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L'aidant
saPlace
Les oidontsjouent un rôle fondomentql dons notre
société en occompognont quotidiennement un proche
ôgé, hondicopé, molode. €n dépit du soutien qui
peut leur être oppofté, en porticulier por les ldels,
i l  monque encore une clor i f icqt ion de leur rôle
et une réel le reconnoissqnce de leur impl icot ion.
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che
e nombre d'aidants fami-
liaux a explosé depuis les
années 2000. La cause?
IJallongement de la durée

de la vie mais aussi les progrrès de
la médecine permettant à des per-
sonnes qui décédaient auparavant
"précocement" de voir leur espé-
rance de vie augmenter. << Avant,
lorsqu'on paflait de la maladie
d'Alzheime+ on savait que )a per-
sonne n'avait que quelques années
devant e1le, remarque Florence
Leduc, présidente de lAssociation
française des aidants. Désormais,
ces patients ont en moyenne une
dizaine d'années d'espérance de
vie. > Il y a donc de plus en plus
d'aidants qui accompagnent quo-
tidiennement un proche malade,
handicapé ou vieillissant. r< Aucun
gouvernement n'a encore eu suffr-
samment de courage pour recon-
naître les aidants familiaux et
l'énorme service qu'ils rendent à la
société avec \eur travail bénévo\e >,
regrette Pascal Jannot président-
fondateur de Ia Maison des
aidants, une plateforme d'accueil,
d'information et de formation
dédiée aux aidants. Selon des esti-
mations, si l'aide informelle était
financièrement valorisée, elle
représenterait entre 20 milliards et
164 milliards d'euros par an. < Le
gouvernement demande tout sim-
plement aux aidants de rester à
domicile, dénonce-t-il. S' ils arrê -
tent, c'estle système de maintien à
domicile tout entier qui s'écroule. >

({ PASAUXAIDANTS
DE FAIRE LES SOINS >
Actuellement, la France se trouve
dans une phase ambivalente, cal;
<r d'un côté, au niveau de I'État, on

commence à reconnaître cette pro-
blématique, mais, de l' aute, les pou-
voirs publtcspèchent car ilsne par-
viennentpas à savoir quel estle rôle
que veut donner la société aux
aidants, indique Florence Leduc.
Pour beaucoup, ce sont des inter-
v en ants qui remplac ent le s profe s -
sionnels que 1' on n' a pas et qui font
donc la toilette, le change, parfois
Jes sorns d'ulcères et d'escarces.
C'est aberrantl r Et d'ajouter: ( I/
faut confier aux professionnels ce
qui relève de s comp étence s profe s-
sionnelles. Les aidants ne sontpas
)à pour faire Jes soins. Ce n'est pas
lew qualite nilewrôle. > Elle plaide
pour une clarification du rôle de
proche aidant et pour un meilleur
maillage du territoire par les pro-
fessionnels pour qu'ils soient en
capacité de proposer des soins à
tous. D'autant plus que << 40 "/" des
aidants ontdesproblèmes de santé
et, chez les personnes âgées, 33%
décèdent avant leur conjoint telle-
mentelles s'épuisent ), remarque-
t-elle. < Pour lamaladie d'Alzheimer,
unaidantaT}% derisque de décé'
der avantla personne qu'il accom-
pagne, précise Pascal Jannot. les
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aidants sont confrontés à heur rôle
sans y ête préparés, et ce, 365 jours
par an. On a créé le terreau idéal
pour que cet ensemble génère du
sfrest de la maltraitance incons-
ciente et de la morbidité.'t
Cette problématique du manque
de reconnaissance des aidants a
d'autres incidences, notamment
sur le terrain du maintien à domicile.
< Dèslorsqu'unepersonne âgée ou
handicapée requiert des sotns, le
médecin ou I'infirmière libérale se
déplace, raconte Pascal Jannot. Lls
viennent pour la personne malade,
sans né ce ss airement s e pré occuper
des aidantsfamiliaux. r Etde déplo-
rer: < Argourd'hui, aucun profes-
sionnel du champ sanitaire, mé dico-
social et social n'a pu bénéficier d'une
quelconque sensibilisation à la pro-
blématique des aidants familiaux
pendant sa formation initiale. De
plus, Ie sysfème n'est pas organisé
de manière à ce que le professtbnnel
puisse s'occuper des aidants. > Selon
lui,les professionnels de santé n'ont
pas réellement idée de la problé-
matique etdu quotidien des aidants
familiaux. << Je ne leur jette pas L'op-
probre, tient-il à souligner. I r

( On fait partie de leurvie n
Magati Pito-Mabele, infirmière [ibérate à Mérignac (Aquitaine)

<<J'ai rarement eu des difficukés avec [es aidants. Globalement,
nos relations se passent bien, à partir du moment où lbn respecte
les r1Éhmesde chacun. Les personnes âgées notamment
n'aiment pas avoir des personnes qui sbccupent de leur intimité.

Et ce n'est pas évident pour eux de faire venir quelqu'un de l'extérieur, car cela
renvoie à leurdépendance. llfautvraiment respecter les lieux, [e domicile, être
dans la discrétion et [a douceur. C'est un peu plus compliqué de gérer la prise
en charge quand les enfants sont là car ils ont des attentes et des exigences.
On se sentobservé, its ont besoin d'être rassurés. Nous devons prendre un temps
dbbservation, déterminer la place et te rôle de chacun. On a un rôle d'écoute,
de disponibilité mais aussi d'information et d'éducation de l'aidant, notamment
lorsqu'il veut prendre part aux soins. On doit l'encadrer. On arrive chez eux
quand ils sont à bout et qu'its ont besoin d'aide. On prend le retais et, une fois
qu'its nous ont vus travailler, on fait partie de leur vie. r>
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Ils n'ontpas le temps matériel etne
sontpas rémunérés pow s'occuper
de I'aidantfamilial. >t Or cette prise
en compte de l'aidant et de son res-
senti dewait être primordiale cal,
r dans les cas où la personne malade
vit avec son aidant,la décision de
faire appel à un professionnel est
Ioin d'être évidente puisqu'il lui
ouwe son intimité, analyse Judith
Mollard-Palacios, psychologue à
I'Association France Alzheimer. Ce
recortrs à ut professiot'tnd représente
un w ai cottt p sycholo gique. C ertains
aidants attendent même que la situa-
tion soit devenue difficile ou périlleuse,
car ils sonttellement engagés dans
I'aide que faire appd à un profes-
sionnel peut être vécu comme une
sihntion d' échec >. Si le professionnel

affiche ostensiblement son savoil,
l'aidant peut alors se sentir exclu
d'une relation. Toute la difficulté
pour l'infirmière est donc d'inter-
venir au domicile enfaisant attention
à ne pas donner I'impression de
vouloir prendre des décisions à Ia
place des membres de lafamille.

MISSION ADAPTAflON
POUR tES IDETS
Larrivée de I'infirmière avec sacapa-
cité à réussir les soins est généra-
lement bien accueillie par la famille.
s Les aidants sont réceptifs à l'aide
que peuventleur proatrer les infir-
mières libérales, note Florence
Leduc. Ils disent souvent qu'elles
sont un rayon de soleil, une main
tendue.l Ils peuvenf grrâce à leur
implicatiory vaquer à leurs propres
occupations et, en discutant avec
elles, découwir aussi que d'autres
personnes sontdans lamême situa-
tion qu'erx.
nMais, après un certain temps, il
arrive parfois que ce soit)afin de la
lune de miel. car laréussite de I'in-
frrmière hbérale peut être culpabi'
lisante pour les familles, signale
Mireille Kadamuro, infirmière coor-
donnatrice à l'Adhap services, un
service d'aide à domicile. Leurs
réussifes peuvent être perçues
comme des échecs des aidants. >>
Linfirmière réalise des soins que

Lol .rytsLLtssEM€NT', L'aidant défini d'autonomie. Le texte prévoit aussi,
entre autres, que [e proche puisse
prétendre à des dispositifs de répit
pour [a personne aidée. Enfin, les
députés ont vatidé l'expérimentation
pendant cinq ans de << prestations
de suppléance du proche
ai dant d' une person ne nécessitant
une surveillance permanente,
à son domicile n. Le texte doit
maintenant être examiné au Sénat.

Dans [e projet de loi "Vieitlissement",
les députés ajoutent au Code
de l'action sociale et des famitles
une définition du proche aidant
d'une personne âgée: << Son conjoint,
le paftenaire avec qui elle a conclu
un [Pacs] ou son concubin, un parent,
un allié ou une personne résidant
avec elle ou entretenantavec elle

des liens étroits et stables, qui lui
vient en aide de manière régulière
et fréquente, à titre non professionnel
pour accomplir tout ou partie
des actes de la vie quotidienne. >>
llobjectif est notamment de ctarifier
les bénéficiaires potentiets des droits
ouverts par [e projet de toi, qui
rénove ['a[tocation personnatisée
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l'aidant aurait aimé être en capacité
de faire. De plus, <r lorsqu'une infrr-
mière libérale vient faire son travail
et qu'elle ferme la porte sans que
l'aidant ne sache ce qu'il se passe
derrière, i) peut mal le vivre t,
explique Judith Mollard-Palacios.
La s5rmbolique de la porte fermée
derr ière laquel le se déroule les
soins est lourde de sens en termes
"cl 'erc lusion" du soin.  Consé-
qlence:cela se t radui t  par de
I'agressir.ité ou alors par ie com-
portement d'un aidant qui trouve
toujours à redire, faitune réfledon
ou ne se montre jamais satisfait.
Vais cette agrressivité, qui se mani-
feste parfois, peut avoir de nom-
breuses causes. << C'est souventlié
à un fond dépressif et à la fatigue,
rapporte Christine Poumaere, infir-
mière libérale à Bordeaux (Gironde).
En tant qu'infrrmière,t nous avons
aussinoslimifes. l{ous sommes des
éponges. II faut savoir prendre du
recul et parfors passer /a main. ))
Les infirmières libérales doivent
donc la "jouer fine". n La difficulté
pour les professionnels est de s' adap-
ter à ce que les familles sont prêtes

ounon àrecevorr >, souligrne Mireille
Kadamuro. Pour Judith Mollard,
Palacios, il est important que l'in-
firmière libérale passe du temps
avec l'aidant. <<ElJe peutpar exemple
lui demander comment il faisait avant
son arrivée, et ainsi prendre conseil.
I) faut que f infrrmière f interroge sur
les habitudes du malade,les "petits
trucs" identifié s comme facilitant la
toilette. > Il est ainsi impératif d'as-
socier I'aidant, à Ia manière d'un
transfert de compétences. << Linfir-
mière ne doitpas arriver entercain
conquis, mais plutôt partir de ce qui
existait et valoriser ce que I'aidant
faisaitpour qu'il ne se sentepas cli's-
qualifié mais davantage associé >,
conseille Judith Mollard-Palacios.

TRAVAIICOII.ABORAflF
À titre d'exemple, pour les per-
sonnes atteintes de la maladie d' Nz-
heimer qui ne peuvent plus expri-
mer ce dont elles ont besoin, l'aidant
a souvent à cceur de le dire à l'in-
firmière. ( Si l'infrrmière est top
pressée et n'écoute pas, cela peut
être mal vécu par 1' aidant t, informe
la psychologue. EIle incite alors les

(( Les infirmières [ibérales font
presque partie de la famille >r
Corinne Beauvois, coordinatrice du réseau Oncologie
Nord-Ouest francitien 0te-de-France)
< Un lien très proche se noue entre tes aidants et
les infirmières libérales. E[[es font presque partie de [a

fami[[e. Pendant mes douze années d'exercice, i[ m'est arrivé de passer
jusqu'à trois fois par jour chez mes patients, et on devient la confidente
de l'aidant. Le soin dure cinq minutes mais on restevingt minutes pour
parler. Les aidants ne se rendent par{ois pas compte qu'ils sont aidants.
Pour eux, c'est naturel. Et ils ont du mal à trouver leur place. Nous
devenons un vrai soutien psychotogique d'accompagnement dans [e soin.
J'ai pris en charge un enfant tétraplégique dont les parents n'avaient
aucune information sur [e soin approprié, les aides possibles. Ators
on les a aidés un maximum. C'est dur et lourd pour les aidants d'être
extérieurs à tout cela. D'autant ptus que leur place n'est pas reconnue. ))

,. l ly a un

Serge Guérin,
sociologue,
spécialiste des
questions tiées
au vieillissement

retour
à [a famille >
Peut-on dire que les aidants
permettent à l'État de faire des
économies? Très concrètement, on
estime que les aidants sont 8,5 millions.
Si, pour [a prise en charge d'un proche,
chaque aidant était payé 19 euros
de ['heure, pour 20 heures par semaine
a minima, on arriverait à 164 miltiards
d'euros par an. Je pense que, quand on
aime, on doit aussi compter, car c'est
une bonne façon d'alerter [e système.
Quelles aides les aidants reçoivent-ils
actuellement? lts ne reçoivent pas
d'aide directe du fait d'être aidants,
mais bénéficient d'aides en raison de
la situation de [a personne aidée comme
IAPA ou l'attocation handicap. lly a aussi
des collectivités qui ont mis en place
des aides. Mais l'aidant n'a nistatut,
ni salaire. Le texte de loi sur l'adaptation
de [a société au vieillissement envisage
cependant le droit au répit.
Ce manque de reconnaissance
est-il propre à la France? Pendant
longtemps, cela a arrangé tout
le monde de ne pas regarder.
Et ity a toujours ce côté de dire que
c'est normal, naturel de s'occuper
de ses proches et, si on ne le fait pas,
on n'est pas quetqu'un de bien.
Donc pourquoi en parler... Et puis
ity a une transformation de [a société
avec une perte de confiance dans
les grandes institutions. lly a donc
un retour à [a fami[e. Les pays
nordiques et anglo-saxons sont plus
pragmatiques, i[s connaissent
beaucoup mieux les aidants et offrent
une aide monétaire plus clarifiée. S
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infirmières à prendre le temps, sur-
toutau début d'une prise en charge,
notamment pour les actes qui
entrent dans l'intimité du patient
comrne la toilette.
cc Dans chaque fami)Je, iJ y a des his-
tozes, témoigne Christine Poumaere.
Il arcive qu'un aidant ne mette pas
enplace des aides car ilperçoitdes
bénéfices secondaires [au fait de se
débrouiller seul il a )'impressrbn de
gérer la situation, de se sentir vivant.
En tant qu' infirmière s Ib ér ate s, nous
sommes dans la discrétion, I' écoute
et la bienveillance. Nous cherchons
à faire prendre conscience à I' aidant
qu' il p e ut dâé guer tout en étant b ien
chez lui et en prenantle temps de se
ressourcer. > Et de préciser: << Cer-
tains ont conscience de )' épuisement,
maisilssonf dansle dénietne chan-
gent rien. Nous amenons donc de
)'aide progressivemenl on les décul-
pabiJise, on leur dit de prendre soin
d'eux et de se faire aider car s'ils ne
vont pas bien, rls nsguent 1'hospita-
Isation et i)s ne powrontp)us s'oc-
cuper du conjoint. >

(( NÉGOC|AilON
AFFECTIVE rr
S'il ne peut pas être demandé aux
infirmières de remplirtous les rôles
dans un temps limité, Ieur interven-
tion doit aussi chercher à prévenir
le burn-out de I'aidant. Auxyeux de
certains aidants, les infirmières libé-

- NOVEMBRE 2014

rales fontpartie de lafamille et sont
Ia référente absolue. Elles se doivent
de montrer à l'aidant que l'interven-
tion des professionnels n'est pas
une menace, et l'encou-rager àfaire
appel à des aides plus conséquentes
au quotidien, voire à s'équiper de
matériel adapté comme un lève-per-
sonne ou un fauteuil roulant. < Ce
n' est pas évident pour la famille car
ce Ia symb olis e le handicap, constate
Mireille Kadamuro. Àla ditrérence
de l'hôpital, la négociation esf fès
affective au domicile et demande
be aucoup de mise en confiance. Mais
ondoitparfoisimposer. > Laide des
infirmières passe aussi par la coor-
dination et Ia mise en réseau. n En
tant qu'infirmière, on a un rôle de
coordination ave c ]es masseurs-
kiné sithér ap eute s, le s mé de cins, les
orfhophonistes ou encore 1espres-
tahires de sewices, indique Christine
Poumaere. On travaille en équipe et
on met en relation. >

VERS UNE FQRMATION
DES INFIRMIERES
Il peut s'avérer intéressant pour les
infirmières libérales de suiwe des
formations dédiées àl'aidant. < On
travaille avec les aidants etles pro-
fessionnels p our qu'ils apprennent
à se connaître et à se reconnaître >,
rapporte Florence Leduc, de IAs-
sociation française des aidants.
Outre une formation dédiée aux



<< Les aidants et nous
formons une équipe >
Agnès Pitautt, infirmière libérate à Pessac (Aquitaine)

<< J'ai pu constater que [a prise en charge est plus facile
lorsque [a famitle entoure [e patient.J'ai rarement

eu des situations conflictueltes avec les aidants.J'essaie au maximum
de les impliqueç de les responsabiliser. Les aidants nous voient
comme une aide. On se positionne comme des professionnels avec
un savoir-faire et nous n'avons pas d'affect vis-à-vis du patient,
ce qui nous décharge donc d'un possible chantage affectif. Les aidants
et nous formons une équipe autour du patient. Mais i[ arrive que
les aidants soient fatigués car [a prise en charge est parfois beaucoup
plus lourde que ce qu'its avaient imaginé. lls mettent souvent leurvie
de côté et ont tout à gérer. De nombreux maintiens à domicile se font
pour des raisons financières, et pas nécessairement par choix. Cela
entraîne parfois des ditemmes familiaux liés à l'impticatlon de chacun. >r
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ont des limites >, souligne Pascal
Jannot. Selon lui, les infirmières
libérales sont les mieux placées
pour aider les aidants car ce sont
elles qui connaissent le mieux la
famille, ses codes et faidé. Or,
( entre 70 et B0 "/" des aidants nous
disent n'avoir jamais été informés
ou sensrbi.lisés par les aidants pro-
fessionnels, regrette-t-il . Former
lesprofessionnels permet de mieux
Ies aider à savoir accompagner.
Mais les infirmières libérales ne
sonf pas formées alors que, pour
nous, elles ont le meilleur profil.
C'est Lié à leur mode d'exercice pro-
fessionnel quiles confronte àLa dif-
frculté de la formation continue. Il
faut que cela change. > #aidants, et la possibilité qui Ieur est

offerte de s'exprimer vr'a son réseau
national des Cafés des aidants - un
cadre convivial pour un moment
d'échanges et de rencontres -,I'As-
sociation française des aidants pro-
pose aussi, par son centre de for-
mation, une formation dédiée arx
professionnels de santé, reconnue
dans le cadre du développement
professionnel continu. < On essaie
de travailler sur I'ensemble du ter-
ritoire pour préconiser des forma-

tions auprès des intervenants pro-
fessionnels afin qu'ils sachent com-
ment intervenir vis-à-vis des
aidants >, explique Florence Leduc.
Lassociation France Alzheimer dis-
pense également des formations,
tout comme la Maison des aidants.
< Lidée centrale est d'apporter aux
professionnels les éléments qui leur
permettront de mieux comprendre
Ies codes de communication des
aidants familiaux et Ia nécessité de
Ieur faire prendre conscience qu' ik

f, Association française des aidants
avec des informations sur les Cafés
des aidants : www.aidants.fr

C La Maison des aidants:
rryww. [a maisondesa ida nts.com

) Les villagesVacances répit familles:
www.vrf.fr

) Association France Alzheimer:
www.f ra ncea [zhei mer.org

l'autre et avec [a garantie
d'une continuité de prise
en charge médicale.
l1 existe actueltement trois
structures de ce type:
une de neuf ptaces
à Saint-Ceorçs-sur-Loire
(Pays-de-[a-Loire),
une de dix-huit places
à Saint-Lupicin (Franche-
Comté), pour les personnes
atteintes de handicaps.
Et [e premiervillageVRF
pour les personnes âgées
dépendantes a ouvert
le 1" octobre à Fondettes
(Centre).

vAcANcES RÉpff FAr,ltLt-Es DeS villageS
pour I'aidant avec ['aidé 

!Y

<< I I est fréq uent, lorsq u' un
aidant partenvacances
en laissant la personne
ai d ée en séjo u r tem po rai re,
q u' i I culpabi |ise de prendre
du bontempseta
le se nti m ent d' a bandon ne r
Ia perconneaidée >>,
a constaté Jacques Cécillon,
directeur des activités
sociales chez Pro BTP, groupe
de protection sociate.
Pour éviter cette situation et

permettre à l'aidant
un accès auxvacances sans
se séparerde [a personne
aidée, Pro BTP et
l'Æsociation française contre
les myopathies proposent
une solution innovante
avec [es vitlages Vacances
répit fami[es (VRF), qui
associent une structure de
tourisme social et familiat, et
une structure médico-sociale.
< les selvices médico-sociaux

mk à disposition de I'aidé sont
Ies mêmes que ceux offerts
e n séj our tem porai re >>,
explique Jacques Cécilton.
Ainsi, l'aidant et ['aidé
se retrouvent tous les deux
en vacances Pour Passer
du bon temps ensemble,
accéder à des activités
adaptées à [a situation de
chacun, inaccessibles [e reste
de ['année, avec du temDs
pour soi, sans s'éloigner de
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