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«Les proches aidants:
des personnes hors normes»

En Suisse, une personne sur sept recoit de
I’aide de proches. Sans ce soutien, des
personnes malades, agees, en situation de
handicap ou en fin de vie ne pourraient pas
continuer a vivre chez elles.




« Un proche aidant est une personne qui offre, de
facon réguliére et a titre non professionnel, du
temps et des services pour certaines activités de
la vie quotidienne a un proche atteint dans sa
santé et son autonomie. »

« Si beaucoup évoquent des aspects gratifiants,
un proche aidant sur deux finit par s’épuiser a la
tache. Particulierement lorsqu’il exerce en
parallele une activité professionnelle. »

« Des que je ne réponds pas a une demande de
ma mere, je m’en veux. »

« Je suis infirmiere a domicile et j’ai deux enfants
avec un handicap. lls ont 16 et 22 ans, aucune
structure n’est adaptée a leur situation. Je vis

continuellement le méme dilemme: est-ce que je

choisis mon travail ou je m’occupe davantage de
mes enfants? »

« Soutenir les proches aidants pour éviter qu’ils

ne s’épuisent, tombent malade ou s’isolent est

devenu une priorité politique. Une journée par
année leur est dédiée. »

Par Nicole Andreetta \/—0*/

Saint-Augustin



Les proches aidants
des personnes hors normes

Tout le monde peut aider son voisin ou
un membre de sa famille.

ECLAIRAGE

En Suisse, une personne sur sept recoit 'aide de
proches. Sans ce soutien, des personnes malades, agées,
en situation de handicap ou en fin de vie ne pourraient
pas continuer a vivre chez elles.

Soutenir son conjoint ¢a peut aussi épuiser.

PAR NICOLE ANDREETTA
PHOTOS: JEAN-CLAUDE GADMER

Qui sont réellement les proches
aidants?

Un proche aidant est une per-
sonne qui offre, de fagon régu-
liére et a titre non professionnel,
du temps et des services pour
certaines activités de la vie quo-
tidienne a un proche atteint dans
sa santé et son autonomie. Il
assure, également, la sécurité, le
maintien de I'identité et du lien
social du proche aidé.

Il peut s’agir d’un membre de la
famille, d’un voisin ou d’une voi-
sine, d’'un ami ou d’une amie.

C’est une démarche qui ne
concerne pas les formes organi-
sées de bénévolat.
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Comme la personne dont il a la
charge, le proche aidant traverse
souvent des périodes difficiles
émotionnellement, ponctuées
de doutes, d’angoisse, mais aussi
d’espoir. Si beaucoup évoquent
des aspects gratifiants, un proche
aidant sur deux finit par s’épui-
ser a la tache. Particulierement
lorsqu’il exerce en paralléle une
activité professionnelle.

«J’ai toujours vu mes parents
soccuper de leurs parents, cela
me semblait normal. J’ai 72 ans
et depuis plus de douze ans, je
m'occupe de ma maman, agée
aujourd’hui de 96 ans. Je réalise
que je ne peux pas exister tant que
je ne suis quiaidante. Tant que je
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donne, je donne. Je dois avoir aussi
du temps a moi, pour recevoir,
pour exister comme personne.
Pourtant, des que je ne réponds
pas a une demande de ma mere, je
men veux.»

«Ce sont les circonstances qui
font que l'on devient proche
aidant, on ne choisit pas. Il y a
trente ans, notre fille a commencé
a avoir des troubles bipolaires.
Depuis, les années et les crises se
succédent. Quand elle va mal, elle
a besoin de toute notre disponi-
bilité. Cest vraiment un travail
d’effacement qui demande une
énorme énergie. Lorsque notre
fille va bien, elle assume parfai-
tement sa vie familiale. On doit
lui faire confiance malgré tout.
Et I'on garde toujours cet espoir
"insensé" de se dire que c’était
peut-étre la derniére crise.»

«Lorsque 'on choisit un engage-
ment bénévole, s’il devient trop
lourd, on s’accorde le droit d’y
renoncer. Cela nest pas possible
lorsque l'on est proche aidant.

Attention, les proches aidants ont aussi leurs limites.
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Je suis infirmiére 4 domicile et
j’ai deux enfants avec un handi-
cap. Ils ont 16 et 22 ans, aucune
structure n’est adaptée a leur
situation. Je vis continuellement
le méme dilemme: est-ce que je
choisis mon travail ou je m'oc-
cupe davantage de mes enfants?
Les professionnels ne se rendent
pas compte a quel point les
proches aidants sont fragiles. On
ne peut pas les laisser se débrouil-
ler tout seuls! C’est une question
de justice sociale et d’équité. »

N.B.: Nos témoins ont souhaité
garder l'anonymat.

Le soutien de I’Etat

Soutenir les proches aidants
pour éviter qu’ils ne s’épuisent,
tombent malade ou s’isolent est
devenu une priorité politique.
Une journée par année leur est

dédiée.

En novembre 2017, ’Etat de
Geneve a ouvert une plateforme
téléphonique accessible cing
jours par semaine. Cette ligne
permet d’obtenir rapidement et
au bon moment les informations
nécessaires. C’est aussi un outil
contre 'isolement car elle donne
la possibilité de parler des diffi-
cultés rencontrées, d’étre écouté,
entendu.

Sophie Courvoisier de I’Asso-
ciation Alzheimer Genéve, une
des «oreilles» au bout du fil,
confirme: « Cest important de
pouvoir dire: “Je n’en peux plus!”
Il faut se rappeler nos limites
humaines. Demander de I'aide
ne signifie pas dire que I'on est
incompétent, mais au contraire
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Accompagner les plus faibles, partager dans la priére.

permettre d’accompagner le
proche aidé plus longtemps et
dans de meilleures conditions. »

Chaque canton dispose d’un site
internet informant sur les presta-
tions de soutien qui peuvent étre
obtenues. .. (voir encadré).

Le Conseil fédéral a publié, en dé-
cembre 2014, un rapport intitulé
«Soutien aux proches aidants».
Dans la plupart des familles, deux

Sites internet des cantons

FR:
GE:
JU:

NE:
VD:
VS:

revenus sont nécessaires pour
couvrir les besoins du ménage.
Ni l'art. 36 de la Loi sur le travail,
qui permet aux parents d’obtenir
trois jours de congé pour garder
leur enfant malade, ni l'art. 324a
du Code des obligations, traitant
de Pempéchement du travailleur
de travailler sans faute de sa part,
ne permettent de régler des situa-
tions qui peuvent durer pendant
des années.

www.pa-f.ch/fr

www.ge.ch/reseau-de-soins - Ligne Proch’info: 058 317 7000
www.jura.ch/DIN/SAS/Informations-generales/informations-par-prestation/
Proches-aidants.html

www.andpa.ch/
www.vd.ch/themes/social/vivre-a-domicile/proches-aidants/aides-et-services/
www.proches-aidants-valais.ch

L'ESSENTIEL
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Ce rapport envisage des mesures
permettant d’obtenir un congé,
avec ou sans salaire, ainsi que,
comme cest déja le cas a Fri-
bourg, en Valais et dans le can-
ton de Vaud, des allocations pour
charge d’assistance.

Quel role pour ’Eglise ?

Depuis une dizaine d’années,
Catherine Menoud, assistante
pastorale au sein d’'une UP gene-
voise, anime un groupe de parole
destiné a des proches aidants.

«Ce groupe s’est formé de
maniere plutdt spontanée. Un
dimanche, a la sortie de la messe,
une paroissienne vient me parler
de son mari qui perd la mémoire.
Au fil des semaines, d’autres per-
sonnes viennent partager avec
moi leurs inquiétudes par rap-

port a leurs proches. Je me rends
compte que beaucoup s’épuisent.
Je leur propose de former un petit
groupe ol chacun pourra échan-
ger des infos et des conseils. Et,
comme ce sont des personnes
qui ont la foi, partager dans la
priere.»

Le groupe se rencontre cinq fois
par an. Les membres sont trés
fidéles. « Chacun apporte ses
choses lourdes a porter. Avancer
ensemble nous aide a les surmon-
ter, parce qu'entre nous, on se
comprend. De méme, les choses
positives font du bien a tous»
témoigne une participante.

Pour Thierry Collaud, médecin et
professeur d’éthique sociale chré-
tienne a I'Université de Fribourg,
C’est bien a partir des paroisses
que quelque chose peut se réa-
liser: «Nous vivons dans une
société tres fragmentée, qui, si
Pon n’est pas attentif, nous pous-
sera a oublier 'autre. L'’Etat a la
capacité d’éviter I’épuisement,
mais 'Eglise peut offrir ce qui
ne se comptabilise pas. Cest la
responsabilité de la communauté
de maintenir les liens de solida-
rité de proximité lorsque, par
exemple, un couple s’isole parce
que 'un des deux va mal. »

Les Péres de I’Eglise parlent sou-
vent d’un sacrement supplémen-
taire, le sacrement du frére. Il
prolonge le sacrement eucharis-
tique de lautel car il permet de
reconnaitre le Christ dans lautre.
Et il se vit au-dela des parvis des
églises, en allant vers des périphé-

ries pas forcément tres éloignées
géographiquement ou socialement.

Pour le professeur d’éthique Thierry Collaud, la
communauté doit maintenir des liens de solidarité.

FEVRIER 2018 v



Ce gu’en dit la Bible:
« A déplacer les tuiles » marc2,1-2
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« L’affluence autour du Maitre est telle qu’ils
doivent faire preuve d’imagination et d’audace: ils
prennent le risque de monter sur la terrasse et de

découvrir le toit au-dessus de Jésus, afin de faire
descendre devant lui le grabataire. Quelle
aventure!»

« Puissance de la communion qui souleve a bout de
bras, a plein coeur, celui qu’immobilise la souffrance
ou I’épreuve! C’est grace a ces quatre "hommes
aidants" que le fils de Marie accomplit le double
miracle, celui du pardon et celui de la guérison, si
bien qu’a la fin tous le glorifient en disant: "Nous
n’avons jamais rien vu de pareil." »

Par I’abbé Francois-Xavier Amherdt UM

Saint-Augustin



(Marc 2, 1-12)

A déplacer les tuiles
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CE QU’EN DIT LA BIBLE

PAR FRANCOIS-XAVIER AMHERDT
PHOTO: JEAN-CLAUDE GADMER

Nombreux sont les «proches
aidants» dans I’Evangile. Leur
role est de soutenir la personne
malade et de la conduire au
Christ. Cest le contact direct avec
I’étre méme de Jésus qui apporte
le soulagement et le salut.

Ainsi en est-il des quatre hommes
portant un paralytique dans la
maison de Capharnaiim ou Jésus
annonce la Parole. L'affluence
autour du Maitre est telle qu’ils
doivent faire preuve d’imagina-
tion et d’audace: ils prennent le
risque de monter sur la terrasse
et de découvrir le toit au-dessus
de Jésus, afin de faire descendre
devant lui le grabataire (Marc 2,
3-4). Quelle aventure!

Et Cest sur la base de leur foi &
eux, pas d’abord celle du para-

lysé, que le Christ pardonne puis
guérit le malade (2, 5)! Puissance
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L’Evangile est parcouru d’'exemples de solidarité.

Vi
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de la communion qui souléve a
bout de bras, a plein coeur, celui
quimmobilise la souffrance
ou I’épreuve! Cest grice a ces
quatre «hommes aidants» que le
fils de Marie accomplit le double
miracle, celui du pardon et celui
de la guérison, si bien qu’a la fin
tous le glorifient en disant: « Nous
navons jamais rien vu de pareil. »
(2,12

Nous sommes ainsi tous invités
a faciliter la rencontre de nos
proches avec le Seigneur, par
notre priere, notre amitié, notre
soutien; puis par notre présence,
nos initiatives, voire nos coups
de folie. C’est le miracle de la
solidarité dont se tisse ’Evan-
gile, Cest la force de la sollicitude
qui construit le Royaume, cest la
puissance de 'entraide qui ren-
verse les montagnes ou enleve les
tuiles.

Cette demeure de Capharnaiim
se mue en petite Eglise, dont tous
peuvent faire partie, y compris les
scribes qui murmurent intérieu-
rement: « Pour qui se prend-il,
ce natif de Nazareth, au point de
prétendre remettre les péchés?
Cela revient a Dieu seul!» (2,
6-7) Mais comme il est vrai Dieu
et vrai homme, Jésus libére et
racheéte: il se fait tout proche
aidant de chaque étre. Deman-
dons-le-lui, pour nous et pour
notre entourage.



Le pape a
dit...

« Caritas ! »

« Se souvient-on encore de Caritas in veritate
publiée par Benoit XVI en 2009? »

« Le pape allemand y donne une lecon magistrale
sur la charité dans le sens chrétien du terme,
comme premiére encyclique "programmatique" de
son pontificat commencé une année auparavant.
Son successeur, Francois, a "descendu" Ia
thématique de "amour chrétien (charité) dans la vie
de I’Eglise locale, grace au Jubilé de la Miséricorde
qui a rajeuni ce vocable alors un tantinet désuet! »

« A noter enfin qu’en 1914, a I’issu de son élection
papale, Benoit XV a écrit Ad beatissimi Apostolorum
Principis pour crier au monde sa désolation (...) Il
offrit une premiére réflexion, bien ignorée avouons-
le, sur le sens de charité en ces temps troublés que
furent ceux du premier conflit mondial... »
Par Thierry Schelling U

Saint-Augustin



Caritas!

Vil

LE PAPE A DIT...

Benoit XVI a amplement réfléchi sur la charité.

PAR THIERRY SCHELLING
PHOTO: JEAN-CLAUDE GADMER

Se souvient-on encore de Cari-
tas in veritate publiée par Benoit
XVIen 2009? Premiére et ample
réflexion théologique sur la doc-
trine sociale de ’Eglise, en écho a
lencyclique Deus caritas est édi-
tée trois ans auparavant.

Le pape allemand y donne une
legon magistrale sur la charité
dans le sens chrétien du terme,
comme premiére encyclique
«programmatique» de son ponti-
ficat commencé une année aupa-
ravant. Son successeur, Frangois,
a «descendu» la thématique de
I’amour chrétien (charité) dans
la vie de I'Eglise locale, grace au
Jubilé de la Miséricorde qui a
rajeuni ce vocable alors un tan-
tinet désuet! Il en a poursuivi
certains aboutissants pastoraux,
comme dans son exhortation
Amoris Laetitia. ..

Mais force est de constater que,
soit en titre soit dans le contenu,
les écrits pontificaux, dont le plus
solennel reste 'encyclique, ont été
plus qu'avares en matiére de cha-
rité: on considére Ubi primum
de Benoit XIV, publiée en 1740,
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comme la premiére encyclique...
et il faudra attendre 1894 pour
avoir, dans le titre, a occasion
de I'encouragement a I’Eglise en
Pologne par Léon XIII, le mot
comme tel: Caritats; de méme
en 1898 pour son exhortation a
I’Eglise en Ecosse, avec Caritatis
studium. Puis, plus rien jusqu'a
Pie XII, en 1932, avec Caritate
Christi Compulsi pour promou-
voir la dévotion au Sacré Ceeur
de Jésus.

Certes, les premiers mots d’une
encyclique ne sont pas vraiment
un titre ou se condenserait la
quintessence du propos déve-
loppé ensuite. Mais ils invitent
tout de méme a entrer dans une
thématique plutdt quune autre:
Benoit XVI I’a bien compris en
articulant ses trois lettres autour
des trois vertus théologales de la
charité, de la foi et de I'espérance.
De méme Frangois, qui décline la
joie: gaudium, laetitia. ..

A noter enfin quen 1914, a 'issue
de son élection papale, Benoit XV
a écrit Ad beatissimi Apostolorum
Principis pour crier au monde sa
désolation: « Comment, étant
devenu le Pére commun de tous
les hommes, naurions-nous pas
eu le cceur violemment déchiré au
spectacle que présente ’Europe et
méme le monde entier, spectacle
assurément le plus affreux et le
plus désolant qui se soit jamais
vu de mémoire d’homme?» Il
offrit une premiére réflexion, bien
ignorée avouons-le, sur le sens de
la charité (terme qui apparait huit
fois) en ces temps troublés que
furent ceux du premier conflit
mondial...



Une journée avec...

Manuela Hugonnet,
laique de choc

« En tant que responsable du service de la
Solidarité en terre neuchateloise, Manuela
Hugonnet a notamment pour rdéle d’assurer une
présence de I’Eglise catholique aupres des
migrants, donc dans les divers centres de
requérants d’asile cantonaux. »

« Manu cultive cet élan a travers I’aide aux
migrants, ’Action de Caréme, la Semaine pour
I’'unité des chrétiens, Missio, ’Action Je(ines
solidaires, le Groupe de dialogue interreligieux,
etc. »

« "Les autres m’ont fait creuser ma propre foi. Et
la diaconie est la base méme de I’Evangile. C’est
prendre les gens, les accompagner un bout de
temps dans des moments difficiles. Accueillir
I’autre comme un enrichissement." Beau credo
mis en pratique ! »

Propos recueillis par Claude Jenny L

Saint-Augustin



Manuela Hugonnet,
laique de choc

Manuela Hugonnet

X

UNE JOURNEE AVEC...

A Toccasion du premier dimanche de février, tradition-
nellement consacré a Papostolat des laics, nous avons
passé une journée en compagnie d’une laique de choc,
Manuela Hugonnet, alias Mme Solidarité au sein de
PEglise catholique neuchateloise. Une femme engagée
en Eglise depuis plusieurs lustres. Elle ne congoit son
action que placée sous le signe de la rencontre avec

Pautre et de 'cecuménisme.

PAR CLAUDE JENNY
PHOTOS: JEAN-CLAUDE GADMER

En tant que responsable du ser-
vice de la Solidarité en terre neu-
chételoise, Manuela Hugonnet a
notamment pour rble d’assurer
une présence de I'Eglise catho-
lique aupres des migrants, donc
dans les divers centres de requé-
rants d’asile cantonaux. Ainsi,
par exemple, se joint-elle & un
petit noyau de bénévoles pour
apporter une animation ludique
aux enfants de requérants un
aprés-midi par semaine.

A laise avec les migrants...

Mais lorsque le centre est situé
dans un hotel désaffecté a la Téte-
de-Ran et que la météo est hiver-
nale, il faut une belle motivation
et aimer la conduite sportive pour
assumer son engagement. A lar-
rivée au centre, la récompense est
toutefois immédiate: les enfants
d’une famille kurde accourent,
tant ils savent apprécier toute
visite en ce lieu isolé, et celle que
beaucoup appellent Manu est
merveilleusement a I'aise. Tout
en jouant, elle partage avec eux
joies et peines. En frangais de
préférence, mais au besoin dans
une autre langue. Lorsque 'on en
parle une demi-douzaine, le dia-
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logue devient toujours possible
pour cette ancienne enseignante
d’origine portugaise arrivée en
Suisse a I’age de 8 ans et active
en Eglise depuis plus de vingt
ans, comme bénévole d’abord et
agente pastorale ensuite.

... et avec les autres Eglises

Le dialogue - «il ne peut étre
qu'interreligieux» affirme-t-elle
de maniére péremptoire — est
la clef de voute de l'action de
Manuela. Elle le vit donc a la
pleine lumiere de 'cecuménisme.
Nous I'accompagnons au siége de
I’Eglise réformée neuchételoise
pour un échange avec Jacqueline
Lavoyer, responsable du bénévo-
lat au sein de PEREN. «Elle a été
mon mentor, elle m’a tout expli-
qué lorsque, il y a deux ans, j’ai
passé du service de la catéchese
a celui de la solidarité.» A I’évi-
dence, les deux femmes ont en
commun une volonté de batir un
cecuménisme de terrain.

Manu cultive cet élan a travers
l'aide aux migrants, ’Action de
Caréme, la Semaine pour l'unité
des chrétiens, Missio, ’Action
JeGnes solidaires, le Groupe
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UNE JOURNEE AVEC...

Manuela Hugonnet collabore avec Nassouh Toutoungi, curé de UEglise
catholique chrétienne pour le canton de Neuchdtel.

Manuela Hugonnet échange avec des
enfants de requérants au centre de la
Téte-de-Ran.

de dialogue interreligieux, etc.
«Lorsque je suis entrée en fonc-
tion il y a deux ans, confie-t-elle,
j’ai trouvé le cahier des charges
un peu effrayant en tant que seule
salariée pour le Service Solida-
rité et a 70%, mais je me suis dit
que si le vicaire épiscopal (réd./
Jean-Jacques Martin a I’époque)
voulait me confier cette mission,
cest qu’il sagissait d’'un défi que
je devais relever et je me suis vite
sentie a aise dans cette activité.»
Il est vrai que pour Manuela,
comme pour beaucoup de laics
engagés en Eglise, le pourcentage
de temps de travail est tres élas-
tique...

Le role important des femmes

Durant cette journée de par-
tage, elle nous emmeéne aussi
chez Nassouh Toutoungi, unique
curé de I'Eglise catholique chré-
tienne pour le canton de Neuché-
tel. Comme frére et sceur dans
le Christ, ils ont I’habitude et
apprécient de travailler ensemble.
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Aujourd’hui, Cest pour peaufiner
une présentation commune des
deux Eglises, en montrant leurs
points communs et leurs diffé-
rences. Loccasion de demander
a Manuela Hugonnet si elle ne
souffre pas de voir son Eglise
moins ouverte aux femmes que
sa voisine catholique chrétienne.
«Je m’en accommode », dit-elle,
tout en s’interrogeant avec per-
tinence: « Mais que ferait ’Eglise
sans les contributions des laics,
dont beaucoup de femmes? Donc
il importe que nous soyons prises
en compte par les membres du
clergé. Nous ne sommes pas la
seulement pour changer l'eau des
fleurs!» Membre du groupement
«Femmes en Eglise », elle aimerait
évidemment que cette approche,
cette sensibilité différente que les
femmes peuvent apporter soient
davantage écoutées.

La diaconie, base de ’Evangile
Manuela Hugonnet, bardée d’une
solide formation tant universi-
taire que religieuse, est I'une de
ces perles qui contribuent lar-
gement a donner un éclat mis-
sionnaire a une Eglise régionale.
Difficile de ne pas vouloir collabo-
rer avec une femme qui affiche un
tel épanouissement! «Les autres
m’ont fait creuser ma propre foi.
Et la diaconie est la base méme
de I'Evangile. Cest prendre les
gens, les accompagner un bout
de temps dans des moments dif-
ficiles. Accueillir l'autre comme
un enrichissement. » Beau credo
mis en pratique!

Xl
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Durant UAntiquité, [hospitalité, l'aide et 'assistance se
pratiquent dans les maisons privées et sont concues
comme des obligations familiales ou ressortant de
quelques groupes particuliers ol on cotise
volontairement.

5 ' Au Moyen Age, les hopitaux sont fondés et administrés
SN—" par ['Eglise qui, a l'exemple du Christ, pratique l'accueil
des humbles et la miséricorde envers les affligés. Les
A hospices accueillent plusieurs catégories de personnes:
les pauvres malades, les vieillards et infirmes, les
enfants abandonnés ou orphelins et les pelerins.
A la suite du développement des villes, on voit se créer
de nouvelles formes d'assistance avec la création des

% Hotel-Dieu.

m m . m m Au XVI¢ siécle, ['hospice continue d'accueillir les
passants et les mendiants, mais on commence a
\_/ restreindre leurs entrées au profit des malades
curables. La médicalisation qui se met en place au

XIX® siecle va progressivement transformer les
établissements de soins et d'assistance.

Au XX¢ siécle, les soins médicaux sont de plus en
plus spécialisés et les hopitaux remplacent les
hospices. L'hopital devient alors un lieu de soins
accessible a tous. Bientot apparaissent les

L U centres hospitaliers universitaires, lieux de
g f -‘,; recherche. L'hopital, secteur économique en
pleine croissance, devient alors un péle
d’excellence médicale.

»Infographie: Régine Bindé
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Comprendre les proches aidants
Arc-en-Sierre
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%_xm. JESUS EST DETACHE DE LA CROI

« En général, une personne parmi la descendance est
désignée par les autres, d’'une maniére tacite, pour
s’occuper d’un parent devenu partiellement dépendant.
C’est souvent une fille, celle qui habite le plus pres des
parents, celle qui semble avoir le plus de temps libre, celle
qui en fait déja beaucoup depuis des années. »

« Les émotions, la fatigue, les décisions a prendre et
parfois I'incompréhension des autres, tout cela conduit le
proche aidant a un grand état d’épuisement, souvent peu

reconnu par les autres. »

« Pendant et apres cette période souvent lourde, il est
bon de se dire que I’on (a) fait de son mieux, avec les
possibilités et les forces que I’on a. Il ne faut pas se laisser
envahir par la culpabilité et le ressentiment. »

Par Marie-Francoise Salamin

-_—
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Comprendre les
proches aidants

SOCIETE

Concernée par le sujet, jen ai souvent parlé avec d’autres
personnes. Aujourd’hui encore, jaccompagne des
proches aidants qui s’épuisent et se posent beaucoup

de questions.

PAR MARIE-FRANGCOISE SALAMIN
PHOTO: RAPHAEL DELALOYE

La personne désignée

En général, une personne parmi la des-
cendance est désignée par les autres, d’'une
maniére tacite, pour soccuper d’'un parent
devenu partiellement dépendant. C’est
souvent une fille, celle qui habite le plus
pres des parents, celle qui semble avoir le
plus de temps libre, celle qui en fait déja
beaucoup depuis des années. De toutes
facons, celle ou celui qui a généreusement
endossé cette responsabilité, risque bien
d’avoir le job jusquau bout! Les autres
lui proposeront de I'aide pour des affaires
administratives ou financiéres, mais guére
plus.

La responsabilité

Si tous sont d’accord pour qu’intervienne
au plus vite les professionnels des Centres
Médico-Sociaux, cest la personne dési-
gnée qui va faire face au refus des parents
4gés. Ceux-ci ne mesurent pas la portée des
services rendus, et trouvent que cest trés
bien comme ¢a. Ils ont horreur de voir des
inconnus venir soccuper de leur ménage
et de leur maniére de vivre. Alors, la per-
sonne proche aidante va devoir gérer tout
cela avec sa propre sensibilité, peu aidée
par les conseils prodigués par les autres.

o

US EST DETACHE DE LA CROIX

Station du chemin de croix en Anniviers d la chapelle des Pontis.

Les décisions

Une personne proche aidante va se trou-
ver face a des décisions a prendre, parfois
dans I'urgence. Une dame qui avait rejoint
son pére de 87 ans amené de nuit, en
ambulance, aux urgences, témoigne que le
médecin de garde lui a demandé: - Vous
voulez que je vous le rattrape ou je le laisse
partir? Comment répondre a cette ques-
tion si lourde de conséquences? Bien sfir,
il faut dialoguer avec le médecin...

Les émotions, la fatigue, les décisions a
prendre et parfois I'incompréhension des
autres, tout cela conduit le proche aidant a
un grand état d’épuisement, souvent peu
reconnu par les autres. Et apreés tout cela,
quand les parents sont décédés, toutes les
personnes aidantes disent: jaurais aimé en
avoir fait plus.

Alors que faire?

- Agir avant d’en arriver 1a - quand Cest
encore possible: remplir des formulaires
de dispositions de fin de vie avec nos
parents, et aussi pour nous-mémes si
nous avons atteint le 3 4ge. En informer
les proches.

- Dialoguer en famille. Si la situation est
déja installée, une évaluation réguliére
entre fréres et sceurs permettra une
meilleure répartition des taches. La per-
sonne la plus engagée pourra ainsi dire
ses émotions, sa fatigue, ses interroga-
tions. Ecoutée, elle se sentira comprise,
reconnue... et, espérons-le, soulagée et
remerciée.

- Pendant et apreés cette période souvent
lourde, il est bon de se dire que l'on (a)
fait de son mieux, avec les possibilités
et les forces que l'on a. Il ne faut pas se
laisser envahir par la culpabilité ou le
ressentiment.

Car, ces multiples questions pratiques ne
doivent pas empécher les personnes agées
et leurs proches de vivre ce qu’ils ont d’es-
sentiel a vivre a cette étape de la vie, de se
rapprocher, de se comprendre, de se dire
merci.

Tiré du magazine paroissial L'Essentiel, secteurs de Sierre (VS), février 2018



Les aidants proches

dans la societeé togolaise
Au large

3

.
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« Dans la société africaine en général et
togolaise en particulier, la solidarite est une
grande valeur et méme un pilier trés important.
Dans cette société, tu peux compter sur tout le
monde en cas de nécessité. »

« Dans la mentalité togolaise, la famille est un
appui s(r. Les enfants sont pour les parents une
garantie, et pour les Togolais, un enfant qui
délaisse ses parents est une honte pour la
société. Ce n’est pas une corvée de prendre soin
de ses parents agés, mais une fierté et un
honneur. C’est I'une des raisons qui explique le
fait qu’il n’y ait pas encore de maisons de
retraite pour personnes agées. »

Par I’abbé Atoine Kankoe -

>amu-AugUstin



Les aidants proches
dans la société togolaise

Une personne dgée
est «sacrée» au Togo.

REGARDS CROISES

PAR L'ABBE ANTOINE KANKOE
PHOTO: DR

Lhomme étant un animal social, il vit
parmi ses semblables et fait partie de la
péte sociale appelée «société humaine ».
De ce fait, il occupe une place et a un role
a jouer pour son propre bien et celui de
l'ensemble. Etant limité de par sa consti-
tution physique et spirituelle, il a besoin
nécessairement des autres pour sa réalisa-
tion et son épanouissement.

Dans la société africaine en général et
togolaise en particulier, la solidarité est
une grande valeur et méme un pilier trés
important. Dans cette société, tu peux
compter sur tout le monde en cas de
nécessité. Cependant, dans la plupart des
cas, ce sont les aidants proches qui en
premier lieu offrent et proposent leur aide
aux membres en situation de précarité.
Par exemple, dans le cas de la maladie,
de la vieillesse, du deuil, d’'un handicap
ou dans toute situation de dépendance et
de vulnérabilité, ce sont d’abord les
membres de la famille qui offrent leurs
épaules pour partager le poids du mal-étre.
Les amis et les voisins sont toujours en

second plan. Ces aidants proches peuvent
soutenir et aider généreusement en don-
nant leur temps, leur énergie et leurs
biens.

Dans la mentalité togolaise, la famille est
un appui str. Les enfants sont pour les
parents une garantie, et pour les Togolais,
un enfant qui délaisse ses parents est une
honte pour la société. Ce n'est pas une
corvée de prendre soin de ses parents
agés, mais une fierté et un honneur. La
famille est sacrée et irremplagable. C'est
l'une des raisons qui explique le fait qu’il
N’y ait pas encore de maisons de retraite
pour personnes dgées. Dans les hopitaux
et les maisons de santé, les membres de la
famille se relayent pour garder ou veiller
sur un membre malade malgré la présence
du corps médical.

Le Togolais en situation de précarité
compte d’abord sur sa famille. Les aidants
proches sont les membres de sa famille sur
qui il peut compter en toute situation et
a tout moment.

Tiré du magazine paroissial L'Essentiel, paroisse Saint-Laurent Estavayer (FR), février 2018



Les proches aidants
UP Jura
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« Réflexion faite, il semble qu’on est a un
moment donné de notre vie, chacun, des
proches aidants. »

« Dans la famille, dans la société, dans le
domaine médical ou humanitaire, on a toujours
besoin de quelgu’un qui s’occupe de nous, qui

déborde d’attention pour nous. »

« Les heures données ne comptent pas: on
recherche le bien de la personne dans toute son
humanité, son identité, sa richesse d’étre
unique. »

Par Lucette Robyr

-_—
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Les proches aidants

PAR LUCETTE ROBYR

C’est ce titre qui marque ce
numéro de février. Il en dit long
par lui-méme. Réflexion faite, il
semble qu’on est & un moment
donné de notre vie, chacun, des
proches aidants. Dans la famille,
dans la société, dans le domaine
médical ou humanitaire, on a
toujours besoin de quelqu’un qui
soccupe de nous, qui déborde
d’attention pour nous.

Enfant, ce sont nos parents ou
les fréres et sceurs plus 4gés qui
sont les proches aidants, et a
plus forte raison, si on se trouve
dans une situation de handicap.
Adulte, on essaie de s’entrai-
der, de garder le contact, d’étre
al’écoute de la personne qui en
a besoin: famille, voisin. Et la
vieillesse s'annongant, avec tout
son cortége d’aléas, de maladies,
de soins, etc., les petits enfants

devenus grands doivent souvent
s'occuper de leurs parents 4gés.

Proches aidants, c’est bien le
terme quon peut employer pour
tous ces étres dévoués aux étres
aimés. Une fagon aussi - a travers
ces articles — de leur rendre hom-
mage, de reconnaitre leur valeur,
leur courage, leur discrétion et
leur amour, leur sollicitude et leur
compassion. Les heures données
ne comptent pas: on recherche le
bien de la personne dans toute
son humanité, son identité, sa
richesse d’étre unique.

On a toujours besoin d’un plus
petit que soi, et cette maxime est
bien véridique tout au long de la
vie. Alors respectons et aimons
ces personnes qui donnent tant
de bonheur et apprécions-les.

Tiré du magazine paroissial L'Essentiel, UP Jura (GE), février 2018



Témoignages




Proche aidant
Secteur des Deux-Rives

« Il faut une bonne entente familiale. J’ai eu Ia
chance de bien m’entendre avec ma sceur Christiane
qui vit a Sion. Pendant onze ans, on a pris notre
maman a tour de réle pendant deux mois. »

« J’avais la chance de pouvoir compter sur mon
mari. Ce n’était pas toujours facile avec ma maman
car elle revenait tres souvent sur les difficultés de
son enfance: elle a perdu sa maman a 10 ans, elle a
commenceé a travailler tres jeune comme gardienne
de vaches ou comme employée dans les vignes. »

Par ’abbé Henri Roduit

. v - -
Saint-Augustin



Proche aidant

TEMOIN

Céline en compagnie de sa belle-mére Florence et de sa maman Clotilde (en 2014, a l'occasion du

90¢ anniversaire de Clotilde).

TEXTE PAR LABBE HENRI RODUIT (INTERVIEW DE CELINE LAMBIEL)
PHOTO: ISSUE DE LALBUM DE LA FAMILLE LAMBIEL

Tu as été proche aidante pour ta maman
surtout et pour ta belle-mére, quaime-
rais-tu nous dire sur ce role?

«Il faut vraiment une bonne entente
familiale. J’ai eu la chance de bien m’en-
tendre avec ma sceur Christiane qui vit
a Sion. Pendant onze ans, on a pris notre
maman a tour de role pendant deux mois.
Ce n’était pas simple pour ma maman
d’étre déracinée de son village, mais avec
les problémes au niveau de son cerveau, il
fallait a tout prix trouver une solution. Ma
sceur vit seule, c’était «facile» et moi jai
eu la chance d’avoir un mari, Gilbert, qui
a accepté quelle vienne chez nous et qui
m’a beaucoup épaulée. Il est méme devenu
le chouchou numéro un. Deux jours avant
sa mort au home Angelito, elle a demandé
qu’il vienne boire un verre avec elle.

En couple, nous avons aussi accompagné
ma belle-meére. C’était facile car elle habi-
tait tout pres. Elle venait régulierement
diner chez nous. Mon mari soccupait des
factures... moi des transports et de diffé-
rents services (faire le semainier...), ce qui
a permis de se passer du CMS.

Est-ce que ¢a a été difficile de faire le pla-
cement au home?
Non, pas du tout. Ma belle-mére ne voulait

plus rester seule. J’avais pris connaissance
de Pouverture a Riddes du petit home
Angelito de dix places, sur le modéle trés
familial d’Angelito a Ardon. Elle a été la
premiére a en bénéficier.

Ma mere ne pouvait plus faire les esca-
liers, or la cuisine est au premier étage
et les chambres au deuxiéme. Elle a donc
demandé de trouver une solution. Elle a
passé six mois au home Angelito.

Quelles ont été les contraintes mais aussi
Papport de cette aide ?

Impossible de partir sans s’assurer que
quelqu’un d’autre puisse étre présent.
Javais la chance de pouvoir compter sur
mon mari. Ce n’était pas toujours facile
avec ma maman car elle revenait tres sou-
vent sur les difficultés de son enfance:
elle a perdu sa maman a 10 ans, elle a
commencé a travailler trés jeune comme
gardienne de vaches ou comme employée
dans les vignes du Clos de Ballavaud.
Mais lapport est énorme. La chance
d’avoir pu s’occuper jusqu’au bout de
parents qui sont devenus trés 4gés, parce
qu’ils étaient certainement bien avec nous.
Encore aujourd’hui mon mari parle beau-
coup de sa belle-maman.

Tiré du magazine paroissial L'Essentiel, secteur des Deux-Rives (VS), février 2018



Proche aidant
Secteur des Deux-Rives

« Edi, jeune pere d’un petit garcon de 7 ans, a été,
durant cing ans, proche aidant de son épouse
atteinte d’une maladie évolutive trés invalidante et
décédéeiil y a un peu plus d’une année. »

« Nous étions jeunes mariés et parents d’un petit
garcon d’une année quand mon épouse est tombée
gravement malade. Aprés un diagnostic guére
optimiste, ma premiére préoccupation a été de lui
assurer les soins que nécessitait son état avec le plus
de confort possible et en restant au sein de notre
petite famille. »

« Etre parmi nous lui donnait joie, courage, force et
espérance. Ce qui comptait beaucoup pour elle était
de voir grandir le plus longtemps possible son enfant,
le voir sourire, jouer, respirer la vie. »

Par Pierre Ancay

-_—
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EDITORIAL

Proche aidant

1 www.proches-
aidants.ch

TEXTE ET PHOTO PAR PIERRE ANGCAY

«Un proche aidant est une personne qui
soutient un proche atteint dans sa santé, son
autonomie. Il assure a titre non profession-
nel un soutien (de prés ou de loin, régulier
ou irrégulier) pour l'aider dans ses difficul-
tés et assurer sa sécurité. Il peut sagir d’un
membre de la famille, d’un voisin ou d’un
ami.»’

Edj, jeune pére d’un petit garcon de 7 ans,
a été, durant cinq ans, proche aidant de son
épouse atteinte d’'une maladie évolutive tres
invalidante et décédée il y a un peu plus
d’une année.

A la question « Pourquoi avez-vous pris la
décision de devenir proche aidant de votre
épouse?», sa réponse fut la suivante:
«Nous étions jeunes mariés et parents d’un
petit garcon d’'une année quand mon épouse
est tombée gravement malade. Aprés un
diagnostic guére optimiste, ma premiére pré-
occupation a été de lui assurer les soins que
nécessitait son état avec le plus de confort
possible et en restant au sein de notre petite
famille. Il faut dire que, malgré I’évolution
de sa maladie, un séjour de longue durée
a ’hopital ne pouvait apporter que peu de
“valeur ajoutée’.

Aussi, méme si sa maladie devenait rapi-
dement invalidante, mon épouse souhaitait
de tout son cceur étre prés de son fils et de
son mari. Etre parmi nous lui donnait joie,
courage, force et espérance. Ce qui comp-
tait beaucoup pour elle était de voir gran-
dir le plus longtemps possible son enfant,
le voir sourire, jouer, respirer la vie. Ainsi,
entre hospitaliser mon épouse et la garder
prés de nous, ma décision fut vite prise: je
serai son proche aidant. Pendant cing ans,
nous avons pu avoir une “vie familiale”
malgré la présence de la maladie et toutes
les contraintes médicales, administratives,
professionnelles et financiéres qui y étaient
liées. Lamour et la présence de mon épouse,
de mon fils, le confort que pouvait lui offrir
le foyer familial, me paraissaient non seu-
lement évidents mais tellement plus impor-
tants quun confort financier et que mon
développement professionnel.

Dans cette “bagarre” de tous les instants
pour la vie, si je wavais pas pris la décision
d’étre proche aidant, jaurais certainement
passé a coté de l'essentiel durant ces cing
années. Jai essayé, de toutes mes forces,
de donner une présence, de l'amour, de la
joie a mon épouse et d mon fils. Oui, a mon
épouse a qui javais promis, le jour de notre
mariage, de laimer et de la soutenir en
toutes circonstances.

Malgré un contexte difficile, le choix que
nous avons fait était vraiment le meilleur
Dieu soit loué!»

Tiré du magazine paroissial L'Essentiel, secteur des Deux-Rives (VS), février 2018



Proches aidants
UP Renens-Bussigny
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« On pense que c’est nous qui apportons, mais les
patients nous donnent beaucoup aussi. Et puis c’est
un travail qui m’aide a m’ouvrir a ’autre, et
réciproquement.»

« Parfois, I'incompréhension réciproque: il faut
s’adapter, apprendre a connaitre I’autre qui peut
méme refuser notre aide, et ne pas vouloir admettre
qu’il a besoin d’aide. C’est un apprentissage des
deux cotés... »

« Je me prépare a rencontrer des gens que je ne

connais pas, et qui ne me connaissent pas. Il faut

beaucoup d’humilité quand on est au service de
I’autre. »

«Parfois, jappelle une dame "grand-meére", ou
"mama"; les patientes sont touchées et avouent
méme parfois que I’on fait désormais partie de leur
famille, car on est la tous les jours a leur service et a
leur écoute, ce que leurs propres familiers parfois ne
font pas aussi régulierement... »

Par Thierry Schelling

-_—
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Paroisse de Saint-Francois d'Assise

TEXTE ET PHOTO PAR THIERRY SCHELLING

Vous la connaissez, non? Alice,
Alice Dituba, maman de notre
Kevin, parfois enfant de cheeur
(enfin adolescent!) et membre
du PAF, notre groupe de jeunes
paroissial... Alice, qui habite &
deux pas de la cure avec son fils,
est aide-soignante dans le Nord
renanais depuis quelques mois,
aprés avoir exercé comme tel
depuis trois ans. Originaire de
la République démocratique du
Congo, elle nous livre quelques
pensées et réflexions sur son role
et son métier.

Alice, qu’est-ce qui te plait dans
ton métier?

Le contact avec les autres, bien
str, partager ce que je peux et sais
faire, et en fin de compte, recevoir
d’eux beaucoup. Car on pense que
Cest nous qui apportons, mais les
patients nous donnent beaucoup
aussi. Et puis c’est un travail qui
m’aide & mouvrir a l'autre, et réci-
proquement.

Quelques difficultés ?

Parfois, I'incompréhension réci-
proque: il faut s’adapter, appren-
dre a connaitre l'autre qui peut
méme refuser notre aide, et ne
pas vouloir admettre qu’il a
besoin d’aide. C’est un apprentis-
sage des deux cotés... Il y a méme
une certaine frustration, parfois,
quand on ne se comprend pas.
Et puis le stress des horaires fait
qu’il faut parfois se limiter a ce
quil faut faire, et partir alors que
la personne aidée aurait eu envie

- et moi aussi! - de continuer a
parler. Cest vrai que mon métier
me fait rencontrer les diverses
précarités des personnes: phy-
sique, mentale, psychique, éco-
nomique, sociale, mais aussi
parfois religieuse. D’ailleurs,
plusieurs patients recoivent LEs-
sentiel que je trouve sur leur table
de nuit...

Peut-on parler de vocation dans
ton cas?

Oui, car ma foi joue un grand role
dans mon quotidien profession-
nel. Je me prépare a rencontrer
des gens que je ne connais pas, et
qui ne me connaissent pas. Il faut
beaucoup d’humilité quand on
est au service de l'autre. De plus,
ma couleur de peau fait que des
patients, au début, parfois, sont
un peu réticents. Alors il faut
étre patient et humble, et petit a
petit, la confiance s’établit. Par-
fois, j’appelle une dame «grand-
meére», ou « mamar; les patientes
sont touchées et avouent méme
parfois que l'on fait désormais
partie de leur famille, car on est
la tous les jours a leur service et a
leur écoute, ce que leurs propres
familiers parfois ne font pas aussi
réguliérement...

Grand merci, Alice, pour ce
témoignage!

Tiré du magazine paroissial L'Essentiel, Unité pastorale multiculturelle de Renens-Bussigny (VD), février 2018




C’est un cadeau

de pouvoir donnner
Au large

Il était une fois
Grand-meére

S « La venue de mes petits-
sbmedsdugin — @nfants m’a mise en route.
e de gro chln.. J’aide volontiers mes

. enfants afin qu’ils n’aient

et s pas besoin de les placer.

Do ot owns e, Ca leur évite des frais. Tout
Visage de bonheur ’

Qi disspe nos penes, le monde n’a pas cette

Tu resteras pour nous o

Ll b e chance de pouvoir

De notre ime d'enfant ! .

s’occuper de ses petits-
enfants. »

« La présence de mes
petits-enfants me motive
pour monter une jolie
creche. lls restent
émerveillés devant. Je me
réjouis de pouvoir réaliser
des activités manuelles
avec eux. »

Propos recueillis par
Bernadette von Niederhauser
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Il était une fois
Grand-meére

Gramd-mdee 1 Grand maman |
Oans ls bowche enfantine
Asfourdhad, et “wmamie”

Qo fuse & tost mormint

Mamie, s confidente
Den Lormen, des hagring,
e ]

Arec de groo cilina.

Ml gul prewd 4 temps
D¢ comter des histeires
A se» petits-erdents
A e, quand il falt notr.

Dence ot bonne mande,
Visge de donkewr
Qual sl mos peines,
Tl resteras poser nows
Le ploos besss sovevomie
O notre Jome Lenfamt |

REGARDS CROISES

Lorsque 'on parle de « proche aidant », on imagine souvent
des personnes qui aident, soutiennent et offrent de leur
temps a des personnes agées. Ce qui est trés souvent le cas.
Dans ce numéro, Au Large vous propose de rencontrer

une grand-maman proche aidante qui consacre son temps
a ses petits-enfants. Une autre maniére d’aider ses enfants
pris dans le tourbillon de la vie active.
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Je suis allée a la rencontre d’une proche
aidante. Catherine (nom fictif) est toute
heureuse de m’accueillir avec une tisane.
Chez elle ¢a respire la vie et la créativité.

Qu’est-ce qu'évoque pour vous 'appella-
tion «proche aidant» ?

Pour moi cCest une personne qui aide les
membres de la famille ou des amis proches.

Pourquoi étes-vous proche aidante?
Comment cela a-t-il démarré...

La venue de mes petits-enfants m’a mise
en route. Jaide volontiers mes enfants
afin qu’ils n’aient pas besoin de les placer.
Ca leur évite des frais. Tout le monde n’a
pas cette chance de pouvoir s'occuper
de ses petits-enfants. Pour moi clest une
joie et un vrai plaisir de m’en occuper.

Concretement, jai commencé a étre
proche aidante en m’occupant de mes
beaux- parents. Maintenant ce sont
mes enfants que jaide en accueillant mes
petits-enfants.

Lors des jours de garde, je les accueille a
7h le matin et ils restent jusqu’a 18h.

Cela m’apporte beaucoup de bonheur.
C’est une joie de les voir grandir et de par-
tager des activités avec eux: promenades,

jeux... La présence de mes petits-enfants
me motive pour monter une jolie créche.
Is restent émerveillés devant. Je me réjouis
de pouvoir réaliser des activités manuelles
avec eux.

Cela implique aussi parfois quelques
contraintes: je dois m’adapter aux horaires
de travail des parents et ne garder quun
jour pour mes rendez-vous personnels.

Cet engagement correspond & mon carac-
tére, a ma nature d’aider les autres.

Ce sont des moments super sans avoir la
responsabilité des parents.

Ou puisez-vous toute cette énergie?

Je suis trés bien épaulée de la-haut, avec
mes anges gardiens. D’ailleurs, jai plein
de figurines d’anges dans la maison. Mes
anges sont des forces «surnaturelles»
qui m’aident.

Les petits-enfants me permettent d’avan-
cer sans toujours me plaindre.

C’est tellement de bonheur avec les sorties,
les expressions, les bons moments parta-
gés.

Malgré la fatigue, c’est un cadeau de
pouvoir m’en occuper!
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