Cher réseau, chers internautes,

Et oui, je vous 'avais dit, je devais vous écrire tous les mois, période estivale oblige, ¢a fait deux mois,
j'essaierais d’étre plus ponctuelle désormais ! Nous sommes mi-aout et voila ma deuxieme
intervention... Déja... De quoi vous parler ? Je n’ai pas hésité longtemps, j’ai choisi d’aborder un théme
qui me tient tout particulierement a coeur, celui des proches aidants...

C’est une notion récente qui est intimement liée a I’évolution générale de la famille francaise. Je vais
essayer de vous retracer pourquoi en quelques lignes. Un retour en arriere permet souvent de
comprendre comment on en est arrivé la

Au XIXéme siecle (et ce n’est pas si vieux !!) le modéle dominant de la famille frangaise est la famille
souche. Trois, voire quatre générations vivent sous le méme toit. Apres leur mariage, les filles partent
vivre dans leur belle famille et prennent le relais de leur belle meére (soyons honnéte, souvent, elle
passe sous leur tutelle, mais, ¢a, c’est autre histoire...).

La famille a alors plusieurs fonctions : biologique, économique, sociale et affective. L'espérance de vie
est bien moindre qu’aujourd’hui et les personnes les plus agées sont prises en charge par la derniere
mariée. On est bien loin de la notion de proches aidants, personne n’en a besoin, prendre en charge
les plus faibles n’est méme pas une question, c’est « normal » au sens premier du terme, a savoir,
inscrit dans les normes en vigueur !!

C'est au XXeme siecle, avec la révolution industrielle que le mode de vie francgais subit une forte
évolution. La famille souche cede la place a la famille nucléaire composée uniquement du couple des
parents, accompagnés de leurs enfants. Les personnes agées commencent a vivre seules.

Le changement se fait progressivement tout au long de ce siecle, les premiéres années, I'espérance de
vie est telle que la grande dépendance liée a I'avancée en age, reste marginale. La prise en charge des
anciens n’est pas problématique.

Au milieu de ce siecle, apres la deuxieme guerre mondiale débute les trente glorieuses, période faste
ou les évolutions technologiques sont exponentielles et ou la situation économique est prospere ! Les
femmes s’émancipent, elles travaillent. L’espérance de vie progresse, de plus en plus de personnes
agées vivent seules, la solidarité reste néanmoins présente, les finances correctes et la grande
dépendance rare.

Au milieu des années 70, le premier choc pétrolier perturbe encore un peu plus cet équilibre, les
difficultés économiques explosent et avec elles le probleme de la prise en charge des seniors.

C’est a la fin du XXéme siecle et au début du XXléme que les pouvoirs publics prennent conscience du
probléme inhérent a I'accompagnement des personnes agées dépendantes, d’autant que I'espérance
de vie ne cesse de progresser.

En 1990, elle est de 73 ans pour les hommes et de 81 ans pour les femmes et en 2019, elle est de 80
ans pour les hommes et 86 ans pour les femmes. En paralléle, le taux de natalité baisse, il passe de
21% en 1950 a 11% en 2017.

La prise en charge de la dépendance commence a devenir un véritable probléme et I'aidant familial,
devenu « proche aidant » depuis la loi ASV entre en scéne !

Il a une place primordiale dans I'accompagnement de la personne agée, I'age moyen d’entrée en
EHPAD est de 84 ans et il ne cesse pas d’étre repoussé. Le maintien a domicile est long avec des
difficultés souvent lourdes. Les professionnels ne peuvent pas étre présents a temps plein, le proche
aidant assure, comme il peut le lien !



Mais qui sont-ils ? Il faudra attendre 2009 pour qu’un consensus soit trouvé quant a la définition de ce
nouveau groupe social. La Charte européenne de I'aidant familial le définit comme :

« La personne qui vient en aide, a titre non professionnel, en partie ou totalement, a une personne dgée
dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide réguliere est
permanente ou non. Elle peut prendre différentes formes comme I’aide a la personne, les démarches
administratives, la coordination, la vigilance, le soutien psychologique, les activités domestiques... »

On ne choisit pas de devenir aidant, on le subit, la société nous I'impose. Tout le monde est susceptible
de devenir aidant...

L'action de I'aidant est régie par des représentations sociales fortes auxquelles il doit se plier. Elles
renvoient a une facon de faire ou d'agir, une régle de conduite tacite qui a prévalence dans un groupe
social donné. Elles sont légitimées par des habitudes, des valeurs et des croyances partagées.

Celles portées par les hommes et par les femmes aidants sont différentes, et sont intimement liées a
notre facon de vivre antérieure au XXéme siecle :

o Une femme se doit de « materner » les plus fragiles : enfants et personnes agées
o Un homme se doit d’étre « fort », « protecteur » il ne doit avoir aucune faiblesse

Ces représentations sont intériorisées dés le plus jeune age, il est donc difficile d’admettre qu’on peut
avoir besoin d’aide pour assurer une mission « normale ». C'est un sentiment de culpabilité qui
prédomine alors, I'échec face a une mission qui est intégrée comme relevant de nos devoirs. L'aidant
ne demande de l'aide que lorsqu’il ne peut vraiment plus ...

Mais concrétement, qui sont ces aidants ? lls sont d’'un age moyen, 41% ont entre 40 et 59 ans et ils
ont une activité professionnelle pour 40% d’entre eux. L’age moyen de la personne qu’ils aident est de
83 ans et pour42% des aidants il s’agit de leur mere. 46% des aidés souffrent de troubles neurologiques
et 50% des enfants d’une personne souffrant de la maladie d’Alzheimer lui consacrent plus de 6 heures
par jour !

Contrairement aux idées regues, les aidants ne sont pas uniquement les conjoints. L’espérance de vie
des femmes reste supérieure a celle des hommes, elles finissent souvent leurs jours seules, ce sont
alors les enfants qui deviennent aidants.

La génération des « enfants aidants » actuelle, est souvent qualifiées dans la presse de « génération
sacrifiée » coincée entre leurs propres enfants qui ont du mal a s’insérer dans la vie active et des
parents vieillissants qu’il faut aider.

Mais revenons a nous, professionnels de la gérontologie qui faisons de « I'aide aux aidants ».

Nous sommes nombreux a nous plaindre de la difficulté a mobiliser les aidants sur nos actions, mais
nous sommes-nous posé les bonnes questions ? Je pense que non...

L'aidant sait-il qu’il est un « aidant » ? Je ne pense pas me tromper en avancgant que non, pas toujours...
il est avant tout le conjoint ou I'enfant de quelqu’un qui a besoin d’aide et il ne se reconnaitra sous
I'appellation « aidant » que tardivement ! S’approprier le statut d’aidant, se reconnaitre en tant que



tel est un cheminement long, il suit les méme étapes qu’un deuil. C'est ce que I'on appelle le deuil
blanc... Faire le deuil de la représentation que I'on pouvait avoir de la personne avant, avant la
maladie.... avant I'age...

Demander de I'aide, c’est encore plus long pour I'aidant .... Il a intégré qu’il se doit de faire bien et seul
et dire qu’il n’y arrive plus, c’est culpabilisant. Demander de 'aide est alors considéré comme un
échec | L'aide bien que nécessaire, est rejetée en méme temps ... C'est toute cette ambivalence que
nous devons gérer.

Alors faire de « I'aide aux aidants » n’est pas si simple ! Tout le monde est intimement persuadé du
bien fondé de la démarche, les professionnels, les bénévoles et les aidants eux méme qui expriment
un fort sentiment de solitude sont tous d’accord ! Etre aidant est difficile, c’est un investissement de
tous les jours parfois sur du trés long terme, sans aide, c’est quasiment impossible. Cependant, quelles
aides apportées, a quel moment, sous quelle forme, les questions restent nombreuses ...

Mais d’ailleurs, qu’appelle-t-on I'aide aux aidants ? Aider quelqu’un est une démarche tellement large
gu’elle ne veut, en soi, pas dire grand-chose ! et j’ai eu beau chercher, je n’ai rien trouvé qui cadre le
champ des possibles.

Il n’existe pas de consensus dans la définition, mais en 2006, L'UNAF (Union Nationale des Associations
Familiales) définit les besoins des aidants. Je vous propose, en miroir, de considérer que I'aide aux
aidants correspond aux actions menées pour répondre a ces besoins. lls sont au nombre de quatre :

e Comprendre et étre compris : L'aidant a besoin de comprendre son mal-étre pour mieux le
maitriser. |l veut étre compris et, par conséquent, étre déculpabilisé. Il a besoin d’étre écouté,
et d’étre soutenu. Il doit étre accompagné pour percevoir le professionnel comme un soutien

lui permettant de se ménager pour tenir plus longtemps et non comme un ennemi potentiel

e Etre formé : 'aidant n’est pas un professionnel de la gérontologie et pourtant, il va devoir
intervenir quand les professionnels ne pourront pas le faire, il a besoin de connaitre la
pathologie dont souffre la personne agée aidée, il doit avoir la capacité a s’adapter aux
spécificités du grand age sans faire mal ni se faire mal ... Mais soyons honnéte, bien souvent,
il a besoin uniquement d’étre rassuré, son amour et ses angoisses |I'ont amené a une

connaissance intuitive tout a fait performante !

e Etre remplacé: On est aidant plus qu’a temps plein, I'aidant est susceptible d’intervenir
24h/24, il lui sera impossible de tenir sans moment de répit. Une psychologue spécialisée en
gérontologie me disait, il y a quelques années, que son objectif avec les aidants quelle
accompagnait était trés humble, les amener a accepter de sortir marcher, prendre un livre,
regarder un film ou pratiquer tout autre activité de répit agréable, pendant les interventions
des professionnels. Lacher prise et accepter de faire confiance est souvent tres difficile ...
L'autre forme de remplacement est celui qui consiste en un renfort ponctuel si I'aidant venait
a défaillir (une maladie, un déplacement incontournable...) L’aidant a souvent peu de choix et

du mal a les mettre en ceuvre



e Insertion, protection sociale et professionnelle : Je faisais la remarque un peu plus haut, la
moitié des aidants sont les enfants de la personne aidée et ils sont souvent encore en activité.
Combiner le statut d’aidant a sa propre vie personnelle et professionnelle est souvent mission
impossible. Il est primordial pour I'aidant de savoir a quelles aides il peut prendre, comment

il peut étre soutenu.

Intervenons-nous dans ces quatre domaines ? non, pas a ce jour ... En tout cas, pas de facon
homogene, voila bientot 14 ans que notre association fonctionne et le nombre de fois ol nous sommes
intervenus aupreés d’aidants en activité se compte sur les doigts d’'une main... et pourtant...
Les difficultés d’organisation bloquent la recherche d’informations et I'utilisation des aides

N’oublions pas un dernier aspect qui n’est pas des moindres, les freins financiers. lls sont réels pour
certains, fantasmés pour d’autres mais ils bloquent I'utilisation des aides possibles. Méme si I'acces a
certains stages s’avere gratuit, il sous-entend néanmoins, du transport, un renfort de garde auprés de
la personne aidée et tout cela est rarement pris en charge !

Les constats que nous faisons tous, quant aux actions d’aide aux aidants que nous mettons en place,
restent forts et nous les partageons :

e Une méconnaissance et une sous-utilisation des aides proposées,
e Un fort sentiment de solitude pour I'aidant face aux difficultés a affronter,
e Une résistance a intégrer un dispositif d’accompagnement,

Alors arrétons les actions ol nous passons un temps infini a chercher les rares aidants qui veulent bien
les suivre, arrétons de décider pour eux ce dont ils ont besoin, prenons le temps de les écouter et
réfléchissons ensemble aux actions qui répondrons le mieux a leurs besoins !
C’est urgent, n’oublions jamais, qu’un tiers des aidants décede avant la personne aidée.

Catherine MERCIER

Parole d’une aidante / professionnelle de la gérontologie

PS : J'essaierais d’étre plus légére le mois prochain, c’est promis ! J’ai bien envie de vous parler du
Diktat du « bien vieillir » ...



