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Le répit, un temps suspendu

Les aidants

Grace aux progrés médicaux et sanitaires, la population a gagné plus de

10 ans en durée de vie avec des maladies devenues chroniques. En

France aujourd’hui, il y a 8 millions d’aidants de proche malade (maladie

grave et handicap confondus), dont 4 millions ayant encore une activité

professionnelle. Ces 4 aidants cumulent donc deux rdles : professionnel

et aidant. Le répit devient un enjeu sociétal et se définit a la croisée de

plusieurs tensions :

- Evolution socio-familiale (reconfiguration des familles, familles plus
éloignées géographiquement),

- Evolution médicale (allongement du temps de vie avec une maladie
grave)

- Contraintes budgétaires (a I'avenir I'hdpital proposera une prise en
charge de plus en plus ambulatoire).

Aider, accompagner un proche dépendant demande une vigilance de
tous les instants, une patience sans limite, une mise entre
parentheéses de certaines activités, d’'une partie de sa vie. Le terme
d'aidant naturel souvent employé, sous-entend que ce réle ira de soi,
serait normal voire inné. Qu'en est-il vraiment ? Est-ce aussi naturel ?
Sommes-nous tous capables de nous occuper d’'un proche malade ? Au
cours d'une journée, aidant c'est étre a la fois le proche, parfois l'aide-
soignant, l'infirmiére, le psychologue... concilier tous ces roles demeure
difficile. Les aidants apprennent avec leurs malades que c'est eux qui
vont devoir s'adapter a la maladie. Est-ce aussi facile de s'adapter aux
troubles, a la dépendance de quelqu’'un qu’on a connu autrement ? Ces
situations créent des vulnérabilités chez les aidants. Comment nous
soignants, pensons-nous ce que ces situations fait vivre aux familles ?

La formation des aidants reste une aide indéniable : la compréhension de
la maladie et ses enjeux psychologiques, I'échange avec des personnes
vivant la méme situation peuvent permettre a l'aidant de prendre
conscience de sa situation, de son épuisement. Seule, elle ne suffit pas.
La maladie transforme la dynamique familiale, la malmene, épuise l'aidant
et isole trop fréquemment le couple aidant/aidé. Comment inciter les
aidants au répit ?

Le répit pour qui ?

Les aidants bien sdr, et peut-étre pour le patient lui-méme. Quand le
quotidien devient insurmontable, insupportable que ['épuisement, la
tension de l'aidant se répercute sur la personne aidée, on peut imaginer
que le répit est une bouffée d’oxygéne pour l'aidant mais également pour
le proche aidé. Le répit comme une distance, une respiration, une
pause pour mieux repartir, peut-étre autrement, pour aller plus loin....
Durant les séjours de répit a I'hdpital par exemple, on constate
régulierement que le patient est tout autre qu'a domicile, plus détendu
parfois moins agressif. L'aidant déchargé du quotidien peut envisager
d'étre dans une relation retrouvée, plus affective avec son proche. C’est
un temps suspendu pour I'aidant comme pour l'aidé. Un temps
différent du domicile ou l'aidant et 'aidé sont contraints & une relation
modifiée par la dépendance, par la maladie.

Le répit comment ?
Proposer un modéle de répit systématisé semble voué a I'échec, trop
normatif. Chaque famille a sa maniére d’appréhender la maladie. Certains

vont la dénier jusqu’a la fin, d’autres vont évoluer, s’adapter a chaque
nouvelles situations et étre 'aidant suffisamment bon... Pour le répit, il en
est de méme : pour chaque famille la demande sera différente. Certains
voudront mettre en place le plus d’aides possibles, d’autres préféreront
faire appel a la famille, d’autres encore aimeront partir en séjour de répit
avec leur proche pour partager ensemble quelque chose d’autre que le
quotidien. Le répit peut étre formel comme une aide matérialisée ou
informel centré du cbté de l'accompagnement, de détachement du
quotidien.

Ecouter le souhait des aidants, tout en respectant le souhait des proches
aidés, de leurs possibilités et tenter de co-créer, co-construire le répit
ensemble. Ecouter les familles afin de savoir quel répit serait nécessaire
pour elles. Ne pas projeter sur les aidants des solutions semblant idéales
(injonctions du «bien-faire») pour nous soignants, ne répondant pas a leur
besoin, ou arrivant a des moments inadéquates. Pierre Charazac nous
rappelle cela dans un article*: « sans juger la famille, les soignants
doivent comprendre que la solidarité familiale ne s'impose pas du dehors
mais résulte d’un travail intérieur et exige du temps. » Le répit se construit
dans la rencontre et de maniére individuelle car chaque situation
familiale reste singuliére.

Le temps de répit se prépare, il importe de parler de ce qu'éprouvent les
familles, du stress généré par I'accroissement des taches quotidiennes,
de parler du sentiment d'abandon, de la peur, des pensées noires, de la
culpabilité... Si ces peurs, appréhensions, ne sont pas prises en compte,
entendues, la demande de répit ne pourra pas se penser, se mettre en
ceuvre et arrivera dans un passage a l'acte, ou di a une dégradation
importante de la situation a domicile... Attention a la « fracture du non
accordage ». Alors que si nous soignants, nous validons la souffrance de
l'aidant, il se sentira reconnu dans ce rdle qu'il vit souvent comme subi.
Cette reconnaissance lui offrirait une considération essentielle
d'autant plus que le proche aidé est rarement en mesure de la lui
transmettre. Cette considération aidera a instaurer une relation de
confiance, et si l'aidant fait confiance, il adhérera plus facilement aux
propositions de répit et le malade également. Nous savons comment le
lien de confiance est étroitement li¢ & un accompagnement réussi et
fécond. En engageant des temps de parole, d'échange entre soignants et
aidant ; en valorisant, gratifiant les réles de cet aidant, il osera méme,
demander du répit de lui-méme.

Le répit devient donc une nécessité afin que l'aidant/aidé se sente moins
submergé, phagocyté par la maladie. Ce répit s'inscrit dans une alliance
thérapeutique avec le couple aidant/aidé, dans le partage de lien entre
les différentes équipes soignantes (assurant ainsi la continuité
psychique du projet de répit), dans la création de nouvelles structures
proposant du répit et peut-&tre également dans I'émergence de nouvelles
solidarités. L'isolement de nos couples aidants/aidés interroge et invite
a repenser l'intégration des personnes vieillissantes et dépendantes dans
notre société.

(* Revue santé mentale n® 171, octobre 2012, page 39)
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Prochaine Réunion Pluridisciplinaire de Concertation et de Formation - 28 janvier 2015 a partir de 19 h 45
a l'internat de I’hdpital de Vienne : « Parcours de santé, parcours du combattant ? »
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