre qui ne supporte plus les cris des petits enfants… L’enfant aidant est alors confronté à ce parent qui n’est plus tout à fait le même qu’avant, générant inquiétudes, angoisse… Ces différentes pertes sont difficiles à accepter et peuvent créer une souffrance intense pour l’ensemble du groupe familial.




    L’enfant aidant se retrouve alors face à ce parent fragilisé qui n’a plus la capacité à tenir son rôle de parent comme c’était le cas auparavant. Il va alors tenter d’assumer un rôle qui n’est pas le sien.




    Cette inversion des rôles à laquelle il n’est pas préparé est un réel poids pour l’enfant aidant qui va être sollicité au-delà de ses compétences. Elle apparaît souvent à l’entrée dans la soixantaine, étape de la vie où la personne traverse une crise existentielle, où elle dresse le bilan de sa vie et de ce qu’il lui reste à accomplir. L’enfant aidant éprouve inévitablement des sentiments contradictoires.




    En effet, d’une part, face à la détresse de son parent, il va se donner pour mission de le soulager même si ce parent malade apparaît comme un frein qui l’empêche de se réaliser.




    D’autre part, ce parent fragilisé va solliciter son enfant de façon consciente et/ou inconsciente afin d’obtenir de l’aide. Cette double dynamique va enfermer l’enfant aidant dans un lien de dépendance dont il sortira à grand-peine par la suite.
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      Marianne, âgée de 62 ans, est l’aidante de sa mère qui a été diagnostiquée avec la maladie d’Alzheimer trois ans auparavant. Veuve depuis huit ans, Marianne a 2 enfants et un frère plus âgé qui habite dans un autre département. Lorsqu’elle consulte, elle me confie être inquiète par rapport à des accès de fragilité émotionnelle.




      Elle n’arrive plus à dissimuler sa peine devant les « étrangers » alors qu’elle en avait été capable pendant les trois années précédentes.




      Rapidement, elle me dévoile que pour elle, apporter son aide au quotidien à sa mère est de plus en plus difficile. Elle baisse les yeux et avoue d’une petite voix qu’elle a toujours ressenti un manque d’amour de la part de ses parents, et surtout de sa mère. L’accompagnement de Marianne auprès de sa mère semble d’autant plus compliqué que cette dernière est convaincue que l’implication de sa fille dans sa prise en charge au quotidien est « normale ».




      Marianne éprouve envers sa mère des sentiments de plus en plus négatifs, ce qui l’amène à présenter des troubles anxio-dépressifs tels que repli sur soi, boule dans la gorge, envie de pleurer pour un rien…




      Mais elle continue à être présente tous les jours pour sa mère, à l’accompagner dans les tâches de la vie quotidienne.


    




    Dans ce témoignage, on se rend compte qu’être l’enfant aidant de son parent ne se résume pas uniquement à un ensemble d’aides visées à compenser ce que celui-ci n’est plus en capacité de faire lui-même.




    En effet, cela renvoie également au lien qu’on a mis en place avec ce parent, car cette aide ne peut être dissociée de la longue histoire qui existe entre le parent malade, l’enfant aidant et les autres membres de la famille.




    Certains d’entre vous ont peut-être vécu une situation similaire : une maladie qui ne se guérit pas, le déclin de son proche malade ou l’augmentation de son état de dépendance. Une situation où tout bascule, qui va vous demander de vous adapter à son évolution dans le temps et pour laquelle vous allez avoir besoin, si ce n’est pas déjà le cas, d’une combinaison de services. Rappelons que ceux-ci doivent être adaptés et disponibles à chacune des étapes du processus évolutif de la maladie qui touche votre proche malade.




    

      [image: ] Et vous ? Où en êtes-vous ?




      Avant de continuer la lecture de ce livre, voici quelques questions auxquelles je vous propose de vous attarder en tant que proche aidant. Elles peuvent vous être utiles si vous avez un trait particulier sur lequel vous aimeriez vous pencher en lisant ce livre.




      → Quelles sont vos difficultés spécifiques ?




      → Quelles sont vos attentes ?




      → Quelles sont vos déceptions ?




      → Quelles sont vos révoltes ?




      N’hésitez pas à répondre à ces questions une première fois mais aussi d’y revenir par la suite. C’est en procédant de cette manière que des idées vont apparaître, voire des changements sans que vous ne vous en rendiez compte…
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