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Nombreuses sont les personnes qui, en Suisse, accompagnent ou soignent
a domicile un proche dgé ou malade. Elles assument par Ia une tache
essentielle qui, non seulement décharge le systéme de santé publique, mais
qui permet surtout & des femmes et & des hommes de continver & vivre
chez eux le plus longtemps possible. Ces bénévoles méritent gratitude et

reconnaissance.

Cette brochure de la Croix-Rouge suisse leur est destinée. lls y frouveront
des suggestions et des conseils pratiques pour mieux affronter le quotidien.

Voici ce qu'elle propose:

— nourrir la réflexion sur la portée d'un tel engagement, favoriser la prise
de conscience de ses propres limites dans I'accompagnement et les

soins;

— renseigner sur les possibilités d'aide et de soutien auxquelles il est
possible de recourir en cas de besoin;

— montrer comment favoriser le maintien de I'indépendance chez les
personnes soignées.

la brochure traite de questions et de problémes qui surgissent de facon
similaire dans de nombreuses situations de soins, méme si aucune n’est
fout & fait identique a I'autre. La colonne de questions en marge de chaque
page a pour but d'aider a préciser les spécificités de chaque cas : Com-
ment la situation se présente-telle chez moi? Quelles sont mes propres ob-
servations@ Que pourraiton envisageré C'est ainsi, dans l'inferactivité, que
ceffe brochure sera le mieux uilisée.

Il peut étre utile, au départ, de se familiariser avec les soins en suivant un
cours ou en demandant conseil & des spécialistes. Renseignez-vous auprés
de I'association Croix-Rouge de voire canton qui vous donnera des infor-
mations sur ce fype d'offres. les services d'aide et de soins & domicile ou
les bureaux régionaux de Pro Senectute sont également des interlocuteurs
de choix pour ces questions.

Nous espérons que cette brochure constituera une aide précieuse pour
fous les «aidants naturels»*, membres de la famille, amis ou voisins qui ac-
complissent d'ores et déja une felle tache ou qui I'envisagent. Nous vous
suggérons de firer de ces pages ce qui vous est utile et de vivre votre pro-
pre situation selon vos besoins et vos possibilités.

les auteurs

Avant-propos

* Terme adopté actuelle-
ment au plan international
pour désigner les person-
nes prenant en charge un
membre de leur famille,

un ami, un voisin. I
s’applique indifféremment
aux hommes et aux
femmes.
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W Soigner

Un défi adressé a chacun.
Comment le relever?
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Dans ce chapitre

Accepter de soigner

un proche ............... 6
Collaborer

avec des profes-
sionnels .................. 9

S'accepter mutuel-
lement, dialoguer

au quotidien ........ 11
Veiller a sa propre
santé .................... 13

Qu’est-ce qui me
motive a soigner
un proche?

Quelles sont mes
capacités et ou se si-
tuent mes limites phy-
siques et psychiques?
Cette charge est-elle
conciliable avec mon
emploi du temps?

Dans leur majorité, les personnes agées qui ont besoin
d’assistance ou de soins sont prises en charge par des
proches. Des deux cOtés, cette période sera marquée par
des expériences diverses, tantbt pesantes, tantot enrichis-
santes. En régle générale, les soins deviennent plus lourds
avec le temps, exigeant un engagement accru sur le plan
tant physique que psychique. La relation entre soignant et
soigné peut s’en trouver modifiée. Il est important d’en
étre conscient. Les professionnels des services d’aide et de
soins a domicile ou d’autres organisations peuvent fournir

conseils et soutien.

Accepter de soigner un proche

Une personne de votre famille ou de votre entourage ne peut plus se
passer d'assistance, et son besoin d’aide va grandissant. Avez-vous envie
de vous occuper d’elle? Devez-vous le faire? Il vaut la peine de s’interro-
ger sur les raisons qui motivent a assumer les soins d'un proche. Est-ce

par affection ou en raison d’une amitié de lonque date?
par sens des responsabilités et du devoir?
par golt du contact humain?

pour éviter des sentiments de culpabilité ou pour s’acquitter
d’une dette morale?

pour se rendre utile ou donner un sens a sa vie?
pour des raisons religieuses ou par tradition familiale?

parce que /’on s’en croit capable et que I’'on désire relever
le défi?

par plaisir d’accompagner quelqu’un et de prendre soin de lui?
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L'expérience montre que certains facteurs peuvent influer négativement
sur les soins. C'est le cas notamment

lorsque la personne soignante se surmeéne,
quand elle a beaucoup d’autres obligations,

lorsqu’il existe de meilleures possibilités de prise en charge que
celle assurée par les proches ou les voisins,

lorsque des intéréts financiers sont en jeu (héritage),
quand la relation avec la personne a soigner est difficile et chargée,

quand la prise en charge résulte d’une pression exercée par la
famille ou les amis,

lorsque la personne soignante pense étre tenue par une promesse
antérieure faite a un proche.

Clarifier la situation

La décision de soigner un proche ne doit pas étre prise a la |égere. Les
guestions suivantes peuvent vous aider a vous déterminer:

Comment cette charge va-t-elle affecter votre quotidien et votre vie
de famille?

Quels sont les points a discuter et a régler avec votre famille et avec

la personne a soigner?

— Qui fait quoi dans le ménage?

— Quel type d’accompagnement la personne désire-t-elle?

— Qui va assurer le remplacement pendant les loisirs et les vacances?

— Quand et dans quelle mesure faut-il avoir recours aux services d’aide
et de soins a domicile ou a une aide bénévole?

— Dans quelle mesure le travail doit-il étre rémunéré et a quelle
hauteur? (Conseils: secrétariats régionaux de Pro Senectute,
Centres de liaison des associations féminines.)

Quelles prestations sont prises en charge par la caisse maladie?
Existe-t-il un droit a une allocation pour impotent ou a des presta-
tions complémentaires de I’AVS/AI?

Une fois que ces points auront été clarifiés, il vous sera plus facile de
prendre une décision.

Quelles difficultés
ai-je rencontrées
jusqu’a présent?
Comment les ai-je
surmontées? Qu’est-ce
qui m‘a le plus pesé?

Mon travail sera-t-il
entiéerement bénévole?
Ai-je envie d'une compen-
sation financiére et si

oui, dans quelle mesure?
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Quels sont les intéréts,
les loisirs et les rela-
tions auxquels je ne
veux pas renoncer?

Quelles sont les per-
sonnes de confiance
sur qui m‘appuyer?

Accepter un soutien

Tout a été discuté, soupesé et réglé dans le détail. Dans ces conditions,
une prise en charge semble envisageable.

Les soins peuvent durer des années et poser des exigences élevées a celui
ou celle qui les assure. Lorsque la soignante se heurte a ses propres
limites, les problémes qui surgissent immanguablement affectent sou-
vent la relation a la personne soignée. lls peuvent donner lieu, des deux
codtés, a une pression psychologique, a des tracasseries, des négligences
et des paroles blessantes.

e N’'hésitez pas a parler de ce qui ne va pas. Il est trés important que
vous exprimiez vos difficultés, non seulement pour votre propre bien-
étre, mais aussi pour celui de la personne que vous accompagnez.

e \ous avez le droit d'avoir du temps pour vous-méme, de prendre par-
fois des vacances, de vous faire aider. Cela ne signifie pas que vous
n'étes pas a la hauteur et que vous avez failli a votre tache.

e |l faut tirer profit des possibilités qui sont offertes: unité d'accueil tem-
poraire pour la nuit ou courts séjours dans une institution, clinique
de jour, foyer de jour, remplacement par des travailleurs sociaux
bénévoles et des membres de la famille.

e |l existe de nombreux moyens auxiliaires qui facilitent considérable-
ment les soins. Faites-vous conseiller, et n’hésitez pas a demander ces
moyens et a vous en servir.

e |l arrive qu’une personne soignée a domicile doive, a un moment
donné, étre admise a temps partiel ou complet dans un home ou une
autre institution. Lorsque vous sentez qu’une telle issue devient
inévitable, vous devez en parler suffisamment t6t a la personne
soignée, au médecin, au conjoint ainsi qu’aux membres de la famille
et aux proches. Voila qui permet de trouver une solution adaptée a
la nouvelle situation.

e Ne vous laissez pas influencer par des préjugés ou des reproches
exprimés par votre entourage. Accepter qu’une personne doive étre
prise en charge au sein d'une institution ne signifie pas qu’on I'aban-
donne ni qu'on cherche a s'en débarrasser. Vous seule étes a méme
de juger combien de temps et dans quelle mesure vous pouvez encore
assumer les soins.
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Collaborer avec des
professionnels

Il est rare que quelgu’un doive s’occuper tout seul d'une personne a
domicile. Dans la plupart des cas, il est secondé par des professionnels
qui fournissent des prestations

médicales (p. ex. un médecin),
thérapeutiques (p. ex. un physiothérapeute ou un ergothérapeute),
de soins (personnel soignant ou aide au foyer),

sociales (service social, bureau de consultation).

Il est important de s'informer mutuellement et de se concerter.

Organisation et finances

Dans le domaine des soins en particulier, il sera nécessaire a la longue
de s’assurer le soutien de professionnels. Les coUts liés aux soins sont
prisen charge par la caisse maladie a raison d"un certain nombre d’heures
par mois. Lorsque des prestations de soins sont prescrites par un méde-
cin, il est procédé auparavant a une évaluation des besoins. Bien enten-
du, cette possibilité de soutien connait aussi des limites, notamment

lorsque les moyens auxiliaires indispensables, médicaux ou techni-
ques, ne peuvent pas étre utilisés a domicile ou sont trop codteux,

si le personnel soignant doit assurer une présence excessive pendant
une longue période,

quand la situation évolue rapidement sur le plan médical ou sur
celui des soins et nécessite des interventions d’urgence,

si, en comparaison avec une prise en charge au sein d’une institu-
tion, les colts des soins a domicile sont excessifs,

lorsque la sécurité de la personne soignée ne peut plus étre garantie.

Les services d'aide et de soins a domicile peuvent vous informer sur
d’'autres prestations susceptibles de vous soulager : visites a domicile,
services de transport, remplacements pour la journée ou la nuit. Une
contribution financiere est accordée selon |'assurance et la caisse mala-
die. Il vaut la peine de prendre les dispositions nécessaires et de se ren-
seigner sur I'existence d’éventuelles autres sources de financement. Les
caisses de compensation de I'AVS, les bureaux de consultation de Pro
Senectute et les services d'aide et de soins a domicile vous informent sur
le droit a des prestations complémentaires et / ou a une allocation pour
impotent.

Qui d’autre que moi
participe aux soins

et a la prise en charge,
et de quelle maniéere?

Comment les soins
sont-ils financés?
Quelles sont les res-
sources disponibles?
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Parmi mes propres
besoins, lesquels sont
particulierement
importants a mes
yeux et doivent étre
communiqués a mes
interlocuteurs?

Bonifications pour taches d’assistance dans I’AVS
Les soins prodigués a un proche peuvent améliorer la future rente AVS
d’une personne n’ayant pas encore atteint I’age légal de la retraite.

S’il existe un lien de parenté entre vous et la personne soignée, si celle-
ci percoit une allocation pour impotent et fait ménage commun avec
vous ou habite a proximité, vous pouvez vous renseigner aupres de la
caisse de compensation compétente (annuaire téléphonique, derniere
page) sur la possibilité de faire valoir un droit a des bonifications pour
taches d’assistance. Celles-ci sont déterminantes pour les prestations
de I’AVS au méme titre que les revenus provenant d’une activité lucra-
tive a temps partiel. Le droit a la bonification doit faire I'objet d’une
nouvelle demande chaque année.

Certains cantons accordent une contribution pour soins (sorte de salaire
horaire) aux personnes qui s’occupent d’un proche. Il vaut la peine de
se renseigner.

La décision appartient aux personnes
concernées

En principe, la personne soignée décide elle-méme du type d’aide dont
elle souhaite bénéficier, pour autant qu‘elle en soit encore capable. Il im-
porte cependant que toutes les personnes concernées sachent ce que
vous étes réellement en mesure de faire et quelles sont vos limites. Pour
votre part, vous devez savoir quels services participent aux soins, et de
guelle maniére. Voila qui facilite la coordination et I'organisation, méme
lorsque la situation évolue.

Il faut par conséquent

e s'informer pour savoir qui, parmi les professionnels des soins, est
compétent, dans quel domaine;

e veiller a ce que les taches de chacun soient clairement définies et res-
pectées;

e oser demander lorsque quelque chose ne semble pas clair ;

e informer chacun si I'état de la personne soignée ou le type de traite-
ment se modifient ou qu’un soutien supplémentaire devient néces-
saire. Bien souvent, il est utile d'organiser une réunion de toutes les
personnes qui participent aux soins.
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Faire partie d'un groupe d’entraide

Les personnes qui connaissent un certain type de problemes ou qui souf-
frent d’'une méme maladie se réunissent souvent au sein de groupes
d’'entraide. Elles s’y sentent acceptées et comprises, et y recoivent un
soutien sur le plan émotionnel.

Les proches de malades et de personnes nécessitant des soins se ren-
contrent eux aussi dans le cadre de groupes d’entraide mis sur pied par
des organisations telles que la Ligue suisse contre le cancer ou |'Asso-
ciation Alzheimer Suisse. Ils peuvent y parler de leurs interrogations et
difficultés avec des personnes qui vivent une expérience semblable. En
outre, les participants recoivent des informations sur des maladies
spécifiques, s'’encouragent les uns les autres et s'aident mutuellement a
mieux comprendre et gérer leur situation.

Si vous souhaitez entrer en contact avec de tels groupes, vous obtien-
drez des renseignements aupres du service d'aide et de soins a domicile
de votre région, du service social de votre commune ou aupres du Secré-
tariat central des groupes suisses d’entraide KOSCH, tél. 0848 810 814.

S'accepter mutuellement,
dialoguer au quotidien

Aider quelqu’un et prendre soin de lui est une expérience éprouvante.
La fatigue n’est pas seulement physique. Il faut également faire un effort
pour s'entendre et se comprendre mutuellement, afin que chacun trouve
sa place dans la relation. Si une quelconque tension apparait, il vaut la
peine d'en parler ouvertement.

Une relation ou chacun trouve sa place

Manquer de place et de temps pour soi est, a la longue, difficile a
supporter.

Des problémes antérieurs, non résolus, peuvent constituer une
charge supplémentaire.

Il n“est pas toujours facile de vivre quotidiennement avec le senti-
ment de « devoir étre la pour quelqu’un ». Il peut en résulter des
sentiments de tristesse, de colére, de désespoir, voire de haine et
de jalousie, qui pesent forcément sur la relation.

A mesure que I'état de santé de la personne se dégrade, celle-ci a
besoin de plus d’attention, de soutien et d’aide pratique. Imper-
ceptiblement, celui ou celle qui 'accompagne tend a se surmener
et a négliger ses propres besoins.

Quels sont pour moi les
éléments qui rendent I'aide
et les soins difficiles?
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Quels facteurs pésent
sur ma relation avec
la personne dont je
m’occupe?

Avec qui puis-je
parler de mes
difficultés et de
mes sentiments?

Ces difficultés peuvent étre surmontées

[| faut éviter de souffrir en silence, de se contenter d'attendre ou de
rejeter la faute sur I'autre, voire de le blesser. Il est inévitable et tout a
fait normal que de temps a autre, soignante et personne soignée éprou-
vent |'une vis a vis de l'autre des sentiments désagréables. Irritation,
surmenage, impatience, désarroi, insécurité, peur ou colere: |'essentiel
est de ne pas dramatiser et d'oser exprimer sa frustration.

Il faut réfléchir ensemble a la meilleure facon d'y remédier. Dans la plu-
part des cas, il existe une solution. Le fait d'en discuter permet au moins
de partager ses sentiments avec I'autre, ce qui est déja un soulagement.

Il est également utile d'en parler a des tiers: amis, personnes du métier
ou groupes d'entraide. Le fardeau s’en trouve allégé et de nouvelles idées
font leur chemin.

En parler, mais comment ?

[l est souvent difficile d'avouer certains sentiments et certaines difficultés
et d’en parler.

Quelques conseils pour réussir un entretien

e Optez pour la forme «je» pour parler de ce que vous ressentez: «Je
suis fatigué parce que je n'ai pratiguement pas dormi la nuit dernié-
re; aujourd’hui, je me sens irrité».

e Exprimez ce que vous observez et ce que vous en déduisez: «Je vois
que ton visage se crispe quand je te lave. J'ai I'impression que tu as
mal».

e Ecoutez l'autre attentivement et laissez-le parler. Bien souvent, les
mots disent encore tout a fait autre chose.

e |orsque vous n'étes pas sr d'avoir bien compris, répétez ce que vous
avez entendu avec vos propres mots et demandez a votre interlocu-
teur si c'est bien cela qu'il a voulu dire.

e Cherchez ensemble des solutions. C'est ainsi que chacun aura envie
de s’y tenir.

e Parlezensemble a un tiers en qui chacun a confiance. Voila qui permet
bien souvent de débloquer la situation.
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Veiller a sa propre santé

En régle générale, la prise en charge et les soins deviennent plus exi-
geants et plus pénibles avec le temps. Tot ou tard, il se peut que le fardeau
devienne trop lourd a porter. Lorsque les forces diminuent ou que la santé
commence a s’en ressentir, il faut réagir. Il est important de voir la réalité
en face et d'admettre, vis-a-vis de soi-méme et des autres, que I'on a
des ennuis de santé.

Signaux d’alarme a prendre au sérieux

® sentiment de surmenage et insomnies;

e aggravation de maladies et de maux jusqu’ici supportables;
e découragement, dépression, nervosité,

* manque d’appétit, difficulté a se nourrir sainement;

e problémes de dos ou douleurs dans les jambes;

e apparition de maux anciens ou de douleurs nouvelles.

Pour soigner, il faut étre en bonne santé

Il est essentiel de ne pas négliger sa propre santé. En effet, aider et soi-
gner quelgu’un exige que I'on soit en pleine possession de ses forces et
de ses moyens.

Dés |'apparition de problémes de santé, la consultation d'un médecin
s'impose. Apres lui avoir exposé la situation dans laquelle vous vous trou-
vez, vous devez suivre scrupuleusement ses conseils!

Il est important de s'accorder des pauses suffisamment longues. Il faut
organiser une reléve de facon a avoir régulierement un peu de temps
libre.

Chacun a le droit de dire non dés lors que sa santé est en jeu.

Accompagner en soignant, une expérience enrichissante

Dans ce chapitre, nous avons abordé un certain nombre de probléemes
dans le but de faire des soins et de I'laccompagnement une expérience
enrichissante, malgré les difficultés, les crises et les limites.

Ai-je suffisamment de
sommeil, de loisirs,
de repos?

Comment se manifestent
chez moi les ennuis de
santé?

Ou pourrai-je encore
trouver aide et soutien?
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