En France, 4 millions de « proches aidants » apportent leur soutien a une personne dgée de sa

famille ou entourage.
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éfinissant explicitement

ce quest un « proche ai-

dant » [1], la loi d’adaptation
de la société au vieillissement [2]
reconnalt le réle déterminant des
proches dans 'accompagnement des
personnes dgées en perte dauto-
nomie. Elle formalise une réalité
longtemps invisible, progressive-
ment mise en lumiére dans le débat
public. L'enquéte Handicap Santé
portant sur les aidants permet ainsi
d’estimer a 4,3 millions le nombre de
personnes s‘occupant d’un proche
agé en perte dautonomie. Agés de
58 ans en moyenne, ce sont a 54 %
des femmes — part qui augmente avec
le niveau de dépendance du proche -
et 39 % ont une activité profession-
nelle? (Soullier 2011). Les proches
aidants ne forment pas un ensemble
homogéne. Ce sont a la fois des
enfants adultes de parents dgés en
perte d'autonomie qui ont leur propre
vie familiale et professionnelle et ne
résident pas forcément prés de leur(s)
parent(s) 8gé(s) ; et des conjoints qui
cohabitent avec la personne aidée,
qui n‘ont pas ou plus d'activité pro-
fessionnelle, mais n'en sont pas moins
soumis a des situations de stress.

Impact considérable
sur l'aidant

L'activité d’aide dans laquelle ils
s'engagent est caractérisée par une
grande diversité de taches. S'occuper
d’un proche agé signifie d'abord se dé-
gager du temps et réaliser soi-méme
certaines activités de la vie quoti-
dienne pour lautre. A cela, il faut
ajouter une surveillance exigeante
et une activité de stimulation, toutes
deux particulierement importantes
dans 'accompagnement d'un proche
atteint de troubles psychiques. En-
fin, si un certain nombre de tiches
sont aujourd’hui déléguées a des
professionnels, ce sont les aidants
qui organisent l'accompagnement
de leur proche, puis veillent a son
bon déroulement. Ce sont eux qui
servent de relais auprés des services
et des professionnels du social et de
la santé. Ils endossent ainsi un réle de
coordonnateur ou de care manager,
qui sapparente en quelque sorte a
celui du chef d’orchestre.

L'investissement de |'aidant dans
I'accompagnement d’un proche en
perte d’autonomie a de multiples
conséquences sur |aidant lui-méme,
ainsi que sur sa vie quotidienne. Nos
travaux mettent ainsi en évidence
les effets délétéres sur la santé, les
modes de vie, les loisirs, et |a vie pro-
fessionnelle des aidants Prendre en
charge son parent exige une disponi-
bilité et un investissement dont on ne
dispose plus pour d’autres sphéres de
la vie. C’est la dimension personnelle
de la vie quotidienne qui est la plus
touchée. Détente, loisirs, vacances,
temps personnel, voire conjugal sont

de plus en plus réduits. Cest toute
une liberté d’action et une autono-
mie de vie qui peuvent étre mena-
cées. L'investissement dans les taches
d‘aide peut conduire l'aidant a s’isoler
des autres et a s'enfermer dans son
réle d’aidant et dans le couple qu'il
constitue avec le proche aidé dont la
participation a la vie sociale est par-
fois bouleversée.

Plateformes de répit

Mises en place dans le cadre du
plan Alzheimer 2008-2012 [3], les
plateformes de répit s'adressent au
couple aidant-aidé. Elles proposent
des services variés — centre de jour,
groupes de parole, suivi psycholo-
gique, voyages, etc. — qui vont bien
au-dela du répit qui permet aux
aidants de souffler et de prévenir le
risque dépuisement. Le mécanisme
a l'ceuvre est notamment celui de
I'« empowerment » (« renforcer ou
acquérir du pouvoir ») des aidants. ||
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s'agit, en effet, d'une forme de socia-
lisation au réle daidant, visant & |ui
permettre d(e) (ré)acquérir la capacité
de faire un choix éclairé et de prendre
la décision adaptée a la situation qu'il
vit au quotidien aupres de son proche.
Ainsi dans le cadre de ces plateformes
les aidants peuvent participer a des
activités qui les mettent en relations
avec d’autres personnes — le bistrot
mémoire ou le café des aidants — ce
qui les rend mieux armés pour faire
face et pour retrouver une vie sociale.
Car les activités concernent égale-
ment l'aidé, soutenu pour développer
sa socialisation. Laccueil du proche
dépendant en centre de jour une a
deux demi-journées est particuliére-
ment bénéfique a I'aidé — qui retrouve
un environnement social sécurisant -
et a l'aidant - qui a du temps pour lui.

Les enjeux de conciliation entre
ces différents temps sociaux sont
dés lors déterminants pour les en-
fants qui travaillent et s‘occupent
de leurs parents agés. Différents
effets de l'activité d’aide sur la vie
professionnelle des aidants peuvent
&tre identifiés. On note d'abord des
conséquences négatives sur l'activité
professionnelle, qui diminue afin de
dégager plus de temps pour le proche
aidé. Mais a l'inverse, le proche aidant
peut chercher a préserver, voire a
accroftre son investissement profes-
sionnel. Pour des raisons financiéres,
car le recours a des professionnels
peut s‘avérer colteux, mais aussi
parce que certains aidants familiaux
peuvent éprouver le besoin de consa-
crer plus de temps a leur activité pro-
fessionnelle afin de ne pas se laisser
complétement happer par les taches
daide. Pour beaucoup, l'activité pro-
fessionnelle constitue une véritable
protection, leur évitant de « basculer
totalement dans la fonction daide »
et leur permettant de conserver une
identité sociale.

La dimension émotionnelle
de l'aide

Une derniére dimension du réle
d’aidant mérite d’étre soulignée : sa
dimension subjective et émotion-
nelle. Quelles que soient les activités
d’aide, elles ne sont pas vécues de
la méme fagon par tous les aidants.
S'il existe des contraintes a priori
objectives comme une situation de

dépendance importante de laidé,
I'dge de laidant, I'offre de services,
le réseau familial ou les revenus, la
charge que peut ressentir 'aidant ne
se réduit pas a une accumulation de
contraintes. Souvent décrite comme
douloureuse, I'expérience d’accom-
pagnement peut également recéler
des gratifications, y compris dans
des situations de vie marquées par de
fortes contraintes qui peuvent étre
au contraire trés bien gérées Ainsi
certains éléments peuvent jouer soit
comme des ressources permettant de
faire face a la situation, soit comme
des contraintes alourdissant subjec-
tivement l'investissement de l'aidant.
La distance géographique peut ainsi
étre vécue comme facilitant la mise
a distance ou, a l'inverse, comme
rendant encore plus difficile 'accom-
pagnement du proche. Tissées au fil
du temps, les relations entre l'aidant
et l'aidé, ou entre les membres d’une
fratrie, peuvent également faciliter
ou compliquer le réle daidant. |l
faut donc considérer les caractéris-
tiques de la situation d'aide dans une
dimension émotionnelle - comment
cela est vécu, ressenti et quel sens
cela revét pour l'aidant. Ce sens est
constitué au fil d’'une histoire parta-
gée entre la personne dgée et ceux
qui l'aident a composer avec une
situation évolutive.
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