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UNIVERSITE DE STRASBOURG
FACULTE DE MEDECINE DE STRASBOURG

ANNEE : 2020 N°:226
THESE

PRESENTEE POUR LE DIPLOME DE
DOCTEUR EN MEDECINE

Diplome d’Etat
Mention Médecine Générale
PAR
Delphine LABACH

Née le 03/07/1986 a PHALSBOURG

Etre I'aidant principal d’un proche ayant des séquelles d’AVC :
guelles répercussions sur le fonctionnement au sens de la CIF ?

Présidente de thése : Madame la Professeure Marie-Eve ISNER-HOROBETI

Directeur de these : Monsieur le Docteur Erwan BAGOT
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(1989-1994) M. VINCENDON Guy
(1994-2001) M. GERLINGER Plerre
3.10.0%.7.02.19) M. LUDES Bertrand ]
© Chargé de mission aupris Au Doyen M. VICENTE Gibert i
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A1 - PROFESSEUR TITULAIRE DU COLLEGE DE FRANCE 1] =
Chaire "Géndtique humaine” (3 compter Au 01.11.2003) & STRASBOUR

A2 - MEMBRE SENIOR A L'INSTITUT UNIVERSITAIRE DE FRANCE (LU.F)

Immuncicgie Siologique (01.10.2013 au 31.09.2018)
Genttique cinigue (0190 2014 au 31 06.2019)

A3 - PROFESSEUR(E)S DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (PU-PH)

=

BAHRAM Seamak
DOLLFUS Héléne

NOM ot Prénoms cs* Services Hospitalers ou Institut / Localisation Sous-section A Consed Nationdi Ges Universe
ADAM Phigpe NRPS - Ple de 'Appared locomoteur 5002 Cwurge oTopéSQue o YAUMITIOPG
pooct NCS - Service de chirurgie ot de Tra ge | P
AIQLADIOS Chere NRPS - Plie de Gynécoiogie-Obstétrique 5403 Gyrécdoge-ODetique Gyrecioge
oMW cs - Service de Gynécaogie-Obstetniquel/ HP —_Cc e

Optcn  Gyméc clogie-Obstétrique
ANDRES Emmanue! NRPO - Pde de Médecne inieme, Rhumatciogie, Nutrtion, Endocninciogie. 5301 Option : médecne Interne:
ro0c2 Dabétciogie (MIRNED)
cs - Service de Mdceane neme. Dadéte of Maladies métaboiiques / HC
ANHEM Mathieu NRPS -+ Ple Téte et Cou-CETD 4301 Neucioge
[ ] NCS - Service de Newrdiogie / HOpItal e Hautepierme
ARNALD Laurent NRPS - Pde MIRNED 5001 Rhwmatologie
rose NCS - Service de Rhumatoiogie / Hiplal de Hauteperre
BACHELLIER Philppe RPO = Plie des Pacioges digestives. MOatiques o de B Tansgiantason 5102 Crinage géndrale
e cs - Serv de Chwurge géndrale. NEpatQue ¢t endocinenne & Trarspiantaton | HP
BAHRAM Seamak NRPO - Ple de Bidoge 4703 mmunoicge (Cohan Ddogaue)
roocs cs - Laboratosre Cmmuncioge Diologique | Nouved HOptal O
Instng @ HEmaicgie of CImmuncioge / Hopital Ol / Faculte
BALDAUF Jean-Jacques NRPS -« Pl de Gyrécoiogie-Obstétrique 5403 Gymécologie-Obsérigue | gynécoioge
Fooce NCS - Serwee de Cyrécdoge- Obstetique / Hopal de Hauteperre Téccae
Opten . Gymécoiogie-Obstitrique
BAUMERT Thomas NRPS -+ Plie Hépato-dgestlf de I'Hopal Cvi 5201 Gasyoentéroioge  hépatoiogie
Pooor cu - Unint dHépatoiogie - Service I Heépato-Gasyo-Entérclogie / NHC Opticn : hépatologie
Mme BEAUFALLER Michtie NRPS - Plie de Bidlogie 4403 Bidcge cefldare (CpSOn DoOGILE
NDOOT { PO NCS - Laboratowre de Blochimie ot de Biclogie moléculaine / HP
BEAUJEUX Remy NRPO - Plie dimagenie - CME / ACSvités ransversaies 43102 Racocge of magene médcaie
Fooce Resp « Uni¢ de Neuroradcloge ntervergonnelie / HOptal de Hautepserme (ogmon dnQque)
BECMEUR Frangois RPO * Plie gical de F 5402 Chruge ntantie
oo NCS - Service de Chinurgie Pédiarque | Hipital Hautepeme
BERNA Fabrice NRPS - Plie de Psychiatrie. Saniét mentale et Addciioge 4303 Psychiatie Tadufles | Addcioioge
o2 cs - Service de Peychiatrie | / HOpal Owl Opticn  Peychiatrie T Adutes
BERTSCHY Giles NRPS - Plie de Psychiatrie of de santé mentale 4303 Psychiatie Jadftes
ooty cs - Service Ge Psychiatre I / Hopial Owil
BIERRY Gullaume NRPO - Plie d'magenie 4302 Racooge et imagere méScaie
] NCS - Service fmagerie Il - Nex P MAZNE CEUTAIUCLACS (ogmon dmgue)
ma-w
BILBAULT Pascal NRPO - Ple d'Urgences / Réanimasons médcales / CAP 4302 Reanvmason Médecing durgence
oo cs - Service des Urgences médico-chinargcales Aduttes / Hipitl de Hausepiarre Opton - médecne Jurgence
BLANC Frédtrc NRPO - Plie de Gérante 5301 Médecine infleme ; aasiciclogie
s NCS - Service de Médecne interne - Génatre - Hipial de la Robertsau Ogtion  génatne et dckoge Cu veils
semert
BOONN Fréaenc NRPO - Ple de Chinurgle ale et Dermatologe 5004 Chirurgie Plastique. Reconsinuctrices ¢
o NCS wamm-m/mon Esthétique ; Brilcioge
Mme BOEHM-BURGER Nely NCS * Ins3tut THislologe / Facuite de Médedne 4202 Hswioge Embrycioge ef Cytogéndtiqu
oot (cption Dilogque)
BONNOMET Frangos NRPO  «Ple de 'Agpared locomoteur 5002 Chruge >
ooty cs - Senvice de Chinsrge arthopddique et de Traumatologee | HP
BOURCER Trstan NRPS - Ple de Spécalits médcales- Opheaimalogie / SMO 5502 Ophtamobge
il NCS - Service ¢Ophaimalogie / Nouvel Hipital Crdl
BOURGIN Patrice NRPO - Ple Téte ot Cou - CETD 4501 Neuvioge
(=] NCS - Service de Newrdiogie / Hopital Cvil
Mme BRIGAND Cecle NRPO - Plie des Pacioges Cigestives. NEpaniques o de B Yansgiantaton 5102 Chnage gindrale
ooz NCS - Service de Chinargie géndrale ot Digestive / HP

NHC = Nouvel HOpal Cvil HC = HOpial Ovil  HP = Hipital de Hautepiarre PTM = Plateau fechnique de microbiciogie
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Services Hospitaliers ou Institut / Localisation

Sous-section &u Consed National des Universdis

cs*
BRUANT-ROOIERCaterine  NRPO - Plie de l'Appared locomoteur 5004 Option : chinugie plassque.
oo cs - Service de Chinurgie Maxdio-facaie et réparatrice / HP reconsarucice of esesque
Mme CALLARD-OHLMANN  NRPS  «Plie de ogie | SMO 5203 Neghroioge
m’ NCS - Service de Népiroioge- Transpantaton / NHC
CASTELAIN Vincent NRPO -+ Plie U - / Centre argipaisOn 4302 Rearimagon
ooy NCS - de REIrImMason medicale | HOpLal Hauteperre
CHAFE Nabd NRPO - Plie dacthvité méc gcae Cardio 5104 vasculaire | médecne vascu-
roo2o cs - Service de Chinurge Vasodare ¢f de ransplan@tion rénaie / NHC lare Opton  cheurge vascdare
CHARLES Yann-Philppe NRPS - Ple de l'Appared locomoteur 5002 Cwuge ">
MO0 /P2 NCS - Service de Chinrgie du rachis / Chinsrgie B/ HC
Mme CHARLOUX Arne NRPS - Ple de Pathologie thoracque 4402 Pry Q€ ceton 3
rozs NCS - Service de Physiciogie et d Exploraions foncionnedies / NHC
Mme CHARPIOT Arve NRPS  +Ple Tée et Cou - CETD 5501 Own-mino-lryngaiogie
O30 NCS - Serv. d Oro-shinc-laryngoiogie ¢t de Chinsrgie cervico-facale | HP
CHELLY Jameleddne NRPO  +Ple de Bidloge 4704 Gentague (opion dickogique)
rorry cs - Laboratore de Dagnostic géndsque / NHC
Mme CHENARD-NEU NRPO -+ Ple de Bidloge 4203 Anatomie ot cytclogie pahologiques
Mane-Pere cs - Service de Pathologie / Hopial de Hauteperme (ogion BoogQue |
st
CLAVERT Philgpe NRPO -« Ple de l'Agpared locomoteur 4201 Anatomie (cption cinique. orfopéde
roses cs - Centre de Chirurgie Qu Memtre supérieur / HP FIUNACOPPL)
COLLANGE Omvier NRPS - Plie dAnestihésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 4307 Apsshesiciogie Reanimation .
o NCS . Service TA G Réar Crarurgicale / NHC Jurgence (option A

loge-Réanimanon - Type cinique)

CRBIER Bemart NRPO - Plie d'Urdiogie. Marphoiogie et Dermatciogie 5003 Dermato Vénéréoogie
POes cs - Service de Dermatcioge / Hiptal Civil
DANION Jean-Mare NRPS  +Ple de Poy of de santé
roose NCS - Service de Psychiatrie 1/ Hopital Owil 4303 Psychiatie Jadutes
de BLAY de GAIX Fréadnic RPO « Plie de Pathologie thoracque
rooss cs - Service de Pneumciogie / Nouvel Hiptal Codl 5101 Pneumcioge
de SEZE JrCme NRPS - Ple Tlte ot Cou - CETD
roosr NCS - Service de Neurdiogie / Hoplal de Hautepierre 4301 Neuvicge
DEBRY Christian NRPS  +Ple Téte ot Cou - CETD
L] cs - Serv. T Om-minc-laryngoiogie ot de Chinurgie cenvico-faciale / HP 5501 Own-mino-lryngaoge
DERUELLE Phiippe NRPO - Ple de Gynécoiogie-Obstétrique 5403 Gynécdoge-Obstétrique: gyrécoioge
o0 NCS - Service de Gynécdiogie-Obsttique / HopRal de Hautepieme cpton gy Ge costerioe
DEMUNSCH Pierre RPS « Plie dAnesthésic / Réanimations chirurgicaies /| SAMU-SMUR 480 G
poost cs - Service ¢ Anesthésie-Reanimaton Chinargcale / Hiptal de Hautepere (option ciinigue)
Mme DOLLFUS-WALTMANN NRPO - Ple de Bidloge 4704 Gentague (hype clinigue)
Héene cs - Service de Genétque Médicaie / Hipial de Hauteperre
oo
EHLINGER Mathieu NRPS -+ Plie de I'Appared Locomoteur 5002 Chinusge Oty o Trax -
rorss NCS - Service Ge Chirurge Orhcpéaique of de Traumascioge HopLal de HautepeTe
Mme ENTZ.WERLE Natacha NRPO - Plile gical de F 5401 Pedarie
ro0so NCS - Service de Pédiatre Il / Hipital de Hauepierre
Mme FACCA Sytille NRPO  +Ple de l'Agpared locomoteur 5002 Owuge ohopédque o Faumatciogoue
o179 NCS - Service de 3 Main et des Nerts périphérigues | HP
Mme FAFLKREMER Samira NRPO  « Plie de Bidiogie 4501 Sacacioge Vieologie « Mygdne Hosotaltee
Po0eo cs -L (nsatut) de Viroiogie / PTM HUS ot Facuté Opton Qe Yirglogig Hoog:
FALCOZ Pierre-Emmanue NRPS - Plie de Pathologie thoracque 5103 Chinuge et cargio
poos NCS . Service de Chinsgie Tharacique / Nouvel Hopital Civi
FORNECKER Luc-Matthieu NRPS - Pdie ¢ Oncolo-Hématoiogie 4701 Hematologie | Transtusion
e NCS - Service dhématdiogie et dOncologie / HEp. Hax Opticn - Hématologie
GALLIX Benot NCS * IHU - Ins3tut Hosplalo-Universitaire - Hopital Cral 402 e et mager
o
GANGI Afshin RPO - Plie d'magerie 4302 Racologe et Images
roes cs - Service d¥magerie A inter 7 Nouved HOptal Cve (opmon dmque)
GAUCHER David NRPS - Plie des Spécialités Médicales - Ophtaimalogie / SMO 5502 Ophtamooge
rooes NCS - Service ¢'Opheaimoiogie / Nouvel Hipeal Crdl
GENY Bemard NRPO - Plie de Pathologie thoracque 4402 Pny ge (cpton P
e cs - Service de Physiclogie et & fonctior INHC
GEORG Yannick NRPO  Plie Jactivié medico-chwurgcale Cardo-vasodare 5104 Chirurgie vasculaire | médecne vascu-
oo NCS - Service de Chinuge Vasodare ot de ransplaniation rénale / NHC laire / Opticn - chirurgie vasculare
GICQUEL Phippe NRPS  +Ple gical de F 5402 Chiruge nfantie
Fooes cs - Senvice de Chinrge Pediarique / HipItal Hautepserme
GOICHOT Bernard RPO * Ple de raeme. RY Nugrtion. E e, 5404 Endocrinciogie, dabdéte et maladies
rooee Dabetdoge (MIRNED) mtabolques

cs - Service de Médecne nteme et de nutriion / HP
Mme GONZALEZ Maria NRPS - Plie de Santé pubique of santé au Taval 4602 Méceone ef santé au Yravall Traval
rooer cs - Service de Pathoiogie Professionnedie o Médedne du Travall / HC
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NOM ot Prénoms cs* Services Hospitaliers cu Institt / Localisation Scus 4e<ton du Comsel NaDond 363 Universtis
GOTTENBERG Jocges-Enc  NRPO  -Plede reme. Rh ge, Nutrtion, = 5001 Rhumatologie
rooes Dabéwioge
cs - Service de R gie / HOpRal Ha
HANNEDOUCHE Thierry NRPO -+ Plie de Spéciaiiés médicales - Ophtaimoioge / SMO 5203 Nephrologe
[ 24] cs - Service de Néptroioge - Didlyse / Nouvel Hpeal Ol
HANSMANN Yves NRPO - Plie de Spéciaiiés médicales - Ophtaimoiogie / SMO 4503 Option - Maladies infecticuses
oor2 cs - Service des Maladies rfecieuses e Topicales / Nowvel Hoptal Ol
Mme HELMS Jule NRPS  «Plie Urg - { Centre 4802 W
M4 PEO0D NCS - Ge Réarimason Medicale / Nouvel Hopital Civl
HERBRECHT Racul RPO « Plie ¢ Oncolo-Hématologie 4701 Bematologis | Translsion
poore NCS - Service dhématciogie et dOncologie / HOp. Hax
HRSCH Edouard NRPO  +Pde Téte et Cou - CETD 4301 Neumioge
rooTs NCS - Service de Newrdiogie / Hiptal de Hautepierre
MPERIALE Alessio NRPS -Ple
Pore NCS -mcamwum 4301 Bicphysique et médecine nucitare
ISNER-HOROBET! Mare-Eve « Plie de Médecine Physique ot de Réacaptason 4305 Mécecine Physique ot Réadaptation
00 - Institg Uriversaire de Réadaptason / Ceémerceau
JAULHAC Benol NRPS - Pde de Bidoge 4501 Opton - BaciMdclogie- wolcgie (Dicic-
roors cs - Insting (L de Pe / PTM HUS ot Facule de Méd. Pque)
Mme JEANDDIER Nathalie NRPS +Plede neme, R e N E € 5404 Endocrincicgie. dadéte et maladies
Poors Dabédioge (MIRNED) TRIILCIUS
cs - Service @ o ot IHC
Mme ESELMOREL Laurence NRPO - Plie dacivité médicochinrgicale 5102 Cardologe
pu. NCS - Service de Cardiclogie / Nowvel Hiptal Owi
KALTENBACH Georges RPO -« Ple de Génare 5301 Option - giratrie et biclogie du vieilis-
Poos! cs - Service de Médecone Interme - Gératie / HOpital de i Robertsau sement
KEMPF Joan-Frangos RPO « Plie de I'Agpared locomoteur 5002 Chiruge P
rooes cs - Centre de Chinugie Orthopédique ot de & Main-COOM / Iikirch
Mme KESSLER Laurence NRPS  -Plede raere. R ge. Nutrtion, Endocrinciogie. 5404 E = e
rooes Dabéwioge (MIRNED) metabobques
NCS . Service CEndocrinoiogie. Diabite, Nutriion et Addiciologie / Méd. B/ HC
KESSLER Romain NRPO - Ple de Pathologie thoracque 5101 Pneumciogie
Fooes NCS - Service de Preumdloge / Nouvel Hipital Chvil
KINDO Michel! NRPO -+ Plle dactvite Carsio-vascuare
o198 NCS - Service de Chinuge Cardio-vascuare / Nouved Hopital Ovil 5103 Chinurg ot cario-
KOPFERSCHMITT Jacgques NRPS - Ple Urger / Centre 4804 Thérapeutique (Cption cinigue)
ruoee NCS . Senvice d'Urgences médco o adutes/Nouvel Hopeal Cavil
Mme KORCANOW Amre- NRPO - Plie de Spécaiits médcales - Opheaimoioge / SMO 4703 e (cotion
Sophie cs - Service de Médeane interme et dimmuncioge Clinique / NHC
Poce”
KREMER Saéphane NRPO - Plie d'magere 4302 Radolbge et mages (cption
MOO3S [ PO cs - Service Imageste 2 - Nex O - Pédarie | HP clnigue)
KUHN Pierre NRPO +Ple pcal de F 5401 Pecare
oS NCS - Service de Nécratoiogie et Réanmation néonataie (Pedare i)
1 Mgt de HaueperTe
KURTZ Jean Emmanuel NRPO -+ Plie ¢ Onco-Heémaioge 4702 Option : Cancérclogie (cinique)
rooeo cs - Service dhématdiogie et @' Oncologie / HOpRal Hax
Mme LALANNE - TONGIO NRPS - Pde de Psychiatrie. Sanié mentale et Addcicioge 4903 Psychiatie Cadutes | Addictologie
Laurence NCS - Service de Psychiatrie | / Hopial Ol (Option © Aasictologie )
o2
LANG Herve NRPS - Pdie de Chirurgie plassque reconstucirice of esthétique. Chinurgle mandio- 5204  Uroiogie
Pose Sole, Mophologe ot Denmatoiogie
NCS - Service de Chinusgie Urciogique / Nouvel Hipital Civil
LAUGEL Vircert NRPS  +Plle méScochinugical de Pédiatrie 5401 Pedare
roosz cs - Service de Pédiatrie 1/ Hipital Hautepierme
LE MINOR Jean-Marie NRPO - Plie dmagerie 4201 Anatomic
o0 NCS - Institg T Aratomie Normaie / Facuie e Médecine
- Service de Ne: ge. dimagene Ositoar o
Hpital de Hasepieme
UPSKER Dan NRPS -Plede FECONSILCYICE ¢t esPtique. maxio- 5003 Dermato-wénérédoge
b e ——
NCS - Service de Dermatcioge / Hopital
UVERNEAUX Prilippe NRPO  «Plie de 'Appared locomoteur 5002 Chinugs 9
o004 cs - Service de Chinsgie arthapédique et de |a main | HP
MALOUF Gabnied NRPS -+ Pde dOnco-hémacioge 4702 Cancéroiogls - Radiomdrape
et NCS - Senvice THématologe et TONCologe / Hipkal de Hauteperre Option - Cancérologe
MARK Manuet NRPS -+ Ple de Bidioge 5405 -mrnnmmm
poces NCS - Laboramowe de Cytogéndtique Cytioge et Hsioge quardiatve / Hepea etce (cpton dolog
Ge Hauteperme
MARTIN NRPS +Plede médcales - 1 SMO s,
Thierry - g :ou ‘M — e (optan
Mme MASCAUX Céine NRPS - Ple de Pathologe thoracque 5101 Posumologin | Acdciioge
cs

- Service de Preumcioge | Nourel Higeal Crel
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Services Hospitaliers cu Institut / Localisation

cs*

Mme MATHELIN Carole NRPS -Plede . Gynécooge
o NCS -WQM-MQA saoy Dt e o
MAUVEUX Laurent g‘m * Plie ' Onco Héematioge oam . Transimon

- Ins3tut THEmITIODeE | Sy o P SR Y g
MAZZUCOTELL! Jean-Philgpe  RPS « Plie &actvité mésco Carso 5103 Chinsge et cansio
oS cs mammrmum
MERTES Paut-Michel NRPS - Plie dAnesthésiciogie / Réanimations chinsgcales / SAMU-SMUR 4801 Opton
- cs - Service @ cloge gcale | Nowvel Hopal Ol (type mace) .
MEYER Nicolas NRPS - Ple de Sanié pubiique et Santé au travail 4604 Sozamngues NMOMatGue MeSCae of e
poss NCS - Laboratoire de Blostatistiques / HOpEal Ovil doges -

. - / Facuhe de | Hootal Cvd
MEZIANI Ferhat NRPO -Phug'm Réarsmasons médcales | Centre 4802 Rearsmagson
Po%e NCS Service Ge Réanimason Médicaie / Nouvel HOpital
MONASSER Laurent NRPO - Plie de Pharmacie-pharmacoiogie 4803 Option: P -
oy cs « Uné¢ de Pharmmaccioge dinque / Nouved Hopital Civil
MOREL Olvier NRPO - Plie dactvié méaco-chnsgcae 5102 Cardologe
rore NCS - Service de Cardiciogie / Nowvel Hoptal Ol
MOULN Bruno NRPS - Plie de Spécialiés médicales - / SMO 5203 Nephrologe
oo cs - Service de Népfroioge - Transplantason / Hopital Owe
:"I?ERN. RPe - Pt Hepa ge MHopRa Ot 5202 Chinsge dgestive
NAMER [23¢ Jacques NRPS -Ple 4301 B ot
sz cs -w.g v o se e INHC .
NOEL Georges * Centre Régional de Luse Contre le Cancer Paul Strauss (par convertion) 4702 G . Radic
poTse NCS - Dépar de Opticn Radicthérape Bologque
OHANA MIchae! NRPO P&“m 43102 Racologe ef magene medicale
211 cs Serv. imagerie B - Imager et cargio I NHC oemon

Py ==y "
:‘q:num “'l,'o Pﬁft:ﬂ e - o 5102 Cardcloge
Mme OLLAND Arre NRPS -+ Ple de Pathologie Thoracique 5103 Chinuge of Cardio-
o NCS - Service de Chinrgie thoracique / Nouvel Hopal Crl
Mme PALLARD Catrenne NRPS - Plie mésco gcae de F 5401 Pecatie
080 cs - Service de Pédiatre il / Higital de Hauepierre
PELACCIA Thierry NRPS +Pled. ' - / SAMU-SMUR 4805 Reawmason Médecine durgence
s NCS . Service SAMUISMUR / HP Opticn - Médecine  urgences
Mme PERRETTA Sihana NRPS - Plie Hépato-dgestif de I'Hopkal Cvi 5202 Chnage dgestive
PO NCS - Service d'Urgence, de Chirurgie Géndrale ot Endocrinienne / NHC
PESSAUX Patrick NRPS Ponourmn el tanon 5302 Chinsge Géndrale
sons NCS - Service Al Ge Chirurgie ¢ o INC
PETIT Thierry « Centre de Lume Contre le Cancer - Paul Strauss convenion) 4702 . Radiomérape
o119 Cop Duw:mw - m&*w
PIVOT Xavier NRPS - Centre Régonal de Luse Contre le Cancer - Paul Strauss (par convention) 4702 . Raciothérapie
race NCS - Dépar de @ m&pnw
POTTECHER Jdien NRPS ~Pled. ! 1 SAMU-SMUR
por NCS  -Sevced. etce Chinurgicale / HOpital de Hax 4307 Acgsihesiciogie rtacimation
Médeone & urgence (Cption CIrique)

PRADIGNAC Aain NRPO  «Plie de M neme. R o, N o 4404 Nation
o NCS Datesoge (MIRNED)

- Service de Médeane nterne et nutrtion / HP
PROUST Frangols NRPS  +Ple Téte ot Cou 4302 Neuochruge
o2 cs - Service de Newrochnuge | HOpItal de Hautepwerme
Pr RAUL Jean-Sébassen NRPS  +Plie de Bidoge 4503 Médecine Légale of drok de b santé
oS cs - Service de Médecane Légale Consuftation d'Urger MEICC-

-mamnudm

« Ins3tut de Médecine Légale / Facubé de Médechne
REIMUND Jean-Marie NRPO - Plie des Patcioges digestves. Mpaniques o de i Yarsgiantason 5201 Option : Gasvo-entériogie
roue NCS - Senvice HeaD-Castro-Entirdiogie ef T Assistance Nutriive / HP
Pr RICCI Roméo NRPS -« Ple de Bidloge 4401 Biochemie ot Bidogie motCiare
oz NCS - Laboratoire de Blochimie et de Biclogle mokéculaire | HP
ROHR Serge NRPO P&m?mmm.ﬂlm 5102 Crinage gtnérale
rots cs - Service de Chinsrgie géndrale ot Digestive | HP
Mme ROSSIGNOL -BERNARD NRPO - Plle méaco pcal de F 5401 Pedave
Syee cs - Service de Pédiame |/ Hiotal de Hautepierre
PO
ROUL Gérald NRPS - Plie dacivité médcochinrgicale 5102 Cardologe
porm NCS - Service de Cardiclogie / Nowvel Heptal Ol
Mme ROY Catherine NRPO - Pdie dmagere Qo e ot mager oot
0140 cs - Serv. imagerie B - Imager et candio- INHC
SANANE S Nicolas NRPO - Ple de Gynécoiogie-Obstétrique 5403 Gyndcoiogie ObDaMtrique cyrdcdoge
o2 cs - Service de Gynécalogie-Obstetriquel/ HP —ecae

Opticn - Gynécologie Obsattrique
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NOM ot Prénoms cs* Services Hospitaliers cu Institit / Localisation Sous secton du Consel NSTONF Ges Universtis
SAUDER Philgpe NRPS - Ple U - / Centre anSpaIsOn 4802 Reammagson
P42 cs - Service de Réanimason médicaie | Nouved Hopital Cavl
SAUER Armanx NRPO - Ple de Spécialiés médicaies - Ophtaimoioge / SMO 5502 Ophtamoioge
o NCS - Service ¢ Opheaimalogie / Nouvel Hopital Covl
SAULEAU Enk-Ancre NRPO - Plie de Sanié putiigue ot Santé au traval 4604 BiosLNHQues. INformatque mEdicaie ot
rotse NCS -L de Blostatistiques / Hepial Cwil Tecrncioges ce Communcason
- Bostansaques & J Facuhe ce 1HC (ogtion tickgiqus)
SAUSSINE Chrissan RPO - Pdie d'Urdiogie. Marphoiogie et Dermatciogie 5204 Uroiogie
PO cs - Service de Chinurgie Urciogique / Nouvel HOpital Civi
Mme SCHATZ Claude RPO P&&m - Opreaimoioge | SMO 5502 Ophtamologe
poser cs Service COpreaimaiogie / Nouvel Hipital Cral
SCHNEIDER Francis RPO *Pde L i Centre 4802 Reanimason
oS cs wawmruam
Mme SCHRODER Carmen NRPS -+ Ple de Ps) of de santé 4304 Pegopsychiatrie AcGcoCge
Pors cs - Service de Psy pour oA 1 Mgt Cot
SCHULTZ Prilippe NRPO - Ple Téte ot Cou - CETD 5501 Own-minoaryngdoge
NCS - Serv. @ Cro-chinc-laryrgoiogie ot de Chinsrge cenvico-faciaie | HP
SERFATY Lawrence NRPO ~PledesF o Ge B Yarsglantason 5201 Gasyo-emércioge | Hépamioge
0T NCS WWCGMWHP Acacioioge
Cotor Hépatcioge
SIBLIA Jean NRFO +Plede nmme. R > 3 5001 Rhwmaooge
NCS Wgwnlmﬂw
STEIB Jean-Paul NRPO +Plederl locomotewr 5002 Chruge >
Py cs - Service de Qu raches | HOORal de Hautepierme
STEPHAN Dominigue NRPO -+ Ple dacivite Cargio- 5104 Option - Médecne vasculaine
ot cs - Service des Malacies vasculdines - HTA - Prarmacciogie cinique / Nouvel
Hapaal Civil
THAVEAU Fatien NRPO - Plie d'actvité mésco gcale Carsio 5104 Option : Chinrgie vasculaire
o2 NCS -mﬂm etde rénaie | NHC
Mme TRANCHANT Christine NRPO  ~Ple Téte et Cou- 4501 Neuvioge
rores cs s.uawnuuam
VELLON Francis NRPO -Ple 4302 PC et TG
e cs - Service agere 1 - Imager ORL et / Hopat (ogmon dinigue)
Haseperre
VELTEN Mche! NRPS mumm-m»m 4501 Epémicioge. économie de la santé
otee NCS - Depar de Sante i’ 3 - Epemcioge ot (ogson
ahs-lma-cm
- Lu?ue':w ~ uag::nwuc:ruom
G DistsIques
VETTER Denis g « Plie de interme, R e, N E wioge. 5201 Option : Casvo-emércioge
- Service de Médeone interme. Diatdte ef Maladies metadolques™C
VIDALHET Plere NRPS - Ple de Py 43503 Psychiatne Jaddlles
ot NCS s-wnoi’qu-uunu-cu
VIVILLE Stéphane NRPS  +Pdie de Bidoge 5405 .ard Qs Sy
pors0 NCS - Latoratore de Parastologie of de Pathologies tropicales | Fac de Médechne ctae (cption Doiogs
VOGEL Thomas NRPS  -Pde de Gérarie 5101 Opton e 3. welsser
PO cs - Senice de w0rs 08 e of réaCIpRtoNs ENAQues | KO Ot 13 Rotertsau
WEBER JeanChvisicphe Plere  NRPO  « Plie de Spéciaités médicales - Ophtaimologie / SMO 5301 Option : Médecne interne
por2 cs - Senvice de Médecne Interme | Nouvel HOgital Civl
WOLF Philgpe NRPO Pﬁﬂﬂmwm.-COhm 5302 Oninuge gindrale
e NCS - de Chinuge WP
-f‘ des a—‘* ot vansp ons des HU
Mme WOLFF Vaidrie NRPS  +Ple Téte ot Cou 4301 Neuvicge
pooot NCS . Service de Newochinsgie / HOpital de Hautepiere
HC | Hopial Ol - HP : Hopital de Hautepieme - NHC - Nouved Hopital Ovel
* . CS (Chef de service) ou NCS (Non Chef de service hospitaien) Csgi - Chef e service par intéam  CSp - Chef de senvice provisole (un an)
CU: Chef dunié onctionnele
PO : Pole mmnm)mmmwama
Cons. - C fan, s o hospitaitres sans de Dr:C
(1) En sumombre universitaire jusqu'au 31.08. 2018
. mmwmm-lm"am»nmm
En sumombre universitare 2 31.082019 Corsutant hosplaler une annte) > 31.08 2017
8) En sumombre universitare ‘au 31.08.2017 (9) Corsutant hosplaler (pour une Jdme annde) —> 31 08 2017




NOM ot Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institt / Localisation Sous-secton du Consal National des Universlis

A4 - PROFESSEUR ASSOCIE DES UNIVERSITES

HABERSETZER Frangois cs Poe 4190 5201 Gasto-Emeércicgie
Service de - NHC
CALVEL Laurent NRPS Pl Spécaités médicales - Ophtaimaiogie / SMO 5502 Ogreaimcioge
cs Servce de Sains paliagts /| NHC

SALVAT Enc Centre dEvaluation et de Tralement de la Doueur
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[wos2s] B1 - MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (MCU-PH)

NOM ot Prémoms ou Institut / 306 secton S (omed Nebonel Se Unverwtin
AGN Arna - Plie
Moot - Service e et Ge Médecre nucitaraHCplal de Hauteperre 4301 Bicohysque et Médecne nuciéare
Mme ANTAL Mana Crsina « Plie de Bologe 4202 Hsoge Emtrycioge e Cytogendsque
MOOCS - Service de Pathcioge |/ Haupene (COBaN DOOYGUE )
« Facuhe ce M / Instt O 9
Mme ANTONI Deighine « Centre de hiie contre le cancer Padl Stauss 4702 Cancercioge ; Radiothirapie
Moo
ARGEMNaver ~Pllede-Sptonints eShiE 593 : ropeses
s (En dsponbiitéd) ~ e e M geatey ey
Mme AYME-DE TRICH Estelie « Ptie de Parmacoiogie 4203 Pharmacologie fondamentale ohar-
Moy - Urie e Phamacoiogie chngue | Facune ae Mécecre macoiogie Cinique | aoaccioge
Ogtion e oncar
Mme BARNIG Cindy - Plie de P horacigue 4402 Physiciogie
MO0 - Service de Physciogie ot TExplorations Fonctionnelies / NHC
Mme BIANCALANA Vaitre « Plie de Bologe
MOocE - Laberatore Se Diagrossc Géndaque / Nouved Hapal Civil 4704 Genetigue (cption diclogique)
BLONDET Cyriie - Poie
Moot - Service Ge et Se Médecine nucitaraHipRal de Hauteperre 43101 Bicphysque of médecine nucitare
oeton OraQue
BONNEMANS Lauert « Plie T activité médico-chinungicale Cardo-vasoudaire
voSe - Service de Chinurgie cardio-vasculaire / Nouved Hopital Ol 5401 Peaare
BOUSIGES Oivier * Plie e Bologie
Mose L P4 ot de e Modosare B 1101 Giocrime of Lovge moMCLOrS
CARAPITO Raghati * Plie de Bologe
MO -L Jimm, = Cgigue | Nouel Hipil Codl 4703 Immunciogie
CAZZATO Roderto « Plie Cimagerie 43102 Radcioge ¢t imagene médcale (pmon
ot -8 @imagerie A INHC cirque)
Mme CEBULA Hetne * Plie Tése-Cou 4502 Newochwurge
MO - Service e Neurochirurgie / HP
CERALINE Jocelyn « Plie TOncologie et d Heématciogie
MOC 12 - Service @ Oncaliogie et dHeémaioge / HP a2 G gle . Ra
CHOQUET Prilippe * Plie C'imagenie
Moo - Service de Bicphysique et de Médecine nuciéaire / HP 4301 Bicphysique ot médecine nuciéare
COLLONGUES Nicclas « Ple Tése et Cou-CETD 4501 Newologie
Moote - Centre d'irwestigasion Clinique / NHC et HP
DALI-YOUCEF Ahmed Nassim « Plie e
No1? - Laboratore de Bicchimie et Bickogie moktculine | NHC 4401 Biochimie ef iologie moktculae
Mme de MARTINO Sytvie « Plie de Bologe Bactériologie wroioge
Moo ts - Laboratore de Bacténdiogie / PTM HUS et Facuité de Médecne 4501 Ogtion bacstnciogie-winioge Dologigue
i e e v e e
wesse (En disponibild ) ——————e — ——
DEVYS Didier *+ Plle de Bologe
M09 - Laboratore Se Diagrosaic génetique | Nouwel Hepeal Cvil 4704 Genetigue (cotion Dologque)
DOLLE Pascal « Plle de
Moozt Latoratore de Biochimie et diclogie mokéculaine / NHC 4401 Biochimie et biologie moktculare
Mme ENACHE rma « Plie de Pahclogie thoracique
noo2e - Service ce Physcioge et J INHC 4402 Prymocge
Mme FARRUGIA-JACAMON « Plle de Bologe
Avdmy - Service de Légate. C CUrgences médicojudiciares & 4603  Médeche Légale o ot de I santé
Moo Ladboratoire de Tosicologe / Faculié et HC
* Insiaut de Médeone Légaie / Facute de Médedane
FILISETT! Denis « Plie ce Bologe 4502 Paraskoioge et mycciage (Coton do-
woozs -Labo. de Parasitoiogie et de Mycologie médicale / PTM HUS et Facute =S
FOUCHER Jack * Instng de Physiciogie / Faculié de Médecne
Mooy « Plile de Pay of de santeé 4402 Prysiooge (Cption Cinique)
- Service de Psychiatre | / Hopital Civil
GUERN Enc * Plie ce Bologe
Mooz - Labcratore Ge Biochimie et de Bidloge moitoudare | HP 4403 Booge cek (cptcn >
GUFFROY Aurélien « Plie de Spéciaiinés médicales - Ophtaimoiogie / SMO 4703 Immuncioge (option clinigue)
VOIS - Servce Ge Médecine interne ¢t Cimmunciogie dinique /| NHC
Mme HARSAN-RASTE] Laura « Plile
MO -muQMMIMQM 43101 Bicphysique ot médecine nucitaire
Mme HEIMBURGER Céiine -m%
MO0 - Service ce et e Médecine nucitareHiptal de Hauteperre 4301 Bicphymque ¢ médecine nuciéare
HUBELE Fabrice * Plie dimagene 4301 Bicphysique ot médecing nuciéare
Moo - Service de Bicphysique et de Médecine nuciéaire / HP ot NHC
JEGU Jerémie « Plie e Santé pubique et Samte au Taval
MO0t - Service de Sarné Pubiique / Hoptal Owil 4601

Epsémiciogie. Economie de @ santé et
Pré (ceton
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NOM et Prémorms o Ou Imtntut / Locsinetion Sous wechon du (omsed NeSoned Sws Unrventes
JEHL Frangais « Plie de Bologe
ooss - Instiut (Ladomiaire) de Bacténiciogie / PTM HUS et Facue 4501 Ogoon  Bactiriologie woioge (Hicic-
e
KASTNER Phrilppe « Plie ce Bologe
ooeo - Laboratore Ge CRgNessc gindtique / Nowvel Hoptal vl 4704 Genétgue (cption dologque)
Mme KEMMEL Véronique « Plie de Bologie
MOo3E - Laboratore Se Biochumie et de Biclogie moktaudare / HP 4401 Biochimie ot biologie moktculre
KDOCH Gulaume - Insitut d Anatomie Normale | Faculé de Médeone 4201 Anatomie (Option cinique)
Mo
Mme LAMOUR Valere « Plie de Bologe
MOO40 - Laboratore Ge Biochimie et de Biclogie motauaie / HP 4401 Bochimie of Dologie moktculre
Mme LANNES Bearce - IPstat CHscloge | Facube de Médecne
MOO4 « Plie ce Haloge Emtrydoge o Cygendsque
- Service de Pathoioge / Hipital de Hautegierme 4202 (opson bicogque)
LAVAUX Thomas « Plie de Bologe
Mooe2 - Laboratowe de Biochimie et de Biciogie moktcuaie / HP 4403 Biclogie colulaine
LAVIGNE Thierry « Plie ce Sanne Pudiiqgue et Sante au yaval
M43 CS - Service THygéne hospitaldre of de médecing préventive / PTM ot HUS 4601 Epcémicicgie. économie de 3 sanae ot
- Equipe cpéatonnele THygene prévention (Option DIdogQue)
Mme LEJAY Arne * Plie de Paihclogie thoracique
o2 - Serace e Physcioge et TE. INHC 4402 Prysicoge (Bidogique)
LENORMAND Céaric « Ptie e Chirurgie maxsio-Baciale. gie et D o
Mo - Service de Dermatologie / Hopeal Cavi 5003 Derman-Vénértcloge
Mme LETSCHER-BRU Valérie « Plie de Bologe
Ooes - Laboratore de Parasitiogie et de Mycologie médicaie / PTM HUS 4502 Parasiologe et
* INSin de Parasinioge | Faculé de Médeone (Cotcn DOiogQue )
LHERMITTE Benol « Plie de
MOTIS - Service Ge P ge / Hopital de 4203 € CyIToge PATCIOgH
Mme LONSDORFER-WOLF * Paing de Physcioge Acpiquée - Facue ce Médecne
Evelyne « Plie de Pahclogie thoracioue
e - Service de Physcioge ¢t CExplorations fonctionnedes /| NHC 4402 Phoysicioge
LUTZ Jean-Christophe * Plie e Chirurgie plastique reconsirucince et esthétique. Chinsgie maulio-
Mee facale. Morphaioge et Dermancioge 5503 Cheurge maudio-faciaie o stomaioge
- Serv. Ge Chinsge Mo f303ie. DAshigue reConruCYce ¢ esTnquaC
MEYER Alan * Instint de Physiciogie / Faculié de Médecine
[r sl « Plie de Pahciogie thoracique
- Service de Physcioge et & fors INHC 4402 Prysicloge (Cption HIdOgQue)
MIGUET Lawent « Plie de Bologe 4403 Bicoge celubine
Nooer - Laboratore THématclogie diclogique / HOpRal de Hautepieme ef NHC (type muxte | Dologique)
Mme MOUTOU Céine « Plie de Bologie 5405 Sicioge et Qu oo
¢p. GUNTHNER cs -Lab Ge Diagr ntatire / CMCO Schitigheim etcela (cption bickog
MOO4O
MULLER Jean « Plie de Bologe
MOoeo - Laboratore de Diagnosiic génétique / Nouvel Hopal Cvi 4704 Genetque (cption dologque)
Mme NICOLAE Alina « Plle de Bologe 4203 Anatomie et Cytologie Pathologiques
[tres - Service de Pathcloge / Hipital de Hautepierme (Opson Cingue)
NOLL Eric « Plie TArestésie Réanmaton Chinsgcale SAMU-SMUR 4201 Anesthisiciogie-Réanimation Méoc
MO - Service A ogie ot de Chrurgeaie - Hiplal HaseoerTe ane Jurgence
Mme NOURRY Nathale « Plie Ge Sante pudique et Sante au Yaval 4602 Mécecne et Santé au Traval (opson
Moot - Service e Pathoioge professicnnelie of de Médeone A Tawad - HC clnique)
PENCREACH Erwan « Plie de Bologe
ey -~ Laby e Bioc? et e mok / Nouvel HopEal Crdl 4401 Bioct et bioicgs
PFAFF Alexander « Plie de Bologe
Mooss - Labcrmtore de Parasitciogie et de Mycoioge médicale | PTM HUS 4502 Parasicioge et mycoioge
Mme PITON Améiie « Plie de Bologe 4704 Genttque (cption Diclogique)
MO0 - Laboratore Se Diagnossc génétique /| NHC
PREVOST Gilies « Pie ce Bologe 4501 Ogon: Bactiriologie-wwologie (icio-
MoosT - Insttut (Ladborataire) de Bacténdlogie / PTM HUS et Facuie
Mme RADOSAVLIEVIC « Plie de Bologe
Mrara - Laboratore immunciogie biologigue / Nouvel Hepital Crl 4703 Immuncioge (OpEon Diclogique)
e
Mme REIX Nahale « Plie de Bologe 4301 BSicphysque ot médecing nucitare
MOoSs -Labo ¢E par les INHC
« Instit de Physique Diclogique / Facuilté de Médecne
REGEL Phigce * Plie de Bologe 4501 Ocoon Bachicioiogi- «wwoicge (edic-
MO0 - Institut (Ladbomataire) de Bacténiciogie / PTM HUS et Facule aue)
ROGUE Patrick (cf A2) « Plie ce Bologe 4401 Siochimie of Diologie moktculie
MooE0 -L e B et bologe INHC (cption biclogique)
Mme ROLLAND Deighine « Plie de Bologe 4707 Hematologis | rarstsion
Mot -1 ot o Pque / Hautepierme (type mute | Hématloge
ROMAIN Berot « Plie Ges dgestives NEpatgues ef de 13 ransplananon

nMooe

- Service de Chinsrgie généraie et Digesive / HP




NOM ot Prenams

30us secBon fu (omed NeDore Sed Univerutin

Mme RUPPERT Elsabeth « Plie Téte et Cou
M08 - Service de Newrcloge - Unié de Pathologie Gu Sommeil / Heptal Cwil 4901 Neucloge
Mme SABOU Ara « Plie de Bicicgie
Mcoe - Laborasoire de ot de Myccioge médscale / PTM HUS 4502 Parasiciogie et mycoiogie
- Insting Ge Parasiciogie / Faouié ce Médecne (option bidlogiaue)
Mme SCHEIDECKER Scghie * Plie de Bicioge
oz - Laboratoire de Diagnostic géndtique | Nouved Higital Crl 4706 Génttique
Mme SCHNEIDER Ave - Plie médico-chinsgcal de Pediatrie
Moor - Service de Crwurge I Hopital de Hax 5402 Cheurge infantie
SCHRAMM Fréaerc - Ptie de Bicioge
Moces - Instiut (Laboratore) de Bacsdniciogie / PTM HUS ot Facune 4501 Opson  Bachrigiogie vrologie (Dicko-
giue)
Mme SOLIS Morgane * Plie de Bologe 4507 Bachdgiogie Virgiogia Myoene
MOy -L de Virologie / Hopial ce hospitre
Opsion - Bacatniclogie- Virclogie
Mme SORDET Crristelle - Plie de Medecine teme. R Se Nuntion Ic
Mocen Diadescioge (MIRNED) 5001 Rhumacioge
- Service de Rhumatologie / HEpEal de Hautepierre
TALHA Samy mﬁwm
MozTe - Service de Physiciog fonctonnelies | NHC 4402 Physicloge (option cinigue)
Mme TALON sabelic * Plie médico-chinagcal de Pediatrie 5402 Chrurge intartic
MO - Service de Chirurgie Infantie / HOpital Hautepieme
TELETIN Marks « Ptie de Bicioge
MooTY - Service de Biclogie de & Reproduction / CMCO Schiltigheim 5408 ot PP
etdela opson -
Mme URINGLAMBERT * Insting & immunoiogie / HC
Beatrice « Pie de Biciogie
MooTs - Lad ay clogie biologque / Nouvel Hipital Civil 470 oge (Cotion dickog
VALLAT Laurent * Pie de Biciogie W
MOOT4 - Lat av ge Boiogque - ROl de HauscperTe a0 Buologque
Mme VELAY-RUSCH Aurtie * Plie de Bicioge 4507 Eaotccioge Yirclogie | Hygene
MO8 - Laboratoire de Virologie / Hopital Ol Ogtion Backtroioge-Yirgiogis Maogque
Mme VILLARD Ocie « Plie de Bicioge
MOCTe ~Labo deF oge e 3¢ Mycologs J PTM HUS et Fac 4502 Parasiciogie et mycoiogie (Cption bio-
Mme WOLF Mchtie . de - A anaon
moo1e  Seachon de s Chusite  HOpS ot 4303 Opsion - F o
Mme ZALOSZYC Asane - Pie Mécico-Crinumgical de Pédatrie
o MARCANTONI - Service de Pediatrie | / Hipital de Haumpierre 54017 Pedame
mone
ZOLL Joftrey mawm
woor? - Service de Phy IHC 4402 Physicioge (opion cinigue)
B2 - PROFESSEURS DES UNIVERSITES (monoappartenant)
Pr BONAH Crristian Fores Dépanement dHisore de b Médedne / Facuité de Médecine 72 Epstémcioge - Hskre des scences of des

Mme b Pre RASMUSSENATe POt

Dépanement CHistore de  Médedne / Facute de Médedane

RGeS

72 Epmiémoioge - Histore des Sciences o des
techriques

B3 - MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES (monoappartenant)

Déparement ¢ Histore de I Médeane / Facuiteé de Médeane

Mr KESSEL Nis

Mr LANDRE Uoned

Mme THOMAS Marion

Mme SCARFONE Mararna Moo

ICUBE-UMR T357 - Equipe INES / Faculté de Médecine

Dépanement THisoire de 3 Médecne / Facuté e Médecine

Dépanement CHislaire de & Médecine / Faculté de Médecine

72

NN OB

Egistémalogie - Hisioire des Sciences of des
techngues.

Nesroscences
Epistémaiogie - Hisioire des Sciences et des
techngues

Epistémaiogie - Hisioire des Sciences et des
echngues

B4 - MAITRE DE CONFERENCE DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE

5303 Médecine généraie (0108.15)

Mme CHAMBE Juiete

D =S

| o

I Faculté ce




12

10

C - ENSEIGNANTS ASSOCIES DE MEDECINE GENERALE
C1 - PROFESSEURS ASSOCIES DES UNIVERSITES DE M. G. (mi-temps)

Pr Ass. GRIES Jean-Luc NOOSe Médecne géndrale (01.09.2017)
Pr GULLOU Phiippe wooes Médecne générale (0111 2013 au 31.08.2016)
Pr HILD Philigpe MO Médecne générale (01.11 2013 au 31.08.2016)

C2 - MAITRE DE CONFERENCES DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE - TITULAIRE

DOre CHAMEE Juletie VO 53 03 Mécecne géndrale (01 09 2015)
Or LORENZO Mathieu

C3 - MAITRES DE CONFERENCES ASSOCIES DES UNIVERSITES DE M. G. (mi-temps)

Dre BERTHOU anne MO Méceone géndrale (01092015 au 31 08 2018)
Or BREITWILLER-DUMAS Care Médeane géndrale (01092016 au 31.08 2019)
DOr ROUGERE Fabien NOoE Médeane géndrale (01092014 au 31.08 2017)
Or SANSELME Arne-Eisabeth Méceane généraie

D - ENSEIGNANTS DE LANGUES ETRANGERES
D1 - PROFESSEUR AGREGE, PRAG et PRCE DE LANGUES

Mme ACKER-KESSLER Pa ~oces Professeure cerifide CANGIaNS (Sepuis 01 0903)
Mme CANDAS Peggy woose mwamm-mam
Mme SIEBENBOUR Marie-Nogle  wooer (Gepuls 01.09.11)
Mme JUNGER Ncde wocee Maﬂ-«mmmum
Mme MARTEN Susanne vocR F cerifide ¢ (Gepuis 01 .09 14)

E - PRATICIENS HOSPITALIERS - CHEFS DE SERVICE NON UNIVERSITAIRES

Or ASTRUC Dominique NRFPO * Plie méscochinugical de Pe
cs - Serv. de ge ot de R (F 2) ( Héptal de Hautepieme
Or ASTRUC Dominique (par inténm) NRPO *Pde gcal de F
cs - Service de ot Se surveil, / HOpital de Hax
Or CALVEL Laurent NRFPO *Pde -C /1 SMO
cs wammzmcm—aw
Or DELPLANCQ Herve NRFPO - SAMU-SMUR
cs
Or GAREIN Olvier cs - Service de Gynécdogie-Obstétrique / CMCO Schitigheim
Ore GAUGLER Else NRPY + Plie Spécaités médicales - Ophtaimologe / SMO
cs - UCSA - Centre daddicoioge / Nouvel Hiptal Crdl
Ore GERARD Béndédcte NRPO - POie de Bidloge
cs - Dépantement de génétique / Nouvel Hipal Crdl
Mme GOUREUX Bénédicte RPO « Plie de Pharmacie-pharmacoiogie
cs - Service de Pharmacie-Sitrisaton / Nouwel Hepial Cwl
Or KARCHER Patrick NRPO * Plie de Geratre
cs - Service de Sons de sule de Longue Durde of dhddengement gératrique / EMPAD / Hiplal de & Robertsau
Pr LESSINGER Jean-Marc NRPO « Plie de Bidloge
cs - Laboratowre de Bidlogee et Dicioge mokécuiaire / Nouvel Hipal Cod + Hauepiarme
Mme Dre LICHTELAU isabele NRpd « Plie de Bicloge
Resp - Laboratowre de Diologie de B reproducton / CMCO de Schilighesm
Mme Dre MARTIN-HUNYAD! NRPO * Plie de Geratre
Caterne cs - Sectewr Evaliation / HOpItl de 3 Robertsau
Or NISAND Gaboel RPO » Plie de Santé¢ Publique et Santé au ravail
cs - Service de Santé Publique - DIM / HopRal Cwil
Or REY David NRPO « Plie Spécaites médicales - Ophtaimologee / SMO
cs - «le ¥at dunions - Centre de soins de Ninflection par e VI / Nouvel Hopal Ol
Or TCHOMAKXOV Dimitar NRPO «Pdie ) chirurgical de Pe
cs - Service des Urger Mecico-Crinags e -HP
Mme Dre TEBACHER-ALT Martne NRPO « Plie ¢ ACawiié¢ médico-Chinsgcale Cardo vascdare
NCS - Service de iares et Hyper
Re=p c-uamu/mw-m
Mme Dre TOURNOUD Chvistine NRFPO per -
cs -CMMWIMMOA
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F1 - PROFESSEURS EMERITES

© de droit of & vie (memdve de Minsatu)
CHAMBEON Pierre (Bochimie et Biciogie mokéculaine)
MANDEL Jean-Lous (Céndaque ¢t bidloge motauare e celliare)

© pour trois ans (er septembre 2017 au 31 aodt 2020)
BELLOCQ A

¢ Cyrioge parciod
CHRISTMANN Daniel (Maladies Infectieuses et Yopcaies)
MULLER Ancré (Thérapeutigue )
O pouwr bois ans (fer septembre 2018 au 31 sodt 2021)
Mme DANION-GRILUAT Anne (Pédopsychiatie. adacacioge )
© powr oIS ans (1er awd 2019 au 31 mars 2022)

Mme STEIB Annick (A picale
O pow rois ans (fer septembre 2019 au 31 s0dr 2022)
DUFOUR Patrick [Canctrcloge dinigue)
NISAND wragi )
PINGET Mchel (Er ge. dabde et Mok )
Mme QUOX Elsadbeth (Pneumcioge )

F2 - PROFESSEUR des UNIVERSITES ASSOCIE (mi-temps)

M. SOLER Luc CNU-21 IRCAD (01.09.2009 - 20.09 2012 / rencuvelé 01.10.2012.30.09.2015-30.08 2021)

F3 - PROFESSEURS CONVENTIONNES* DE L'UNIVERSITE

Or BRAUN Jean-Jacques ORL (2012-2013/ 2013-2014 / 2014-2015 / 2015-2016)
Pr CHARRON Domnique Universat Paris Diderct (2095-2017 / 2017-2018)

Mme GUI Yai (ShaanuCrine) (206-2017)

Mme Dre GRAS-VINCENDON Agnés Pedopsychiatrie (2010-2011 / 2011-2012 / 2013-20%4 / 2014-2015)

Dr JENNY Joan-Yves Chinugie crhopédique (2014-2015 / 2015-2016 / 20162017 1 2017-2018)
Mme KIEFFER Brgite IGEMC (2014-2015 / 2015-2016 / 2016-2017)

Or KINTZ Pascal Médecine Légale (2096-2017 / 2017-2018)
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|. Introduction

« Ca ne va pas tres bien, ma mere a fait un AVC ». J'ai entendu cette phrase lors
d’une consultation de médecine générale, lors de mon semestre d’internat en ambulatoire,
environ deux semaines apres la fin de mon stage dans un service de rééducation neuro-
vasculaire. La patiente qui consultait (future « aidante 1 » dans ce travail de these) était la fille
d’une des personnes dont je m’étais occupée pendant plusieurs semaines dans ce service. La
qguestion de I'état de santé des aidants m’avait interpelée lors de ce stage, en observant
I’entourage des patients victimes d’un accident vasculaire cérébral. Pour certains, leur état de
fatigue et d’anxiété se lisait sur leurs traits, et transparaissait dans leurs questions. D’autres
téléphonaient régulierement au service aprées le retour de leur proche, cherchant des réponses

a leurs problémes du quotidien, ou parfois simplement un endroit ou trouver un soutien.

L’accident vasculaire cérébral (AVC) est en France la premiére cause de handicap
physique acquis de I'adulte, et la deuxieme cause de démence. L’age moyen de survenue d’un
AVC en 2019 est de 74 ans, 25% des patients ont moins de 65 ans et 10% moins de 45 ans. 40%
des personnes garderont des séquelles importantes (1) : hémiparésie ou hémiplégie, troubles
de la communication, fatigabilité, troubles des fonctions supérieures (concentration,
héminégligence (troubles de la cognition spatiale) praxies, gnosies...), parfois des complications
telles que I'épilepsie par exemple. Avec 140 000 cas annuels en moyenne en France, le nombre
de personnes gardant des séquelles importantes d’AVC serait donc de plusieurs dizaines de

milliers de personnes par an.

Face a cette situation de handicap de survenue brutale, ces patients, qui gardent des
séquelles importantes, ont souvent besoin de 'assistance d’un, ou parfois plusieurs, de leurs

proches. Déja présente dans la loi de 2005 (2), la notion d’aidant naturel est précisée par la Loi
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relative a I'adaptation de la société au vieillissement, qui a modifié le Code de 'action sociale et
des familles et défini le « proche aidant » fin 2015 (3) : « Est considéré comme proche aidant
d’une personne agée son conjoint, le partenaire avec qui elle a conclu un pacte civil de solidarité
ou son concubin, un parent ou un allié, définis comme aidants familiaux, ou une personne
résidant avec elle ou entretenant avec elle des liens étroits et stables, qui lui vient en aide, de
maniére réguliere et fréquente, a titre non professionnel, pour accomplir tout ou partie des
actes ou des activités de la vie quotidienne. » En 2008, la DREES (Direction de la recherche, des
études, de I'évaluation et des statistiques) a réalisé une Enquéte Handicap-Santé (4) comprenant
un volet sur les aidants familiaux. Il en ressort que, toutes pathologies confondues pour I'aidé, il
y avait, en 2008, 8,3 millions de personnes aidant un proche a domicile en France. Ce chiffre
aurait augmenté pour dépasser 11 millions de personnes en 2018 (5). Avec le vieillissement de
la population, on peut raisonnablement s’attendre a ce que ce nombre ne fasse que progresser
dans les prochaines années, faisant de la question des aidants un important enjeu de santé

publique.

Le médecin généraliste, premier maillon dans le parcours de soins, est réguliecrement
confronté au suivi de personnes ayant des séquelles d’AVC. Mais qu’en est-il de la personne qui

accompagne souvent cette derniére en consultation ?

Plusieurs études (6) (7) (8) ont montré que le fait d’étre aidant d’un proche ayant
des séquelles d’AVC augmente le risque de développer un état dépressif ou anxieux, et que cela
augmente avec le « fardeau » (« burden ») ressenti. La littérature fait également état de la
fatigue ressentie par les aidants, de leur stress (9), ou encore du renoncement aux soins pour
eux-mémes ou de I"'augmentation de la consommation de médicaments (10). Le fardeau ressenti
des aidants est différent selon la pathologie de I'aidé (11). L'AVC cause des séquelles a la fois

physique et cognitives, rendant le role d’aidant d’autant plus complexe. On peut également
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noter que, contrairement aux pathologies neuro-dégénératives comme la maladie d’Alzheimer,
la survenue d’un AVC, brutale, fait endosser son réle a I'aidant du jour au lendemain, ce qui peut

participer a la charge percgue.

Le but de ce travail de these est d’étudier I'état de santé ressenti de ces aidants de
proches ayant des séquelles d’AVC, sur un échantillon recruté au service de rééducation neuro-
vasculaire de [l'Institut Universitaire de Réadaptation Clemenceau dans la périphérie de
Strasbourg : quelles sont leurs difficultés quotidiennes, en quoi le fait d’étre aidant impacte-t-il
leur état de santé, leur suivi médical, leurs facteurs de risque de développer eux-mémes des
maladies chroniques ? Peut-on les considérer comme une population a risque ? Comment les
remettre au centre lors d’un suivi médical qui leur serait consacré ? Enfin, a quel point le fait
d’étre aidant d’'une personne ayant des séquelles a la suite a d’un AVC entraine-t-il une altération

du fonctionnement, des limitations d’activité et des restrictions de participation pour l'aidant ?

Pour ce travail, qui cherchait a étudier un phénomene, la méthode de recherche
gualitative a paru la plus adaptée. Elle est définie ainsi par la revue Exercer (12) : « La recherche
qualitative ne cherche pas a quantifier ou a mesurer, elle consiste le plus souvent a recueillir des
données verbales (plus rarement des images ou de la musique) permettant une démarche
interprétative. C'est un terme générique qui regroupe des perspectives diverses en termes de
bases théorigques, méthodes, techniques de recueil et analyse de données. » La méthode de
recherche qualitative retenue pour ce travail a été la théorisation ancrée. Cette méthode se base
sur des verbatims (ou retranscriptions d’entretiens) pour effectuer I'analyse. Des codes sont
attribués a des portions de texte, les idées abordées sont ainsi regroupées en themes et sous-

théemes.
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Plusieurs échelles d’évaluation de la charge ou de la qualité de vie des aidants
existent (13), notamment |'échelle de Zarit (14), disponible en francais, qui évalue « la charge
émotionnelle, physique et financiere que représente, pour un aidant, la prise en charge d'une
personne en perte d’autonomie » (15). Elle permet de tester le niveau d’épuisement de I'aidant,
son fardeau ressenti. D’autres échelles, telles que le Caregiver Strain Index (CSI) (16), ou le
Caregiver Burden Scale (17), ont été utilisées dans la littérature (18) (19) pour évaluer I'impact
du réle d’aidant chez des proches s’occupant de quelqu’un ayant des séquelles d’AVC. De méme
que pour I"échelle de Zarit, elles reprennent cette notion de charge, de fardeau, qui a une place
importante dans les témoignages, mais a une connotation clairement négative. L’aspect positif
du role d’aidant existe cependant et est décrit dans la littérature (20) : « étre aidant peut s'avérer
bénéfique pour la santé dans un contexte de gestion opérante du stress et de valorisation
altruiste de cette tache. » L'échelle Caregiver Reaction Assessment (CRA), existant en francais
(21), est une des rares échelles prenant en considération certains aspects positifs du roéle
d’aidant. La réalité que les personnes interrogées décrivent, semble cependant étre plus
complexe, les échelles de fardeau ne testant vraisemblablement pas toutes les conséquences
de ce réle. Ainsi, plutdt que de parler du fardeau, ou de la charge de I'aidant, nous nous sommes
interrogés sur le fonctionnement de ces aidants, prenant ainsi en considération tous les aspects,

positifs ou négatifs, de la vie de ces personnes.

Dans le cadre de ce travail de these, et dans le but d’étudier si le fait d’étre aidant
d’un proche ayant des séquelles d’AVC constitue une altération du fonctionnement pour
I’aidant, nous avons choisi d’utiliser la Classification Internationale du Fonctionnement (CIF), qui

présente plusieurs avantages :
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- Il s’agit d’'une échelle descriptive, sans jugement.
- Elle permet de mettre en évidence les aspects négatifs et positifs concernant I'activité
(ou la limitation d’activité) et la participation (ou la restriction de participation).
- Elle permet de répertorier les facteurs environnementaux, extérieurs a l'aidant, ce qui

ouvre des pistes d’action, notamment en matiere de politique publique.

La Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF) :

La CIF a été élaborée par I’Organisation Mondiale de la Santé en 2001 (22). Il s’agit

d’une « classification du fonctionnement humain et du handicap » (24).

Elle aborde les différents domaines de la santé, et de ce fait, s’applique a chaque
individu, et pas seulement aux personnes considérées comme handicapées, comme expliqué
dans le paragraphe 3 de l'introduction de la CIF (24) : « Un malentendu largement répandu
consiste a penser que la CIF ne concerne que les personnes handicapées : en fait elle concerne
tout un chacun. Les états de la santé et les états connexes de la santé, a quelque pathologie
gu'ils se réferent, peuvent étre décrits au moyen de la CIF. En d'autres termes, la CIF est
d'application universelle. » Elle a différentes applications, et elle peut notamment étre utilisée

« comme outil de recherche », ou encore « comme outil clinique ».

Quelques définitions (24) :

La CIF décrit le fonctionnement et le handicap :

« Fonctionnement est un terme générique couvrant les fonctions organiques, les

structures anatomiques, les activités et la participation. Il désigne les aspects positifs de
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I'interaction entre un individu (ayant un probleme de santé) et les facteurs contextuels face

auxquels il évolue (facteurs personnels et environnementaux). »

« Handicap est un terme générique désignant les déficiences, les limitations

d'activité et les restrictions de participation. » C'est le pendant négatif du fonctionnement.

Ces définitions impliquent d’aborder plusieurs composantes :

les fonctions organiques et les structures anatomiques des individus
les activités que font les individus et les domaines de la vie auxquels ils participent (ou non)
les facteurs environnementaux qui influencent leur participation

les facteurs personnels (sexe, age, condition sociale, expériences de vie, etc.)

Les fonctions organiques sont définies comme étant les « fonctions
physiologiques des systemes organiques (y compris les fonctions psychologiques). (...) Le terme
« organique » se réfere a I'ensemble de l'organisme humain : il englobe donc le cerveau et ses
fonctions, c'est-a-dire I'esprit. Les fonctions mentales (ou psychologiques) font donc partie des
fonctions organiques ». Les structures anatomiques quant a elles, sont les « parties du corps
humain, telles que les organes, les membres et leurs composantes ». Enfin, les déficiences sont
lices a des « problemes des fonctions organiques ou des structures anatomiques, sous forme
d'écart ou de perte importante ». Elles peuvent étre temporaires ou permanentes, ou

évolutives.

La CIF définit le terme activité ainsi: « exécution d’une tache ou fait pour une
personne de faire quelque chose ». La participation quant a elle, est I'« implication dans une
situation de vie réelle». De ces définitions découlent les notions de limitations

d’activité : « difficultés que peut rencontrer une personne pour mener une activité » et de
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restrictions de participation : « problemes qu’une personne peut rencontrer pour s'impliquer

dans une situation de vie réelle ».

Les facteurs contextuels enfin, comprennent deux composantes :

- les facteurs environnementaux, pouvant moduler le fonctionnement, « constituent
I'environnement physique, social et attitudinal dans lequel les gens vivent et menent leur
vie », codés dans le troisieme domaine de la CIF

- les facteurs personnels (sexe, age, conditions sociale, expériences de vie) qui « ne sont
cependant pas intégrés a la CIF en raison des importantes variations sociales et culturelles

qui leur sont associées ».

L'approche de la CIF est résumée dans la figure suivante (24) :

Probléme de santé
(trouble ou maladie)

Fonctions organiques et 4———)p  Activités «4——) Participation

structures anatomiques

! A 4

v | v

Facteurs Facteurs
environnementaux personnels

Figure 1 : I'approche de la CIF
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Ainsi, la structure de la CIF nous permettra d’intégrer les témoignages des aidants
interrogés dans leur contexte physique, personnel et social. De cette étude découlera une

description de leurs altérations de fonctionnement, liée :

- au corps : déficience (fonctions et structures ) ?
- alapersonne : limitation d’activité (exécution d’une tache ou d’une action) ?
- alapersonne dans son environnement : restriction de participation ?

- enincluant les facteurs environnementaux, liés au contexte dans lequel ils évoluent

Cette classification permet donc d’interroger la présence de déficiences, limitations
d’activité et restrictions de participation des aidants de personnes ayant des séquelles d’AVC,

dans leur contexte environnemental

Les données recueillies, puis leur analyse, ont permis de faire émerger plusieurs axes
concernant la santé des aidants interrogés. L'Organisation Mondiale de la Santé définit cette
derniere comme « un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas
seulement en une absence de maladie ou d’infirmité » (23). Aussi, afin de tenter de faire une
analyse la plus complete possible sur la santé ressentie des aidants, plusieurs domaines ont été
abordés en entretien, concernant l'univers du bien-étre, comme schématisé dans la figure

suivante (24) :
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Autres domaines ,
du bien-étre <.

®  Education

Domaines de la santé
concourant au bien-étre

Vue
Parole

® Emploi

® Environnment

Mémoire
Fite

Figure 2 : L’univers du bien-étre

Ces themes abordés en entretiens, puis codés, seront présentés selon le plan de la
CIF, afin d’étudier comment le fait d’aider une personne handicapée apres un AVC altére le

fonctionnement, 'activité et la participation de I'aidant, ce qui permet une approche sans a

priori.

Nous chercherons a répondre aux guestions de recherche suivantes :

- Le roble daidant principal d’'un proche ayant des séquelles d’AVC altere-t-il le

fonctionnement de cet aidant ?

- Sioui, de quelle maniere ?
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L’objectif secondaire de notre étude sera de déterminer si I'utilisation de la CIF

permet de mieux couvrir des altérations du fonctionnement, et de mieux rendre compte du
quotidien de l'aidant, par rapport aux principales échelles de fardeau disponibles dans la

littérature ?

Le travail réalisé sera présenté selon le plan suivant :

- Meéthodologie
- Résultats
- Discussion

- Conclusion.
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. Méthodologie

La méthode de I'étude sera définie selon les criteres COREQ (COnsolidated criteria
for REporting Qualitative research) (25). Une grille reprenant ces criteres pour la présente étude

est reproduite en Annexe 2.

A. Equipe de recherche et de réflexion

Caractéristiques personnelles :

L"équipe de recherche pour la réalisation de ce travail était composée du Dr Erwan
Bagot, spécialiste en médecine physique et réadaptation au sein de l'unité de rééducation
neuro-vasculaire de l'Institut Universitaire de Réadaptation Clemenceau, et de moi-méme,

remplacante en médecine générale au moment de la rédaction de la présente thése.

Relations avec les participants :

L'inclusion a été faite auprés des proches de patients hospitalisés dans l'unité de
rééducation neuro-vasculaire, service situé a lllkirch-Graffenstaden, en périphérie de
Strasbourg. Les aidants interrogés nous avaient donc déja rencontrés, le Dr Bagot et moi-méme,

lors de I"hospitalisation de leurs proches, en tant que médecins de ces derniers.
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B. Conception de |'étude

1. Cadre théorique

L'orientation choisie pour ce travail a été une étude qualitative par la méthode de
théorisation ancrée, qui se base sur I'analyse de la retranscription écrite (verbatims) d’entretiens

semi-dirigés.

2. Sélection des participants

Pour ce travail, afin de procéder a l'inclusion d’aidants, j'ai contacté par téléphone
les personnes de confiance de patients hospitalisés durant le semestre d’internat que j'ai
effectué, de mai a octobre 2015, dans l'unité de rééducation neuro-vasculaire de I'Institut
Universitaire de Réadaptation Clemenceau. Etant par la suite dans un nouveau stage d’internat,
je ne prenais plus en charge ces patients au moment de 'inclusion, qui a été faite au cours du
semestre suivant (a partir de février 2016). Celle-ci s’est faite sur des critéres concernant a la

fois les aidants et les aidés, constituant une dyade.

Nous avons décidé d’interroger des aidants dont les liens avec I'aidé étaient variés.
Nous avons pu ainsi recueillir le témoignage de conjoints des deux sexes, d’enfants des deux

sexes, d’un frere, d’une cousine.

Les patients (aidés) retenus avaient été hospitalisés en neurologie, puis en soins de
suite et réadaptation spécialisée. lls présentaient des séquelles d’AVC persistantes apres
rééducation : tous étaient hémiparétiques, deux avaient d’importants troubles de |la

communication (troubles phasiques), six avaient des troubles cognitifs marqués.

Aprés une explication sur ce travail de these, un rendez-vous était fixé avec |'aidant

contacté, afin de réaliser I'entretien. Une seule personne (sceur d’une patiente ayant eu un AVC)
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n’a pas pu étre jointe ; tous les autres, qui ont répondu au téléphone, ont accepté de réaliser

cet entretien (aucun refus), et ce jusqu’a saturation des données.

3. Contexte

Cadre de la collecte de données :

L’inclusion a été faite apres la fin du semestre d’internat que j'ai passé dans le service
de rééducation neuro-vasculaire. Les entretiens ont été échelonnés au cours du semestre

suivant, entre le 9 mars et le 23 mai 2016.

Un laps de temps entre le retour a domicile de I'aidé et I'entretien a semblé
nécessaire, afin que I'aidant ait le temps de s’installer dans une routine de fonctionnement, et
ainsi avoir un peu de recul sur la situation lors de I'entretien. Il aura ainsi pu constater
d’éventuelles déficiences, limitations d’activité, restrictions de participation ou facteurs
environnementaux, sur lesquelles il a été interrogé. C'est pourquoi nous avons décidé de mener
les entretiens a distance du retour a domicile de I'aidé. lls se sont donc déroulés 3,5 a 9 mois
apres ce retour a domicile. La date de I'éventuelle prise en charge éventuelle en hospitalisation
de jour n’est pas prise en compte ici (elle était parfois encore en cours au moment de

I'entretien).

Les entretiens ont été réalisés le plus souvent au domicile de I'aidant, sauf pour les
aidants 5 et 6 qui ont préféré un rendez-vous dans un bureau du service de rééducation neuro-

vasculaire.

Présence de non participants :

Pour les aidants 2, 3, 7 et 8, les aidés étaient présents lors de |'entretien, a la

demande de 'aidant interrogé.
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Description de I'échantillon :

Les aidants sélectionnés étaient agés de 36 a 75 ans, trois étaient les enfants de

I'aidé, cing des conjoints, un frere, une cousine. La moitié des participants vivaient avec I'aidé.

4. Recueil des données

Guide d’entretien :

La discussion se basait sur une trame d’entretien reproduite en Annexe 3, établie au
préalable. Chaque interview a été enregistrée en audio. L’'ensemble des entretiens a ensuite été
retranscrit par écrit, afin d’étre analysé. L’ensemble des verbatims ainsi obtenus, représentant
environ 300 pages de texte, n’a pas été imprimé dans le document écrit de ce travail de these,

et sera disponible sur simple demande pour les membres du jury.

Enregistrement : Avec l'accord des participants, les entretiens ont été enregistrés sur

dictaphone.

Durée : Les entretiens ont duré entre 1h15 et 2h30.

Seuil de saturation :

La saturation des données recueillies a été atteinte aprés huit entretiens, de
nouveaux themes n’apparaissant plus. Deux entretiens supplémentaires ont été réalisés, comme
le recommandent les ouvrages de référence sur la recherche qualitative (26) (27). Un total de

dix entretiens a donc été réalisé.
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Une fiche de données administratives a été remplie au décours du rendez-vous par
mes soins (Annexe 4); enfin, une lettre d’information a été donnée a tous les aidants et un

consentement éclairé a été recueilli par écrit avant le début des entretiens (Annexe 5).

Les données ont toutes été anonymisées, et les initiales des personnes modifiées. Le
présent travail respecte la déclaration d’Helsinki. Aucune déclaration n’a été faite auprés du

CNIL.

C. Analyse des données et présentation des résultats

Les entretiens semi-dirigés ont été menés de facon a donner librement la parole aux
aidants interrogés, dans le but de recueillir leurs témoignages en les influencant le moins
possible dans leurs réponses. La conversation était, au besoin, orientée ensuite selon la trame
d’entretien préétablie, afin d’aborder les différents sujets liés aux répercussions de leur réle, sur
leur état de santé et leur fonctionnement. Les enregistrements audios ont été retranscris par
écrit sous la forme de verbatims. Ceux-ci ont ensuite été codés une premiere fois, de facon
manuelle. Ce codage, au plus proche du texte, suivant la méthode de la théorisation ancrée, a
permis d’en extraire les données, en regroupant les sujets de conversation abordés en des

themes et sous-thémes (par exemple « douleurs », « consommation de médicaments », etc.).

Par la suite, nous avons retenu, de fagcon exhaustive, tous les codes de la CIF qui ont
été abordés en entretien. Cette étude utilise donc la CIF pour répertorier I'étendue de I'impact
du rble d’aidant de proches ayant des séquelles d’AVC, dans les différents aspects et activités de
la vie qui ont ainsi été modifiés. Il est a noter qu’ici, l'intensité de I'altération du fonctionnement,

si elle a été décrite lors des entretiens, n’a cependant pas été cotée.
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Enfin, les données obtenues par le premier codage (les sujets de conversation
abordés en entretien concernant le fonctionnement des aidants) sont présentées selon le plan

et les codes de la CIF dans la partie résultats du travail final.
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lIl. Résultats

Les principales caractéristiques des aidants sélectionnés, ainsi que des aidés, sont

regroupées dans le tableau suivant :

Aidée 3 NQ | Femme | 66 profond droit
hémorragique

Temps
. , . . . t
Lien de parenté Lieu de vie de l'aidant par en re\
, . . . Age s s .. retour a
Désignation | Initiales | Sexe (ans) avec l'aidé / Type rapport a I'aidé / Principales domicile
d'AVC de I'aidé séquelles d'AVC de I'aidé ot
entretien
Aidante 1 WS | Femme | 52 Fllle. (sceur de Vit dfans'un appa[tement.au 3,5 mois
I'aidante 4) premier étage, méme maison
WComien | PETmEe S CE) e
Aidée 1 (4 DS F 77 d droit . L .
idée 1(4) emme p.rof0(1 . ol I’habillage, déficit de coordination bi-
ischémique
manuelle
A déménagé dans la méme
Aidante 2 ND Femme | 75 Conjointe maison, mais a conservé son 7,5 mois
propre appartement
AVC sylvien Hémiparésie D (droitier), déambulateur ou
Aidé 2 GS |Homme | 79 | profond gauche | fauteuil roulant, troubles mnésiques et de la
ischémique programmation motrice
Aidant 3 SQ |Homme| 67 Epoux Méme maison 3,5 mois
AVC sylvien Hémiparésie G (droitiére) a prédominance

brachio-faciale, absence de récupération du
membre supérieur, fauteuil roulant, marche
50m.

Aidante 4 58 | Parine | 5B Fille (sceur de

Appartement a moins d’un .
PP 4 mois

I'aidante 1) kilométre
AvCsytien | e e tofete ot
Aidée 1 (4) DS | Femme | 77 profond droit S L . .
L I’habillage, déficit de coordination bi-
ischémique
manuelle
Aidant 5 ZL Homme | 36 Fils Appartement a 15'm|nutes de 6 mois
route en voiture
AVC pontique /-lémilplarés.ie D (droitier), dysar/thrie, troubles
L L. de I’équilibre, marche avec déambulateur,
Aidée 5 CL Homme | 73 para-médian . . L
gauche troubles cognitifs attentionnels, exécutifs et

gnosiques. Vessie rétentionniste.
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Aidante 6 NDD |Femme | 63 Cousine Maison a 60 km 5 mois
Hémiparésie D (droitiere), aphasie (manque
AVC du mot et paraphasies), troubles
Aidée 6 NT Femme | 83 | sylvien superficiel attentionnels et des fonctions exécutives,
gauche marche avec déambulateur, héminégligence
droite
Aidante 7 NKG | Femme | 60 Epouse Méme maison 3,5 mois
AVC sylvien droit
. sylwe'n rol Hémiparésie G (gaucher), algodystrophie du
ischémique, L
. .. . . MSG et absence totale de motricité,
Aidé 7 NG |Homme | 63 |hémicraniectomie o
de héminégligence gauche, troubles de
, ) Iattention, fauteuil roulant, marche 75m
décompression
Aidante 8 FN Femme | 62 Epouse Méme maison 7 mois
Aphasie sévére, hémiplégie D (droitier),
AvCaapsulo | rowpes e
Aidé 8 SN |Homme| 63 thalamique ) 7 -y
programmation motrice), spasticité
gauche profond | . , L .
importante, pas de récupération motrice du
MSD, fauteuil roulant, marche 30m
Méme appartement pendant
. \ lusieurs mois, déménagement .
Aidant 9 KQT |Homme| 52 Frére P )it . g 9 mois
de I'aidé un mois avant
I’entretien
AVC sylvien droit »
. sy/V/?n rol Hémiplégie G (droitier), héminégligence G
ischémique, séveére, troubles procéduraux et
Aidé 9 DT |Homme | 54 | hémicraniectomie C P .
de psychologiques avec sentiment de
. . persécution, anosognosie
décompression
. - Appartement a 30 minutes en .
Aidant 10 KNS |Homme| 59 Conjoint = 6 mois
transports en commun
AVC
hémorragique Hémiplégie G (droitiere), absence de
Aidée 10 HT Femme | 68 | sylvien droit avec | récupération MSG, fauteuil roulant, marche

inondation
ventriculaire

50m

Les principales déficiences des aidés sont reprises en Annexe 6, sous la forme de

diagrammes radars évaluant la mesure d’indépendance fonctionnelle (MIF) de chaque aidé.

Les aidants inclus sont majoritairement des femmes (six femmes pour quatre

hommes). La moitié d’entre eux partagent le méme domicile que I'aidé. Trois sont des enfants
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de I'aidé, cing en sont le conjoint, un frére, une cousine. Les aidantes 1 et 4 sont deux soeurs,

s’occupant conjointement de leur mere.

L’age des aidants interrogés s’étalait entre 36 et 75 ans, avec une majorité de

personnes aux alentours de 60 ans. L’age des aidés s’étalait entre 54 et 83 ans.

On peut noter certains facteurs personnels, non répertoriés dans la CIF :

au moment de I’entretien, I'aidant 9 n’était plus 'aidant principal de son frere depuis un mois
(il I'a été pendant 8 mois au total). En effet, la charge d’aidant devenait trop lourde, I'aidé 9
avait finalement déménagé de chez un autre de ses freres.

I'aidante 4 exerce un métier de relation d’aide, aupres d’enfants.

les aidants 8 et 9 avaient déja, par le passé, été aidants d’un de leurs parents.

Les données obtenues, apres codage des verbatims, seront présentées selon le plan
de la classification CIF, a un, deux, ou parfois trois niveaux (24), selon la richesse des sous-themes

abordés.

A. Fonctions organiques et structures anatomiques

1. Fonctions organiques

a. Fonctions mentales

Les fonctions mentales, telles que décrites par la CIF, comprennent les fonctions
psychologiques. Lors des entretiens, il a été mis en évidence que ces derniéres étaient impactées

chez tous les aidants interrogés, a différents degrés. Devant I'abondance des données recueillies



48
en rapport avec ces difficultés psychologiques, et pour plus de clarté, nous détaillerons les

difficultés psychologiques abordées lors des entretiens selon la classification CIF a deux niveaux.

e b126: Fonctions du tempérament et de la personnalité

Ce sous-theme comprend, d’aprés la CIF, les fonctions mentales produisant
I"'amabilité (b1261), la stabilité psychique (b1263), 'optimisme (b1265), ou encore la confiance

(b1266). Les aidants ayant abordé ces themes en entretien sont regroupés dans le diagramme

suivant :
Fonctions du tempérament et de la personnalité
5
£ 5
c 4 3
3 3 2 2
T 2
g1
50 I
2 Amabilité et Amabilité et Optimisme Confiance : aidants
stabilité psychique stabilité psychique (humour) : aidants 1,4,7
(aspect positif) :  (aspect négatif) : 1,2,3,4,7

aidants 4 et 5 aidants 6 et 10

Les sujets de I'amabilité et de la stabilité psychique ont été abordés par l'aidant
10, qui a décrit s’emporter de temps en temps, par fatigue et manque de patience, et avoir « des
mots trés violents parfois ». Il raconte par exemple une anecdote ou I'aidée faisait bien un geste
avec sa jambe pour se coucher la veille, et n’y arrivait plus le lendemain (en raison de troubles
procéduraux). Il a alors dit a sa conjointe qu’elle était « débile », et a exprimé durant I'entretien
la violence de ces émotions, qui entrainent ensuite chez lui un sentiment de culpabilité. L'aidante
6, elle, a relaté avoir a faire de temps en temps a des coléres de sa cousine, ce qui n’était « pas
dans son caractére » avant I’AVC. Elle a expliqué prendre sur elle dans ces moments pour ne pas
s’emporter, créant ainsi une charge psychique a gérer pour I'aidant. L’aidante 4 a, au contraire,

trouvé gu’elle était plus patiente qu’auparavant avec sa mere : « je me suis vachement adoucie
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(...) je ne veux plus me battre pour des petites choses, alors je lui passe plus de choses ». Des

stratégies sont ainsi mises en place pour gérer cette charge psychique.

L'optimisme a été abordé de facon ambivalente par I'aidée 2, qui a expliqué par
moments que « ¢a [allait] bien » en ayant les larmes aux yeux, puis a d’autres moments que
c’était « trés dur » avec un sourire courageux. Ce qui a semblé jouer sur son optimisme ou son
pessimisme semble tres lié a 'entourage (en I'occurrence, le conflit avec la fille de I'aidé a été
abordé longuement comme étant « ce qu’il y a de plus dur »). L'importance et la qualité du
soutien ou son absence seront abordés dans le paragraphe I11.C.3 et 4. L’aidant 3, lui, s’il décrit
se disputer bien plus avec son épouse qu’auparavant, a insisté sur I'importance de I'lhumouir,
narrant par exemple un épisode ou il était agenouillé devant elle pour I'aider a mettre ses bas
de contention, et lui a déclaré « avant c’est pas tous les jours que je me mettais a genoux devant
toi | ». L'aidante 4 aussi a raconté des anecdotes avec humour. Elle a par exemple relaté un
épisode oU sa mere, ne sachant « plus retrouver comment faire certaines choses » lui a
téléphoné en lui disant qu’elle n’arrivait plus a allumer sa télévision, et voulait appeler la police
a l'aide, alors que le probleme était simplement les piles de la télécommande. « Ok, bon ben on
va pas appeler la police alors | ». L'importance de ’lhumour, qui permet de rester optimiste, et

de la « dédramatisation » a été trés mise en avant, notamment par les aidants 1, 2, 3, 4 et 7.

Les aidantes 1 et 4 ont également évoqué le sujet de I'optimisme, mais également
de la confiance, notamment en 'avenir. L'aidante 1 a parlé des perspectives d’évolution : « je
me suis toujours projetée dans I'idée ou ma mere allait tres bien, et ca allait encore durer
quelgues années (...) Et pof c’est arrivé bien plus tot que prévu ! Et ¢a, ca a quand méme
chamboulé ma projection de vie. (...) Disons qu’il n’y a pas forcément de soleil a I"horizon. »
'aidante 7, elle, a abordé le sujet de la confiance de maniere ambivalente : elle a décrit se sentir

« plus tranquille » quand le kinésithérapeute était la que quand elle était seule avec son mari,
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mais a aussi parlé de son manque de confiance par rapport au risque de chute par exemple, y
compris en ce qui concerne les professionnels. Elle a décrit ne pas étre « rassurée » quand « le
kiné lui fait travailler les escaliers : moi je ne veux pas qu’il monte », ou encore gu’elle avait
systématiquement accompagné son époux en hospitalisation de jour: «j'allais avec ! {(...)
systématiquement tous les jours. Oui oui. Comme il avait des difficultés pour aller aux toilettes...
(...) il n’avait pas vraiment d’équilibre (... ) Donc j'étais quand méme... juste présente ! (...) c’est
au cas ou. Parce que le fait de tomber, comme il n’avait pas encore la calotte et tout... (...) il faut
surtout faire attention de ne pas tomber sur la téte. (...) ca c’est moi... Je fais pas confiance ! ».
Ainsi, une démarche de réassurance de l'aidant (le conforter dans les bons gestes, insister sur
I'autonomie de l'aidé) semble importante a mettre en place par les professionnels qui

interviennent aupres de 'aidé.

e b130: Fonctions de I'énergie et des pulsions

Les fonctions incluses par la CIF dans ce sous-theme sont le niveau d’énergie

(b1300), la motivation (b1301), I'appétit (b1302), ou encore le contrdle des pulsions (b1304).

10 Fonction de I'énergie et des pulsions

=

£ 7

T 6 4

$: —

o 2

.g 0

2 Niveau d'énergie Motivation (manque de Appétit et controles des
(asthénie) : abordé par motivation) : Aidants 3, pulsions : Aidants 1, 2, 3,

les 10 aidants 7,8,9 4,7,8,9

Le manque d’énergie, la tres grande fatigue, I'asthénie ont été extrémement mises
en avant par tous les aidants interrogés. L'aidante 2 décrit : « J'étais fatiguée, mais fatiguée !
C'est s(r... Et fatiguée moralement | » ; de méme, l'aidante 7 : « j'étais trés fatiguée au début.
(...) Surtout la fatigue, oui oui. » ou I'aidant 3 : « Non, pas trop de douleurs. La fatigue surtout. Ca

c’est le plus marqué, c’est la fatigue. » Si plusieurs entretiens ont mis en évidence des troubles
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du sommeil (qui seront traités dans le paragraphe suivant), cette asthénie semble, pour plusieurs

aidants, faire partie d’'un syndrome dépressif.

De méme, la motivation ou le manque de motivation ont été retrouvés notamment
chez I'aidante 8, qui a été traitée par un psychiatre pendant plusieurs mois apres I’AVC de son
époux. Elle disait ne presque pas sortir de chez elle, hormis pour les courses : « j'ai pas tellement
envie [de sortir], je vais vous dire honnétement | Faire quoi ? Tourner en rond. » La encore, on
retrouve des sentiments évoquant une aboulie ou une anhédonie, qui s’inscrivent dans un
syndrome dépressif qui pourrait étre réactionnel, spécifique au fait de devenir aidant

brutalement.

Les sujets de I"appétit et du controle des pulsions ont été abordés par 'aidante 1,
qui a décrit avoir « des crises de boulimie », disant qu’elle « compensait » avec la nourriture. Elle
et I'aidante 4 ont décrit avoir pris du poids. Pour plusieurs autres, c’est au contraire une perte
d’appétit et de poids qui ont été notés : 9 kg perdus pour l'aidante 2, plusieurs pour I'aidant 9
qui « flotte » dans ses pantalons et doit « porter une ceinture », plusieurs aussi pour 'aidante 8.
L'aidant 3, désormais en charge de la préparation des repas, a décrit « ne pas étre trés attiré par
la nourriture ». L'aidante 7, elle, a évoqué le sujet de I'appétit en parlant de la perspective
réjouissante de se retrouver avec des amis, ces sorties étant devenues plus rares depuis la

survenue de I’AVC.

e Db134: Fonctions du sommeil

Les troubles du sommeil ont été fréquemment abordés lors des entretiens, que ce

soit pour des questions de quantité ou de qualité de sommeil.

Certains aidants ont abordé des difficultés de sommeil extrinseques, notamment les

aidants en couple avec 'aidé, qui ont tous décrits étre génés par le sommeil agité ou les réveils
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nocturnes de leur conjoint. Ces troubles, d’origine extérieure a I'aidant lui-méme, seront traités

en tant que facteur environnemental, dans le paragraphe Ill.C.2.b.

Des troubles du sommeil intrinseques a I'aidant ont été décrits également décrits :

Fonctions du sommeil

W 6

£5 4

&4

® 3

T2 1 1

‘% 5 I I

= Sommeil profond, Pas de troubles:  Anxiété génantle Vigilance de tous les
épuisement : aidant aidante 6 sommeil : aidantes instants : aidants 2,

5 1,2,4,7,8,10 3,8,9

Un théme récurrent dans les entretiens a été Ia vigilance de tous les instants que
s'imposent les aidants. L'aidant 3 a par exemple abordé le sujet des somniferes que prenait sa
femme, et que lui ne « pouvait pas prendre » : « Je ne peux pas prendre de médicaments pour
le sommeil parce que si je dors et que j'entends plus... Faut que je reste vigilant... Il est hors de
guestion de prendre des médicaments ». De méme pour I'aidante 8, ce « devoir » de vigilance
prenait le pas sur son sommeil, et la faisait réaliser des gestes qui I’éveillaient pour de bon : « Je
regarde comment il dort, s’il a chaud, si tout va bien. (...) jentends comment il dort, comment il
respire, si je me réveille, je vide son urinal, parce qu’a un moment j'avais remarqué que le lit
était souvent mouillé, et finalement il renversait 'urinal. » Face a ce sommeil de mauvaise
qualité, I'aidant 3 a décrit avoir profité des moments ou son épouse était a I’h6pital de jour pour
faire des siestes salutaires, sans éprouver a ce moment cette nécessité de vigilance.
L'importance de ces moments de répit, méme courts, a été abordée dans toutes les interviews

et sera approfondie dans le paragraphe I11.B.5.b.

Les entretiens ont également mis en évidence les troubles du sommeil liés a une
anxiété parfois trés présente, allant jusqu’a des ruminations anxieuses pour l'aidante 8 : « Vous

savez en réfléchissant a tout, a tout, a tout, je n’ai fait que ca. (...) Tout le temps, tout le temps.
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(...) Je ne m’endors pas trop facilement, bon je me relaxe un peu devant la télé, je m’endors, je
somnole, ce n’est pas trop top ! Mais c¢a, ¢a va. Par contre le matin, dés que j'ouvre les yeux, je
me dis « je ne peux faire marche arriére, et ¢a c’est horrible, tous les matins j’ai ¢a, et ¢ca c’est

moche. (émue) (...) Mais ¢ca me torture quand méme. »

Pour 'aidant 5 a I'inverse, le sommeil est salutaire : « j’ai des journées longues, donc
je m’écroule plutot le soir | ». L'aidant 10, malgré son sentiment de fatigue, décrit un manque
de sommeil lié a son changement d’activité physique : « avant je faisais plus de sport, et je n’ai
plus le temps de faire du sport, et j’avais besoin de sport pour dormir. J'ai besoin d’une fatigue

physique, donc je me réveille trés tot le matin ».

e bl40: Fonctions de I'attention et b144 : Fonctions de la mémoire

Certains aidants ont décrit avoir des difficultés attentionnelles depuis le retour a

domicile de leur proche.

Fonctions de I'attention et de la mémoire

w 3

55 ’

2 2 1

o 1

@ I .

_E- 0

S Peur d'oublier, prise de Troubles de la Difficultés de maintien de
notes : aidants 2 et 5 concentration : aidants 4, |'éveil : aidant 9

8,10

Pour certains, il s’agit surtout d’une peur de mal gérer I'emploi du temps, de « rater
un rendez-vous », comme le signale I'aidante 2 par exemple, qui « note tout ». L'aidant 9 a décrit
son importante fatigue, avec difficultés de maintien de I'éveil, qui ’'empéchait de se concentrer :
« des fois le matin, quand lui il allumait la télé, alors moi je m’endormais. » Pour |'aidante 8, ces
difficultés sont vécues comme assez marquées : « j’ai beaucoup de mal a me concentrer sur

beaucoup de choses... J'oublie des choses trés importantes (...) Et j’ai vraiment du mal a me
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concentrer. » De méme pour l'aidant 10, qui relate avoir commis des erreurs sur son lieu de
travail « parce que jétais préoccupé par des problemes. (...) Je ne fais pas les choses
correctement au boulot comme je le faisais ». L'aidante 4 décrit les mémes difficultés d’attention
sur son lieu de travail : « j’avais la téte a I'envers (...) ca prenait quand méme sacrément la téte
hein, au boulot. ». Ces retentissements sur des activités, notamment professionnelles, seront

étudiées dans le paragraphe I11.B.8.a.

e bl52: Fonctions émotionnelles

Dans cette catégorie, la CIF inclue plusieurs thémes abordés de fagcon appuyée par
tous les aidants interrogés, tels que les affects, la labilité et la maitrise émotionnelle, ou encore

["anxiété.

Symptémes dépressifs :

D’apres les données obtenues en entretiens, certains des aidants interrogés ont

présenté des symptdmes dépressifs, parfois assez marqués.

Symptomes dépressifs

3

1
- [

Moral altéré : Angoisse : Ruminations Aboulie : Anhédonie et
aidants 1, 2,3, aidants1,2,4, anxieuses: aidants 5,7,8 idées noires:
4,5,7,8,9,10 7,8 aidants 8 et 9 aidante 8

Nombre d'aidants
OFRLNWRAUITONOO

L'aidante 8 par exemple, a décrit un moral tres bas avec idées noires : « c’était
I"horreur ! Je me suis méme dit « mais a quoi ¢a sert de vivre ». (...) Je me suis dit « je vais fermer
les yeux et ne plus ouvrir les yeux. Et puis terminé ». Elle a également décrit des crises d’angoisse,

ou encore, comme décrit plus haut dans le paragraphe sur les troubles du sommeil dds a
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I'anxiété, des ruminations anxieuses : « on réfléchit a tout, a tout, a tout, je n’ai fait que ca (...)
on se rend malade. (...) Tout le temps, tout le temps. (...) le matin, dés que j'ouvre les yeu, je
me dis « je ne peux faire marche arriére, et ¢a c’est horrible » ». Elle a décrit culpabiliser car elle
était chez sa mére au moment de I'’AVC de son époux, ou encore s’en vouloir d’avoir fait un
voyage en avion un mois avant I’AVC : « est-ce que c¢a a pu étre la cause ? (...) ca me torture ».
Elle a également confié avoir été prise en charge par un psychiatre qui lui a prescrit un traitement
antidépresseur, qu’elle a arrété au bout de deux mois: « javais tellement peur d'étre
somnambule, vous voyez, un peu endormie.. ». Concernant cette prise en charge
médicamenteuse, et de fagon un peu paradoxale, on peut s’interroger sur |'effet anxiogéne des
traitements antidépresseurs ou anxiolytiques, chez des aidants qui se font un devoir de vigilance

de tous les instants. Ce theme sera réabordé dans le paragraphe Ill.C.1.a.

Pour 'aidant 3, le moral « n’est pas au beau fixe », mais il a confié ne pas souhaiter
de prise en charge psychologique, convaincu que « ¢a ne sert a rien, il faut juste faire avec. »
L'aidante 1 décrit : « niveau moral, on est descendues assez bas ». L'aidant 5 me confie juste
avant de partir : « Ben de rien, ca m’a fait du bien aussi | De pouvoir partager... C'est vrai que le

risque est la, de complétement s’oublier... Et de craquer | ».

Pour I'aidante 2, ses difficultés de moral sont liées en partie a une impression de
sacrifice et de perte de liberté : « la vie entre parenthéses ca va peut-étre durer... (...) DL : C'est
ce sentiment-la, de mettre sa vie entre parentheses ? ND : Quais. C'est... Hum... Mais bon...
(commence a avoir les larmes aux yeux) (en chuchotant) C'est pas grave. (Sanglote). Pfffouhh !
On va pas se... (séche ses larmes). (...) Mais bon c’est dur dans la mesure ou... Ca faisait des
années oU je me disais « tu fais quand méme ce que tu veux, comme tu veux, quand tu veux »,
c’est pour ¢a que j’ai jamais voulu me remarier. C'est pour ¢a que j'ai dit « non non, je veux avoir

ma liberté », je veux garder mon appartement, je veux garder mon chez moi, je veux pouvoir...
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(...) Non mais, je... Voila. Il y a des moments ou... Voila, c’est quand j'en parle comme c¢a. Mais
bon, j'en parle pas... ». Pour elle également, on retrouve un sentiment de culpabilité : au
moment de mon départ, sur le pas de la porte, elle a tenu a s’excuser pour ses confidences sur
les difficultés familiales qu’elle a exposées, ou pour la négativité des sentiments qu’elle

ressentait.

On peut s’interroger sur la nécessité d’un soutien psychologique des aidants, adapté
a leurs contraintes propres. Les spécificités de I'anxiété des aidants, qui ont pu étre dégagées

des données, portent sur des themes précis :

L'anxiété des aidants

10 10
10
v
€ 8
3 6
5. 4
v 2
e}
E o I
Z 7 . .
Peur de la chute: Peur delasurvenue Peurdel'effet  Peur d'une récidive
évoquée parles 10 de complications : secondaire de d'AVC : évoquée
aidants aidantes 1,7,8,10 médicaments, par les 10 aidants

pouvant géner leur
vigilance : aidants 2
et8

Peur d’une récidive d’AVC :

Les dix aidants interrogés ont, tous, évoqué la possibilité d’une récidive d’AVC.
Certains ont décrit cette inquiétude avec beaucoup d’émotion, comme |'aidante 1 : « j‘avais tres
peur, pendant longtemps, gu’elle en ait un deuxiéme. (...) la ¢ca va pas étre gérable... (...) Je peux
pas | Et ca fait peur ! (...) Les récidives, je suis pas sdre... d’avoir encore |'énergie pour encaisser
¢a. » Sa sceur, l'aidante 4, a décrit son inquiétude a chaque texto qu’elle recoit de sa cadette :
« quand y a un texto de W, je me dis... Il y a toujours un petit gloups avant. ». Les aidants 2 et 9

ont évoqué la solitude qu’ils ont soudain ressentie devant I'absence d’une équipe soignante au
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retour a domicile : (Aidante 2) « quand il y avait quelgue chose a I’'h6pital, on pouvait en parler
a l'infirmiere qui faisait suivre au médecin... La, on se retrouve seuls... Et on a peur | On a peur...
(...) DL : Vous aviez peur de quoi ? ND : Ben peur que ¢a recommence ! ». Les aidants 5 et 6 ont
évoqué le fait que I'aidé vive seul, en expliquant que le risque de récidive d’AVC leur paraissait
d’autant plus grave dans ce contexte, avec un possible retard de prise en charge. Les aidantes 7
et 8 quant a elles, ont été confrontées a des complications chez leurs époux: une crise
d’épilepsie pour la premiere, qui décrit : « J'ai cru a une récidive d’AVC. Ma premiére idée ca a
été ca. ». La seconde, face en réalité a une embolie pulmonaire, raconte : « Je me suis dit « si
c’est comme la derniere fois ». Comme j’étais pas la quand il a fait ’'AVC, on I'a trouvé plus tard.
Je savais pas comment ¢’était. Et comme on entend « les gens qui ont fait des AVC referont des
AVC... » Jai la frousse. » L'aidant 3, aprés avoir parlé de cette peur de la récidive, a résumé en

parlant d’'une « épée de Damoclés ».

Peur de la chute :

La possible survenue d’une chute de 'aidé a été évoquée également par chacun des
aidants interrogés. Tous les aidés présentant au moins une importante hémiparésie, ils utilisent
tous un fauteuil roulant plusieurs heures par jour. La marche, quand elle est possible, ou les
transferts, sont une importante source d’inquiétude : I'aidante 2, encore dans I'émotion, décrit :
« Il est tombé une fois ! (...) J'ai, j'ai eu la peur de ma vie | C’'était... (A lui) : Tu ne me refais jamais
¢a.. ! ». U'aidante 7, également dans I'émotion, raconte qu’elle accompagnait son époux a
chaque séance d’hopital de jour : « j'allais avec | (...) C’est au cas ou. (...) pour I'accompagner aux
toilettes. (...) il faut surtout faire attention de ne pas tomber sur la téte. DL : C'est quelque chose
qui vous inquiete ¢a, le risque de chute ? Encore aujourd’hui ? NKG : Oui ! Encore aujourd’hui
oui ! Oui oui. (...) NG : Bon je suis quand méme tombé deux fois déja. (...) NKG : je ne I'ai méme

pas vu tomber ! ca... ¢a, ¢ca a rajouté a ma peur. » Cette peur de la chute semble présente a
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chaque instant pour elle : « Quand je sors de la maison, ma plus grosse crainte c’est qu’il tombe !
Surtout la chute oui. Déja quand je suis derriere, qu’il est dans la chambre, j'entends un petit
bruit, je cours de suite ! Je sors dans le jardin, un peu bécher, et je rentre tous les quarts d"heure
demander si ca va... ». Les aidants 3 et 5 décrivent également cette peur de la chute, surtout en
leur absence : (aidant 5) « ca lui arrive encore de faire des chutes. (...) C'est peut-étre le risque

le plus important. DL : Ca vous inquiete ? ZL : Ah oui, complétement | (...) c’est assez angoissant ».

Peur de la survenue de complications :

Plusieurs incidents ont été rapportés par les aidants depuis le retour a domicile, avec
différents degrés de gravité. Certaines personnes interrogées ont été marquées par ces
moments, et ont développé une peur que d’autres complications ne surviennent. L'aidante
6 relate: « Elle a des problemes avec le bras droit, des problemes de préhension, et I3,
récemment elle s’est brulée en renversant son thé ». Ou encore |'aidant 10, décrivant une chute
qui a ralenti la rééducation : « elle est encore tombée un mois apres et elle s’est fracturé
I’épaule. ». Ayant peur que cela se reproduise, il décrit : « J'ai mis des barres partout, j'ai mis au
moins quatre barres. ». L'aidante 7 a été marquée par une crise épileptique qui lui « a fait tres
peur ». L'aidante 8 décrit I'embolie pulmonaire qui est survenue quelgues semaines apres le
retour a domicile : « C’était pire que la premiere fois... On sait gqu’il va mourir un jour. Mais on
m’a dit « pronostic vital engagé » aux urgences. (...) Alors vous avez peur ! (...) mais j'ai eu tres

peur, franchement. »

Peur d’effets secondaires médicamenteux :

Les aidants 3 et 8 ont évoqué leur réticence a prendre des médicaments : 'aidant 3,
décrivant ses troubles du sommeil, disait qu’il ne pouvait pas prendre de somniféres comme le

fait sa femme, car il doit « entendre ce gu’il se passe » et rester « vigilant, s’il y a un probléme ».
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'aidante 8, elle, a décrit avoir arrété ses traitements antidépresseurs, de peur « qu’a force ¢a
[la] rende somnambule, ou endormie ». Ainsi, de facon paradoxale, les traitements anxiolytiques
sont anxiogenes pour des aidants qui se font un devoir d’étre vigilant a chaque instant. On peut
également ici s’interroger sur la iatrogénie et I'effet anxiogéne d’une information sur les

possibles effets secondaires de certains traitements.

b. Fonctions sensorielles et douleur

Le code de la CIF abordé ici lors des entretiens est le b280 : Sensation de douleur :

4 Fonctions sensorielles et douleur
4
£3
g, ’
5 1
2o I |
-]
§ Douleurs  Céphalées: Douleurs Douleurs Douleurs des Douleurs
lombaires: aidante1l thoraciques:abdominales: membres préexistantes
aidants 2, 3, aidant 5 aidante 8 inférieurs : tendinite du
8,10 (chirurgies poignet :

reportées) :  aidante 1
aidants 7 et 9

Plusieurs des personnes interviewées ont fait état de douleurs lombaires, soit
préexistantes et récemment aggravées, soit apparues depuis le retour a domicile de I'aidé. Il
s’agissait essentiellement d’aidants en couple avec I'aidé, comme l'aidante 2 qui, parlant du
refus initial de son conjoint de mettre en place un passage infirmier pour l'aide a la toilette et a
I’'habillage, a décrit : « Je me suis cassé le dos pendant quinze jours | » De méme, I'aidant 10
relate des « faux-mouvements » : « Je me suis fait mal au dos a un moment donné (...) Il y a des
choses que je ne fais plus, que je lui demande de faire. » Enfin, I'aidante 8 raconte avoir ressenti
des lombalgies, mais également des douleurs abdominales qui étaient en cours d’exploration au
moment de I'entretien : « je lui dis « mais tu sais faire ca. Attends, faut arréter, et mon dos hein

I'» (...) jai fait des radios (...) le radiologue a marqué quelque chose dans le rapport, des Iésions
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multiples, mais je ne sais pas, j’ai des douleurs, dans cette partie du ventre (...), est-ce que c'est
une déchirure, comment on dit ca quand on porte trop lourd ? (...) Parce que le fauteuil aussi, il

faut le mettre dans la voiture | ».

Certains ont décrit des douleurs préexistantes, mais dont la prise en charge était soit
absente, soit retardée a cause de leur role d’aidant. L’aidante 7 devait depuis quelques mois se
faire opérer d’une coxarthrose. Une chirurgie de mise en place d’une prothese totale de hanche
était programmée, mais elle a été annulée en raison de la survenue de I’AVC de son mari. Depuis,
elle a des douleurs quotidiennes, mais estime ne pas pouvoir laisser son conjoint seul, et donc
ne pas pouvoir « [s]’absenter de la maison pour plusieurs jours, ou plusieurs semaines avec la
rééducation. » Ainsi, les douleurs perdurent et sont gérées par des médicaments antalgiques.
De méme pour 'aidant 9, ayant des douleurs d’insuffisance veineuse, et reportant sa chirurgie
de varices : « je pouvais pas | J'avais C., j'avais un malade avec moi, je pouvais pas m’absenter

plusieurs jours | »

L'aidante 1 a fait état de céphalées régulieres depuis I'AVC de sa meére, qu’elle
associe au stress, évoquant des céphalées de tension. Elle a également évoqué une tendinite du

poignet, préexistante mais persistante.

Etre 'aidant d’une personne hémiplégique ou hémiparétique implique d’avoir
recours a des bons gestes afin d’éviter la survenue de douleurs ou de blessures. L'aidant 10 a
décrit avoir des douleurs physiques (des lombalgies) liées au handicap cognitif de sa conjointe,
qui présente des troubles de la programmation motrice, et fait bien un certain geste un jour, et
« ne sait plus le faire » le lendemain. Cette description correspond ici a une spécificité de I'AVC

comme pathologie de 'aidé, provoquant des séquelles a la fois physiques et cognitives.

Une éducation thérapeutique adaptée trouve toute sa place dans ce contexte.
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c. Fonctions des systémes cardio-vasculaire,

hématopoiétique, immunitaire et respiratoire

e b420: Fonctions de la pression artérielle

Fonctions de la pression artérielle
2 2

Hypertension artérielle : Hypotension artérielle : aidants
aidantes 4 et 8 5et 10

Nombre d'aidants
o

Pour plusieurs aidants, il a été constaté une augmentation de leurs chiffres
tensionnels, comme pour l'aidante 4 : « Mon médecin trouve que j'ai un peu trop de tension »
et pour l'aidante 8, qui décrit plutdt des pics tensionnels isolés : « ce jour-la, je suis venue au

travail et j’avais le sang qui coulait dans I'ceil et j’avais 180 de tension ».

'aidant 5 a I'inverse décrit de longue date une tendance a I’hypotension artérielle,
qui s’est aggravée a la suite du retour a domicile de son pére, accompagnée parfois également
d’autres symptémes : « Je suis allé [chez mon médecin] suite a un malaise vagal (...) ils ont mis
ca sur le compte de... ben stress, fatigue... (...) c'est un signe de stress apparemment les malaises
vagaux. Javais une douleur thoracique aussi, a ce moment-la. (...) Je lui ai déja parlé de la
situation de mon peére, (...) et je lui ai demandé aussi des conseils (...) il m"a prescrit de 'aspirine
I'(...) et m’a dit... d’essayer de me ménager, au maximum... ». De méme, 'aidant 10 a évoqué sa
« petite tension », qui lui fait parfois peur pour sa propre santé : « ¢a fait penser au cerveau, ¢a

existe aussi les AVC comme ¢a »
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e b410: Fonctions du coeur et b415 : Fonctions des vaisseaux sanguins

Fonctions du coeur et des vaisseaux sanguins

1 1 1
W 1
€
I
5 0
é Palpitations : aidante 4 Insuffisance veineuse : Oedémes des membres
S aidant 9 inférieurs : frere de

['aidant 9 (nouvel aidant,
apres déménagement de
I'aidé)
'aidante 4, a décrit des palpitations qu’elle attribuait a une somatisation : « surtout

les premiers temps, vous vous trouvez tous les symptdmes du monde ! (...) je me disais « la tu

somatises »... Je ne suis pas allée consulter ni rien, mais j’avais des palpitations ».

L'aidant 9 a évoqué a plusieurs reprises ses problemes d’insuffisance veineuse,
évoguant des varices, qui n’ont été opérées qu’apres le déménagement de I'aidé chez un autre
de ses freres. Il relate encore pour ce dernier : « maintenant ¢’est mon frere qui se rend malade,
il m’a dit qu’il a de I'eau dans les pieds lui maintenant mon frére ! Depuis qu’il a C. ». Il décrivait
aussi ne sortir que tres peu de chez lui quand son frére logeait |3, participant possiblement a ces

troubles circulatoires par manque d’activation de la pompe musculaire.

e b435 : Fonctions du systeme immunitaire

'aidante 1 a décrit I'apparition de |ésions de psoriasis : « deux mois apres, j'ai
commencé a avoir des plagues de psoriasis sur le crane et les bras et... DL : Ca ne vous était
jamais arrivé auparavant ? WS : Une seule fois. (...) Mais pas depuis plus de 20 ans ! (...) C'est
vraiment psychosomatique mais... ». Les entretiens n’ont pas relevé d’autres éléments touchant

au systéme immunitaire.
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d. Autres fonctions organiques

La CIF répertorie, parmi les fonctions organiques, en plus de celles abordées
précédemment :
- Fonctions de la voix et de la parole
- Fonctions des systémes digestif, métabolique et endocrinien
- Fonctions génito-urinaires et reproductives

- Fonctions de I'appareil locomoteur et liées au mouvement

- Fonctions de la peau et des structures associées

Aucun des aidants interrogés ne présentait d’altérations de ces fonctions.

2. Structures anatomiques

La classification de la CIF distingue, pour les structures anatomiques, les sous-

thémes suivants :

- Structures du systeme nerveux

- (Eil, oreille et structures annexes

- Structures liées a la voix et a la parole

- Structures des systéemes cardio-vasculaire, immunitaire et respiratoire
- Structures liées aux systemes digestif, métabolique et endocrinien

- Structures liées a l'appareil génito-urinaire

- Structures liées au mouvement

- Peau et structures annexes
Aucun des aidants interrogés ne présentait d’atteinte de ces structures

anatomiques.
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B. Activités et participation

Le codage des verbatims a permis de mettre en exergue de nombreuses limitations
d’activité et des restrictions de participation, apparues pour les aidants, a la suite du retour a
domicile de Iaidé. Ainsi, I'analyse des différents points abordés, répertoriés selon la CIF, permet
d’étudier dans quelle mesure le fait de devenir aidant d’'une personne handicapée, a la suite

d’un AVC, constitue une importante altération du fonctionnement de cet aidant ?

1. Apprentissage et application des connaissances

a. d155 : Acquérir un savoir-faire

Les aidants 2, 3 et 10 ont abordé le sujet des « bons gestes » a acquérir : I'aide a la
toilette, a I'habillage et aux transferts notamment ont été mis en avant. Ils décrivaient tous les
trois s’étre parfois fait mal (au dos surtout) en faisant de faux mouvements, comme vu dans le
paragraphe IllLA.1.b. L'aidante 7 également a décrit les bons gestes que faisait le
kinésithérapeute, et gu’elle n’osait pas refaire a la maison de peur de « mal faire et qu’il chute ».
Par exemple, 'aidé 7 vit uniguement au rez-de-chaussée de sa maison, car son épouse ne se
sent pas en capacité de I'aider, comme le kinésithérapeute, a monter I'escalier. L’hypothése
gu’elle apprenne ces gestes sécuritaires avait déja été abordée dans le couple, I'aidé souhaitant
augmenter son périmetre de vie. La encore, I'éducation thérapeutique spécifique de I'aidant

semble trouver toute sa place.

b. d160 : Fixer son attention

L'aidante 2, en abordant le sujet de son important sentiment de fatigue, a décrit
quelques troubles attentionnels, qui I'obligeaient par exemple a tout noter dans un calepin, ce

qu’elle ne faisait pas auparavant. De méme, |'aidante 8 a évoqué avoir « beaucoup de mal a se
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concentrer ». D’autres, comme les aidantes 1 et 4, ont éprouvé une sorte de sidération a
'annonce de I’AVC de I'aidée, mais ces difficultés attentionnelles ont été tres transitoires et ne
sont pas réapparues au moment du retour a domicile de leur méere. Pour l'aidant 10, les
difficultés attentionnelles ont été plus prolongées. Il décrit par exemple avoir eu des difficultés
de concentration sur son lieu de travail en raison de « problemes » qui le « préoccuplaient] »,

notamment en raison de désaccords importants avec la fille de I'aidée.

2. Taches et exigences générales

a. d210 : Entreprendre une tache unigue, d220 : des

taches multiples, d230 : Effectuer |la routine

guotidienne

10 Taches uniques ou multiples, routine quotidienne

7
5

— | B B
Réorganisation des Temps passé a aider Réduction du temps Adaptation de son
taches quotidiennes : le proche : abordé personnel: aidants propre emploi du
abordé parles 10 parlesaidants 1,4, 2,3,4,5,7,9,10 temps pour se
aidants 5,10 rendre disponible

pour |'aidé : aidants
1,2,4,5,10

ON P~ OO

Nombre d'aidants

Ces sous-themes de la CIF abordent le fait d’entreprendre et de mener a bien une
ou plusieurs taches, et notamment les « taches et obligations quotidiennes, comme gérer son
temps et planifier chaque activité tout au long de la journée » (19). Les données recueillies ont
permis d’analyser I'impact sur I’organisation quotidienne qu’a provoqué le retour a domicile de
I'aidé. Tous les aidants décrivent un changement de rythme de vie, allant de I'adaptation de leur

emploi du temps, a un emménagement avec I'aidé.
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Les taches quotidiennes, telles que I'entretien du lieu de vie ou les courses, ont été
modifiées pour tous les aidants interrogés. L'aidante 1 rapporte le poids supplémentaire qu’a
représenté pour elle la réorganisation des taches qui étaient jusque-la effectuées par 'aidée :
« les animaux ¢’était ma meére qui s’en occupait. (...) Le jardin, c’est elle qui le faisait... ». Pour les
aidants 4 et 5, cet investissement quotidien de temps est difficile a quantifier. Pour I'aidante 4 :
« plusieurs heures dans la semaine, ¢a c’est sr hein | (...) J'y passe tous les jours. (...) Finalement
c’est une heure, une heure et demie, deux heures par jour... Quand méme. » L'aidant 5 lui,
aborde les taches quotidiennes sous I'angle du temps passé avec son pere, sans qu’il ne se sente
pour autant présent pour lui, pour le soutenir et I'écouter. Aprés avoir décrit ce qu’il nomme « la
logistique » : s’occuper des courses, du ménage, des comptes bancaires, de la Carsat, des
démarches pour le divorce de son pére, des rendez-vous médicaux, il décrit : « ce que j'ai comme
impression parfois, c'est de ne pas pouvoir étre présent. Mais présent pour lui | Pas présent juste
pour m’occuper du ménage, ou de tout ¢a. (...) Des fois je le vois trois a quatre fois par semaine,
mais on ne prend pas forcément le temps. J'ai trop de choses a gérer pour qu'on prenne
vraiment le temps pour le relationnel. » Pour l'aidante 7, ce sont toutes ses sorties qui ont été
revues a la baisse : « DL : Et vous arrivez quand méme a sortir un peu ? NKG : Faire les courses,

c’est tout. »

L'aidante 2 quant a elle, a déménagé chez son conjoint au moment ou il est rentré a
domicile. Elle décrit le chamboulement que cela a été dans son quotidien : « Il y a eu un avant,
et puis il y a un apres. (...) On est veufs tous les deux, on est ensemble depuis 8 ans, mais on ne
savait rien 'un de l'autre, a part ben le nécessaire pour nous, pour notre plaisir. Mais tout le
reste, que ce soient ses papiers, ses comptes, ses impots... Méme lui ne savait rien de moi. » Elle
décrit encore le poids que ce changement représente pour elle, et aborde le theme de
I'impression de sacrifice: « on met aussi sa propre vie entre parenthéses hein | Entre

parentheses... On n’a plus le temps de rien faire. C'était la toilette, I’habillage, le petit déjeuner...
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Je me léve a 6h30-7h. Je commencais a faire ma toilette a 11h du matin ! (...) Mais le temps de
le lever, le temps de... C'est long ! (...) Tout prend du temps. » Enfin, elle décrit les adaptations
gu’elle a faites dans son emploi du temps. Parlant d’une auxiliaire de vie qui fait également du
ménage chez eux, elle explique : « au lieu de faire du ménage, moi je prenais mes rendez-vous,
a 14h quand elle venait, et elle restait jusqu’a 16h, 17h, le temps que j'arrive... (...) Donc je

calguais mes rendez-vous sur ses disponibilités, pour qu'il ne soit jamais seul ! ».

Ainsi, toute la routine quotidienne de plusieurs aidants se trouve chamboulée,

réalisant une restriction de participation parfois mal vécue.

b. d240 : Gérer le stress et autres exigences

psychologiques

Certains des aidants interrogés ont décrit un niveau de stress estimé tres intense.

10 Gérer le stress et autres exigences psychologiques

10

4

Tous les aidants  Symptomes Anxiété trés  Chocressenti: Répercussions
ont dit se sentir  dépressifs: intense : aidants abordé parles du stress au

Nombre d'aidants
O N B OO
w

stressés aidants 2, 3, 8,9 2,7,8,9 aidants 1, 2, 4, niveau
7,8 professionnel :
aidants 1, 4, 5,
7,8,9,10

Pour 'aidante 8, la situation a entrainé un syndrome dépressif avec idées noires,
ayant nécessité un traitement médicamenteux par antidépresseurs et anxiolytiques, ainsi qu’un
suivi médical aupres d’un psychiatre. Comme vu plus haut (paragraphe lll.A.1.a), elle parle de
ses émotions en ces termes : « ¢’était I'horreur | Je me suis méme dit « mais a quoi ¢a sert de

vivre ». (...) Je vous dis honnétement, je me suis dit « je vais fermer les yeux et ne plus ouvrir les



68
yeux. Et puis terminé | Parce que c’est une horreur | » (trés émue, a les larmes aux yeux). » Elle
a relaté n’avoir plus eu envie, pendant longtemps, de voir du monde, de sortir, a cause de ce
stress qui lui gdchait ces moments : « j'ai pas tellement envie, je vais vous dire honnétement !
Faire quoi ? Tourner en rond. » Chez elle, ce stress et le syndrome dépressif qu’elle a traversé
ont constitué des déficiences organiques de ses fonctions mentales, comme vu dans le
paragraphe lll.A.1.a, mais d’importantes limitations d’activité et restrictions de participation en

ont découlé.

L"aidante 2 décrit avoir pris des anxiolytiques : « quand le médecin est venu, il m’a
d’abord donné quelque chose un peu, pour moi ! (...) Alprazolam, c’est ce que j'ai pris». A
plusieurs reprises, elle a abordé ses peurs et ses angoisses : « il y a encore une autre chose qui...
Qui m’angoisse... (...) S'il m’arrive quelque chose. ». Elle évoque aussi la peur de la chute, ou
encore de I'évolution de la situation familiale qui est devenue tres conflictuelle. Pour I'aidante
1, qui décrit « on est descendu assez bas », la gestion de son moral et de son stress a également
été difficile. Elle a par exemple décrit beaucoup consulter son téléphone, parce que «je
paniguais quand méme hein. J'étais angoissée ». Sa sceur, |'aidante 4, décrit de méme avoir un
instant d’inquiétude a chaque texte de sa sceur. Elle relate avoir parlé de ce stress a son
médecin : « il m’a dit « c’est pour ¢ca qu’on surveille votre tension | Et puis vous arrétez de fumer !
(...) lly avait du stress, de I'angoisse... ». L'aidant 5 a également été amené a parler de son stress
a son médecin, a la suite de malaises dans son cas : « J'y suis allé suite a un malaise vagal, (...) ca
m’était déja arrivé, deux fois. (...) ils ont mis ca sur le compte de... ben stress, fatigue... (...) c'est
un signe de stress apparemment les malaises vagaux. (...) Je lui ai déja parlé de la situation de
mon peére, (...) et je lui ai demandé aussi des conseils (...) il N’y a pas vraiment de médicament en

soi, pour ca... C'est vraiment... Essayer de se ménager, au maximum... ».
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'aidant 9 a décrit un stress majeur pendant tout I'entretien : « Oh yeh, j'étais stressé
oui ! (...) Avant gu’il a eu l'accident, moi j'avais un appartement en paix. (...) Lui, il a tout
démonté ! (...) Les miséres qu’il m’a faites ! (...) Je m’occupe plus de personne ! Non, non ! C’est
trop la galére. J'aurais su ¢a ? J'aurais pas fait hein, j'aurais pas fait | ». Il a décrit avoir cherché
de I'aide aupres du service de rééducation a I'Institut Clemenceau, ou il a en effet appelé
plusieurs fois apres le retour a domicile de son frere pour décrire ses difficultés quotidiennes.
a également appelé le SAMU, le médecin traitant de I'aidé, les infirmieres. Finalement, apres
plusieurs disputes familiales, I'aidé a fini par déménager chez un autre de ses fréres:

« maintenant je dors mieux, je récupeére. (...) Maintenant c’est mon frere qui subit. »

L'aidant 3 a décrit se sentir stressé, évoquant le risque de récidive. Il parle d’une
« épée de Damocles », et se résout a plusieurs moments de I'entretien : « il faut faire avec, pas
le choix ». Il a relaté cependant ne pas souhaiter consulter a ce sujet pour lui-méme ni voir de
psychologue, pensant que « ca ne sert a rien ». Il a également raconté avoir été pompier

volontaire, et avoir pris I"habitude de tout garder pour lui.

Pour 'aidant 10, le stress et les « préoccupations » ont été les causes d’un manque

de concentration, notamment sur son lieu de travail : « j'étais préoccupé par des problemes. ».

Quelqgues entretiens ont révélé une pression que se mettent les aidants pour étre
vigilants a chaque instant. L'aidante 7 qui accompagne son époux méme en hoépital de jour,
I'aidante 2 qui ne laisse jamais son conjoint seul, et organise son emploi du temps pour faire une
sortie quand I'aide-ménageére est |a... L'aidant 3 également, qui décrit : « Je ne peux pas prendre
de médicaments pour le sommeil parce que si je dors et que jentends plus... Faut que je reste

vigilant... Il est hors de question de prendre des médicaments. »

Pour certains, cette vigilance de tous les instants ameéne a une nervosité diffuse.

L'aidant 3, un homme assez taciturne, qui donne I'impression d’étre une personne trés posée,
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explique : « il y a des moments ou je stresse. C’est s(ir hein. » L’aidante 7 également, décrit ce
stress, avec un besoin de controler la situation : « DL: vous vous sentez anxieuse dans le
quotidien ? NKG : Non, dans la journée, ca va. Je le vois, je I'ai sous les yeux (rires). Mais quand
je sors, effectivement, je téléphone constamment, et puis alors, quand je ne recois pas la ligne,
alors la je rentre de suite | ». Méme constat de nervosité pour l'aidante 4 : « C'est un peu le
stress en ce moment, c’est un peu compliqué. (...) Non, de déprime non. De stress oui, d’angoisse

un peu, mais de déprime non non. »

Comme décrit dans le paragraphe sur les fonctions mentales, pour 'aidante 8, cette
anxiété diffuse semble méme prendre la forme de ruminations anxieuses : me racontant qu'elle
cherche la cause de I'AVC, culpabilise pour un voyage en avion un mois avant, se dit qu'il aurait

mieux valu que ca arrive en pleine rue... « ca me torture quand méme. »

Certains aidants disent avoir ressenti un choc intense au moment de I’AVC de leur
proche. 'aidante 1 I'évoque pour elle et pour sa fille de 10 ans : « Ben ¢a a été un choc hein !
(...) elle était couchée, ensuite assise, enfin c¢’était... presque une grabataire hein. Donc euh... La
le choc s’installe. (...) Moi je suis comme c¢a. Sur le coup, je panique pas, mais apres... viennent
les effets. » Puis, parlant de sa fille qui a découvert sa grand-mere au moment de son AVC : « Elle
a été marquée... Au début elle dormait... peut-étre plus souvent avec moi, et puis aprées j'ai
vraiment essayé de la... De sauvegarder sa vie de gamine. (...) On lui a demandé a I'école si elle
voulait voir la psy, elle a dit oui. Voila, super... (...) Elle a fait un peu une croix sur sa vie d’avant
avec sa mamie. Elle a compris... ». L'aidante 6, elle-aussi, parle des sentiments de son fils : me
racontant que le jour de I'AVC, son fils a rendu visite a Mme S. (la future aidée), elle n'avait pas
de symptdmes notables mais se sentait mal, sa belle-fille infirmiere a pris sa tension qui était a

240 mmHg de systolique, et ils ont appelé le Samu, et I'AVC aurait probablement eu lieu ensuite,
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a I'nopital : « Ca, ca été un choc pour mon fils, terrible, pour lui, ca reste un mystére qu’il aurait

aimé... pouvoir éclairer quoi... Elle était la pour ¢a, on n'aurait pas pu l'empécher ? »

3. Communication

Dans la CIF, plusieurs modalités de communication sont abordées. Pour les aidantes

6 et 8, dont I'aidé souffre de troubles phasiques, les items suivants ont été abordés en entretien :

e d310: Recevoir des messages parlés

e d315 : Recevoir des messages non verbaux

e d350: Conversation

Ces difficultés de communication sont décrites par l'aidante 8, dont le mari est

totalement aphasique, comme la principale difficulté gu’elle éprouve : « La communication,
c’est une torture. » Elle développe en décrivant une scéne de dispute qui a éclaté alors que I'aidé
n’arrivait pas a se faire comprendre par son épouse et s’en est énervé : « il a déja levé la main !
Et j’ai dit ca tu arrétes. Ca je n"accepterai jamais (...) Ce n’est pas facile, mais pour moi non plus.
Alors tu arrétes et tu te calmes parce que tu comprends tout. Tu comprends tout, alors tu te
calmes, tu arrétes, je suis la pour toi, tu sais. Ta vie, ce n’est pas intéressant, je sais, ¢’est moche,
moi aussi et c’est moche ce qui nous est arrivé mais a tous les deux. Et je t'aiderai comme je

peux, je suis la vingt-quatre heures sur vingt-quatre. Alors la tu te calmes, je fais tout ce que je

peux pour toi ! »

Pour l'aidante 6, dont la cousine souffre de manque du mot et de paraphasies,
« communiquer, vous savez ¢a dépend des jours ; il y a des jours oU ¢a se passe assez bien, et ou
elle a une allocution a peu preés claire, et d’autres fois, euh... Ben, elle ne trouve pas les mots. »
Elle décrit également des moments ou 'aidée, qui peine a se faire comprendre, perd patience

et s’emporte.
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Ces deux aidantes, par leurs témoignages, décrivent les répercussions
psychologiques importantes qu’ont pour elles ces troubles de la communication. Devant gérer
les sentiments de I'aidé, elles se forcent a la patience, mais ont toutes les deux exprimé leur

méme sentiment de lourdeur en disant la méme phrase : « je prends sur moi ».

4. Mobilité

a. d450 : Marcher

Marcher
4

.4

s 2

o1

s |

g0

2 Douleurs a la marche car chirurgies Baisse de la marche en tant qu'activité

reportées : aidante 7 (PTH), aidant 9 physique:2,7,8, 10
(stripping)

L'aidante 7, souffrant d’arthrose de hanche, a décrit avoir beaucoup réduit son
activité physique. Une opération pour lui poser une prothése totale de hanche était prévue
guelques jours apres la survenue de I'’AVC de son époux. L'ayant annulée, elle a décrit lors de
I"entretien « ne plus pouvoir faire cette opération maintenant ». En effet, le fait de s’absenter
pour une hospitalisation puis une rééducation lui semble incompatible avec son réle d’aidante.
Elle rapproche cette perte de mobilité de perspectives d’avenir peu optimistes : « comme j’ avais
pas mal bougé aussi avant, j’avais un bon capital. Je le grignote maintenant. DL : Vous avez cette
impression ? De grignoter votre capital santé ? NKG : Oui. Parce que je fais moins de choses, je
voudrais bouger... ». L'aidant 9, lui aussi, a reporté une opération qui était prévue pour des
varices. |l raconte en s’emportant : « J'ai dit « tu vois, je me suis occupé de toi, et moi mes pieds,
il y a longtemps que j'aurais pu le faire ! » (...) DL : c’est quelque chose que vous envisagiez de

faire déja avant, et que vous avez reporté c’est ca ? KQT : Mais il y a longtemps ! lls m’ont
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demandé, mais j'ai dit je peux pas. (...) Je pouvais pas parce qu’il y avait C. a la maison | Je

m’occupais que de lui | »

Pour 'aidant 10, qui pratiquait la course a pied et la randonnée, il y a également eu
limitation d’activité : « avant je faisais plus de sport, et je n’ai plus le temps de faire du sport, et
j’avais besoin de sport pour dormir. J'ai besoin d’une fatigue physique, donc je me réveille tres
tot le matin. Je ne me fatigue plus assez. » De méme pour 'aidante 2 : « avant je marchais

beaucoup, je faisais, on faisait du vélo. Maintenant le vélo c’est juste pour me déplacer. »

Le réle d’aidant révele ici non seulement des limitations d’activités, mais parfois

également des limitations du périmétre dans lequel évoluent les aidants.

b. d465 : Se déplacer en utilisant des équipements

spéciaux

Ce sous-théme de la CIF aborde l'utilisation d’« appareils particuliers congus pour
faciliter le déplacement ou pour donner des moyens de déplacement nouveaux, comme les
planches a roulettes, les skis, un équipement de plongée, etc. » (24). Ce sujet a été abordé par
I'aidant 10 qui, de peur de se casser une jambe et de ne plus pouvoir assumer son réle d’aidant,
a décidé d’annuler ses vacances au ski. Il a estimé nécessaire de s'imposer cette restriction, en
décrivant : « il y a des trucs que je ne fais plus, je n’ai pas fait de ski parce que j’avais peur de...
de me casser une jambe ! (...) c’est une... un sacrifice un peu, c’est un sacrifice ». L’aidante 4 a
également évoqué avoir annulé des vacances au ski, car celles-ci étaient prévues tres peu de
temps apres ’AVC de sa meére. Elle n’envisageait pas la une limitation d’activité prolongée ou

permanente.
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c. d470 : Utiliser un moyen de transport

La question du transport et de la distance a été abordée par I'aidante 6, qui vit a
environ 60 km de sa cousine : « moi ce qui me pese, c’est de faire la route ». Elle a décrit venir
moins que ce qu’elle souhaiterait, pour des questions de durée du trajet et de danger a étre
beaucoup en voiture. Parlant d’'un EHPAD qui est prés de chez elle, elle a décrit « j’aurais pu 'y

aller tous les jours ou tous les deux jours ».

L'aidante 8 également a abordé la question du moyen de transport, en disant qu’il
était difficile pour elle de mettre le fauteuil roulant de son époux dans la voiture. Elle a donc
réduit ses déplacements, ne voulant ni laisser son mari seul, ni I'installer dans le véhicule trop

souvent : « on le fait parfois, mais pas juste pour une petite sortie, sinon je me casse le dos | »

5. Entretien personnel

a. d510 a d560 : Se laver, s’habiller, manger, boire

Se laver, s'habiller, manger, boire
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S Faire sa propre toilette : abordé par les Modification de leur fagcon de manger (sur
aidants 2, 3, 10 (affectés par la "lenteur"  le pouce, grignottage) : aidants 1, 3, 4

de l'aidé)

Les aidants 2, 3 et 10 ont abordé le sujet de leur propre toilette en évoquant leur
impression constante de manque de temps : pour 'aidante 2 : « on n’a plus le temps de rien
faire. C’était la toilette, I'habillage, le petit déjeuner... Je me leve a 6h30-7h. Je commencgais a
faire ma toilette a 11h du matin ! (...) C'est long ! (...) Tout prend du temps | » Méme constat
pour les aidants 3 et 10, qui s'occupent de la toilette de leur conjointe le week-end, et sont

étonnés, et parfois énervés, par la lenteur de l'aidée.
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Pour 'aidant 3, qui est désormais en charge de la cuisine, les repas sont « simples »
et souvent pris sur le pouce. Les aidantes 1 et 4 quant a elles, ont décrit une longue phase ou

elles « mangeaient n'importe quoi ! ».

b. d570 : Prendre soin de sa santé

La CIF inclut dans ce code différents sous-thémes qui ont été abordés lors des
entretiens : « assurer (...) son bien-étre physique et mental, comme avoir un régime équilibré,

avoir un niveau d'activité physique approprié, se tenir au chaud ou au frais, éviter de nuire a sa

santé (...) »

e d5701 : Surveiller son régime alimentaire et sa condition physique

Surveiller son régime alimentaire et sa condition physique

6
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Prise de poids : Amaigrissement : Décrivent une Disent moins bien Augmentation
aidantes 1 et4 aidants 2 (-9kg) "mauvaise"” prendre soin de des chiffres
(+3kg) et 9 (-5kg) alimentation, au leur condition glycémiques suite
moins temporaire  physique : au changement
raidants 1, 2, 3, aidants 1, 2, 4, 7, d'alimentation :
4,5 9,10 aidant 3

Des variations de poids, dans un sens ou dans l'autre, ont été mentionnées par
guatre aidants, a la suite du retour a domicile de leur proche. Pour les aidantes 1 et 4, il s’est agi
d’une prise de poids : I'aidante 1 en parle : « ma sceur et moi on a pris 3 kg ! ». Pour l'aidante 2,
la perte de poids a été importante et elle évoque le sujet en méme temps que celui de la fatigue :

« J'étais morte | Ah ben j’ai perdu quand méme neuf kilos en I'espace de... quelgues mois hein.
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Enfin... deux mois. » L'aidant 9, lui, explique avoir perdu « au moins 5 kg », et devoir maintenant

mettre une ceinture.

Ces écarts alimentaires sont attribués, par les aidants qui en parlent, a du stress, a
une compensation psychologique, comme le décrit I'aidante 1: « Je compense quand méme
hein, depuis, avec la nourriture de nouveau. C'est-a-dire que je peux manger correctement et
puis euh, j'ai des acces de boulimie que je n’avais plus depuis tres trés longtemps ». Pour les
aidantes 1, 2 et 4, ces variations ont été décrites comme temporaires, avec une reprise de leurs
habitudes alimentaires au bout de quelques semaines, et une tendance a retourner vers leur
poids d’origine, qu’aucune d’entre elles n’avaient cependant retrouvé au moment de |'entretien.
Quant a l'aidant 3, qui a décrit s’étre mis a « un peu » cuisiner depuis I'AVC de sa femme, il a

rapporté une « petite augmentation » de ses chiffres glycémiques.

Les aidants 1, 2, 4, 7 et 10 ont décrit prendre moins bien soin de leur condition
physique : les aidantes 1, 2 et 4 ont décrit « manger n’importe quoi », au moins pendant un
temps ; les aidants 7 et 10 déplorent d’avoir arrété le sport. L'aidante 7 exprime avoir la
sensation de « grignoter son capital santé », alors qu’avant elle I'entretenait. On peut également
citer I'aidant 9, qui a reporté une chirurgie de varices tant que son frere vivait chez lui,
provoquant ainsi une géne : « j’avais plus le temps de m’occuper de moi, méme pour mes jambes

qui me faisaient mal ! »

e d5702 : Entretenir sa santé

Ce sous-theme est ainsi défini par la CIF (24) : « prendre soin de soi en étant
conscient de ses besoins et en faisant ce qu'il faut pour prendre soin de sa santé, a la fois pour

réagir aux risques pour la santé et pour prévenir une mauvaise santé, par exemple en consultant
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des professionnels, en suivant |'avis du médecin et des autres professionnels de santé, en évitant

les risques ». Ceci englobe plusieurs sujets abordés en entretien avec les aidants.

Entretenir sa santé

2 5 5
5, ; :
5 3 2
@ 2
P _— —
2
Pression pour Retard ou Ont consulté  Besoin de répit : Report de
rester en bonne  évitement de pour de la aidants 1,3,4,9 chirurgies en
santé : abordé prise en charge prévention suite raison du role
par les aidants 2, médicale:  al'AVC du proche d'aidant : aidants
7,8,9, 10 aidants 1,4, 7,8, :aidants1,4,5 7et9
9

Anxiété concernant son propre état de santé, pression pour rester en bonne santé :

Une inquiétude, partagée par plusieurs des personnes interrogées, concerne leur
propre état de santé. Les questionnements touchent, pour certains, a la peur d’un accident
ponctuel : I'aidante 2 par exemple décrit : « Il y a encore une autre chose qui... Qui m’angoisse.
(...) S’il m"arrive quelque chose. (...) C'est plus la peur d’un accident ponctuel, d’'un accrochage,
de quoi que ce soit, et ben voila c’est peut-étre pas grave mais on me transporte a I"hopital, (en
détachant chague mot) : qu’est-ce qu’il fait, tout seul a la maison ? ». Méme crainte pour I'aidant
10, qui a annulé ses vacances : « il y a des trucs que je ne fais plus, je n’ai pas fait de ski parce
que j'avais peur de... de me casser une jambe ! ». Associée a cette peur de I'accident ponctuel,
il décrit également, comme plusieurs autres aidants interviewés, des peurs concernant une
incapacité durable pour lui-méme a I'avenir : « j’ai une tension relativement basse (...). C'est a
peu pres le truc qui peut m’inquiéter. Ca me fait penser au cerveau, ca arrive aussi des genres
d’AVC ou des trucs comme ¢a (...) Ca m’inquiéte également... Surtout que s’il m’arrivait un truc
comme ¢a, je ne pourrais plus aider F. (...) C'est une inquiétude. ». L'aidante 8, elle aussi, craint

pour son propre vieillissement : « S’il se passe quelque chose, personne n’est a I'abri, faut juste
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gue moi, moi, je tienne ! (...) jespere que je n’ai pas quelque chose de grave, (...) gu’il n’y a pas

une maladie importante, ou quelgue chose de grave, parce que, qui c’est qui va I'aider ? »

L'aidante 7, elle, ressent cette pression concernant son propre état de santé, et
décrit son impression que son « capital-santé » pourrait s’"amenuiser : « DL : A part la hanche
dont on a parlée, vous avez d’autres soucis de santé ? NKG : Non. NG : Elle n’a pas le droit ! |l
faut gu’elle tienne le coup ! (rires) NKG : Non, je n’ai pas d’autres soucis. Heureusement. Comme
j’avais pas mal bougé aussi avant, j'avais un bon capital. Je le grignote maintenant. DL : Vous
avez cette impression ? De grignoter votre capital santé ? NKG : Oui. Parce que je fais moins de
choses, je voudrais bouger... DL : Vous étes inquiete pour votre propre santé ? NKG : Pour la
vieillesse oui, pour rester toujours en forme au maximum. Il faut que je reste vaillante. Je me
suis toujours dit ¢ca, mais encore plus maintenant. » Méme inquiétude concernant ce capital
pour les aidantes 1 et 4 : (Aidante 1, parlant de son pere décédé d'un infarctus du myocarde a
56 ans et de I'AVC de sa mere) : « ce qu’on s’est dit ma sceur et moi, c’est que notre capital, il
n’est pas terrible quand méme. » L'aidante 4, elle, a tenté de prendre de bonnes résolutions
pour se préserver: « en sortant de I'hdpital, jai dit a ma sceur « je ne touche plus une

cigarette »... Et puis bon j'ai tenu un peu, et puis j'ai repris. »

Retard ou évitement de prise en charge :

Parallelement a cette pression pour maintenir un bon état de santé, on constate
chez plusieurs aidants un retard, ou un évitement de la consultation chez un professionnel de
santé. L'aidante 4 par exemple, n'a « pas eu le temps d’aller chez le dentiste, tout a été
chamboulé... (...) ca fait six mois que j'ai une ordonnance pour la kiné, pour I'ostéopathe. » Pour
les aidants 7 et 9, ce sont des interventions chirurgicales qui ont été reportées : I'aidant 9 s’est
fait opérer des varices aprés le déménagement de son frére et décrit: « mes pieds, il y a

longtemps que j'aurais pu le faire ! (...) Mais il y a longtemps ! lls m’ont demandé, mais jai dit je
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peux pas. (...) Je pouvais pas parce qu’il y avait C. a la maison ! Je m’occupais que de lui ! (...) DL :
Vous avez mis un peu votre santé de coté ? KQT : Ah oui, et comment ! Je pensais pas... Mais
oui. Normalement, je devrais encore aller pour mon ceil droit, mais ¢a c’est pas encore. Je dois
me faire opérer de la cataracte. Mais j'ai tout laissé | J'ai tout laissé juste pour lui. ». L'aidante 7,
elle, a remis a plus tard une chirurgie d’arthrose de hanche : « j’ai reporté, j'aurais d( y aller le
15 juillet, et j’ai annulé. C’était prévu. Mais bon j'aurais peut-étre mieux fait... Parce que comme
il était a I'hdpital... ». Elle a par la suite décrit repousser tant qu’elle « tient au niveau des
douleurs », afin d’éviter de s’absenter pendant une période d’hospitalisation et de rééducation
qui peut étre de plusieurs semaines. Elle a décrit prendre des antalgiques de pallier 1 ou 2 pour

gérer ses douleurs.

Pour l'aidante 8, les consultations médicales sont évitées pour des raisons
psychologiques : « je ne veux plus voir de médecin, il y en a assez pour mon mari ». A un autre
moment de 'entretien, et comme vu plus haut dans le paragraphe concernant la douleur
(I1.A.1.b.), elle a abordé des douleurs lombaires et abdominales, pour lesquelles les explorations
radiologiques ont retrouvé « des lésions multiples ». Ainsi cet évitement médical entrainerait-il
un retard de prise en charge pour d’éventuelles autres pathologies, faisant des aidants une

population a risque pour des pathologies sans lien direct avec leur réle d’aidant.

Prévention, changements dans la facon de consulter :

A linverse, au lieu d'un évitement de prise en charge, certaines personnes
interrogées, en devenant aidants, ont envisagé de réaliser des consultations de prévention pour
maintenir leur bonne santé. ’aidante 1 par exemple, parlant de son pere décédé d’un infarctus
du myocarde a 57 ans, et de 'AVC de sa mere, a relaté : « notre capital, il n’est pas terrible quand

~

méme. (...) j'ai un rendez-vous, la, que je... pour aller chez le cardiologue ». De méme, I'aidant 5,
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suite a un malaise d’allure vagale, attribué « au stress », a lui aussi pris un rendez-vous chez un

cardiologue, afin de s’assurer « que tout va bien ».

'aidante 2, elle, a continué sa prise en charge notamment ophtalmologique ou
dentaire, mais a décrit un changement dans sa fagon de demander des rendez-vous : « j'ai un
rendez-vous tous les mois pour un contrdle. Et donc la aussi, il faut trouver le temps. (...) C'est
du deux heures, deux heures et demie. (...) J’ai des problemes de gencives aussi... (...) jai prévenu
tout le monde en disant « voila ce qui se passe, il y a un AVC a la maison, je ne peux pas... Voila |
Alors vous vous débrouillez comme vous voulez, je veux bien continuer mais a condition que

vous me preniez d’urgence ! » Et voila ! ».

Un theme récurrent, que ce soit lors des entretiens effectués ou dans la littérature,
est I'envie ou le besoin de répit exprimé par les aidants, afin de maintenir leur état de santé, de

« souffler ».

Répit
4
4 3
23 2
82
50 I —
T 0
Q
-E Envisagent de recourir a des Sont en demande de répit Sont en demande de répit
2 associations d'aidants : temporaire (quelques prolongé (quelques
aidants 7 et 10 heures a quelques jours) : semaines a plusieurs mois) :
aidants 1, 2, 3,4 aidants 1,4, 9

Besoin de répit temporaire :

Pour certains, comme pour les aidants 2 ou 3, un répit temporaire, de quelques
heures pour soi, leur manque beaucoup : 'aidante 2 raconte son envie d’aller chez le coiffeur

sans regarder sa montre sans cesse, les aidantes 7 et 8 relatent leur anxiété des qu’elles passent
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trop de temps a faire des courses, |'aidant 3 décrit son désir de retourner a la péche pour trouver
de la tranquillité. Certains développent des stratégies. L'aidante 2 raconte s’organiser avec une
auxiliaire de vie pour s’accorder ce temps personnel de quelques heures, mais décrit ne « jamais
se sentir tranquille ». L'aidant 3, lui, prévoit de pouvoir refaire de la péche ou de la pétanque
pendant une visite familiale : « si sa sceur est la je pourrai faire les remplacements [a la
pétanque], les concours. » Il raconte encore ses projets de vacances chez sa belle-sceur, lui
permettant de faire « d’autres choses, des distractions, sans qu’elle soit seule ». Ces
témoignages mettent I'accent sur le soutien des proches, qui sera abordé plus en détail dans les
paragraphes IlI.C.3 et 4. L’aidante 8 qui se décrit tres isolée, souffre de ce manque de soutien
qui lui permettrait de prendre plus facilement soin d’elle : « ici pour les aidants, il y avait quelque
chose pour les aphasiques. Pour que je puisse venir, j"aurais d{ revenir exprés. Faire 100 km
aller-retour. Le soir a 19h30, 20h, mon mari est seul... Dans notre forét, dans notre maison qui

est dans la forét. J'ai dit non, je ne le laisserai pas seul. S’il y avait quelqu’un oui mais la non. »

Lors des entretiens, ce besoin de répit temporaire a été abordé sous I'angle des
structures vécues comme un répit: I’hdpital de jour notamment a été vécu comme tres
important pour plusieurs aidants. Pour ceux qui ont bénéficié de cette prise en charge, I'hopital
de jour a souvent été décrit comme un répit temporaire, d’autant mieux venu qu’il intervenait
rapidement apres le retour a domicile, permettant une adaptation plus en douceur. L'aidant 3
raconte avec nostalgie : « avant, quand elle était a I'hopital de jour, je faisais une petite sieste.
Pour me reposer. Maintenant c’est fini. » Parlant encore de la péche : « J'y allais quand elle était
a I'hopital de jour. (...) DL: Ca vous manque ce temps pour vous ? SQ: Ouais. » De méme,
['aidante 8 en dit « heureusement, heureusement il était au centre Clemenceau ! ». Pour ceux
qui n’en ont pas bénéficié, comme I'aidé 9, I'hopital de jour a semblé beaucoup manquer a
I'aidant : « I'erreur qu’il a fait, il aurait d( accepter I'hopital de jour. Mais (...) il a refusé | Et moi,

les miseres ! (...) Ca aurait été idéal | Le matin il part, et le soir il rentre | ». L'aidante 4, elle aussi,
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aregretté que sa mére ne bénéficie pas de soins plus prolongés, en soins de suite et réadaptation
(SSR) en l'occurrence : me disant qu'idéalement la demande de SSR était prescrite par le
médecin de I'hopital, elle a décrit : « lui trouvait que c’était pas nécessaire. Moi je trouvais que
si, mais bon, (...) je trouvais dommage qu’elle n’y aille pas parce que ¢a lui aurait permis de se
reposer. Il avait dit « de toute facon, elle sera fatiguée quand elle rentrera chez elle. Elle sera
fatiguée... » C'est sdr | Mais nous aussi... » Pour obtenir un répit de quelques jours, elle et sa
sceur ont décrit faire appel a des amis qui sont médecins, ce qui rassure l'aidée et les deux
aidantes : « Parfois je leur demande « vous voulez pas la prendre un week-end ? » (Rires) Donc
ils 'emmenent... Ce qui est assez sympa aussi et puis... ca soulage quand méme... Parce que du
coup... Ben, on n’y pense pas | Parce que quand elle est 13, et ben on y pense quand méme ! ».
Ce sentiment de pression, de fardeau permanent, est décrit par tous les aidants qui ont été

interviewés pour ce travail.

Ou besoin de répit plus prolongé

Lors de certains entretiens, les aidants ont exprimé avoir besoin d’un répit plus
prolongé. A ma question « y aurait-il quelque chose qui vous aiderait a encore améliorer votre
gestion ? votre quotidien ? », I'aidante 4 m’a répondu « oui, au niveau structure, oui ce qu’on
aimerait, c’est I'envoyer en vacances. Elle aussi aimerait. Et pour nous, si on avait trouvé ca, on
aurait été tranquilles... Pour pouvoir souffler un peu. » Sa sceur, 'aidante 1, avait développé :
« Quand on a fait des projets de vacances ma sceur et moi, on a tout de suite fait une demande
pour un séjour (...) Je pense que ¢a serait vraiment bien qu’il y ait un endroit ou elle pourrait
passer de temps en temps un week-end... Ou une semaine. Euh... ou 15 jours, enfin voila,
quelgue chose (...) Et pour nous. Clairement. Ca c’est vraiment... C'est vraiment euh... ¢a qui
compterait. C'est pas quelque chose au quotidien tous les jours. Parce que ¢a on le gere, mais

on le gere quand on a un moment ol on peut s’arréter. ». Devant ces témoignages, il semble
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pertinent que soient développées des structures de répit, qui pourraient faciliter les

hébergements temporaires de personnes handicapées, parfois difficiles a obtenir actuellement.

'aidante 7, elle, est la seule parmi les personnes interrogées a avoir fait des
recherches concernant les associations d’aidants. Me parlant d'un article de journal qu'elle me
montrait sur les aidants, elle a décrit : « C'est des réunions ou des aidants se réunissent pour
discuter un peu de la maladie, et font de la gymnastique ensemble. Je vais leur téléphoner parce
gue ca m’intéresse de partager avec d’autres personnes qui ont le méme cas. Qui sont des
aidants. Juste partager. (...) Trouver des trucs oui. Ou savoir quelle démarche faire, ca ca
manque... Discuter ensemble, trouver des renseignements. » Elle a aussi abordé les échanges
gu’elle et son époux ont maintenu pendant quelques semaines avec d’autres couples dans la

méme situation qu’eux, rencontrés lors de I’hospitalisation a I'Institut Clemenceau.

Pour ce qui est du trés long terme, les aidants 5 et 6, dont I'aidé vit en résidence
pour personnes agées, ont décrit, malgré quelques difficultés organisationnelles, leur
soulagement que leur proche soit pris en charge et « surveillé » par des tiers. Pour 'aidant 9,
dont le frere a déménagé chez un autre de leurs freres, « c’est un soulagement, et comment !
(...) non non, il faut qu’il va dans un centre hein ! Il m’en a trop fait baver ! (...) Lui il se rendait

pas compte... Maintenant je plains mon frére. J'espére qu’ils vont lui trouver un centre hein. »

6. Vie domestique

a. d610 : Acquérir un endroit pour vivre

La CIF inclut dans ce sous-théme de le fait d’« acheter, louer, meubler et arranger »

(24) un lieu d’habitation.
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Acquérir un endroit pour vivre

" 6
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§ 0 |
Ont géré le A déménagé elle- Cherche a Ont fait des
déménagement de méme chez I'aidé : déménager : aidante aménagements
['aidé : aidants 2, 5, aidante 2 8 intérieurs : aidants 2,
6,8,9,10 3,7,8

Parmi les personnes incluses dans ce travail, plusieurs aidés ont déménagé apres
leur hospitalisation. Les aidées 6 et 10 ont intégré, directement apres la sortie de rééducation,
une résidence pour personnes agées. Pour I'aidante 6, la gestion de I'appartement et des affaires
de sa cousine a été compliquée. Elle a parlé a plusieurs reprises d’'une autre cousine, avec
laquelle des frictions ont éclaté, concernant la répartition des affaires, ainsi que les démarches
de successions entamées par l'aidée : « on a décidé de vider 'appartement, et elle a décidé de
s'arroger telle ou telle chose. (...) C'est qu’il y a ’'AVC, le suivi de I’AVC et ses conséquences, la
prise en charge, mais aussi les a-cotés. » Concernant 'aménagement du nouveau lieu de vie de
sa cousine, elle décrit: « mon fils lui a acheté un meuble chez lkea (...) on lui a montré ses
meubles en photo pour savoir ce qu’elle voulait garder, et le reste on a dispatché dans la
famille. » Pour 'aidant 10, parlant du déménagement de sa conjointe, et d’'une perte de reperes,
il décrit : « I'adaptation a été trés difficile, si je n"avais pas été |3, ¢a aurait été catastrophique ! »
Pour ces deux aidants 6 et 10, s’ajoutent la gestion de I'ancien appartement, qui va étre vendu
dans les deux cas. Pour le cas de I'aidant 10, la vente de cet appartement est le point de discorde
principal dans un conflit qui a éclaté avec la fille de l'aidée, entrainant d’importantes

répercussions familiales.

L'aidé 5, lui, a d’abord réemmeénagé avec son épouse, avant finalement de se séparer
et de déménager dans une résidence pour personnes agées. Son fils a relaté avoir géré le

déménagement ainsi que les démarches de divorce de son pére. Pour lui, ces démarches ont
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également impliqué une participation financiere : « il est parti de chez lui, il a emporté trés peu
de choses | Donc il a fallu meubler 'ensemble de I'appartement, I’électroménager tout ¢a, donc
tout ¢a, je m’en suis occupé. Pareil pour tout ce qu’il fallait avancer, donc les cautions, ce genre

de choses... (...) c’est pas rien | ».

Les aidants 2, 3 et 7 ont fait réaliser quelques travaux d’aménagement dans leurs
domiciles : mise en place de barres d’appui et de « deux rampes d’escalier » par le frere de
I'aidante 2 ou par l'aidant 3, réaménagement des meubles et tapis par I'aidante 2, qui a
s’étonne : « on ne se rend pas compte des difficultés, (...) de tout ce qu’il y a a changer ! Parce
que |3, finalement, on a enlevé déja tous les tapis. Mais il n’y a pas que ¢a ! Il y a un tas de choses
que j'ai changées de place pour (...) gu’il puisse tourner autour de la table, qu’il puisse marcher,
qu’il puisse... Sans qu’il y ait d’obstacle ! » Pour le couple 7, les aménagements a réaliser ont
donné lieu a de nombreuses questions administratives et financieres : « On m’a dit que je ne
pourrais rentrer que si on avait aménagé une piste d’acces pour entrer dans la maison. Et on a
fixé une balustrade aussi, pour que je puisse me tenir pour descendre les deux marches ». lls
regrettent également n’avoir pas pu réaliser d’autres aménagements de leur logement pour des
raisons financiéres : « j’ai renoncé a monter a I'étage et puis c’est tout. (...) les deux rampes
gu’on a installées, c’est 1500 euros chacune | Rien que pour démonter la baie vitrée c’est 4000
euros (...) » a confié I'aidé. Son épouse a complété : « pour l'instant on ne peut pas ouvrir de
I’'extérieur, ou quand on va se promener, je le ramene jusque devant la baie vitrée, je fais le tour
et je viens ouvrir, mais en hiver il est en train de se geler le temps que je fasse le tour ». L'aidant
3 également, raconte avoir envisagé d’installer un monte-escalier, mais y a renoncé : « c’est le

prix d’une voiture ! »

Pour I'aidante 8, les aménagements du domicile étant limités, elle constate : « on ne

peut pas rester la ou on est. On doit déménager. On n’a pas le choix, c’est trop difficile, c’est
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trop compliqué. La maison n’est pas adaptée. » Elle a abordé a plusieurs moments la difficulté
pour elle de trouver un nouveau logement, « avec tout ce qu’il y a a gérer ». Ses difficultés de

moral ont sans doute également été un frein dans ces recherches.

b. d620 : Acquérir des produits et des services

Acquérir des produits et services
4 4

Nombre d'aidants
OFRLr N WP~V

Ne laissent I'aidé Déclarent ne sortir Font les courses de Disent passer

seul que quelques "que pour les I'aidé en plus des plusieurs heures par
minutes aune  courses" : aidants 2, leurs:4,5, 10 semaine a gérer la
heure maximum : 3,7,8 "logistique" pour
aidants 2,3,7,8 I'aidé : aidants 1, 4,
5,7,10

Une réorganisation des activités quotidiennes a été décrite dans tous les entretiens
effectués. Ceux qui ne souhaitent pas laisser I'aidé seul, ou le moins possible, ont décrit faire
leurs courses en vitesse, et rentrer rapidement. Cela concerne I'aidante 2, qui ne se déplace hors
de chez elle que « pour 'essentiel », ou l'aidant 3 par exemple, qui décrit : « Pour les courses
elle vient avec. Je la laisse pour des petites choses, je vais chercher le pain, je vais chez le coiffeur.
Maximum disons une heure, qu’elle est seule quoi. (...) Apres elle est angoissée rapidement (...)
elle m’appelait au téléphone. Elle me disait « rentre ». Alors je rentrais. ». L'aidante 8, elle aussi,
a décrit ne sortir « que pour les courses », du moins pendant une période de plusieurs semaines
avant de renouer quelques liens amicaux. De méme, |'aidante 7 répond a ma question ainsi :

« DL : Vous arrivez a sortir un peu ? NKG : Faire les courses, c’est tout. »

L'aidant 5, qui ne vit pas avec I'aidé, a décrit se charger de la « logistique » : « les

courses, 'emmener, chez le médecin quand il faut. (...) Il y a aussi toute la partie administrative.
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La CARSAT, avec les imp0ts, tout ce qui est aussi financier. (...) Le divorce, I'avocat. (...) Oui, c’est
un emploi du temps assez rempli | Et qui m’améne a le voir au moins deux ou trois fois par
semaine. » Pour I'aidante 4, qui s’occupe elle aussi de cette partie logistique, le temps passé a
cette partie du réle d’aidant est important : « c'est difficile a quantifier... Plusieurs heures dans
la semaine, ca c’est slr hein | (...) C'est une heure, une heure et demie, deux heures par jour...

Quand méme. »

c. d630 : Préparer les repas

Préparer les repas

3

2
— — :

Ont réduit le temps Font des repas S'est mis a cuisiner :  Les changements

Nombre d'aidants
OFrRLNWSUO

passé a la spécifiguement pour aidant 3 d'alimentation ont
préparation des I'aidé : aidants 4 et 9 eu des répercussions
repas : aidants 2, 3,7 de santé (variations

de poids, équilibre
du diabéte) pour les
aidants 1, 2, 3,4, 8,9

Pour les aidants vivant au méme domicile que I'aidé, la gestion quotidienne a été
adaptée, y compris dans la préparation des repas. L'aidant 3, qui ne cuisinait que trés peu
auparavant, « s’y est mis ». Pour I'aidante 2 a I'inverse, les repas se sont simplifiés, pour ne pas
« y passer trop de temps ». De méme pour 'aidante 7 : « avant je faisais des grosses cuisines,
maintenant j’essaye d’acheter chez le traiteur plus souvent. » Pour 'aidant 9, la préparation des
repas et la gestion du quotidien ont été sources de conflits : « c’est mon amie qui lui faisait a
manger. Il disait, il s’est plaint aussi de ¢a des fois que la nourriture est pas bonne ! Il a jamais

assez... Il avait un cahier, avec ce qu’il a le droit et ce qu’il a pas le droit de manger, a cause des



88
médicaments. |l disait que c’est de la connerie ! (...) J'ai géré tout hein ! Jai tout fait pour lui,

tout ! (...) Je lui ai fait a manger, je lui ai fait tout | Et a la fin il a dégénéré. Ca a merdé. »

Les aidants ne vivant pas avec leur proche s’organisent également pour les repas :
les aidantes 1 et 4 ont réparti les réles : (aidante 1) « Moi je fais plus le linge, et puis plus de
visites, et les courses. Je fais ¢a et puis ma sceur fait la paperasse et les soupes. (...) Elle lui fait
des soupes, qu’elle congele en portions, comme ¢a tous les soirs elle se décongele une soupe. »
Laidant 5, lui, a mis en place un portage des repas quelques fois par semaine, mais pas pour
chaque repas, notamment pour des raisons financieres. Pour les autres repas, il fait les courses
et « étant donné qu’il n'arrive pas a faire de la cuisine trés élaborée, il y a pas mal de cuisine
préparée. Et du coup c¢a a un impact quand méme sur son diabete. (...) Mais c’est ce qu’il y avait

de plus simple pour lui a préparer ».

d. d640 : Faire le ménage

Faire le ménage

4 4
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accidents
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Plusieurs aidés ont pu bénéficier de la mise en place d’'une aide-ménagére. Pour

I'aidant 3, cela a donné lieu a un mécontentement : « je ne suis pas satisfait du tout, elle ne fait
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pas bien son travail ». De méme pour I'aidante 6, cela a parfois été difficile a gérer: «elle
ronchonnait contre tout, beaucoup de choses qui n’allaient pas. (...) C'était le ménage qui n’était
pas assez fait, c’était la toilette qui allait trop vite (...) le gant de toilette n’est pas essoré, il est
posé 13, il dégouline jusqu’au lendemain, ou a peu preés, les serviettes sont posées tout

patraque... »

Malgré ces insatisfactions, la plupart des aidants interrogés ont été satisfaits de la
mise en place de cette aide. L'aidant 5 a décrit un soulagement : « Depuis peu, on a mis en place
une aide-ménagere. Parce que je m’occupe aussi du ménage. (...) il fallait trouver le temps pour
aussi faire ¢a. Donc la depuis on a aussi pu débloquer 'aide de la CARSAT. Pour une aide-
ménagere. (...) DL : Ca vous permet de souffler un peu plus peut-étre ? ZL : Oui tout-a-fait ! tout-
a-fait | ». L'aidante 2 cependant, malgré la présence de |'aide-ménagére, décrit le travail
supplémentaire que représente pour elle son réle d’aidante concernant le ménage : « ca a été
trés dur les trois premiers mois. Dur dur | QU je me suis dit... C'est completement... Ben oui !
C'est 24 heures sur 24 | Et c’est pas évident, parce gu’il y a les petits accidents de la vie courante
hein, quand il faut changer les draps en pleine nuit...(...) ? Et puis la nuit, deux, trois, quatre fois

par nuit... Il y a des nuits ou c’était ¢a hein... Toutes les deux heures. C’est dur... ».

Pour I'aidante 7, c’est son niveau d’exigence qui a baissé : « Je fais toute seule, mais
j’ai laché du lest... ». L'aidante 8, elle, a préféré refuser la mise en place d’une aide-ménagere :
« pour moi c’est encore une contrainte. Alors elle vient a 10h, on avait parlé de 10h a midi, pour
une personne de I'’Abrapa. Mais attendez, moi parfois a 9h je suis encore en peignoir, ou... Pffff...
Ma petite sceur elle m’aide et c’est bien comme c¢a... ». Ce sentiment de contraintes liées a la
mise en place des aides humaines est partagé par les aidants 3, 7 et 8, et sera traité en tant que

facteur environnemental dans le paragraphe III.C.3.
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e. d650 : S'occuper des effets ménagers

La question du soin des animaux domestiques est comprise dans cette partie de la
CIF, et a été abordée par I'aidante 6. Décrivant le temps qu’elle passait sur la route et en visite
aupres de sa cousine, elle a décrit devoir a chaque fois s’arranger avec une voisine pour
s’occuper de son chien en son absence, ce quila génait. L’aidante 1 également a abordé ce sujet :
« les animaux c’était ma mere qui s’en occupait. Donc euh, va falloir aussi que je trouve des
solutions. (3 chats, un chien, un lapin, un oiseau) (...) Le jardin, c’est elle qui le faisait... ». Ces
éléments, méme s'ils étaient décrits avec plus de légereté que certains autres domaines, ne

faisaient que rajouter a la lourdeur et a la sensation de fardeau des aidants concernés.

f. d660 : S'occuper des autres

e d6600 : Aider les autres a prendre soin d'eux-mémes

Aux taches quotidiennes s’ajoutent les soins administrés quotidiennement
directement a la personne ayant des séquelles d’AVC. La question de |'aide a la toilette et a

I"habillage a été abordée plusieurs fois.

Aider les autres a prendrﬁz soin d'eux-mémes
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eux-mémes leur proche a décrivent une aide aidants concernant les

faire sa toilette guotidienne, I'aidé se soins apportés : dyades 1,
salissant souvent 8,9, 10

A ma toute premiere question (« comment allez-vous ? »), la premiére phrase de
I'entretien prononcée par l'aidante 7 a servi a décrire le poids de ces taches, avec étonnement :

« j'ai été surprise gu’il y ait autant de travail... Parce que... Je ne m’imaginais pas que les
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infirmieres... (...) mettre le pyjama, (...) le préparer pour la nuit (...) c’est moi qui suis devenue

infirmiéere | Le matin, aider a s’habiller... Et tout est fait au ralenti. (...) C'est pas évident | »

Plusieurs personnes interrogées aident leur proche handicapé a faire leur toilette,
parfois par choix, d’autre fois par nécessité. L'aidant 3 par exemple a fait le choix, avec son
épouse, de s’occuper lui-méme de la toilette de Madame le week-end, afin de moins subir les
contraintes horaires qu’imposent un passage infirmier, parfois vécu comme intrusif : « le week-
end on veut avoir un peu la paix, parce que... lls viennent toujours a des heures un peu... (...)
Infirmieres, kinés, femmes de ménage. Voila, bon vous n’étes plus chez vous hein... (...) C'est
pour ca qu'on a dit pas le week-end, la je la lave moi-méme, tant pis, le week-end on se
débrouille. Au moins, si on a envie de dormir, on peut... ». Un constat similaire est fait par le
couple 7 : I'aidé aimant prendre des bains et y prendre son temps, ceci n’était pas compatible
avec une aide a la toilette réalisée par un professionnel, ils ont donc choisi, apres quelques
semaines de passages infirmiers, d’arréter et de « faire seuls ». Pour l'aidante 2, c’est la
démarche inverse qui a été adoptée: au départ, a la demande de son conjoint, pudigue,
I'aidante I'assistait elle-méme pour sa toilette. Mais des difficultés importantes se sont révélées,
convaincant finalement Monsieur d’accepter 'aide d’un tiers : « ¢ca a été vraiment dur, parce
que... Le lever, la toilette, la douche... (...) c’était horrible. Aprés, I'habillage, pour mettre les bas
de contention, (...) c’est une horreur ! Je me suis cassé le dos pendant quinze jours ! ». Plusieurs
des aidants ont également décrit devoir intervenir auprés de leur proche malgré le passage
infirmier, en cas d’accident : les aidés 2 et 8 auraient tendance a fréquemment se salir en allant
aux toilettes par exemple. Pour l'aidant 10, ce sont des gestes du quotidien qui sont
régulierement source de frictions. Il raconte une anecdote concernant un geste précis a faire
avec la jambe pour que sa compagne se couche dans son lit : « elle n’y arrivait plus, finalement,
on s’est engueulés : « mais tu as réussi ca », effectivement parfois elle réussissait trés bien (...)

elle avait oublié qu’elle savait le faire, c’est ¢a le probleme. (...) elle oublie beaucoup de choses,
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et ca c’est dur pour moi, c’est gu’elle ne me fait pas confiance quand je lui dis « tu savais le

faire ». Elle ne me croit pas. »

d6601 Aider les autres a se déplacer

¢ Aider les autres a se déplacer
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(maniement du fauteuil ou du
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2,4,7,9,10
Pour la majorité des interviews réalisées, les aidés se déplacent essentiellement en
fauteuil roulant (fauteuil préférentiel pour les aidés 2, 3, 7, 8, 9, 10, déambulateur préférentiel
pour les aidés 1(4), 5, 6). Les aidants 2 et 3 ont expliqué faire faire a leur proche « une sortie
courte » régulierement, surtout quand il fait beau. Ils ont cependant parlé des difficultés que
cela engendrait : I'aidante 8 relate avoir du mal a mettre le fauteuil roulant dans le coffre de sa
voiture ; I'aidante 7, en parlant des aménagements a faire dans la maison, raconte que quand ils
reviennent de balade, elle doit amener son mari devant une baie vitrée, coté extérieur, ou il doit
attendre, parfois dans le froid, qu’elle fasse le tour de la maison pour venir lui ouvrir. L'aidant 9

décrit n’étre sorti que « quand il avait rendez-vous a I’hépital, |a il y avait pas le choix. », pendant

les mois ou son frére vivait chez lui.

Concernant les déplacements intérieurs également, plusieurs aides ont été décrites,
notamment pour que I'aidé aille aux toilettes. L'aidant 3 par exemple a accompagné sa femme
aux toilettes pendant I'entretien : « souvent je I'aide parce que sinon souvent elle met trop
longtemps a arriver aux toilettes et alors il y a des accidents ». L'aidante 2 a expliqué avoir

réaménagé la disposition des meubles ou des tapis pour que son conjoint puisse se déplacer le
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mieux possible. Pour 'aidante 7, craignant qu’une chute ne se produise dans I'escalier, il a été
décidé que I'aidant ne vivrait plus qu’au rez-de-chaussée, elle a expliqué aller régulierement « lui
chercher des choses. » Elle a aussi déclaré I'avoir systématiquement accompagné a I'hopital de
jour, pour l'aider a aller aux toilettes ou a se déplacer. Parlant du risque gu’il chute, elle a dit

« préfér[er] aller avec, juste au cas ou ».

e d6602 Aider les autres a communiquer

Pour les aidantes 6 et 8, dont I'aidé souffre de troubles phasiques, la question de la
communication a été décrite comme « un calvaire », par I'aidante 8 notamment. Toutes deux
ont décrit I’énervement que cette difficulté a se faire comprendre provoquait parfois chez I'aidé.
'aidante 6 a abordé les difficultés de sa cousine a communiquer avec le personnel intervenant
aupres d’elle : « comme en plus elle a des difficultés d’élocution, faudrait d’autant plus de
temps... ». Elle a dit avoir contacté les infirmiéres ou la personne qui fait le ménage pour
expliquer des choses a la place de sa cousine, afin de clarifier certaines situations. Pour I'aidante
8, 'aphasie de son époux a été décrite comme « ce qu’il y a de pire » dans les difficultés qu’elle
ressent. Si elle éprouve des difficultés de communication avec son mari, elle a cependant décrit
gu’elle avait servi d’« interpréte » lors d’une sortie qu’ils ont faite avec des amis. Elle comprenait

en effet mieux que ses amis ce que Monsieur souhaitait exprimer.

e d6603 Aider les autres a avoir des relations avec autrui

L'aidante 4 a décrit les interactions sociales de sa mere, qui va a sa paroisse et
participe parfois a des sorties organisées, comme des jeux par exemple. Elle a décrit vouloir aider
sa mére a maintenir ces liens sociaux, mais a évoqué la difficulté que représentait pour elle le
fait de se libérer « pour faire taxi ». Sa sceur également, 'aidante 1, résume : « elle s'imagine

qu’on peut faire ¢a, elle s’imagine qu’on peut I'emmener chez la kiné, a la paroisse, au scrabble,
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on est obligées de lui dire « mais maman on travaille, on peut pas se libérer pour ¢a » | ». Elle a
relaté ses démarches auprés de voisins pour que d’autres personnes puissent I'accompagner
afin de maintenir ces relations avec autrui. Les aidantes 2, 7 et 8, elles, ont abordé le fait de voir
des amis de temps en temps: ces interactions ont été décrites par l'aidante 2 comme
« beaucoup diminuées », a cause notamment de I'accessibilité des lieux: « quand il y a un
escalier pour entrer dans leur maison, alors on n’y va pas. » L'aidante 7 a décrit le soutien
gu’apportent a son mari certains de ces amis, qui passent le voir chez lui pour un café, Madame
ayant décrit a ce propos : « alors des fois je suis génée si j’'ai rien a leur offrir, une tarte ou
guelque chose ». Ces convenances sociales participent sans doute a la baisse des interactions et
au sentiment de solitude qui s’installe dans certains cas, comme pour le couple 3, qui se sent
trés isolé : « on pouvait pas toujours dire oui, alors a force les gens ne demandent plus a nous

VOoir ».

d6604 Aider les autres a avoir une bonne alimentation

3Aider les autres a avoir une bonne alimentation
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La préparation des repas a été traitée dans le paragraphe I11.B.6.c (code d630 de la
CIF). La plupart des aidés semblent avoir acquis une bonne autonomie pour manger, mais ce
sujet a tout-de-méme été évoqué par I'aidante 2, qui décrit couper la viande de son conjoint, ou
encore par les aidantes 1 et 4 qui décrivent « peler de 'avocat, et le remettre dans la peau pour

pas qu’il noircisse » a leur mere qui peut ainsi le manger quand elle le souhaite. L'aidant 5 a
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décrit acheter surtout des plats cuisinés a son pere, qui autrement serait limité dans son
alimentation. L'aidant 9 a exprimé avoir cuisiné pour son frére des choses qu’il pouvait
manger : « on avait une liste d’aliments interdits a cause de ses médicaments ». Les remarques
de I'aidé, qui souvent « ne trouvait pas ¢a bon », ont causé encore des frictions supplémentaires

dans une relation déja tendue.

e d6605 Aider les autres a veiller a leur santé

Aider les autres a veiller a leur santé
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Le fait de veiller a la santé de leur proche handicapé fait partie intégrante du role
d’aidant pour toutes les personnes interrogées. Tous ceux qui vivent avec |'aidé veillent a leurs
bonnes prises médicamenteuses. Pour ceux vivant seuls, la plupart bénéficient d’'un passage

infirmier avec préparation d’un semainier.

Tous ont également décrit se rendre disponibles pour accompagner I'aidé a ses
rendez-vous médicaux ou de santé. Certains, comme 'aidant 5 par exemple, ont dit prendre un
congé pour assister a ces rendez-vous. L'aidante 1 a expliqué aller aux rendez-vous pas
uniquement pour y assister et avoir les informations, mais également pour en donner. Elle relate

notamment un rendez-vous avec une assistante sociale : « elle aurait tendance a dire que tout
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va bien. Elle minimise, et elle voulait faire ¢ca avec |'assistante sociale, et on a dit « on va venir
hein | ». Parce qu’elle a dit que tout va trés bien, ben oui bien s(r, parce qu’on faisait tout, nous !
Donc elle pensait n’avoir besoin de rien... ». Les aidantes 2 et 7 ont raconté participer aux
séances de rééducation, avec I'orthophoniste qui fait participer 'aidante 2, ou a I’hdpital de jour

pour |'aidante 7, qui souhaitait étre présente pour éviter une chute et pour « voir les exercices ».

Certains ont décrit des accidents survenus a la suite du retour a domicile de I'aidé :
I'aidé 8 a eu une embolie pulmonaire environ 3 mois apres son retour, 'aidée 10 a fait une chute
compliquée d’une fracture de I'épaule, I'aidée 6 s’est renversé du café chaud sur elle et a eu
« des pansements pendant plusieurs semaines ». Tous ont raconté leurs sentiments lors de ces
événements qui les ont marqués, augmentant pour certains leur nervosité et le poids de leur
quotidien : « c’était pire que la premiere fois » pour 'aidante 8 par exemple, qui disait aller
« déja mal avant cette complication, alors gérer ca en plus, j'étais pas en état, mes nerfs ont
laché | » Des accidents moins graves, des chutes sans complication notamment, ont été
rapportées par les aidants 2, 3 et 5, provoquant chez eux une grande « frayeur » (aidante 2) et

une peur importante qu’une chute ne se reproduise, avec d’éventuelles complications.

En plus des rendez-vous médicaux, plusieurs aidants ont également décrit gérer non
seulement leur anxiété a eux, parfois trés présente, mais aussi I'anxiété ou les troubles de
I"humeur de I'aidé en plus de leurs propres sentiments. Pour certains, cela a rajouté a la lourdeur
de leurs propres émotions, avec une impression de devoir « prendre sur soi ». L'aidante 1 relate :
« elle est un petit peu déprimée (...) surtout quand elle nous voit nous, avec la petite, euh, ca lui
met les larmes aux yeux (...) c’est hyper difficile. » L’aidante 4 en parle également, en insistant
sur le fait que ces difficultés ont commencé apres le retour d’hospitalisation : « elle était trés

démoralisée, elle avait tout le temps les larmes aux yeux donc euh... Elle était... Sous le choc

hein. Pas a I'hdpital hein | Tant qu’elle était prise en charge, tout allait bien | Mais au retour...
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De se rendre compte gu’elle est coincée... DL : Vous, vous avez beaucoup absorbé ¢a, son moral
bas? AR: Ah ouais ouais ouais. » L'aidante 7, elle, a veillé a soulager son mari de ses
responsabilités habituelles. Me parlant des démarches a faire car ils faisaient des travaux au
moment de I'AVC, elle a confié : « ¢a lui créait aussi des soucis, il fallait pas qu’il stresse ». Pour
I'aidant 3, cette gestion de I'anxiété de son épouse lui donne une impression de perte de liberté :
« elle est angoissée rapidement surtout, surtout la nuit. Au début, quand je partais a la pétanque,
(...) des qu’il faisait nuit, elle m’appelait au téléphone. Elle me disait « rentre ». Alors je
rentrais. ». Son épouse a résumé en une phrase tres forte, a laquelle Monsieur a acquiescé : « il

se sent prisonnier de moi ».

7. Relations et interactions avec autrui

a. d710: Interactions de base avec autrui

La CIF inclut plusieurs sous-thémes dans ces interactions.

e d7101 : Gratitude

Le sujet de la gratitude a été exprimé dans les deux sens durant les entretiens :
certains décrivant une gratitude exprimée de la part de I'aidé, certains souhaitant plus de

gratitude.
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Reconnaissance exprimée de la part de 'aidé :

Les entretiens ont mis en lumiére I'engagement des aidants auprés de leur proche.
Pour certains, cet engagement a été décrit comme tres naturel, pour d’autres il a demandé plus
d’efforts. Ainsi, quand I'aidé remercie ou montre de la gratitude a 'aidant, souvent cela a donné
lieu a I’'expression d’émotions. Ainsi, I'aidante 4 raconte : « Elle dit souvent « les gens me disent
« Tu as de la chance d’avoir tes filles, elles viennent des que tu les appelles, etc. » ». (...) elle se
rend compte. Au début, elle avait souvent les larmes aux yeux, elle me disait « j’aurais pas cru
gue vous seriez tellement la ». (...) elle montre de la gratitude. ». L'aidante 1 va plus loin en
insistant sur le role qu’elle et sa sceur jouent : « je pense que si on la laissait tomber, ma sceur
et moi, elle tomberait en... Enfin, elle tiendrait pas. C’est ¢a qui fait que les gens tiennent, c’est

qu’ils sont entourés. »

Parfois envie de reconnaissance de |'aidé, qui ne I'exprime pas :

Dans d’autres témoignages, cette envie de gratitude et de reconnaissance de ce que
fait I'aidant n’est pas exprimée, ou pas autant que ce que souhaiteraient les personnes
interrogées. L'aidante 8 par exemple, relate les paroles d’une dispute survenue avec son mari :
« Ce n’est pas facile, mais pour moi non plus. (...) alors tu te calmes, tu arrétes, je suis la pour toi,
tu sais. Ta vie, ce n"est pas intéressant, je sais, ¢’est moche, moi aussi et c’est moche ce qui nous
est arrivé mais a tous les deux. Et je t'aiderai comme je peux, je suis la vingt-quatre heures sur
vingt-quatre. Alors la tu te calmes, je fais tout ce que je peux pour toi ». L'aidante 4 fait
également part de son envie qu’on considere ses propres sentiments : « : « nous aussi on doit,
on doit faire avec, on a dd aussi faire le deuil d’'une mere active, et qui béchait le jardin huit jours
avant. » Pour I'aidant 10, le manque ressenti de gratitude donne lieu a de I'incompréhension ou
a des disputes : « Elle montre parfois... Une espéce d’absence d’empathie, dans ce que je subis,

lorsque je lui dis que je travaille toute la journée, et que c’est fatigant pour moi de venir la voir



99
tous les soirs... ». Pour l'aidant 9, qui se laisse entrainer dans une émotion forte lors de notre
discussion, c’est plutdt la colére qui domine : « il faut pas gu’il oublie hein, ¢a fait deux fois que

je lui ai sauvé la vie hein | Deux fois | Qu’il oublie jamais ¢a ! ».

Ainsi, cette question de la gratitude semble avoir un impact parfois important sur les
relations aidant-aidé, pouvant donner lieu a de I'énervement ou a des disputes. Méme si cela ne
s’est pas retrouvé dans les entretiens réalisés pour ce travail spécifique, on peut s’interroger sur
les conséquences éventuelles de ces disputes, qui pourraient éventuellement, mener a de la

maltraitance.

d7102 : Tolérance
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Dans certains cas, les relations avec I'aidé ayant été profondément modifiées, une
tolérance nouvelle apparait dans les rapports. L'aidante 4 par exemple décrit : « il y a autre chose
qui se met en place. C'est marrant, ¢ca change... Ca change la relation. Avec la personne. Du moins
moi, je trouve que je me suis vachement adoucie | ». Pour l'aidant 5, cette tolérance a
totalement modifié la relation qu’il a désormais avec I'aidé. |l raconte avoir renoué des liens qui
étaient, depuis plusieurs années, devenus quasi inexistants avec son pere : « on s’est rendu
compte que... Qu’il n’était vraiment pas bien, et que... Que derriére il y avait peut-étre aussi une
détresse sociale, ou affective. Il a commencé aussi a me raconter comment ¢a se passait avec sa
nouvelle femme. (...) ca a permis aussi de renouer le lien... (...) Je pense que c’est de plus en plus

proche. (...) je commence a mieux comprendre les choses, et lui aussi. »
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Pour les aidés 9 et 10 au contraire, ils souhaiteraient plus de tolérance et de
compréhension de la part de leur proche. L'aidant 10 décrit par exemple que sa conjointe « ne
se rend pas compte » du temps qu’il passe a lui préter assistance. L'aidante 6 également, décrit
souffrir d’'un manque de tolérance de la part de sa cousine, pour des petites choses parfois : « un
jour je suis arrivée dix minutes en retard... La scene qu’elle m’a faite | » L'aidante 8 exprime :
« Ta vie, ce n’est pas intéressant, je sais, c’est moche, moi aussi et c’est moche ce qui nous est

arrivé, mais a tous les deux | »

e d7103: Critique

Dans certains entretiens, les aidants ont relaté se sentir critiqués, notamment par
des membres de la famille. Ainsi, I'aidante 8 a décrété ne plus vouloir voir certaines personnes
qu’elle a qualifiées de « méchantes ». D’autres, comme les aidants 2, 9 ou 10, ont exprimé de
profonds désaccords avec les idées d’autres membres de leurs familles. L'aidante 2 et 'aidant
10 se sont fachés avec I'enfant de 'aidé, débouchant dans le cas de I'aidante 2 a des démarches
aupreés d’un notaire pour mettre en place des mesures de protection. L'aidant 9 quant a lui, a
relaté avoir subi des menaces : « il y a eu que des menaces, que des menaces ! (...) que je profite
de C. (...) DL : Et dans votre relation avec votre amie, ¢a a eu un impact ? KQT : Bien s0r | Ma
cousine elle I'appelait elle aussi, pour menacer, c¢’était que des reproches tous les jours ! (...) ».
Les disputes familiales engendrées par cette situation, ont, dans le cas de |'aidant 9, causé de

violentes animosités : « ma cousine ? Si elle est |a je la balance par la fenétre | »

e d7104 Conventions sociales et d7105 : contact physique

Pour les aidants qui sont amenés a aider physiquement leur proche, le contact
physique est parfois tres modifié et participe a un changement des rapports préexistants. Ces

changements vont parfois jusqu’a faire ressentir une inversion des rdles. L'aidante 1 par
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exemple, aborde le sujet de la nudité de sa mére : « Elle ne s'est jamais montrée nue devant
nous. Alors je 'aide pour le shampoing et lui laver le dos, on essaye... Mais c'était un peu génant
au début. (...) et puis elle a des fuites urinaires (...) et elle met plus de déo, parfois les odeurs
corporelles me génent (...) ¢ca touche tout-de-suite a l'intimité ». L'aidante 4, elle, relate une
anecdote avec humour : « un samedi midi, (...) j'arrive, elle est dans le salon en débardeur | Un
peu débraillée... Je lui dis « mais qu’est-ce que tu fais ? », « je t'attendais ! » (...) Pour me fermer
le soutien-gorge ». J'ai dit « mais les autres jours tu fais comment ? » (silence, puis rires) Alors,
c’est difficile hein, fermer seule c’est quasi, enfin c’est impossible, je ne sais pas comment elle
fait | (...) Javais envie de dire « mais n’en mets plus quoi | » (...) alors j’ai essayé aprés moi de
mettre un pantalon avec une main | C'est quasiment pas possible hein ! Il y a des choses qu’elle
ne peut pas... Et elle a une fierté, elle n’ose pas, et alors je me dis que quand elle demande, ben
oui il faut entendre aussi que c’est une incapacité, et... Elle me dit « tu peux pas savoir comme
c’est...» elle a pas dit humiliant mais... que ¢a lui colte de demander ! (...) Je peux pas I'envoyer

promener, pas tout le temps. »

b. d720 : Interactions complexes avec autrui

Dans ce theme, la CIF inclut la mailtrise des émotions, et notamment de
I« agressivité verbale » (24). Ce sujet a été abordé lors de I'entretien avec 'aidant 3, qui a relaté
des disputes de couple bien plus fréquentes depuis le retour a domicile de son épouse, ou
encore par 'aidant 10, qui a reconnu s’emporter parfois assez séverement quand sa patience et
sa fatigue sont mises a rude épreuve : « 3, je I'ai traitée de... parfois je suis trés violent avec mes
paroles, je lui ai dit « tu es débile, t’es une semi débile. » DL : Vous aviez besoin que ¢a sorte ?
JMR : Oui je lui ai répété plusieurs fois parce que, pour cette histoire d’appartement, ca

commence a m’énerver... Donc, voila de temps en temps je suis hyper violent. (...) Je prends sur
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moi, mais parfois ca déborde. ». L'aidant 9, s’il n’a pas ouvertement insulté son frére durant
I’entretien, a clairement fait comprendre son énervement envers lui. Parlant par exemple du
refus de 'aidé d’intégrer I'"hOpital de jour : « ca aurait été I'idéal | Mais Monsieur il est borné, il
a fait le fier et il a refusé ». Ce ressentiment a certainement participé au fait que la cohabitation

entre aidant et aidé se soit mal passée pour eux, aboutissant au déménagement de I'aidé.

c. d740 : Relations formelles

Ce theme de la CIF inclut les relations professionnelles avec 'employeur, ou les

relations avec des prestataires de service.

Le domaine professionnel a été impacté au moins en partie pour plusieurs aidants.
Nous y reviendrons dans le paragraphe Il1.B.8.a. Ce theme concernant exclusivement I"aspect
relationnel avec I'employeur, plusieurs éléments pertinents pour ce code ont été abordés lors
de I'entretien avec I'aidante 8. Celle-ci travaillait encore au moment de I’AVC de son époux, elle
a été mise en arrét de travail pendant plusieurs mois, et a finalement pris sa retraite quelques
semaines apres le retour a domicile de son époux. Elle a décrit ses derniers jours travaillés
comme un calvaire : « j’ai commencé a pleurer au bureau, j'en pouvais plus, et ¢a n’allait plus.
Et ce jour-la on avait (...) une réunion pour le bien-étre au travail et jai dit a ma responsable « je
n’irai pas, je vais hurler, c’est pas possible je n’irai pas ». (...) Mon mari était encore a la maison,
mais c’était tres encore trés difficile et du coup je veux ma retraite (...) jai parlé a ma
responsable, méme la DRH chez nous m’a dit « si vous avez besoin d’aide restez en maladie »,

alors j’ai dit non, je ne veux plus voir de médecin ».

Concernant les prestataires de service, plusieurs aidants ont abordé le sujet des aide-
ménageres ou encore des VSL. Ceci a parfois généré beaucoup de satisfaction, comme pour

I'aidante 2 qui organise son emploi du temps pour s’absenter uniquement lorsque I'auxiliaire de
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vie est présente. Les aidantes 1 et 4 ont décrit des moments de convivialité, notamment autour
d’un café hebdomadaire avec la personne qui fait le ménage chez leur mere. Pour les aidants 3
ou 10 par contre, ces relations ont été source d’insatisfaction, avec notamment pour I'aidant 10
des difficultés logistiques : il relate par exemple un épisode ou les ambulanciers ont un jour
ramené le mauvais fauteuil roulant de I'hopital de jour, cela a été pour lui « un truc de plus a
gérer ». Ainsi, ces relations formelles, non choisies, participent-elles parfois a la sensation de

fardeau pour I'aidant.

d. d750 : Relations sociales informelles

Dans ce theme, la CIF inclut les relations avec des voisins ou des collégues de travail.
'aidante 8, malgré les scénes décrites plus haut avec sa responsable ou la DRH, a par ailleurs
décrit de la gentillesse de la part de certains collegues de travail qui I'ont soutenue, sans décrire
ces personnes comme des amis proches. Pour 'aidante 7 également, les relations d’amitié avec
des voisins ou d’anciens collegues de travail ont apporté du réconfort au couple. L'aidant 10 a
mentionné une collégue « qui aide sa mére », avec qui il lui est arrivé d’échanger sur ce point
commun d’étre I'aidant d’'un proche. Pour I'aidant 3 cependant, ces relations informelles se sont
amenuisées avec le temps, renforcant chez lui et son épouse une sensation d’isolement : « ¢a
n’intéresse pas beaucoup les gens de voir des malades. Alors ils prennent leurs distances ». Pour

eux, cette situation a été vécue comme une forme de discrimination.

e. d760 : Relations familiales

Le fait de devenir aidant d’un proche ayant des séquelles d’AVC a profondément
modifié les relations familiales et maritales des personnes interrogées, que ce soit avec l'aidé

lui-méme, ou parfois aussi avec d’autres membres de la famille.
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e d7601 : Relations enfants-parents

Relations enfants-parents
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Les aidants 1, 4 et 5 sont des enfants du proche aidé. Pour eux, bien s{r, les relations
avec ce parent ont été modifiées, avec parfois une impression d’inversion des réles, comme le
décrit I'aidant 5: « Il s’est occupé de nous quand on était petits, donc il faut étre présent. »
L'aidante 1, elle aussi, ressent cette inversion des roles : déja mére d’une fille de 10 ans, décrite
comme quasi adolescente dans son comportement, elle décrit sa relation actuelle avec sa mere :
« elle me dit « de toute facon je fais jamais rien bien ». Alors la je me dis ca y est, j'ai deux ados !
(...) Je vais me retrouver moi, avec sur les bras deux ados a gérer. » 'aidante 4 quant a elle, parle
du fait que ce changement de relation impacte chacun : « nous aussi on doit, on doit faire avec,
on a d{ aussi faire le deuil d’'une mére active, et qui béchait le jardin huit jours avant. » L'aidant
5,amené a gérer les difficultés financieres parfois importantes de son pere, décrit cette inversion
des réles comme quelque chose qu’il essaie d’éviter : « De parler avec lui [de ses difficultés de
gestion financiere], mais c’est trés dur de le faire... sans le... sans l'infantiliser en fait. Et c’est
guelque chose que j'ai pas envie de faire, parce que... Parce que ca reste mon pere ! J'ai pas du

tout envie de prendre le dessus... »

Pour I'aidante 4 et I'aidant 5, ce changement de relation avec leur parent a amené

un aspect positif : plus d’échange, de communication, d’écoute. L’aidante 4 décrit : « Je me suis
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vachement adoucie ! (...) Je m'engueule moins avec elle maintenant. (...) Ca change un peu les
relations... familiales... (...) peut-étre que... ca répare un peu quelque chose. » L’aidant 5 se trouve
plus proche de son pére et trouve qu’il le comprend mieux : « ca a permis aussi de renouer le
lien... (...) Je pense que c’est de plus en plus proche. » Pour lui, cela a également apporté une
satisfaction sur le plan spirituel : étant quelqu’un de pratiquant dans sa religion, il était important

pour lui qu’il soit présent pour son péere.

Les enfants aidant désormais leur parent décrivent parfois également la lourdeur de
ce role d’assistance, le fardeau ressenti. Cette lourdeur est souvent administrative, notamment
pour l'aidant 5, amené a gérer le déménagement et les démarches de divorce de son peére. Elle
est également dans la gestion du quotidien : courses, ménage, organisation de I'emploi du
temps, amenant les personnes interrogées a décrire une « fatigue psychique » (paroles de

I'aidante 2).

Les aidants 3, 7 et 8, tous les trois en couple avec le proche aidé, ont également
décrit des modifications dans leurs propres relations parents-enfants, du fait qu’ils sont souvent
moins disponibles. L’aidant 3 par exemple, parlant de ses enfants et petits-enfants, décrit : « on
se voit moins qu’avant. Oui avant on vy allait... ». Dans le cas de l'aidante 8, en plus d'une
modification de relation avec ses enfants, elle a aussi décrit une modification de relation avec sa
propre mere. En effet, elle était chez elle le soir ou son mari a eu un AVC, elle I'aidait pour sa
toilette. Son mari n’ayant été retrouvé que plusieurs heures plus tard, elle a décrit une grande
sensation de culpabilité liée a la relation avec sa mere : « vous savez dans le fond j’en veux a ma
meére... DL : C'est-a-dire ?... (silence) Parce que vous étiez occupée la-bas ? FN : Voila. (pleure)

J'aurais d0 m’occuper un peu plus de mon mari ».

Les aidants 2 et 10, eux, ont décrit d'importantes disputes avec les enfants de I'aidé

avec lequel ils sont en couple. Laidant 10 ne parle plus a la fille de sa compagne, notamment en
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raison de la gestion des biens immobiliers de I'aidée. Pour 'aidante 2, un important désaccord
avait déja éclaté lors de I'hospitalisation de M. S, dont la fille s’était installée dans sa maison.
Jusque-la, la maison avait été mise au nom de sa fille mais M. S en avait I"'usufruit. Sa compagne
décrit : « pendant 7 ans, tout s’est toujours tres bien passé. C'est tout-de-suite apres I'AVC... (...)
elle a décidé que son pére, ayant eu un AVC, ne pourrait plus rentrer jamais chez lui, et donc...
Et ben elle s’est installée la. (...) Pour récupérer la clé, pour qu’il puisse rentrer chez lui, on I'a
appelée, on lui a écrit, puis avec accusé de réception, on a d{ lui envoyer un huissier de justice
pour qu'il puisse récupérer son domicile. Sa fille... C'est triste quand méme ! ». Au moment de
I'entretien, les aidants 2 et 10 ne parlaient plus du tout aux filles de leurs conjoints depuis
plusieurs mois. Ces difficultés relationnelles ont été décrites par I'aidante 2 comme « ce qu’ily a

de plus difficile ».

e d7602 : Relations entre fréres et soeurs

Relations entre fréres et sceurs
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Un seul des aidants interrogés est le frére de I'aidé. Pour lui et les autres membres
de sa fratrie, la situation a été vécue comme extrémement difficile. Il a raconté avoir essuyé des
reproches et des menaces de la part de plusieurs membres de sa fratrie, qui compte 11

personnes. Il a évoqué certains d’entre eux en les excusant de ne pas s'impliquer : certains vivent



107
loin, un frére s’occupant de leur mére, « ma sceur c’est normal, parce qu’elle a des gamins. Mais
les autres ? C'est triste hein | » Il a également parlé d’un frere « qui ne veut pas en entendre
parler », ainsi que d’un des fréres chez qui 'aidé est finalement allé vivre au bout de quelques
mois : « maintenant mon frére il subit ce que moi jai subi ! Il ne me croyait pas, jai dit
maintenant tu le vois | ». Racontant les reproches qu’il a entendus, il s’est emporté a plusieurs
moments : « J'ai dit a ma sceur, tu veux le prendre ? Tu le prends ! Tu verras déja ! ». S'il voyait
encore certains membres de la fratrie au moment de I'entretien, pour d’autres, et notamment
I'aidé, les relations étaient au point mort : « j'aurai quand méme des nouvelles, mais le voir, pour
I'instant non, je ne peux pas. C'est encore trop tot. Non. (...) on lui a fait tout ! Et il nous en a fait
baver. Non. » D’apres son récit, les relations étaient tout-a-fait cordiales avant I'’AVC d’un des

membres de cette fratrie, et le retour a domicile a fait I’effet d’'un tsunami dans cette famille.

L'aidante 8, elle, a décrit s'étre rapprochée d’'une de ses soeurs qui vient
régulierement chez elle « pour [I']aider », notamment pour le ménage. Elle décrit cependant
s’étre éloignée des autres membres de la fratrie : « je m’occupais énormément de mes parents,
aprés je m’en voulais, parce que je n’étais pas la quand mon mari a fait son malaise {(...) Et je
m’en voulais, mais a mort, mais je m’en veux encore aujourd’hui. (...) Et je m’en voulais, parce

gue mes sceurs, les autres, retraitées, ne faisaient rien, et ne font rien. »

Les aidantes 1 et 4, sceurs s’occupant conjointement de leur mere, ont plutdt décrit
une entre-aide affective et matérielle : « Je suis ravie que ma sceur soit 13, et je pense que ma
sceur est ravie que je sois la. Et euh... Pour une personne seule, franchement c’est juste atroce | »
a confié 'aidante 1. L'aidante 2 a eu recours a son frere pour I'aider a installer des barres d’appui
dans la maison, et I'aidant 3, fils unique, a décrit avec impatience les vacances prévues chez la
sceur de son épouse, il pourrait ainsi passer du temps a la péche avec son beau-frere, tout en

sachant son épouse en sécurité en compagnie de sa sceur. Cette discussion a été un des (rares)
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moments ayant fait sourire l'aidant 3, le reste de cet entretien étant trés empreint de ses

problémes de moral. Cette idée d’avoir un moment de répit a semblé lui donner du courage.

'aidant 5 quant a lui, a parlé a plusieurs reprises de ses freres et sceurs. Avant I’AVC,
plus aucun des enfants n’avaient de relations régulieres avec leur pere. Le fait que lui s"implique
dans ce role d’aidant lui a fait prendre un réle de médiateur : il a décrit mieux comprendre son
pere, et expliquer la situation notamment a un de ses freres ainés : « le rapport qu’il a par
exemple avec mon grand frére est tres tres conflictuel. Et donc comme il me confie aussi plus de
choses, je commence a voir vraiment... Du coup j'ai vraiment cette impression qu’il a envie de
renouer aussi avec mon grand frére, et du c6té de mon grand frere c’est pareil, il demande des

nouvelles, par mon intermédiaire. »

e d7603 : Relations avec la famille élargie

Relations avec la famille élargie
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L'aidante 6 étant la cousine de l'aidée, elle a abordé les changements de relations
gu’elle entretenait avec elle. L’aidée vivant désormais dans une résidence pour personnes agées
a environ 60 km de chez elle, cette aidante est celle, parmi ceux interrogés, qui consacre le moins
de temps quotidien a 'aide qu’elle apporte a sa cousine. Les sujets abordés ont surtout été la

gestion du personnel qui intervient quotidiennement, et les aspects pratiques comme |'ancien
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appartement a vider. La relation a été modifiée surtout par les troubles cognitifs et les troubles
de la communication de 'aidée. 'aidante interrogée a décrit des modifications dans les sujets
de conversation : « On va plus parler politique, on va plus parler des évenements extérieurs,
parce que ¢a, ¢a lui est un peu étranger maintenant ». Elle a décrit également des modifications
de comportement, notamment dues a des troubles phasiques et cognitifs chez I'aidée, qui
I'améenent parfois a s’emporter : « La ou je prends sur moi, c’est quand ¢a lui arrive de s’énerver,
chose qu’elle ne faisait pas, et ca c’est vrai que c’est nouveau, et je n’aurais pas cru qu’elle puisse

s'énerver | »

L'aidante 1 quant a elle, a abordé a plusieurs reprises la relation de sa fille de 10 ans
avec sa grand-mere, mettant I'accent sur un changement important dans leurs relations, avec
une inversion des rdles constatée par la jeune fille: « Pour la petite c’est plus tellement
intéressant non plus, parce que... elle peut plus rien faire avec elle. (...) Maintenant ce n’est plus
drole pour elle, du tout. L'autre jour elle me dit « maman, tu me dis que Mamie me garde mais
maintenant ¢’est moi qui garde Mamie. » » Sa sceur, I'aidante 4, a également abordé le sujet de
cette enfant : « je lui ai dit c’est vrai Mamie prend beaucoup de place en ce moment, j’ai moins

le temps d’aller avec toi a la piscine mais ¢a va, on va retrouver... ».

Pour lesaidants 3 et 7, les entretiens ont révélé qu’ils voyaient beaucoup moins leurs
petits-enfants depuis que leur conjoint est rentré a domicile. L'aidante 7 par exemple, évoque
sa petite-fille de moins d’un an : « je ne pourrais pas |'avoir en plus. (...) c’est vraiment trop, je
ne pourrais pas gérer deux personnes en méme temps. Lui encore ¢a va, mais la petite, ca part

dans tous les coins, il faut avoir les yeux dessus... ca c’est pas possible. »
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f. d770: Relations intimes, d7701 : relations maritales

Relations intimes et maritales
4
3
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Les aidants 2, 3, 7, 8 et 10 sont en couple avec la personne aidée. Chacun d’entre
eux a décrit des changements dans leur relation de couple a la suite du retour a domicile de leur

conjoint.

Pour certains, I'analyse des verbatim a mis en évidence une impression de perte de
liberté. L'aidante 2 par exemple, a parlé de « sacrifice » en décrivant gu’elle avait déménagé
chez son compagnon pour étre a chaque instant présente pour lui. Elle décrit avec émotion :
« La vie entre parenthéses ca va peut-étre durer... (...) DL : C'est ce sentiment-la, de mettre sa
vie entre parentheses ? ND : Ouais. C'est... Hum... Mais bon... (a les larmes aux yeux) (en
chuchotant) C'est pas grave. (Sanglote). Pfffouhh | On va pas se... (séche ses larmes). (...) Ah,
comment est-ce-que je pourrais dire ?... C'est dur... C'est dur dans la mesure ou... Ca faisait des
années oU je me disais « tu fais quand méme ce que tu veux, comme tu veux, quand tu veux »,
c’est pour ¢a que j'ai jamais voulu me remarier. C'est pour c¢a que j'ai dit « non non, je veux avoir
ma liberté », je veux garder mon appartement, je veux garder mon chez moi, je veux pouvoir...
(...) Non mais, je... Voila. » Pour le couple de I'aidant 3, les répercussions ont également été
décrites comme intenses. L'aidée 3, présente lors de 'entretien, a exprimé cette impression en

une phrase tres forte : « Il se sent prisonnier de moi », suite a quoi son époux a acquiescé en
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décrivant le poids que représente pour lui ce nouveau quotidien : « avant elle avait sa voiture,

donc elle sortait. Comme elle voulait quoi. Et moi je sortais comme je voulais. »

Les entretiens ont également permis d’aborder les conflits de couple apparus depuis
le retour a domicile de I'aidé. Sil'aidante 7 évoque « des petites frictions a cause de ¢a, dans le
couple », ces conflits menent parfois a des réflexions trés fortes : I'aidant 3, profitant du fait que
son épouse quitte la table d’entretien pour aller aux toilettes, a exprimé : « Je disais toujours
« quand on s’est mariés, c’est pour le meilleur et pour le pire » quoi. Ben le pire est la
maintenant... ». En présence de sa femme, il abordait ce méme théme des relations maritales :
« On s’engueule aussi quoi. (...) le couple il en prend une claqgue hein, il faut avouer... Je ne sais
pas si dans cette situation il y en a beaucoup qui résistent a ce genre de trucs hein. » Méme
constat pour I'aidant 10 : « son comportement a tellement changé, que je crois que ¢a aurait été
extrémement difficile de vivre avec elle. (...) quand on est marié, peut-étre on se sent lié plus, je
ne sais pas, mais je n"aurais pas tenu le coup si elle avait continué comme ¢a. (...) DL : Il y a des
moments vous vous étes posé la question, de vous dire : je ne vais pas tenir le coup, il faut que
ca s'arréte ? JMR : Oui, oui, quasiment toutes les deux trois semaines je m’y remets, mais la je
ne vais pas tenir le coup, quoi. Oui, oui ¢ca me revient régulierement. » L'aidante 8, elle, décrit
des disputes avec son mari, notamment en lien avec les difficultés de communication dues a
I’'aphasie. Elle relate un épisode ou, n’arrivant pas a se faire comprendre, son époux s’est énervé

et a « levé la main ». Elle a réagi fortement en relatant : « je ne tolérerai jamaisca ! »

Pour les aidants qui ne sont pas en couple avec I'aidé, certains ont également décrit
des changements dans leur propre vie maritale ou affective. Pour l'aidant 9, décrivant les
disputes gu’il a eues avec son frere, « le bouquet final, c’est qu’apres il a levé la main contre mon
amie. Et la il y a la police qui est venue. La il est allé trop loin ! ». Pour I'aidante 1, célibataire,

I’avenir qu’elle envisage sur le plan amoureux au moment de I'entretien semble trés limité :



112
« Moi j’ai fait une croix sur avoir une vie privée hein... Parce que c’est pas... pas la peine hein...
(...) je me suis dit « qu’est-ce que j'ai a proposer ? » La je fais plus, je fais pas trop attention a
moi... Je suis fatiguée, j’ai une gamine de 10 ans... (rires), j’ai une meére qui habite dans la maison,
handicapée... C'est pas extrémement glamour quoi ! ». Pour l'aidant 5, célibataire et sans
enfants, ce qui n'est pas le cas de ses fréres et sceurs, il décritavoir été « désigné »
naturellement dans sa famille comme la personne la plus indiquée pour assumer ce role
d’aidant. Il décrit cependant le corolaire de cette situation : « c’est mon temps personnel qui en

patit. (...) c’est vrai que j'ai tendance, ben de fait, a m’oublier un petit peu ».

Si I'aidante 6 ne décrit aucun changement dans sa vie de couple depuis qu’elle est
devenue I'aidante de sa cousine, point positif dans le theme des relations de couple, 'aidante 4,
au moment de I'entretien, venait de se fiancer, et a décrit son compagnon comme un soutien

important pour elle.

8. Grands domaines de la vie

a. Travail et emploi

Travail et emploi

. 4 4

£ 4 3

3 3

i -

21

Q2

E O

= Ont arrété de travailler :  Difficultés a se concentrer Ont adapté leur emploi du

aidants 7, 8,9 au travail, erreurs : aidants  temps professionnel a

4,5,8,10 I'aide apportée, au moins

occasionnellement :
aidants 1, 4, 5, 10



113

e d845 : Obtenir, garder et quitter un emploi

Les répercussions professionnelles du réle d’aidant ont été abordées dans chacun
des entretiens. Parmi les huit aidants encore actifs au moment de I'entretien (deux étant déja

retraités), trois ont cessé de travailler en raison de leur role d’aidant.

Pour l'aidante 7, qui jusque-la travaillait en intérim, les conségquences ont été
importantes. Elle a en effet fait une croix sur I'idée de travailler pour au moins plusieurs mois,
pour des raisons d’organisation et d’anxiété : « par la suite j'ai tout refusé, c’est normal quoi !
Jaurais pas pu travailler en sachant que lui est a la maison, me dire « tiens il va tomber », on ne
peut pas se concentrer sur un travail ! (...) aussi longtemps que tu n’es pas bien, je ne fais rien !
C’est un choix pour moi. Je ne m’imagine pas faire autrement. Je ne pourrais pas. » La question
de sa cotisation a la retraite a été longuement abordée, notamment par I'aidé, présent lors de
I'entretien : « Tous les jours, elle recoit des offres qu’elle est obligée de décliner. Donc moi je
m’en veux un peu ! J'ai dit si ¢ca continue, je vais lui faire un contrat de travail, c’est moi qui vais

la payer pour gu’elle cotise a la retraite. »

L'aidant 9, lui aussi, a décidé de ne pas travailler pendant tout le temps ou son frere
logeait chez lui : « DL : Ce que vous avez laissé tombé, c’est quoi, ce sont vos loisirs ? KQT : Mon
boulot | Moi j'ai pas travaillé. Avant je travaillais dans la restauration, mais c’est pas facile, la
restauration c’est dur, les horaires ca ne serait pas allé. (...) Maintenant je vais reprendre le

boulot... J'ai plus un malade derriére moi. ».

L'aidante 8, elle, a été en arrét de travail pendant plusieurs semaines a la suite de
I’AVC de son époux. Elle a ensuite décrit avoir repris le travail dans des conditions difficiles,
qu’elle détaille : « j’en pouvais plus, j'ai craqué ! (...) j"ai commencé a pleurer au bureau, j'en
pouvais plus, et ca n"allait plus. Et ce jour-la on avait (...) une réunion pour le bien-étre au travail

et j’ai dit a ma responsable « je n’irai pas, je vais hurler, c’est pas possible je n’irai pas ». J'étais
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pas bien, pas bien, et ce jour-1a, je suis venue au travail et j’avais le sang qui coulait dans I'ceil et
j’avais 180 de tension, j'ai dit maintenant c’est plus possible, je vais mourir ce n’est pas possible !
J'ai eu peur, j'ai paniqué, la totale quoi ! ». Apres plusieurs mois d’arrét de travail, il a été
question qu’elle soit en congé longue maladie, mais refusant catégoriquement de voir « encore
des médecins », elle a préféré prendre sa retraite de fagcon plus précoce que ce qu’elle avait
prévu initialement : « tant pis je perds un peu mais je ne veux plus voir de médecins ! Il y en a

assez pour mon mari. »

e d850 : Emploi rémunéré

Pour les aidants ayant conservé leur activité professionnelle, certains ont décrit des

difficultés, notamment de disponibilité, ou encore de concentration.

'aidante 1 décrit I'incompréhension de ses contraintes professionnelles de la part
de sa mere : « on est obligées de lui dire « mais maman on travaille, on peut pas se libérer pour
ca »... ». L'aidante 4, elle, a décrit une période d’arrét de travail apres la survenue de 'AVC de sa
meére : « J'ai été voir le médecin de ma mére (...) « je viens pour vous dire que ma mere a fait un
AVC » (...) Et pour vous demander deux jours de congés parce que la vraiment » (...) j'avais la
téte al’envers hein l... ». L'aidant 5 a décrit avoir pu adapter son emploi du temps a ses nouvelles
contraintes : « j'essaye de, de.... De faire en sorte que ¢a impacte le moins possible, mais c’est
difficile. (...) les jours ou il y a un rendez-vous chez le médecin, (...) jessaye de prendre 'aprés-
midi. Congés ou RTT. (...) j'arrive a m’arranger si jamais j'ai besoin de partir plus tot, ou d’avoir
une apres-midi ». Me disant qu'avant I'AVC, il se sentait trop impliqué dans son travail et se
sentait débordé de trop travailler, a la limite du burn-out, il décrit un aspect positif a ces
changements professionnels : « Le fait de m’occuper de mon pere, ben me force a délaisser un

peu plus le travail | ».
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Pour la réalisation de leurs taches professionnelles, certains aidants ont ressenti des
difficultés de concentration, comme l'aidante 4 : « un ou deux mois, c’est vrai que c’était... Ca
prenait quand méme sacrément la téte hein, au boulot. » L'aidant 10, lui, raconte avoir commis
des erreurs par manque de concentration : «j’ai fait pas mal d’erreurs ! (...) par manque
d’attention, parce que j'étais préoccupé par des problemes. (...) ca retentit sur mon travail, au

niveau des détails. (...) Il y a un retentissement, bien sdr. »

b. Vie économique

Tous les aidants ont abordé le sujet des comptes bancaires. lls ont eu a gérer les
finances de I'aidé, et/ou ont abordé I'impact de leur réle d’aidant sur leur propre budget. Les

sous-themes de la CIF abordés en entretien ont été :

e d860 : Transactions économiques simples
e d870 : Autosuffisance économique : avoir le contrdle de ses ressources économiques

Vie économique
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Pour certains, les comptes bancaires étaient déja conjoints. L’aidant 3 décrit : « avant,
les trucs financiers je ne m’en occupais pas du tout. (...) il fallait que je gére ¢a, et puis c’était pas

évident au départ. ». Il décrit les dépenses auxquelles il a été confronté suite a I’AVC de son épouse :
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« j’aiune aide du département, mais qui est minime hein | Je mets presque 70% de ma poche hein...
(...) J'ai pas eu trop de dépenses, c¢a va. (...) Jai tout fait moi-méme, donc financierement ca allait
quoi. J’ai demandé un truc pour mettre un Stana, mais quand tu voyais le prix d’un Stana ! C'est
horrible | Le prix d’une voiture quoi ! » Méme constat pour l'aidante 7 qui décrit que des travaux
ont été fait a hauteur de 3000 euros qu’ils ont « préféré payer », étant « désespérés » par la
complexité du dossier demandé pour avoir droit a une aide financiére : « c’est un dossier pire que

pour un prét bancaire ! »

D’autres, comme les aidants 2, 4 ou 10, décrivent avoir d « mettre le nez dans les
comptes » de l'aidé, alors gu’avant, ils ne « connaissai[ent] rien de ses comptes » (paroles de
I'aidante 2). Presque tous les aidants ont fait des demandes de procuration sur les comptes
bancaires de l'aidé. L'aidant 10 aborde la question de I'argent avec des difficultés
guotidiennes, concernant par exemple des cheques ou de I'argent perdus par 'aidée, qui ne sait
plus ou elle range les choses. Il évoque aussi des questions financiéres qu’il ne gérait pas jusque-
la. Plusieurs désaccords ont éclaté avec la fille de sa conjointe, concernant notamment son
ancien appartement. Des discussions auraient été houleuses. Etant I'aidant principal de sa
compagne, mais n’étant pas marié avec elle, et ne vivant pas a temps plein avec elle avant son
AVC, il décrit avec ambivalence avoir fait des calculs : « au départ on voulait mettre en place
I’Abrapa, mais c’était 800 euros par mois en plus. Et elle est déja au plafond. (...) elle est au-dela
de ses... la elle a a peu pres a 2600 euros de retraite, mais, elle paye le loyer la-bas, plus enfin...
tout le reste... elle tire sur son épargne (...) c’est son épargne qui va s’effilocher. (...) jespére
gu’elle va pouvoir gérer ¢a, parce que je n’ai pas envie de prendre ce genre de truc-la en main
quoi. Parce que ce n’est pas a moi de le faire, mais le probleme c’est que, je lui ai laissé des
chéques a un moment donné, en blanc, elle n’est pas capable de gérer. On ne sait pas ou ils

disparaissent. »
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En plus de la gestion des finances de I'aidé, certains aidants, qui n’avaient pas de
comptes communs avec leur proche, ont décrit avoir financé eux-mémes des équipements ou
des choses du quotidien. Certains, comme I'aidante 6 ou I'aidante 1, se faisaient rembourser,
parfois en insistant, leurs dépenses : « elle tiqgue un peu, mais bon, en méme temps, on va pas
lui faire cadeau de ca, parce qu’elle a des sous. Voila. Et puis il y a pas de raison. (...) elle
rembourse tout ce qu’on avance. » De méme pour l'aidante 2 qui s’est installée dans le logement
de son conjoint, mais tenait a conserver son propre appartement et ses finances séparées. Elle
raconte que la dispute importante qui a éclaté avec la fille de son conjoint a porté, entre autres,
sur des dépenses que celle-ci trouvait inutiles : « javais quand méme avancé pour 3500 euros,
ben tout ce qu’on a fait, la moquette dans laquelle il s’accrochait, plus la machine a laver que je
lui ai achetée, parce que la sienne était cassée. (...) Elle trouvait que c’était pas nécessaire, je ne
sais pas si elle a peur qui je lui vole son héritage. » Elle raconte également avoir décidé de
conserver une aide-ménagere qui était sensée s’arréter : « on a décidé que, comme on irait

moins au restaurant, comme on allait moins faire la féte, on allait la garder a la place ! »

Pour l'aidant 9, la gestion financiere a été compliquée et a donné lieu, la aussi, a des
disputes familiales : « Des dépenses ? (...) j'ai calculé | ca fait cher hein | (...) C'était difficile
financierement. (...) Il avait le truc de la, son truc de I'"handicap, 804 euros. (...) comme il habitait
la, i me donnait sa partie pour le loyer, pour le courant, j'ai eu des factures immenses ! Et je me
suis arrangé avec lui alors pour qu’il me donne quelque chose, c’est normal ! (...) J’ai eu que des
menaces (...) de ma cousine, (...) que je profite de D. » L'affaire ne semblait pas terminée : « le
jour ou je quitte le logement, les dégats qu’il m’a faits, c’est divisé en deux | Parce que c’est pas

normal que jaie des dégats. »

'aidant 5 quant a lui, aborde la question financiére avec nervosité, son péere ayant

de nombreuses difficultés a gérer son budget. Il raconte que sa propre implication financiere a
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été importante : « DL : Vous étes amené parfois a l'aider financiérement ? ZL : (...) Oui ! Je pense
que la plupart des dépenses... (..) il a fallu meubler I'ensemble de ['appartement,
I’électroménager tout ca, donc tout c¢a, je m’en suis occupé. Pareil pour tout ce qu’il fallait
avancer, donc les cautions, ce genre de choses.... Euh, certains mois, encore aujourd’hui, je suis
obligé de 'aider. (...) il a tendance a dépenser. (...) il aime bien... Ben, jouer, surtout au PMU. (...)
DL : C'est pas négligeable non plus je suppose... ZL : Euh non, non | C'est vrai que j'ai jamais fait

vraiment le calcul, mais ouais c’est pas... c’est pas rien | ».

Tous les aidants qui ne s’en occupaient pas jusque-la, décrivent le sentiment
d’intrusion gu’ils ont ressenti en s’impliquant dans la gestion financiére de I'aidé, avec parfois
encore une sensation d’inversion des réles, notamment entre parents et enfants, comme
I'explique I'aidant 5 : « de parler [des finances] avec lui, c’est trés dur de le faire... sans le... sans
I'infantiliser en fait. Et c’est quelque chose que j’ai pas envie de faire, parce que... Parce que ca

reste mon pere ! J'ai pas du tout envie de prendre le dessus... ».

On peut constater également que pour l'aidant 9 qui s’est disputé avec un fréere et
sa cousine, ou pour les aidants 2 et 10 qui ne parlent plus aux filles de leurs conjoints, des
disputes séveres sont survenues avec d’autres proches de I'aidé. Ces discordes ont porté, entre

autre choses, sur des questions financieres.

9. Vie communautaire, sociale et civique

a. d910: Vie communautaire

L'aidante 1 a décrit étre trés impliquée dans la vie associative et culturelle de son
quartier, et parlant de son réle de présidente d’association, a décrit I'impact de son role
d’aidante sur cette activité : « c’est vrai que depuis qu’il y a ce... cet accident je ne suis pas du

tout du tout dans mes échéances ! Ca c’est un stress. »
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L'aidante 7 a parlé des associations d’aidants, relatant chercher des informations,
afin de pouvoir « échanger avec d’autres personnes dans la méme situation », et de « se refiler
des trucs et astuces ». Pour I'aidante 8 au contraire, faire partie d’une association ne la tente
pas du tout, décrivant que « voir encore d’autres gens malades » aurait un effet négatif sur son
moral. Pour l'aidant 10, le recours a des associations est plus flou : « 'y ai pensé, j’en ai discuté
avec des amis, mais je n"ai pas fait de... Je n’ai pas franchi le pas, notamment, avec les Paralysés

de France, mais H. n’était pas trop chaude. (...) on y pense, mais le faire c’est autre chose. »

b. d920 : Récréation et loisirs

Récréations et loisirs 3

2

1 1 1
, e — —
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des spectacles

e d9200:Jeux

'aidant 3 a décrit faire partie d’un club de pétanque depuis plusieurs années. Son
réle d’aidant a eu un impact majeur sur cette activité : « parfois elle vient avec, mais elle s’ennuie
la-bas. (...) elle est angoissée rapidement (...). Au début, quand je partais a la pétanque (...), elle

m’appelait au téléphone. Elle me disait « rentre ». Alors je rentrais. (...) j'y vais moins ».

e d9201: Sports

L'aidant 10 a décrit a quel point son réle d’aidant a impacté son temps d’activité

physique, et les répercussions que cela a pour lui: « je n"ai plus le temps de faire du sport, et
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j’avais besoin de sport pour dormir. J'ai besoin d’une fatigue physique, donc je me réveille trés
tot le matin. Je ne me fatigue plus assez. (...) DL : Vous avez pu quand méme poursuivre certains
de vos loisirs ? Vous me parliez des sports ? JMR : Ah, non, non, quasiment pas. Non ¢a prend
énormément de temps, les déplacements (...) et il y a quand méme des choses a gérer, les a-
cOtés de la vie et tout, elle se salit énormément les habits... » L'aidante 2 relate ne plus faire de
vélo que pour les déplacements nécessaires, alors qu’avant « on était dans un club vélo et
marche ». Pour 'aidante 7, qui faisait de la marche et du vélo elle aussi, le fait de ne pas vouloir
laisser son mari seul lui a fait beaucoup diminuer le sport : « comme j’avais pas mal bougé aussi

avant, j’avais un bon capital. Je le grignote maintenant. »

e d9202 : Arts et culture

'aidant 5 a décrit étre tres occupé, et a déclaré : « c’est mon temps a moi qui en
patit en fait. Je me rends compte que j'ai trés peu d’activités personnelles. ». Il a par exemple
décrit qu'il prenait des cours de piano I'année passée, et avait hésité a arréter car il commencait
a étre autonome. Puis parlant de I'AVC de son pere, il constate : « ca a été un argument de plus
pour ne pas rempiler. » Pour 'aidante 4, aprées une période de diminution de ses sorties pendant
guelques semaines apreés le retour a domicile de sa mére, « a cause de la fatigue », elle a relaté
avoir repris des activités culturelles, comme des sorties au théatre: «j'ai repris un
abonnement ». Elle raconte avoir fait ces sorties sans I'aidée, et parfois avec elle : « ¢a lui change
les idées ». Pour I'aidante 2 aussi, cette vie culturelle a repris aprés un temps de pause : « on a

été voir la Revue Scout il n’y a pas longtemps | ».

Ainsi, pour des activités ponctuelles, la restriction de participation semble avoir été
transitoire. Pour les activités régulieres telles que des cours de musique, qui représentent un
engagement plus important et demandent plus de temps, la restriction de participation semble

plus durable.
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e d9204 : Hobby

L"aidant 3 a décrit sa passion pour la péche avec intérét : « je suis né avec une canne
a péche a la main ». Il a cependant constaté, avec amertume parfois, I'impact de son réle
d’aidant sur ce hobby : « je n'en fais plus. Oh moi 'y allais été comme hiver, j’allais a la péche et
maintenant je peux plus quoi... Les moments de péche, c’est le matin tres tot. Donc euh... Je
peux pas partir tot et la laisser toute seule dans la maison... (...) DL : Ca vous manque ce temps
pour vous ? SQ : Ouais... » L'aidante 2 et I'aidante 8 ont décrit s’étre « remise[s] a la lecture »,
activité de loisir leur permettant de rester auprés de leur conjoint. Elles ont cependant toutes
deux décrit des difficultés a se concentrer sur ces lectures, comme abordé dans le paragraphe

concernant les troubles de "attention.

e d9205 : Rencontres

L'impact du role d’aidant sur les relations amicales a été évoqué lors de tous les

entretiens, avec, pour certains un retentissement important.
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aidants 1, 4, 8,9 aidants 2, 3, 10 recoivent plus simplement)

raidants5et7

Pour les aidants 2 et 3, les rencontres amicales ont beaucoup diminué depuis le
retour a domicile de leur conjoint. L'aidante 2 décrit un changement de rythme, un quotidien
trés modifié : « DL : Vous avez fait des croix sur des choses vous trouvez ? ND : Ah ben oui. Ben

oui... Ben, mes amis ! (...) On faisait du shopping, on faisait les soldes... (...) On s’éloigne quand
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méme, oui. Ben... C'est quand méme plus pareil hein, c’est slr... ». Elle évoque aussi des
difficultés d’accés aux maisons de leurs amis communs : « DL : vous étes invités de temps en
temps ? ND : Humm... Non pas tellement, parce que pour l'instant... On nous... propose pas.
C'est-a-dire que c’est pas qu’on ne nous propose pas, mais on sait qu’on ne va pas pouvoir. Il n’y
a pas forcément de rampe, il y a des escaliers, et ¢ca pour le moment c’est... compliqué. Trop
compliqué. » L'aidant 3 évoque également des refus : « parfois les amis de la pétanque me
proposent de rester un peu, mais je suis bien obligé de refuser... », puis il constate « ohily en a
aussi plein hein, qui avant vous appelaient et tout ¢a, et maintenant... Ca, ¢a coupe aussi hein...

(...) lls demandent méme plus hein. Ca refroidit les gens de voir les gens malades. »

Les aidants 1, 5 et 7 ont relaté avoir modifié leurs relations amicales, par exemple
I'aidant 5 explique qu’il « passe plus de temps au téléphone ». L'aidante 7 dit recevoir plus
simplement, sans faire de la « grande cuisine ». L’aidante 1 raconte « ne pas se laisser abattre »,

ayant par exemple organisé « une Saint-Valentin des célibataires... C'était trés sympa | ».

Pour I'aidante 8, il y a eu une évolution : décrivant ne plus du tout étre sortie pendant
des mois, elle a relaté avoir refait une sortie au restaurant qui lui avait fait « beaucoup de bien ».
Elle décrit cependant avoir di lutter pour convaincre son mari: « il voulait pas (...) j'ai dit
« écoute, attends c’est nos copains, c’est nos potes, jamais ils nous ont laissé tomber. Depuis le
début ils nous soutiennent », j’ai dit « ce n’est pas possible, il faut qu’on ressorte maintenant R,,
on voit personne. (...) On peut pas continuer comme ¢a ! » Elle décrit aussi avec ambivalence
voir moins de monde, se sentir « trés isolée », mais raconte : « je ne leur en veux méme pas. lls
ont leurs petites vies, j'avais ma petite vie avant, qui était super (...) Et puis, vous savez,
I’entourage, la famille, il y en a que je ne veux plus voir, il y en a qui étaient maladroits, maladroits

mais il y avait aussi de la méchanceté. (...) les gens qui viennent chez moi au domicile, je ne veux
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pas qu’on s’installe & table et qu’on pleurniche tous. (...) Etre enfermés c’est déja pas drole,

enfermés avec des gens alors on pleurniche tous, ce n’est pas possible. »

e d9208 : Autres domaines précisés de la récréation et des loisirs : tourisme

Le sujet des vacances a souvent été abordé avec hésitation : pour l'aidante 8,
envisager des projets de vacances, « c’est encore un peu compliqué ». Méme constat pour
I'aidant 10, qui parlait des difficultés liées a la mise en vente de I'appartement de sa conjointe
par sa fille : « Elle a des projets de vacances, moi je n’en ai pas, parce qu’il faut d’abord trouver
un nouveau cadre de vie. (...) c’est plus urgent. (...) non, c’est elle qui a des projets de vacances,
pas moi. C'est elle qui réve, enfin entre guillemets. » L’aidante 7 décrit avec un brin de nostalgie :
« on voyageait pas mal aussi avant ». Les aidants 2 et 3 évoquent le projet de passer quelques
jours dans leurs familles, chez des fréres et sceurs, mais redoutent |'organisation du trajet.
L"aidant 5 évoque de vagues projets de voyages, mais plutot liés a un désir de son pére, qui a de
la famille au Maroc et « aimerait les revoir ». Au moment de l'interview, il ne faisait « pas de
projet de vacances » personnelles. Pour I'aidant 9, pas de projets définis mais un sentiment de
soulagement depuis le déménagement de son frére : « maintenant je peux ressortir, mais avant
je me privais de tout hein | Je pouvais pas, je pouvais pas. ». Les aidantes 1 et 4, elles, décrivent
avoir « fait un planning pour les vacances », pour qu’'une d’elles reste présente prés de leur

mere, la restriction de participation étant ainsi contrélée, voire diminuée.

c. d930 : Religion et vie spirituelle

Pour certains aidants, ce changement dans leur mode de vie a amené a de
I'introspection et a des réflexions générales. L'aidante 1 relate : « j'ai gagné, je pense, (...) une
certaine... philosophie... ». L'aidante 4 se trouve « vachement adoucie », « plus patiente ». Elle

évoque aussi sa niece qu’elle veut valoriser : « elle dormait chez elle ce jour-la donc, quelque
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part elle a été valorisée, on lui disait « tu sais c’est grace a toi que... ». L’aidant 5, expliquant étre
croyant, trouve le fait de venir en aide a son pére « naturel ». Il évoque également un aspect
positif concernant son travail. Me disant qu'avant I'AVC il y était trés impliqué, au point de
travailler énormément et de se sentir proche du burn-out, il décrit : « le fait de m’occuper de
mon pere, ben me force a délaisser un peu plus le travail | » Il ressort de plusieurs témoignage
I'idée qu’un événement de vie important, tel que la survenue d’un AVC laissant des séquelles,
permet de recentrer son attention et de mettre les choses en perspectives. L’aidante 2 résume :

«il'y aunavant et un aprées, on ne voit plus les choses de la méme facon ».

C. Facteurs environnementaux

Apres les fonctions organiques et structures anatomiques, et la description des
activités et de la participation, la CIF définit ainsi les facteurs environnementaux pouvant
moduler le fonctionnement : ils « constituent I'environnement physique, social et attitudinal

dans lequel les gens vivent et ménent leur vie ». lls sont répartis en cing parties.

1. Produits et systémes techniques

a. e110 : Produits ou substances pour la consommation

personnelle - e1101 : Médicaments

Dans certains cas, les aidants ont décrit avoir été traités par une prescription

médicamenteuse.
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Consommation de médicaments
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'aidante 7 raconte prendre des antalgiques de pallier 1 ou 2, pour les douleurs dues
a son arthrose de hanche, qu’elle n’a pas fait opérer a cause de |'état de son mari, pour « ne pas

s’absenter de la maison » pendant une période prolongée.

Dans plusieurs cas également, I'anxiété de I'aidant a été traitée par une prescription
médicamenteuse, notamment pour les aidantes 2 et 8. L'aidante 2 raconte : « quand le médecin
est venu, il m’a d’abord donné quelgue chose un peu, pour moi ! (...) Alprazolam, c’est ce que
j’ai pris ». L'aidante 8 quant a elle, a pris momentanément un traitement antidépresseur qu'elle
a arrété au bout de deux mois : « j’avais tellement peur d’étre somnambule, vous voyez, un peu
endormie... ». On retrouve cette méme inquiétude pour l'aidant 3 qui parle des somniféres en
disant qu’il « ne peu[t] pas en prendre », car il estime devoir « rester vigilant » a chaque instant,
y compris la nuit. Concernant cette prise en charge médicamenteuse, et de facon un peu
paradoxale, on peut s’interroger sur 'effet anxiogéne des traitements antidépresseurs ou

anxiolytiques, chez des aidants qui se font un devoir de vigilance de tous les instants.

L'aidant 5 raconte que son médecin traitant, ayant appris que le pére de son patient
avait eu un AVC, a décidé de le traiter en prévention primaire : « je lui ai déja parlé de la situation

de mon pére, (...) et je lui ai demandé aussi des conseils (...) il m’a prescrit de I'aspirine. »
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Certains ont également mentionné des médicaments qu’ils prenaient déja avant la
survenue de I’AVC de leur proche. L'aidant 3 par exemple, cite les traitements qu’il prend pour
son diabete, et qui n"ont pas été modifiés depuis le retour a domicile de son épouse. Il signale
malgré tout une « petite augmentation des chiffres » de glycémie depuis qu’il cuisine lui-méme,
ses habitudes alimentaires ayant été ainsi modifiées. On peut supposer que la nervosité, et la
baisse de ses loisirs comprenant des activités physiques, ont pu également jouer un réle sur ces

chiffres glycémiques.

b. €120 : Produits et systemes techniques destinés a

faciliter la mobilité et le transport a l'intérieur et a

I'extérieur

Certaines personnes interrogées ont décrit avoir fait des aménagements dans leur
domicile, notamment l'installation de rampes extérieures (pour les aidés 2 et 7 notamment), ou
encore de barres d’appui (aidés 2 et 3), ou un réaménagement de |'intérieur (disposition des
meubles, tapis, travaux pour enlever une moquette pour I'aidante 2). Ces aménagements ayant
été faits pour 'aidé, n’ont eu que peu d'impact en tant que tel pour la mobilité de I'aidant, si ce
n’est les aspects financier et conduite des travaux qui en ont découlés. Pour l'aidante 8, dont |a
maison n’est « pas adaptée », le manque de ces produits destinés a améliorer la mobilité de

I'aidé aura une conséquence importante : un déménagement pour elle et son époux.
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c. el65 : Patrimoine
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La question du patrimoine immobilier a été abordée par les aidants 2 et 10
essentiellement, et a donné lieu a d’'importants conflits avec les filles des aidés. L'aidé 2 vivait
depuis toujours dans une maison dont il avait I"'usufruit, mais qui avait d’ores et déja été léguée
a sa fille depuis quelques années. Suite a la survenue de I’AVC, 'aidante relate que la fille de son
conjoint « s’est installée |la ». Afin de récupérer les clés de ce domicile, apres plusieurs appels
téléphoniques et courriers avec accusé de réception, le couple a finalement fait appel a un
huissier de justice. L'aidante a également pris des conseils aupres d’un neveu notaire, qui lui
aurait conseiller de faire des démarches pour « se protéger ». Elle aborde également le fait que
« le jour ou il décedera », elle devra « prendre ses clics et ses clacs et dégager rapidement de la
maison » de la fille de Monsieur. La question financiere aurait aussi été abordée par la fille, qui
aurait dit a un oncle qu’elle trouvait que Madame faisait faire « trop de dépenses » a son pére.
Pour I'aidant 10, le conflit a également porté sur le logement de 'aidée, qui a déménagé dans
une résidence pour personnes agées. La fille de I'aidé a mis en vente I'appartement de sa mere
sans prendre 'avis du conjoint de celle-ci (I'aidant 10), qui avait beaucoup d’affaires dans ce
logement. Dans ces deux cas, les aidants, en couple depuis quelques années avec I'aidé sans étre

mariés, ont déclaré avoir été contents d’avoir chacun gardé leurs anciens logements.
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'aidante 6 a abordé la question du patrimoine de sa cousine en décrivant gu’elle
s’occupait, avec une autre cousine (E.), de vider et mettre en vente I'appartement de I'aidée.
Elle a également évoqué la question du testament de sa cousine : « elle avait toujours dit « s’il
m’arrive quelque chose, il faut regarder dans ce tiroir », et on est tombées sur ce testament. (...)
Jaidit a E., on va mettre ca chez le notaire. (...) ll répond je ne peux pas prendre ce « truc », faut
que ce soit apporté par la personne elle-méme... Mais la personne ne peut pas se déplacer ! (...)
On lui a demandé de se déplacer, refus... ». Au moment de I'entretien, cette question n’était pas

encore réglée.

Le patrimoine financier propre de I'aidant a été abordé par I'aidant 5, qui a dit avoir
besoin d’aider son pére financierement chague mois. L’aidant 9 a également témoigné avoir eu
plusieurs dépenses liées a son frere quand il vivait chez lui. On peut ainsi s’interroger sur le poids

financier que peut parfois représenter la charge d’aidant principal.

2. Environnement naturel et changements apportés par

I’"homme a I'environnement

a. e225 : Climat, caractéristiques et événements

meétéorologiques

Pour les aidants ayant décrit un important sentiment d’isolement, le lien avec le
climat a souvent été évoqué. L'aidante 2 mentionne que « ¢a ira mieux avec le soleil » du
printemps, I'aidant 3 évoque la grisaille qui n’aide pas a améliorer son moral ni celui de son
épouse. L'aidante 7 décrit : « c’était I'hiver aussi, ¢’était pas agréable de sortir, (...) c’était un
petit peu déprimant aussi. Tout est au repos. La maintenant, il y aura le peps, avec du soleil. »
Pour I'aidante 8, ayant eu un syndrome dépressif assez marqué, il reste des craintes évoquées

de facon un peu confuse : « L"hiver me fait de nouveau peur, I'hiver a cet endroit-1a. Je ne veux
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plus. On est isolés dans cette maison (...) faut pas qu’il se refroidisse, mais moi je peux me sauver
une demi-heure ou une heure, emmene ma petite chienne, on fait notre tour, puis je reviens.
Et puis aller hop, je suis de nouveau mieux. » Face a ces réflexions sur l'importance de
I'ensoleillement, on peut s’interroger sur les différences entre aidants en fonction du lieu
géographique ou ils vivent, ou méme sur l'intérét de soutenir leur moral par des techniques de

luminothérapie.

b. e245 : Changements liés au temps : cycle jour/nuit

Les entretiens ont permis de mettre en évidence, pour plusieurs aidants, des
troubles du sommeil. Les difficultés propres a I'aidant, comme I'anxiété, ont été abordées dans
le paragraphe Ill.A.1.a (code b134 de la CIF). On retrouvait cependant également des troubles
du sommeil liés a un facteur extérieur a I'aidant, 'aidé pouvant alors étre envisagé lui-méme

comme un facteur environnemental.

Cycle jour/nuit
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I'aidant : dyades 1, 2, appelés par I'aidé l'aidant:2,3,7,8 changer les drapsen
3,4,7,8,9,10 pendant la nuit : 1, pleine nuit : aidantes
4,9 2et8

Plusieurs personnes interviewées ont décrit étre génées par une importante
agitation nocturne ou des réveils nocturnes de leur proche, notamment les aidants en couple
avec |'aidé. L'aidante 2 a décrit les « accidents d’urinal » qui I'obligeaient a changer les draps en
pleine nuit, parfois plusieurs fois, jusqu’a « toutes les deux heures » ; I'aidant 10 a parlé du
sommeil trés agité de sa compagne: « c’étaient des nuits blanches, parce qu’elle bouge

beaucoup ». L'aidant 9 a dit avoir parfois passé des nuits trés courtes également : « des fois je
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dormais méme pas ! Des fois 2h ou 3h du matin il m’appelait. » De méme pour I'aidant 3, dont
I'épouse a un sommeil court et agité : « Elle se tourne, elle se retourne, elle a mal un peu
partout... (...) Toute la nuit, elle va aux toilettes. (...) Doncil faut que je la leve. (...) Elle est tombée
une fois. Alors je me méfie toujours... Je ne dors que d’un ceil quoi... » Pour les aidantes 1 et 4,
ce sont des SMS de leur mére qui les ont parfois réveillées. L’aidante 4 a décrit que méme si elle
laissait son téléphone dans une autre piece, sa vigilance et son sommeil léger ne I'empéchaient
pas de I'entendre. « Mais je coupe plus mon téléphone. Je veux aussi étre joignable s’il se passe

qguelque chose ».

3. Soutiens et relations

La CIF inclut dans ce sous-théme « les personnes ou les animaux qui apportent
affection, soins, protection, assistance et relations a d'autres » (24), et précise que ce chapitre
ne décrit « pas la personne ou l'animal considéré, mais représente la quantité de soutien
physique et affectif qui est fournie ». L'attitude de ces personnes, et la qualité de leur soutien,

seront étudiés dans le paragraphe suivant (l11.C.4).

a. e310: Famille proche et €315 : Famille élargie

Famille proche et élargie

o N B O

Nombre d'aidants

Les aidants 1, 2, 3, 4, 6, 8 évoquent des Les aidants 2, 5, 8, 9 et 10 déplorent le
membres de la famille leur apportant un  manque de soutien de certains membres
soutien de leur famille

L’aidant 3 a évoqué un séjour qui devrait se faire chez la sceur de son épouse et son

mari. lls ont parlé d’eux comme de personnes qui vivent loin mais sont présents pour les
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soutenir, mentionnant également qu’eux leur rendaient visite régulierement pour des périodes
de plusieurs semaines. L’aidante 8 a eu le méme discours concernant une de ses sceurs qui venait
une fois par mois environ l'aider a faire le ménage. Pour les aidantes 1, 2, 4 et 6, certains
membres de la famille ont répondu présents pour les aider a faire des aménagements, comme

I'installation de barres d’appui.

Les aidants 5 et 9, ainsi que I'aidante 8 (exception faite de la sceur mentionnée ci-
dessus) déplorent cependant le peu d’implication de leurs autres fréres et sceurs dans la charge
d’aidant : 'aidant 5 explique qu’étant célibataire et sans enfant, c’est lui qui a été « tout
désigné » pour endosser ce réle ; I'aidant 9 évoque plusieurs de ses fréres en disant : « mais les
autres ? C'est triste hein | ». L'aidante 8, elle, explique gu’avant 'AVC de son époux, elle était
déja aidante pour sa meére. Elle évoque son sentiment de culpabilité d’avoir été présente pour
sa mere : « j'aurais mieux fait de m’occuper de mon mari », et constate en parlant des soins que
sa mere nécessite : « Et je m’en voulais, parce que mes sceurs, les autres, retraitées, ne faisaient

rien, et ne font rien. »

b. €320 : Amis
Amis
n 6 5
€
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§ Les aidants 1 et 7 évoquent des amis leur  Les aidants 2, 3, 5, 8, 10 déplorent le
apportant un soutien manque de soutien de certains de leurs
amis

L'aidante 7 a décrit étre entourée sur le plan amical des le départ : « On est tres
entourés. C'est treés important, c’est vraiment trés important, et surtout ne pas couper ». Si cela

a été le cas pour elle, le discours le plus fréguemment entendu sur ce point lors des entretiens
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faisait plutot état d’un éloignement amical, au moins initialement apres le retour a domicile de
I'aidé. L'aidante 2, elle, décrit un éloignement qui semble durable : « DL : Vous avez fait des croix
sur beaucoup de choses vous trouvez ? ND : Ah ben oui. Ben oui... Ben, mes amis ! (...) On
s’éloigne. On s’éloigne quand méme, oui. Ben... C'est quand méme plus pareil hein, c’est sQr... ».
L'aidant 3 déclare de méme : « il y en a aussi plein hein, qui avant vous appelaient et tout ¢a, et
maintenant... Ca, ca coupe aussi hein... Il y en a d'autres par contre olu ¢a continue, mais il y en
a d'autres ou ¢a coupe hein... lls demandent méme plus hein. Ca refroidit les gens de voir les
gens malades, vous voyez, ou ils en ont peur hein. » L'aidant 10, de méme, décrit s’étre éloigné
de ses amis en raison de |’état de sa conjointe, qui retentit sur ses interactions amicales a lui :
« DL : vous arrivez encore a voir des amis ? A inviter ? JMR : Ah, non non, c’est réduit
considérablement (...) parce que quand on vit en couple, on fait les choses en couple, donc ca
s’est relativement réduit (...) s’il faut aller voir quelqu’un, il faut déja la chercher, ca prend
énormément de temps pour la préparer, pour... Il faut 'emmener en voiture. Elle est lente, il y

a quelque chose de I'ordre de la lenteur ».

Pour l'aidant 5, les relations amicales ont été modifiées : « ¢ca a pas mal diminué !

(...) je passe plus de temps au téléphone ».

Puis, pour certains, aprés quelques semaines de pause, les contacts amicaux
reprennent : l'aidante 1 décrit: « moi j'ai fait une croix sur avoir une vie privée », ou
constate : « c’est marrant parce que jai pas raconté tout ca encore ! (..) C'est pas tres
intéressant pour les gens. » Plus tard dans I'entretien, elle déclare cependant: « je m'y suis
remise depuis un petit mois ! La j’ai recommencé a faire des choses oui, j'ai organisé une super
Saint-Valentin des célibataires, entre amis | ». De méme pour 'aidante 8, qui décrit n’étre « pas
sortie » pendant des mois, puis raconte avec émotion un repas entre amis ou elle est allée avec

son mari, apres avoir insisté aupres de lui pour faire cette sortie.
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c. e325 : Connaissances, pairs, collégues, voisins et

membres d'une communauté

Ce theme a été peu évoqué en entretien, I'accent étant mis par les aidants interrogés

sur les soutiens proches comme les amis, la famille, ou encore les professionnels.

L'aidante 2 a mentionné quelques personnes qu’elle cétoyait dans le club vélo et
marche dans lequel elle et son conjoint étaient inscrits auparavant : « on a vu quand méme deux
ou trois personnes qui sont venues ». L’aidante 7 décrit avoir échangé pendant un temps avec
« les épouses des autres personnes qui étaient hospitalisées en méme temps que lui », mais les

contacts se sont peu a peu réduits et ont fini par disparaitre.

d. e330: Personnes en position d'autorité

L'aidante 8 a mentionnée sa supérieure hiérarchique et sa Directrice des Ressources
Humaines. Relatant avoir « craqué sur son lieu de travail », elle a décrit le discours de sa DRH qui
lui conseillait de « rester en arrét de travail » tant qu’elle en avait besoin. Les autres entretiens

n’ont pas abordé ce facteur environnemental.

e. e340 : Prestataires de soins personnels et assistants

personnels

Prestataires de santé
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Pour les aidantes 1 et 4, les personnels qui interviennent chez leur mére ont été
décrits comme un réel soutien : parlant de I'aide-soignante qui aide sa mére pour la toilette et
la mise des bas de contention, I'aidante 1 décrit : « le mardi et le vendredi matin, avec ma fille,
on descend prendre le deuxieme café chez ma mére avec A, qu'on trouve absolument
formidable ! ». Le discours de I'aidante 6 a été également dans ce sens, quand elle décrivait
I'auxiliaire de vie de sa cousine, parlant d’elle comme de sa « femme de compagnie ». La
présence de cette personne était rassurante pour I’aidante, qui notait par exemple gu’elle était
la premiére sur les lieux lorsque I'aidée s’est brilée avec du café. Pour I'aidante 2, la présence
d’une auxiliaire de vie est primordiale, car elle évite au maximum de laisser son conjoint seul et

profite donc de la présence de cette aide pour organiser ses courses ou ses rendez-vous.

f. e350 : Animaux domestiques

Animaux domestiques
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< Ont décrit leurs animaux comme une A décrit son animal comme un soutien :
2 charge : aidantes 1 et 6 aidante 8

L'aidante 6, pour qui le temps passé en trajet est pesant, décrit la présence de son
chien comme une forme de géne : « quand je vais la voir, je demande a une voisine de le sortir,
mais ¢ca me géne de demander a chaque fois et de devoir m’organiser. » Pour 'aidante 1
également, qui a trois chats, un chien, un lapin et un oiseau, les animaux sont vécus en partie
comme un poids supplémentaire : « les animaux ¢’était ma mere qui s’en occupait. (...) Le jardin,

c’est elle qui le faisait... (...) Donc euh, va falloir aussi que je trouve des solutions. »

L'aidante 8, elle, décrit I'aspect positif de la présence de sa chienne, qui lui donne

I'occasion de sortir chaque jour: « moi je peux me sauver une demi-heure ou une heure,
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j’emmeéne ma petite chienne, on fait notre tour, puis je reviens. Et puis aller hop, je suis de
nouveau mieux. ». Ayant souffert d’'un syndrome dépressif assez marqué, cet aspect positif de
la présence de I’'animal est important, permettant a cette aidante de retrouver de la motivation

et de diminuer I'aboulie ou I'anhédonie.

g. e355 : Professionnels de santé

Le theme du suivi de la santé de I'aidant a été abordé dans chacun des entretiens,

spontanément en général, et complété au besoin selon la trame d’entretien définie (annexe 3).

Professionnels de santé
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1,2,5,7 kinésithérapeutes aidantes 2 et 8
(aidante 7),
orthophoniste (2),
psychologue (8),
hopital de jour (3,
8)

Une notion qui a été retrouvée dans plusieurs témoignage s’est traduite par
I"utilisation du mot « moi aussi ». Ce terme illustre le fait que I'aidant place bien souvent sa santé
derriére celle de I'aidé. En consultation de médecine générale, on entend souvent des phrases
telles que « je ne viens pas pour moi», « ce n"est pas moi le patient », ou simplement une
éviction du sujet avec un vague « ¢a va... ». Pour les aidants ayant le méme médecin traitant que

I'aidé, des témoignages allant dans ce sens ont été recueillis. Les paroles de l'aidante 2
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I'illustrent : « DL : Vous avez appelé le médecin, a la base, pour... ? Pour Monsieur ? Pour tous
les deux ? ND : Ah ben oui, a la base pour Monsieur, et pour tous les deux. (...) [on va parler]
d’abord de lui, et de moi aprés. » De méme, 'aidante 7 a un discours semblable : « elle m’a dit
un jour « mais et vous, comment ca va ? (rires) Enlevez le T-shirt, et puis ¢a allait. (...) Elle voulait

un bilan complet. (...) Elle tient compte de moi aussi. »

Pour les aidants ayant un autre médecin traitant que celui de I'aidé, on retrouve
également des paroles montrant le soutien des professionnels de santé : I'aidante 1 décrit avec
humour : «j'ai pas I"habitude de, de... me plaindre énormément. En général, je vais voir le
médecin et je commence a craquer, chez le médecin | » L'aidant 5, lui, mentionne le fait d’avoir
consulté son médecin en raison de malaises vagaux, et signale que le médecin a pris en compte
« ce qui est arrivé a [son] pere », en lui donnant des conseils et en le traitant préventivement
par aspirine, sans le décrire en tant que tel comme un soutien cependant. L'aidant 3, lui évoque
simplement ses propres problémes de santé, comme son diabete, sans évoquer son médecin

outre mesure.

D’autres professionnels de santé ont été cités par l'aidante 8, qui décrit avoir
consulté la psychologue du service de rééducation a I'Institut Clemenceau, puis elle a été suivie
par un psychiatre. Elle évoque aussi, avec émotion, avoir eu un coup de téléphone du
cardiologue de son mari qui souhaitait prendre des nouvelles de son patient : « je me suis dit, ¢a

me fait bien plaisir. (...) ca donne du courage, aussi en fait, d’étre soutenue ».

On peut ici également évoquer I'importance que revét la prise en charge de 'aidé
en hopital de jour. Pour l'aidant 3 et I'aidante 8 notamment, cette période a été vécue comme
une adaptation plus en douceur, un répit de quelques heures dans un quotidien trés chamboulé
juste aprés le retour a domicile de I'aidé. L'aidante 8 le dit : « Heureusement, heureusement il

était au centre Clemenceau. »
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h. e360 : Autres professionnels

Certains aidants ont évoqué avoir rencontré une assistante sociale, ou évoquent des
services comme la MDPH (Maison Départementale des Personnes Handicapées). Cette
rencontre ayant souvent été breve, elle n’a pas vraiment été décrite par les interrogés comme

un soutien.

Le couple 3 fait un constat général concernant la quantité de soutien recue :
« MP : Ce que moi je trouve, avec cette maladie, c’est que aprés vous n’avez personne, vous
voyez. Vous n’avez pas d’aide. (...) C'est-a-dire que la, vous avez... On vous fait la toilette, des
trucs comme ¢a. Mais je veux dire par aprés, dans le reste de la journée, vous étes quand méme
seul, vous étes livré a vous-méme... DL : Vous vous sentez un peu isolée ? MP : Un peu isolée, il
n’y a personne pour... Vous ne pouvez compter que sur vous-méme. DL : Vous avez ce sentiment
aussi Monsieur, d’étre isolé comme ¢a ? SQ : Ben oui c’est s(r hein... Il n’y a personne... A moins
gu’il y ait de la visite, tout ¢a, mais la visite ne vous aide pas... Alors ils viennent, et puis ¢a discute,
ca discute... Et puis apres ils partent quoi ! » Ainsi, la quantité de soutien et de personnes
présentes semble moins importante de la qualité du soutien apportée, traitée dans le

paragraphe suivant : attitudes.
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4. Attitudes

a. e410 : Attitudes individuelles des membres de la proche

famille - e415 : famille élargie

Famille proche et élargie

" 6
£ 6
3
® 4 3 3
e}
(]
2y [

Importants conflits Eloignement, Rapprochement Role valorisant de

familiaux : aidants 2, désaccords sans avec certains médiateur au sein de
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Conflits familiaux :

Pour les aidants 2, 9 et 10, des disputes familiales sérieuses ont éclaté apres le retour
a domicile de I'aidé. Ces interrogés ont ainsi considéré les attitudes individuelles des membres
de leur famille, non comme un soutien, mais comme un facteur ayant provoqué des difficultés

supplémentaires dans leur situation d’aidant, notamment sur le plan psychologique.

Dans le cas de l'aidante 2, un différend a éclaté avec la fille de I'aidé, au sujet de la
maison de son pére et de la facon dont sa conjointe gérait la situation, notamment sur le plan
financier. Dés les premiéres minutes de I'entretien, elle aborde le sujet : « Ce qui a été le plus
difficile (...), ca a été le probleme familial, qu’on n’a pas encore pu régler d’ailleurs. » Au moment
de l'interview, ils n"avaient « plus aucun contact » depuis cing mois avec la fille de Monsieur.
L"évocation de ce conflit a provoqué chez les deux personnes du couple des moments d’émotion

durant I'entretien : I'aidé a pleuré a un moment ; a un autre moment, alors qu’il s’était éloigné,
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I'aidante a glissé en chuchotant : « Je veux pas trop en parler devant lui... Je trouve ¢a horrible
gu’un amour filial soit aussi intéressé | Et aussi... (Sanglote) (...) Elle disait a son oncle justement :
« je veux savoir ce qu’elle lui fait dépenser sou par sou, euro par euro, elle lui fait... Elle lui fait
faire des trucs, qu’est-ce gu’elle avait besoin d’enlever cette moquette ? Elle était encore bien,
gu’est-ce que... » (...) Pour moi c’est ce qu’il y a de plus dur. C'est... C'est ce coté-la le plus dur !
DL : ... Vous essayez de le préserver de beaucoup de choses ? ND : Oui... DL : Du coup c’est vous
qui absorbez... ND : Oui... Oui. » A plusieurs reprises, elle a mentionné que ce conflit était ce qui

lui semblait I’élément le plus difficile a vivre dans sa nouvelle situation d’aidante.

Pour 'aidant 10, le conflit a également éclaté avec la fille de I'aidée, et a également
porté sur la gestion du patrimoine immobilier. Alors que l'aidante 2 décrivait d’excellents
rapports familiaux avant I’'AVC, I'aidant 10, lui, évoque une « situation déja conflictuelle avant,
mais qui s’est envenimée ». |l explique de facon parfois un peu confuse qu’une forme de rivalité
s’est installée : « c’est devenu conflictuel, une espece de rivalité. (...) c’est un reproche continuel
(..) apres il y a eu cette histoire de vente d’appartement, qui a été mis en vente sans que je le
sache (...) je ne suis pas vraiment son mari (...) le probléme c’est que moi pour l'instant je suis
personnellement concerné par ce gu’elle fait. (...) C'est moi qui gere le quotidien (...) sa fille, elle
la voit... Pendant trois semaines elle ne vient pas la voir, par exemple. Et |3, elle vient la voir pour
I"histoire de la vente de I'appartement. Ce n’est pas une relation, comment dire, d’aidant. Méme

si affectivement c’est tres fort | Mais ca ne tient pas la route, quoi. »

L'aidant 9 également, a décrit une situation familiale trés difficile, ayant essuyé des
reproches ou des menaces durant la période ou son frere vivait chez lui. Il décrit que les
personnes qui lui ont fait des reproches avaient I'impression de « savoir mieux que [lui] » ce qu’il
convenait de faire, sans se rendre compte de la lourdeur de la tache. Il évoque sa sceur, sa

cousine, plusieurs de ses fréres, qui au lieu de reconnaitre son rdle en le valorisant, ont émis
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plusieurs critiques et reproches qui ont provoqué chez lui une émotion encore trés présente lors
de I'entretien : « J'ai dit a ma soceur, tu veux le prendre ? Tu le prends ! Tu verras déja ! (...) J'ai
eu que des menaces (...) de ma cousine. (...) que je profite de D. (...) « si tu fais quoi que ce soit
contre D., on porte plainte contre toi » (...) maintenant il le voit que je n’invente pas ! (...
Maintenant les mémes galéres que j'ai eues, mon frére il les a. (...) J'ai dit a ma cousine si elle
veut le prendre, mais elle veut pas. Mais je leur ai dit « pour foutre la merde, la vous étes
présents | » » Dans son discours, il ressort un manque de reconnaissance de la part de ses
proches pour tout ce qu’il a fait : « J’ai pas eu d’aide, de rien, de personne ! (...) Je m’occupe de
plus personne | Non non ! C'est trop la galére. J’aurais su ¢a ? J’aurais pas fait hein, j’aurais pas
fait | (...) maintenant c’est mon fréere qui subit. » L'aidant 9 a exprimé une émotion tres forte,
ainsi que son ressentiment envers |'aidé et envers les autres membres de sa famille. Face a cette
situation, on peut se demander, si son frére n’avait pas déménagé, si un tel contexte aurait pu
mener a des violences ou de la maltraitance. De plus, I'aidé, ayant présenté des troubles
psychologiques et un sentiment de persécution durant son hospitalisation, des soins
psychologiques ambulatoires auraient peut-étre pu aider a dénouer cette situation, et aider
I'aidant 9 a mieux supporter les discours de son frére. Le réle des neurologues, rééducateurs, et
du médecin généraliste, apparalt ici primordial pour expliquer a l'aidant les symptdmes cognitifs

de l'aidé.

Ainsi, I'attitude des autres membre proches de I'aidé, qui pourraient étre eux-
mémes l'aidant principal mais ne le sont pas, est source de disputes parfois graves. Le réle
d’aidant a une composante positive, de reconnaissance, de bienveillance, d’altruisme. Ces
éléments pourraient, dans certains cas, étre source de jalousie, d'impression que le role des

autres proches est dévalorisé au profit de celui de I'aidant principal, menant a des conflits parfois
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sérieux, par manque de reconnaissance des autres proches intervenant ponctuellement, ou par

manque de reconnaissance de |'aidant principal et de ce qu’il accomplit, par ces autres proches.

Eloignement, désaccords sans gravité :

D’autres désaccords, moins séveres que les disputes évoquées plus haut, ont été
évoqués. L'aidante 8§, elle, n’a pas décrit de conflit ouvertement exprimé, mais a décrit I'attitude
de certains membres de son entourage : « I'entourage, la famille, il y en a que je ne veux plus
voir, il y en a qui étaient maladroits, maladroits mais il y avait aussi de la méchanceté. » Elle en
disait « je ne leur en veux méme pas. lls ont leurs petites vies, j'avais ma petite vie avant, qui
était super ». L'aidante 6, parlant de la cousine avec laquelle elle a fait le déménagement et vidé
I'appartement, évoque des désaccords : « elle a décidé de s’arroger telle ou telle chose, elle m'a
demandé a moi, mais sans demander a N., c’est s(r que c’est mal pris. Méme par moi. » L'aidant
9, en plus des personnes avec qui il a été en conflit sérieux, a évoqué d’autres membres de son
entourage, en parlant du peu d’implication qu’il ressent de la part de ses freres par exemple
(onze membres dans la fratrie) : « ma sceur c’est normal, parce gu’elle a des gamins. Mais les

autres ? C'est triste hein | »

Entre-aide ou rapprochement familial :

Dans d’autres témoignages enfin, I'attitude des membres de la famille a été un
soutien, un facteur positif pour les aidants. L’aidante 2 a recu I'aide de son frére dans les travaux
d’aménagement de la maison, I'aidante 7 celle de son fils. Les aidants 3 et 8 évoquent des sceurs

qui lui rendent visite pour I'aider aux taches quotidiennes, ou étre simplement présentes.

L'aidant 5 a évoqué les autres membres de sa famille pour décrire surtout ce que lui

leur apportait : son réle de grand frere protecteur pour un de ses freres cadets, son envie de
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renouer des liens familiaux : « je commence a mieux comprendre les choses, et lui aussi. (...) le
rapport qu’il a par exemple avec mon grand frére est trés trés conflictuel. Et donc comme il me
confie aussi plus de choses (...) jai vraiment cette impression qu’il a envie de renouer aussi avec
mon grand frére, et du c6té de mon grand frére c’est pareil, il demande des nouvelles, par mon
intermédiaire. Donc je me dis que peut-étre qu’un jour, ils pourront... ben se reparler déja | Et
puis renouer des contacts. » On constate ici que I'attitude des membres de sa famille n’est pas
un soutien en tant que tel, mais le valorise encore un peu plus dans son réle d’aidant, en y
ajoutant celui de médiateur. Ainsi, la charge, le fardeau de I'aidant semblent pouvoir étre en

partie compensés par I'aspect positif, valorisant, du role d’aidant.

b. e420 : Attitudes individuelles des amis

Attitude individuelle des amis
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§
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Impression de géner, de Eloignement amical : Maintien d'un soutien
"faire peur" ou de "ne pas aidants 1, 2, 3,5, 8,10 amical de qualité : aidants
intéresser" les amis : 1,4,5,7

aidants 1, 2,3, 8

Plusieurs aidants ont décrit étre bien entourés sur le plan amical dés le départ,
notamment l'aidante 7, qui a parlé de I'importance de se sentir entourée et soutenue.
Cependant, le discours le plus fréguemment entendu sur ce point lors des entretiens faisait
plutét état d'un éloignement amical et d’isolement : I'aidante 1 estime avoir beaucoup réduit
ses interactions sociales dans les premiers temps suivant le retour a domicile de I'aidée. Elle
décrit ce que I'attitude de ses proches a évoqué pour elle : « c’est pas tres intéressant pour les
gens. » L'aidant 3 décrit son sentiment d’isolement, d’étre « livré a lui-méme » : « ils demandent

méme plus hein. Ca refroidit les gens de voir les gens malades, vous voyez, ou ils en ont peur



143
hein. » L'aidante 4 décrit s’étre « éloignée » de ses amis. Les autres aidants interrogés ont plutot

décrit la quantité de soutien de leurs amis, plutét que leur attitude.

Puis, dans certains cas, apres une période de pause dans les relations amicales,
certains ont décrit une reprise des sorties dans un second temps. Les aidantes 1 et 8 notamment
ont évoqué des anecdotes ou des sorties lors desquelles elles ont pu renouer des liens qui
s’étaient éloignés, décrivant ces moments avec un grand sourire, comme une « bouffée

d’oxygéne » (aidante 8).

c. e450 : Attitudes individuelles des professionnels de

santé

Vécu de la place du médecin :

Vécu de la place du médecin

4

3

Décrivent un vécu positif de I'attitude  Décrivent un vécu négatif de I'attitude
des médecins : aidants 1, 2, 5, 7 des médecins : aidants 4, 8, 9

OrRLrNWH

Nombre d'aidants

Les aidantes 1, 2 et 7 ont évoqué I'importance du soutien de leur médecin traitant.
'aidante 1 a rapporté avoir « craqué » chez son médecin, les aidantes 2 et 7 ont été
réconfortées par la sollicitude de leurs médecins, qui leur ont demandé a «elles aussi »

comment elles allaient.

L'aidante 4 quant a elle, a évoqué les paroles de certains médecins rencontrés lors
de I'hospitalisation de I'aidée, qui lui ont décrit les incapacités qui pourraient étre permanentes,
ce qui a été difficile a entendre pour elle : « Il avait dit « de toute facon, elle sera fatiguée quand
elle rentrera chez elle. Elle sera fatiguée... » C'est s(r | Mais nous aussi... (...) On ne mesure pas

toujours la portée des mots sur les gens, parce qu’on est quand méme fragilisée, on est quand
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méme hyper fatiguée, on peut pas entendre tout... de la méme fagon ». L'aidante 8 quant a elle,
a exprimé a plusieurs reprises ne plus vouloir voir de médecins, prétextant qu’« il y en a déja
bien assez pour [son] mari ». L'aidant 9, méme s'il était conscient que le médecin ne pourrait
pas régler toutes ses difficultés, a décrit « ne pas avoir trouvé d’aide » telle qu’il I'aurait

souhaitée.

Vécu de la mise en place des aides humaines

Vécu de la mise en place des aides humaines
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z I
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Vécu positif des Vécu positif des  Vécu positif des Vécu négatif des Vécu négatif des
kinésithérapeutes passages aides-ménageres aides-ménageéres passages
/ orthophonistes : infirmiers, aides- : aidants 1,2,4,5 :aidant3, 8 infirmiers :
les 10 aidants soignantes ou aidants 3,6, 7, 8,
auxilliaires de vie 10

raidants 1, 2,4, 6

Tous les aidants ont décrit les kinésithérapeutes et orthophonistes comme un
soutien, ayant I'impression que ce sont ces professionnels qui font réellement évoluer les aidés.
Les aide-ménageéres, auxiliaires de vie, aides-soignantes ou infirmieres, ont été décrites comme
un soutien important dans les gestes du quotidien par la moitié des aidants. Un sentiment de
réassurance, de soulagement pour les aidants, a été évoqué lors de ces entretiens. L'aidante 1,
parlant du passage infirmier pour I'aide a I’habillage, trouve que « c’est quand méme un luxe je
trouve... Enorme. (...) Ca me décharge de I'obligation d’étre tout le temps la ». L’aidant 5 décrit
gue la mise en place de I'aide-ménagere Iui permet de « souffler un peu », 'aidante 7 explique
son sentiment pendant les séances de kinésithérapie : « Quand il est |a, moi je suis tranquille,
sinon je suis inquiéte souvent... » Des moments de convivialité ont été également décrits avec

ces aides, par I'aidante 1 ou I'aidante 6 par exemple.
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La mise en place de ces aides humaines a cependant provoqué parfois des
sentiments mitigés, notamment un sentiment de contraintes et d’intrusion pour la moitié des
aidants interviewés. Pour l'aidant 3 par exemple : « c’est un défilé, on n’est plus chez soi ».
'aidante 4 décrit également, en énumérant les intervenants : « il y a toujours quelqu’un ! ».
'aidant 5 fait le méme constat, me disant que ces aides nécessitent une organisation qu’il faut
connaitre. Expliquant par exemple qu'il souhaiterait tout mettre par écrit, pour que de temps en
temps son frere ou sa sceur prennent le relai, il déclare : « il commence a avoir un emploi du
temps assez important | Entre les infirmieres, le kiné, le portage des repas, I'aide-ménagere... »
’organisation de ces personnels paramédicaux a donné lieu a des désaccords, pour les aidants
6, 7 et 10 par exemple, qui ont décrit que le « rythme » rapide de I'infirmiére n’était pas toujours
en accord avec le rythme plus lent de 'aidé. L'aidante 8, n’a évoqué que son vécu négatif du
passage infirmier : « Non, je n’en veux pas (...) une vient a 9h, l'autre vient a 10h, une vient a
midi, I'autre vient... (...) c'est des contraintes hein ! (...) Mon Dieu c’est tres lourd ! Ce que je peux
faire moi-méme, je le fais | » On peut ainsi se demander si la mise en place d’aides humaines,
qui a pour but de soulager le fardeau de I'aidant, ne le remplace pas plut6ét par une autre forme
de contrainte, I'objectif dans ce cas étant de trouver la solution individuelle la moins

contraignante possible.

5. Services, systemes et politiques

Les dix aidants interrogés ont abordé la question de la gestion administrative. Les
aidants 3, 7 et 8 ont décrit avoir d{ pour la premiere fois s’occuper de démarches telles que les
déclarations d'impots qu’ils n"avaient jamais faites auparavant. L'aidant 5 a raconté avoir di
gérer la procédure de divorce dans laquelle son pére a été engagé quelques semaines apres sa

sortie de rééducation.



146

a. Sécurité sociale, services sociaux, santé

Les codes de la CIF concernés ici sont : e570 : Services, systemes et politiques relatifs
a la sécurité sociale; e575: Services, systemes et politiques relatifs aux services sociaux

généraux et e580 : Services, systemes et politiques relatifs a la santé.

Ces themes ont été abordés en entretien essentiellement par I'aidant 9 qui, se
sentant tres isolé, a décrit n’avoir eu « droit a rien ». L'aidante 4, elle a évoqué un dossier de
demande d’hébergement temporaire pour les vacances d’été, qui I'a «rendue chévre ».
L'aidante 2 et surtout l'aidante 7, ont noté la lourdeur des dossiers de demande d’aides
financieres pour des travaux. Devant ce dossier, finalement les deux couples ont préféré faire
ces travaux a leur propre charge. L'aidant 3 a évoqué le tarif « insensé » d’'un monte-escalier

auquel il a préféré renoncer.

L'aidante 1, elle, a au contraire loué tout ce a quoi sa mére avait droit, en disant
« c’est un luxe quand méme | ». Les autres aidants ont peu abordé ces sujets, mentionnant que

tout s’était bien déroulé concernant ces themes.

b. e525 : Services, systemes et politiques relatifs aux

logements
'aidant 5 a raconté avoir d( gérer le déménagement de son pere, le bail, la caution,
tout en mentionnant les difficultés financieres de son pére. Il a décrit que trouver un logement

adapté au handicap physique, cognitif, et financier de son pére « n’a pas été évident ».
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c. 590 : Services, systemes et politiques relatifs au travail

et a I'emploi
'aidante 8 a évoqué son choix de prendre sa retraite un peu plus tot que prévu,
malgré une baisse de revenus. L'aidant 9 a indiqué ne pas avoir recherché de travail au vu de sa

situation d’aidant.

Seule I'aidante 7 et son époux ont évoqué la possibilité de rémunérer Madame pour
son réle d’aidant auprés de Monsieur : « NG : méme si c’est moi qui la paye, si on pouvait la faire
passer par une association... Pour voir pour les chéques emploi service, elle pourrait s’inscrire
dans une association, méme si je dois adhérer a 'association, et le patient dont elle s’occupe
c’est moi, et eux payent son salaire... Ou moi. Comme ¢a au moins elle cotise. » La préoccupation
principale de ce couple était que, méme si Madame estimait ne pas pouvoir travailler en raison

de son réle d’aidante, qu’elle puisse tout-de-méme cotiser pour sa retraite.
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V. Discussion

A. Principaux résultats et analyse

Pour cette étude qualitative, dix entretiens ont été réalisés aupres d’aidants de
proches ayant des séquelles d’AVC, 3,5 a 9 mois apreés le retour a domicile de l'aidé. Ces
interviews ont permis de mettre en évidence de nombreuses modifications du fonctionnement

de ces aidants, concernant tous les domaines répertoriés par la CIF :

- leurs fonctions organiques :

» mentales : anxiété allant jusqu’a des ruminations anxieuses, troubles du sommeil,
syndromes dépressifs

» douleurs lombaires, abdominales, thoraciques, des membres inférieurs, céphalées

» variations de poids de -9 a + 4kg,

» troubles de 'appétit,

» hypertension artérielle, palpitations, malaises vagaux

» psoriasis

- leurs activités et participation :

» modifications parfois positives : reconnaissance, valorisation de la part de 'aidé et de
I'entourage, écoute plus attentive, renouement des liens familiaux permettant une
communication plus riche, accompagnement de la part de [laidant permettant
I'apprentissage des bons gestes pour |'aidé et pour 'aidant (lors des manutentions) et afin
de favoriser la communication ou lors de l'accompagnement dans les différentes
consultations médicales, consultations médicales de prévention

» ou plus souvent négatives (limitations ou restrictions) concernant :

v I'organisation quotidienne : gestion de I'emploi du temps pour éviter de laisser I'aidé
seul, réorganisation des taches pour se rendre disponible pour 'aidé
v la gestion des exigences psychologiques: anxiété, vigilance de tous les instants,

troubles de la concentration, impression de sacrifice ou de perte de liberté
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v la communication, parfois trés difficile en cas de troubles phasiques de I'aidé

v la mobilité : douleurs a la marche par exemple pour deux des aidants, qui ont reporté
des opérations chirurgicales, difficultés a mettre le fauteuil roulant de 'aidé dans la
voiture

v I'entretien personnel : fréquents retards ou évitements de prise en charge médicale,

notamment trois chirurgies reportées pour éviter de s’absenter pendant plusieurs jours

<\

la vie domestique : gestion des courses, des repas, déménagements, gestion bancaire,
documents administratifs

la vie professionnelle : trois ont arrété de travailler

la vie économique : deux ont décrit un important impact financier personnel

les loisirs : nette diminution, ou arrét des loisirs chez tous les interrogés

SRR

les relations avec le proche aidé et les autres membres de la famille ou de I'entourage
sont profondément modifiées, menant parfois a des conflits sévéres (pour 3 des

personnes interviewées), qui ajoutent a la sensation de fardeau de I'aidant.

- Nous avons pu observer des variations autour des facteurs environnementaux de l'aidant, tels

que :

» la consommation de médicaments des aidants

» la gestion du patrimoine de I'aidant et de 'aidé

» le role du climat

» la complexité de la gestion administrative

» la qualité et la quantité de soutien recu de la part de leur entourage

» la présence, le soutien ou au contraire le sentiment d’intrusion liés a I'intervention des

professionnels de santé.

Ainsi, les médecins et personnels paramédicaux influencent le fonctionnement des
aidants, et leur prise en charge devrait, idéalement, prendre en considération cette population

particuliere.

Plusieurs points soulevés par les aidants interrogés pour ce travail sont retrouvés

dans la littérature, et/ou font I'objet de pistes d’amélioration possible de leur prise en charge :
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1. Sur le plan psychologique

Les données de la littérature font état de I'anxiété et des symptédmes dépressifs (6)
(7) (8) (28) décrits par les aidants de proches ayant des séquelles d’AVC, constituant une
importante limitation d’activité (29). Il ressort de ces études que cette anxiété et ces dépressions
semblent liées a la pression ressentie par les aidants (notamment la sensation de fardeau
(« burden »), qui influence leur qualité de vie liée a la santé (30), ou encore a la vigilance de tous
les instants que plusieurs d’entre eux s'imposent. Cette vigilance semble plus fréquente chez les
aidantes qui sont les épouses de patients ayant eu un AVC, par rapport aux aidants ayant
d’autres liens familiaux (31). Plusieurs des personnes interviewées ont décrit leur sentiment de
solitude face a ce stress ressenti, malgré les aides humaines et matérielles mises en place. Les
aidants 1, 2, 4, 5 et 10 m’ont confié, au moment de mon départ, que me parler leur avait fait du
bien. Ainsi, on peut s’interroger sur le besoin d’exprimer leurs difficultés de cette population, et
sur la pertinence de la prise en charge systématique de ce stress de l'aidant. L'aidante 8 a pu
bénéficier, a I'Institut Universitaire de Réadaptation Clemenceau, de consultations aupres de la
psychologue du service, qui I'ont « beaucoup aidée ». Des plans tels que le plan cancer (32)
incluent la proposition de consulter un psychologue pour le patient comme pour I'entourage. Ce
dispositif pourrait-il étre élargi a d’autres types d’aidants ? D’autre part, le stress ressenti faisant
suite a un événement accidentel dans le cas de I’AVC, qui est brutal et inattendu, dans quelle

mesure peut-il étre considéré et pris en charge comme un stress post-traumatique ?

Ces points semblent essentiels a considérer dans la prise en charge spécifique des
aidants, afin de dépister et de prendre en charge au plus t6t les syndromes anxiodépressifs et
les difficultés qui peuvent mener a I'épuisement. D’apres le Pr Anract, qui préface le livre du Dr
Giraudet et de Mme Cantegreil-Kallen, « Comment aider ses proches sans y laisser sa peau »,

(33) «40% d’entre eux développent une maladie chronique en lien avec le stress et
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I’épuisement, entrainés par leur role d’Aidants. » Le médecin généraliste a toute sa place dans
ce contexte, pouvant s’aider d’outils spécifiques tels que I’échelle de Zarit (14), outil d’évaluation
disponible en francais, permettant d’évaluer le fardeau de I'aidant. Cette notion de fardeau
cependant, dans cette échelle, évoque un aspect uniquement négatif, sans considérer 'aspect
qui peut étre positif du réle d’aidant, ni prendre en compte les facteurs environnementaux, ce

que fait la CIF.

2. Sur le plan somatique

Les personnes interrogées ont fait état de plusieurs répercussions physiques, telles
que des variations de poids ou des troubles de I'appétit. Parmi les personnes interviewées, on
note trois chirurgies qui ont été reportées en raison du réle d’aidant (chirurgie de prothése de
hanche, de varices, de cataracte). En effet, estimant ne pas pouvoir laisser leur proche seul
durant plusieurs jours, le temps d’une hospitalisation éventuellement suivie d’une rééducation,
les aidants 7 et 9 ont renoncé aux soins chirurgicaux qui leur étaient conseillés, au moins
temporairement. Ceci a conduit I'aidante 7 a augmenter sa consommation médicamenteuse
(antalgiques). Cette « consommation accrue de médicaments » a déja été relevée dans I'étude
PIXEL réalisée en 2001 sur les aidants de malades d’Alzheimer (34). L'auteur d’'une thése de
médecine réalisée en 2014 sur les prescriptions médicamenteuses d’aidants de personnes agées
(35) évoque un «risque iatrogénique important du fait d’'une polymédication et d'une

inobservance », ce risque évoluant en fonction de la fragilité et de I’épuisement de I'aidant.

Certaines données de la littérature (36) (37) retrouvent une modification de la
réponse immunitaire des aidants, ou tendent a prouver que le risque cardio-vasculaire est
augmenté pour les aidants ayant une charge, un fardeau important (38). Les témoignages

recueillis lors de ce travail font état de psoriasis, de palpitations, de malaises d’allure vagale ou
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encore de douleurs thoraciques. Les données obtenues montrent que certains des médecins de
ces aidants prennent en compte cette spécificité, et mettent en place des mesures de
surveillance et de prévention (bilan cardiaque, incitation au sevrage tabagique, introduction

d’antiagrégant plaquettaire).

Huit des dix aidants interrogés ont déclaré ressentir des douleurs. Dans une étude
réalisée sur 200 personnes par L'association Francgaise des Aidants (39), « 63.5 % des répondants
déclarent avoir des douleurs physiques depuis gu’ils sont aidants », toutes pathologies
confondues pour 'aidé. Pour plusieurs d’entre eux, des douleurs lombaires, liées a des gestes
faits pour assister I'aidé, ont été rapportées. On peut dés lors s’interroger sur des mesures de
prévention a mettre en place, comme par exemple I'apprentissage des « bons gestes » pour ces
aidants, pourquoi pas lors de journées de formations réalisées par des kinésithérapeutes, ou par
le biais de fiches ou de vidéos explicatives mises a leur disposition des "hospitalisation de leur

proche, en service de rééducation, voire en hospitalisation de jour.

On peut également noter que l'aidante 8 a abordé des douleurs lombaires et
abdominales, pour lesquelles les explorations radiologiques ont retrouvé « des l|ésions
multiples ». La renonciation aux soins pour eux-mémes, ou le fait de repousser des consultations
médicales, ainsi que les éventuelles conséquences sur I’état de santé, sont décrits dans plusieurs
études sur les aidants de maniere générale (34) (39) (40). A. Leurs et al. affirment dans un article
publié en 2018 (20) : « Si des données assez récentes soutiennent que le réle d'aidant ne
constitue pas de facto un facteur de risque de mortalité, les effets du stress et surtout la maniéere
d'y faire face entrafinent assurément des répercussions somatiques potentiellement séveres. »
Ainsi, les spécificités du réle d’aidant, et cet évitement médical entraineraient-ils un retard de

prise en charge pour d’éventuelles autres pathologies, faisant des aidants une population a
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risque pour des pathologies sans lien direct avec leur role d’aidant, avec une éventuelle perte

de chances, voire une surmortalité pour ces patients particuliers (41).

3. Sur le plan social

Plusieurs des témoignages recueillis ont signalé d’'importantes répercussions sur le
plan social, allant de modifications de leurs relations amicales ou de leurs hobbys, a des
déménagements, un renoncement au fait de travailler, ou encore des conséquences financieres
non négligeables. La littérature fait état de la lourdeur de la gestion administrative pour les
aidants. Un rapport de la HAS consacré au quotidien des aidants, réalisé en mai 2018 (42) décrit :
« L’enfer administratif et social : Avant méme d’assumer une « fonction d’aidant », I'entourage
va étre confronté a une série de démarches administratives trés chronophages pour gérer les
actes civils (impots, gestion d’un patrimoine, de revenus, découverte d’arriérés) et accéder aux

prestations sociales. »

A ces contraintes administratives s’ajoutent des contraintes professionnelles : trois
des aidants interrogés ont cessé de travailler (les aidants 7 et 9 ont renoncé a travailler pour ne
pas laisser leur proche seul, I'aidante 8 a pris sa retraite plus t6t que prévu). Les aidants 1, 4, 5,
6 et 10 ont poursuivi leur activité professionnelle, mais ont décrit des aménagements de leur
emploi du temps, ou encore des difficultés a se concentrer qui ont entrainé des erreurs. Dans
une étude réalisée auprés de 215 aidants de proches ayant des séquelles d’AVC en 2009 (43),
47% des aidants ont déclaré avoir di modifier I'organisation de leur vie professionnelle. Des
dispositions prises dans le cadre de la loi Travail n® 2016-1088 du 8 ao(t 2016 (44) concernent
les proches aidants de maniere générale, avec notamment les congés annuels pouvant étre pris
en une seule fois, le don possible de jours de repos par d’autres salariés, ou le travail de nuit,

dont le refus ne peut constituer une faute ou un motif de licenciement. Plus récemment, une
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indemnisation du congé de proche aidant est prévue depuis le 10 janvier 2020 (45). Des
aménagements peuvent par ailleurs étre convenus avec les employeurs au cas par cas (46). Des
progrés restent cependant encore a faire sur le plan professionnel, en vue d’alléger le fardeau

des proches aidants, et de leur permettre d’avoir des ressources financiéres suffisantes.

Si la littérature et les associations d’aidants font état d’un impact économique du
role d’aidant (43) (47) (48) (49), les solutions proposées actuellement comme le congé de proche
aidant, sont souvent temporaires. M. Baumann et son équipe (43) évoquent le fait que I’'AVC
peut étre « un handicap financier grave » pour 'aidant principal. L’étude de JS Grant (49), méme
si elle date de 2004 et a été réalisée aux USA, décrit que le risque de difficultés financieres graves
ou de basculement vers une grande pauvreté existent pour les aidants de proches ayant des
séquelles d’AVC. Parmi les témoignages recueillis, les aidants 5 et 9 ont fait état d'une
importante répercussion de leur réle sur leur propre budget, réalisant ainsi une restriction de

participation non négligeable.

4. La place des professionnels de santé dans la prise en

charge des aidants

Ce travail de these permet de mettre en avant les répercussions du réle d’aidant
d’un proche ayant des séquelles d’AVC sur leur état de santé. Mais les témoignages recueillis
pour cette étude vont plus loin que cela, et mettent en lumiere des répercussions sur tout le
fonctionnement des aidants. Face a ce constat, ces patients spécifiques semblent mériter une
prise en charge médicale, paramédicale et sociale adaptée a leurs spécificités. Il semble
également que plusieurs des problématiques mises en avant soient extrapolables a d’autres

types d’aidants.
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Un rapport, réalisé par |’Association Francaise des Aidants en 2016, évoque le vécu
parfois ambivalent concernant les aides humaines mises en place (39) : « Les aidants ont exprimé
une véritable difficulté due aux nombreuses interventions professionnelles {(...) le turnover des
professionnels donne le vertige (...) Un sentiment : celui d’étre invisible aux yeux des
professionnels. » Ces constats ouvrent des pistes de réflexion concernant 'organisation des
aides a domicile, qui idéalement devrait étre la plus personnalisée possible, avec peu
d’intervenants, qui connaitraient bien le patient, et vice-versa. L'analyse de ce facteur
environnemental souléve la question du mangue de temps, de moyens, voire de la rémunération

des personnels, et a ici toute sa place dans une politique globale de santé publique.

Dans un article sur I'impact biopsychosocial de la charge des aidants (20), A. Leurs et
son équipe décrivent : « La prise en charge du fardeau des aidants nécessite une reconnaissance
de la part des professionnels de santé ainsi qu'un recours a des interventions de psychiatrie de
liaison, en soutien de stratégies pluridisciplinaires médico-sociales articulées autour du
nécessaire accompagnement de médecine générale ». Ce soutien psychologique ou
psychiatrique n’a été mis en place que pour 'aidante 8, qui avait initié des consultations avec la
psychologue hospitaliére, puis a bénéficié d’un suivi psychiatrique ambulatoire a la demande de
son médecin traitant. On peut cependant noter que de nombreux aidants (1, 2, 5, 7, 9 et 10)
m’ont dit a la fin de I'entretien que me parler leur avait fait du bien. Le rapport d’observation
réalisé par I’Association Francgaise des Aidants en 2016 (39) aborde la complexité de la relation
de l'aidant avec son médecin traitant, quand celui-ci est le méme que pour 'aidé : « Cette
relation est souvent compliquée a leurs yeux. Chacun y apporte néanmoins sa contribution :
d’une part les aidants considérent que le médecin n’est pas trés attentionné vis-a-vis d’eux mais
ils le sollicitent rarement pour lui relater les difficultés qu’ils rencontrent du fait de leur réle
d’aidant, d’autre part les médecins estiment n’avoir pas assez de temps a dédier aux aidants et

qu’il est souvent compliqué de leur offrir un accompagnement. » Face a ce constat et aux
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témoignages recueillis, la mise en place d’une consultation dédiée aux aidants trouverait toute
sa place dans le cadre d’un suivi en médecine générale, et pourquoi pas avec une cotation
spécifique, comme existe par exemple la VL : visite longue, qui permet de faire une fois par an
le point sur les aides en place pour les patients dépendants ou ayant des pathologies lourdes. Le
role d’écoute et de coordonnateur du généraliste serait ainsi mis en avant, et encouragé. Le
médecin aurait, dés lors, besoin d’utiliser des outils pertinents, permettant de juger du fardeau
de 'aidant. Cependant, notre approche met également en évidence des aspects positifs ou des
facteurs environnementaux qui jalonnent le quotidien des aidants, et qui devraient étre pris en

compte dans I'évaluation globale des aidants, dans leur fonctionnement.

5. L'évaluation du fardeau, mais aussi des autres aspects du

role d’aidant, par des échelles

Si la littérature sur les aidants est foisonnante, beaucoup d’articles et de
recommandations officielles concernent les aidants de proches ayant une pathologie chronique
ou un handicap non précisé (50), ou une maladie neuro-dégénérative comme la maladie
d’Alzheimer (42) (51). Or, ’AVC semble étre une maladie particuliére, car il peut étre responsable
de séquelles a la fois physiques et cognitives, et sa survenue brutale oblige les aidants a endosser
ce rOle du jour au lendemain, rendant ainsi leurs limitations d’activité et restrictions de
participations d’autant plus marquantes pour eux. La littérature concernant spécifiguement les
aidants de proches ayant des séquelles d’AVC fait surtout état du fardeau des aidants (52) (18)
(19) (53), des répercussions psychologiques du réle d’aidant (6) (7) (49), parfois des
répercussions physiques de ce role, ou des conséquences financiéres (43) ou familiales (54) (55).
La qualité de vie, et ses déterminants, est un élément fréquemment étudié (28) (56) (57), et qui

a I'avantage de prendre en compte les aidants dans leur contexte, plus en globalité, et en



158
abordant les aspects positifs du role d’aidant, sans I'a priori négatif de la notion de fardeau.
Quelques données de la littérature font état de restrictions de participation pour les aidants de
proches ayant des séquelles d’AVC (55) (58) (57) (59). En particulier, une étude réalisée en 2015
et publiée dans Archives of Physical Medicine and Rehabilitation a recherché les facteurs pouvant
majorer une restriction de participation chez les aidants de proches ayant des séquelles
d’AVC (58). Il en ressort des facteurs individuels, propres a l'aidant, tels que le jeune age, le fait
de travailler, le syndrome dépressif ou encore le niveau socio-économique. Ces données
coincident avec le témoignage de I'aidant 9 notamment (qui a fini par renoncer au réle d’aidant,
préférant le confier a un de ses freres), ou encore de l'aidante 8. Cette étude met aussi en
exergue des facteurs extérieurs a 'aidant : le type d’AVC, sa sévérité, le niveau de participation
de I'aidé, ou encore la présence de déficits moteurs ou mnésiques. Les témoignages des aidants
3, 7, 8 et 10 vont dans ce sens. Une étude de 2014 concernant l'impact de 'aphasie sur les
membres de la famille proche (60) utilise la CIF. Notre approche concernant ces aidants
particuliers, dans leur fonctionnement global (positif ou négatif), prenant en compte les facteurs
environnementaux, et étudié sous 'angle de la CIF, semble cependant peu représentée, et est

en cela originale.

Plusieurs échelles d’évaluation de la charge de I'aidant existent : I’échelle de Zarit
(disponible en francais) (14) ou le Caregiver Burden Scale (17) par exemple, qui évaluent le
fardeau de l'aidant en « charge faible ou nulle, (...) 1égere, (...) modérée (...) ou sévere », ou
encore le CSI (Caregiver Strain Index) (16), qui recherche un « haut niveau de stress » chez
I'aidant. Une étude de 2012 (13), comparant ces différentes échelles pour les aidants de proches
ayant des séquelles d’AVC, conclue qu’il vaut mieux utiliser plusieurs de ces échelles plut6t
gu’une seule, afin de bien comprendre et prendre en charge le fardeau de 'aidant. Dans un
rapport de 2016 fait par I’Association Francaise des Aidants (39), des professionnels de santé ont

été questionnés sur les outils a leur disposition. Il en ressort que « parmi les professionnels
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rencontrés, certains pensent que les outils qu’ils utilisent ne sont pas adaptés. Par exemple, ils
considerent I'outil « mini-Zarit » difficile a utiliser, car il doit étre rempli par les aidants eux-
mémes, ce qui n'est pas si simple. Pour d’autres professionnels, les outils utilisés ne sont pas
assez formalisés. Certains outils ne sont pas assez construits pour prendre vraiment en compte
les aidants. » Ce rapport donne également des points d’amélioration possibles pour la prise en
charge des aidants, conseillant notamment de mettre I'accent sur le « repérage » des aidants en
difficulté, sur la prévention et sur la connaissance des structures d’accompagnement au niveau

local.

Toutes ces échelles n’évoquent cependant que I'aspect négatif du réle d’aidant, sans
prendre en compte les aspects positifs, ou encore les facteurs modulateurs, environnementaux.
La littérature (20) (61) fait état de I'aspect positif, valorisant du réle d’aidant. Il a été souligné,
dans une étude réalisée par I'’Association Francaise des aidants sur cet aspect positif (62) que
« 64% des aidants voient des aspects positifs dans leur travail. Ainsi, 77% disent s'étre découvert
des ressources insoupconnées, tandis que 73% se sont découvert des capacités technigues, que
48% ont développé une expertise et que 29% se sentent mieux considérés aux yeux des autres. »
En 2007, une étude a été menée par P. Antoine et son équipe (63), qui faisaient le constat que
« les échelles d’évaluation du fardeau ressenti par les aidants familiaux (...) sont actuellement
assez peu satisfaisantes. » Leur travail a étudié I'échelle Caregiver Reaction Assessment (CRA),
qui est disponible en francais, et évalue « les différents aspects de la situation d’aide en tenant
compte des dimensions positives et négatives des réactions de 'aidant (...) aussi bien psychiques

gue somatiques ».

Ainsi, pour rendre compte le plus fidelement possible des répercussions du réle
d’aidant de proches ayant des séquelles d’AVC, une seule échelle d’évaluation ne semble pas

suffire. La CRA prend en compte les dimensions positives éventuelles du role d’aidant, mais ne
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décrit pas les facteurs environnementaux, qui peuvent influencer le vécu et le fonctionnement
des aidants. A ce titre, I'utilisation de la CIF nous a paru plus pertinente pour ce travail, car elle
est descriptive, et permet d’aborder tous les aspects du fonctionnement sans jugement de
valeur préalable. Elle permet également de repérer les facteurs environnementaux, sur lesquels
il est possible d’agir, individuellement ou dans le cadre de mesures de santé publique. Elle est
de plus remplie par le médecin (ou l'observateur), ce qui permet de prendre en compte le

langage verbal et non verbal, les soupirs, pleurs ou attitudes exprimées par les interrogés.

Ainsi, les échelles d’évaluation disponibles semblent ne pas tester la totalité des
aspects modifiés par le réle d’aidant, et donc leurs répercussions. La CIF, telle qu’utilisée lors de
ce travail, n’évalue pas lintensité des retentissements pour |'aidant. Cependant, elle les

répertorie de facon quasiment exhaustive.

Apres avoir réalisé ce travail de these faisant appel a la CIF, il me semble gu’il pourrait
étre pertinent d’utiliser une échelle s’appuyant sur la CIF en pratique clinique, en « codant » les
paroles prononcées en consultation par les aidants selon une version abrégée de la CIF (64), en
médecine générale, ou méme lors de I"hospitalisation de jour de I'aidé (quand elle a lieu), afin
de dépister les aidants en difficulté au plus tot. Cette cotation étant assez longue a réaliser, le
fait de consacrer des consultations dédiées a I'aidant serait alors indispensable, mais permettrait
aussi au médecin de mieux comprendre les difficultés propres de chacun, afin de personnaliser
sa prise en charge. |l serait également important de suivre I'évolution des difficultés des aidants.
Les symptémes dépressifs de I'aidante 8 semblaient aller vers une amélioration, I'anxiété des
premiers jours a semblé la plus difficile pour tous les aidants interrogés. Ainsi, les besoins des
aidants semblent évoluer dans le temps, et nécessitent que leur prise en charge médicale soit

réadaptée régulierement.
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Changer le regard médical, en considérant les aidants comme une population a
risque, ou comme une population ayant acquis une altération, parfois profonde, de son
fonctionnement, permettrait aux médecins généralistes d’accorder une attention particuliere a

ces patients particuliers.

6. Au total

'utilisation de la Classification Internationale du Fonctionnement (CIF) dans ce
travail a permis de décrire le fonctionnement des aidants de proches ayant des séquelles d’AVC,
dans ses différents aspects. Si les verbatims ont relevé plusieurs points positifs au role d’aidant,
le nombre de points négatifs abordés, et répertoriés dans la CIF comme déficiences des
fonctions organiques (notamment mentales), limitations d’activités et restrictions de
participation, est trés important. Au vu de I'impact qui est ainsi mis en évidence, on peut
conclure que le fait de devenir aidant d’'un proche ayant des séquelles d’AVC constitue une
importante altération du fonctionnement pour cet aidant, au moins dans les premiers mois
suivant le retour a domicile de I'aidé. La CIF rend bien compte de cet état de fait, contrairement

aux échelles d’évaluation du fardeau de l'aidant, qui semblent incomplétes.

B. Limites de I'étude

Cette étude présente plusieurs biais.

Le recrutement a été fait a un seul endroit, dans 'unité de rééducation neuro-
vasculaire de I'Institut Universitaire de Réadaptation Clemenceau, en périphérie de Strasbourg.

De plus, le Dr Bagot et moi-méme avions pris en charge tous les aidés lors de mon semestre
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d’internat passé dans ce service, créant un lien médecin-patient qui a pu nuire a mon objectivité

d’enquétrice.

On peut également noter que sur les dix aidants interrogés, huit étaient les conjoints
ou les enfants des aidés. La durée d’inclusion n’a pas permis d’obtenir plus de diversité dans la
position des aidants. Il serait intéressant de questionner des proches ayant d’autres liens avec
I'aidé, notamment des sceurs, d’autres fréres que 'aidant 9, ou des membres de la famille plus
éloignés, comme d’autres cousins que I'aidante 6, des neveux ou nieces, etc. On peut également
noter que I'age des aidés s’étalait entre 54 et 83 ans ; la moitié des dix aidants avaient environ
60 ans (+- 4 ans). Ces données correspondent aux statistiques générales disponibles sur les
aidants : le Barometre 2018 de la Fondation April et BVA (5), dont les données sont reprises dans
un communiqué de presse ministériel le 23 octobre 2019 (65), mentionne en effet que « 90 %
[des aidants] aident un membre de leur famille, dont 52 % un de leurs parents. (...) 37 % des
aidants sont agés de 50 a 64 ans. » |l serait cependant intéressant d’interroger des aidants dont

I’age serait plus varié, et dont I'age des aidés serait plus jeune.

Par ailleurs, il serait intéressant de recueillir les témoignages de plus que dix aidants
de proches ayant des séquelles d’AVC, mais aussi de suivre leur état dans le temps, I'altération
de fonctionnement créée par ce réle pouvant évoluer dans un sens (récupération des séquelles
de 'AVC, amélioration de |'organisation quotidienne, prise en charge adaptée a leurs difficultés
propres, solutions de répit, voire institutionnalisation de 'aidé) ou dans I'autre (épuisement,

vieillissement de 'aidé et de 'aidant).

On peut encore noter que les entretiens ont été longs, durant entre 1h15 et 2h30,
donnant lieu a d’assez nombreuse répétitions de plusieurs thémes lors d’'un méme entretien, ce
qui a complexifié I'analyse des verbatims. Notre impression personnelle a été que nous avons

donné la parole a des gens qui avaient besoin de parler, et ne le faisaient pas habituellement.
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Ceci souleve la nécessité de proposer une aide psychologique aux aidants. Ayant souhaité leur
donner librement la parole, les entretiens n‘ont été que peu dirigés, les seules informations

données aux aidants étant que je souhaitais faire une étude sur leur état de santé.

Plusieurs des aidés étaient présents lors de I'entretien (les aidés 2, 3 et 7), a la
demande de I'aidant. On peut ici s’interroger sur la liberté avec laquelle ils ont pu se confier. Les
aidants 2 et 3 ont profité de moments ou leurs proches allaient aux toilettes durant I'entretien,
pour confier d’autres choses en aparté : le fait de vouloir épargner son conjoint en prenant sur
elle pour I'aidante 2, le fait que « le mariage c’est pour le meilleur et pour le pire, maintenant le
pire est la » pour 'aidant 3 par exemple. Cela montre sans doute aussi que la dépendance est
telle (ou vécue comme telle) que I'aidé ne se sent pas nécessairement libre de se rendre a un

rendez-vous seul. Cela participerait alors a entraver sa liberté.

L"utilisation de la CIF présente de nombreux avantages déja cités. On peut également
souligner que la variété des themes répertoriés par la CIF permet une analyse quasi-exhaustive
du fonctionnement des personnes interrogées. Cela a cependant parfois complexifié le travail
d’analyse, et entrainé des redites lors de la rédaction des résultats. Par exemple, différencier
I'activité et la participation des facteurs environnementaux a parfois été délicat, notamment
pour certaines situations qui pouvaient étre abordées dans les paragraphes « relations et
interactions avec autrui: relations familiales (d760)», « soutien et relations : famille proche

(e310) » ou « attitude individuelle des membres de la proche famille (e410) ».

Nous avions comme objectif secondaire de comparer l'outil CIF aux échelles de
fardeau existantes (notamment |'échelle de Zarit, la CSI ou la CRA), mais ces échelles n’ont pas
été remplies par les aidants interrogées. Un travail de recherche complémentaire, évaluant ces
échelles en les faisant remplir par les aidants, comme cela est prévu dans leur utilisation, pourrait

compléter I'étude menée ici.
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Enfin, l'utilisation de la CIF a été décidée a postériori, aprés le recueil des
témoignages. Au vu des multiples données révélant que I'aide apportée avait non seulement un
impact sur leur état de santé, mais également sur tous les aspects du fonctionnement, cet outil
est apparu comme le plus pertinent pour décrire fidélement I'impact du réle d’aidant. De ce fait,
I'intensité ressentie par les aidants, concernant I'impact de leur réle sur leur fonctionnement,
n’a pas été cotée. Il est a noter que la CIF prévoit de pouvoir coter I'intensité de ces déficiences
de 0 « pas de déficience » a 4 « déficience totale », en notant chaque item abordé. Le travail
réalisé ici met donc en évidence la présence ou pas d’un impact dans différents domaines de la

vie des aidants, mais il n’évalue pas 'intensité de cet impact.

C. Les aidants et |la pratique clinique

Face a I'augmentation du nombre de pathologies chroniques et du vieillissement, la
guestion des aidants revét de plus en plus, au fil des années, un caractére de santé publique.
Des modifications de la loi en découlent ces dernieres années, avec I'adoption de plusieurs
mesures. Depuis 2016, le « droit au répit » est inscrit dans la Loi relative a I'adaptation de la
société au vieillissement (66) pour les proches aidants de personnes dgées de plus de 60 ans en

situation de dépendance.

Des actions de santé publique récentes, mises en place par le Gouvernement
Francais, visent a prendre en compte les difficultés propres aux aidants. Une allocution du
Premier Ministre, le 23 octobre 2019, a annoncé le lancement d’un plan national d’aide aux
aidants (67). Il prévoit de mettre en place plusieurs mesures d’accompagnement, telles qu'un
numeéro téléphonique national de soutien des proches aidants, la création de lieux d’accueil

labellisés « Je réponds aux aidants » en 2020, ainsi qu’une plateforme numérique d’ici 2022.
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Dans le dossier de presse de cette allocution (65), M. le Premier Ministre Edouard Philippe a ce
moment-la, mentionne que la stratégie présentée doit « répondre a leurs besoins quotidiens :
besoin de reconnaissance, d’accompagnement, d’aide, de répit » et doit entrainer « une vraie
différence dans leur quotidien. » Ce rapport fait état d’un chiffre issu du barometre BVA réalisé
par la Fondations APRIL en 2018 (5) : « 31 % des aidants délaissent leur propre santé. » Les
mesures prévues doivent permettre de prendre mieux en compte la santé des aidants, en
mettant en place une meilleure écoute, des modifications et une indemnisation du congé de
proche aidant, un soutien et des facilitations au niveau professionnel, le « renforcement et [la]
diversification des solutions de répit », une sensibilisation des personnels de I'Education
Nationale. Enfin, les mesures 13, 14 et 15 concernent les professionnels de santé, et notamment
la mesure 14 (65) : « L'instauration d’un « réflexe proches aidants » chez les professionnels de
santé ou d’accompagnement a compter de 2020, a travers plusieurs canaux. » Ces canaux
comprennent, notamment : « la formation initiale et continue des professionnels de santé » ou
encore « la production d’outils d’évaluation de la santé des proches aidants et leur diffusion vers
les professionnels de santé, a compter de 2021 ». Ainsi, plus que jamais, les professionnels de
santé, dont les médecins généralistes sont un maillon important, doivent étre sensibilisés a la

santé des aidants, qui est actuellement au coeur d’une stratégie nationale.

Plusieurs travaux et études ont été réalisées pour les aidants de malades
d’Alzheimer. La Haute Autorité de la Santé, depuis 2010, recommande une consultation
annuelle, chez leur médecin traitant, dédiée a la santé physique et psychique de ces aidants (42)
(51). Les séquelles d’AVC sont a la fois somatiques (imposant trés fréquemment une implication
physique de I'aidant), et cognitives, les rendant sur certains points comparables aux aidants de
malades d’Alzheimer, auxquels se surajoute "aspect brutal de la survenue de 'AVC. Devant ce
constat, cette recommandation de consultation annuelle dédiée pourrait s"appliquer également

aux aidants de proches ayant des séquelles d’AVC. La prise en charge médicale de ces patients
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pourrait comprendre des aides humaines et matérielles, une écoute, voire une prise en charge
psychologique a part entiere, des solutions de répit a court, moyen ou long terme, et des
consultations qui ne soient pas réalisées « a la va-vite », au décours de la consultation de I'aidé.
On pourrait également envisager un dépistage des aidants en difficulté, deés la prise en charge
initiale du proche. Un partenariat entre les équipes hospitalieres (peut-étre avec la création
d’équipes mobiles dédiées aux aidants), et la médecine ambulatoire permettrait de mettre en
place différentes mesures : un dépistage précoce des aidants les plus en difficulté, un soutien
psychologique spécifique dédié aux aidants, un apprentissage des bons gestes et postures, des
informations sur les risques pour leur propre santé, sur la nécessité de poursuivre leur propre
prise en charge médicale, sur les solutions de répit existantes, sur les récentes modifications des

lois et sur le plan national mis en place récemment pour |'aide aux aidants (67).

Enfin, considérer ces aidants comme une population a risque, ou comme une
population ayant une importante altération de leur fonctionnement, permet d’avoir un ceil
d’autant plus attentif a ces patients fragiles. Réaliser ce travail de thése m’a, d’ores et déja,
permis de modifier ma pratique en tant que remplacante en médecine générale. Une fois
installée en cabinet, jai la ferme intention de proposer réguliecrement une consultation dédiée
aux aidants de ma patientéle, et ainsi, je I'espére, d’améliorer la prise en charge que je leur

proposerai, ainsi que ma pratique de la médecine.
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V. Conclusion

Devenir l'aidant principal d’un proche ayant des séquelles d’AVC est un
bouleversement dans la vie des personnes concernées. L’aidé, victime d’un AVC, a souvent des
séquelles mixtes, a la fois physiques et cognitives. Ceci rend I'aide apportée par son entourage
complexe, d’autant plus que I'aspect brutal de la survenue d’un AVC implique pour les aidants

d’endosser ce réle du jour au lendemain.

Lors de cette étude qualitative, dix aidants de proches ayant des séquelles d’AVC ont
été interrogés sur leur quotidien, lors d’entretiens semi-dirigés. Les données issues de ces
interviews ont permis de mettre en évidence que leur role d’aidant implique des modifications

dans leur fonctionnement a tous les niveaux décrits par la CIF :

- leurs fonctions organigues : mentales (anxiété allant jusqu’a des ruminations anxieuses,

troubles du sommeil, syndromes dépressifs), douleurs (lombaires, abdominales, thoraciques,
des membres inférieurs), variations de poids (de -9 a + 4kg), troubles de 'appétit, hypertension

artérielle, palpitations, malaises vagaux, psoriasis

- leurs activités et participation :

» modifications parfois positives : reconnaissance, valorisation de la part de 'aidé et de
I’entourage, écoute plus attentive, renouement des liens familiaux permettant une
communication plus riche, accompagnement de la part de laidant permettant
I'apprentissage des bons gestes pour |'aidé et pour 'aidant (lors des manutentions) et afin
de favoriser la communication ou lors de l'accompagnement dans les différentes
consultations médicales, consultations médicales de prévention

» ou plus souvent négatives (limitations ou restrictions) concernant ['organisation

quotidienne (gestion de I'emploi du temps pour éviter de laisser I'aidé seul ou pour se
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rendre disponible), la gestion des exigences psychologiques (impression de sacrifice ou de
perte de liberté), la communication (parfois tres difficile en cas de troubles phasiques), la
mobilité, I'entretien personnel (fréquents retard ou évitement de prise en charge
médicale, notamment trois chirurgies reportées pour éviter de s’absenter pendant
plusieurs jours), la vie domestique (gestion des courses, des repas, déménagements,
gestion bancaire, documents administratifs), la vie professionnelle (trois ont arrété de
travailler) ou économique (deux ont décrit un important impact financier personnel), les
loisirs (nette diminution, ou arrét des loisirs chez tous les interrogés), le temps personnel.
Les relations avec le proche aidé et les autres membres de la famille ou de I'entourage
sont profondément modifiées, menant parfois a des conflits sévéres (pour trois des

personnes interviewées), qui ajoutent a la sensation de fardeau de 'aidant.

- De nombreux facteurs environnementaux ont pu étre identifiés, concernant la consommation

meédicamenteuse, le climat, la gestion administrative, ou encore la qualité et la quantité de
soutien recue de la part de leur entourage, mais également des professionnels de santé. Ainsi,
les médecins et personnels paramédicaux influencent le fonctionnement des aidants, et leur

prise en charge devrait, idéalement, étre adaptée a cette population particuliére.

Si les verbatims ont permis de relever plusieurs points positifs au réle d’aidant, le
nombre de points négatifs abordés en entretiens, et répertoriés dans la CIF en tant que
déficiences, limitations d’activités et restrictions de participation, est trés important. Au vu de
I'impact qui est ainsi mis en évidence par cette étude, on peut conclure que le fait de devenir
aidant d’un proche ayant des séquelles d’AVC constitue une importante altération de leur

fonctionnement, du moins dans les premiers mois suivant le retour a domicile de I'aidé.

La Classification Internationale du Fonctionnement (CIF) permet de décrire le

fonctionnement des individus dans leur environnement et leurs interactions quotidiens. Il sagit
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d’une classification qui répertorie les aspects négatifs, mais également les aspects positifs, ou
les facteurs modulateurs, environnementaux. Elle est, a ce titre, plus compléete que les échelles

de fardeau existantes, et permet de mieux faire état des difficultés quotidiennes du réle d’aidant.

Ces constats, qui sont en accord avec de nombreuses données de la littérature,
ouvrent des pistes de réflexion, au niveau individuel pour les professionnels de santé qui

interviennent aupres d’aidants, et au niveau des politiques de santé publique.

A l'avenir, la prise en charge médicale et paramédicale de ces aidants pourrait étre
modifiée, voire améliorée. Le médecin généraliste a ici une place centrale, en les considérant
comme une population a risque, avec ses fragilités propres, en leur proposant une consultation
annuelle dédiée, en I'adressant le cas échéant a des professionnels spécialisés, en repérant les
facteurs de risque d’épuisement, en entendant leur fardeau, en mettant en avant les aspects
positifs de leur role, en leur proposant des solutions de répit. On pourrait également envisager
un dépistage des aidants en difficulté, dés le retour a domicile envisagé chez un patient en
situation de handicap. Un partenariat entre les équipes hospitalieres et la médecine ambulatoire
permettrait de mettre en place différentes mesures : un repérage précoce des personnes les
plus en difficultés, un soutien psychologique spécifique dédié aux aidants, un apprentissage des
bons gestes et postures, des informations sur les risques pour leur propre santé, sur la nécessité
de poursuivre leur propre prise en charge médicale, sur les solutions de répit existantes, sur les
acteurs de santé publique susceptibles de les renseigner (Maison Départementale des
Personnes Handicapées, Centres Locaux d’Information et de Coordination), sur les récentes
modifications des lois les concernant, et sur le plan national mis en place récemment pour I'aide

aux aidants, afin de générer « une vraie différence dans leur quotidien. » (65).

Les facteurs environnementaux pouvant étre modifiés, par exemple par des mesures

de santé publique ou par la législation, ont toute leur importance dans le quotidien des
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personnes concernées. Le présent travail de these trouve sa place dans la mesure 14 du plan
national d’aide aux aidants (65): « L'instauration d’un « réflexe proches aidants » chez les
professionnels de santé », qui prévoit notamment « la formation initiale et continue des
professionnels de santé » ou encore « la production d’outils d’évaluation de la santé des proches
aidants et leur diffusion vers les professionnels de santé, a compter de 2021 ». Ainsi, plus que
jamais, les professionnels médicaux et paramédicaux, dont les médecins généralistes sont un
maillon important, doivent étre sensibilisés a la santé des aidants, qui est actuellement au coeur
d’une stratégie nationale. L'utilisation de la version abrégée de la CIF (68), ou d’une nouvelle
version, s’en approchant mais plus courte ou plus simple, utilisable facilement en consultation,
pourrait étre une aide utile pour repérer et prendre en charge ces patients particuliers,

participant de ce fait a améliorer la pratique médicale.

VU
Strasbourg, le 15/09/20
La présidente du Jury de These

Professeur Marie-Eve ISNER-HOROBETI

la Faculté de
ence de la Santé
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Annexe 2 : Grille des lignes directrices COREQ

Lignes directrices COREQ

Caractéristiques

Enquéteur

Delphine Labach, supervisée par le Dr
Erwan Bagot

Titre académique

Médecin généraliste

Activité Remplacante
personnelles
Genre Femme
Domaine 1 : Expérience et Cursus de médecine générale a la
équipe de formation Faculté de Médecine de Strasbourg
recherche et Les aidants sont les personnes de
de réflexion Relation antérieure confiance de patients traités par
I’enquétrice en tant qu'interne en
, rééducation
Relations avec , .
_ Connaissance des Interne ayant pris en charge leur
les participants . . L : .
participants au sujet de | proche - explication du travail de these
I'enquéteur concernant le quotidien des aidants
Caractéristiques de Intérét pour le sujet de recherche
I'enquéteur expliqué
Cadre Orientation Etude qualitative par théorisation
L méthodologique et ancrée sur la base d'entretiens semi-
théorique . L
théorie dirigés
Recrutement de personnes de
Echantillonnage confiance de patients traités en
hospitalisation
Sélection des . 14 . .
- Prise de contact Appel téléphonique puis rendez-vous
participants
Taille de I'échantillon 10 personnes interviewées
Non-participation 1 aidante n'a pas pu étre jointe
Au domicile de l'aidant pour huit
Cadre de la collecte de id ice d ,p,d :
Domaine 2 : données ai ant§, au service de rééducation pour
Conception deux aidants
14 Présence de non- , . .
de I'étude | contexte y Présence de I'aidé lors de 4 entretiens
participants
_ Aidants de proches ayant des séquelles
Description de , P My d
P . d'AVC - moyenne d'age 60 ans - 3
I'échantillon . . .
enfants, 5 conjoints, 1 frere, 1 cousine
. . Trame d'entretien préétablie (cf
Guide d'entretien P (
Annexe 2)
Entretiens répétés Non
Recueil des
données Enregistrement Audio sur dictaphone

Cahier de terrain

Non

Durée

1h15a 2h30
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Seuil de saturation

Au bout de 8 entretiens - 2
supplémentaires ont été réalisés

Domaine 3 :
analyse et
résultats

Retour des
o Non
retranscriptions
Nombre de personnes
P Une

codant les données

Description de l'arbre
de codage

Codage par themes au plus proche du
texte

Analyse des - -
) Détermination des . ,
données . A partir des données
thémes
Logiciel Non
Vérification par les
L P Non
participants
Citations présentées Oui, identifiées par numéro
Cohérence des
données et des Oui
Rédaction résultats
Clarté des thémes , ,
S Présentés selon la CIF
principaux

Clarté des thémes
secondaires

Présentés selon la CIF
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Annexe 3 : Trame d’entretien

10.

11.

Généralités - Caractéristiques des personnes interrogées (Cf fiche données adminitratives)

Quotidien : Racontez-moi votre journée d’hier, depuis votre réveil.
Racontez-moi votre journée de dimanche.

Santé : Comment allez-vous depuis I’AVC ? depuis le retour a domicile ?

3.1 Avez-vous des soucis de santé ? pré-existants ? nouveaux ?
Avez-vous constaté des douleurs ou des problemes de santé liés a votre réle d’aidant ?
Avez-vous pris ou perdu du poids ?
Prenez-vous des médicaments ? pour traiter quoi ? Avez-vous d(i étre dépanné a la
pharmacie car vous n’aviez pas eu le temps de faire renouveler votre ordonnance ?
Dépistages, dentiste ?

3.2 Etes-vous inquiet pour votre propre santé ?

33 Avez-vous vu un médecin pour vous-méme depuis I’AVC ? depuis le retour a domicile ?
Votre médecin traitant est-il le méme que celui de votre proche ?

Relations sociales : d’autres personnes vous assistent-elles dans I'aide que vous apportez a
Monsieur / Madame ?

Avez-vous recu ou été chez des amis, de la famille depuis le retour a domicile ?

Vous sentez-vous isolé ?

Avez-vous cherché de I'aide auprés d’un proche ? d’une association ?

Comment gérez-vous les démarches administratives, la paperasse ?
Comment s’organisent les taches domestiques ?

Loisirs : Avez-vous des loisirs ? lesquels ? avez-vous diminué ou arrété ces loisirs depuis le
retour a domicile ?

Vous dégagez-vous du temps pour vous ? étes-vous parti en vacances depuis I’AVC ? projetez-
vous des vacances ?

Travail : avez-vous pu travailler apres le retour ? arrét ? réduit votre temps de travail ?
Avez-vous éprouvé des difficultés financiéres depuis I’AVC ? Avez-vous eu des dépenses liées a
votre réle d’aide ?

Vie personnelle : Avez-vous éprouvé des difficultés dans votre vie personnelle, dans votre vie
de couple par exemple, depuis I'AVC ?

Psychologique : Qu’est-ce que vous trouvez le plus dur dans le fait d’aider un proche ?
Discutez-vous de vos difficultés avec quelqu’un ?

Ce rble d’aidant vous apporte-t-il des choses positives ? Vous découvrez-vous des ressources
dont vous ignoriez étre capable ?

Qu’est ce qui, d’apres vous, vous aiderait a améliorer votre qualité de vie actuelle, a mieux
gérer la situation ?
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Annexe 4 : Fiche de données administratives

Merci de bien vouloir renseigner les informations suivantes.
Celles-ci seront utilisées pour vous recontacter en cas de question ultérieure. Elles ne seront
en aucun cas diffusées.

Nom :
Prénom :

Date de naissance :

Adresse compleéte :

Numéro de téléphone :

Adresse mail :

Profession :

Si retraité, merci de préciser la profession exercée dans le passé :
Nom et prénom de votre proche ayant eu un AVC::
Quel est votre lien de parenté / votre relation avec le proche aidé ?
Vivgz—vous a la méme adresse que votre proche ayant eu un AVC ?

Oui

Non : distance en km entre vos deux lieux de vie :

Merci.
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Annexe 5 : Information et consentement

Lettre d’information

Aider un proche ayant eu un accident vasculaire cérébral :

quelles difficultés ?

Thése de médecine générale
Delphine Labach
delphine.labach.pro@gmail.com
Sous la direction du Dr Erwan Bagot

Madame, Monsieur,

Je me permets de vous solliciter aujourd’hui dans le cadre de mon travail de thése de
médecine générale.

Pour cela, je souhaiterais avoir avec vous un entretien d’environ 45 minutes a une heure.
Durant cet entretien, je vous demanderai de me parler de votre quotidien aux c6tés d’un
proche ayant eu un AVC, afin de mieux comprendre et identifier vos difficultés, et de tenter de
trouver des pistes d’amélioration dans lI'accompagnement des personnes dans la méme
situation que vous.

Ce travail sera rendu entierement anonyme, ni votre nom ni celui de votre proche
n’apparaitront dans mon travail final.

D’avance, je vous remercie chaleureusement de |'aide que vous apporterez a mon
travail, et je reste a votre disposition pour répondre a toute question.

Delphine Labach.
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Formulaire de consentement

JE SOUSSIENE() v e

accepte de participer a I'étude « Aider un proche ayant eu un accident vasculaire
cérébral : quelles difficultés ? » dans le cadre d’un travail de thése de médecine
générale.

Les objectifs et modalités de I'étude m’ont été clairement expliqués par Mlle Delphine
Labach.

J'ai lu et compris la fiche d’information qui m’a été remise.

J'accepte que les informations données lors des entretiens menés avec Mlle Labach
puissent étre accessibles au responsable de I'étude (Dr Erwan Bagot). A I'exception de
ces personnes, qui traiteront les informations dans le plus strict respect du secret
meédical, mon anonymat sera préserve.

J'ai bien compris que ma participation a I'étude est volontaire.

Mon consentement ne décharge pas les organisateurs de cette étude de leurs
responsabilités. Je conserve tous mes droits garantis par la loi.

Apres en avoir discuté et avoir obtenu la réponse a toutes mes questions, j'accepte
librement et volontairement de participer a I'étude qui m’est proposée.

Signature du chercheur : Signature :

Delphine Labach
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Annexe 6 : Mesure de I'indépendance fonctionnelle

(MIF) des aidés

MIF Aidée 1/4

Alimentation
Mémoire 8 Soin d'apparence
Résolution de probleme Toilette

Interactions sociales Habillage partie supérieure

Expression Habillage partie inférieure

Compréhension Utilisation des WC

Escaliers Contréle vésical

Marche ou fauteuil roulant Controles des selles

Mobilité baignoire en douche Mobilité lit chaise fauteuil...
Mobilité WC
MIF Aidée 2
Alimentation
Mémoire 8 Soin d'apparence

Résolution de probleme Toilette

Interactions sociales Habillage partie supérieure

Expression Habillage partie inférieure

Compréhension Utilisation des WC

Escaliers Contréle vésical

Marche ou fauteuil roulant Controles des selles

Mobilité baignoire en douche Mobilité lit chaise fauteuil...
Mobilité WC
MIF aidé 3
Alimentation
Mémoire 8 Soin d'apparence
Résolution de probleme 6 Toilette
Interactions sociales 4 Habillage partie supérieure
Expression Habillage partie inférieure
Compréhension Utilisation des WC
Escaliers Contréle vésical
Marche ou fauteuil roulant Controles des selles
Mobilité baignoire en douche Mobilité lit chaise fauteuil...

Mobilité WC
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MIF Aidé 5

Alimentation
Mémoire 7 Soin d'apparence

Résolution de probleme Toilette

6
5
Interactions sociales " Habillage partie supérieure

Expression Habillage partie inférieure

Compréhension Utilisation des WC

Escaliers Controle vésical

Marche ou fauteuil roulant Controles des selles

Mobilité baignoire en douche obilité lit chaise fauteuil...

Mobilité WC

MIF Aidée 6

Alimentation

Mémoire 7 Soin d'apparence

Résolution de probléme Toilette

Interactions sociales Habillage partie supérieure

Expression Habillage partie inférieure

Compréhension Utilisation des WC

Escaliers Controle vésical

Marche ou fauteuil roulant Controles des selles

Mobilité baignoire en douche obilité lit chaise fauteuil...

Mobilité WC

MIF Aidé 7

Alimentation
Mémoire 7 Soin d'apparence
6

Résolution de probleme Toilette

Interactions sociales Habillage partie supérieure

Expression Habillage partie inférieure

Compréhension Utilisation des WC

Escaliers Contréle vésical

Marche ou fauteuil roulant Controles des selles

Mobilité baignoire en douche Mobilité lit chaise fauteuil...
Mobilité WC
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MIF Aidé 8

Alimentation
Mémoire 7 Soin d'apparence
6

Résolution de probleme Toilette

Interactions sociales Habillage partie supérieure

Expression Habillage partie inférieure

Compréhension Utilisation des WC

Escaliers Controle vésical

Marche ou fauteuil roulant Controles des selles

Mobilité baignoire en douche obilité lit chaise fauteuil...

Mobilité WC

MIF Aidé 9

Alimentation
Mémoire 7 Soin d'apparence
6

Résolution de probleme Toilette

Interactions sociales Habillage partie supérieure

Expression Habillage partie inférieure

Compréhension Utilisation des WC

Escaliers Controle vésical

Marche ou fauteuil roulant Controles des selles

Mobilité baignoire en douche Mobilité lit chaise fauteuil...
Mobilité WC
MIF Aidée 10
Alimentation
Mémoire 7 Soin d'apparence
Résolution de probleme E Toilette
Interactions sociales “ Habillage partie supérieure
3
2
Expression 1 Habillage partie inférieure
0
Compréhension Utilisation des WC
Escaliers Controle vésical
Marche ou fauteuil roulant Controles des selles
Mobilité baignoire en douche Mobilité lit chaise fauteuil...

Mobilité WC
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RESUME :

L’accident vasculaire cérébral (AVC) est, en France, la premiére cause de handicap acquis de
I’adulte. Les personnes qui en gardent des séquelles, pouvant étre a la fois physiques et cognitives,
nécessitent souvent I'assistance d’un proche aidant. Pour cette personne, le fait de devenir aidant
brutalement, bouleverse profondément son quotidien, et peut I'entraver dans ses activités
quotidiennes, ses loisirs, et modifier son état de santé ou son suivi médical.

L’objectif principal de cette étude qualitative est de chercher a savoir dans quelle mesure le fait
de devenir I'aidant principal d’'un proche ayant des séquelles d’AVC constitue une altération du
fonctionnement, au sens de la Classification Internationale du Fonctionnement (CIF), pour cet aidant.
L’objectif secondaire est de déterminer si la CIF permet de mieux faire état de ces altérations que les
échelles de fardeau de I'aidant.

Dix aidants de proches ayant des séquelles d’AVC ont été interviewés sur leur quotidien, lors
d’entretiens semi-dirigés, 3,5 a 9 mois apres le retour a domicile de leur proche aprés hospitalisation.
Les entretiens ont été enregistrés, retranscrits, codés et analysés selon la méthode de la théorisation
ancrée. Les résultats ont ensuite été présentés selon les codes de la CIF.

Le résultat principal de cette étude est que le fait de devenir aidant d’un proche ayant des
séquelles d’AVC a un impact sur les différents domaines du fonctionnement décrits par la CIF :

- les fonctions organiques : mentales (anxiété, troubles du sommeil, syndromes dépressifs), douleurs,
variations de poids, hypertension artérielle, malaises vagaux, psoriasis

- leurs activités et participation : modification positives, ou plus souvent négatives (limitation ou
restriction) concernant les apprentissages, I'organisation quotidienne, la gestion des exigences
psychologiques, la communication, la mobilité, I'entretien personnel, la vie domestique,
professionnelle ou économique, les loisirs et le temps personnel. Les relations avec le proche aidé et
les autres membres de la famille ou de I'entourage sont profondément modifiées, menant parfois a
des conflits séveres qui ajoutent a la sensation de fardeau de I'aidant.

- De nombreux facteurs environnementaux ont pu étre identifiés, concernant notamment la qualité
et la quantité de soutien recue de la part de leur entourage, ou des professionnels de santé.

Les entretiens ont révélé plusieurs points positifs au réle d’aidant, mais surtout un nombre de
points négatifs conséquent. Les données révelent de grandes répercussions sur la vie quotidienne et
la santé de ces aidants. Au vu de I'impact sur le fonctionnement qui est ainsi mis en évidence, on peut
conclure que le fait de devenir aidant d’un proche ayant des séquelles d’AVC semble constituer une
importante altération du fonctionnement, au moins dans les premiers mois suivant le retour a
domicile de I'aidé.

La CIF permet de rendre compte des altérations de fonctionnement dans leur globalité, en
prenant en compte non seulement des répercussions négatives du réle d’aidant, mais aussi I'impact
positif, ou encore les facteurs environnementaux, ce que ne font pas les échelles de fardeau comme
I’échelle de Zarit. A ce titre, la CIF permet de mieux décrire les altérations de fonctionnement que
provoque ce role pour ces aidants.

Face a ce constat, la prise en charge de ces aidants par le médecin généraliste pourrait étre
modifiée : en les considérant comme une population a risque, en leur proposant une consultation
annuelle dédiée, en repérant les facteurs de risque d’épuisement, en entendant leur fardeau, en leur
proposant des solutions de répit. Les facteurs environnementaux pouvant étre modifiés, par exemple
par des mesures de santé publique ou par la législation, ont également toute leur importance dans
le quotidien des personnes concernées. L'utilisation d’'une version abrégée de la CIF en consultation
pourrait étre une aide utile pour repérer et prendre en charge ces patients particuliers.
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