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	Tu l’accompagnes,

	Je t’aide,

	nous te préservons
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	Nul ne peut porter la peine de l’autre, mais marcher à ses côtés est toujours possible.



	




	 

	 

	 

	 

	 

	Préface

	 

	 

	 

	Dans l’univers si souvent glacial d’une administration de la santé qui est parfois cruelle, robotique ou numérique et rarement compatissante et empathique, le rôle de l’aidant dans ses fonctions d’accompagnement est considérable comme le montre Carole Maisonneuve.

	 

	Ce guide est écrit pour contribuer à la formation de l’aidant, à sa protection contre une surcharge, de travail et de responsabilité, pour soulager son inexpérience parfois ou pour éviter des certitudes qui peuvent être contre efficaces. Ce n’est pas seulement un code de bonne conduite mais aussi de conduite bonne et bienveillante dans une étape optimiste de la maladie ou dans une étape de fin de vie. L’aidant sera moins seul car il pourra consulter les divers chapitres qui l’accompagneront et le soutiendront.

	 

	Le guide que Carole Maisonneuve a rédigé repose sur une longue expérience et des connaissances théoriques et pratiques. Elle n’hésite pas à tenir un langage mise à nu, à avoir une parole à vif et à décrire à cru les relations entre les divers acteurs autour de la personne malade : personnel soignant et administratif, proches aidants ou visiteurs occasionnels, bénévoles…

	 

	Ce guide va devenir votre ami dans une situation qui est difficile pour la personne que vous aidez, pour vos proches et pour vous-même, ce qui n’est jamais assez dit.

	 

	Ce guide va devenir votre ami et vous parler à l’oreille de manière humaine et personnelle en vous suggérant des conseils, en vous donnant du courage ou en vous montrant que vous n’êtes pas seul et que vous ne devez pas vous oublier ni vous épuiser.

	 

	Ce guide va devenir votre ami que vous soyez bénévole, proche aidant ou même personnel soignant qui pourra ainsi mieux comprendre comment se vit l’hospitalisation à domicile du côté du malade et de l’aidant.

	 

	On parle souvent de patient expert, il faudrait parler d’aidant expert et il fallait ce manuel simple et accessible pour aider les aidants !

	 

	Madame Dan Ferrand-Bechmann

	Sociologue

	Professeur honoraire à l’Université de Paris 8

	Centre d’études des solidarités sociales



	




	 

	 

	 

	 

	 

	Notes de l’auteure

	 

	 

	 

	HAD, voici des initiales qui ne nous parlent pas vraiment avant d’être confrontés à une hospitalisation à domicile.

	 

	L’Hospitalisation À Domicile.

	Tout comme les raisons, les avis sur le mode d’hospitalisation sont aussi nombreux.

	 

	« Wouaou, et alors ? »

	« C’est super, je ne veux pas finir mes jours à l’hôpital. »

	« Ah non, ce n’est pas pour moi. »

	« Évidemment, s’occuper de nos proches malades c’est une marque de respect. »

	…

	 

	Nous pourrions continuer ainsi sans pour autant faire avancer les choses.

	 

	Ce qui compte c’est que si vous avez accepté d’accompagner un proche, malade, qui va être hospitalisé à domicile, cela va engendrer une multitude de conséquences.

	 

	Malheureusement, il est très rare que les structures médicales (hôpitaux, HAD, médecins généralistes…) parlent du rôle de l’aidant, de son importance dans cette prise en charge et il n’est quasi jamais abordé sa préservation.

	 

	J’ai souhaité écrire ce guide afin de vous apporter des informations, du soutien, vous permettant d’appréhender cette nouvelle situation dans les meilleures conditions.

	 

	D’aussi loin que je me souvienne, j’ai toujours eu de l’intérêt pour les autres. Cela s’est répercuté dans mes choix professionnels puisqu’après une maîtrise de psychologie sociale et cognitive, je me suis orientée dans la reconversion et la formation professionnelle des adultes avant de devenir praticienne en thérapies corps-esprit dont l’hypnose Ericksonienne et la programmation neurolinguistique (PNL).

	 

	Deux de mes adages préférés sont :

	
	
• Il n’y a pas de problème sans solution.


	
• Quand un homme a faim, mieux vaut lui apprendre à pêcher que de lui donner un poisson.




	Confucius

	 

	Mon travail dans la formation, et davantage de psycho praticienne, me permet de valider ces adages quotidiennement. Mes clients (le terme patient est plutôt réservé au domaine de la médecine traditionnelle) sont rassurés, il y a une solution au problème qu’ils rencontrent et la solution est en eux. Je vais les accompagner, les aider à trouver la solution, « leur canne à pêche », je ne vais pas leur créer un nouveau problème avec une dépendance quelconque pour aller mieux, comme si je pouvais créer un mieux-être momentané sans explication et qui les oblige à revenir perpétuellement.

	 

	Mon rôle est de donner accès aux solutions qui sont en la personne pour dépasser ses limites, briser ses chaînes et optimiser son bien-être.

	 

	Ce guide est exactement dans cette même démarche. Il ne se substitue pas à un accompagnement personnalisé. Il a pour objectif de donner des conseils concrets, informer, afin d’aider l’accompagnant dans le cadre d’une hospitalisation à domicile, à appréhender, supporter la situation, et ce jusqu’au bout, même dans l’hypothèse où le « bout » soit la fin de vie du malade.

	Ce n’est pas un roman, vous n’êtes pas tenu de le lire de la première à la dernière ligne. Mais plutôt comme un ami que vous consultez pour vous aider à trouver une réponse à vos questions. Une carte qui vous accompagne dans l’exploration d’une terre inconnue.

	 

	D’ailleurs, en fin de chaque partie, vous trouverez un petit encadré qui résume les éléments abordés. Cela peut vous permettre de choisir quelle partie lire en premier ; trouver une information rapidement…

	 

	Ce guide est un outil, n’hésitez pas à vous l’approprier en écrivant des notes dans la marge, mettant en surbrillance des points qui vous paraissent importants… Vous trouverez des pages vierges en fin d’ouvrage pour compléter vos notes. 



	




	 

	 

	 

	 

	 

	Introduction

	 

	 

	 

	Développer l’hospitalisation à domicile est une volonté très marquée des pouvoirs publics depuis plus de 10 ans. Ils encouragent la généralisation de l’offre sur l’ensemble du territoire. Vous avez peut-être déjà vu le slogan : « Concilier qualité des soins hospitaliers et confort de la maison. »

	 

	Cette volonté est issue de plusieurs facteurs :

	
	
• La crainte des personnes à être hospitalisées. Peur des grosses structures, de l’odeur de l’hôpital. Nous connaissons tous quelqu’un qui dit : « moi je n’aime pas les hôpitaux, j’aime pas l’odeur, et puis tous les couloirs avec pleins de personnes malades. »




	
	
• La peur de ne pas en sortir et de mourir à l’hôpital.


	
• Le déracinement quand l’hôpital est loin du lieu de vie et donc de la famille, des amis.


	
• La distance entre le lieu de vie et le lieu d’hospitalisation rend difficile, éreintant, les trajets.


	
• Le coût de l’hospitalisation.


	
• La volonté de réduire les durées d’hospitalisation.


	
• Le problème des hôpitaux surchargés, du manque de personnel.


	
• Le développement des moyens techniques qui rendent mobiles les unités de soins.


	
• …
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