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Introduction


Quoi de plus naturel que d’aider son père, sa mère, son fils, sa fille, un membre de sa famille ou un ami proche qui tombe malade ? Cela procure du plaisir, un soulagement, ou au moins le sentiment d’accomplir son devoir. Quand la situation s’inscrit dans la durée, celui qui fournit son aide acquiert le statut d’aidant : voilà le sujet de l’ouvrage que vous tenez entre vos mains.

La relation d’aide se construit sur des liens asymétriques. Cela ne l’empêche pas d’être parfois riche et intense. La littérature et le cinéma fourmillent d’œuvres illustrant cette situation.

Pensez à George et Lennie dans le roman Des souris et des hommes de Steinbeck, paru en 1938. George prévient autant qu’il le peut les difficultés, y compris les plus tragiques, dans lesquelles Lennie ne manque de se mettre du fait de sa grande maladresse et de ses difficultés intellectuelles.

Pensez aux deux frères du film Rain Man (1988) réalisé par Barry Levinson, Charlie Babbitt, interprété par Tom Cruise, et son frère Raymond, interprété par Dustin Hoffman. Ce dernier, qui a un trouble du spectre de l’autisme, a hérité de leur père. Charlie, qui a des difficultés financières, se rapproche d’abord de lui par intérêt. Petit à petit, il apprend à le connaître et à l’apprécier jusqu’à nouer avec lui une relation sincère.

Pensez également à Driss, auxiliaire de vie sans formation, interprété par Omar Sy, et Philippe, tétraplégique fortuné interprété par François Cluzet dans le film Intouchables (2011) réalisé par Olivier Nakache et Éric Toledano. Leurs origines les opposent. Driss postule à un poste qu’il n’a pas l’intention d’occuper, dans le but d’obtenir un certificat. Philippe décide de le recruter, ce qui surprend Driss. Là, il lui faut faire ce qui lui est demandé et il ne se sent pas à l’aise avec les soins corporels qu’il doit fournir à Philippe. Tous deux s’intéressent finalement l’un à l’autre avant de devenir tout bonnement inséparables. Driss étant passé du statut d’aide à domicile à celui de proche, leur complicité les amène à faire les quatre cents coups ensemble.

Répondre aux besoins de son proche n’est pas antinomique du respect de ses propres besoins. Dans Le Roitelet (2021), roman de Jean-François Beauchemin, le narrateur se montre attentif et respectueux à l’égard de son frère qui vit avec une schizophrénie. Le fait de l’écouter et de chercher à le comprendre, même lorsque les propos de ce dernier paraissent incongrus, se révèle précieux pour lui. Il ne se contente d’ailleurs pas de l’écouter, il agit également. Il se mobilise par exemple pour lui trouver de nouveaux vêtements afin qu’il puisse conserver son emploi. À travers ce récit, on comprend qu’être aidant c’est répondre aux besoins de l’autre.

Ces quatre exemples illustrent de manière magistrale l’intensité des relations entre une personne aidée et celle qui l’aide. Notons toutefois un détail peu conforme à ce que l’on observe d’habitude. Alors que les quatre aidants emblématiques de ces œuvres sont des hommes, dans la réalité les aidants sont le plus souvent des femmes – des filles, des mères ou des sœurs.

La fonction d’aidant peut être très prenante et imposer de réorganiser son quotidien – celui qui est aidé fait face au même défi : une grave maladie s’avère très contraignante. Cela peut aller jusqu’à une forme de servitude lorsque les besoins de celui qui est aidé balaient tout ce qui prévalait jusque-là pour son aidant. Un quotidien reconstruit autour des besoins du premier s’impose alors au détriment du travail, des loisirs, des relations amicales, voire de la vie amoureuse et intime du second.


Le bien-être des aidants,
un enjeu

Le prix de cette servitude peut s’avérer élevé. La première conséquence est une altération du bien-être des aidants. Des données scientifiques conséquentes en attestent. Une méta-analyse, dont les résultats ont été publiés en 2021 dans PLoS One, a pris en compte les données de soixante-quatorze études portant sur le sujet. Les aidants qui ont participé à ces études appartiennent à des champs variés, dont ceux des pathologies neurodégénératives, des lésions cérébrales, du cancer et des maladies mentales. Cette méta-analyse a montré que le plus difficile à supporter pour les aidants n’est pas la charge quotidienne qui pèse effectivement sur eux mais leur fardeau subjectif, c’est-à-dire la représentation qu’ils se font de cette charge et le ressenti qui en découle. Son impact en termes d’anxiété et de détresse psychologique est beaucoup plus important que le poids objectif des tâches concrètes qu’ils effectuent.

D’autres résultats, publiés dès 1999 dans le JAMA, pointent la perte d’espérance de vie associée à la fonction d’aidant. L’étude qui a abouti à cette constatation a impliqué des Américains âgés de 66 à 96 ans vivant en couple, dont 392 étaient l’aidant de leur conjoint et 427 ne l’étaient pas. Chacun d’entre eux a été suivi pendant environ quatre ans et demi de 1993 à 1998. Au bout de quatre ans, 12,6 % des participants, soit 103 d’entre eux, étaient décédés. Après prise en compte des facteurs sociodémographiques, des maladies prévalentes et des maladies cardio-vasculaires subcliniques, il s’est avéré que ceux qui étaient aidants et subissaient une importante pression due à cette fonction présentaient un surrisque de mortalité de 63 % par rapport à ceux qui n’étaient pas dans cette situation.

Les relations qu’entretient une personne aidée avec celle qui l’aide sont rarement constantes dans la durée. Elles sont parfois très instables, volontiers riches en émotions complexes, qu’elles soient positives (joie et dévouement) ou négatives (colère et angoisse). Elles peuvent être marquées par la joie, comme par la tristesse ou par la pire affliction. Ces situations peuvent générer de la souffrance. Des psychiatres s’y intéressent au-delà de l’intérêt porté au retentissement sur les proches des personnes faisant face à des troubles psychiques au long cours. Avant de nous lancer dans l’écriture de ce livre, nous, ses deux auteurs, nous étions déjà saisis de ce sujet. Afin de soutenir les aidants dans l’accompagnement de leurs proches concernés par un trouble psychique, l’un d’entre nous a créé le Centre lyonnais des aidants en psychiatrie (CLAP), qui a développé des techniques innovantes et les a essaimées dans toute la France et dans les pays francophones en formant des centaines d’équipes ; l’autre, après s’être impliqué dans le soutien des proches dès la fin des années 1990, a créé en 2020 l’unité d’aide aux aidants du pôle Centre rive gauche pour que tous ceux qui résident sur les trois arrondissements de Lyon concernés accèdent au soutien dont ils relèvent grâce à une communication soigneuse et à un dispositif très réactif.

Dès le départ, l’objectif du livre était double. Il s’agissait de permettre aux aidants non seulement de moins souffrir, mais aussi de parvenir à aider leurs proches malades de manière plus adéquate et d’être mieux reconnus. Le fait qu’il ait été écrit par deux médecins explique que son contenu porte plus sur les liens entre les aidants et les professionnels de santé qu’entre les aidants et les professionnels des autres secteurs auxquels ils ont également affaire, dont ceux des secteurs médico-social et social, de l’Éducation nationale, de la Police et des services qui interviennent à domicile, ainsi que les mandataires de justice.




Des situations diverses

Ce livre vous fera découvrir des situations très diverses relevant du champ de la maladie au long cours aussi bien que du vieillissement ou de n’importe quel handicap. En les mettant en perspective, nous en avons recherché les invariants et avons fait l’hypothèse que des épreuves de même nature entraînaient un parcours constellé d’étapes similaires quelle que soit la pathologie du proche aidé. À une période de perplexité, de colère et de refus de la situation fait suite une prise de conscience marquée par la souffrance puis par une reconstruction parfois salvatrice. Cet enchaînement a des analogies avec la succession des phases et la reconstruction avec laquelle s’achève le processus de deuil1. Certaines spécificités l’en distinguent toutefois, en particulier la nature du vécu et son évolution dans la durée. Un sentiment de rejet, de culpabilité et d’isolement prend souvent la place de la colère et persiste parfois. De plus, alors que la perte précède et déclenche le processus de deuil, le vécu de perte des aidants reste présent d’un bout à l’autre de leur parcours. Tous les aidants ont en commun la perte, plus ou moins intense, de l’idéal qu’ils entretenaient au sujet de la personne aidée. Ce vécu s’atténue si cette dernière se rétablit, la perte pouvant devenir définitive en cas d’issue fatale. Nous allons à travers ce livre accompagner les aidants au fil des principales étapes de leur parcours.

D’après Annie de Vivie, rédactrice en chef d’Agevillage2 : « Plus on se donne les moyens de concilier les domaines de nos vies et plus la relation d’aide nous confirme dans notre humanité. » Mieux comprendre comment y parvenir est un enjeu essentiel pour ceux qui occupent déjà une position d’aidants comme pour ceux qui seront amenés à y faire face. Ce que vivent les aidants mérite d’être appréhendé d’autant plus précisément que cette fonction finit potentiellement par concerner tout le monde. Chacun d’entre nous, sauf ceux qui ont eu le malheur de les perdre jeunes, voit successivement au fil de son existence ses grands-parents puis ses parents vieillir et avoir besoin progressivement d’un soutien croissant.

Nombre d’aidants se consacrent à un proche vieillissant dont la perte d’autonomie est aggravée par un trouble neurodégénératif. Plus de 1,3 million de personnes âgées touchaient l’allocation personnalisée d’autonomie (APA) en décembre 2022. Les projections anticipent un doublement de ce nombre vers le milieu du siècle. D’autres soutiennent leur enfant malade ou handicapé, parfois dès son plus jeune âge ou encore après sa majorité, selon le moment où débutent les troubles et en fonction de leur évolution. Certains y consacrent une grande partie de leur existence.

Le vieillissement de la population à l’œuvre va accroître considérablement le nombre des aidants dans les années à venir. Cette évolution devrait inciter notre société à définir plus précisément leur rôle et leurs droits. Comme l’a déclaré Dominique Dirlewanger au Monde le 8 mai 2023, « la prise en charge des personnes âgées devrait être l’un des grands défis de notre société. C’est une population si importante que les politiques publiques seront obligées de s’adapter ». L’accompagnement des personnes les plus âgées, qu’il soit porté par un enfant – le plus souvent mais pas exclusivement une fille soutenant ses parents vieillissants – ou, au sein d’un couple de personnes vieillissantes, l’épouse soutenant son mari devenu dépendant ou encore l’inverse, ne résume pas le profil de l’aidant.

Selon le baromètre que tiennent depuis 2015 la fondation April et BVA, 1 Français sur 5 jouait le rôle d’aidant en 20223. Si l’on se réfère à l’enquête que la Direction de la recherche, des études, de l’évaluation et des statistiques (DREES) a conduite sur un échantillon de 334 000 personnes, on comptait 9,3 millions d’aidants en France en 2021, dont plus de 520 000 mineurs. Étaient considérés comme des aidants ceux qui apportaient une aide régulière à un proche en situation de handicap ou de perte d’autonomie vivant dans le même logement qu’eux ou dans un logement indépendant. Contrairement aux travaux précédents conduits par la DREES, les aidants se sont autodéclarés au lieu d’être désignés par les personnes assistées. Au Royaume-Uni, le recensement réalisé par l’Office for National Statistics en 2012 a quantifié le temps que les aidants investissaient dans leur tâche. Selon ses résultats, environ 6,5 millions d’entre eux consacraient aux soins de leur proche de 1 à plus de 50 heures par semaine, avec une moyenne de 24,4 heures. Ces chiffres illustrent l’ampleur d’un phénomène que notre ouvrage éclaire en s’appuyant sur des récits d’aidants.




Qui sont les aidants ?

La population des aidants est très hétérogène. Certains aidants assistent plusieurs personnes. Une même personne peut être assistée par plusieurs aidants. Environ 6 aidants sur 10 sont des femmes4. Plus de 1 sur 2 travaille. Selon la DREES, le pic est atteint aux alentours de 60 ans. Dans la tranche d’âge qui s’étend de 55 à 64 ans, celle dans laquelle la probabilité d’avoir des parents en perte d’autonomie est la plus forte, 1 Français sur 4 joue un rôle d’aidant.

Les aidants interviennent dans des domaines très divers. Fournir un soutien moral est leur contribution la plus naturelle et la plus fréquente. Selon la DREES, 6,4 millions d’aidants s’y attelaient en 2021. Ils s’impliquent également très fréquemment dans les tâches de la vie quotidienne ; en 2021, 5,7 millions d’aidants, principalement des aidantes, faisaient le ménage ou préparaient les repas de leur proche malade. D’autres fournissent une aide financière ; 1,3 million de personnes le faisaient en 2021. Enfin, de nombreux aidants (ils étaient 3,4 millions en 2021) s’impliquent dans plusieurs domaines à la fois.

Lorsque l’on considère la population française dans son ensemble on constate que le taux d’aidants y atteint 14,8 %. Leur répartition sur le territoire est hétérogène : il y a plus d’aidants dans les régions où il y a plus de personnes en situation de handicap. Ce taux n’est que de 12,4 % dans les Pays de la Loire, alors qu’il atteint 21,7 % en Martinique. Les aidants ont un moins bon état de santé que la population générale, probablement du fait de la charge mentale et physique à laquelle ils font face.

L’association nationale Jeunes aidants ensemble (JADE) s’adresse aux jeunes adultes ou aux mineurs qui vivent auprès d’un proche concerné. Il peut s’agir d’écoliers, de collégiens, de lycéens ou d’étudiants qui apportent un soutien moral à leur proche malade ou prennent en charge parfois certains aspects de sa vie quotidienne. Au-delà des courses et du ménage, il leur faut aussi parfois aider leurs jeunes frères et sœurs à faire leurs devoirs. Les jeunes aidants n’apportent pas une aide similaire à celles des aidants adultes avec pour seule différence leur jeunesse. Leur situation a des spécificités. De nombreux jeunes aidants gèrent aussi des tâches administratives du foyer alors que, mineurs, ils n’ont même pas le droit de signature. Ils apportent aussi une aide invisible, très difficile à quantifier et à valoriser comme étant de l’aide – et pourtant elle est essentielle. Ils doivent rester eux-mêmes discrets, quitte à quasiment disparaître, pour ne pas être un poids pour la personne aidée, et ce dans toutes les maladies, mais plus particulièrement dans le domaine des troubles psychiatriques et des addictions.




L’éloignement familial

Contrairement aux sociétés traditionnelles, dans les sociétés dites contemporaines l’accompagnement des anciens ne repose plus, pour l’essentiel, sur la solidarité familiale depuis la seconde moitié du XXe siècle, du fait de l’éloignement des familles et de l’activité professionnelle. Que ce soit en ville ou à la campagne, auparavant en France, les personnes vieillissantes habitaient avec leurs enfants. Cette cohabitation a régressé dans un contexte d’augmentation de l’espérance de vie consécutive aux progrès de l’hygiène et de la médecine et d’un meilleur accès aux soins, combinés à une montée de l’individualisme. La norme consiste maintenant à confier les personnes âgées dépendantes à des institutions. Pour ceux qui y dérogent, il a fallu créer le statut d’aidant. Dans les sociétés traditionnelles, la situation est différente : la norme consiste encore à habiter au sein d’un cercle familial plus large et à y aider ceux qui en ont besoin.

Entre 1962 et 1999, le taux de personnes de plus de 65 ans vivant au sein de leur famille dans notre société est passé de 15 à 5 %. Cette évolution a suscité une réflexion sur la manière d’assister les personnes vieillissantes qui ne relèvent pas d’une institution ou ne souhaitent pas y entrer et de permettre leur maintien à domicile. À partir des années 1970, des prestations sociales ont permis à ceux qui n’auraient pas pu les rémunérer par eux-mêmes de bénéficier de l’intervention d’aides à domicile. Cette mesure compense la perte d’autonomie précoce et réduit la ségrégation sociale. Malheureusement ces aides à domicile n’ont pas pu répondre à tous les besoins. Une partie du fardeau est restée à la charge des familles, la solidarité familiale restant la condition du maintien à domicile de nombreuses personnes âgées. Habiter un foyer distinct n’allège pas toujours la charge des aidants, au contraire… Ils doivent fréquemment assumer la charge matérielle de l’entretien de deux logements. Il arrive même qu’ils déménagent pour se rapprocher de leurs parents à cet effet.




Un besoin de reconnaissance

La reconnaissance du rôle des aidants a bénéficié de quelques avancées concrètes au cours des dernières décennies. La principale d’entre elles a été la création de congés spécifiques leur permettant de s’absenter de leur travail et de limiter ainsi l’impact négatif de leur engagement sur leur vie professionnelle. Aider ne résulte pas toujours d’un choix, mais peut s’imposer en l’absence de dispositif approprié, ou encore du fait d’un manque de place ou d’un apport financier insuffisant pour régler les frais qu’engendrerait une admission au sein d’un établissement. Le « congé de soutien familial » a été créé dès 2003. Il a été remplacé en 2017 par le « congé de proche aidant » actuellement en vigueur. Une autre innovation favorable a été l’ouverture de structures de répit qui permettent aux aidants de partir en vacances. Dans un domaine plus symbolique, le 6 octobre leur est dédié depuis 2010 sous la forme d’une Journée nationale des aidants. Elle est destinée à donner de la visibilité à leur cause et à témoigner de la gratitude. Toutes ces avancées sont certes significatives, mais elles sont loin d’être suffisantes. Pour que la situation des aidants puisse être considérée comme satisfaisante, il faudrait qu’ils accèdent auparavant à une légitime reconnaissance. Celle-ci devrait porter sur les dimensions psychologiques et émotionnelles de leur vécu, ainsi que sur un statut qui reste à formaliser et qui légitimerait leur position auprès des équipes médicales et au sein de la société. Or cette double reconnaissance paraît encore bien éloignée. Le fait que le nombre d’aidants continue à croître ne va faire qu’amplifier ce besoin de reconnaissance et augmenter les chances qu’il finisse par être satisfait.

Les projections anticipent un nombre insuffisant de structures et de professionnels dans le domaine de la perte d’autonomie et donc une inéluctable augmentation de pression sur les aidants. Ceux-ci n’auront d’autre choix que de se consacrer à leurs proches, quitte à s’engager dans une professionnalisation. Allant dans ce sens, la Convention citoyenne sur la fin de vie, qui s’est tenue à Paris du 9 décembre 2022 au 2 avril 2023, a préconisé une reconnaissance du travail des aidants à travers la création d’une indemnité significative, voire d’un salaire. Un tel développement s’inscrirait dans la lignée de la loi relative à l’adaptation de la société au vieillissement, promulguée en 2015. Celle-ci a créé l’aide au répit, permettant de se libérer de ses tâches d’aidant et de se reposer grâce à un accueil de jour, à un hébergement temporaire ou à un relais à domicile. Cette loi a aussi permis d’autres avancées, dont l’apparition du statut de proche aidant, qui a élargi le cercle des aidants au-delà de la seule famille. Le 28 mai 2024, la Haute Autorité de santé a publié des recommandations concernant le répit des aidants. Elles préconisent le repérage des situations d’aidance, dont celles dans lesquelles les aidants ne se reconnaissent pas encore comme tels, afin de pouvoir cartographier les ressources du territoire et les solutions de répit potentielles, ainsi qu’une large sensibilisation des acteurs susceptibles d’être impliqués.

L’Organisation mondiale de la santé a souligné l’importance de permettre aux aidants d’obtenir un soutien accessible et approprié. Nombre d’auteurs voient en l’éducation à la santé sur Internet, voire en l’intelligence artificielle (IA), une manière de répondre à ce besoin. Le programme d’enseignement en ligne Mastery over Dementia5 a été développé à cet effet. Son efficacité sur la santé mentale de 149 aidants a été comparée à celle de 96 autres aidants ayant reçu de simples bulletins d’information par voie électronique. À la fin de l’étude, ceux qui avaient bénéficié de Mastery over Dementia présentaient un niveau de dépression et d’anxiété moins élevé que les autres.

La question de l’IA, qui sera abordée dans les perspectives qui vont clore l’ouvrage, est marginale dans ce qui est avant tout une aventure humaine, pleine d’émotions et souvent douloureuse. Nous n’avons pas voulu écrire un livre théorique, mais un livre qui vous permette plutôt de comprendre ce que vivent les aidants et d’envisager la manière dont ils peuvent affronter plus sereinement leur situation. Quoi de mieux pour ce faire que de vous plonger dans leur quotidien au gré de leur cheminement ? Afin de vous projeter au cœur de leur vécu, nous avons choisi de donner la parole à certains d’entre eux. Même s’ils ont tous accepté d’être cités et sont donc nominativement remerciés à la fin de l’ouvrage, leurs propos ont été anonymisés par respect pour les tiers dont ils s’occupent et auxquels ils font allusion dans leur déclaration. En effet, même si nos échanges ont avant tout porté sur leur propre expérience d’aidants, une partie d’entre eux a fait référence à leur proche malade. Nous nous sommes appuyés sur une trame d’entretien comprenant une trentaine de questions couvrant les principales épreuves auxquelles les aidants font face, les soutiens auxquels ils peuvent avoir recours et les étapes de leur parcours.

Nous souhaitons que cette plongée dans le monde des aidants vous éclaire et vous ouvre de généreuses perspectives. Nous formulons le vœu que les aidants soient mieux compris et obtiennent tout le soutien dont ils ont besoin. Puisse une meilleure connaissance de ce qu’ils endurent et du courage dont ils font preuve les conduire vers des voies plus clémentes.










1. Selon Elisabeth Kübler-Ross, le deuil évolue en quatre phases : déni, colère, marchandage, dépression puis acceptation.

2. Le site d’infos des seniors et des aidants : https://www.agevillage.com/.

3. April, BVA, « Baromètre des aidants. Édition 2022 » : https://www.april.fr/actualites/assurance-prevoyance/barometre-aidants-april-2022.

4. Selon la DREES (2017), 58 % chez les 50-64 ans, 68 % chez les 65-79 ans et 76 % à partir de 80 ans.

5. Induct Distinct (en anglais) : https://www.dementiainduct.eu/guidance/themes/mastery-over-dementia/.





PREMIÈRE PARTIE
QUAND TOUT S’EFFONDRE





CHAPITRE 1
Les premiers bouleversements




Une grande diversité de situations


« Je n’imaginais même pas qu’il puisse être malade, nous avions notre vie familiale avec des enfants qui réussissaient à l’université, je n’avais jamais envisagé la maladie », a rapporté un aidant dans le domaine de la santé mentale.

« Avant je me sentais très bien, j’étais quelqu’un de joyeux, de très sociable », a déclaré un autre aidant.

« J’ai toujours su que quelque chose n’allait pas, mais je ne savais pas quoi », selon un troisième aidant.



Le contraste entre les propos des deux premiers et ceux du troisième atteste de la disparité du ressenti des futurs aidants en amont de la découverte de la maladie de leur proche. Pour deux de ces personnes rien ne laissait présager l’irruption de la maladie dans leur entourage. Cet événement a été pour elles comme le fracas du tonnerre dans un ciel serein. La troisième, en revanche, fait état d’une menace indicible. Des motifs très divers peuvent expliquer cette différence, qui n’est pas nécessairement liée au proche qui tombera malade. Peut-être les deux premières personnes avaient-elles des assises plus solides que la troisième et étaient-elles aptes à recourir à des mécanismes de défense psychiques plus efficaces, ce qui a contribué à les protéger ?

Cette différence de vécu peut aussi résulter de circonstances de vie qui n’ont rien à voir avec la maladie qui va apparaître ou encore de la fragilité propre de ce futur aidant. Une inquiétude pour l’état de santé du futur malade peut y contribuer, même si aucun signe manifeste n’est encore présent. Une aidante a déclaré au sujet de ce que sa mère lui a fait vivre au cours de son enfance, bien avant qu’elle ait connaissance de son trouble bipolaire :

« J’ai toujours su que quelque chose n’allait pas, mais je ne savais pas quoi. Je me sentais exclue par elle, mise à part. Je pensais que c’était dû à moi. »


Parfois des indices ténus de l’installation d’un mal-être ou d’une modification insidieuse de l’attitude ou du ressenti du proche sont perçus, même si ceux-ci ne peuvent pas être bien caractérisés. L’inquiétude ressentie peut se traduire par de l’appréhension, par des préoccupations portant sur la santé ou par de l’anxiété.

Avant qu’un diagnostic soit posé, l’inquiétude des futurs aidants, qui ne sont encore que les proches de personnes malades ou en perte d’autonomie, est tributaire de nombreux facteurs. L’incertitude, la perte de contrôle et l’isolement sont toujours une source d’anxiété. Le chapitre 2 est entièrement consacré aux conséquences de l’incertitude pour les aidants. Le fait qu’ils soient bien entourés – et donc capables de s’entourer – et qu’ils n’aient pas à assumer seuls leurs responsabilités peut atténuer l’expression de cette inquiétude. Une bonne cohésion avec leur entourage leur permet de la partager et ainsi de l’affronter plus aisément.




La recherche d’informations

Il arrive à nombre d’aidants de chercher des informations médicales pour tenter d’apporter une réponse aux interrogations qui émergent. Ces recherches se font souvent d’abord sur Internet, avant d’avoir affaire aux professionnels de santé. Envisager la possibilité d’une maladie est toujours stressant. La quête d’informations est utile dans la mesure où elle prépare la confirmation ultérieure, qui sera d’autant mieux supportée.

Seul l’accès à des informations explicites permet d’avoir du contrôle sur la situation et exerce un effet lénifiant sur les craintes qui se sont installées. En attendant d’y accéder, l’inquiétude ne fait que s’aggraver. Solliciter un médecin spécialisé dans le type de maladie dont il paraît être question est judicieux. C’est en effet ce professionnel qui sera susceptible de poser un diagnostic et d’élaborer une conduite à tenir. Alors que certaines personnes affrontent la situation en sollicitant un avis médical pour confirmer ou infirmer leurs craintes, mettre fin à l’incertitude et pouvoir faire face à l’adversité, d’autres font tout pour éviter d’avoir à affronter la réalité et, à cet effet, nient l’existence de difficultés même flagrantes.

Il faut parfois s’armer de patience avant d’accéder à la consultation médicale qui fournit les réponses attendues. D’ailleurs à ce stade l’aidant risque de ne pas être pris en compte en tant que tel par le médecin et donc de ne recevoir aucune information d’importance de sa part. En attendant, les informations trouvées sur Internet peuvent s’avérer tout aussi bien soutenantes qu’inquiétantes. Même vagues, les mots clés utilisés orientent les moteurs de recherche vers des pistes très précises.




Les informations trouvées sur Internet

Lors de l’écriture de ce livre, nous avons proposé à Google la phrase « Mon proche est fatigué » afin de savoir vers quels contenus ce moteur de recherche allait nous orienter. Or les trois premières pages web mises en avant en 0,3 seconde parmi plus de 9 millions de résultats étaient intitulées « Gérer la fatigue d’un proche en fin de vie », « Burn-out de l’aidant » et « Je suis fatigué dans mon rôle d’aidant ».

Les fonctions des aidants sont donc largement mises en avant, ainsi que le retentissement sur leur bien-être. L’association des mots « proche » et « fatigué » n’a pas entraîné de priorisation des pages web portant sur l’altération de la santé du proche accompagné.




Le premier contact avec l’incertitude

Face au changement de comportement d’un proche qui s’accroît de manière subtile au fil du temps, il est inévitable de ressentir une inquiétude croissante. Après une simple préoccupation quant au bien-être de celui-ci, émergent des questions portant sur les changements observés suivies d’une recherche active d’informations. Bien avant de se définir comme aidant, chacun vit la situation et se comporte face à elle selon une perspective qui lui est propre. Les craintes qu’il développe sont nécessairement singulières. Certains se montrent résilients face à l’incertitude, tandis que d’autres sont incapables de faire face émotionnellement. Les écarts qui se créent peuvent conduire la personne dont l’état de santé se dégrade et ses proches à s’affronter au cours d’échanges peu sereins, de controverses ou de disputes.

Envisager un avenir commun dans un contexte incertain est un motif d’inquiétude pour ceux qui partagent le quotidien d’une personne souffrante ou qui a besoin d’aide. Ceux qui savent se mettre à la place de l’autre s’en sortiront mieux. Recevoir du soutien de la part de son partenaire intime, mais aussi de son entourage familial, amical ou professionnel durant cette période permet d’affronter plus sereinement les épreuves à venir. La solidarité permet de faire face plus efficacement à l’incertitude. Elle est l’une des conditions d’un contexte favorable à la réévaluation des priorités de chacun.

La dynamique familiale peut être affectée avant même l’annonce de la maladie. Le fait que chacun tente de comprendre la situation et d’y faire face peut modifier les relations entre les membres de la famille. C’est moins vrai lorsque « la santé a toujours été relativement centrale dans la vie de famille », ainsi que l’a rapporté le proche d’une personne malade. Dans ce cas ses membres sont déjà habitués à débattre de sujets médicaux et ont pu développer une sensibilité collective à des modifications ténues touchant l’un d’entre eux.

Des tensions peuvent émerger en raison de la perplexité et de l’anxiété que l’incertitude de l’avenir peut entraîner. La situation peut conduire au réajustement des priorités, avec davantage d’attention pour le proche dont l’état paraît se dégrader, ce qui fait anticiper à chacun d’éventuels périls. Les émotions ressenties par l’entourage sont volontiers contradictoires durant cette période. Chacun ressent un mélange confus d’émotions allant de l’espoir à la tristesse, en passant inévitablement par la peur. L’espoir se raccroche à la conviction que la situation est gérable. La peur se focalise sur ce qui pourra être révélé lors de l’annonce d’un diagnostic. Ceux qui ont déjà vécu une expérience similaire vont s’appuyer dessus. Cela va contribuer à les rassurer ou au contraire à les inquiéter. Les pires craintes peuvent voir le jour, aussi bien que la conviction que tout va se normaliser pour redevenir comme avant. L’impact émotionnel et psychologique sur l’aidant est déjà intense avant même l’annonce du moindre diagnostic.




Les premières difficultés

Avant qu’un diagnostic soit posé, le vécu des personnes malades est très hétérogène, aussi bien du point de vue psychologique qu’émotionnel. Le bien-être et la qualité de vie de leur proche sont parfois très altérés, du fait de la charge émotionnelle et des nouvelles responsabilités auxquelles il fait progressivement face. Il peut s’agir de défis pratiques et d’ajustements du quotidien permettant de répondre aux besoins de la personne dont il s’occupe ou d’un simple questionnement en attente d’une réponse, à l’instar d’une proche ayant déclaré avoir beaucoup d’interrogations au vu des troubles qu’elle observait.

Le stress à affronter est parfois déjà majeur. Au-delà de susciter des émotions variées et une fatigue consécutive, il peut conduire au développement de troubles caractérisés, tels qu’un trouble anxieux ou une dépression. À l’extrême, dans les situations les plus graves ou apparemment insolubles, le suicide peut malheureusement être considéré comme l’unique façon d’échapper à une situation qui paraît sans issue.

Avant même d’avoir été identifiés comme des aidants, les proches peuvent éprouver de la colère et de la frustration du fait des obstacles pratiques auxquels leur nouveau rôle les confronte. Ils peuvent être contrariés lorsqu’ils prennent conscience que la personne qu’ils accompagnent n’accède qu’à peu de solutions, devant les formalités administratives à remplir avant d’accéder à la consultation spécialisée dont ils ont besoin (comme des questionnaires détaillés à renseigner) ou encore devant l’absence de soutien adéquat. Leur colère peut également découler de l’impression d’être dépossédés de leur avenir.

Ils peuvent ressentir de la culpabilité lorsqu’ils se sentent incapables de répondre aux besoins de la personne dont ils s’occupent ou parce qu’ils se permettent de prendre du temps pour eux-mêmes. Cette culpabilité est volontiers exacerbée par les normes sociales. Elle l’est aussi par leurs propres attentes lorsque celles-ci ne sont pas réalistes.

Ils peuvent avoir l’impression de faire face à une perte, ou même de vivre un deuil, lorsque la santé ou le bien-être de la personne dont ils s’occupent changent fortement. Ce sentiment est exacerbé lorsque la dégradation est marquée et il est bien sûr très vif si le proche décède.

Toutes ces émotions et les motifs qui les sous-tendent peuvent générer un sentiment de frustration et d’impuissance. Certains rapportent qu’ils se sont sentis désespérés. Un aidant a déclaré que son monde s’était écroulé. Effectivement, il s’était vraiment écroulé ! Sa conjointe et lui avaient l’habitude de surmonter ensemble les problèmes depuis toujours. Ils étaient tous deux issus d’un milieu modeste, mais ils avaient de tout temps réussi à faire face conjointement à l’adversité. Ils étaient finalement parvenus à acheter une belle maison, résultat de deux décennies de dur labeur. Or, lorsqu’ils pensaient le temps enfin venu de se reposer, la maladie est apparue et les problèmes se sont succédé, jusqu’à ce qu’ils ne puissent finalement faire autrement que de vendre leur maison.




L’isolement

De nombreux proches rapportent un manque de soutien social et un sentiment de solitude, quelle que soit la maladie incriminée. L’isolement social est la conséquence d’une restriction des activités associée à un faible soutien social. Le quotidien des aidants se limite parfois à leur proche malade, comme si leurs existences respectives étaient définitivement intriquées. Les membres de leur famille et leurs amis prennent parfois de la distance avec la personne malade et avec eux, ou cessent toute relation, parce qu’ils manquent de connaissances sur la façon d’interagir avec une personne diminuée. Les proches qui font face à ce phénomène peuvent se retrouver isolés et démunis. Cela est d’autant plus vrai que se consacrer à quelqu’un qui est malade ou dépendant laisse peu de temps pour soi. L’isolement social, auquel le chapitre 5 est consacré, affecte particulièrement ceux qui se retrouvent submergés par leurs responsabilités et conservent trop peu de temps ou d’énergie pour maintenir des liens sociaux en dehors de leur rôle d’aidant.

Un proche a relaté :

« Terrible, ma vie est terrible. Je n’ai plus de vie… Tout le monde le dit : ce n’est pas moi. Tout le monde… mes amis… Personne ne sait comment je fais pour tenir le coup en faisant ce que je fais… Vous me comprenez ? Comme je vous l’ai dit, je n’ai plus ma propre vie. J’ai sa vie combinée à la mienne. Je vis sa vie. Je ne sors pas. Je ne peux aller nulle part. »


Ce témoignage décrit bien la dépendance routinière qui s’installe, au prix de la perte de l’indépendance des proches des personnes malades. Ceux-ci voient leurs propres projets de vie se paralyser.

Les difficultés sociales qui peuvent survenir ne sont pas limitées au risque d’isolement. À l’inverse, quand plusieurs aidants s’affairent en même temps autour d’une même personne, ils courent le risque de ne pas se mettre d’accord sur ce qu’il est nécessaire de prioriser, sur l’attitude à avoir, sur les décisions à prendre ou sur la manière de procéder. Une répartition des responsabilités peut prévenir un conflit familial.

Un aidant a évoqué les liens avec son frère :

« Ce qui est au premier plan, à mon avis, c’est ma relation avec mon frère. Elle s’est dégradée. Je ne pense pas qu’elle était si mauvaise que cela auparavant, mais aujourd’hui, nous avons failli nous entretuer à cause des difficultés de ma mère. »





Le stress et la charge mentale

Le premier défi des aidants consiste à surmonter les conséquences d’un stress chronique dû à une trop forte charge mentale. Selon Monique Haicault, à l’origine de ce concept, la charge mentale résulte de la nécessité « de devoir penser simultanément à des choses appartenant à deux mondes séparés physiquement ». Chez les aidants, elle est liée aux nouvelles responsabilités qu’ils affrontent, qui peuvent s’avérer écrasantes. Elle résulte aussi de l’incertitude quant à l’évolution de la maladie ou du handicap de la personne dont ils s’occupent. Il leur faut ainsi prévenir l’anxiété qui ne manquera pas de s’installer durablement s’ils ne prennent pas des dispositions efficaces.

Une étude financée en 2019 par l’Iresp (Institut pour la recherche en santé publique) et par la Caisse nationale des solidarités pour l’autonomie (CNSA) a été consacrée à la charge mentale des aidants. Jusque-là cette faculté avait peu été étudiée scientifiquement et son lien avec le stress, l’épuisement et l’accès aux dispositifs d’aide n’avait pas été objectivé. Ce travail a mis en évidence à quel point les qualités humaines des aidants permettent de surmonter d’éventuelles tensions antérieures. Cette étude a également montré que l’entrée en institution du proche aidé n’allège pas nécessairement la charge mentale des aidants.

À ce sujet, une aidante a rapporté :

« J’étais toujours à me dire “Mais comment on peut la laisser vivre comme ça, elle n’aurait jamais accepté”. »


Ne pas parvenir à gérer son stress fait courir un risque d’épuisement émotionnel et physique. Les aidants qui sont constamment sollicités pour soutenir leur proche ou pour lui fournir des soins ont du mal à échapper à cette conséquence délétère. Les effets de ce surmenage peuvent être appelés burn-out, à l’instar de ceux du surmenage professionnel. Ne pas prendre le repos nécessaire conduit inévitablement à s’épuiser. Le seuil à ne pas franchir est propre à chacun. Tout le monde n’est pas en mesure d’avoir une endurance à toute épreuve. Il est important d’avoir conscience de ses limites et de les respecter. Le burn-out peut s’exprimer par des manifestations dépressives. Un fardeau émotionnel constant y contribue tout autant qu’une pression psychologique sans relâche. Il peut se manifester par une fatigue émotionnelle ou physique.

Les aidants qui ne prennent pas soin d’eux-mêmes ont plus de risque de buter sur ces écueils, de ne pas pouvoir faire face à la pression à laquelle ils sont confrontés. Or veiller à leur propre bien-être n’a pas nécessairement pour contrepartie de renoncer à prendre soin de leur proche. Cette prise de conscience ne va pas de soi. Pour y parvenir, les aidants ont besoin d’être bien informés, voire soutenus.

Le rôle d’aidant d’une personne souffrante ou en perte d’autonomie est complexe. La personne désignée comme malade ou handicapée n’est pas la seule à souffrir. Son ou ses aidants peuvent aussi être considérés comme fragiles. Ils sont amenés à s’adapter à une relation asymétrique dans laquelle ils doivent accepter d’assister une personne dont les capacités sont moindres que les leurs. Les principaux motifs de souffrance sont largement partagés par les aidants. On peut toutefois se demander si une partie de l’impact n’est pas liée à la nature de la maladie considérée.




Le retentissement de la fonction d’aidant

Les maladies mettant en danger la vie des personnes et nécessitant des traitements longs et coûteux ont des conséquences spécifiques sur leurs aidants. Prenons l’exemple de ceux dont les proches sont atteints d’un cancer. Examinons les résultats d’une étude consacrée à huit aidants de travailleurs touchés par un cancer du poumon d’origine minière – six épouses, une fille et un fils. L’étude a avant tout montré une altération de leur qualité de vie. Le retentissement était aussi bien émotionnel que physique, financier, professionnel et pratique. Il était d’autant plus important que le délai avant le diagnostic était long, que le choc provoqué par celui-ci était important, que leur quotidien était pauvre, qu’ils avaient des opinions très arrêtées quant aux causes du cancer et qu’ils craignaient d’éventuelles répercussions financières. Les aidants ont exprimé le souhait d’être mieux informés sur le processus d’indemnisation et de bénéficier d’un meilleur soutien. Les représentants des travailleurs ont demandé une meilleure surveillance et des contrôles supplémentaires sur leur lieu d’exercice. Ils ont émis le souhait de privilégier les indemnisations et non le contrôle des dépenses. Ils ont également souligné la nécessité d’accroître le soutien proposé aux familles.
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