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«Les enfants
n vontdu babv boor

se réinventer» I gfcft
Pasqualina Perrig-Chiello, Professeure de psychologie à

Berne, évoque ici les difficultés que peuvent rencontrer les

proches aidants en Suisse, les différences apparaissant
selon les genres et les cultures, ainsi que certaines pistes
de solutions.
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ResTnentalrtés!»

Magazine ASD: A partir de quel moment est-on
considéré comme proche aidant?

Pasqualina Perrig-Chiello: C'est généralement un

processus insidieux. On commence par aider à faire les courses,

régler des factures ou organiser l'aide et les soins à domicile.

Avec le temps, ce soutien va «muter» et se transformer

en soins. Il n'existe pas de critères pour dire: à partir
de tant d'heures ou en faisant telle chose, on est un proche

aidant. La limite est subjective. Et peu à peu, sournoisement,

les gens sont pris dans le filet, jusqu'à ce que leur

propre santé en pâtisse.

Ce sont à présent les enfants qui s'occupent de

leurs parents. Qu'est-ce que cela implique sur le plan

psychologique?

Margret Blenkner parlait déjà de la «crise filiale» dans

les années soixante. Le processus d'inversion des rôles

se caractérise par des ambivalences des deux côtés: les

enfants se sentent un devoir d'assistance, mais notre

étude a montré qu'ils reçoivent peu de compréhension

en retour, par exemple lorsqu'ils ont eux-mêmes des

enfants. Dans ces moments-là, ils aspirent à l'autonomie.

Cette ambivalence rend malades de nombreux proches
aidants. Mais à partir du moment où on comprend le

mécanisme et qu'on y travaille, on peut obtenir «la

maturité filiale»: les rôles familiaux sont redéfinis, les

Pasqualina Perrig-Chiello

attentes, besoins et ressources sont identifiés et des

limites sont fixées.

Ce sont le plus souvent des femmes qui endossent
le rôle du proche aidant. Votre recherche dit-elle
pourquoi?
Les femmes plus âgées en particulier adoptaient ce rôle,

jusqu'ici sans se poser de questions. Leur génération a reçu

peu de formation, d'orientation professionnelle et de

conscience politique. Mais les femmes se sentent plus vite

responsables que les hommes et sont plus appréciées: les

hommes comme les femmes déclarent qu'ils préfèrent être

soignés par une femme. Par ailleurs, des contraintes
structurelles et la répartition traditionnelle des rôles jouent
encore. L'homme doit travailler à plein temps, la femme

prend en charge les soins. Conséquence: un tiers des filles

s'occupant de leurs parents réduisent leur temps de travail,

16% renoncent à leur emploi, ce qui est problématique à
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plusieurs égards: pour les femmes, la prévoyance est moins

bonne. Et on manque de moyens pour financer les rentes.

Constatez-vous des différences culturelles?
Un des résultats intéressants de cette étude est qu'en Suisse

alémanique, la part des hommes aidants est de presque un

tiers, alors qu'elle n'est que d'un quart en Suisse romande et

d'à peine un sixième au Tessin, où la pression familiale et

sociale en faveur du maintien à domicile est plus grande. En

Suisse alémanique, les partenaires aidants investissent environ

60 heures par semaine dans les soins - et au Tessin,

presque le double. L'état de santé de ces proches aidants se

dégrade en conséquence.

Quels sont les problèmes de santé

des proches aidants?

On les appelle aussi «hidden patients», patients cachés; par

rapport aux gens du même âge dans le reste de la population,

ils consomment plus de somnifères et d'analgésiques,

vont plus fréquemment chez le médecin et présentent

davantage de troubles psychiques et somatiques. Lorsque

l'aidant est le conjoint, on observe un phénomène d'isolement

social. Ils ne sortent plus de chez eux. En revanche,
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les filles aidantes souffrent plutôt d'une surcharge sociale.

Les sollicitations viennent de leur propre famille, de leur

employeur, du parent aidé. Difficile alors de déconnecter.

Elles sont toujours disponibles. Le milieu de vie est aussi la

période où il y a le plus de dépressions - et des divorces.

Comment peuvent-ils être soulagés?
La question doit être considérée sous plusieurs angles. Au

niveau du proche aidant lui-même, il s'agit d'information,
de développement des compétences et de «self-care»:

c'est à dire de poser ses limites et de s'ouvrir à l'idée d'un

soutien. Cela implique des offres très accessibles: des infos

et conseils sur les possibilités de répit et de prétentions
financières, sur l'aide au ménage, ou un soutien logistique
comme un lit médicalisé. Il y a par ailleurs dans la plupart
des villes des groupes de proches aidants permettant
d'échanger ses expériences.

Au niveau institutionnel, il faut un élargissement et un

assouplissement de l'offre ambulatoire et mi-stationnaire,

par exemple avec des horaires sur mesure ou une intervention

de nuit. Une bonne coordination des prestataires est

également essentielle, par exemple entre Spitex et Pro

Senectute. Dans les cas de soins de longue durée, une table

ronde permet d'alléger le fardeau.

Enfin, il faudrait un changement des mentalités au niveau

de la société. Le marché du travail, heureusement,
commence à s'adapter. Un groupe pharmaceutique bâlois a ainsi

créé un bureau de conseil «Elderly Care» spécialement
vouée à ce thème: concilier famille et travail pour les

employés plus âgés. Le soutien consiste en une grande
flexibilité dans les horaires et les congés. Cette problématique

est de plus en plus reconnue également au niveau

politique. Si l'on considère le nombre croissant de personnes
âgées et le taux d'occupation de plus en plus élevé des

femmes, il faut songer à des mesures incitatives, comme
des déductions fiscales.

Comment les patients peuvent-ils à leur tour
soulager leurs proches?
La nouvelle génération de seniors va sans doute vouloir

prendre les choses en main de manière pro-active, avec des

options innovantes et pluralistes: une définition élargie de

la famille, des liens de parenté choisis, des formes d'habitat

différentes, des appartements protégés, etc. J'en suis

convaincue: là encore, les enfants du babyboom vont se

réinventer.

Interview: Sarah King
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