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LILOT Marc Anesthésiologie, Réanimation, Médecine d'urgence
NGUYEN CHU Huu Kim An Pédiatrie
ROUCHER BOuLEZ Florence Biochimie et biologie moléculaire
SIMONET Thomas Biologie cellulaire
VILLANI Axel Dermatologie, vénéréologie
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Maitre de Conférences
Classe normale

DALIBERT Lucie Epistémologie, histoire des sciences et techniques
GOFFETTE Jéréme Epistémologie, histoire des sciences et techniques
LASSERRE Evelyne Ethnologie préhistoire anthropologie

LECHOPIER Nicolas Epistémologie, histoire des sciences et techniques
NAZARE Julie-Anne Physiologie

PANTHU Baptiste Biologie Cellulaire

VIALLON Vivian Mathématiques appliquées

VIGNERON Arnaud Biochimie, biologie

VINDRIEUX David Physiologie

Maitre de Conférence de Médecine Générale

CHANELIERE Marc
LAMORT-BOUCHE Marion

Maitres de Conférences associés de Médecine Générale

BREST Alexandre
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ZORZI Frédéric
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Le Serment d'Hippocrate

Je promets et je jure d'étre fidele aux lois de I’honneur et de la probité dans l'exercice de la
Médecine.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans discrimination.
J'interviendrai pour les protéger si elles sont vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou
leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les

lois de I'humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséquences. Je ne tromperai jamais leur confiance.

Je donnerai mes soins a l'indigent et je n'exigerai pas un salaire au dessus de mon travail.

Admis dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés et ma
conduite ne servira pas a corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement la vie ni ne
provoquerai délibérément la mort.

Je préserverai l'indépendance nécessaire et je n'entreprendrai rien qui dépasse mes
compétences. Je perfectionnerai mes connaissances pour assurer au mieux ma mission.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses. Que je sois
couvert d'opprobre et méprisé si j'y manque.
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Aux Aidants avec un grand A,

Qui s’épuisent en silence, pour leurs proches, qui ne disent rien parce qu’il faut tenir
bon, garder la téte hors de I'eau. Votre courage est sans fin. Un grand merci
particulier aux aidants qui ont accepté de participer a cette thése, qui m’ont accueillie
chez eux, sans aucune hésitation, et m’ont livré leurs histoires douloureuses, en
attendant simplement en retour que leur témoignage puisse servir a quelqu’un,
quelque chose, plus tard. Je me suis imprégnée de vos témoignages qui m’ont

beaucoup émue. C’est vous qui avez rendu pour moi ce travail de thése passionnant.

« « Mal nommer les choses, c’est ajouter de la misere au monde », disait Camus.
Les mots ne sont jamais neutres. Les aidants ne sont pas naturels ou familiaux, ils
sont des étres humains qui font face, qui tentent de garder la téte haute et claire pour
agir au mieux pour la personne, pour l'autre, pour le proche. »

Serge Guérin, Les aidants au coeur de la solidarité sociale

« Ah oui, moi je peux dire aprés qu’effectivement, on devient aidant sans le savoir, et
on le reste sans le vouloir. »
C.B., aidante
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ABREVIATIONS

APA : Allocation Personnalisée d’autonomie

EHPAD : Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes

HAD : Hospitalisation a domicile

HAS : Haute Autorité de Santé

MAMA : Maladie d’Alzheimer et Maladies Apparentées

MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées

PCH : Prestation de Compensation du Handicap

PSP : Paralysie Supra Nucléaire Progressive
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INTRODUCTION

Qu’est-ce qu’étre aidant ?

L’aidant principal, est, selon la Haute Autorité de Santé (1), « la ou les personnes
non professionnelles qui viennent en aide a titre principal, pour partie ou totalement,
a une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie

quotidienne.”

L’aidant accompagne son proche, au quotidien, de maniére informelle. Le proche
peut étre un parent, un enfant, un conjoint, un ami, un voisin, qui souffre d’'une
situation qui le rend dépendant.

Les situations concernées peuvent étre de I'ordre d’'un cancer, d’'un handicap, acquis
ou inné, ou encore d’une maladie neuro dégénérative, en particulier la maladie

d’Alzheimer, et la maladie de Parkinson.

En 2019, le nombre d’aidants en France était estimé a 8 a 11 millions (2), soit
environ 12 a 18% d’aidants. Presque un Francais sur six est donc aidant d’un

proche.

L’accompagnement des aidants

En France, la notion de 'aidant n’apparait pour la premiere fois qu’en 2008, dans le
Code de 'action sociale et des familles, dans le chapitre de la prestation de
compensation a domicile pour les personnes handicapées (3).

Mais la problématique des aidants avait déja été soulevée depuis les années 1990,
sur le continent Nord-Américain, notamment au Canada.

Les études réalisées a cette époque-la mettent en lumiére la détresse de l'aidant :
des niveaux élevés de symptomes dépressifs (4), un surrisque de mortalité chez les
époux aidant (5). Il apparait également une souffrance plus grande chez les époux

aidants, par rapport aux enfants aidants (6).
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De ces constatations sont nées des structures d’aide et de répit pour les aidants :
associations, maison des aidants, café des aidants. Les professionnels de santé sont
actuellement plus sensibilisés aux difficultés rencontrées par les aidants.

Nous avons en effet eu plusieurs fois I'occasion, au cours de notre formation, de
participer a des entretiens avec des familles. Ces entretiens ont pu se dérouler a
I'hépital, en soins ambulatoires, ou encore a domicile, ou les services de soins a
domicile et le suivi médical étaient parfois bien étoffés. Si 'accompagnement des
aidants n’était pas toujours optimal, il en était cependant quasiment toujours

question.

Les enjeux du suivi des aidants endeuillés

Nous avons constaté que la vie de couple, bouleversée par le diagnostic, se
réorganise autour de la maladie et du conjoint malade. Pendant plusieurs années,
elle est rythmée d’interventions d’aides a domicile, parfois d’hospitalisation a

domicile, de rendez-vous médicaux, de séjours en structures de répit.

Cette organisation, autour du conjoint malade et du couple aidant — malade, au
lendemain de la mort, est amenée a disparaitre, en méme temps que

I'accompagnement.

Pourtant, l'aidant endeuillé doit passer par une phase de reconstruction, puisqu’il
perd brutalement ses repéres. |l peut se sentir abandonné par les structures
meédicales et paramédicales centrées sur le couple, et déstabilisé vis -a -vis de ses
proches, famille et amis, puisque I'accompagnement a pu modifier ses liens avec son

entourage.

Il nous paraissait important, pour un aidant, de pouvoir continuer a étre suivi et

entouré par des soignants et des structures qui 'avaient accompagné lui, au cours
de la maladie de son proche, en particulier parce qu’il avait été montré que la santé
des aidants se dégradait au cours de l'aide, et qu’ils étaient plus vulnérables sur le

plan psychique.
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La recherche bibliographique nous a confirmé qu'il n’existait que peu de données sur
le suivi des aidants aprés la fin de 'accompagnement.
Les études existantes suggerent que le deuil de I'aidant commence bien avant le

déces, et qu’il faudrait 'accompagner en amont (7).

C’est a la lumiére de ces différentes notions qui sont propres a 'aidant, a savoir le
fardeau de l'aidant, le deuil de 'aidant, et la santé de l'aidant, et face au manque de
publications sur le sujet, que la question s’est posée de I'aprées.

Une fois le proche malade disparu, si 'accompagnement prend fin, qu’advient-il de
'accompagnant, I'aidant ?

Il semble alors pertinent de se demander si cette phase de reconstruction de I'aidant,
lorsqu’elle est mal ou non accompagnée, peut nuire a sa santé psychique et

physique.
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. MATERIEL & METHODES

A. Objectif de I'étude

L’objectif de ce travail était donc premierement de décrire I'état de santé psychique
et physique de l'aidant lorsqu’il s’était retrouvé seul aprés 'accompagnement, et
secondairement de repérer et de lister ce qui lui aurait été nécessaire a cette période
de sa vie, notamment les structures sur lesquelles il a pu s’appuyer pour se
reconstruire, et celles qui lui ont manqué, afin d’en faire I'état des lieux et des
besoins, et d’essayer de proposer un « modéle » d’accompagnement dans les suites

du décés.

B. Type d’étude

Afin de répondre au mieux a la question de recherche, la méthode d’analyse qui
semblait la plus pertinente était 'analyse quantitative, au moyen d’entretiens semi
dirigés.

Nous avons ainsi commenceé a recruter au début de 'année 2021 une dizaine de
participants, qui avaient accompagné leur conjoint malade, pendant au moins 2 ans,
et dont le déceés était survenu il y a au moins 6 mois, afin d’avoir un recul qui nous
semblait acceptable, sur la situation. Nous voulions éviter de raviver des souvenirs
récents trop douloureux pour ces personnes.

Les participants devaient forcément étre des aidants conjoints. Il ne devait pas
forcément s’agir d’'un premier mariage ni d’'un couple avec enfants.

Les aidants enfants, fréres ou soeurs, amis, étaient exclus.
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C. Grille d’entretien

La grille d’entretien a été élaborée de telle sorte que I'aidant, qui allait étre interrogé,
puisse évoquer librement son passé, son vécu avec son proche, avec le temps dont
il avait besoin, pour ensuite pouvoir l'interroger plus facilement sur sa situation
actuelle, son parcours, ses difficultés et ses solutions.

La version finale du canevas d’entretien (cf annexe) contenait 9 questions, contenant
chacune 2 a 5 sous-questions.

Au fur et a mesure des entretiens, 3 questions ont été ajoutées. Toutes les questions
n’ont pas pu toujours étre posées, le participant y répondant souvent lui-méme, ou

les questions ne paraissant pas opportunes a tel ou tel moment.

D. Aspects éthiques et réglementaires

Le sujet a été soumis au Comité Ethique du 7 juillet 2020, et a été validé aprés

modifications apportées a la fiche de thése. Le numéro IRB est le 2020-07-07-09.

E. Population d’étude

A partir de décembre 2020, nous avons contacté différentes structures : les antennes
locales des associations France Alzheimer et France Parkinson, le service
d’Hospitalisation a Domicile du centre Léon Bérard a Lyon, I'association PSP France,

le service d’Equipe Mobile de Gériatrie Extra Hospitaliére de I'hépital de Lyon Sud.

Le sujet leur avait été expose, et il leur a été demandé de proposer a des personnes
gu’ils avaient été amenés a suivre, et dont les critéres d’inclusion leur semblaient

respecteés, si la participation a ces entretiens pouvait les intéresser.

Une fois I'accord obtenu oralement par ces personnes, les coordonnées nous ont été

transmises, et nous avons contacté directement ces personnes, afin de savoir si
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elles respectaient en effet les critéres d’'inclusion, et d’obtenir a nouveau leur accord,
une fois le protocole de recherche et le but de I'étude ré expliqués, et leurs

eventuelles questions répondues.

Nous avons également été mis directement en relation avec certains participants par
des personnes que nous connaissions personnellement, et qui avaient aux mémes

pensé a certains de leurs proches.

Sur les 16 aidants contactés au total, seul un d’entre eux n’a pas souhaité participer
a I'étude, la disparition de son épouse étant encore trop récente pour lui, et le vécu

trop douloureux.

Au cours du premier entretien téléphonique, nous expliquions le protocole, et nous
assurions de la bonne compréhension de ce dernier par les participants. Nous
demandions alors une nouvelle fois leur accord, pour la participation a I'étude, et
pour I'enregistrement au cours de I'entretien. Puis nous proposions un nouveau
rendez-vous, téléphonique ou en présentiel, soit chez eux, soit dans un lieu neutre,
selon leur souhait.

La majorité des participants a demandé a étre rencontrés chez eux, sauf lorsque
I'éloignement géographique rendait cela impossible.

Il est a noter que les entretiens ont eu lieu entre deux périodes de confinement, au

moment de la crise du Covid.

F. Méthode d’investigation

Chacun des participants recevait, avant de démarrer I'entretien, une feuille de
consentement, qu’il consultait puis signait. Aucun des participants n’a refusé la
participation a I'étude le jour de I'entretien.

I était alors ré expliqué a chaque participant, avant de poser la premiere question,
que I'entretien allait &tre enregistré, via dictaphone sur le téléphone portable de
I'investigatrice. Les aidants ont tous accepté, la plupart ayant déja commenceé a

raconter leur histoire avant méme que I'enregistrement vocal ne soit lancé.
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Sur 15 entretiens, 12 ont été réalisés au domicile des participants, et 3 par
téléphone, I'éloignement géographique ne permettant pas une rencontre au domicile.
Dans ces cas-la, 'appel était enregistré.

Malgré le contexte du Covid et des mesures sanitaires, tous les participants qui
avaient eu le choix entre un entretien a domicile ou par téléphone ont choisi leur

domicile comme lieu de rencontre.

Les entretiens se sont déroulés de janvier a avril 2021.

G. Méthode d’analyse des données

Les enregistrements audio des entretiens ont été intégralement retranscrits a I'écrit,
au fur et a mesure du déroulé des entretiens, en essayant de retranscrire au mieux la
communication non verbales et les expressions faciales (rires, pleurs, soupirs).

Tous les entretiens ont été rendus anonymes, avant d’'étre intégrés d’'une part au
logiciel Nvivo, afin de procéder a leur analyse inductive, et d’autre part soumis a une
analyse par triangulation, a I'aide du directeur de thése, afin d’optimiser la qualité des

résultats.

H. Méthodologie

Une fois la thématique du travail définie, nous avons effectué une premiére
recherche bibliographique, afin d’étudier les données disponibles sur le sujet de

« 'aprés aide ». La recherche a été effectuée en anglais et en francais.
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Le thesaurus était le suivant :

Mesh, termes en anglais Thesaurus, termes en frangais
Caregivers / Caregiving / Carer | Aidant

Support provider Accompagnement

Patients Patients

Chronic disease Santé + aidant

Palliative care Soins / Soins palliatifs

Death Fin de vie / Décés
Bereavement / Grieving Deuil / Deuil blanc

Post Post / Aprés

Nous avons interrogé avec ce thesaurus les bases de données suivantes :
Pubmed, pour la revue de la littérature bio médicale

CAIRN.info, pour la revue de la littérature des sciences humaines et sociales
SUDOC (Systéme Universitaire de Documentation), pour la revue de littérature des
théses existantes sur la méme thématique

BDSP (Banque de Données en Santé Publique),

Apres I'écriture des résultats, une nouvelle session de recherche bibliographique a

été effectuée.
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III.  RESULTATS

A. Déroulement des entretiens

Quinze aidants sur les seize dont nous avons obtenu les coordonnées ont accepté
d’étre interviewés dans le cadre de cette étude.

Les entretiens se sont déroulés de janvier a avril 2021.

Leur durée allait de 23 minutes a 1 heure 23 minutes. La durée moyenne des

entretiens était de 48 minutes.

B. Caractéristiques de la population

Nous avons au total interrogé 15 participants, dont les caractéristiques du couple

aidant — patient étaient les suivantes :

Abréviations :

NR : Non renseigné
RP : Région parisienne

PSP : Paralysie supra nucléaire progressive
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P1
P2

P3
P4

P5
P6

P7

P8

P9

P10
P11
P12
P13
P14
P15

Sexe

Homme

Femme

Femme

Femme

Homme

Femme

Femme

Femme

Femme

Femme
Femme
Femme
Femme
Homme

Femme

85
74

79
80

70
79

84

7

80

63
80
60
75
75
50

Milieu de vie

Urbain

Urbain, Rhéne

Urbain, Rhéne

Rural, Rhéne

Urbain, Rhéne

Urbain, Rhéne

Semi rural, Ain

Semi rural, Ain

Péri urbain, Rhéne

Péri urbain, RP
Rural, Isére
Semi rural, Nord

Semi rural, Ain

Péri urbain, Rhone

Péri urbain, Rhéne

Années
d’aide

20 ans

12 ans

21 ans

4 ans

3 ans

3ans

2 ans

7 ans

6 ans

8 ans
10 ans
5ans
8 ans
7 ans

3 ans

Type d’union, Nombre

d’années de vie commune

Premier mariage, 55 ans
Remariage, 24 ans d’union

Remariage, 30 ans

Premier mariage, 60 ans

Premier mariage, 50 ans

Remariage, 35 ans

Premier mariage, 65 ans

Remariage, 10 ans

Premier mariage, 65 ans

Premier mariage, 35 ans
Premier mariage, 60 ans
Premier mariage, 40 ans
Premier mariage, 40 ans
Premier mariage, 60 ans

Remariage, 30 ans

Enfants en

commun

2 enfants

Aucun

Aucun

5 enfants, 2
décédés
2 enfants

1 enfant

3 enfants

Aucun

4 enfants, 2
décédés

3 enfants

1 enfant

2 enfants

3 enfants

3 enfants

2 enfants
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Activité professionnelle

Instituteur

Infirmiére

Aide-soignante

Plusieurs emplois,

ouvriere

Instituteur
Secrétaire d’avocat puis
invalidité

Mere au foyer

Plusieurs emplois,

secrétaire

Enseignante dans
’humanitaire, Afrique
Institutrice

Non renseigné
Administrative

Mere au foyer
Patissier

Mere au foyer

Nombre
d’années

de veuvage

2 ans

6 mois

NR

6 mois

3 ans

3 ans

5 mois

1an

1an

1an
6 ans
1an
2 ans
1an

1an

Pathologie du

conjoint

Parkinson

Parkinson

Alzheimer

Leucémie

Cancer ovarien

Alzheimer

Cancer

pulmonaire

Alzheimer

Démence
vasculaire
PSP
PSP
PSP
Alzheimer

Alzheimer

Démence a Corps

de Lewy

Age du
conjoint au

diagnostic

63 ans

60 ans

85 ans

76 ans

63 ans

86 ans

78 ans

61 ans

80 ans

56 ans
69 ans
59 ans
74 ans
75 ans

80 ans
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C. Analyse des entretiens

1. Description de I'aidant

a) La personnalité de I'aidant

Les réactions face a la situation dépendent en partie de la personnalité de chaque
aidant.

Les éléments de personnalité communs a tous les aidants étaient la résilience.
Chaque aidant se servait de sa résilience pour élaborer sa propre stratégie de
coping,

En cherchant a comprendre la maladie :

“Il fallait comprendre, en fait une fois que j’ai compris la maladie, c’est plus

facile de faire les choses.”

En reconnaissant sa force :

“Heureusement, j'ai un caractére, je me laisse pas aller, j'essaie, sinon c’est

le chaos”, “Mais moi je me suis toujours foutu des coups de pied au cul.”

En mobilisant ses ressources, tirées d’expériences passées :

toute seule quoi. Je veux dire que j’ai appris dans ma vie, il faut compter sur

soi-méme et il faut réagir quoi.”

En admettant ses limites :

“Oh, bah c’est tres culpabilisant oui. Mais d’un autre cété moi je me suis dit “Il
faut que je vive aussi”, parce que c’était pas vivable d’étre tout le temps... Je

I'avais continuellement avec moi, je ne faisais plus rien.”

‘Donc ¢ca m’a aidée certainement parce que je savais ce que c’était d’étre J

En prenant du recul par rapport a la situation :

“Voila, aprés si je sens que ¢a prend une allure pas normale, pathologique, je

n’hésiterai pas a faire appel a quelqu’un, a aller voir mon médecin, ou bien... (cc BY-NRS:A-SIEI)_ LZE(Q

J’essaie de mobiliser mes ressources encore.”



En acceptant, avec résolution :

En acceptant, avec résolution :

“Je ne sais pas comment dire, ce que je vis, ce n’est pas pathologique, c’est
une expérience humaine dont on ne peut pas faire I'économie. Il faut y passer,

et tenter de passer son chemin.”

Ou avec fatalité :

“Comme vous disiez je suis fataliste, faut accepter ce qui nous arrive de temps

en temps, il vaut mieux accepter, et puis aller en avant hein, voila”.

b) Le statut professionnel de I'aidant

Le statut professionnel de 'ensemble des aidants interrogés pouvait étre divisé en
deux grandes catégories, les aidants en activité ou retraité, et les aidants exercant

un métier dans le soin ou non.

L’activité professionnelle pouvait étre percue comme source de répit :

“Et apres le fait de reprendre le travail, ca m’a fait du bien. Pour parler avec des
gens, pour faire des choses concrétes quoi’,

“Bah... remonter la pente, déja j’ai repris le travail... je pense que le travail m’a

aidée, parce que déja ca m’a obligée a me lever le matin”. )

-

Mais l'activité professionnelle est source de revenus, qu'il est difficile de compenser

si 'aidant doit cesser de travailler :

« Mon poste a permis que je puisse réduire mon temps de travail, mais voila,
J'ai eu une perte de salaire. J'avais des aides, mais bon quand on est

imposable, les aides elles sont pas gratuites non plus ».
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Lorsque l'aidant était aussi professionnel de santé, cela pouvait étre vécu comme un

élément facilitateur :

‘Je me suis régalée dans mon métier d’aide-soignante, parce que j'aimais ¢a,

J'aime les gens, j'aime anticiper les choses”.

Ou a l'inverse comme une difficulté supplémentaire :

“Des fois j’avais le sentiment qu’il se reposait compléetement sur moi, je pense
que c’était lie aussi a la profession (d’infirmiere), je me défendais complétement

contre la dépendance, mais en méme temps je pense que je prenais tout sur

moi aussi”.

- /

c) La santé de l'aidant

Une bonne santé est souvent associée a un age plus jeune :

“Mais j'ai bénéficié de ¢a aussi, c’est que je suis relativement jeune, et en bonne
santé, et moi je fais beaucoup de sport, et ca m’a aidée aussi, a pouvoir faire

les transferts, et gérer tout ¢a.”

Or 'accompagnement demande une énergie et une santé qui ne sont pas

disponibles a tous les ages de la vie :

“Donc je pense qu’avec 10 ou 15 ans de plus, je n’aurais pas pu le garder avec

moi a la maison, malgré les aides. Ca dépend aussi de la situation.”

L’activité sportive était souvent mentionnée par les aidants, comme facteur

facilitateur :

*J’ai eu la chance toute ma vie de me sentir tres bien dans mon corps, parce

que j’ai gardé une pratique sportive”.
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Au méme titre que I'activité physique, liée au fait de vivre dans un environnement

rural :

“Alors mon état de santé, bon, je viens de la campagne donc je suis assez
costaud’.

Malgré une bonne santé au départ, I'aidant a d{i, au cours de 'accompagnement, se
dédier entierement a son conjoint, souvent dépendant.

Les aidants mettent ainsi en avant une altération de I'état général :

4 )

“Mais j'étais en état de grande fatigue, j’avais perdu 6 kilos, je m’oubliais pour

le soigner lui”,

‘J’ai di maigrir de 7 a 8 kilos en tout, j'étais descendu a 54 kilos, j'avais perdu

un peu l'appétit, le stress, le sommeil perturbé, tout ¢a...”

_/

En oubliant leurs propres probléemes de santé :

Soit par manque de disponibilité :

g

‘Et donc voila, ¢ca attendait depuis 2 ans, parce que c’est vrai qu’on met notre \

sante entre parentheses”,
“Mais c’était quelque chose dont je ne m’occupais absolument pas. Je prenais

des antalgiques, des anti inflammatoires, que mon médecin me donnait, et

\voilé /

Soit par déni des problemes de santé :

(.

‘Bon, j'ai eu des problemes, ¢a allait, j'étais sous béta bloquant, sous Xarelto et\

Cordarone, mais je me sentais pas vraiment malade”,
Méme lorsque les soignants essaient d’avertir l'aidant :

“Et l'infirmiére me disait “Mr M., c’est vous qui allez partir en premier”. On s’en

\rend pas compte, c’est apres putain !”. /
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Le fait de consulter un médecin pour lui, de réaliser des examens, des interventions,

ou simplement d’écouter ses symptomes, ne lui est plus permis :

“Mais bon la derniere année, quand il s’est vraiment dégradé, ben c’était fini, on
peut plus penser a soi, c’est plus possible. C’est compliqué de penser vraiment

a soi, par contre ca c’est compliqué”.

Au-dela du “penser a soi”, les aidants rapportent des difficultés organisationnelles

dans le soin, puisqu’ils ne peuvent plus laisser leur conjoint seul :

ﬂEt le chirurgien m’a dit “Si vous n’avez personne pour vous occuper de votre \
mari, je 'hospitalise en méme temps que vous”. Il ne m’a pas donné le choix
en fait.”

“Mon mari du coup, comme il n’y avait personne pour le garder, ils I'ont

hospitalisé a V., au méme endroit que moi, alors bon ¢a s’est bien passé.” /

-

L’aidant note une dégradation progressive de son état de santé :

“Mais vous voyez, depuis 4 ans, je suis constamment... la santé se dégrade petit

a petit, voila.”

Et puis soudainement, lorsque le conjoint disparait, I'anticipation permanente et la
disponibilité dont I'aidant doit faire preuve disparaissent avec. C’est a ce moment-la

que peuvent apparaitre des problémes de santé :

“Oui, le contrecoup, j'étais pas bien du tout, et c’est la que voila, jai commencé

a avoir des problemes de santé.”

Si la fatigue physique qui pesait sur I'aidant a pu entrainer des ennuis de santé, la

fatigue psychique peut étre a I'origine de troubles anxio - dépressifs :

“Parce que j'aurais pu me suicider, j'aurais pu... j'aurais pu partir avant mon

mari, j'y avais pensé.”
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Certains aidants ont recours a une consommation de psychotropes et anxiolytiques :

“Pendant les 7 ans de la maladie de mon matri, je prenais du Lexomil, pas mal,
parce que c’était tres dur pour moi.”

“A un moment j’étais sous antidépresseurs et c’était trés, tres difficile.”

Et ces symptdmes psychiques ne disparaissent pas nécessairement a la disparition

du conjoint :

“Et forcément, je suis moins fatiguée, physiquement, ¢a c’est sdr, mais

moralement, non.”

Les aidants mettent en avant les troubles du sommeil qui persistent :

“Parce que pendant 2 ans j’ai tenu, mais quand il est parti j’ai craqué. Je ne
dormais pas, j'étais vraiment mal dans ma peau.”

“Donc non, je n’ai pas retrouvé le sommeil profond que j’avais avant.”

D’autres aidants ont au contraire bien vécu 'accompagnement :

“Voila, donc pour moi ¢a a été... Je ne peux pas me plaindre, au contraire. J’ai

été tres bien, moralement”.

Si l'aidant a tendance a négliger sa santé, il regrette parfois le manque d’intérét porté

a son état de santé, par ses proches, au cours de 'accompagnement :

“Quand je rencontrais des gens, quand mon mari était malade, on me
demandait toujours “Comment il va ?”. Mais jamais personne ne me demandait

comment j’allais, pourtant je n’étais pas bien. Jamais personne”.

Et ce méme prés le déces du conjoint :

“Et méme maintenant encore, j'en ai trés peu qui se sont intéressés a ma santé,
morale, comment je vais, qu’est-ce que je deviens, qu’est-ce que je fais ?

J’aurais pu mourir toute seule, c’était pareil. Et ¢ca, c'était une grosse solitude”
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Cependant certains aidants ont apprécié les sollicitations de leur médecin traitant :

-

« Ca m’a aidé, que son médecin traitant, que sa neurologue lui disent \

“Madame, vous savez, les chiffres indiquent qu’il y a au 50% des aidants qui
décedent avant le malade” »,

“Mais le Dr A., chaque fois que le rencontrais, tout le temps il me demandait si

\je m’en sortais, comment je réagissais”. )

Synthése :

La personnalité de I'aidant tenait une place importante dans le vécu de
'accompagnement. Les aidants n’avaient pas d’autre choix que d’accepter la
situation. Pour mieux la vivre, ils s’informaient sur la maladie, essayaient de

prendre du recul, repoussaient leurs limites en se forgant a avancer.

Leur statut professionnel n’impactait pas de maniére significative sur le vécu de
'accompagnement. Qu’ils soient eux-mémes soignants, ou non, retraités, ou en

activité, c’était surtout de leur personnalité que dépendait ce vécu.

Leur santé se dégradait au cours de 'accompagnement, avec surtout des troubles
anxio dépressifs et des troubles du sommeil sur le plan psychique, et une
altération de I’état général sur le plan physique. lls mettaient cela sur le compte
d’'un épuisement lié a leur tache quotidienne, et d'un manque de préoccupation,
de leur part, parce qu’ils manquaient de temps, parce qu’ils ne s’en rendaient pas
compte, parce que cela n’était pas une priorité, et regrettaient que leur entourage ne

s’en préoccupe pas non plus.

Apres la fin de 'accompagnement, si pour certains leur santé leur avait semblé
relativement préserveée, ils notaient un contrecoup, et la prise en charge de
probléme de santé qu'ils avaient mis de cété, en consommant des traitements a visé

symptomatique.
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2. Vécu du statut d’aidant

L’aidant ne devient pas aidant le jour de 'annonce du diagnostic, mais au fil de
I'évolution de la maladie, émaillée de pertes : capacités physiques, mentales,

capacités a exprimer ses eémotions, de la tendresse envers son conjoint.

a) Vécu du diagnostic et de I'annonce

L’annonce du maladie grave, parfois insidieuse, parfois soudaine, qui donne place a

diverses émotions, souvent le choc, la colére, ou la sidération :

-

“Le choc et en méme temps, je 'ai vécu beaucoup sur le registre de la colere,

I'année 2020. J’étais sidérée, aneéantie, je n’ai pas pleuré une larme”,

“Ca, ¢a a mortifie mon épouse, et moi aussi évidemment. Ca nous a filé un

coup”.

. J

b) Les représentations du statut d’aidant

Le statut peut étre vécu comme une évidence :

“C’est pas comme ¢a que je I'ai vécu, pour moi c’était tellement une évidence
de m’en occuper que ce serait a refaire je le referais...”,

‘J’étais simplement le mari d’'une femme avec qui j’étais marié depuis 35 ans”.

Parfois comme un combat :

(.

dans ta vie, et puis ¢a tu pourras le traverser”,

\

‘Et puis a d’autres moments, je me dis non, tu as déja traversé d’autres choses

“C’est une lutte perpétuelle, mais j’ai eu des aides, ¢a c’est vrai”,

“Voila, j’ai eu I'impression d’avoir vécu une guerre”.
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L’aidant ignore parfois qu'il est aidant :

“Pendant 18 ans, jai été aidant sans le savoir. ”,

“Non, le mot aidant ne me venait pas a I'esprit.”

Et d’autres fois c’est un statut qu’il subit :

“Ouais, j'ai méme plutbt subi quoi, je I'ai ressenti comme ¢a. Mais bon apres
une fois qu’on subit, une fois qu’on décide on décide, mais c’est toujours dans

le... comment je dirais... c’était pas dans I'anticipation”.

c) L’apprentissage du métier d’aidant

Le statut d’aidant n’est pas un métier, et pourtant il requiert des compétences

techniques, que l'aidant n’a pas forcément avant de devenir aidant :

a )

“Moi je suis pas née médecin, je veux dire je débarque, je suis pas née

infirmiere, pourtant ga m’est arrivé d’aider l'infirmiere, parce qu’elle est venue

en retard. Donc oui, j'ai essayé de pallier, mais je ne peux pas étre kiné,

orthophoniste, aide-ménaqgeére, aide-soignante.”
\_ _J

L’aidant est un soignant non rémunéré, dont la présence permanente est

indispensable :

“Parce qu’'on a de l'aide, mais on n’a pas de l'aide h24, et a chaque fois qu’'on a
besoin d’aide, on est tout seul, enfin tres souvent c’est ¢a, la chute elle se

produit le soir au coucher.”
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Il existe des stages de formation pour les aidants,

Qui parfois soulagent l'aidant :

“J’ai téléphoné, pour savoir tout simplement comment réagir face a mon matri,
parce que je ne savais pas trop comment réagir. Et heureusement que j’ai fait

ce stage, parce qu’on en apprend beaucoup quand méme.”

Et d’autres fois alourdissent le quotidien :

4 )

“Non, franchement, moi j’ai trouvé lourd méme le stage. Les derniers temps,

J'étais contente que ¢a se termine, parce que j’étais tout le temps avec un

Alzheimer, on va dire sur le dos, et en plus j'avais le stage, I'aprés-midi, et on

ne parlait que de ¢a, j’en avais marre”. )

.

L’apprentissage concret repose donc pour beaucoup d’aidants sur un
compagnonnage informel :

Soit par les intervenants du quotidien :

“Toutes ces choses, toutes ces techniques, c’est qui qui me les a apprises ?

C’est les infirmieres.”

Soit par les proches :

“Ma belle-sceur m’a beaucoup aidée aussi, parce qu’elle m’a montré, comme
elle est soignante, c’est elle qui m’a beaucoup aidée, dans les gestes, tout ¢a,

parce que moi je ne savais pas comment faire, c’est pas évident.”

d) Le fardeau de I'aidant

Le fardeau de l'aidant est défini comme “'ensemble des contraintes matérielles et
morales que la dépendance d’un proche fait subir a l'aidant, et leurs conséquences
sur sa santé physique et psychique” (8)

Le fardeau peut étre mesuré, en pratique courante, par I'échelle de Zarit (9), cf
annexe, qui évalue, d’une part la charge matérielle et affective de I'aidant, d’autre
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part la fréquence des troubles du comportement du proche malade, tels qu’ils sont
percus par I'aidant.
Les aidants ont évoqué leur fardeau au cours des entretiens :

La charge affective :

Des aidants ont exprimé leur impuissance face a la situation :

“Enfin vraiment ¢a a été trés dur, parce que c’était fatigant, et puis le voir
souffrir comme il souffrait, je ne pouvais rien faire et tout, et ¢ca, ¢ca m’a

vraiment... Comment dire. i’ai craaué anrés.”

L’accompagnement est émaillé de pertes pour le conjoint malade et pour le couple.
Les pertes sont matérialisées par I'évolution de la maladie.
Si la stabilité dans I'évolution de la maladie peut étre vécue comme un répit, les

pertes sont synonymes de déclin :

4 )

“Les pertes, elles se matérialisent au jour le jour”,

“Et en fait, en 3 mois, on est passés d’une situation ou il était pratiquement

autonome, hormis les risques de chutes, a ne plus pouvoir manger tout seul, et

¢a, ca a éte compliqué.”

J

Au-dela des mises a I'épreuve du quotidien, les pertes aggravent le chagrin de

I'aidant, qui perd petit a petit son proche :

“Bah ce qui a été pesant c’est de le voir se dégrader, c’est pas le fait de faire \
les choses”,

“Oui, lorsque j’ai di faire couper l'alliance (sanglots), pour moi c’était
épouvantable, j’ai réalisé a ce moment-la que... C’était affreux pour moi de

dire je romps... comme si le symbole de I'alliance coupée était beaucoup plus

L\signiﬁcatif, allait bien au-dela de la simple alliance.” /

conjoint, et I'anticipation de chaque situation, dont il doit faire preuve :
e

départ.”,

‘était ¢ca aussi, la vigilance, c’est étre sur le qui-vive sans arrét, surtout au \

“Moi s’il m’arrive un truc et que je me fais ramasser sur la route, par un malaise
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L’aidant reconnait que la charge mentale est plus pesante que la charge physique :

“Donc quand méme quand je rentrais, les matinées que je passais ici, seul,
méme si j'avais des choses a faire (courses, ménage), c’était moins usant

psychiquement.”

Malgré la présence des aides techniques, matérielles et humaines, I'aidant s’épuise

dans 'accompagnement :

“Ce qui fait que ca faisait 2 apres-midis qui me soulageaient beaucoup, mais

c’était pas suffisant. J'étais au bout du rouleau, je n’en pouvais plus”.

Car il sait qu’il est le seul a pouvoir s’occuper pleinement et en permanence de son

conjoint malade :

\

sarement pas trés bien, je lui ai dit « Il n’y a aucun professionnel aujourd’hui qui

“J’ai dit un jour au neurologue, je ne sais pas comment il a accueilli ¢a,

ferait ce que fait un aidant, c’est a dire travailler... », oui j’ai dit travailler, « ...

\Drésent 365 jours par an, sans discontinuité ».” )

Le recours aux aides extérieures, jusqu’au placement en institution pour certains

aidants, est source de culpabilité :

4 )

“Et j’avais le sentiment aussi de le trahir’,

“Oui, souvent je me demande comment j’aurais pu mieux faire, si javais fait

ceci, et si javais fait cela. Voila, il y a beaucoup de culpabilité, beaucoup. Tout

est mélé.”

J

Méme lorsque les aides apportent une forme de soulagement a l'aidant, ce sentiment

est empreint de culpabilité :

[ “D’abord avec une espéce de lache soulagement.” ]
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Mises bout a bout, ces pertes fagonnent le deuil singulier de I'aidant, un deuil

progressif :

“Pendant les années de la maladie, c’est une série de petits deuils successifs.”,
“Dans cette maladie, j’ai vu les capacités de mon mari partir, vous savez le deuil

se commence tres tét.”

La charge matérielle :

La dépendance du conjoint impose une présence permanente de I'aidant :

“Les derniers temps, je reconnais que la je ne pouvais plus, je serai passée
peut-étre a un autre stade. Parce que je ne supportais plus. Vous savez, c’était

Jour et nuit. Il était tout le temps derriere moi, tout le temps.”

Et symbolise I'emprisonnement de 'aidant :

“Ben, ce qui était stressant, c’était d’avoir quelqu’un qui dépende de vous tout le

temps. Si je sortais, il fallait que je revienne.”

Lorsque l'aidant est toujours en activité, la présence permanente que
I'accompagnement impose nécessite souvent de réduire le temps d’activité

professionnelle. Cette perte de salaire n’est pas toujours compenseée :

“Mais il faut savoir que par contre moi j’ai pas eu de compensation de salaire.
C’est a dire que quand on est aidant de conjoint, c’est une obligation de

s’occuper de son conjoint, je ne pouvais pas toucher d’allocation pour perte de

salaire.”

\- J
Il existe cependant des prestations de compensation :
“Comme il avait moins de 60 ans, il avait droit a une PCH, prestation )
compensatoire de handicap, ce qui donne quand méme droit a pas mal
d’heures d’aide a domicile, ¢a, ¢a nous a vraiment beaucoup aidé, parce que
c’est une maladie tellement invalidante.”
\ J
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Mais qui ne sont pas toujours suffisante lorsque l'aide requise est trés lourde :

“Bah, c’était suffisant, j'avais droit vous savez... il était au taux maximal dans
I'APA au dernier moment, je n’avais pas droit a plus d’heures, sinon c’était a ma

charge.”

Les aides ne sont pas non plus automatiques, et la lourdeur administrative aggrave

souvent le fardeau de l'aidant :

“Au départ, on s’est beaucoup battu pour le dossier MDPH, pour son dossier de
longue maladie, aprés de retraite anticipée, tout ¢a. Ca c’était compliqué, la vie
de tous les jours ¢a a éte tres compliqué quand méme.”

e) Vécu de la fin de vie

L’instant du décés a été vécu différemment par les aidants, pour certain cela a été un

moment serein et apaisé :

.

Et puis, croyez le si vous le voulez, mais il s’est endormi, sans un soubresaut,

\

rien. Aucune souffrance, je lui ai demandeé, je lui parlais. Il est parti comme ca.
Alors c’était une satisfaction pour moi, qu’il soit décédé dans ces conditions,

que j'ai été la, parce que j’avais peur de rater ¢a.”

Pour d’autres il a été brutal, par la douleur ressentie :

“Moi ¢a a été dur pour moi cette partie-la. J’'ai vraiment pris ga comme... j’ai eu
un choc, méme si je savais qu’il allait partir, mais je savais pas que c’était a ce

B moment-la quoi.”

N
“Par contre ou j’ai recu un choc c’est quand elle est morte. Quand elle est morte,

Je l'aurai gardée 10 ans encore.”
\_

Certains ont exprimé des regrets :
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“La seule chose que je regrette, c’est de ne pas avoir été présent lorsqu’elle est

decédee.”

Et d’autres I'ont vécu de maniére rationnelle :

g

“C’était lourd, de tout assumer, de voir qu’il n’y avait pas d’issue. Et a un

‘Ca aurait éte lui ou moi, il faut bien mourir un jour.”,

moment donné, c’est triste a dire, mais je priais, non pas pour qu’il s’en aille,

mais pour que ¢a se passe le mieux possible pour lui.”

La fin de 'accompagnement est, elle, marquée par la solitude soudaine :

“Bah, c'est-a-dire, aprés son départ, ¢ca a été quand méme dur, parce que la

maison c’est seul, on est seul.”

Et la nécessité de se reconstruire, seul :

arrétez tout. Y a plus rien, c’est une coupure nette, et c’est qu'il faut que vous

“C’est vrai que sur le coup on n’y pense pas, et puis c’est aprés, quand vous
repreniez, tout un programme.”

Mais l'isolement, subi jusque-la, peut finalement devenir recherché par I'aidant, qui

est en quéte de silence :

“Et puis voila, ne plus répondre aux questions, ne plus... Voila. J'avais besoin de

silence, et presque d’enfermement.”

Et lorsque le fardeau disparatt, il fait place a un soulagement :

décede, mais qu’est-ce que je me sens mieux.”

‘Donc je peux vous dire que moi je ne fais pas I'hypocrite, mon mari est \

“Au moment ou toutes les “obligations” se sont terminées, il y a eu peut-étre ce

moment de répit, ce sentiment de répit, de soulagement, parce qu’il y avait un

\reoos aui était nossible.”
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Ce soulagement est souvent empreint de culpabilité :

“En méme temps, c’est un soulagement, parce qu’on se dit qu’il ne souffre plus,
et ca libere, ¢a libere d’un certain cété. Je ne devrais méme pas le dire a la

famille, parce que ce n’est pas bien, mais ¢a libére, et en méme temps voila,

\c’est mélé les sentiments.” )

Puisqu’il est associé a un sentiment de honte :

“Mais honnétement, moi je n’ai pas honte de le dire, je me sens nettement
mieux maintenant. De toute fagon mon mari, ¢a ne change rien... Il n’était déja

pas heureux, et moi non plus.”

Puis, au cours des années qui suivent le deuil, le sentiment de répit peut finir par

laisser place a la solitude :

“Les premiéres années apres le déces de ma femme ont peut-étre été moins

dures, s’agissant de certains moments de solitude, que maintenant.”

Lorsque le soulagement qui s’efface fait place au chagrin :

“Enfin je vous parle comme ¢a mais jai de gros coups de blues, enfin il me

manque terriblement, ca a été extrémement dur a vivre.”

Et qu’il faut attendre plusieurs années pour retrouver une forme d’apaisement :

“Evidemment, 'absence de mon épouse m’a terriblement pesé, les premiers

mois étaient tres durs, les choses s’adoucissent progressivement.”

Syntheése :

L’annonce diagnostique est souvent vécue comme un choc, les aidants deviennent

aidants sans se poser de question, parce qu’ils n'ont pas le choix. C’est un statut
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qu’ils subissent, puis 'acceptent plus ou moins, selon leur personnalité et leurs

rapports a leur conjoint(e).

Les aidants doivent apprendre le métier d’aidant, dans tous ses aspects
techniques : toilette, transferts, habillage. Il existe des formations pour les aidants
mais de maniére générale, 'apprentissage technique est dispensé de maniére

informelle par les aides qui interviennent a domicile au quotidien.

On attend donc des aidants qu’ils soient un support technique et un soutien
émotionnel pour leur conjoint. lls sont aussi ceux qui doivent s’occuper de toutes
les démarches administratives, de programmer les interventions médicales pour

leur proche. Cela demande une disponibilité et une préoccupation permanentes.

lls assistent également impuissants a la dégradation de leur conjoint(e), qu’ils
appellent les pertes. Ces pertes quotidiennes fagonnent le deuil anticipé et

spécifique de 'aidant.

Le moment de la fin de vie, bien qu'il puisse paraitre attendu dans un contexte de
maladie longue, est lui aussi vécu par certains aidants comme un choc, soit parce
qu’ils ne s’y attendaient pas, soit par la violence des sentiments que ce moment
confére. Il est, pour d’autres aidants, vécu comme un soulagement mélé de

culpabilité.

3. Larelation aidant - aidé

a) La qualité de la relation conjugale

Elle est pergue par I'aidant comme un élément primordial d’'un bon vécu de

I'accompagnement :

“Pour moi, étre aidant c’est une situation a laquelle il faut faire face, mais ce
n’est pas une situation normale. Alors la seule chose qui la rend viable, c’est

clair que c’est la relation qu’on a a l'autre.”
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La qualité de cette relation de couple peut dépendre de la personnalité du conjoint :

“Mon mari, j’ai eu beaucoup de chance, dans son comportement c’est quelqu’un

de trés gentil, trés docile, trés compréhensif.”

De la relation de confiance qui unit le couple :

“Oui, ma présence suffisait, parce qu’on était bien, il avait hyper confiance en

moi comme moi j’avais confiance en lui.”

De la stabilité du couple :

“Donc je suis tres contente, enfin trés contente, vous comprenez. On était

vraiment en osmose tous les deux.”

De I'amour qui unit le couple :

amoureux de mon épouse jusqu’au bout !”

“Elle m’aimait toujours, elle me prenait la main.”

Des souvenirs heureux, partagés avant I'arrivée de la maladie :

“Je lui racontais des histoires, je le faisais rire, et en fait je me dis la vie qu’on a
eue avant, ca m’a aidée pour ma vie, mon présent avec lui, tout ce qu’on
était...”

“Mais vous voyez, j’ai eu la chance d’avoir gardé une... J'étais toujours J

b) Les difficultés conjugales

Plus rarement, au cours des entretiens, les aidants ont eu a mettre en avant des

difficultés relationnelles, lorsque la qualité de la relation de couple ne suffit plus :

“Et puis il y a un moment ou malgré 'amour que vous avez pour la personne,

vous dites que la non, ¢a ne peut plus.”
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Tout en admettant que les difficultés traversées forgent aussi la solidité du couple :

. )

“Avec mon épouse, on s’entendait bien. Enfin y a eu des hauts et des bas, on

peut pas dire que... Ceux qui disent qu’ils se sont jamais bouffé la rate, alors la

J'y crois pas. On peut pas, c’est pas possible. Mais nous on s’est jamais

quittés.”

Certains difficultés relationnelles mises en avant au cours de 'accompagnement
semblent empreintes des difficultés conjugales antérieures a I'apparition de la
maladie :

[ “Des fois j'avais le sentiment qu’il se reposait completement sur moi.” ]

Cependant, aucun aidant n’a spécifié en particulier de probléme au sein du couple,
avant l'apparition de la maladie, et qui aurait pu entraver la démarche

d’accompagnement.

c) Le rapport a la maladie

Si les difficultés liées a 'accompagnement d’'un conjoint dépendant sont communes
a tous les aidants, les caractéristiques mémes des pathologies peuvent majorer

davantage la détresse de l'aidant.

Les difficultés les plus représentées sont les troubles neuro cognitifs et les
changements de personnalité dans les pathologies neuro dégénératives, les
maladies d’Alzheimer et apparentés, les maladies de Parkinson, et les syndromes

Parkinson plus.

Les difficultés rencontrées par les aidants pouvaient étre liées a des troubles du

comportement et d’agressivité :

“Inimaginable, il était a la maison, il faisait n'importe quoi, c'était invivable. Il m’a
menacée avec un couteau, il faisait vraiment n’importe quoi, lui qui était si
gentil, si sociable, la vraiment c’était la décadence.”
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Liées aux troubles cognitifs :

“Il ne se rendait pas compte du danger, c’est vraiment particulier a cette maladie

aussi je pense. Pour moi c’était pénible ¢a.”

Liées aux problémes moteurs et aux chutes :

ﬂOui, parce qu’il marchait quand méme difficilement a la fin, méme au début il \
marchait avec un déambulateur. Donc j’avais peur surtout qu’il tombe, donc
c’est pour ¢a, je ne le laissais pas tout seul.”
“Voila, donc c’était une catastrophe. Il n’arrétait pas de chuter, il a perdu en

autonomie pour se déplacer, je n’arrivais plus a le transporter d’ici a la

\chambre. L /

Liées aux troubles vésico sphinctériens :

“Pour moi ce qui a été dur comme épreuve, c’est qu’il a commencé a faire pipi
au lit, et ¢a, ¢a a été... pfiou (pleurs). L’incontinence pour moi c’est ce qu’il y a

de plus dur, oui.”

Liées a la transformation physique du conjoint malade :

“Et j’ai toujours cette impression d’étrangeté lorsque je vois son visage marqué

par la maladie, avec peu de cheveux, le visage boursouflé par la cortisone.”

Les aidants reconnaissent cependant certains aspects de la maladie comme étant
facilitateurs dans 'accompagnement de leur conjoint, parce que I'échange peut étre

maintenu :
K‘M

moi jusqu’au bout.”

ais d’un autre cété, le fait qu’il ait toute sa téte, il a tout le temps été avec \

“Mais il avait tout son intellectuel, il réagissait bien, il reconnaissait les gens, il

blaguait, voila, il ne se plaignait pas, il était la, voila. C’est pour ¢a que jai tenu,

\parce que pendant qu’il était 1a, il était la quoi.” /

Ou par 'absence d’agressivité :
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4 )

“Et moi, dans le statut d’aidant que j'ai eu, le fait que mon mari ait ce
comportement la, ca m’a beaucoup aidée je pense, parce qu’il n’y avait pas

d’agressivité, il m’a jamais envoyée paitre, il m’a jamais frappée, il m’a jamais

insultée.”

J

Syntheése :

Les aidants sont revenus sur la force de la relation qui les unissait a leur

conjoint(e), et qui les a aidés a traverser cette épreuve.

Certains ont admis avoir eu des moments de perte de patience, sources de
culpabilité. Certaines formations ont pu les aider a réagir face aux réactions de

leur conjoint(e).

La maladie venait envahir la relation de couple, et les aidants ont dd s’en
accommoder. Les éléments de la maladie vécus comme difficiles étaient les
troubles cognitifs, les troubles du comportement, les chutes et I'incontinence,
puisqu’ils demandaient une vigilance permanente, qui nourrit le fardeau. Cela

participait a la fragilisation des aidants.

L’absence de ces éléments étaient reconnus par les aidants comme facilitateurs

dans 'accompagnement.

4. Les relations sociales

a) L’entourage proche

Le plus souvent, I'aidant s’appuie sur ses enfants :

[ “Il faut que je sois un modele pour mes enfants.” ]

Cependant, si la présence de la famille est vécue comme un grand soulagement par
I'aidant :
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4 )

“Ah, oui, une aide familiale, dans tout mon malheur et cette horrible histoire que
J’ai du mal a... mais je reconnais que j’ai été dans des conditions optimum. Et

quand on peut avoir ¢a, ¢a fait du bien quand méme, ¢a apaise et ¢a aide

énormément.”

Son absence aggrave les difficultés et la peine de l'aidant :

“Je n’ai qu’un fils, mais il a fait un déni de la maladie de son pére, donc ¢ca m’a

été tres dur, parce que j’ai pas eu son soutien.”

Les amis sont pour beaucoup une source de répit aussi :
>

voila.”

on, j’avais des amis qui venaient souvent, qui m’ont beaucoup aidée, ¢a, \

“On a été, dans toute cette sale histoire, jusqu’au bout, tout le monde est venu

le voir, méme en soins palliatifs, méme malade, comme ¢a, personne n’a

\/éché, ¢a c’était super.” /

Les voisins constituent une aide technique, disponible souvent et rapidement, ce qui

peut faire défaut lorsque les amis et les enfants sont loin :

-

fatiguee.”

“Parce que méme les voisins étaient toujours la pour aider, méme quand jétais

“J’ai eu des voisins qui m’ont beaucoup aidée, aussi, ponctuellement, a revenir

le relever.”
\§ J

Mais ils ne sauraient substituer a la famille lorsqu’elle n’est pas présente :

‘J’ai de bons voisins, de bonnes voisines, mais des voisines, je ne peux pas
parler de tout.”

b) L’isolement au cours de 'accompagnement

L’éloignement des proches, la peur de la maladie, la privation d’activités sociales,

dues a la dépendance, ménent a l'isolement de 'aidant et du couple :

“Il y a la vie sociale qui se réduit comme une peau de chagrin.”
“Pour moi c’est double peine, quand on est malade comme c¢a, et qu’'on est
isolé, lisolement c’est ce qu'il y a de pire, franchement c’est ce qu'il y a de pire.”
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Pour certains, c’est la maladie qui éloigne les proches :

“En fait avec cette maladie, quand tu perds ton épouse, on a vite fait de perdre

les amis.”

Pour d’autres, I'isolement vient des autres :

“Bon, j’étais beaucoup entourée quand méme, mais globalement ce que jai
ressenti, c’est que l'isolement n’est pas venu de moi, il est venu vraiment des

autres.”

D’autres fois c’est I'aidant lui-méme qui s’isole, car il lui est difficile d’envisager les

relations telles qu’elles étaient jusque-la :

“Non, les échanges étaient... j’avais Iimpression que personne n’allait me

comprendre.”

Certains aidants ont tout de méme bénéficié d’'un entourage trés soutenant, et le

reconnaissent :

“La maladie parfois ¢a éloigne les amis, eux ¢a ne les a pas éloignés, parfois ¢a
les rapproche méme. Eux ils ont été tres présents, apres la mort de mon

épouse ils ont continué a me voir, a me téléphoner.”

été la survenue de la crise sanitaire liée au Covid 19.

Les confinements successifs et mesures sanitaires ont entravé le bon déroulé de
chaque accompagnement, et le suivi des aidants endeuillés.

Aucun des aidants n’a été épargné, et I'isolement déja marqué est devenu

omniprésent :

“Et puis est arrivé le confinement 2020, et je peux vous dire que c’était une

catastrophe.”

Les difficultés ont été rencontrées au cours de 'accompagnement :

C

arce que je crois que le confinement m’a fait basculer dans... “C’est plus \

possible.”,

“L’accueil de jour m’appelle pour me dire voila, on arréte I'activité, aprés l'aide-  |(CC BY-NRS:A-EIEI)_ Lzé‘g

meénagere, le kiné, l'orthophoniste, et puis l'aide a la toilette, divisée par deux,



Lors du deuil :

“En plus le Covid s’est greffé aux moments les plus difficiles de la fin de la
maladie.”

Puis dans les années qui ont suivi la fin de 'accompagnement, lorsque la solitude

commencait a peser sur les aidants, et qu’'un nouvel isolement leur a été imposé :

“Et puis cette année bon les confinements, le fait qu’il n’y ait plus moyen de faire

des choses avec les copains.”

c) Les relations retrouvées apreés le décés

Une fois seul, I'aidant doit se redécouvrir, redevenir une entité en dehors du couple

qu’il a formé avec son conjoint, souvent pendant plusieurs années :

“Mais en méme temps, je n’avais plus envie de voir de couple, parce que je

n’avais plus de couple, et je me sentais comme si je n’étais plus la méme.”

Et finalement il se retrouve lui-méme :

“Oui, c’est comme si c’était moi maintenant. Avant ce n’était plus moi, je ne
m’habitais plus, j’étais, je ne sais, je ne sais pas ou j'étais, mais la maintenant,

Je redeviens moi-méme.”
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Avec sa famille :

‘Je trouve que jai eu beaucoup de chance, je trouve que je suis vraiment
privilégiée par rapport a d’autres personnes qui sont isolées, parce qu’on a une

grande famille, plus d’attentions.”

Avec les amis :

“Et puis finalement, les amis ont insisté.” )

“Oui, jai deux trois amis qui m’ont recontactée la, il faut laisser le temps au

temps je pense, et puis des fois j'ai été en colere, et puis apres on y est moins,
\et buis aores faut accenter.” j

Avec le médecin :

“Oui, le fait de parler, ca m’a remise en confiance, parce qu’un moment donné
J'étais un peu fachée, parce qu’il n’avait pas voulu se déplacer, que je n’avais

plus personne a qui m’adresser.”

Synthése :

Les aidants souffraient d’isolement au cours de 'accompagnement.

lls expliquaient cet isolement par le manque de temps pour participer a des
activités sociales, I'impression de ne plus étre compris par leurs proches, que la
maladie leur faisait peur. Certains avaient eu le sentiment que I'on s’était éloigné
d’eux.

La situation exceptionnelle du Covid a majoré trés largement chez tous les

aidants ce sentiment d’isolement.

La présence de la famille, en particulier des enfants et des fréres et sceurs étaient
primordiales pour les aidants. Ceux qui estimaient n’avoir pas regu le soutien de

leurs enfants en avaient souffert.
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En deuxiéme cercle, le cercle social représenté par les amis comptait pour les
aidants. Certains aidants reprochaient aux amis de s’étre éloignés, a cause de la
maladie. Les voisins étaient une source de soutien aussi, par leur présence et leur
disponibilité plus rapide souvent que les amis et la famille. Cependant ils

n’égalaient pas un soutien familial ou amical.

Cet entourage soutenant participait a un meilleur vécu de I’'accompagnement par
les aidants, mais également a leur reconstruction dans I'apreés. Il était considéré

comme moteur par les aidants.

Aprés le déces de leur proche, ils passaient par une premiére phase de
reconstruction qu’ils avaient souvent besoin de vivre seuls. Le fait d’étre sollicités

malgré tout par leurs proches les stimulaient et poussaient a avancer.

Certaines relations perdues retrouvaient un nouveau départ apres la disparition du
conjoint, les sentiments des aidants étant moins figés dans la colére et la
déception. Cela était valable aussi pour leur médecin traitant, qui les avait parfois

décgus dans I'accompagnement de leur couple.

5. Les structures et soignants

a) Vécu de 'accompagnement par les aidants

De la part du médecin traitant, l'aidant reconnait I'intérét de connaitre depuis

longtemps son médecin traitant. Il met en avant une relation de confiance facilitée :

‘Je pense qu’'un médecin généraliste, il faut avoir confiance, il a été vraiment...
on se voyait régulierement, et tout pendant que je pouvais, femmenais mon

mari la-bas.”

Cela peut aider notamment lors de la prise de décisions difficiles au cours de

I'accompagnement :
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/“Je sais qu’elle a contribué, elle et le médecin traitant de ma femme, a la \
convaincre que c’était pour notre bien a tous les deux qu’elle entre en EHPAD,
au moment ou il a fallu prendre la décision.”

“Mais enfin il me suivait surtout moi, il me disait qu'il fallait que je le place, il me

disait que ce n’était pas possible, que je ne pouvais pas continuer comme ¢a.” /

-

De la part des soignants paramédicaux, le soutien est recu souvent de maniére

informelle, appréciés pour leur empathie et leur humanité :

ﬂNon, je pense que celles qui ont emmené de I'’humain, ce sont les inﬁrmiéres.\
Elles m’ont méme rappelé plusieurs fois, apres le déces, pour prendre de mes
nouvelles.”
“On a eu aussi de trés bons rapports avec les ambulanciers. C’était toujours
eux que j'appelais, janticipais, j'appelais 2 semaines avant la date de la

chimio, et c’étaient toujours eux qui venaient. lls étaient d’une douceur... Voila,

Qur le plan humain, extraordinaire.” j

Certains aidants ont adhéré a des associations de malades et d’aidants, cela les a

aidés a prendre de la hauteur vis a vis de la situation :

“Finalement, ¢ca permet un peu de se mettre dans ce maillage de personnes en

difficulté, et de se dire que oui, il y a vraiment des cas tres différents.”

Et a réduire leur sentiment d’isolement :

“D’abord le fait d’avoir des activités, de rencontrer des gens qui étaient ou qui
avaient été confrontés au méme probleme, je crois que ¢a m’a beaucoup aidé.

Donc a aucun moment je ne me suis senti isolé, seul, abandonné.”

Cependant, les aidants mettent en avant certaines difficultés, vis a vis des

démarches de demande d’aide :

“On me donnait des ordonnances, en mettant “Ergothérapeute”, “Infirmieres”, et
c’est tout, c’est tout. C’étaient juste des papiers, personne ne me disait que je
pouvais étre aidée.”
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Vis a vis des aides a domicile :

“Quand je dis invasion, c’est plus quand on sait pas en fait, tout le monde rentre
dans votre intimité, dans votre vie, y a... vous vous réveillez le matin, y a

l'infirmiére, y a des jours vous avez pas envie de voir personne.”

Parfois c’était le tempérament du médecin qui a pu freiner 'aidant dans sa démarche

de soins :

“Euh, mon médecin traitant, pas trop non. Lui, il est... des fois il est trés
changeant, vous le voyez tout de suite, quand on y va, s’il est de bonne humeur

ou pas, si on peut parler ou pas.”

Et d’autres aidants encore ont regretté 'absence totale de suivi par leur médecin

traitant :

‘Jaurais aimé que mon médecin traitant marque un peu sa présence, et marque

son intérét, pour quelqu’un qui souffre.”

b) Carences dans I'accompagnement

Certains aidants mettent en avant des difficultés a échanger et dialoguer avec les

structures de soins :

“Enfin comment dire, je me suis retrouvée trés seule en 2020, par rapport a un
systeme de santé qui est sourd a la problématique d’un Parkinson qui s’est

aggrave.”

Certains se sont sentis incompris :

“Et puis le service de neurologie, tres vite, m’a appelée en me disant « Mais il
va bien votre mari ! », il était attaché au fauteuil, il ne tombait plus certes... je

me suis affrontée a une espéce d’incompréhension.”
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Cela peut conduire a une absence de reconnaissance et de mise en avant de la

problématique des aidants :

“Dans l'association, ils parlent que de la maladie, que de la recherche sur la
maladie, et en fait, rien n’est prévu, au niveau de 'association, pour essayer de

parler un peu plus des aidants.”

D’autres aidants regrettent 'absence de suivi rapproché ou personnalisé, parfois

par le médecin traitant, que ce soit au cours de 'accompagnement :

demandaient des nouvelles de toute la famille, ga me semblait naturel. Mais

non, il n’a jamais eu ce réflexe.”

Puis aprés, lorsque l'aidant demande a étre guidé :

“Si le médecin traitant ne dit pas ou aller, je pense que la personne endeuillée
ne va pas aller chercher, on a déja trop de trucs a chercher, a gérer. Mais ce

“Bien sdr que cela me marquait, moi j’avais le souvenir des médecins qui }
serait bien oui, parce que c’est vrai qu’il n’y a rien de prévu pour apres.” }

Parfois par les médecins référents :

/.

‘Et alors a un moment j'ai demandé a ce qu’on le fasse hospitaliser, parce que\

Je trouve qu’une prise en charge basée sur une consultation tous les 6 mois
avec un entretien d’une demi-heure, je trouvais ¢a...”

“Elle n’a plus revu son oncologue a partir des 7 derniers mois, elle n’a vu que

\d’autres médecins qui ne connaissaient pas trés a fond son dossier.” J

Des aidants mettent en avant 'inadéquation entre les structures existantes et
leurs besoins.

Les structures le plus souvent évoquées sont les maisons de retraite :

“Non et puis 'TEHPAD tout court, non je voyais pas mon mari en EHPAD comme

ca.

”
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Puisqu’elles ne sauraient étre la réponse unique a des problématiques diverses, qui

ne relévent pas uniquement de la gériatrie :

“Et en fait, si vous voulez, quand on rentre pas dans la case, on rentre pas \
dans la case. Quand jai vu le dossier de 'APA, c’est de la gériatrie, donc c’est
vraiment pour des gens qui vieillissent, mais qui ne sont pas malades, qui sont
Juste agés. C’est pas pareil.”

“Donc y a pas de structure, enfin j'en veux pas a la société hein, mais

aujourd’hui y a pas de structure pour ce genre de pathologie, méme toutes les

kpathologies neurodégénératives, y a pas de structure.” /

c) Accompagnement dans la suite

Le suivi médical de I’aidant, aprés la fin de 'accompagnement, est souvent assuré
par le médecin traitant. Sa présence est importante au moment des événements

douloureux :

-

moi, et il m’a dit d’étre courageuse.”

“Et il est venu quand mon mari est mort, il est venu 1a, il s’est assis a cété de

“Mais un médecin traitant, je sais pas si apres vous serez généraliste, mais

mon médecin généraliste m’a beaucoup, beaucoup aidée.”

/

Et ce soutien peut perdurer aprés 'accompagnement :

“Comme la, elle m’a appelée y a pas bien longtemps, elle m’a fait faire une \
prise de sang, mais vous voyez, c’est la qu’on se rend compte que le docteur
prend conscience de la personne. C’est vrai que ¢a fait du bien.”

“Pour ca, il était venu expres pour ¢a, me voir, et ¢a, ca m’a fait plaisir, parce

qu’apres, chaque fois que je le rencontrais il me demandait comment ¢a allait,

At in tAanalia IAa AAarim At $fAarit A~ Y
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Parfois I'aidant a regretté que le médecin traitant ne se soit pas montré suffisamment

disponible :
“ . . JON T 3 A J
Donc des fois il vous expédie, c’est ¢a ou je trouve que c’est pas normal, parce

qu’on a besoin aussi, parce que ¢a fait trés longtemps.”

Et il a finalement recu a nouveau son soutien au cours de son deuil :

“Mais maintenant que j’ai eu tout ¢a, si, quand méme, je vois qu'il prend un peu

plus le temps, qu’il s’occupe un peu plus de moi, qu’il parle plus.”

Le soutien psychologique est ensuite assuré parfois de maniére informelle, par

des soignants qui ont été présents au cours de 'accompagnement :

“Toutes les semaines, elle m’appelait pour me demander comment ¢a allait, et

la franchement ¢a a été un soutien. On pouvait dire, et puis on se sentait

comprise, quoiqu’on dise. Vraiment, elles m’ont beaucoup épaulée.”

D’autres ont bénéficié d’'une prise en charge par un psychologue :
\

“Ben, quand jai perdu mon mari, j'ai quand méme été voir une psychologue,

parce qu’on avait droit, bon, j'avais demandé, j’avais droit a 5 entretiens, donc

J'y suis allée, mais j’ai pas trouvé que ca faisait vraiment du bien, et puis aprés

/

J’ai laissé tomber.”

\_
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D’autres regrettent n’avoir pas eu accés a un soutien psychologique, a distance du

déces :

“Parce que moi on m’a propose, je suis allée la voir, quand il était en soins
palliatifs, mais les aidants ne vont pas forcément voir une psychologue a ce

moment-la non plus.”

Parce que I'aidant peut ne ressentir I'intensité de la douleur du deuil que lorsque la

situation s’est un peu décantée :

-

« Mais vous voyez, je I'ai accompagné jusqu’a son dernier souffle, il est \

décede dans mes bras, et ¢a c’est pour moi... pour moi c’est encore
extrémement dur, mais non, on n’a pas de contact de la psychologue, elle ne

prend pas son téléphone pour me dire “Je suis encore la, vous pouvez au

\moins m’appeler, on peut se voir’. » )

L’arrét des aides est vécu par les aidants de maniére brutale :
a

autant ¢a s’arréte. Hop. Ca passe d’une... c’est on/off, voila.”

lors autant, j’ai eu beaucoup d’aide et beaucoup de numéros de téléphone, \

“Mais pour la personne apres, qui reste, il n’y a rien de prévu, oui...Voila, c’est

prévu quand on est conjoint, aidant du malade, mais une fois que le malade est

\décédé, c’est pas prévu hein, je ne crois pas...” /

Et cet arrét brutal peut conférer a l'aidant un sentiment d’abandon :

“Vous allez juste les appeler en disant qu'il est décede, et apres, plus rien plus\
rien. Et le plus dur, pour moi, j'aurais aimé qu’il y ait un suivi encore de 'HAD.
Oui, ca s’est arrété, plus de médecin, plus d’infirmiére coordinatrice, rien.”

“Et je trouve que c¢a, autant le service est extraordinaire, autant finalement

personne apres... Il n’y a rien quoi, il n’y a personne apres, personne n’appelle

Qu ne convoque pour dire « on voudrait vous voir, passez ».” /
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Syntheése :

Les aidants appréciaient de leur médecin traitant qu’ils leur apportent du soutien,
de I'écoute et de la disponibilité. lls appréciaient la relation de confiance qu’ils
avaient avec eux, lorsqu’ils le connaissaient depuis déja longtemps. Certains
meédecins ne se sont pas montrés a la hauteur des attentes des aidants, par

manque d’empathie, absence de visites a domicile.

lls appréciaient ’lhumanité des intervenants para médicaux, et regrettaient parfois
la médecine « par ordinateur » et le suivi qu’ils estiment trop léger par les
meédecins spécialistes. lls se sentaient parfois envahis par la présence d’aides a

domicile.

lls avaient souvent fait appel a des associations, cela avait aidé a réduire leur

isolement et a prendre du recul sur leur situation.

58

(CC BY-NC-ND 2.0)
RABILLER



lls regrettaient que leurs difficultés au quotidien ne soient pas suffisamment
reconnues, que les structures d’aide et de répit ne soient pas adaptées a leurs
besoins, et qu’il n'y ait pas systématiquement de suivi rapproché et

personnalisé pour eux.

Les aidants ayant regu un soutien professionnel pendant 'accompagnement
étaient plus a méme d’aller chercher de I’aide au cours de leur deuil. lIs
appréciaient d’étre soutenus par leur médecin traitant au moment important de la
fin de vie de leur conjoint, et dans la suite. L’absence de soutien était a nouveau

source de déception.

lls recevaient parfois un soutien psychologique, mais de maniére informelle,

lorsqu’ils avaient établi un lien humain avec I'un des professionnels.

L’arrét des aides était vécu de maniére brutale, avec une impression que tout
s’arréte du jour au lendemain, comme si le fait de ne plus étre aidant ne justifiait
plus du besoin d’étre soutenu. Cet arrét brutal pouvait leur donner un sentiment

d’abandon.

6. Propositions de I'aidant

Au cours des entretiens, les aidants sont revenus sur ce dont ils auraient aimé
bénéficier au cours de, et aprés 'accompagnement, et sur ce qu'’ils se verraient
changer, pour améliorer le vécu.

a) Au cours de 'accompagnement

Il faudrait s’efforcer d’identifier la souffrance de I’aidant :

“J'aurais aimé que mon médecin traitant marque un peu sa présence, et marque

son intérét, pour quelqu’un qui souffre.”

Mieux adapter le domicile :

a )

“Moi je pense, il vaut mieux adapter, aprés faut pouvoir le faire, mais il vaut

mieux adapter quelque chose a domicile, avec des aides qu’on pourrait avoir,

moi j’étais méme préte a prendre quelqu’un, avec un crédit d’impots, par

\ exemple, pour me soulager.”
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Et renforcer la présence humaine :

ﬂé\u niveau mateériel j’avais tout ce qu’il fallait, la sécurité sociale elle \
rembourse plein de choses, j’ai eu vraiment au niveau matos, on a tout ce qu’il
faut, c’est pas le probleme, mais apres c’est la présence. C’est vraiment la
présence humaine quoi, c’est ¢a qu’il y a besoin.”

“Voila, c’était pas que le soin, en fait, donner a manger, mettre sur les

toilettes, c’est vraiment 'accompagnement, une présence, un compagnon
Quoi. Et ¢a je pense que les gens ont besoin de ¢a.” /

b) Aprés la fin de 'accompagnement

Pour certains aidants, il faudrait intensifier le suivi psychologique, notamment a

distance du déceés :

“Pourquoi on a droit pendant 'HAD a une psychologue, ou une intervenante, qui
vient a la maison pendant... et en disant « vous avez le droit apres », mais juste

pendant le mois. Vu qu’on I'a pas utilisée, on aurait pu l'avoir.”

Et en étant mieux orientés :

“Si le médecin traitant ne dit pas ou aller, je pense que la personne endeuillée
ne va pas aller chercher, on a déja trop de trucs a chercher, a gérer.”

“Mais j'aurais aimé étre un peu plus guidée. Disons que c’est vraiment par moi-

méme, je me suis vraiment débrouillée toute seule.” /

.

lls mettent aussi en avant l'intérét d’un suivi systématique, parce qu’il n’est pas

automatique :
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.

‘Ah oui, mais j’ai jamais eu une assistante sociale qui est venue me voir, moi \
Jaurais aimé, justement avoir quelqu’un pour me dire “Comment vous vous
débrouillez ?”, parce que personne ne s’était inquiété de savoir si j'étais

malade.”

113

\Le suivi des aidants, c’est pas dans leur tablette, je pense pas.” j

Mais plutot basé sur le bon vouloir des intervenants :

"Oui, humainement elle ne m’a pas laissée tomber, mais je pense que ce n’est

plus son job apres.”

Souvent les aidants n'ont pas osé demander de I'aide, par manque de légitimité,

lorsqu’ils ne sont plus aidants :

“Ben je pense, parce que jai pas osé le faire moi, ga m’a... je me suis dit que je
n’avais pas de légitimité pour demander ¢a.”
“Comme je vous dis, il y a un probléme de légitimité, je ne sais pas, c’est pas

proposeé, c’est pas dans la batterie des aides.”

N J

certains :

“Alors la par contre j'aurais pu, j'aurais pu les appeler par téléphone et leur dire,
mais je ne l'ai pas fait, parce que c’était difficile pour moi de parler au téléphone

a ce moment-la.”

Le médecin traitant pourrait avoir un réle a jouer dans cet accompagnement :

“Mais ¢a je pense que c’est une bonne idée, que le médecin traitant ait cette

démarche-la.”

Des aidants proposent aussi un suivi a distance, parce que leurs besoins ont pu

évoluer, a distance du déceés :

/“Enfin savoir si un petit moment apres, la réponse sera toujours la méme... \
Parce que peut étre qu’au départ la personne dira non, et peut étre que... Un
mois, deux mois apres, c’est différent, on se retrouve... on a éclusé tous les
papiers, tout le monde a repris sa vie autour, enfin voila, je pense que ¢a c’est

tres important.”
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Syntheése :

Au cours de 'accompagnement, les aidants attendaient des professionnels de
santé qu’ils identifient leur souffrance, que I'on adapte mieux le domicile puisque
les structures n’étaient pas adaptées, et que I'on renforce la présence humaine,

pour le conjoint. Le fait d’apporter de la joie a leur conjoint diminuait leur fardeau.

Apres la fin de 'accompagnement, ils attendent un soutien psychologique
renforcé, avec des sollicitations plus nombreuses et sur le long terme, parce

gu’ils n’en ont souvent pas besoin tout de suite.

lls attendent de leur médecin traitant d’étre mieux orientés vers les différents
services, afin de mieux répondre a leurs besoins dans cette phase de
reconstruction, et ils apprécieraient qu’un suivi systématique se mette en place,
ne reposant pas simplement sur le bon vouloir et la gentillesse des intervenants

gu’ils ont pu rencontrer au cours de leur parcours.
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V. DISCUSSION

A. Discussion de la méthodologie

1. Forces de notre travail

a) Motivation et intéréts de I’équipe de recherche

L’investigatrice posséde une sensibilité particuliere pour I'approche de la
psychologie en sante, et pour la prise en charge des patients atteints de
maladies chroniques, et de leurs aidants. Elle avait réalisé son premier récit de
situation complexe et authentique sur le théme du suivi en soins palliatifs et de
la souffrance du patient et de ses proches.

Elle était aussi personnellement touchée par une situation de soin semblable a

celle vécue par certains aidants interrogeés.
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b) Recherche qualitative

Le choix de cette méthode qualitative a permis de mieux analyser le vécu et le
ressenti des aidants interrogés. Le format de I'entretien individuel a laissé
place a la communication verbale et non verbale. Les entretiens étaient semi-
dirigés, les aidants ont donc pu s’exprimer librement a partir de questions
ouvertes, et la grille d’entretien a aidé a recentrer les questions sur la
problématique, lorsque les réponses s’éloignaient du cadre.

A partir de ces entretiens semi-dirigés, les aidants ont pu exprimer eux-mémes

des suggestions et des pistes d’'amélioration.

c) Originalité du travail

Les deux recherches bibliographiques effectuées dans le cadre de ce travail
ont confirmé le faible nombre de publications sur le sujet, dans le domaine
meédical. Dans le champ de la psychologie, les études étaient plus

nombreuses.

2. Limites et biais de I’étude

a) Biais d’investigation

Les entretiens ont été menés par I'investigatrice seule, qui n’avait pas d’expérience
préalable. Elle a cependant été aidée en amont, par le directeur de thése d’une part,
qui avait ’habitude de diriger des théses qualitatives, par des sessions de formations
d’autre part, en recherche bibliographique et en analyse qualitative. Elle a participé a
des sessions de formation a la bibliothéque universitaire, a la faculté de médecine, et

a pu accéder a la documentation en ligne.
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Ni 'enquétrice ni le directeur de thése n’avait de lien avec les participants.

Une des participantes pensait que le sujet de I'étude portait sur la spécificité du deuil
de l'aidant. Nous y reviendrons plus tard.

Une participante n’avait jamais entendu le terme aidant, I'information n’avait peut-
étre pas été délivrée complétement lors de la présentation de I'étude, et sa réponse
aurait pu étre différente.

Il existe également un biais de mémorisation : Pour 5 des participants, le décés du
conjoint était survenu il y a au moins 2 ans. Les souvenirs étaient donc pour eux plus
flous, et les difficultés passées avaient pu étre en partie estompées par le passage
du temps. Cependant le deuil était présent pour tous les aidants, a des niveaux
différents d’acceptation, en fonction de la temporalité, de leur vécu, de leur

personnalité et du contexte.

b) Biais de sélection

Les participants ont été sélectionnés par le biais soit d’associations de soutien aux
patients et aux aidants, soit de structures médicales ou de médecins généralistes
gue nous connaissions, et avec lesquels nous avions travaillé.

Les aidants n’ayant regu aucun soutien de leur médecin traitant, de structures de
soins ou d’association ne pouvaient donc pas participer a cette étude, or leur point
de vue sur 'absence d’accompagnement, et sur les motifs de cette absence, aurait
éte intéressant.

De plus, les médecins et la psychologue qui nous ont mis en relation avec les
participants ont sélectionné les aidants dont I'histoire les avait marqués, parce qu’ils
les avaient suivis plus longtemps, ou par intérét particulier pour eux. S’ils ont suivi
des aidants dont la prise en charge ne leur a pas semblé optimale, ils n'ont
naturellement pas eu l'idée de les mettre en relation avec nous.

Dans les critéres d’inclusion, les aidants devaient étre veuf(ve)s depuis au moins 6
mois. Or pour deux des participants, le décés était survenu il y a 5 et 6 mois. Cela a
pu rendre I'entretien plus difficile pour eux, et le recul sur la situation insuffisant.

Par ailleurs, les aidants interrogés partageaient tous le quotidien de leur proche
malade depuis plusieurs années, et n’ont pas mis en avant de problemes majeurs au

sein de leur couple, antérieurement a I'apparition de la maladie. Les aidants dont le
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lien avec leur proche disparu était le plus fort étaient probablement plus enclins a
accepter de répondre a des questions sur leur relation de couple.

Les aidants inclus devaient étre le ou la conjoint(e) de leur proche malade. C’était un
choix délibéré de la part de I'enquétrice de n’inclure que cette population, mais il est
important de préciser que I'analyse ne peut donc pas porter sur les autres types

d’aidants (enfants, amis, voisins).

c) Biais d’analyse

Les conjoints des aidants souffraient de pathologies variées (Parkinson, Alzheimer,
cancers), et les problématiques n’étaient donc pas les mémes pour chacun des
aidants, en fonction des difficultés liées a chaque pathologie.

Cela constitue un biais important dans 'analyse, puisqu’il est difficile de comparer
plusieurs situations alors que les caractéristiques mémes de la pathologie en font
une situation particuliére et unique a chaque fois.

Les aidants avaient tous en commun d’étre le conjoint de leur proche malade.
Cependant, la tranche d’age des aidants était large, allant de 50 a 85 ans. Le vécu et
le ressenti peut varier grandement en fonction de I'age.

Par ailleurs, tous les participants sélectionnés étaient des aidants mariés ou en
couple depuis plusieurs années avec leur conjoint, qui ne rapportaient pas de
dysfonctionnements conjugaux majeurs antérieures a I'apparition de la maladie, et
aucun d’entre eux ne s’est remarié ou mis en couple avec une nouvelle personne
apres le décés de son proche.

Le fait de souffrir d’'une relation conjugale altérée avant la maladie aurait pu
influencer de maniére négative la perception qu’avaient les aidants de
'accompagnement de leur proche, en rendant la tache d’autant plus difficile qu’elle
ne I'était déja.

La temporalité dans le deuil des aidants est un biais d’analyse a prendre en compte :
les aidants qui ont perdu leur proche depuis plusieurs années ont eu le temps de la
réflexivité, du recul, du deuil. Restent les souvenirs heureux, moins ceux de la
maladie, et des difficultés du quotidien. Pour d’autres aidants, le deuil était encore

trés récent, voire en cours.
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Le statut professionnel constitue un biais : certains aidants étaient retraités depuis
plusieurs années, d’autres ont di cesser leur activité au cours de 'accompagnement,
d’autres la poursuivre pour des raisons financiéres, et d’autres encore ne travaillaient
pas. Le fait d’étre en activité pouvait modifier le vécu de 'accompagnement, puisque
le temps disponible et les contraintes financiéres n’étaient pas les mémes en fonction
pour chacun des aidants.

La situation sanitaire liée a la crise Covid a constitué un biais important dans
I'analyse : que les aidants interrogés aient accompagné ou perdu leur proche au
cours du confinement, ou qu’ils aient eu a éprouver la solitude du deuil pendant cette
période, cette crise a été particulierement menagante pour leur équilibre fragile. En
effet, les aides a domicile se sont arrétées brutalement, ainsi que les structures de
soutien et de répit, les funérailles et 'accompagnement de la fin de vie ont été
extrémement perturbés, le suivi médical a été souvent interrompu, et il leur a été
interdit de voir leurs proches pendant une trés longue période, alors qu’ils souffraient
déja d’isolement.

Par ailleurs, les objectifs de I'étude étaient connus de l'investigatrice, qui a essayé de
ne pas orienter les questions et les réponses en ce sens, mais cela ne peut étre
complétement empéché.

Une fois les entretiens retranscrits a I'écrit, la triangulation des données réalisée

avec le directeur de thése a aidé a limiter le biais d’analyse.

d) Changement de protocole

Certains entretiens ont été réalisés par téléphone du fait de la distance.

En raison du Covid et des précautions sanitaires, la plupart des entretiens devaient
étre réalisés avec masque. Cependant, plusieurs aidants ont proposé de retirer leur
masque tandis que l'investigateur le gardait.

Cela a permis de mieux percevoir la communication non verbale des aidants

interrogés.
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B. Discussion des résultats

Depuis les années 1990, plusieurs études (5), (4), menées notamment dans le
domaine de la psychologie, ont permis de montrer que la santé de 'aidant se
dégradait au cours de 'accompagnement.

La fin de 'accompagnement marque un changement majeur dans la vie de l'aidant,
et cela a un impact, positif ou négatif, sur cette santé altérée. Les études sur la santé
dans 'aprés accompagnement ne sont pas nombreuses. Bien qu’une attention
particuliere soit portée a l'aidant lorsqu’il est aidant, I'oubli de soi et le renoncement
aux soins sont importants durant cette période, et un accompagnement au cours de
sa phase de reconstruction semble pertinent. Identifier les phases du deuil que
I'aidant traverse, a quel rythme, ses forces et ses fragilités, pourraient aider a mieux

cibler les interventions, et a proposer un suivi plus adapté.

1. La santé de l’aidant a la fin de I’'accompagnement

Santé physique

Si les aidants sont au départ en relativement bonne santé, « Mais j’ai bénéficié de ¢a
aussi, c’est que je suis relativement jeune, et en bonne santé », ils se plaignent le
plus souvent d’'une altération de I'état général au cours de 'accompagnement. lls
rapportent une fatigue, une perte d’appétit, une perte de poids, et des troubles du
sommeil, « J'ai dd maigrir de 7 a 8 kilos en tout, j'étais descendu a 54 kilos, j'avais
perdu un peu l'appétit, le stress, le sommeil perturbé, tout ¢a... ».
L’accompagnement demande des ressources physiques importantes, « Et parce
qu’effectivement je pense que physiquement j'ai beaucoup donné, dans les transferts
etc. », et de I'énergie, physique comme psychique, « bah faut avoir beaucoup
d’énergie pour vivre ce genre de situation, quoi. ».

Un age jeune permet de mieux mobiliser ces ressources, et favorise une meilleure
récupération, or les époux aidants interrogés étaient souvent déja dgés au moment
du diagnostic, avec une moyenne d’age au diagnostic de 69 ans, et ont continué de
vieillir au cours de 'accompagnement. Ce vieillissement participe a I'altération de

leur état de santé.
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Une étude germano américaine (6), publiée en 2003, comparait les aidants et les
non aidants, en terme de santé mentale et physique, au cours de 'accompagnement.
Les aidants interrogés rapportaient une moins bonne santé physique que les non-
aidants. Plus récemment, dans un rapport d’observation (10) réalisé par I'association
francaise des aidants, presque la moitié des aidants interrogés déclaraient avoir des
problémes de santé, qu’ils n'avaient pas avant d’étre aidants, et 63% déclaraient

ressentir des douleurs physiques.

Les aidants interrogés parlaient d’'un « contrecoup » apres la fin de
'accompagnement, “Oui, le contrecoup, j'étais pas bien du tout, et c’est la que voila,
J'ai commencé a avoir des probléemes de santé”, puis une dégradation progressive de
leur état de santé, “Mais vous voyez, depuis 4 ans, je suis constamment... la santé

se dégrade petit a petit, voila.”.
Santé psychique

La santé psychique de l'aidant est particulierement mise a I'épreuve lors de
I'accompagnement, “Parce que j'aurais pu me suicider, j'aurais pu... j'aurais pu partir
avant mon mari, /'y avais pensé”. La présence permanente, I'anticipation, le souci,
participent a son épuisement psychique, « j'étais obligée de la mettre sur son fauteuil
pour I'emmener a la salle de bain, c’est des trucs qui paraissent... mais c’est fatigant,
c’est fatigant ».

Par ailleurs, I'aidant naturel, dont on attend souvent qu’il soit le soignant principal, est
lié de maniére affective a son proche malade, contrairement au soignant
professionnel. Ce lien affectif rend chaque situation de soin, chaque nouvelle
décision trés chargée émotionnellement. Cela affectait particulierement les aidants
interrogés, puisqu’ils étaient les conjoints : « Oui, lorsque j’ai di faire couper
l'alliance, pour moi c’était épouvantable, j'ai réalisé a ce moment-la que... ».

Les aidants interrogés se plaignaient de stress, de fatigue, et de troubles du sommeil
qui persistaient apres la fin de 'accompagnement “Donc non, je n’ai pas retrouvé le
sommeil profond que j'avais avant”. Les aidants les plus en souffrance
psychologiquement étaient ceux dont le proche était atteint de démence, et avec qui
la communication n’était plus possible, ou dont le comportement le mettait en danger
« il était a la maison, il faisait n'importe quoi, c'était invivable. Il m’a menacée avec un

couteau. »
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Ces résultats corroborent avec ceux de plusieurs études. Une premiére étude (6)
confirme que le statut d’aidant est significativement plus stressant lorsque le proche
malade était dément, par rapport a un proche malade non dément. Les époux
aidants sont également plus en souffrance que les enfants aidants. Ce résultat
comportait cependant un biais de confusion : les époux aidants étaient exposés aux
mémes facteurs de risque liés a leur age et a leur environnement que leur conjoint
malade, contrairement aux enfants aidants.

Une revue de la littérature américaine (4) retrouve des niveaux élevés de symptdmes
dépressifs chez les aidants, dans toutes les études incluses. Une autre étude
ameéricaine (5) a démontré que les aidants qui ressentaient un stress émotionnel du
fait de leur position d’aidant, présentaient un sur risque de mortalité par rapport aux

€poux non aidants.

Dans une thése, portant sur les enjeux psychiques de la relation aidant — aidé (11), il
existait un lien significatif entre I'apparition des troubles de I’humeur et 'avancée de
la maladie neuro dégénérative du malade. On observait une dégradation progressive
et continuelle de I'état de santé psychique de 'aidant, au cours de l'aide. Cela
pouvait s’expliquer en partie par les pertes du proche aidé : I'intensification du travail
de pré-deuil lors de I'évolution de la maladie est en effet a I'origine d’une plus forte
fréquence des troubles dépressifs. Les auteurs observaient également un lien

significatif entre trouble dépressif et culpabilité vis-a-vis de la situation.

Apres la fin de 'accompagnement, les aidants qui ont souffert de 'accompagnement
rapportent un état de santé mentale toujours précaire : “Et forcément, je suis moins
fatiguée, physiquement, ¢a c’est sr, mais moralement, non”, tandis que ceux qui
avaient vécu un accompagnement relativement serein n’exprimaient pas de plainte
par la suite : « donc pour moi ¢a a été... Je ne peux pas me plaindre, au contraire.

J'ai été tres bien, moralement”.

Consommation médicamenteuse liée a la posture de I'aidant

Plusieurs aidants ont rapporté une consommation de somniféres, d’anxiolytiques et
d’antidépresseurs, “Pendant les 7 ans de la maladie de mon mari, je prenais du

Lexomil, pas mal, parce que c’était trés dur pour moi”. Les aidants concernés avaient
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cessé de consommer ce type de médicaments aprés le décés de leur conjoint.
L’étude frangaise PIXEL (12) rapporte elle aussi une augmentation de la
consommation de somniféres et d’antidépresseurs chez les aidants, en particulier

ceux qui cohabitent avec leurs proches.

Les aidants consommaient également des médicaments a visée symptomatique, a
défaut d’avoir le temps de prendre en charge leurs pathologies : “Mais c’était quelque
chose dont je ne m’occupais absolument pas. Je prenais des antalgiques, des anti

inflammatoires, que mon médecin me donnait, et voila”.

Cette consommation médicamenteuse donne une mesure de I'importance de

I'impact de 'accompagnement sur I'aidant.

Regard porté par les autres, sur la santé des aidants

Au cours de I'accompagnement, toute I'attention du soin est portée sur le conjoint
malade, de la part des proches, des soignants, et de I'aidant lui — méme. Ce sont des
années pendant lesquelles l'aidant s’efface, s’oublie, puisque le conjoint et la

maladie ne laissent que peu de place au reste.

Les aidants interrogés rapportent une absence de préoccupation de leur propre
santé, soit par manque de temps, “Et donc voila, ¢a attendait depuis 2 ans, parce
que c’est vrai qu'on met notre santé entre parenthéses”, soit par déni, “Bon, jai eu
des problemes, c¢a allait, j’étais sous béta bloquant, sous Xarelto et Cordarone, mais
Jje me sentais pas vraiment malade”, par culpabilité, par absence de priorité, « Mais
Jétais en état de grande fatigue, j’avais perdu 6 kilos, je m’oubliais pour le soigner
lui. Je faisais tout ce que je pouvais », ou encore pour des difficultés d’organisation,
lorsqu’il doit étre présent en permanence auprés de son conjoint malade, “Et le
chirurgien m’a dit “Si vous n’avez personne pour vous occuper de votre mari, je
I'hospitalise en méme temps que vous”. On peut parler d’'un renoncement contraint

aux soins.

L’étude PIXEL (13) aborde cette thématique du renoncement aux soins. Dans ses

résultats, un aidant sur cinq renoncait a une consultation ou a une hospitalisation par
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manque de temps. Cela était plus marquant encore chez les conjoints et les enfants
aidants.

Les aidants que nous avons interrogés reprochaient également une négligence de
leur propre santé, par les autres : leurs proches, les soignants, « Mais jamais
personne ne me demandait comment j’allais, pourtant je n’étais pas bien. Jamais
personne”. Dans le rapport de I'association frangaise des aidants (10), 49% des

aidants déclarent se sentir rarement pris en compte par les professionnels.

Pourtant, il existe depuis 2010 une consultation annuelle dédiée a I’aidant. En
effet, dans un communiqué de presse de mars 2010 (14), La Haute Autorité de
Santé, s’appuyant du Plan Alzheimer 2008 — 2012 (15), recommande une
consultation annuelle de suivi des aidants. « L’aidant naturel peut progressivement
négliger son propre état de santé. Afin d’éviter cela, la Haute Autorité de Santé
recommande a tous les professionnels de santé impliqués dans la prise en charge
du malade atteint d’Alzheimer de rester attentifs a I'état de santé de 'aidant et aux

effets délétéres que 'accompagnement du patient peut induire. »

Une étude (16) a ainsi cherché a évaluer les difficultés rencontrées par les médecins
genéralistes dans la prise en charge des aidants des personnes démentes, et dans
la réalisation de cette consultation dédiée. Dans le suivi de I'aidant du patient atteint
de démence, un tiers des aidants étaient suivis par le méme médecin traitant que
son proche malade. Le médecin généraliste considérait dans 95% des cas le conjoint
comme étant I'aidant principal. Si pour 96% d’entre eux, I'aidant était considéré
comme un partenaire de soins dans la prise en charge du patient, seulement 4% des

médecins interrogés percevaient 'aidant comme un patient.

Enfin, 75% des médecins généralistes ont admis ne jamais réaliser la consultation

dédiée.

Nous pouvons essayer de formuler des hypothéses sur cette absence générale de
consultation dédiée : les médecins généralistes ne sont peut-étre pas suffisamment
informés et sensibilisés, les médecins qui ne suivent que l'aidé, sans son aidant, ne
se sentent peut-étre pas responsable du suivi de 'aidant, et a l'inverse, les médecins

qui suivent les aidants seuls, ne se sentent pas directement confrontés a la situation
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d’accompagnement. |l pourrait étre intéressant de proposer une étude portant sur

cette absence de consultation dédiée.

Aucun aidant n’a abordé, au cours des entretiens, cette consultation dédiée. Les
aidants ont a plusieurs reprises exprime le regret de ne pas recevoir de sollicitations
a distance du déces, dans la mesure ou leur état de santé ne s’était pas amélioré
depuis.

Cette consultation semble donc présenter un intérét dans le post-accompagnement.

Syntheése :

L’accompagnement fatigue physiquement et psychiquement les aidants.
L’anxiété, la tristesse, 'insomnie, et la force physique que demande
'accompagnement les menent a 'épuisement au moment de la fin de vie. Cette fin
de vie permet un soulagement, mais elle est également source de détresse

émotionnelle pour les aidants qui viennent de perdre leur conjoint(e).

Leur posture d’aidant les oblige souvent a consommer des médicaments a visée
symptomatique, afin de minimiser leur douleur, physique et psychique, car leur
renoncement aux soins est important a ce moment-la. Ce phénomeéne de
renoncement contraint est lié selon eux a une forme de déni de leur mauvaise
santé, a un manque de temps, et de préoccupation, de leur part comme de la part
des autres, leurs proches et les professionnels de santé qui accompagnent le

couple.

Il existe une consultation annuelle dédiée aux aidants de patients atteints de
démence, au cours de 'accompagnement, mais elle n’est que trés rarement

réalisée, et n’est pas prévue dans I’aprés accompagnement.
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2. Le deuil de 'aidant

Le deuil est a la fois un facteur de risque de vulnérabilité, et un facteur confondant de
I'état de santé exact, puisqu’il impacte fortement la santé physique et psychique de
celui qui le traverse. |l est donc essentiel d’y porter une attention particuliere, et
d’essayer de le mesurer, au cours de et aprés 'accompagnement, puisqu’il est un

élément de mesure essentiel de I'état de santé de I'aidant.

Les spécificités du deuil

Si les études sur l'altération de la santé de l'aidant au cours de 'accompagnement
sont nombreuses, elles le sont moins sur la période de I'aprés — aide, lorsque le

proche malade est parti, et que I'aidant est finalement seul, et endeuillé.

L’accompagnement est source d’isolement pour le couple aidant - aidé, et le deuil
auquel doit faire face I'aidant aprés la disparition de son conjoint est une nouvelle

épreuve pour lui, en termes de santé mentale et d’'isolement.

Parmi le faible nombre d’études sur cette thématique, I'étude de Schulz & al. (7) a
cherché a mesurer I'impact du deuil sur les aidants. Les scores de dépression chez
I'aidant atteignent un pic au moment du déceés, puis redescendent a un an, sous le
seuil des niveaux de dépression eprouves au cours de 'accompagnement.

Les résultats de cette étude suggerent que le travail de deuil commence chez 'aidant
bien avant le décés du proche malade, et qu’il semble nécessaire d’accompagner le

deuil de l'aidant en amont du déceés.

Ce deuil particulier porte le nom de deuil blanc. Le deuil blanc (17), en psychologie,
concerne surtout 'aidant de patient dément, et désigne « 'ensemble des pertes que
vit un aidant accompagnant une personne qui, petit a petit, perd ses capacités

mentales. Il s’observe lorsque la personne aimée n’est pas décédée, reste
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physiquement présente et perd progressivement ses capacités mentales. Ce qui a
disparu et dont l'aidant doit faire le deuil, c’est la réciprocité de sa relation avec son
proche atteint de troubles cognitifs, en incapacité de lui retourner des manifestations

visibles des liens affectifs antérieurs ».

Les aidants interrogés rapportaient cette notion de pertes “Pendant les années de la
maladie, c’est une série de petits deuils successifs », source d’'un deuil avant le deuil,
« vous savez le deuil se commence tres tot”, « la véritable mort n’a été qu’un deuil

supplémentaire. »

L"élaboration du deuil

Les aidants sont revenus sur 'accompagnement de leurs proches, et sur la maniére
dont ils avaient abordé cette situation, pour mieux y faire face. Certains ont mobilisé
leurs ressources, d’autres se sont aidés de leurs expériences passées. Certains ont
accepté, et d’autres ont subi, avec une certaine fatalité. Plusieurs aidants ont
exprimé de la colere contre les structures, les soignants, leur entourage.

On retrouve, a travers ces sentiments exprimés, les 5 stades du deuil, élaborés en
1969 par Kubler Ross (18). Ces stades que sont le déni, la colére, le marchandage,
la dépression, et 'acceptation, peuvent étre identifiés au moment du diagnostic, puis

de 'accompagnement, et a nouveau lors de la perte du conjoint.

Les aidants dans le déni ont vécu de maniére inconsciente 'accompagnement, et un
sentiment de solitude exagérée a pu s’abattre sur eux apres la perte du conjoint

malade.

Les aidants en phase de colére avaient tendance a reporter leur frustration sur les
structures de soins, qui n’étaient pas toujours a la hauteur de leurs attentes, “Enfin
comment dire, je me suis retrouvée tres seule en 2020, par rapport a un systeme de
santé qui est sourd a la problématique d’un Parkinson qui s’est aggravé”, mais cela
leur donnait également I'énergie d’avancer, pour leur conjoint. Parfois, la frustration

était reportée sur les proches, qui ne pouvaient pas comprendre, ou ne se montraient
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pas suffisamment présents. Cela pouvait avoir pour conséquence d’aggraver
I'isolement de I'aidant : “Non, les échanges étaient... j'avais I'impression que
personne n’allait me comprendre”. Cependant, la colére est un sentiment fort, qui

permet a I'aidant de rester connecté a la vraie realité.

Il 'y avait pas d’aidant en phase de marchandage, lors de 'accompagnement

comme lors du deuil.

Les aidants dans la phase d’acceptation triste, rapportant des symptomes dépressifs
au cours de 'accompagnement, étaient plus nombreux, et ils étaient souvent ceux
qui basculaient rapidement dans la phase d’acceptation paisible, au moment du deuil
« réel », lorsque le conjoint décéde. On retrouve bien ici la notion de deuil blanc,
I'annonce puis I'évolution de la maladie qui ont fait entrer 'aidant dans les premiéeres
phases du deuil jusqu’a parvenir a I'acceptation, lorsque la fin de vie se rapproche. Il
est important de préciser que toutes ces étapes ne sont ni linéaires, ni successives,

ni obligatoires.

Les aidants en phase d’acceptation entraient a nouveau dans la vraie réalité. Cela
demande une période d’ajustement, ou I'aidant exprime souvent ce besoin de
solitude dans les premiers temps, lorsqu’il a pu se sentir dépersonnalisé, et qu’il doit
se retrouver a nouveau, lui-méme, “Mais en méme temps, je n’avais plus envie de
voir de couple, parce que je n’avais plus de couple, et je me sentais comme si je

n’étais plus la méme”.

Ces phases se retrouvent aussi dans les relations sociales de l'aidant : les relations,
parfois entachées de déception, de regret et de colére, prennent un nouveau départ,
une fois la nouvelle situation acceptée par l'aidant. Le temps nécessaire de la
réflexivité peut aider a apaiser ses rapports aux autres, « Si, si, mais moins

empreints de la colere, du fait qu’ils n’aient pas été présents ».
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L’accompagnement du deuil

Une étude a montré qu’au cours de 'accompagnement, proposer des interventions
personnalisées auprés des aidants s’était avéré plus efficace que de proposer des

interventions générales (19).

Par interventions générales, on peut entendre un apport d'informations concernant la
maladie pour le couple aidant - aidé, « Et moi au départ ces ateliers thérapeutiques
¢ca m’a beaucoup aidée, mais enfin ¢a ne fait pas le boulot non plus, a la maison
apres on est tout seul », des formations pour les soignants, sur la posture a adopter

face au couple.

Les interventions personnalisées peuvent concerner des interventions portées sur
les facteurs de vulnérabilité de l'aidant, qui auront été identifiées au préalable, au
cours de 'accompagnement, puis dans l'aprés, et pourraient étre réalisées entre
autres par le médecin traitant, celui qui pourrait le mieux connaitre I'aidant, « Moi
mon médecin c’est ce que j'ai apprécié avec lui, d’abord il a une tres bonne
réputation pour ¢a, c’est qu’on voit bien, il est tres prévenant, il parle aux gens, il

s’intéresse quoi ».

En identifiant le stade de deuil dans lequel se trouve 'aidant au cours de
I'accompagnement, puis dans le post accompagnement, et en réalisant un bilan de
santé général, mesurant la santé physique et psychique, il serait alors possible de

proposer a l'aidant des interventions plus adaptées a sa situation.

Afin de mieux cibler ces interventions dans I'accompagnement du deuil, il semble

pertinent d’identifier chez I'aidant des facteurs de vulnérabilité.

Le fardeau de l'aidant regroupe I'ensemble des caractéristiques, liées au proche, a la
maladie, a I'environnement, et a 'aidant lui-méme, susceptibles d’aggraver ses
difficultés au quotidien. Ce fardeau est souvent mesuré en pratique par I'échelle de
pénibilité ou d’évaluation du fardeau de Zarit (9), cf annexe. Cette grille aborde les
thématiques de l'altération de la santé de I'aidant, de la perte de vie sociale, « il y a

la vie sociale qui se réduit comme une peau de chagrin », des sentiments de honte,
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de culpabilité, de colére, d’'isolement, et identifie, parmi les sources principales de
fardeau pour I'aidant, le manque de temps pour soi, et la dépendance de son proche

vis-a-vis de lui-méme.

Concernant les caractéristiques des aidants, dans certaines études, le fardeau était
plus important chez les femmes (20), (21), dans d’autres cela n’avait pas d'impact
sur le fardeau (9),(22). L’un des aidants a formulé I'’hypothése suivante « Alors est -
ce parce que les hommes sont plus difficiles en tant que malades ? ».

Un age jeune et un lien étroit du binbme aidant — aidé était aussi considéré comme
aggravant le fardeau de l'aidant (21).

Le statut professionnel, quant a lui, ne semblait pas influencer de maniére positive ou
négative la réaction de I'aidant face a la situation.

Certains aidants toujours en activité appréciaient le fait de pouvoir souffler lorsqu’ils
étaient au travail, « C’était important pour moi de penser a autre chose. Quand j'étais
au travail je me vidais la téte avec le travail », cela pouvait aussi étre un moteur, « Je
pense que le travail m’a aidée, parce que déja ¢a m’a obligée a me lever le matin ».
Tandis que d’autres aidants percoivent le travail comme une difficulté supplémentaire
dans un emploi du temps déja rempli, « Je veux dire jaurais été quelqu’un qui
travaille, je sais pas comment j’aurais fait ».

Le fait pour les aidants d’étre professionnel de santé n’avait pas non plus d’'impact
significatif sur 'accompagnement, cela pouvait étre vécu de maniére positive, « je
me suis régalée dans mon métier d’aide-soignante, parce que j'aimais ¢a, jaime les
gens, j'aime anticiper les choses », comme négative, « j'avais le sentiment qu’il se
reposait complétement sur moi, je pense que c’était lié aussi a la profession

(d’infirmiere) ».

Concernant les caractéristiques des patients et de la maladie, les symptémes
comportementaux et psychologiques des démences (SCPD) désignent les troubles
de la perception, du contenu des pensées, de 'lhumeur ou du comportement, dont
souffrent le patient atteint de démence (23). lls sont considérés comme le principal
facteur contributif au fardeau de I'aidant (24). La présence de SCPD aliéne la relation
au conjoint, « Et y en avait une spécialement, elle la traitait de salope, alors que

c’était la plus gentille des trois. C’était pas du tout ma femme. C’est la maladie ».
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Cela corrobore avec les études qui ont montré qu’accompagner un proche atteint de
démence était source d’un plus haut niveau de fardeau (6), (9).

Les aidants dont le conjoint avait souffert d’'un cancer semblaient étre plus avancés
dans I'élaboration de leur deuil, « Je ne peux pas me plaindre, au contraire. J’ai été
tres bien, moralement. Ca aurait été lui ou moi, il faut bien mourir un jour ». Une
étude (25) comparant les aidants de patients atteints de démence et de cancer
retrouvait un score de fardeau deux fois supérieur pour les aidants de conjoints
déments.

Ces difficultés liées aux caractéristiques de la maladie sont des éléments de
fragilisation de 'aidant au cours de 'accompagnement, qui peuvent avoir un impact

négatif sur I'apres, et qu'il pourrait étre important de repérer en amont.

Concernant le ressenti des aidants, le sentiment de culpabilité est un sentiment
commun a tous au cours de 'accompagnement, « il faut le vivre pour se rendre
compte, enfin moi je me sentais coupable de dire que je ne peux plus ». Ce
sentiment perdure généralement aprés le déces, lorsque l'aidant revient sur son
vécu, « Oui, souvent je me demande comment j'aurais pu mieux faire ». Une étude
(26) a montré que les aidants percevaient de maniére plus négative le statut
emotionnel et physique des patients, que les patients eux-mémes, et qu'une
mauvaise perception du bien-étre de I'aidé par I'aidant était source d’augmentation
du fardeau pour l'aidant, « Enfin vraiment ¢a a été tres dur, parce que c’était fatigant,
et puis le voir souffrir comme il souffrait, je ne pouvais rien faire ».

On retrouve dans ces résultats 'importance du sentiment de culpabilité qui pése sur
I'aidant, et qui, malgré tous les efforts déployés, a I'impression de devoir faire
davantage. Le fait pour I'aidant d’avoir pu mesurer I'état de santé de son conjoint, et
sa souffrance, sans pouvoir agir dessus pendant 'accompagnement, et d’y repenser
avec culpabilité lorsqu’il est décédé, est un nouvel élément de fragilisation qu’il est

important de repérer.

Le sentiment d’isolement semble quant a lui peser plus fortement sur les hommes,
sur les aidants les plus agés, et sur les aidants vivant avec leur proche malade, donc
en particulier les conjoints (22). Dans nos résultats, I'isolement était indépendant du
sexe, et touchait presque tous les aidants, en particulier lorsque I'entourage familial

etait defaillant, « je n’ai qu’un fils, mais il a fait un déni de la maladie de son pere,
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donc ¢ca m’a été tres dur, parce que jai pas eu son soutien », « Ben moi je me
sentais, je me sentais trés, trés seule, d’autant que je vous dit, je n’ai pas de famille
dans le coin, et pas tellement d’amis ». A I'inverse, un entourage trés soutenant
évitait I'isolement, dans le pendant comme dans I'aprés, « La maladie parfois ¢a
éloigne les amis, eux ¢a ne les a pas €éloignés, parfois ¢a les rapproche méme. Eux

ils ont éte tres présents, apres la mort de mon épouse ils ont continué a me voir ».

L’isolement est directement lié au « métier » d’aidant, qui demande une disponibilité
et une présence permanentes auprés du proche malade, « Vous savez, c’était jour et
nuit. Il était tout le temps derriere moi, tout le temps... ».

Une étude américaine (27) a montré que les aidants familiaux consacraient 52
heures par semaine, soit environ 30% de leur temps hebdomadaire, a leur proche
malade. On peut imaginer que ce temps est encore supérieur pour les époux
aidants, puisqu’ils vivent ensemble.

Le conjoint n’est plus vu comme un ami, un parent, un patient, mais seulement
comme un aidant. Il est ainsi parfois oublié par ses proches, moins sollicité pour les
interactions sociales, et oublié par les soignants, en tant que patient. Dans cette
enquéte francgaise auprés d’aidants (10), 59% des aidants interrogés déclarent se
sentir seuls.

Les aidants interrogés souffraient d'isolement, soit parce qu’ils manquaient de temps,
d’énergie ou de motivation pour participer a des activités sociales, soit parce qu’ils
avaient I'impression que l'isolement venait des autres, « les gens, ils ont peur de
venir voir la personne malade, donc du coup, ils viennent plus », « ce que jai
ressenti, c’est que l'isolement n’est pas venu de moi, il est venu vraiment des

autres ».

Si identifier les facteurs de vulnérabilité des aidants est indispensable, il parait
important d’identifier aussi ses facteurs de résilience. En effet, en s’appuyant sur les
forces de l'aidant, liées a sa personnalité, a son environnement et au contexte, « Je
veux dire que j’ai appris dans ma vie, il faut compter sur soi-méme et il faut réagir
quoi, il faut anticiper, et c’est ce que je fais depuis toujours », les soignants
pourraient étre plus a méme de les aider a élaborer des stratégies de coping, et a les

encourager dans une voie qui leur est bénéfique.
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Les événements qui s’abattent sur le couple sont bien souvent vécus par I'aidant
comme une fatalité, et c’est 'acceptation de la situation qui nourrit ainsi sa résilience,
sa capacité a surmonter ce traumatisme, “Comme vous disiez je suis fataliste, faut
accepter ce qui nous arrive de temps en temps, il vaut mieux accepter, et puis aller
en avant hein, voila”.

Les aidants qui présentaient le moins de symptomes dépressifs étaient ceux dont

I'entourage familial et amical était étoffé et présent, et dont ils étaient reconnaissants,

« On a été, dans toute cette sale histoire, jusqu’au bout, tout le monde est venu le

voir, méme en soins palliatifs, méme malade, comme c¢a, personne n’a lache, ca

c’était super ». L’intérét d’'un entourage social riche était plus vaste, comme le met en

avant cette étude, ou les aidants avec un réseau social plus large étaient plus
satisfaits du soutien qu'ils recevaient. Cela réduisait leur sentiment de santé altérée
(20).

Au-dela des aspects biomédicaux de 'accompagnement, liés a la pathologie elle-
méme, I'un des facteurs les plus importants a un accompagnement plus serein et
apaisé était la qualité de relation de couple, antérieure a I'apparition de la maladie,
« Pour moi, étre aidant c’est une situation a laquelle il faut faire face, mais ce n’est
pas une situation normale. Alors la seule chose qui la rend viable, c’est clair que
c’est la relation qu’on a a l'autre ». On retrouve ce résultat dans cette étude (16)
auprés des meédecins généralistes, qui, a la question du passé du couple aidant —
patient, estimaient pour % d’entre eux que I'histoire du couple a un impact supérieur

a 5/10 sur la prise en charge de I'aidant.

Syntheése :

Les aidants traversent un deuil spécifique, nommé en psychologie le deuil blanc.
Ce deuil commence bien avant le décés du conjoint, au fur et a mesure que
I'aidant assiste, impuissant, aux pertes de I'autre : perte d’autonomie, disparition

des échanges et de leur relation de couple.

Le deuil s’élabore en plusieurs étapes, que I'on traverse de fagon non linéaire et non

systématique. S’efforcer d’'identifier, au cours de et aprés ’'accompagnement, les

81

(CC BY-NC-ND 2.0)
RABILLER



étapes dans lesquelles se situent les aidants pourraient aider a mieux les

accompagner.

Afin de mieux accompagner ce deuil, il semble également important d’identifier les
forces et fragilités de I'aidant, liées a sa personnalité, a son entourage, et aux

caractéristiques de la maladie et de son conjoint.

Les sentiments d’isolement, de culpabilité, d’impuissance face a la situation sont

identifiés comme des facteurs de fragilité qu’il faut repérer.

Le statut professionnel ne constitue ni une force, ni une fragilité. La personnalité
résiliente de l'aidant, et un entourage étayant et disponible sont des forces pour

’aidant.

3. La reconstruction de I’aidant

L'importance du moment de la fin de vie

La disparition du conjoint malade est synonyme pour I'aidant de la libération de son
fardeau, qui n’a fait que croitre au fil de 'accompagnement, avec I'aggravation de la
dépendance du conjoint, et qui soudain disparait, « En méme temps, c’est un
soulagement, parce qu’on se dit qu’il ne souffre plus, et ¢a libere, ¢a libére d’un
certain coté ». Cette libération est source de soulagement, entremélé de tristesse.
Certains aidants interrogés regrettent d’ailleurs que leur entourage ne les considére
que « soulagés », tandis qu’ils amorcent une douloureuse phase du deuil, “Et
forcément, je suis moins fatiguée, physiquement, ¢a c’est sir, mais moralement,
non’.

En effet, si le deuil de l'aidant est progressif, et la fin de vie attendue, l'instant du
décés n’en est pas moins un moment singulier, a part, vécu différemment par chaque
aidant, « Je sais pas, 'accompagnement au moment de partir, je sais pas. Moi ¢a a
été dur pour moi cette partie-la. J’ai vraiment pris ga comme... j'ai eu un choc, méme

si je savais qu’il allait partir, mais je savais pas que c’était a ce moment-la quoi ».
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Le vécu de cette fin de vie, s’il peut sembler dans la continuité de
'accompagnement, est crucial, puisqu’il participe aussi a 'amorgage du deuil

« classique », lorsque I'étre cher est vraiment parti.

On peut supposer qu’un aidant bien accompagné au moment de la fin de vie passera
avec moins de difficultés dans une nouvelle étape du deuil, et sera peut-étre plus a
méme d’aller chercher de 'aide au cours de son deuil s’il en ressent le besoin, « et
puis j'ai mobilisé I'équipe quand méme pour qu'ils puissent étre présents a la fin,
donc j'avais I'impression d’avoir rempli ma mission et que maintenant, je ne sais pas

comment vous dire, je bouclais quelque chose de ce cété-la ».

A l'inverse, une fin de vie attendue, si elle est mal accompagnée, nuira probablement
au bon déroulé du deuil, avec un manque d’accompagnement qui se poursuit, « Mais
J'aurais aimé étre un peu plus guidée. Disons que c’est vraiment par moi-méme, je

me suis vraiment débrouillée toute seule ».

Les freins du recours aux aides

Dans une étude qui interrogeait les aidants sur leur recours a des aides au cours de
'accompagnement (28), un tiers des aidants n’avait recours a aucune aide, soit par
réticence du couple aidant-aidé a I'utilisation des services, soit par manque de
connaissance et d’'information, soit par ignorance du besoin d’aide. Nous n’avons
retrouvé aucune étude sur le recours aux aides apres I'accompagnement, mais les
aidants interrogés mettaient eux en avant 'absence de légitimité, lorsqu’ils ne sont
plus aidants, a aller demander de l'aide, « Ben je pense, parce que jai pas 0sé le

faire moi, ¢a m’a... je me suis dit que je n’avais pas de légitimité pour demander ¢a ».

Parfois ils avaient regu de I'aide, par exemple d’'un psychologue, mais I'intervention
ne leur avait pas convenu, et leur réticence avait donc mis fin a 'accompagnement,
« J'avais droit a 5 entretiens, donc j'y suis allée, mais j’ai pas trouvé que ¢a faisait
vraiment du bien, et puis apres j'ai laissé tomber ».

D’autres fois c’était bien cette ignorance du besoin d’aide qui les retenait : « Alors

c’est vrai que je n’ai pas voulu aller au café Entr'aidants, parce que quand jai
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démarré le café Entraidants, il y avait effectivement des personnes qui avaient perdu
leur conjoint, et je me disais « mais qu’est-ce qu'ils font la ? » ».

Les aidants endeuillés attendaient eux une sollicitation extérieure, récurrente. lls
n’avaient pas le sentiment qu’'un accompagnement soit disponible aprés le décés de

leur proche, « Mais pour la personne apres, qui reste, il n’y a rien de prévu, oui ».

Ecouter la demande et identifier les besoins des aidants dans I'accompagnement de leur

reconstruction

Depuis les années 2010, plusieurs structures sont nées de la reconnaissance du
besoin de soulagement et de répit de l'aidant : Café des aidants, structures de répit
telles que des Maisons des aidants, plateformes téléphoniques, accueil de jour,
accompagnement a domicile, groupes de parole, journées de formation pour les

aidants.

Cependant, ces structures ne sont, d’'une part, pas toujours adaptées aux besoins
des aidants, et les aidants peuvent s’en étre éloignés depuis longtemps lorsque le
déceés survient, justement parce qu’ils n’y avaient pas trouvé un soutien suffisant

pendant 'accompagnement.

D’autre part, certaines de ces structures proposent un accompagnement apres la fin
de vie du conjoint, mais cela n’est pas systématique, et dépend des acteurs locaux

agissant au sein de ces structures.

Lorsqu’un lien humain, personnel, a été établi entre I'aidant et un intervenant, il arrive
que lintervenant suive, a titre personnel, I'aidant dans les mois, voire les années qui
suivent le déces, « Mais A., je suis restée amie avec elle, donc elle, elle est gentille,
elle m’appelle de temps en temps, elle me demande de mes nouvelles, mais elle le
fait a titre personnel », mais le manque de |égitimité mis en avant vient du manque
de suivi organisé, systématique : « Oui, humainement elle ne m’a pas laissée

tomber, mais je pense que ce n’est plus son job apres ».
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Les aidants interrogés reprochaient surtout 'absence d’accompagnement et de
sollicitations, plusieurs mois apres la survenue du déces, lorsqu’ils en ressentaient
plus fortement le besoin, « Enfin je vous parle comme ¢a mais j'ai de gros coups de
blues, enfin il me manque terriblement, ¢ca a été extrémement dur a vivre, méme en
soins palliatifs j'avais eu la psychologue, elle ne m’a jamais rappelée la

psychologue ».

En effet, lorsque les aides étaient proposés, elles I'étaient seulement au moment du
déces, or il s’agit souvent pour I'aidant d’'une phase de sidération, liée au choc du
déces, et d’'occupation, avec la charge administrative associée au déces, la
succession, parfois le déménagement dans un nouvel environnement, et la présence
plus importante des proches dans ces instants, « Parce que peut étre qu’au départ la
personne dira non, et peut étre que... un mois, deux mois apres, c’est différent, on se
retrouve... on a éclusé tous les papiers, tout le monde a repris sa vie autour, enfin

voila, je pense que ¢a c’est trés important ».

Aprés cette phase de sidération occupée, vient pour l'aidant le temps de
I'introspection et de réflexivité a l'aidant. C’est a ce moment-la que l'aidant peut
ressentir un besoin d’accompagnement, mais qui n’est soit plus disponible, soit que
I'aidant n'ose demander, au vu du délai de temps qui s’est écoulé depuis le décés de
son proche, « Voila, et moi j’ai pas 0sé, j'ai pas osé faire appel a eux quand L. était

encore la, j’ai pas 0sé apres ».

Le deuil de l'aidant ayant ses spécificités, il semble opportun d’organiser un suivi
systématique dans ce cadre-la, avec une consultation proposée, soit par la structure
de suivi du proche malade, qui aurait suivi le couple, soit par la structure de répit de

I'aidant, soit par le médecin traitant de I'aidant.

La place des associations dans la reconstruction

Au cours de I'accompagnement, certains aidants ont adhéré a des associations, qui

venaient en aide aux patients souffrant d’'une certaine pathologie, et a leurs aidants.
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Cela a pu les aider a prendre de la hauteur vis a vis de la situation : “Finalement, ¢ca
permet un peu de se mettre dans ce maillage de personnes en difficulté, et de se
dire que oui, il y a vraiment des cas trés différents”, et a améliorer a minima leur
quotidien, « et a partir de la, je suis entré dans la famille de France Parkinson, et ¢a
m’a soutenu ».

Le fait de rencontrer des aidants dans la méme situation permettait de réduire le
sentiment d’isolement : “D’abord le fait d’avoir des activités, de rencontrer des gens
qui étaient ou qui avaient été confrontés au méme probléme, je crois que ¢a m’a
beaucoup aidé. Donc a aucun moment je ne me suis senti isolé, seul, abandonné”.
Cette participation aux associations pendant I'aide présentait un intérét dans I'aprés-
aide.

En effet, les échanges établis au cours de I'aide peuvent se poursuivre dans I'aprés
« on continue a avoir des contacts téléphoniques, ou des visioconférences avec mes
collaborateurs de France Parkinson », et aider les aidants a progresser dans leur
travail de deuil et de reconstruction, « psychologiquement le fait de parler, de ne pas
m’enfermer dans mon deuil, de sortir, de voir des gens, d’avoir des activités, de

savoir que je rendais service a certains, ga m’a aidé a tenir le coup, certainement ».

Parfois, les aidants qui avaient perdu leur proche, et se sentaient suffisamment
avances dans leur deuil, devenaient a leur tour interlocuteurs pour les aidants en
difficulté : « C’était ca mon but, de cette formation. D’apprendre a avoir un recul, tout

en étant suffisamment aidant, pour ceux qui en ont besoin ».

A l'inverse, les aidants qui se percevaient au coeur de leur travail de deuil
reconnaissaient ne pas avoir le recul nécessaire pour aider : « Si ce n’est que je ne
concevrali ma présence que comme une aide par rapport au groupe, mais je me dis
que je ne suis pas en état d’étre “aide” par rapport au groupe, donc je me dis que ce

n’est pas le moment ».

Syntheése :
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La fin de vie est une étape cruciale, qu’il est important de bien accompagner,
puisque c’est notamment de celle-ci que découle le vécu du deuil et du post

accompagnement de l'aidant.

Les aidants bien entourés a ce moment-la ont moins de réticence a venir
solliciter des aides lorsqu’ils en ont besoin dans I'aprés. lls expriment cependant
souvent un manque de légitimité d’aller demander de I'aide lorsque leur conjoint est

parti, et se sentent parfois abandonnés du jour au lendemain.

Les aidants dont la reconstruction est la plus apaisée sont ceux dont 'entourage

proche, familial et amical est resté trés présent tout au long de cette épreuve.

Ce sentiment de soutien adapté est parfois renforcé par la présence des
médecins traitants et des psychologues, mais cette présence seule n’est pas

suffisante.

Les aidants regrettaient le manque de sollicitations de la part des professionnels
de santé qui avaient suivi leur couple au cours de la maladie de leur conjoint(e), et
notamment dans les mois qui suivaient le déces, plutét qu’au lendemain méme,

lorsqu’ils sont déja bien occupés et n'ont pas encore eu le temps de penser a eux.

Le fait d’adhérer a une association de malades peut réduire le sentiment
d’'isolement des aidants, pendant comme dans I'aprés accompagnement, et leur
apporter plus de légitimité a demander de l'aide lorsqu’ils en ont besoin lors du

deuil.

Lorsque les aidants entrent dans la phase d’acceptation de leur deuil, le fait de
devenir eux-mémes actifs au sein de ces associations peut les aider a nouveau
dans l'aprés, a se sentir plus apaisé, a revenir de maniére plus sereine sur ce qu’'a

été cette période d’accompagnement.
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4. Propositions d’amélioration

Reconnaitre le stress post traumatique des aidants

Il est inconcevable de dissocier le pendant de I'aprées, dans 'accompagnement des
aidants. Le constat le plus marquant de 'ensemble de ces entretiens est la facilité
avec laquelle les aidants ont abordé le pendant, dans toute son intimité et ses
difficultés, sans méme connaitre 'enquétrice, et la place que le pendant a pu prendre
dans I'échange, par rapport au post accompagnement, et ce malgré l'orientation des

questions qui leur était poseées.

[l nous a paru flagrant que les aidants n’avaient peut-étre pas suffisamment été
interrogés et écoutés sur cette phase d’accompagnement. L’épreuve traversée est
pour eux tous un traumatisme, or il n’est jamais abordé la question de stress post
traumatique dont peuvent souffrir ces aidants, « moi-méme ¢a m’intéressait de
répondre a ¢a, parce que je pense qu'il y a plein de gens qui sont dans mon cas,
c’est un tel traumatisme, accompagner quelqu’un jusqu’au bout, moi ¢a ne m’est

Jamais arrive, et c’était mon mari, mon chéri, la moitié de ma vie ».

Une étude danoise récente (29) a montré que le fait de parler de maladie, de fin de
vie et de déces au conjoint aidant, et d’encourager la discussion avec son conjoint
malade, est associé a une diminution des symptdémes dépressifs chez I'aidant, aprés
la mort du conjoint.

Cela met en avant I'importance de la communication, en particulier avec des

professionnels formés a 'accompagnement de la fin de vie.

Au sujet du pendant, lorsque I'on interroge les aidants, les plus grandes difficultés
rapportées sont le manque de temps, le défaut d’étayage familial, et 'absence de
relais face a la maladie (11). Leurs besoins sont représentés par des interventions
d’apport d’informations sur la maladie et la recherche, par des formations pour faire
face aux troubles psycho comportements, et a I'évolution de la relation aidant — aidé,

et enfin par un soutien émotionnel approprié (28).

Les attentes des aidants dans le post accompagnement ont été interrogées tres

réecemment (novembre 2021) dans cette thése (30), témoin d’un intérét croissant
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pour le sujet de I'aprés-aide, nommeée ici la post-aidance. Les aidants recherchaient
avant tout le soutien de leur entourage social et familial, et leur reconstruction
apaisée dépendait de la qualité du soutien qu’ils avaient regu pendant
I'accompagnement de son proche, et lors du moment de la fin de vie. lls attendaient
du corps médical du soutien et de 'empathie. A nouveau, l'intérét d’un

accompagnement personnalisé était mis en avant.

Les aidants, une superstructure de soins, nationale et invisible

Il est indispensable de mesurer I'impact économique des aidants. Il a souvent été
abordé avec eux les difficultés financiéres que 'accompagnement représentait pour
eux, méme si cela avait un faible poids dans la balance de leur immense fardeau. En
effet, comme le décrit cette étude (11), 'impact financier ne semble jouer qu’un rdle
mineur dans les difficultés des aidants, bien qu’il soit trés présent dans leur discours,

et signalé comme un frein a la mise en place des aides.

Il existe bien des compensations financiéres (31), mais cela ne suffit pas, « il était au
taux maximal dans 'APA au dernier moment, je n’avais pas droit a plus d’heures,

sinon c’était a ma charge ».

Cependant, on parle moins du bénéfice que représente cet accompagnement
invisible, gratuit. Ce sujet a été abordé en sociologie par Serge Guérin (32), en
rappelant que les aidants vivent dans I'isolement et ne se pensent guére comme un
collectif, alors qu’ils représentent plus de 8 millions de personnes, et que leur
engagement correspond a 164 milliards d’euros économisés chaque année par la
collectivité. Ce constat devrait pouvoir motiver d’'importantes politiques de soutien,

avec un financement bien plus important que celui en place actuellement.

Des efforts ont bien sdr été faits sur le plan national, la reconnaissance de la
souffrance des aidants a mené a la mise en place du Plan Aidants 2020 - 2022 (33).
Cette stratégie nationale de mobilisation et de soutien vise a « répondre aux besoins
quotidiens des aidants, notamment la rupture de I'isolement, le soutien aux jeunes
aidants, l'accés a de nouveaux droits sociaux, le renforcement de leur suivi médical,

la mise en ceuvre de solutions de répit, la facilitation de leurs démarches
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administratives et la conciliation entre vie privée et professionnelle ». A ce jour, I'offre
reste limitée, et cantonnée a des dossiers APA et MDPH, loin de I'offre

« personnalisée » mise en avant dans les études (19), (30).

Impliguer les proches du couple aidant — aidé dans I'accompagnement

Tous les aidants interrogés mettaient en avant 'importance de I'entourage familial et
amical. Comme nous l'avons vu plus haut, un entourage défaillant était source de
fardeau, tandis qu’un entourage présent diminuait le fardeau de I'aidant au cours de
'accompagnement, et facilitait sa reconstruction aprés I'aide, « mais c’est vrai que

c’est important, moi mes petits-enfants me font avancer aussi ».

Concernant I'importance de I'étayage familial, les interventions auprés de l'aidant, au
cours de I'accompagnement, semblent plus efficaces lorsqu’elles impliquent la

famille du proche malade (19), (9).

Dans le cas de conjoints aidants — aidés, il pourrait donc étre intéressant de faire
participer la famille proche (enfants, fréres ou sceurs) a certaines interventions. Si
accompagner un proche n’est pas inné pour l'aidant, accompagner un aidant ne I'est
pas non plus pour I'entourage, et cela peut I'éloigner par méconnaissance de la
situation, peur de mal faire, comme nous I'avons vu plus haut, « je pense que c¢a leur

fait peur ».

Proposer une consultation de suivi biannuelle

Les aidants ont mis en avant le fait que, malgré un soulagement certain, ils n’allaient
pas mieux. [l semble alors approprié d’étendre la consultation annuelle de I'aidant,
déja prévue au cours de 'accompagnement, et bien que peu utilisée pour l'instant
par les médecins généralistes, a une consultation biannuelle dans le post

accompagnement.
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En effet, 'aidant est déja trés occupé au cours de 'accompagnement, et rencontre
régulierement des professionnels de santé€, pour son proche. Dans le post
accompagnement, il est seul, et s’il n’en fait pas lui-méme la demande, il est moins

en contact avec le corps médical.

La consultation annuelle recommandée actuellement (34) comporte une évaluation
globale de I'état de santé de I'aidant, une évaluation de son fardeau, et une détection
des problématiques de santé spécifiques a 'accompagnement de la personne
atteinte de maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée.

Les maladies dites apparentées (35) comprennent la maladie a Corps de Lewy, les
dégenerescences lobaires fronto temporales, la paralysie supra nucléaire
progressive, la dégénerescence cortico basale, I'encéphalopathie vasculaire, les
démences alcooliques, I'aphasie primaire progressive, I'atrophie corticale

postérieure.

On peut regretter que cette consultation dédiée ne concerne qu’une partie des 8
millions d’aidants pourtant tous touchés par les risques associés a
I'accompagnement, bien que les aidants de patients atteints de démence soient les
plus fragilisés. Il sera d’autant plus difficile pour un aidant de se sentir Iégitime de

demander de l'aide, si cette aide ne lui est méme pas destinée.

L’évaluation de la santé psychique porte sur le repérage d’'un épuisement, de
troubles anxieux ou dépressifs, de troubles du sommeil. L’évaluation de la santé
physique doit contenir le statut nutritionnel. Il est recommandé de réaliser les
examens usuels, notamment cardio-vasculaires, locomoteur, sensoriel, de mesurer
I'autonomie, et de vérifier les éléments de prévention : calendrier vaccinal, dépistage
des cancers gynécologiques, prostatiques, digestifs. |l est recommandé au médecin
généraliste de tenir compte du contexte familial, social et culturel.

Le médecin généraliste peut s’aider d’outils d’évaluation : MNA pour I'état
nutritionnel, Auto-questionnaire de dépression de Beck et GDS (36) pour les
syndromes dépressifs, échelle d’Hamilton pour mesurer I'anxiété, mini Zarit pour

mesurer le fardeau, IADL pour 'autonomie.
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Une thése (37) proposait aussi d'utiliser, chez I'aidant, lors de I'entrée en institution
de son proche, la mini GDS (36), une version frangaise et simplifiée de I'échelle de
dépression gériatrique, Geriatric Depression Screening Scale (38), afin de prédire un
syndrome dépressif. Cela pourrait étre extrapolé a 'accompagnement de l'aidant
endeuillé, en proposant la réalisation systématique de la mini GDS apres le décés,
puis dans les mois voire années qui suivent, afin d’identifier les facteurs de

vulnérabilité de 'aidant.

La consultation post accompagnement, qui pourrait étre proposée a 4 mois du
déces, afin de laisser le temps a l'aidant « d’écluser tous les papiers », pourrait étre
réalisée par son médecin traitant, et s’attacherait a mesurer I'état d’avancée du
processus psychique de l'aidant, son état de fatigue psychique, son renoncement
aux soins au cours de 'accompagnement, les soins non réalisés, et ceux oubliés, et

de mesurer le déni de sa santé.

Rendre cette consultation systématique pourrait réduire ce sentiment d’illégitimité de
I'aidant, et lui rappeler qu’il n’est pas abandonné lorsque son proche disparait, « Et je
trouve que ca, autant le service est extraordinaire, autant finalement personne

apres... Il n’y a rien quoi, il n’y a personne apres, personne n’appelle ou ne convoque

pour dire “on voudrait vous voir, passez”. ».

Afin de parfaire le contenu de cette consultation, il serait intéressant de réaliser une
étude qui pourrait éclairer sur I'absence de réalisation, par les médecins
généralistes, de la consultation dédiée existante ; et une autre étude, comprenant un
certain nombre d’aidants, qui auraient été suivis pendant puis aprés
I'accompagnement, par cette consultation dédiée, et qui s’attacherait a mesurer I'état
de santé psychique et physique de ces aidants, a 1 an du déces, tout en évaluant la

phase de deuil dans laquelle ils se trouvent.
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Synthése :

Le couple aidant - aidé traverse une épreuve que I'on peut qualifier de
traumatisme, dont I'issue est le déceés pour I'un, et la reconstruction forcée, s'il

veut survivre, pour l'autre.

Reconnaitre que les aidants souffrent de stress post traumatique est une premiére

étape importante, afin de mieux les accompagner.

Il est primordial, dans toutes les étapes de vie de I'aidant, de renforcer la
communication, avec son conjoint et avec leurs proches. Ouvrir la communication
tant que le conjoint est vivant peut les aider a mieux traverser leur deuil,

notamment en les rassurant sur leur sentiment de culpabilité.

Il serait également bénéfique d’'impliquer les proches du couple, notamment leurs
enfants, dans une prise en charge globale, afin d’aider chacun a mieux réagir, et a
renforcer les liens qui semblent étre les piliers du bien - étre de I’aidant au cours

de l'aide et dans I'aprés.
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Il est important aussi de reconnaitre 'immense bénéfice économique que
représentent les aidants a la société, et de leur rendre en contrepartie une aide,

financiére mais surtout structurelle, a la hauteur de leur apport.

Proposer des structures plus adaptées, faciliter leurs démarches administratives,
et proposer par exemple une consultation de suivi biannuelle dans les années qui
suivent le décés de leur proche, et ce afin de mesurer leur état de santé psychique

et physique, et d’évaluer leurs besoins au fil des années.
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CONCLUSIONS

L’accompagnement d’un proche malade par I’aidant est source de fardeau pour ce dernier, et cela a été
largement décrit dans la littérature. Ce fardeau entraine chez I’aidant une altération de son état de santé
physique et psychique. Des efforts sont faits pour essayer de réduire cet impact négatif sur la santé et
I’épuisement de I’aidant au cours de I’accompagnement, mais il existe moins de données sur
I’accompagnement des aidants au cours de leur deuil.

Nous avons souhaité explorer I’état de santé et I’accompagnement des aidants, lorsque 1’accompagnement
a pris fin. L objectif de ce travail était de décrire I’état de santé, physique et psychique, dans lequel se
trouvaient les aidants apreés la disparition de leur conjoint malade, d’explorer les formes
d’accompagnement dont ils avaient pu bénéficier au cours de cette période, et d’essayer de proposer un

« modéle » d’accompagnement dans les suites du décés.

Nous avons choisi de réaliser une étude qualitative, a I’aide d’entretiens semi dirigés, guidés par une
grille d’entretien. Les aidants inclus dans 1’étude avaient accompagné leur conjoint malade, de n’importe
quelle maladie, pendant au moins 2 ans, durée que nous considérions comme suffisamment longue pour
que cela ait un impact sur tous les aspects de la vie de 1’aidant (santé, isolement, confrontation au systéme
de santé et administratif). Le décés devait étre survenu depuis au moins 6 mois, afin de ne pas intervenir
dans un moment trop aigu du deuil pour les aidants.

Les entretiens ont été enregistrés sur dictaphone et retranscrits intégralement, de maniére anonyme, &
I’écrit.

Quinze aidants ont été interrogés. Ils se plaignaient généralement, sur le plan physique d’une altération de
1’état général au cours de I"accompagnement, et sur le plan psychique de troubles du sommeil, de
symptomes dépressifs et anxieux, et rapportaient pour certains une consommation médicamenteuse de
psychotropes, qu’ils avaient cessée depuis.

IIs justifiaient souvent I’absence d’accés aux soins au cours de I’accompagnement par un manque de
temps pour eux, une absence de sollicitations de la part des autres (proches et soignants), un

up » au niveau de leur
it souvent empreint de

Apreés la disparition de leur conjoint, plusieurs aidants evoquale‘
santé, malgré un soulagement lié a la libération du fardeau. Ce i
tristesse et de culpabilité. &
IIs consultaient plus facilement leur médecin traitant, afin de prendre e problémes de santé dont ils
avaient connaissance, mais qu’ils avaient laissé de c6té le temps de I’accompagnement.
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Concernant I"accompagnement au moment du décés, les aidants qui avaient le moins ressenti le besoin
d*étre aidés étaient ceux dont Ientourage proche était présent et soutenant. Les aidants évoquaient
souvent les pertes, qu’ils subissaient au quotidien, avee leur conjoint, lices a I'évolution de la maladie.
Ces pertes fagonnaient le deuil particulier de I"aidant, qui se commence bien avant le déces.

Les aidants qui regrettaient I’absence d’accompagnement adapté mettaient en avant le caractere brutal de
I'arrét des aides et du suivi, au lendemain du déces, et lorsque des aides ¢taient proposées, le caractere
irés bref de cegatdmebin effet, ¢’élait souvent plusicurs mois apres le déces, lorsque I"aidant avait

t our lui, qu’il ressentait ce besoin d'étre accompagné, alors que cela n’était plus

-
Les uidums\f_é. d articulicrement un soutien psychologique, mettant en avant le fait que si le
fardeau avait?ﬁs@g@ﬂ fedir tristesse ¢tait bien présente.
I1s souhaitaient aussi étre micux informés, sur la maladie et sur le « métier » daidants au cours de
I"accompagnement, puis sur les possibilités d’accompagnement aprés le déces.
A nouveau, les aidants qui avaient bénéfici¢ d’un soutien de la part des soignants et structurcs admettaient
que cela ¢était lie a I'implication « humaine » des intervenants.
[Les aidants proposaient un suivi plus systématique pour les accompagner au cours de leur deuil, en
proposant un soutien rapproché, et en insistant sur des sollicitations a distance.

La Haute Autorité de Santé recommande une consultation annuelle de suivi des aidants, au cours de
I"accompagnement. 11 apparait utile de proposer une consultation de suivi annuelle voire bi annuelle,
destinée aux anciens aidants. Leur santé s'étant dégradée au cours de I'accompagnement, et leur
renoncement aux soins étant important a ce moment-1a, il peut sembler plus opportun de chercher a les
accompagner apres cette période.

Porter une attention particuliére au stade du deuil dans lequel se trouve I"aidant au cours de
I'accompagnement, puis au moment du décés, pourrait aider a identifier des facteurs de vulnérabilité dans
le post accompagnement, el @ proposer un suivi plus personnalisé et adapté a chaque aidant.

Le Président de la thése, Vu :
Pr Yves ZERBIB Pour le Président de I’Universite,
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VII.  ANNEXES

Annexe 1 : Grille d’entretien

Thématique : Parcours de l'aidant, aprés le décés de I'aidé.

Hypothése de travail :

Lorsque l'aidant cesse d’étre aidant, les ressources mises jusqu’a présent a la disposition du
couple prennent fin. Abandonné par ce systéme d’accompagnement, il doit se construire a
nouveau. Cet abandon pourrait nuire a sa santé.

Objectif du travail :

o Objectif principal : Décrire I'état de santé mentale et physique dans lequel l'aidant
s’est trouvé dans les mois et les années qui ont suivi I'arrét de son accompagnement
en tant qu’aidant.

e Objectif secondaire :

o Mettre en évidence les structures sur lesquelles I'aidant s’est appuyé lorsque
son accompagnement a pris fin.

o Evaluer les besoins des aidants en terme de suivi, lorsque la phase
d’accompagnement prend fin, et établir le réle du médecin généraliste dans
ce suivi.

Présentation
Bonjour,

Je me présente, je suis interne de médecine générale, en 9 et derniére année de mon
cursus universitaire.
Je réalise mon travail de thése, qui termine ma formation d’études médicales.

Si je vous ai proposé de participer a cette étude, c’est que les événements de vie que vous
avez traversés sont ceux sur lesquels jaimerais faire ma recherche.

En effet, cette recherche porte sur les aidants qui ont perdu leur conjoint(e), et dont ils
avaient pris soin au cours de leur maladie.

L’objectif de ce travail est d’identifier vos problématiques de vie, depuis le décés de votre
conjoint(e), et vos attentes concernant le suivi médical et social dont vous avez pu bénéficier
par la suite.

Je vous remercie de me recevoir chez vous afin de répondre a mes questions, c’est grace a
VOs réponses que ce travail pourra aboutir.

Vous étes libres de mettre fin a I'entretien a n’importe quel moment, quelle que soit la raison.
Si certaines questions vous mettaient mal a l'aise, a tout moment vous pourriez
m’interrompre, et me le dire.

Avez — vous des questions avant de commencer ?

Grille d’entretien
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Les questions de relance sont énoncées dans les sous catégories.

1- Vous avez accompagné votre conjoint tout au long de sa maladie. Pouvez-vous me
parler de votre conjoint, de ce qui lui est arrivé ?

a. Pouvez-vous me décrire en quelques mots la maladie ?
b. Combien d’années avez-vous partagé auprés de votre conjoint(e) ?

c. Aviez-vous un emploi auparavant ? Et depuis ?

2- Maintenant nous allons nous recentrer sur vous, votre vécu et votre ressenti, si vous

le voulez bien ? Pour commencer, comment allez-vous aujourd’hui ?

a. Comment était votre santé a vous au moment de I'annonce de la maladie ?
Comment est-elle maintenant ?

b. Avez-vous un suivi médical ? Un traitement au long cours ?
3- Avez-vous eu des aides pendant 'accompagnement ? Aides financiéres, structures
de répit, amis, famille ?
a. Sioui, quelles étaient-elles ?
b. Sinon, pourquoi ?
4- Pouvez-vous m’expliquer en quoi consistait votre réle d’aidant dans la vie
quotidienne ? Quelles ont été les répercussions de ce réle dans votre propre vie ?
5- Pouvez-vous me parler de la vie que vous partagiez avec votre conjoint ?
a. Quelles étaient vos relations sociales ? Familiales, amicales ?
b. Quels étaient vos loisirs ?

c. Quels étaient les projets qui vous tenaient a coeur tous les deux ?

6- Vous sentez vous en difficulté depuis que votre conjoint(e) est parti(e) ?
a. Au plan personnel
b. Au plan relationnel
c. Au plan professionnel
d. Au plan médical
7- Qu’est-ce qui vous a aidé(e) depuis que votre conjoint(e) est parti(e) ?

a. Famille, amis
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b. Structures d’aides
c. Aides financiéres

d. Activités

8- Aviez-vous des attentes particulieres a ce moment-la ?

a. De la part de votre famille, vos amis, votre médecin généraliste, des
structures de répit ?

b. Est-ce qu'il y a certaines choses auxquelles vous auriez aimé que I'on préte
plus d’attention ?

c. Auriez-vous apprécié un suivi plus rapproché ? Si oui, par qui ?

9- A ce jour, ressentez-vous toujours le besoin d’étre accompagné par une structure
d’aide, un professionnel de santé ? Souhaitez-vous que nous vous mettions en
relation avec 'une de ces structures ?

Les questions suivantes ont été ajoutées apres les premiers entretiens :

10 - Comment avez-vous réagi a 'annonce de la maladie ?

11 Est ce que vous vous étes sentis exclu(e) a quelque moment au cours de la prise en
charge ?

12 A quel moment vous étes vous senti le plus seul ? Pendant, au début, a la fin, aprés,
juste aprés, longtemps apres ?
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Annexe 2 : Grille de Zarit

Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau.

Le score total qui est la somme des scores obtenus a chacun de 22 items, varie de 0 a 88. Un score inférieur ou
égal a 20 indigue une charge faible ou nulle ; un score entre 21 et 40 indique une charge légére ; un score entre
41 et 60 indique une charge modérée ; un score supérieur a 60 indique une charge sévere.

Voici une liste d’énoncés qui refletent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent soin d’autres personnes.
Pour chaque énoncé, indiquer a quelle fréquence il vous arrive de vous sentir ainsi : jamais, rarement, quelquefois,
assez souvent, presque toujours. Il n’y a ni bonne, ni mauvaise réponse.

Cotation :

0 = jamais

1 = rarement

2 = quelquefois

3 = assez souvent

4 = presque toujours

A quelle fréquence vous arrive-t-il de...

Sentir que votre parent vous demande plus d’aide qu’il n’en a besoin ? 01234
Sentir que le temps consacré a votre parent ne vous en laisse pas assez pourvous? 01234
Vous sentir tiraillé entre les soins a votre parent et vos autres responsabilités

(familiales ou de travail) ? 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ? 01234
Vous sentir en colére quand vous étes en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent nuit a vos relations avec d’autres membres de la famille

ou des amis ? 01234
Avoir peur de ce que I’avenir réserve a votre parent ? 01234
Sentir que votre parent est dépendant de vous ? 01234
Vous sentir tendu en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre santé s’est détériorée a cause de votre implication

aupres de votre parent ? 01234
Sentir que vous n’avez pas autant d’intimité que vous aimeriez

a cause de votre parent ? 01234
Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que vous prenez soin

de votre parent ? 01234
Vous sentir mal a I’'aise de recevoir des amis a cause de votre parent ? 01234

Sentir que votre parent semble s’attendre a ce que vous preniez soin de lui

comme si vous étiez la seule personne sur qui il puisse compter ? 01234
Sentir que vous n’avez pas assez d’argent pour prendre soin de votre parent

encore longtemps compte tenu de vos autres dépenses ? 01234
Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent

encore bien longtemps ? 01234
Sentir que vous avez perdu le contrble de votre vie depuis la maladie

de votre parent ? 01234
Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelqu’un d’autre ? 01234
Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ? 01234
Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent ? 01234
Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent ? 01234
En fin de compte, a quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les soins

a votre parent sont une charge, un fardeau ? 01234

La revue du Gériatrie, Tome 26, N°4 AVRIL 2001
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Annexe 3 : Notice d’information et fiche de consentement

UNIVERSITE &
DE

Collége universitaire
de médecine générale

COMITE D’ETHIQUE DE LA RECHERCHE

LETTRE D’INFORMATION
POUR PARTICIPATION A UNE RECHERCHE

TITRE DE LA RECHERCHE : Parcours de l'aidant endeuillé

Madame, Monsieur,

Nous vous proposons de participer a une étude de recherche clinique.
Cette lettre d’information détaille en quoi cette étude consiste.

Vous pourrez prendre le temps pour lire et comprendre ces informations, pour réfléchir a votre
participation a I'étude et aux entretiens, et pour demander au médecin responsable de I'étude de
vous expliquer ce que vous n’aurez pas compris.

BUT DE L’ETUDE

Notre objectif est de définir le parcours de vie de 'aidant apres la disparition de I'aidé.

Nous cherchons a mettre en évidence I'état de santé physique et psychique de I'aidant, lorsque la
phase d’accompagnement de I'aidé prend fin, et a identifier les ressources mises a sa disposition
au cours de cette période, notamment les structures d’aide, et I'appui de son médecin traitant.

Le but étant de savoir si ces structures ont su répondre aux attentes des aidants, et si cela n’était
pas le cas, d’identifier leurs attentes.

Nous nous concentrerons sur les cinqg années qui ont suivi la disparition de votre proche,
principalement si vous étiez conjoint(e) de ce proche malade. Si votre lien familial était différent
(enfant, parent, parent proche), mais que vous souhaitez participer a cette étude, cela sera tout a
fait possible.

Plus concrétement, nous aimerions savoir si vous avez pu éprouver de quelconques difficultés apres
la disparition de votre proche, telles que des problemes de santé, un deuil douloureux.

Si vous étiez accompagné(e) vous-méme par des structures de répit lorsque vous accompagniez
votre proche, nous aimerions savoir si vous vous étes senti(e) suffisamment soutenu(e) par ces

Note d'information concernant la participation a une recherche dans le domaine de la santé
Protocole ************ _ \/ersion n®***** en date du *******rixxee Page 1 sur 3
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structures lorsque vous vous étes retrouvé(e) seul(e), si vous avez da faire appel a d'autres aides,
ou si vous vous étes senti(e) abandonné(e) dans cette situation.

BENEFICES ATTENDUS

Obtenir toutes ces précisions de votre part nous permetira de mettre en évidence les carences de
« 'Aprés Aide », et, je 'espere, d'améliorer la prise en charge et le suivi des anciens aidants.

En prétant plus d’attention a leurs attentes, en faisant le point sur les ressources médicales et
sociales mises a leur disposition, en identifiant les domaines dans lesquels 'accompagnement a été
insuffisant, j'espére que nous pourrons mieux répondre a leurs besoins, et améliorer a terme le suivi
des aidants endeuillés.

DEROULEMENT DE L’ETUDE
L'étude se déroulera en 2 phases :

- La premiere phase, sur une durée de 4 a 6 mois, pendant laquelle nous rencontrerons des
aidants, qui ont perdu leur proche, au cours d’entretiens. Les entretiens, individuels, dureront
environ 30 a 45 minutes, et se dérouleront soit a distance par téléphone, soit en présentiel,
a domicile, en cabinet, ou dans un lieu neutre de leur choix. Il y a aura un entretien par
participant.

- Au cours de la seconde phase, qui durera entre 3 et 6 mois, les données des entretiens
seront traitées et analysées, et les participants pourront étre recontactés par téléphone
durant cette phase-la, s'il y a nécessité d’apporter des précisions.

RISQUES POTENTIELS

Il n'existe pas de risque potentiel a proprement parler. Les entretiens peuvent étre 'occasion de
raviver des souvenirs douloureux aux participants, qui auront bien évidemment le droit de se retirer
de I'étude, a n'importe quel moment, s'ils le souhaitaient.

FRAIS MEDICAUX

Votre collaboration a ce protocole de recherche n'entrainera pas de participation financiére de votre
part.

Note d’information concernant la participation a une recherche dans le domaine de la santé
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LEGISLATION — CONFIDENTIALITE

La Commission d’éthique de la recherche en médecine générale, du Collége universitaire de
médecine générale, Université Claude Bernard Lyon 1, a étudié ce projet de recherche et a émis un
avis favorable a sa réalisation le xx/xx/xxxx.

Toute information vous concernant recueillie pendant cet essai sera traitée de fagon confidentielle.

Seuls les responsables de I'étude pourront avoir accés & ces données. A I'exception de ces
personnes, qui traiteront les informations dans le plus strict respect du secret médical, votre
anonymat sera préservé. La publication des résultats de I'étude ne comportera aucun résultat
individuel.

Les données enregistrées a I'occasion de cette étude feront I'objet d'un traitement informatisé par
le promoteur. S'agissant de données nominatives, vous bénéficiez a tout moment du droit d’accés
et de rectification des données vous concernant auprés des responsables de I'étude et, en ce qui
concerne les informations de nature médicale, ce droit est exercé par l'intermédiaire du Docteur
RABILLER, conformément a la loi 78-17 du 6 janvier 1978 relative a l'informatique, aux fichiers et
aux libertés, modifiée par la loi n°94-548 du 1°" juillet 1994, relative au traitement des données
nominatives ayant pour fin la recherche dans le domaine de la santé.

Les résultats globaux de I'étude pourront vous étre communiqués si vous le souhaitez.

Si vous avez des questions pendant votre participation a cette étude, vous pourrez contacter le
médecin responsable de I'étude, le Docteur RABILLER, tél : 0602645496.

Vous étes libre d'accepter ou de refuser de participer a cette étude.

Vous pouvez également décider en cours d’'étude d'arréter votre participation sans avoir a vous
justifier.

Nous vous remercions d’avoir pris le temps de lire cette lettre d'information. Si vous étes d’accord
pour participer a cette recherche, nous vous invitons a signer le formulaire de consentement ci-joint.

Note d’information concernant la participation a une recherche dans le domaine de la santé
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UNIVERSITE
ELYON

El:

COMITE D’ETHIQUE DE LA RECHERCHE

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT
POUR PARTICIPATION A UNE RECHERCHE

TITRE DE LA RECHERCHE : Parcours de I’'aidant endeuillé.

JE SOUSSIGNE(€) «.enueneteeee et ,

accepte de participer a I'étude portant sur le parcours de I'aidant endeuillé.

Les objectifs et modalités de I'étude m’ont été clairement expliqués par le Dr RABILLER Pauline.
Jai lu et compris la fiche d’information qui m’a été remise.

A I'exception des responsables de I'étude, qui traiteront les informations dans le plus strict respect
du secret médical, mon anonymat sera préservé.

Jaccepte que les données nominatives me concernant recueillies a I'occasion de cette étude
puissent faire I'objet d’un traitement automatisé par les organisateurs de la recherche.

Je pourrai exercer mon droit d’acces et de rectification auprés du Dr RABILLER Pauline.
J’ai bien compris que ma participation a I'étude est volontaire.

Je suis libre d’accepter ou de refuser de participer, et je suis libre d’arréter a tout moment ma
participation en cours d’étude.

Mon consentement ne décharge pas les organisateurs de cette étude de leurs responsabilités. Je
conserve tous mes droits garantis par la loi.

Apres en avoir discuté et avoir obtenu la répg“ﬂ%}é"/é?outes mes questions, jaccepte librement et
volontairement de participer & la recherche qui m’est proposée.

RABILLER Pauline Signature du sujet

Formulaire de consentement pour participation a une recherche dans le domaine de la santé
Protocole ************ _ \/ersion n en date du
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UNIVERSITE

e Médecine
'/ Lyon Est

UNIVERSITE CLAUDE BERNARD LYON 1

RABILLER Pauline

Evaluation de la santé et de 'accompagnement des aidants aprés la perte de leur proche

RESUME

Contexte : La dégradation de la santé des aidants au cours de I'accompagnement a été démontrée. Apreés la fin de
|’'accompagnement, les aidants sont moins suivis, et ils traversent un deuil particulier, qui peut nuire d’autant plus
a leur santé. Nous avons voulu interroger des aidants qui avaient perdu leur proche. L'objectif de ce travail était de
décrire I’état de santé des aidants, aprés la fin de I'accompagnement, et d’explorer les formes d’accompagnement
dont ils avaient pu bénéficier a ce moment la.

Méthode : Nous avons réalisé une étude qualitative, afin d’explorer au mieux le vécu des aidants. Quinze aidants
ont été interrogés au cours d’entretiens semi dirigés, a 'aide d’une grille d’entretien. Il s’agissait d’aidants qui
avaient accompagné leur conjoint(e) pendant au moins 2 ans, et dont le décés était survenu il y a au moins 6 mois.

Résultats : Apres la fin de I'accompagnement, les aidants rapportaient un contrecoup porté a leur état de santé,
avec une altération de I'état général progressive au cours de l'aide, une consommation de médicaments a visée
symptomatique, dans le cadre de symptomes douloureux, insomnie, troubles anxio dépressifs. Le renoncement
aux soins était important au cours de I'aide, a I'origine de ce contrecoup une fois le conjoint disparu. lls se
reconstruisaient principalement grace a leur entourage personnel soutenant, famille et amis, et lorsque cet
entourage faisait défaut, ils regrettaient I'absence de suivi a distance du déces, alors qu’ils en ressentaient plus
fortement le besoin. lls mettaient en avant une absence de légitimité a demander de I'aide, alors qu’ils n’étaient
plus aidants.

Conclusion : Il existe une consultation annuelle dédiée aux aidants. Il parait intéressant de continuer a proposer
cette consultation aux aidants lorsqu’ils se retrouvent seuls, et qu’ils ont plus de temps pour s’occuper d’eux. En
tant que professionnels de santé, s’efforcer de rechercher leurs forces et fragilités, et les étapes du deuil dans
lesquelles ils se trouvent, au cours des ces consultations, en proposant ainsi un suivi personnalisé et rapproché,
permettraient de mieux accompagner leur reconstruction.

MOTS CLES : Aidants, santé, suivi, fin de vie, accompagnement, deuil
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