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Du bon usage des vacances

Le repos est le socle fédérateur de toute action entreprise en faveur des
proches aidants. De tous les proches aidants. Qu'il s'agisse de répit, de souffler,
de reléve, de récupération, de vacances, qu'on lI'appelle comme on voudra, il
n'y a que des différences de degré, pas de nature. Le principe est le méme :
qui veut voyager loin ménage sa monture. En d'autres termes, pour aider da-
vantage, plus longtemps et mieux, il est absolument nécessaire de se reposer
suffisamment.

La grande difficulté réside dans I'anticipation de la demande d'aide, dans la
reconnaissance de son propre besoin de repos; or, on présume de ses forces
jusqu'au déni.

Quel que soit le point de vue que 'on adopte, l'idée courante consiste a croire
que prendre des vacances est synonyme d'abandon de la personne aidée. En
cela, la notion méme de repos est culpabilisante et suffit a bon nombre de
proches pour ne se reposer jamais, remplir un engagement et un devoir qu'ils
simposent a eux-mémes jusqu'a l'excés, I'épuisement, I'exténuation. Certes,
on ne choisit pas d'étre proche aidant, mais on peut choisir de ne pas tomber
malade. Tout proche aidant devrait étre attentif a pouvoir aider plutét que
prendre le risque de se trouver dans l'incapacité de le faire, d'étre hospitalisé,
voire d'en mourir. Pour conserver toutes ses vertus réparatrices, le repos doit
étre librement consenti, préparé, faisant ainsi partie d'une saine gestion de soi
et de [‘équilibre familial.

La nature entiere régulierement se repose. Derriere les apparences froides et
austeéres de ['hiver, se prépare en secret le grand retour printanier que nous
attendons tous, et dont le mérite est de redonner a tous les étres vivants, éner-
gie, force créatrice, allant et espérance. C'est la puissance du renouveau. Les
vacances de la nature, c'est I'hiver. Sans lui, pas de printemps. Nous ne fonc-
tionnons pas différemment n'étant pas soustraits a la nature et a ses principes
fondamentaux. Si le proche aidant, dans la noblesse de sa tdche, parvient a
considérer que de ses vacances surgiront, pour le bénéficiaire, sa famille et lui-
| méme, les bienfaits d'un renouveau, alors il inscrira son ceuvre
dans une continuité salutaire.

HeWé Hoffmaﬂﬂ fondation
PR OXY

Directeur



Le temps
de I'essentiel

« Allégez-vous la vie... » est le
message de la fondation Pro-xy. lI
invite a décider, et entreprendre,
les choses qui rendent 'existence
plus facile et plus agréable. Les
vacances font partie des mesures
qui, 2 I'’heure du développement
durable, permettent une meil-
leure gestion individuelle de la
santé des proches aidants. Chez
Pro-xy, nous sommes conscients
de la difficulté de passer au léger
car c’est un acte chargé de sens
et d’enjeux. Auparavant, notre
message était un avertissement
orienté prévention : « n’attendez
pas d’étre épuisé ». Il faut y voir
deux éclairages de la méme réali-
té :le repos est une nécessité. Le
temps de l'essentiel.

« Je suis lessivé mais je ne peux pas
partir et la laisser » : combien de fois
ce discours est-il tenu, chargé qu'il est
de réalités familiales, d'engagements
pris et de pactes, de peurs, d'imagi-
naire, et de croyances !

L'inégalité est monnaie courante dans
les fratries. Chez les enfants adultes ai-
dants, tout repose le plus souvent sur
les épaules d'un(e) seul(e), les autres
se désintéressant plus ou moins de la
question.

Des lors, le fait quun(e) seul(e)
endosse toute la charge de laide
contribue tant a I'épuisement qu'a la
culpabilisation sachant que personne
d'autre ne prendra volontiers le relai
en son absence. Si c'est pour partir
préoccupé(e) et finalement ne pas
trouver la tranquillité d'esprit, autant
resterici en €tant a bout, mais un peu
plus serein.

L'épuisement guette...

Indispensable ?

Du point du vue d'un ancien proche
aidant et curateur, M. G.: « Quand on
est proche aidant, je pense qu'il faut
se planifier des vacances quel que soit
I'€tat de la personne dont on s'occupe.
En d'autres termes faire fi de la situa-
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tion actuelle car, sinon, on nen prend
jamais. Donc, on planifie des vacances,
on organise le soutien nécessaire, et on
ne cherche surtout pas la période ou le
bénéficiaire va bien pour partir, car ¢ca
ne marche jamais. Il semble évident que
des tiers sont souvent mieux a méme
d'évaluer aussi objectivement que pos-
sible la situation (famille, médecin, amis,
voisins, ...) car ils voient la personne
aidée sous un autre jour et voient aussi
le proche aidant avec une certaine
objectivité. Il gjoute que « se croire in-
dispensable est une particularité tres
humaine » et nous invite cependant
aussi a nous poser la question de savoir
si ce qu'on fait est objectivement fai-
sable par quelqu'un d'autre et, pour lui,
la réponse est sans équivoque: ouil « Les
cimetieres sont remplis de personnes
indispensables. Au fond, pourquoi nous
pensons-nous donc tellement, mais tel-
lement indispensable 7 »

La hantise de Pété

Le répit dont la durée peut étre va-
riable, pourrait se définir comme un
ensemble de solutions permettant
au proche aidant de récupérer tant
moralement que physiquement.
Concretement le répit consiste en
une interruption momentanée de ce
qui occasionne une souffrance morale
ou physique, une situation doulou-
reuse. Ce que nous préconisons aux
proches aidants, c'est de s'accorder
librement des instants de repos, sorte
de respiration salutaire permettant,
en reprenant des forces, de retrouver
celle de continuer...

L'approche de I'été (et 'été) est une
période assez inquiétante pour les pa-
rents dépendants et leurs aidants alors
que ceux-ci devraient en tirer profit
pour emmagasiner de ['énergie, de la
chaleur et de la lumiére, en pensant a
eux d'abord, pendant quelque temps.




L'été est une période qui invite a ne
rien faire ou choisir des activités de
nature a se ressourcer en allégeant le
corps et I'esprit. Or, la majonité des ai-
dants ne prend plus de vacances. Par-
fois depuis longtemps. Et c'est I'erreur.

Changer de contexte et de rythme

C'est pourquoi, depuis quelques an-
nées, on voit fleurir en France, au Ca-
nada, notamment... des organismes
qui ont pour but de faciliter la vie des
proches aidants, en proposant et en
organisant des séjours adaptés pour
récupérer. Avec ou sans l'aidé.

S’organiser

L'organisation est le souci du pre-
mier instant. Dés que l'idée du repos
prolongé traverse |'esprit de l'aidant,
en général sur recommandation de
I'extérieur (ami, famille, médecin,...),
une cohorte d'objections, toutes aussi
défendables les unes que les autres,
fait son apparition : I'absence, le co(t,

la culpabilité, linquiétude, le risque, ...
Tout y passe. Pourtant, la nécessité
demeure. Quels que soient les argu-
ments, leur pertinence et leur égiti-
mité, il n'en demeure pas moins que
le besoin objectif de se reposer est la
clef de volte de la santé du proche
aidant dont peut dépendre celle de
laidé.

Se libérer du quotidien

Les vacances

c’est Pabsence

Dans l'esprit de l'aidant ; il n'a pas le
droit moral de s'absenter. S'absenter
c'est trahir, c'est manquer a sa parole
et son engagement, c'est 'abandon.
Mais a tout bien considérer, I'absence
c'est aussi le travail quotidien lors-
qu'on est en activité professionnelle.
Elle est juste plus facile a justifier en-
vers ['aidé. Ce qui ne résout en rien le
probléme de la culpabilité.
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L'absence imputable aux vacances
présente une double spécificité que
sont I'éloignement et la durée. Ces
deux facteurs conjugués inspirent for-
cément le pire au proche aidant (et
futur vacancier) qui voit une violente
atteinte portée a sa capacité de réagir
en cas d'urgence. En fatt, il est souvent
si difficile de laisser le bénéficiaire de
présences et de soins que l'une des
solutions les plus fréquemment choi-
sies par les proches aidants est de ne
pas partir ou, dans le meilleur des cas,
ne partir que pour une tres courte
période et rester a proximité.
L'inconvénient de cette formule pour
le proche aidant étant que le dépayse-
ment n'est jamais total ni le repos réel,
car il reste ainsi sur le qui-vive. C'est
comme rester continuellement rivé a
son téléphone portable, toujours prét
a retoumner a la maison sur le champ.
D'un autre c6té, le repos c'est an-
ticiper et organiser a l'avance les
présences sécurisées, laisser des ins-
tructions claires d'entente avec la per-
sonne aidée et, enfin, partir la ou on
ne peut pas étre joint a tout instant,
en changeant de rythme, de paysage
et de lumiere.

Les raisons économiques
Partir en vacances, c'est cher, c'est un

L'inquiétude persiste

fait. Bt tous n'en ont pas les moyens
tant les colts engendrés par l'aide
peuvent étre élevés I'année durant.
Donc, on se prive maintenant en
prévision de l'avenir inévitablement
sombre. Et cet avenir, c'est bien sou-
vent 'EMS dont le court séjour n'est
que l'antichambre. L'EMS, qui semble
inéluctable a beaucoup, est une vraie
source d'appauvrissement dans le pa-
trimoine des familles. Donc, renoncer
aux vacances serait une facon d'épar-
gner un peu. Bon ou mauvais calcul ?...

Tous désécurisés

Force est de constater que l'idée
méme des vacances a généralement
le pouvoir immédiat de désécuriser
aidants et aidés dés que la question
arrive sur le tapis. On croit souvent
aussi que l'aidé ne va jamais accepter
I'absence de l'aidant habituel. Ce qui
n'est pas vrai. L'aidant, lui, s'inquiete
tout de suite et comme par réflexe de
ce que l'aidé « va devenir » le temps
d'un congé. Soit parce qu'il pense
que personne ne peut s'en occuper
comme lui, soit parce qu'il est plus
simple de faire soi-méme que d'ex-

pliquer.



Rares sont les personnes aidées qui
percoivent avec clarté la nécessité,
pour celles qui les aident, de prendre
congé en les y invitant de bon coeur.
« Je suis dgée, et bien un peu tourmen-
tée avec les vacances... Lorsque ma
fille part 2 ou 3 fois par année une se-
maine en Tunisie, je ['accepte volontiers
car ma fille a aussi droit a ses vacances !
Pro-xy est bien précieuse pour moil Mon
fils habite a deux heures de chez moi,
en cas durgence. Mais je le vois peu,
alors que ma fille vient habituellement 2
fois par semaine. Je sens le vide quand
elle part. Mais les enfants ne prennent
jamais leurs vacances en méme temps,
et ca me tranquillise un peu. »

Quels risques de ne pas se
reposer ?

Quelle gquen soit la raison, le risque
majeur de ne pas se reposer, (et pas
seulement dans le cas des couples
agés), c'est de se trouver dans la si-
tuation ou l'on finit par avoir deux
personnes hospitalisées au lieu d'une
seule. Cest le véritable abandon.
Manque de repos, surmenage et sur-
charge favorisent I'augmentation ou
[apparition de pathologies. L'aidant ne
s'accorde peut-étre pas le droit moral
de sabsenter, mais il a envers lui-
méme le devoir physique, émotionnel

et psychique de se reposer. Clest la
que se manifeste le déni, laidant pré-
sumant souvent de ses forces.

Les risques sont multiples

L'effet pervers est que cette appa-
rente générosité envers la personne
(aidée) risque de tourner au cauche-
mar pour tout le reste de l'entourage.
La multiplication des personnes a
aider impacte le reste de la famille, en
augmentant le nombre de personnes
devant endosser le réle d'aidants.
Charité bien ordonnée commence
donc, une nouvelle fois, par soi-
méme. Penser a soi n'est de loin pas
le vilain égoisme menant droit aux
enfers, mais une générosité dont les
effets seront nettement plus larges.

Freins et renoncements

Les vacances sont le domaine de
renoncement le plus fréquent des
proches aidants. En France, par
exemple, pour enrayer cela, le prin-
cipe des vacances est inscrit comme
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objectif national dans la loi du 29 juil-
let 1998 relative a la lutte contre les
exclusions : “'accés de tous, tout au
long de leur vie, aux vacances et aux
loisirs”™. Il est pourtant souvent renié
par les aidants, notamment pour des
motifs moraux et économiques.

Des freins multiples

Les motifs pour ne pas se reposer, ce
n'est pas ce qui manque. Du point de
vue du proche aidant, la crainte de
Iaggravation de la situation, comme
la peur des réactions de l'aidé face
a une modification de ses habitudes,
sajoutent au déni de son besoin per-
sonnel de repos, a sa culpabilité de
prendre « du bon temps » alors que
l'aidé est en souffrance chez lui, ainsi
qu'au sentiment de devoir encore ré-
soudre un tas de choses avant de s'au-

le refus d'entrer temporairement dans
un établissement dont elles ne savent
pas si, réellement, elles en ressorti-
ront (ce qui traduit un manque de
confiance sur les causes duquel il faut
sinterroger). Pour couronner le tout,
elles observent souvent l'indisponibi-
lité de leur entourage, et se trouvent
conscientes d'étre soudain l'enjeu de
discordes familiales.

Autre réalité qu'il serait illusoire de
sous-estimer : le profil des « Tatie
Danielle ». C'est-a-dire que, sous des
dehors inspirant toute la compas-
sion du monde, certaines personnes
aidées exercent sur les aidants une
pression telle quelle ressemble a une
prise en otage, a un chantage affectif
et moral puissant: une véntable tyran-
nie. Cet état de fait, relativement cou-
rant, concourt a I'épuisement sournois

toriser une pause.
Sans parler de la
difficulté a s'or-
ganiser des qu'il
sagit de laména-
gement du temps
de vacances.

du proche qui sous l'effet
de manipulations savantes,
finit par étre incarcéré
dans la relation. Dans ce
cas de figure, toute prise
de vacances devient vaine
car une inqui¢tude accrue

Du point de vue des personnes ai-
dées ou accompagnées, s'expriment
une forte résistance au changement
lie a 'appréhension d'étre hors de
son domicile et d'un confort connu, et

a laquelle s'ajouterait une culpabi-
lité dévorante, consommerait toute
I'énergie d'un repos devenu sans
profit. Le proche vit dans le chantage
permanent.



Les réponses organisées
Neéanmoins, les solutions existent et
sont plus nombreuses qu'il n'y parait.
Souvent, elles sont le fruit de l'initiative
de grandes associations de malades
ou de parents de malades : myopa-
thies, diabetes, maladie d'Alzheimer,
et bien d'autres.

Mais qu'en est-il pour ces milliers de
proches qui s'épuisent dans une re-
lation de dépendance, devenant eux-
mémes dépendants, sans qu'il y ait
de pathologie particuliere qui entre
en ligne de compte ! Juste I'age, I'af-
faiblissement, l'usure normale des fa-
cultés. ..

Des bienfaits certains
Construire un projet de vacances,
c'est d'abord s'accorder un temps
pour soi. Dans un cadre organisé, c'est
aussi se procurer du plaisir et retrou-
ver un bien-étre, grace a des équipes
et des environnements adaptés. Les
vacances permettent de se ressour-
cer, et par conséquent de mieux vivre
le quotidien et de poursuivre, au re-
tour, laccomplissement de son enga-
gement auprés de l'aidé.

On constate qu'il existe de plus en
plus d'organisations qui mettent sur
pied des séjours de vacances adaptés
aux proches aidants. Souvent d'ail-
leurs en compagnie de la personne
aidée dont il est finalement relative-
ment souvent difficile de se séparer.
A peu de choses pres les concepts se
ressemblent témoignant d'une part de
la grande nécessité pour les aidants
de changer d'air, de perspective, de
rythme. Néanmoins, on est en droit
de se demander si le fait de s'absenter
du lieu de vie habituel en emmenant
avec soi la personne qui requiert une
épuisante attention est une bonne
idée.

L'envers de la médaille est que quitter
la personne habituellement aidée est
souvent pergu comme une occasion
de stress supplémentaire du simple
fait de I'éloignement. Moralité, si la ré-
cupération physique ne saccompagne
pas d'un repos mental et psychique
simultanés, elle risque fort d'étre tres
insuffisante. Le psychique est presque
plus important que la relaxe corpo-
relle.

Partir: c’est avec ou sans
le bénéficiaire ?

A moins qu'il s'agisse de vacances or-
ganisées et encadrées, si aidant et aidé
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partent ensemble, il est souhaitable
de prévoir une recherche de service
de répit sur place car c'est souvent
possible, et prendre un repos suffi-
sant. C'est déja ca. Certains proches
aidants sont capables de voyager avec
leurs bénéficiaires (pour autant que
leur état le permette) alors que la plu-
part a cessé de I'envisager parce que
c'est devenu trop compliqué. Et ex-
trémement colteux. Sinon, ils doivent
prendre des dispositions (parfois avec
de multiples intervenants, impliquant
également un co(t) pour les soins de
leur bénéficiaire, a la maison ou dans
un établissement d'accuell, pendant
labsence.

Partir avec ou sans ?

L'aide sur place demande aussi de
l'anticipation comme le raconte Da-
nielle Nicolier, Coordinatrice du Cha-
blais (région touristique) au travers de
différents cas de figure: « Nous avons
eu une situation de vacanciers anglais
qui venaient au chalet chaque année

a Villars pour skier. lis ont fait appel
a Pro-xy pour veiller sur la grand-ma-
man pendant qu'ils étaient sur les
pistes ». Parfois, nous sommes tous
un peu frustrés : « Certaines demandes
de vacanciers n'ont pas pu étre hono-
rées en raison des exigences posées: ils
nous téléphonent des leur arrivée pour
demander une aide immédiate avec
des impératifs dhoraires et de langue.
On n'a pas toujours I'équipier adéquat
et disponible, surtout en période de va-
cances, et qui parle la langue souhaitéey.
Et Danielle Nicolier de poursuivre
pour démontrer que, ou que I'on aille,
avec de I'anticipation les organisations
locales peuvent faire quelque chose :
« Nous avons accompagné un couple
qui venait chaque année en retraite 2 a
3 semaines dans la région. Madame a
fait appel a Pro-xy pour sortir son mari
pendant qu'elle se reposait. Suite a un
AVC, Monsieur ne pouvait se déplacer
seul (fauteuil roulant). Un équipier sy
est rendu 3 a 4 fois par semaine durant
leur séjoun. En revanche, les choses
sont différentes lorsque les vacanciers
sont demandeurs de soins, « nous
les réorientons vers des organismes de
soins a domicile qui peuvent leur appor-
ter tout ce dont ils ont besoin, avec la
méme personne, le prix n'étant pas un
probléme dans la plupart des cas. »



Les défis de voyager
ensemble

Pour bon nombre de proches aidants,
voyager est devenu trop difficile.
Comme le raconte Josiane™ : « a un
moment donné ¢a devient plus facile de
rester a la maison ».

Autre perspective, le cas de Made-
leine* proche aidante, qui ne vit pas
avec sa mere pour qui il est plus facile
de rester a la maison. Plusieurs fois
par année, Madeleine part 5 jours en
vacances en Valais ou elle a un appar-
tement. Avant de partir, elle fait les
courses pour sa mere qui a aussi une
femme de ménage trés serviable a
qui elle peut demander beaucoup de
petits services. Elle dit ne pas vouloir
aller en vacances avec sa fille pour ne
pas la charger. Tous les 2 ans envi-
ron, Madeleine part plus d'une se-
maine, c'est le fils qui prend le relai.
Bien qu'elle dise parfois souhaiter
partir, la maman, trouvant toujours
une excuse pour ne pas le faire, n'a
plus trop envie de quitter sa maison.
Equipée d'un sécutel, elle est tout
a fait capable de se gérer. Mais elle
ne veut surtout pas quitter son chat!
Annie* et son époux ont cessé de
voyager lorsqu'ils n'ont plus été en

mesure d'obtenir des assurances pour
celui-ci.

Pour I'épouse de Max*, c'était devenu
trop difficile de voyager parce qu'elle
ne pouvait rester assise pendant de
longues heures.

Le fils de Viviane* et Louis* n'aimait
pas voyager, ce que Louis commente
. « Je pense que dapprendre a désap-
prendre ces choses (vacances familiales)
est difficile. Si vous étes une famille qui
prend des vacances familiales et que
vous n‘amenez pas une partie de la fa-
mille, quelle sorte de famille est-ce? Ne
pas I'emmener en vacances démontre
dans les faits notre amour pour lui et
non une sorte de rejet, bien que ceci
semble fou et contre-productif en ap-
parencey.

Une équipiere témoigne : « Oui, les
proches que je releve peuvent envisager
des vacances. lls vont partir. lls ne sont
pas partis depuis le décés du mari l'an
demier, (avant ils partaient). lls partent
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a l'étranger, en avion, deux semaines,
le couple et leur enfant, sans la béné-
ficiaire. Comment cela se passera-t-il
sur place pour la bénéficiaire, & domi-
cile 7 Une voisine, amie de sa fille, pas-
sera tous les jours si possible, pour voir
comment ¢a va, faire les courses.... Je
passerai une fois par semaine 2 heures
comme dhabitude. Elle aura les repas
quotidiens du CMS. Pour les proches
aidants en vacances ; ils téléphoneront
tous les jours si c'est possible, et auront
des contacts avec leur amie qui s'oc-
cupe de la bénéficiaire. »

Les intervenants de terrain observent

divers comportements face aux va-

cances de la part des proches aidants :

* les vacances sont impossibles a
envisager (on n' y pense méme
pas )

* Le proche aidant part avec son
conjoint (la personne aidée) mais
ce ne sont pas de vraies vacances.
Seulement un changement d'air

* Le proche aidant (un enfant d'age
adulte) ne vit pas avec la per-
sonne aidée mais, s'absente en
veillant a ce qu'un autre membre
de la fratrie soit I3, quitte a ren-
forcer les présences du CMS et
de Pro-xy

* Le proche aidant est réguliere-
ment soulagé par Pro-xy et lui
demande d'intensifier ses pré-

sences durant son absence
* Le proche fait appel a un court
séjour

L’expérience ailleurs

... canadienne

De lautre c6té de I'Atlantique, les
cousins canadiens, toujours en avance
sur ces questions, ont concrétisé des
2013 le fait que s'octroyer deux voire
trois jours de congés complets quand
on est aidant naturel, n'est plus impen-
sable. Plus maintenant. Par exemple,
grace a une aide financiere de Québec
de 218 000 $ sur trois ans, le Centre
de soutien au réseau familial (CSRF) a
lancé un programme de répit de deux
ou trois jours offerts aux aidants natu-
rels. De tous les besoins exprimés par
les proches aidants, celui du répit est,
comme partout, de loin le plus urgent.
L'objectif est que les aidants sachent




qu'il y a davantage de services sur le
terntoire. Les sommes dargent ver-
sées par le Québec sont redistribuées
selon les propositions de projets faites
par différentes organisations d'aide
aux aidants. Cette fois-ci, 'emphase
a été mise sur les projets favorisant
une plus grande accessibilité au répit
pour les aidants. «ll y a des gens qui
nous disent qu'ils n‘ont pas vu leur fa-
mille depuis des années parce qu'ils
ne peuvent pas sortir de la régiony té-
moigne la directrice de 'une de ces
organisations, laquelle offre 45 blocs
de plusieurs jours ou un intervenant
peut se rendre chez la personne aidée
et y passer jusqu'a 72h. L'aidant peut
alors en profiter pour se rendre chez
des amis ou s'offrir quelques jours
a l'extérieur. Si celui-ci préfere de-
meurer a la maison pour profiter de
son répit, c'est possible dans le cadre
d'un partenariat avec des structures
d'accueil temporaire. Le programme
prévoit méme un montant forfaitaire
pour que I'un ou l'autre, de 'aidant ou
de l'aidé, puisse bénéficier d'un diver-
tissement.

Dans le cadre du méme appel de pro-
jets, la Société Alzheimer de Granby
(prés de Québec) a recu l'importante
somme de 490 000 $. Une aide ré-
partie sur trois ans également pour un

g

projet visant a améliorer l'offre de ser-
vice en incluant les aidants. On n'est
pas encore sur des durées de réelles
vacances, mais, progressivement, ai-
dants et aidés se familiarisent avec
labsence sécurisée.

... francaise

Considérant que les vacances sont
un outil social innovant pour soutenir
le répit des proches aidants, il existe,
chez nos voisins francais, I'Agence Na-
tionale pour les Chéques-Vacances
(ANCV), qui a développé, pour les
60 ans et plus, des séjours spécifiques
aidants-aidés, adaptés pour les aidants
et leurs malades.

Ces programmes « Seniors en Va-
cances » proposés a tarif préféren-
tiel integrent la problématique de
la dépendance et permettent aux
proches aidants qui accompagnent
une personne en perte d'autonomie
(ou en situation de dépendance) de
bénéficier de plein droit d'une aide au
départ en vacances qui représente 50
% du colt du séjour.

Le programme « Seniors en Va-
cances », développé depuis 2007 a
bénéficié a pres de 300 000 seniors
(a fin 2015). Une étude de 'ANCV
(2015) dont les objectifs €taient de
mieux connaftre le profil des aidants
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partis dans le cadre du programme
« Seniors en Vacances » a mis en
évidence que les vacances ont des
effets trés bénéfiques sur les proches
aidants. Les profils des aidants dont
la moyenne d'age est de 69 ans (72
ans pour le proche accompagné)
sont largement des conjoints (69 %),
les autres se répartissant de facon
équilibrée entre les amis, d'autres
membres de la famille (pour moitié
leurs enfants). A noter que 64 % sont
des femmes.

Dans les grandes lignes il ressort de
cette étude portant sur 1980 per-
sonnes dont 58 ont répondu, que le
repos est la principale motivation du
départ en vacances. Vient ensuite le
besoin d'étre rassuré (79 %) tout en
voulant faire bénéficier l'aidé, comme
tout le monde, du pouvoir d'évasion
des vacances (/5 % déclarent vouloir
sortir leur proche de son cadre habi-
tuel). Le partage d'activités avec l'aidé
(43 %) et d'expériences entre aidants,
compte beaucoup.

Pendant le séjour, la quéte de repos
est dite comblée : 'étude met en

évidence que 85% des proches affir-
ment s'étre reposés physiquement et
89% moralement. Apres le séjour on
constate de forts impacts psycholo-
giques et sur le physique. Le séjour a
d'une part motivé la quasi unanimité
des aidants a repartir en vacances et,
d'autre part, il a également eu un effet
sur l'aspect relationnel. L'ouverture
aux autres (I'envie de sortir, de faire
de nouvelles rencontres pour 71%)
saffirme, ainsi que I'amélioration de
la relation avec le proche qu'ils ont
accompagné. A lissue du séjour, 66
% des aidants déclarent mieux com-
prendre ce que vivent la personne
aidée, et 57 % avouent une meilleure
qualité d'écoute.

Quelles que soient les initiatives qui
fleurissent un peu partout, les enjeux
sociaux du concept d'accuell conjoint
de l'aidant et de l'aidé apparaissent
comme une chance de contribuer a
relever en commun un vrai défi de so-
ciété, permettant aux proches aidants
de se détendre pour se retrouver, de
se décharger pour souffler et d'échan-
ger pour se conforter : l'aide aux ai-




dants est intégrée aux structures et
organisée autour de l'information, de
la formation, de I'accompagnement et
du soutien de l'aidant lui-méme.

On constate que les pratiques suivent,
dans le méme temps, les besoins des
uns et une certaine pratique de l'inclu-
sion. Actuellement en Suisse, de telles
solutions n'existent que peu et via des
associations li¢es a des maladies ou
des pathologies spécifiques.

... et ressources locales
Nathalie Baudin, Coordinatrice de
Iantenne de Morges Cossonay dé-
crit 2 situations ou les bénéficiaires
habitent dans un appartement dans
la maison familiale. « Chacune des fa-
milles a choisi la méme solution : que
la bénéficiaire parte en court-séjour
programmé sur 2 ou 3 semaines. Les 2
bénéficiaires vont 2 a 3 fois par semaine
au CAT et ont pu faire leur court-séjour
dans la méme institution ».

La Coordinatrice donne un autre
exemple de sa région : « Mme B, 90
ans, est bien entourée. Toujours a domi-
cile, elle bénéficie de 4 journées en CAT.

Ses deux enfants sont assez éloignés
géographiquement mais trés présents!
Tout se passe bien, jusqu'au jour ou, les
deux enfants partent en vacances ...
en méme temps ! La petite fille prend
le relais pendant cette période, mais un
contretemps majeur la met dans lim-
possibilité soudaine dassurer la visite
planifiée chez sa grand-mere. La pré-
sence devra étre assurée par une autre
de ses petites filles habitant, elle, a plus
de 3 heures de routel Méme si cette
histoire se finit bien, elle démontre tou-
tefois l'importance d'avoir recours aux
structures daide aux proches aidants
localement implantées telle que Pro-xy,
qui aurait permis une bonne aide a l'or-
ganisation des vacances de ces proches
aidants. »

Reléve Vs Vacances

Si la releve ponctuelle réguliere est
une aide, un poumon indispensable,
elle n'est pas comparable aux va-
cances. Les moments de récupération
favorisant, par exemple, l'accom-
plissement d'un loisir, permettent a
laidant de se faire plaisir et de s'ex-
traire du poids du quotidien. Ces
heures réservées offrent ensuite a
chacun la possibilité de se retrouver
dans des dispositions plus favorables.
De méme, lorsque c'est réalisable, le
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partage dactivité permet autre chose
qu'une routine centrée sur la dépen-
dance. Cest aussi ca étre aidant : faire
en sorte de continuer a partager des
moments agréables avec la personne
aidée, surtout sans perpétuellement
renoncer a tout.

Ces temps de loisirs, qui requierent
un certain nombre de conditions, no-
tamment morales, paraissent parfois
difficiles a organiser. Pourtant, il est
relativement facile, dans la pratique,
de concevoir des activités faites juste
pour soi, pour profiter d'un mo-
ment de récupération l'esprit libre.
Concrétement, cela se traduit par
un apres-midi au cinéma, une soirée
a la chorale, le temps d'un massage,
etc... voire un week-end... Si le désir
est souvent la, le passage a l'acte est
nettement plus compliqué.

Mais le répit n‘est pas que pour le
proche aidant ! La personne accom-
pagnée pourra, elle aussi, en tirer
profit en termes de socialisation, par
exemple, si elle est accueillie en CAT :

elle pourra faire des rencontres, dé-
couvrir des activités, etc. Cela permet
de s'extraire de la relation exclusive
aidant-aidé.

Il n'est pas forcément souhaitable de
partager ses loisirs avec le bénéficiaire
puisque le principe de la récupération
est précisément de sortir du contexte
de laide. Si la personne accompa-
gnée n'est alors plus définie que par
l'aide continuelle dont elle a besoin, le
proche aidant ne se définit plus qu'au
travers de ce role. Or, il est beaucoup
d'autres choses, et doit penser a exis-
ter pour lui, étant entendu que le réle
qu'il endosse en aidant n'est qu'un
élément de sa vie, mais pas toute sa
vie. Il est important qua certains mo-
ments l'aidant ne soit plus l'aidant. Les
vacances, c'est pour les proches, le
temps de l'essentiel. C'est pourquoi
Pro-xy étudie la possibilité d'offrir
prochainement de la reléve longue. m

Hervé Hoffmann




Aide sociale:
le renoncement

Ce qui est vrai pour l'aide sociale
concerne, d'une maniére plus géné-
rale, le recours aux aides existantes
auxquelles chacun a droit (ndlr). Pres
d’'un quart des personnes qui auraient
droit a 'aide sociale renoncent a cette
prestation, révele une enquéte de la
Haute école spécialisée bernoise™.
Pour la premiére fois, une enquéte
menée par l'institution bernoise dé-
taille cette réalité.

En cause, la stigmatisation et un sen-
timent de honte, qui dissuadent bien
souvent les ayant-droit. Si le phé-
nomene est connu, les collectivités
publiques manquent pourtant de
données pour le chiffrer et mieux
[évaluer.

Honte plus marquée

dans les villages

Sur le terrain, la situation differe dans
les centres urbains ou dans les cam-
pagnes. Alors que 14% des ayant-
droit renoncent a l'aide sociale dans
les villes, la proportion augmente et
peut atteindre jusqu'a 50% dans les
villages, ou le rapport de proximité
avec les employés communaux, et
la honte qui peut en découler, freine
les demandes. Les auteurs de ['étude
bemoise estiment que ces chiffres in-
diquent une tendance nationale. Les
cantons manquent toutefois de don-
nees.

*publiée en ao(t 2016

Etude demandée a Genéve
A Geneve, plusieurs organisations ont
ainsi mandaté la Haute école sociale
pour analyser le phénomene.

«Cette étude va nous permettre d'avoir
une meilleure compréhension de ce qui
se passe pour des personnes qui ont
choisi - ou pas - d'étre en situation de
non-recoursy, précise Alain Bolle, direc-
teur du Centre social protestant. De
nombreux professionnels de [l'action
sociale l'affirment, ces non-demandes
sont a prendre au sérieux, car elles
augmenteraient la facture finale pour
la collectivité.

Surendettement et
précarisation

«Certaines de ces personnes ont dans
un premier temps recours a leur réseau,
qui les soutient, mais dans un deuxiéme
temps, elles se retrouvent dans une si-
tuation de surendettement et de pré-
carité de plus en plus importante. La
facture finale, si on y intégre notamment
les colts de santé, est beaucoup plus
élevée que si ces personnes avaient eu
accés a laide socialey, explique Alain
Bolle. Pour certains, la solution pour-
rait passer par la centralisation des re-
quétes a un échelon plus impersonnel.
«ll ne s'agit pas forcément de convaincre
toutes les personnes qui ont droit a
l'aide sociale de la demander. Il s'agit
de mettre en place des conditions cadre
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qui permettent un vrai choix - si tant
est que la précarité offre des choixy,
explique Martine Kurth, secrétaire
générale de I'Association romande
et tessinoise des institutions d'action
sociale. «ll faut mettre en place des
structures professionnelles, non-stigma-
tisantes, et qui permettent d'éviter la
honte et la difficulté, notamment dans
les villages, d'admettre qu'on n'a pas
assezy, estime la responsable.

((Remettre les responsabi-
lités a leur place»

Pour Martine Kurth, la soci€té doit
également revoir certains jugements
de valeur. «Il s'agit aussi de remettre
les responsabilités Ia ot elles sont: si des
personnes bénéficient de 'aide sociale
parce que leur salaire est trop bas, ce
n'est pas leur responsabilité mais celle
des entreprises, et c'est la responsabilité
de la société d'accepter celay [ |

RTS/ Julien Bangerter/kkub

Les Espaces
d’écoute

« Proche Aidant » n’est pas une vie
entre parenthése. Pour cela il faut
oser frapper aux bonnes portes. Le
Centre d’Accueil Temporaire CAT
Noumea, Espace Proches et la fon-
dation Pro-xy, antenne du Gros-de-
Vaud, ont créé un Espace « Proches
Ensemble » destiné a tous ceux
qui, de prés ou de loin, soutiennent
quelqu’un et souhaitent partager leur
expérience avec d'autres sous le re-
gard bienveillant de professionnels.
Nous avons rencontré Michel*, de-
venu proche aidant depuis la maladie
de sa femme Lisa*.

Comment avez-vous vécu les
débuts de ce nouveau réle au
sein du couple ?

Michel. Ce qui me touche beaucoup
cest qu'il n'existe aucun véritable trai-
tement pour la maladie d’Alzheimer.
La maladie avance progressivement et
en pardllele on s'installe dans le réle de
proche aidant. Une obligation que I'on
n'a pas choisie mais qui simpose.

Votre vie a changé depuis la
maladie de Lisa ?

On ne peut plus voyager et partir en
vacances quelques semaines. Tout au
plus deux jours. ['ai di me mettre a la
cuisine et heureusement une amie de
ma femme vient faire le ménage, et nos
deux filles prennent aussi le relai. Petit
petit jai abandonné des activités au sein
de sociétés. Ceest difficile avec Alzheimer
de garder un contact avec la réalité.



Avez-vous le sentiment d’étre
assez soutenu dans ce role de
proche aidant ?

J'ai dd finalement faire appel au CMS
pour la douche deux fois par semaine
et depuis 18 mois ma femme vient un
jour par semaine au CAT Noumea. Je
me pose la question pour un deuxieme
jour parce que finalement le temps d'ac-
cueil est court. Je 'ameéne pour 9h et je
dois déja revenir la chercher a 1 6h. Si je
pouvais faire une proposition ce serait
que 'accueil soit jusqu'a 8h.

Pensez-vous que IPon pourrait
aller plus loin dans Paide aux
proches aidants ?

Il'y a beaucoup de choses qui sont pro-
posées mais si on veut en profiter pour
se décharger un peu, 'aspect financier
compte. Femme de ménage, repas a
domicile, chauffeur pour déplacement,
accueil de jour ou pour une durée limi-
tée, tout a un colt. Et, vous savez, la
maladie isole. Les amis s'‘éloignent, on
les voit moins.

Avez-vous connaissance de cet
Espace d’écoute «« Proches en-
semble » et des thémes abordés
qui sont destinés aux proches
aidants ?

Toutes les structures mises en place
ont un effet positif. Déja le fait de sa-
voir que 'on n'est pas seul a traverser
cette épreuve et pouvoir en parler est
bénéfique. ['ai suivi les deux premiéres

réunions et jétais étonné qu'il n'y ait pas
plus de monde. Pourtant chaque proche
aidant peut y trouver quelque chose.

Le 30 mai prochain sera abordé
« La place de Ia culpabilité » ;
c’est un théeme qui vous inter-
pelle?

Chaque famille a son histoire mais cette
pression vient autant de la cellule fa-
miliale que de I'extérieur. On nous fait
sentir « tu t'es marié pour le meilleur et
pour le pire | Alors débrouille-toi ».

Comment voyez-vous P’avenir ?
Si'on veut garder une qualité de vie et se
préserver deux jours par semaine pour
soi, cest tres compliqué. Tous les signaux
montrent que lon veut maintenir les
personnes malades le plus longtemps
possible & la maison, mais cela ne doit
pas étre au détriment de la qualité de
vie des proches aidants. [ai parfois le
sentiment que le proche aidant en fait
toujours un peu plus, il prend sur lui et
le systeme s'installe presque malgré Iui
avec la bénédiction de la société. Les
colits en EMS sont devenus exorbitants
et le proche aidant est devenu la piece
essentielle du maintien des personnes
malades a domicile. u

Dany Schaer
Journdliste a L'Echo du Gros-de-Vaud.

*Les prénoms sont des prénoms d'emprunt,
la personne interviewée souhaitant rester anonyme.
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