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INTRODUCTION

Les aidants naturels ou informels sont les personnes non professionnelles qui
viennent en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de

son entourage pour les activités de la vie quotidienne (V.

En France, huit millions de personnes aident de facon réguliere a domicile un ou plusieurs
proches pour raisons de santé ou de handicap. La moitié¢ de ces aidés ont plus de 60 ans.
Dans 9 cas sur 10, I’aidant est un membre de la famille, dans 69% des cas il s’agit d’une

femme, et dans 44% des cas, 1’aidant est retraité @.

Leur réle est prépondérant au domicile mais leur présence est également importante en cas
d’institutionnalisation ou dans les périodes d’hospitalisation.

Ce role recouvre une grande variété de compétences. Il consiste principalement a réaliser
des taches ménageres : courses, préparation des repas, tiches administratives ; ou a aider au
maintien de I’hygiéne : toilette, change, habillage. Certains aidants vont jusqu’a assurer une
surveillance permanente de la personne dépendante, voire a réaliser certains gestes
techniques médicaux : injections, délivrance des médicaments. Ce travail, qui est
généralement imposé€ et non choisi par le proche aidant, est source de stress, d’anxiété et a
risque d’engendrer un isolement relationnel, des situations d’épuisement, voire 1’apparition

de problémes de santé @@

L’évolution démographique de la population frangaise va entrainer une augmentation de ces
situations d’aidance. En effet, I’espérance de vie en France en 2018 était de 78,4 ans pour
les hommes et de 84,8 ans pour les femmes. L’INSEE projette qu’en 2060 elle sera de 86
ans pour les hommes et 91,1 ans pour les femmes. Ainsi, on estime qu’en 2060, 20 millions
de Frangais auront plus de 60 ans et que le nombre de personnes agées de plus de 85 ans va
quadrupler. Or, 8% des plus de 60 ans et 20% des plus de 85 ans sont actuellement

dépendants. L’age moyen de perte d’autonomie est de 83 ans ).

De plus, nous diagnostiquons de plus en plus de pathologies chroniques. En effet, le nombre
de nouveaux cas de cancers a augmenté de 65% chez ’homme depuis 1990 et de 93% chez

la femme. Cela est dii en partie a ’augmentation des facteurs de risque de cancers



(notamment chez la femme avec 1’augmentation de la consommation tabagique et

alcoolique) mais également au vieillissement de la population ©.

Cette augmentation va engendrer un accroissement des situations palliatives dans le cadre
de pathologies chroniques. L’INSEE estime qu’il y aura 770 000 décés par an a 1’horizon
2060 contre moins de 600 000 aujourd’hui. En 2013, on estimait que 60% des déces en
France nécessitaient un accompagnement palliatif . Dans ces conditions,
I’accompagnement en fin de vie a domicile doit étre développé, c’est une demande des
Francais qui expriment de plus en plus la volont¢ de décéder a la maison plutot qu’en
structure hospitaliére ou en institution. Irrémédiablement, le nombre d’aidants informels va

donc augmenter.

Pour I’instant, chaque année, ce sont 65 000 prises en charge de fin de vie a domicile qui
sont rendues possibles grace aux réseaux, hospitalisations a domicile et équipes mobiles de
soins palliatifs, sans données chiffrées sur les situations palliatives encadrées uniquement
par le médecin généraliste. Cependant, ces prises en charge sont parfois déroutantes du fait
de la juxtaposition des différentes structures aidantes, voire de leur exclusivité les unes par
rapport aux autres. Ainsi, les patients privilégiés sont souvent ceux qui bénéficient d’un

entourage capable de s’orienter dans le systéme de soins .

La situation des aidants s’est nettement améliorée ces dernieéres années. De plus en plus
d’études sont réalisées pour comprendre leurs besoins pendant 1’aidance. De méme, les
gouvernements se sont penchés sur le sujet et plusieurs avancées ont eu lieu notamment en
2020 avec I’amélioration des conditions d’accés au congé de proche aidant et sa
rémunération V. D’autres initiatives sont en cours : financement supplémentaire pour
accroitre et diversifier les solutions de répit, amélioration du suivi des aidants par la

médecine de premier recours ®.

Cependant, les études réalisées ces dernieres années sur le sujet concernent principalement
le deuil pathologique, a savoir la présence de symptomes cliniques (ruminations, nostalgies
principalement) disproportionnés pour la culture et a I’origine d’une incapacité fonctionnelle
importante, tous les jours pendant plus d’un an aprés la mort du proche ©.

De plus, ces études sont orientées du point de vue du médecin, c’est-a-dire qu’elles visent

surtout a I’informer sur la conduite a tenir pour prévenir et rechercher un deuil pathologique.



Peu d’études sont faites sur le deuil tout venant, et il n’existe pas de guide de bonne pratique
le concernant.
Par ailleurs, ces recherches ont pour la plupart été réalisées dans des pays anglophones et

dans des services de soins palliatifs, trés peu concernent la médecine générale.

En France, le études médicales sur le sujet font défaut, et on ne le retrouve principalement
que dans des théses, mémoires, les plus anciens datant de 2010, ainsi que dans certains
ouvrages littéraires ou de sociologie. Le soutien aux aidants s’est certes développé, mais
surtout durant la phase d’aidance, la post-aidance étant encore trop négligée. Il semblerait
que pour le moment, 1’accent soit mis sur 1’accompagnement de la personne en fin de vie
sans réfléchir a la reconstruction de la personne aidante apres le déces.

C’est pourquoi nous avons décidé d’axer notre recherche sur I’accompagnement des aidants

apres la phase d’aidance.

L’objectif principal de 1’étude est de relever les besoins des aidants aprés le décés de leur

proche et leurs attentes vis-a-vis du monde médical dans cette période de deuil.

L’objectif secondaire est de déterminer le réle que pourra jouer le médecin traitant dans cet

accompagnement de post-aidance et dans la prévention durant 1’aidance.



MATERIEL ET METHODE

I. METHODE

Cette these est le résultat d’une étude qualitative basée sur des entretiens individuels
semi-dirigés, menés a I’aide d’une grille d’entretien composée de questions ouvertes [annexe
2]. Cette grille a été réalisée au préalable par les deux enquéteurs principaux, aidés de leur
directrice de these et de I’atelier « These » proposé par le Département Universitaire de
Médecine Générale de Toulouse. Le consentement éclairé de chaque participant a été
recueilli, avant chaque enregistrement, a 1’aide d’un formulaire établi au préalable [annexe
3]. Les participants ont ¢ét¢ informés oralement du déroulement de [’entretien, de
I’enregistrement sonore de celui-ci sans support visuel et de la possibilité d’interrompre ce
dernier a tout moment a leur convenance. Le formulaire leur a ensuite été remis pour
recueillir leur accord écrit. Les participants n’ont pas eu acces a la grille d’entretien.

Les entretiens ont été enregistrés sur téléphone portable et retranscrits sur logiciel
Word, dans la plupart des cas, par I’enquéteur qui avait réalisé 1’enregistrement. Les
enregistrements n’ont pas été réécoutés apres retranscription par 1’autre enquéteur.

Les ¢éléments de communication non verbale ont été rapportés de maniere subjective
par I’enquéteur chargé de la retranscription et ajoutés au texte entre parenthéses. Certains
passages ou mots non compréhensibles ou douteux des entretiens ont été signalés comme
tels dans la retranscription. Nous n’avons pas eu a faire appel a une tierce personne pour la
retranscription des entretiens.

Lors de deux entretiens, les participants ont continué a parler aprés 1’arrét de
I’enregistrement, et certaines données n’ont donc pas pu étre exploitées.

Le texte a ensuite été codé par chacun des enquéteurs, par construction d’un tableur
Word associant le verbatim sélectionné a partir du texte de retranscription, un mot ou une
phrase de codage et une catégorie thématique. Les éléments de codage ont ensuite été
compargs et un terrain d’entente a été trouvé en cas de désaccord. Le plan de rédaction de
I’analyse des résultats a été déterminé a partir de ce codage. Nous n’avons pas eu a faire

appel a une tierce personne pour la construction des codes ni des catégories

Les enregistrements des entretiens ont été détruits a I’issue de la rédaction de la these.



II.

CRITERES D’INCLUSION et ’EXCLUSION

CRITERES D’INCLUSION CUMULATIFS

Personnes de plus de 18 ans et volontaires

Aidants de patients en fin de vie & domicile. Etaient acceptés les aidants dont les
proches, suite a une période d’aidance a domicile, ont été hospitalisés ou admis en
EHPAD peu avant leur fin de vie en cas de maintien d’une aide pluri-hebdomadaire
a la réalisation d’actes de la vie quotidienne.

Déces du proche aidé datant d’au moins 6 mois et de moins de 3 ans.

Le délai minimal de 6 mois entre le déces et I’entretien a été fixé empiriquement, afin de

garantir que les participants aient vécu leur post-aidance et appréhendé les difficultés

personnelles et administratives relatives au deuil. La limite de 3 ans a été retenue pour que

le délai depuis la période d’aidance ne soit pas trop éloigné, afin de limiter les biais

d’interprétation liés au recueil de données déclaratives.

Nous n’avons pas imposé aux participants de définition de 1’aidance, et par conséquent nous

les avons laissés juges de la nature et de la durée de celle-ci.

I11.

CRITERES D’EXCLUSION
Refus de participation exprimé par une personne €ligible
Aidants de patients pour lesquels I’un des deux enquéteurs principaux était intervenu

dans la prise en charge en tant que médecin.

RECRUTEMENT

Le recrutement a été réalisé de deux maniéres différentes :

Dans un premier temps, nous avons contacté nos anciens maitres de stage et rédigé
un mail a destination des médecins généralistes du Tarn-et-Garonne, qui leur a été
transmis par notre directrice de these, précisant les criteres d’inclusion nécessaires
au recrutement. Plusieurs médecins généralistes du département nous ont fait
parvenir les coordonnées de personnes de leur patientele éligibles a I’inclusion. Nous
avons initialement appelé les personnes dont les coordonnées nous avaient été
transmises, en vue de leur communiquer I’objet de nos recherches, et de leur proposer
un rendez-vous. Devant la proportion élevée de refus, nous avons ensuite demandé

aux médecins généralistes de contacter eux-mémes les potentiels participants pour

5



leur présenter nos objectifs de recherche, et de nous transmettre uniquement les
coordonnées des personnes intéressées.

- Par la suite, nous avons contacté et rencontré la directrice du réseau de soins palliatifs
du Tarn-et-Garonne qui, apres avoir contacté une liste de personnes ¢éligibles issue
des dossiers pris en charge par le réseau au cours des trois années précédentes, nous

a transmis leurs coordonnées pour que nous puissions leur téléphoner.

Quelle que soit la source de recrutement, le premier contact entre enquéteur et participant
a eu lieu par téléphone. Pendant cet entretien bref, nous avons expliqué 1’objet de la thése,
le déroulement de ’entretien, le fait qu’il serait enregistré, et nous sommes convenus avec

le participant de la date et du lieu de rendez-vous pour réaliser 1’entretien proprement dit.

Compte tenu des questions sensibles afférentes au sujet traité, du caractére relativement
récent du décés des proches des participants interrogés, et de I’importance du recueil de
données non verbales, il nous a semblé éthiquement préférable de ne recueillir les entretiens
que lors d’une rencontre physique avec les participants, et nous avons délibérément renoncé
a mener des entretiens par visioconférence ou autres moyens de télécommunication.

Le recrutement et le recueil des entretiens ont été réalisés de janvier 2020 a décembre
2020 hors période de confinement liée a la pandémie Covid-19. Le recueil des entretiens,
leur retranscription et le codage ont été réalisés en parallele, n’occasionnant que des
modifications minimes de la grille d’entretien.

Nous avons arrété les entretiens a saturation des données lors du codage des derniers
entretiens. Nous avons défini cette saturation des données par I’expression, lors du dernier
entretien codé, de nuances d’idées déja regroupées en catégories a I’issue du codage des
précédents entretiens, sans qu’apparaisse de nouvelle catégorie.

Nous avons attribué aux entretiens réalisés un numéro selon 1’ordre chronologique de leur
retranscription. Les citations du verbatim recueilli sont rapportées entre guillemets, et
précédées de la référence « En», la lettre « n» correspondant au numéro attribué¢ a

I’entretien en question.



RESULTATS

CARACTERISTIQUES DES PERSONNES INTERROGEES

Parmi les aidants €ligibles dont nous avions récupéré les coordonnées, nous avons
essuyé trois refus, quatre personnes n’ont pas répondu a nos sollicitations, une personne n’a
pas pu étre contactée pour cause d’inexactitude des coordonnées transmises, et onze
personnes ont accepté 1’entretien. Nous avons réalisé dix entretiens pour arriver a saturation
des données. Six des dix entretiens ont ¢ét¢ obtenus via un médecin généraliste et les quatre
autres via le réseau de soins palliatifs. Tous les entretiens ont ét¢ menés au domicile des
participants. Chaque chercheur a réalisé cinq entretiens avant de les retranscrire. Les
entretiens ont duré de 20 a 76 minutes avec une moyenne de 41 minutes et une médiane de
33,5 minutes. Neuf des dix entretiens consistent en un téte-a-téte entre participants et
enquéteur, un des entretiens a mis en relation I’enquéteur avec un couple d’aidants.

Le tableau 1 présente les données sociologiques des onze personnes interrogées
[Annexe 1]. Les aidants étaient 4gés au moment de I’entretien de 49 a 86 ans avec une
moyenne d’age de 74 ans et une médiane de 64 ans. Nous comptions sept femmes et quatre
hommes parmi les participants. Sept des onze participants ont été aidants de leur conjoint,
une de son concubin, une de sa mere et deux d’entre eux de leur fille. Quatre des onze
participants étaient encore en activité professionnelle. Le recrutement des participants est
relativement diversifié¢ du point de vue de leur catégorie socio-professionnelle dont le détail
est rappel¢ dans le Tableau 1.

En ce qui concerne le profil des proches aidés, cinq sont décédés d’un cancer, trois
de complications d’une maladie neuro-dégénérative et deux de défaillances mono-viscérales
(une insuffisance cardiaque et une insuffisance respiratoire sur fibrose pulmonaire) ; quatre
ont fait appel a un réseau de soins palliatifs et un a un service d’hospitalisation a domicile.
Sur les dix proches aidés concernés, deux sont décédés a domicile, six au cours d’une
hospitalisation, un en EHPAD et le lieu du déces n’a pas été précisé dans un cas.

Le délai entre le décés du proche aidé et I’entretien variait de 10 a 32 mois avec une moyenne
de 14 mois et une médiane de 12 mois et demi.
La durée médiane d’aidance était de 22 mois, la durée moyenne de 28,6 mois avec un

minimum de 3 semaines d’aidance et un maximum de 7 ans.



I. LES BESOINS DES AIDANTS

Dans I’ensemble, tous les aidants nous ont décrit une phase de deuil tres difficile,
emplie de solitude et de souvenirs douloureux. Ces difficultés engendrent des besoins
spécifiques pour les ex-aidants. Les réponses a ces besoins ne font pas prioritairement appel
aux professionnels de santé : nous présentons dans cette premiére partie les problémes des
aidants endeuillés sur lesquels ces professionnels n’ont pas de prise, mais dont la résolution

influence favorablement 1’issue du deuil.

A. AVOIR L’ESPRIT OCCUPE

1. Maintenir une routine

Les participants s’accordent, d’un entretien a 1’autre, pour ériger comme points de repére et
garants de stabilité les habitudes et les automatismes de leur vie quotidienne antérieurs au
déces de leur proche, comme en témoignent les entretiens E1, ou I’aidante interrogée nous
décrit son aspiration : « ben, petit a petit... reprendre sa vie, comme on faisait avant », et
E8 : « je me retrouve dans la méme routine ».

Le participant de 1’entretien E9 considére ces habitudes comme un besoin fondamental,
quand bien méme elles sont altérées : « on a besoin de mécanismes plus ou moins
automatiques dans une vie quotidienne, donc, ben tous ces automatismes, sont completement

perturbés ».

2. S’occuper pour penser a autre chose

Pour la quasi-totalité des aidants endeuillés, 1’allegement de la douleur passe avant tout par
I’occupation, c’est-a-dire par la concentration intellectuelle et émotionnelle volontaire sur
un objet qui n’évoque pas le deuil. Cette occupation prend des formes diverses, mais elle est
dans tous les cas activement recherchée par I’ex-aidant dans le but de se soustraire a 1’assaut
des souvenirs douloureux, comme le montre 1’entretien E3 : « je fais du vélo [...] ¢ca me
permet d’évacuer, de penser a autre chose, de faire un effort physique » ; « on peut aller
faire un tour de vélo pour se changer les idées ».

Plutdt que de détourner le cours de leurs pensées, certains participants visent I’oubli, comme
en témoignent les entretiens E2 : « continuer toutes les activités qu'on avait et peut-étre
méme plus, pour moins penser — voila, quand on est occupé, on pense pas » et E1 : « il faut
que je sois occupée. Si je suis tres occupée, ¢a va. Des que |’occupation tombe, c’est stir que
.. »; «j’ai tenu le coup parce que [...] j’étais dans une période hyperactive ». Ces deux
derniéres citations établissent une relation de proportionnalité entre [’intensité de
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I’occupation et le soulagement procuré, qui se retrouve dans d’autres témoignages. Les
participants s’accordent pour préconiser des activités intenses, mais également plaisantes,
comme dans ’entretien E4 : « i/ faut faire des choses qu’on aime [...] mais pour que les
choses soient plus douces et plus faciles a accepter ». A noter que certains participants,
comme dans ’entretien E7, semblent plus chercher a combler I’ennui qu’a lutter contre la

douleur par ce biais : « J essaie de me distraire, de trouver le temps moins long ».

3. Plonger dans les taches administratives
Parmi les occupations citées préférentiellement par les participants figurent au premier plan
les formalités administratives et 1’organisation matérielle des funérailles de 1’aidé : E4 « je
me suis mise a faire beaucoup de choses, a faire toutes les démarches, tout ce qu’il y a a
Jfaire apres un déces, a beaucoup m occuper ». Ces taches, aussi rébarbatives et complexes
qu’elles puissent paraitre, sont considérées comme un bon moyen de canaliser 1’esprit et de
le divertir des pensées obsédantes du deuil, comme I’indique I’entretien E10: « // v «
toujours des moments, voila, ou ¢a occupe [’esprit en méme temps, ¢a permet d’avancer,
J'en sais rien, c¢’est pas peut-étre négatif non plus ». Une des participantes désigne ces
formalités, a premiére vue déplaisantes, comme une transition entre le décés du proche et la
vie qui va s’ensuivre, dans ’entretien E8 : « je pense que ¢ est pas un rituel, mais ¢ est un
passage », ajoutant a ces contraintes une connotation spirituelle apaisante. La participante
de D’entretien E4 développe une autre conception: se débarrasser de ces obligations
oppressantes est a ses yeux une priorité, en raison de 1’état d’esprit propice de I’aidant dans
les suites immédiates du déces de 1’aidé€ : « tant qu’'on n'est pas bien, il faut faire les choses
qui soient... toutes les choses qui sont pas agréables » ; « les démarches administratives,
tout ce qui est notaire, tout ce qui est... les choses personnelles du défunt aussi. Ca aussi,
c’est des choses difficiles a faire, enfin de se séparer de ¢a, ou les ranger... donc c’est des

choses qu’il faut faire au départ ».

4. Travail
L’autre occupation recherchée par les aidants endeuillés, pour réfréner leurs pensées
douloureuses, consiste en un investissement supplémentaire dans leur travail E6 : « /e travail
¢a me change les idées, c’est pour ¢a que je m’étais pas arrétée longtemps, je m’étais arrétée
que 15 jours ». La méme participante parle de ce travail comme d’un besoin : « fallait gue
Jje retravaille », pour des motifs aussi bien psychiques que matériels. Le travail a pour
avantage une régularité qui permet, selon quelques participants, de ne pas se laisser aller :

E8 : « c’est a dire que comme je travaille moi, en fait, ca me permet d’avancer a petits pas,
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de faire ce que j'ai a faire, je vais a mon rythme ». Pour les personnes travaillant en équipe,
il est également parfois une source d’entraide bienvenue, comme I’indique 1’entretien E9 :
« au niveau du travail, ils ont été tres compréhensifs dans la situation, donc ils ont facilité

donc j’ai eu une période ou j’ai travaillé qu’un seul jour par semaine, en télétravail ».

5. Maintenir un lien social
Un autre moyen de s’occuper 1’esprit, soulevé par quelques participants, est la recherche de
compagnie, le maintien d’une vie sociale active, comme dans I’entretien E1 : « j 'y pense tout
le temps, sauf si vraiment, j'invite des gens et j’ai [’esprit occupé, a ce moment-la, ¢a sort
de ma téte, sinon, c’est tout le temps » ou E3 : « j’ai deux bons amis et puis... avec lesquels
on a des activités, le vélo par exemple ou le bricolage, voila (rires) ». Un seul des
participants a tenté d’élargir, aprées le déces de son épouse, son cercle de relations : E9 : « j ai
cherché d’autres activités, mais qui me permettraient voila, de créer un autre tissu social,

enfin de nouvelles connaissances ».

B. L’IMPORTANCE DU SOUTIEN DES PROCHES
Une des principales sources de réconfort apres le déces du proche aidé provient, pour
la quasi-totalité des participants, du soutien de leur cercle de relations. L’aide apportée par
ces proches différe selon la nature de leur relation avec 1’aidant endeuillé, qui n’a pas les

mémes attentes vis-a-vis de sa famille et de ses amis.

1. Amis : une attente de disponibilité
L’entourage amical procure avant tout une stimulation, une présence qui a elle seule permet
a I’aidant de se distancier de sa douleur, comme I’indiquent les entretiens El : « /es gens
m’ont entourée, m’ont stimulée » et E7 : « j’ai des amis [...] leur présence, ils m’ont apporté
d’abord leur présence ». Une aide active pour des besoins précis est également appréciée,
par exemple dans 1’entretien E10, dont la participante était en difficulté face a la lourdeur
des démarches de succession : « j ‘ai ét¢ secondée aussi par une de mes amies, qui a travaillé
au niveau des impots et qui... m a aidée ». Larelation de voisinage, sans atteindre a I’intimité
de I’amitié, procure également un réconfort pour certains participants : ES : « ¢ca peut étre
une aide du voisin qui vient, etc. mais les voisins ils sont proches ici, je peux y aller
régulierement ». Dans certains cas, le soutien amical lors du deuil prend une valeur
supérieure, dans la mesure ou il semble a ’aidant endeuillé¢ révélateur d’une véritable

amitié : E2 : « on a nos amis toujours, et on peut dire que ce sont des amis, parce que dans
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le... ils étaient la ». Ces témoignages d’amiti¢ sont d’autant mieux estimés qu’ils sont
constants et prolongés : E10: «ils ne m ont pas laissé tomber, chaque fois, si j'ai un
probléeme et tout, ils sont la pour m’entourer, et pour m’aider, aujourd’hui encore ». Une
nuance intéressante est apportée dans ’entretien E4, dont la participante estime que cette
présence amicale doit étre la conséquence d’un investissement personnel, qu’elle n’est pas
exigible mais résulte d’un travail personnel : « guand on est entouré, ¢’est parce qu’on
mérite d’étre entouré » ; « et quand on est entouré, c’est parce qu’on a su s entourer, parce

qu’on est fedérateur et on aime avoir du monde ».

2. Famille : un soutien naturel

Alors que le soutien amical est apprécié pour sa spontanéité et son obligeance, le soutien
familial est per¢gu comme plus naturel, car il répond a un besoin, comme le montre I’entretien
E4 : « on a besoin de ses enfants, de ses petits-enfants surtout, c’est grdce a ¢a qu’on tient
le coup, qu’on se rebooste, et qu’on avance ». La présence des enfants de I’aidant endeuillé,
lorsqu’il en avait, ressortait dans nos entretiens comme la premiére réponse a notre question
« Aprés le déces, qu’est-ce qui vous a le plus aidé ? », par exemple dans les entretiens E3 :
« oh ben les aides, surtout de la part de mes enfants qui m ont bien secouru... qui m’ont bien
accompagné [...] moralement et psychologiquement » ou ES : « j’ai eu de la chance d’avoir
des enfants a cote, tres proches. Cest ca le plus important ». La participante de 1’entretien
E4 précise une forme de hiérarchie entre les proches familiaux dont la présence lui est le
plus bénéfique, et celle-ci, comme pour la plupart des autres participants, repose surtout sur
le soutien de sa descendance : « j ai des freres adorables, mes parents, adorables, mais
quand on est une maman, quand on est veuve, on a besoin de ses enfants et de ses petits-
enfants surtout ». Une des participantes évoque 1’intense soulagement apporté par un
heureux événement au sein de la famille, contrebalancant en quelque sorte la perte subie :
E10: « finalement, j’ai peut-étre aussi la chance, dans mon malheur, d’avoir cette arriere-
petite-fille, qui a été un grand rayon de soleil ».

A contrario, lorsque les relations familiales sont dégradées pendant 1’aidance ou dans la
période encadrant le déces, elles deviennent une source de souffrance, de culpabilité et
d’auto-dépréciation pour 1’ex-aidant, comme par exemple pour la participante de 1’entretien
El : « la famille m’a tourné le dos » ; « on m’a dit que je ne [’avais pas soigné » ou encore
celle de I’entretien E6, qui dit souffrir du manque de reconnaissance et de 1’ingratitude de sa
belle-famille : « sa famille a lui... comme je vous dis, ils ont tout décidé, c’est eux qui ont

fait de A a Z, par contre pour me donner la facture, pour payer, c’est moi quoi ».
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C. MARQUER I’EVENEMENT PAR UNE CEREMONIE

1. Consacrer un lieu a la mémoire du défunt
Nombreux parmi les participants que nous avons rencontrés nous ont présenté¢ a leur
domicile un espace, plus ou moins vaste, dédi¢ au proche disparu, rappelé au souvenir par
des images ou des objets familiers. Par exemple, la participante de I’entretien E2 avait placé
un vase avec des fleurs dans son salon sous la photo de sa fille . « moi je passe tous les jours,
Jje regarde si la fleur est fanée pour la changer » ; celle de I’entretien E4 avait accroché une
photographie de son époux sous la pergola ou il aimait passer du temps. Elle dit d’ailleurs
considérer sa maison tout entiére comme un lieu d’apaisement : « elle me ressource cette
maison, elle m’apaise et elle me ressource ». Le cimetiére devient pour certains ex-aidants
un lieu de recueillement parfois trés investi, comme dans I’entretien E4 : « quand on est au
cimetiere, c’est pareil, le cimetiere, on y a mis comme si c’était un jardin », il est parfois
compar¢ a une demeure a part entiere : « mes petits-enfants, ils me disent : mamie est ce que
demain, on va aller a la petite maison de papi 7 ». Ce besoin d’attribuer au défunt une
existence physique, une localisation précise, clairement matérialisée, prend chez quelques
participants une importance cruciale, comme dans le cas de I’entretien E6 : la participante
estime ne pas pouvoir faire son deuil tant que son compagnon n’aura pas été enterré a
I’endroit qu’il avait déterminé de son vivant : « Tant que le corps, il est a ***, et lui ¢ est
pas la qu’il voulait aller [...] et tant qu’on y arrivera pas, a amener le corps, comme il

voulait, a ***, je ferai pas le deuil ».

2. Symboliser la perte, entre funérailles et rituels personnels
Beaucoup des participants interrogés ont spontanément évoqué les obseques comme un
moment important pour le bon déroulement du deuil, indépendamment de leur adhésion ou
non a un culte religieux. Par exemple, la participante de I’entretien E2, se présentant comme
non croyante, décrit pourtant la cérémonie organisée pour sa fille comme un moyen
harmonieux de se séparer d’elle : « une jolie cérémonie... parce que je voulais pas qu’elle
parte comme ¢a... ». Elle présente ces funérailles comme une obligation morale, qui se passe
de réflexion : « c’est des choses que je devais faire, je sais pas pourquoi, c’est comme ¢a ».
La participante de I’entretien E4 se dit satisfaite du déroulement conforme de la cérémonie :
« et pour ses obseques, on a entre guillemets réussi aussi ses obséques »; ce bon
déroulement marque ’initiation de la période de deuil et procure une énergie bienvenue :

« ¢a nous a donné beaucoup de force pour affronter donc, cette période de deuil ». A ces
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obséques conventionnelles, certains participants ajoutent des manifestations festives plus
personnelles et plus évocatrices du proche disparu, comme dans I’entretien E4 : « i/ y a eu
des tas de... des tas de discours, en son hommage » ; « c’était un DJ et un grand danseur,
donc on a mis du rock, on a mis euh... on a mis du swing, on a mis tout ce qu’il aimait, voila,
et ca a ete une fete ». Ces manifestations symboliques du souvenir sont parfois entretenues
par la suite, comme dans ’entretien E10, dont la participante observe un rite quotidien
destiné a la mémoire de son époux : « /e matin au lever, il a droit a sa bougie », ou dans
I’entretien E4, dont la participante continue de fé€ter I’anniversaire de son époux disparu :
« mes filles sont venues avec mes petits-enfants pendant une semaine, ou ¢a a été, la féte.

Oui, la féte parce que c’était aussi [’anniversaire de *** y.

3. Les cérémonies renforcent la cohésion familiale
Cette initiation du deuil par des cérémonies plus ou moins formelles est, pour quasiment tous
les participants, le plus sir moyen de rapprochement de tous les proches du défunt. Dans
I’entretien E2, la participante décrit des funérailles réunissant des proches géographiquement
€loignés : « il y avait beaucoup de monde, des amis de partout, des quatre coins de France.
Ils étaient la tous... ma sceur, mes neveux, tout le monde était la ». Ce contact physique vaut
également pour le défunt, les funérailles sont pour quelques-uns 1’occasion de communiquer
une derniere fois avec le proche disparu, dont la présence physique, méme apres sa mort, est
mise en relief, comme dans I’entretien E4 : « on [ui parlait, on lui tenait la main, on le
caressait, on le... les enfants lui faisaient des dessins, on est méme allé avec mes filles et
mon petit frere, on est allé la-haut, on s’est assis autour de lui en buvant du vin ». Cette
méme participante évoque le soulagement qu’elle a ressenti a observer un entourage
nombreux autour de son défunt mari, au point d’allonger au maximum le temps de cérémonie
et de veillée du corps : « on ['a ramené ici, le maximum de temps qu’on pouvait le garder.
On a méme repoussé de 24 heures malgré que les pompes funébres, euh... voulaient pas
trop. On a pu repousser pour en profiter, on a repoussé un maximum ». Dans ce cas, comme
pour quelques autres, la célébration familiale prend I’ascendant, en termes de consolation,

sur des manifestations plus conventionnelles de deuil.

D. MOBILISER DES RESSOURCES SPIRITUELLES

1. Une forte personnalite, réelle ou arborée, est un atout
La force de caractere et I’indépendance permettent a nombre d’aidants interrogés d’aborder

le deuil avec confiance : E7 : « j'ai pas a m’ inquiéter, parce que je suis tres forte », E3 :
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« J'estime que je suis apte a régler mes problemes tout seul ». Cette force de caractére est
dépeinte par les participants comme un trait constitutif, persistant, et dont la constance
garantit ’aptitude a surmonter des épreuves successives: E10: «j'ai foujours été
battante » ; « j’ai été le moteur peut-étre, et donc ce moteur, je l’ai gardeé, c’est ce qui me
permet d’avancer ».

Au-dela de la force de caractére, c’est surtout I’image que renvoie 1’ex-aidant qui semble
importer. Ainsi, cette résistance au deuil est souvent parée d’une valeur morale qui confére
de la dignité a aidant ES : « je ne suis pas du genre pleurnicheur », et lui permet de masquer
sa vulnérabilité : E4 . « on a toujours une partie de fierté, qui veut nous montrer qu’'on [ est,
Jfort... mais on est quand meéme faible ». L’amour-propre, en faisant adopter a I’aidant
endeuillé une attitude sereine, méme si elle n’est qu’illusoire, est donc identifi¢ comme

protecteur.

2. Religion et philosophie

Des conceptions métaphysiques tres variées sont invoquées par la majorité des participants
comme source de consolation. Plusieurs participants, en particulier les plus agés, évoquent
le role réconfortant de la religion : E3 : « je me suis recentré sur la religion », E10 : « je
demande, oui, au Seigneur, qu’il I'accompagne bien, qu’il soit dans cette lumiere qu’il
aimait, et qu’il repose en paix ».

D’autres nous expliquent ne pas y trouver a titre personnel de réconfort, sans nier I’influence
bénéfique qu’ils lui supposent chez d’autres personnes : E2 : « nous, la religion, ¢ca n'a pas
été... il y a des gens qui peuvent partir sur la religion et que ¢a soit... moi j'y ai jamais
pensé ».

D’autres participants, dans un but similaire, adhérent a une approche spirituelle centrée
plutot sur des textes philosophiques, comme dans 1’entretien EO : « moi j 'ai une approche
assez spirituelle, assez, pas religieuse mais spirituelle, philosophique, donc vis-a-vis de la
vie, vis-a-vis de la mort, etc. [...] pour donner du sens, quoi, en fait, a ce genre de choses ».
Ses lectures lui apportent une réponse a des interrogations nouvelles sur le deuil et la
maladie, auxquelles il adhére par une affinité¢ de tempérament : « j'ai découvert en fait
Spinoza, qui apporte une certaine approche pour laquelle... enfin, il a répondu a beaucoup
de questions que je me posais ».

D’autres aidants se sont référé a des textes moins classiques, toujours afin de recevoir une

explication structurée a leurs incertitudes, qui clarifierait avec cohérence leurs propres

représentations : E10 : « J'ai lu Faire le deuil jour apres jour mais je I'ai pas lu de suite. Je

[’ai lu quelques mois apres et en lisant ce... j’ai marqué des passages et je me rends compte
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que, en effet, huit mois, dix mois, en ce qu’ils disent, par étapes, ¢a a été des ressentis pour
moi aussi ». Enfin, quelques autres participants, sans se référer a la littérature, ont initié
spontanément une réflexion les amenant a une représentation rassurante de la mort et du
deuil, représentation qui reste toutefois majoritairement empreinte de concepts traditionnels
dans notre population d’étude : E8 : « je suis pas pratiquante plus que ca, ca m’a permis de
discuter avec des amis, et de dire que effectivement, on a un temps de passage et que... c’est
que le corps qui est parti de toute facon, [’ame elle est par la ou elle est... c’est pas la peine

de... ce sera notre tour apres ».

E. GARDER UN ROLE D’AIDANT, MAINTENIR UNE PRESENCE DE
L’AIDE

1. Se satisfaire de l’aide qu’on a donnée
L’estimation rétrospective du role qu’ils ont tenu améne les aidants a adopter, en post-
aidance, un état d’esprit dépendant de la qualité de I’accompagnement qu’ils ont prodigué a
leur proche. La participante de I’entretien E7 se sent soulagée a 1’idée des efforts qu’elle a
fournis : « je suis contente d’avoir fait ce que j'ai fait ». A I’'image de nombreux autres
participants, elle pergoit sa ténacité et la constance de son accompagnement comme des
motifs de fierté, qui se traduisent par un renforcement positif : « je suis contente de 'avoir
fait, de [’avoir accompagné jusqu’au dernier moment » ; « si c’était a refaire, je le

referais ».

2. Agir selon les volontés de |’aidé, méme apres sa mort
La quasi-totalité des aidants interrogés disent agir, dans leur vie quotidienne en période de
deuil, sous I’inspiration de la personnalité, des habitudes ou des volontés du proche qu’ils
ont aidé. Ils se font un devoir d’honorer des attentes de leur proche disparu ou de mener a
bien des travaux que ceux-ci n’ont pas pu achever, comme le révele 1’entretien E2, dont la
participante a distribué la correspondance de sa fille a ses destinataires : « j ‘avais ses
enveloppes de remerciements, je suis partie a bicyclette, j’étais épuisee. J'ai cru que je
remontais pas. Et quand je suis rentrée, j’étais fatiguée, mais mission accomplie. Je fais
ca... ¢’est pour toi ma fille ». Un autre exemple en est donné dans I’entretien E4 : « o/ la la,
lui voulait faire tout ¢a a la retraite, il serait content, il serait fier que je m’en occupe ».
C’est pour certains aidants la condition d’un deuil apaisé que de se soumettre a la volonté

supposée du défunt, comme dans I’entretien E4 : « depuis le moment de son déces, et

comment ¢a s’est passé, jusqu’au soir de ses obseques, on s’est dit, « on a fait tout ce que
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papa aurait voulu » » ; « Parce qu’il aurait aimé qu’on soit tous la réunis pour lui ». Cette
application va, chez cette méme participante, jusqu’a la personnification des taches
entreprises : « comme je dis mon jardin, ¢a a été mon plus fidéle compagnon, et c’est celui

skksk

qui a substitué » - entretien matériel exigé par son environnement relaie et s’apparente
symboliquement au travail d’aidance. Cette continuité du role d’aidant, sous des formes plus

ou moins symboliques, est commune a plusieurs entretiens et semble bénéfique pour le deuil.

3. Maintenir des signes de présence de l’aidé
En plus de maintenir le souvenir de 1’aidé par des cérémonies et des lieux consacrés ; en
plus, pour certains, d’un besoin de contact physique avec le corps inanimé du défunt, bon
nombre de participants ressentent le besoin d’une communication orale ou écrite réguliere
avec leur proche disparu E4 : « je [ui dis (en se tournant vers la photo) : tu vois, je fais
comme quand on était tous les deux » ou E10 : « regarder dans [’avant, tout en gardant ce
contact, on a besoin euh... ou de paroles, ou d’images, parce que moi je suis tres photo, et
Jje parle a ces photos d’ailleurs [...] je lui parle beaucoup a mon mari ». La participante de
I’entretien E4 préte au langage un fort pouvoir d’évocation, de matérialisation du souvenir
du proche disparu, qui lui procure de la joie : « on se faisait plaisir aussi a redire des citations
qu il aimait ou des expressions qu’[il] disait souvent [...], on le faisait vivre et on lui rendait
hommage comme ¢a ». Pour les quelques participants qui s’y trouvent sensibles, le pouvoir
du langage de concrétiser a I’instant des souvenirs et des émotions révolues permet une
transition réconfortante entre le passé et le présent, suggérant une continuité de 1’existence
du proche disparu, au point que la participante de ’entretien E4 admet difficile d’évoquer
au passé son époux décédé : « au début, j'en parlais toujours au présent, je disais *** il
adore ¢a, alors qu’il était enterré » ; « maintenant j arrive a dire « il adorait ¢a » mais
pendant des mois ¢a a duré, je disais [...] « oh la papa qu’est-ce qu’il aime ¢a, ¢a, ¢a lui

plait drolement », comme s’il était encore avec nous ».

4. Devenir aidant pour d’autres
Non contents de recevoir un réconfort bienvenu de leur entourage, plusieurs aidants disent
apporter a leur tour un soutien a celui-ci. Ils se préoccupent souvent davantage de leur
famille, comme le disent les participants des entretiens E2 : « on se soucie des petits-
enfants » ou E3 : « puisque j’ai encore un fils qui est a la maison... donc je dois assurer » ;
«Je suis la, parce qu’ils ont peut-étre besoin de ma présence ». Au-dela méme de
I’entourage amical et familial proche, quelques participants ont senti le besoin de s’investir

pour des inconnus, satisfaisant par une conduite altruiste un besoin intime d’apaisement :
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E4: « c’est ce qu’il faut que tu fasses, aider les autres, aller rendre visite a ceux qui sont
malades. Parce que, j’ai ['impression que pour moi, c’est comme si c’était une
psychothérapie, ¢a... ¢ca m’aide au contraire a... presque a faire le deuil, a continuer de

faire le deuil ».

II. LES ATTENTES VIS-A-VIS DES SOIGNANTS

A. SOLUTIONS PROPOSEES PAR LES MEDECINS : SUPERFLUES AU
PREMIER ABORD
Les solutions privilégiées par les aidants endeuillés pour affronter le deuil passent
prioritairement, on 1’a vu, par un resserrement des liens amicaux et familiaux : le médecin
n’est pas en premiere ligne pour apporter un soutien. Quand la grande majorité des aidants
interrogés ont revu leur médecin traitant pour évoquer le deuil, ils ont avant tout retenu qu’on
leur a proposé des consultations chez un psychologue, ou un traitement antidépresseur, deux

suggestions qui rencontrent un écho majoritairement défavorable.

1. Le suivi par un psychologue : majoritairement présumée inefficace

Pour la participante de I’entretien E1, la proposition de son médecin traitant ne peut méme
pas étre qualifiée d’aide - « i/ m a proposé quoi, des médicaments ? un psychologue ? non
moi, j'appelle pas ¢a... enfin peut-étre qu’a d’autres ¢a leur convient, moi, j 'appelle pas ¢a
de l'aide ». Cerejet radical n’est pas systématique, et quelques participants y ont donné suite,
pour des durées relativement courtes en ce qui concerne la psychothérapie, comme dans
I’entretien E2 : « moi, j'y suis allé deux fois, et puis apres, j’ai plus éprouvé le besoin d’y
aller ». Chez ce participant, la démarche avait €té initiée par un service d’hospitalisation a
domicile, et la plupart des aidants ayant recouru a la psychothérapie ont reconnu ne pas avoir
pris eux-mémes cette initiative. Plusieurs d’entre eux justifient leur refus par un scepticisme
quant a leur réponse individuelle a cette solution, sans toutefois nier qu’elle puisse étre
bénéfique a autrui.

Pour certains participants, ce n’est pas tant le soutien psychologique externe qui est superflu,
que le recours a un intervenant supposé moins fiable que le médecin, comme dans I’entretien
E8 : « se faire aider par qui ? Par un médecin ou un psychologue. Enfin, moi je crois pas
aux psychologues, mais peut étre que pour certains, il faut... quelle que soit la personne, il
faut qu’il vy ait quelgu’un qui ['aide, a franchir le cap ». Parfois, ce suivi

psychothérapeutique ne suit pas immédiatement le déceés mais n’est sollicité qu’a distance
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de I’événement traumatique ou apres 1’essai d’autres thérapeutiques. Ainsi, la participante
de I’entretien E4, aprés un an de deuil, de traitements antidépresseurs et de fluctuations de
I’humeur, revient sur sa décision initiale et envisage un suivi psychologique : « mais je me
dis aussi que peut-étre, je vais m’asseoir sur ma fierté un peu, et me dire que peut-étre, que
J aurais besoin d’un petit peu, de quelques séances chez un psy, une psychiatre ou un
psychologue, un petit peu, pour euh... pour m aider ». Cette option n’est pas envisagée
comme le traitement prioritaire, mais comme une réponse partielle au probléme du deuil :

« je ne me dis pas : non, je ne le ferai pas. Je me dis : peut-étre que ¢a serait une aide ».

2. Les médicaments : présumeés indésirables, voire néfastes
Plus encore que la psychothérapie, les médicaments les plus souvent proposés sont pergus
comme inutiles, comme I’illustre I’entretien E1 : « vous voulez des médicaments ? ah non !
surtout pas, alors la, des médicaments, ¢a, ¢a changera rien de toute maniere donc non ! ».
Quelques rares participants, comme dans D’entretien E2, ont accepté les médicaments
prescrits par leur médecin traitant, en considérant sans illusion leur caractére non curatif :
« un tas de médicament qu'il nous file pour nous ensuquer ». Parfois, cette aversion pour les
antidépresseurs préexiste au deuil et revét un caractere général, au-dela du cas particulier de
la mort d’un proche : E8: « de toute facon, je prends pas de médicament de maniere
generale ». Seuls quelques-uns des participants jugent les médicaments potentiellement
utiles dans certains cas : c’est le cas de la participante de I’entretien E4, qui admet leur
efficacité relative malgré sa réticence initiale : « j ‘ai cette béquille avec 'antidépresseur ».
L’efficacité de ce traitement est malgré tout supposée compte tenu d’une relation dose-effet :
« la ¢a a été compliqueé, et c’était la période ou on avait a nouveau diminué le traitement ».
Ce cas reste isolé dans notre échantillon, et Iattitude générale vis-a-vis des médicaments

proposés révele avant tout une certaine méfiance.

B. UNE RELATION PRIVILEGIEE PLUTOT QU’UNE DEMANDE DE SOINS

1. Pas de demande spécifique vis-a-vis du deuil
La plupart des aidants nous ont rapporté ne rien attendre de particulier de la part de leur
médecin traitant dans le contexte particulier de la mort du proche aidé, comme en attestent
les entretiens E1 : « Le médecin ? Je vois pas ce qu’il pourrait m’apporter dans l’avenir... »
ou E3 : «non, je n'en ai pas |'utilité en fait ». Ce dernier participant n’était d’ailleurs pas

retourné voir son médecin depuis le décés de son épouse onze mois auparavant.
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Pour la plupart des personnes interrogées, leur rapport au médecin traitant n’est nullement
affecté par le décés de leur proche : ils le consultent, dans I’ensemble, avec la méme
régularité et pour le méme type de demandes, comme le raconte le participant de I’entretien
ES : « non, je vois le médecin deux fois par an » ; « autrement dit, il m’ausculte, il me fait
des trucs rituels tous les ans et apres on discute de tout ». 1l en va de méme pour la
participante de I’entretien E8 : « Je [ 'ai vue a la fin de | 'année ou au début de |'année, comme
Je fais d’habitude ». Les aidants endeuillés n’attendent pas autre chose de leur médecin
traitant, a premicre vue, que la réalisation de leur travail habituel, comme le résume la
participante de I’entretien E10 : « je vois pas d autres exigences. J attends d’elle euh [...]
que je sois suivie au mieux, et que si j 'avais un probleme, ¢a se décele et que ¢a se découvre
au moins assez vite, et que... on m’accompagne dans tous ces cas, Si je devais avoir ces
problemes ».

Néanmoins, parmi les qualités attendues du médecin traitant en contexte de deuil, les
participants citent particuliérement la disponibilité, et ils apprécient qu’il la leur signale,
comme la participante de 1’entretien E6, qui avait appelé son médecin traitant dans le seul
but d’étre rassurée sur la possibilité de consulter en cas de nécessité : « si j ‘avais besoin de
quoi que ce soit, pour moi ou pour ma fille, y avait pas de probleme, voila. Y aurait pas de
probleme, je peux y aller n’importe quand, si je suis malade, si ma fille est malade, voila. Je

peux [’appeler, je peux avoir un rendez-vous rapidement ».

2. Dans les suites immédiates du déces : faciliter les démarches administratives

Le médecin traitant est appelé a résoudre, en premier lieu, des problémes administratifs. Par
exemple, la participante de I’entretien E4 a fait appel a son médecin traitant pour un arrét de
travail, dans un contexte d’acceptation difficile du deuil : « donc il m’a arrétée de nouveau ».
Le médecin est sollicité pour des questions ne relevant pas du seul domaine médical, par
exemple pour faciliter le rapprochement familial, dans le contexte pandémique contemporain
de nos entretiens : « i/ a fait une attestation pour que mes filles puissent venir ».

Dans I’entretien E6, I’'urgence et la précipitation ressenties a régler les formalités reléguent
au second plan I’aspect humain de la relation médecin-patient « ¢ ‘était un remplacant, et je
leur avais dit, qu’il me fasse un arrét maladie, comme quoi je pouvais pas aller travailler
quoi et pff... 'arret maladie, il a fallu que je me batte trois fois ». Dans les suites immédiates
du déces, la situation de 1’aidant endeuillé n’appelle la plupart du temps pas de compétence
biomédicale, et le role du médecin se résume presque exclusivement a la résolution de
formalités : « méme de temps en temps quand j’ai besoin de quoi que ce soit, j 'appelle, voila

pour des papiers ».
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3. L’aidant est réconforté par une écoute active et une réponse personnelle
Quelques participants déclarent percevoir leur médecin traitant, apres le déces, comme un
confident, une personne chez qui s’exprimer, au point qu’il se substitue parfois au
psychologue, comme dans I’entretien E4 : « donc j avais pas |'impression d’avoir besoin
d’une aide extérieure a part lui, parce qu’a chaque fois que j’ai rencontré le docteur *** a
nos visites, on a parlé, on a échangé des choses, et a chaque fois, je ressortais euh... comme
apres une séance de psychothérapie ».
Le médecin traitant reste un interlocuteur privilégié, le réconfort qu’il dispense provient de
ses qualités humaines plus que de ses propositions thérapeutiques, comme 1’illustre
I’entretien E4 : « j'adore le docteur *** car c’est quelqu’un qui a été tellement humain et
tellement proche » ; « c’est quelqu’'un qui est trés a [’écoute de ses patients, tres diplomate,
tres tres humain ». Cette qualité d’écoute est, pour les participants, un préalable a toute
discussion thérapeutique, comme le montre 1’entretien E10 : « si j'ai besoin d’aide a un
moment, de mon médecin traitant, soit pour parler, soit pour un probleme de maladie,
qu’elle puisse étre en écoute, ¢a oui, voila ce que je demanderais ». Par ailleurs, les
participants disent apprécier pouvoir discuter avec leur médecin traitant de sujets dépassant
le cadre médical, comme dans I’entretien ES : « je [ui parlais des vaches, de la blonde
d’Aquitaine qui était élevee, qu’il fallait prendre dans le voisinage pour développer cette
agriculture. C'est un sujet qui n’avait rien a voir avec la médecine ». Le médecin apparait
alors comme un proche plus encore que comme un professionnel.
Cette attitude d’écoute est source de réassurance et de réconfort, comme 1’illustre I’entretien
E4 : « je me sentais bien une fois que je I’avais vu, parce que, il m’apportait des choses
positives ». La participante de 1’entretien E10 précise que cet apaisement par I’écoute, sans
proposition thérapeutique autre, lui semble suffisant : « Quand je vais voir Mme *** (son
médecin traitant) je ressors et je suis sereine, j’ai pas d’autres exigences ».
Au-dela de la réassurance et de I’écoute, la communication explicite de I’empathie du
médecin envers son patient est appréciée par plusieurs participants, comme celle de

%k

I’entretien E4 : « les médecins c’est pareil, quand il me dit « je vous comprends Mme *** »,
bon ben ¢a fait plaisir de l’entendre et c’est d’autant plus... c’est d ’autant plus sécurisant
pour nous en tant que patient, de savoir que notre médecin nous comprend et compatit a
notre chagrin, a notre douleur ». Pour d’autres, la relation médecin-patient revét une telle
proximité que la compréhension mutuelle se passe de dialogue : E7 : « ca s 'est passé comme
ca, il me connait, il sait tres bien si on peut en parler ou pas »; ce lien particulier de

complicité est d’ailleurs forgé ou renforcé par I’aidance : « on 1 'en parle pas, il sait comme
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ca s'est passe, ce que j ai fait. Alors, on n’en parle pas ». Cette diversité d’expressions de
la relation entre médecin traitant et aidant endeuillé caractérise la faculté attendue du
médecin a individualiser la réponse qu’il apporte a chaque patient, comme 1’explique la
participante de I’entretien E10 : « on pourrait étre quatre personnes, les quatre personnes

ne demanderaient pas la méme chose par rapport au médecin traitant ».

4. Les marques d’attention particulieres renforcent le lien thérapeutique

Dans la plupart des entretiens, les participants se montrent sensibles a 1’intérét porté par leur
médecin traitant a I’ensemble de la famille endeuillée, au-dela de leur cas particulier, comme
dans I’entretien E2 : « on sent qu’il s intéresse a nous et puis il demande des nouvelles des
petits-enfants ». Cette attention portée aux proches se traduit parfois par des remarques qui
paraissent anodines, mais auxquelles les patients accordent de la valeur, comme par exemple
le fait d’appeler les enfants par leur prénom : E4 : « i/ ne me dit pas « votre fille » il me dit
« comment va ***? ), ». La connaissance globale par le médecin de la vie d’une famille
enti¢re lui permet une intimité rare, qui I’aide a adapter sa réponse a I’aidant endeuillé, ainsi,
toujours dans I’entretien E4 : « // me dit « oui mais vous n’étes pas un couple ordinaire, vous
étes un couple... », il me dit « vous ne vous rendez pas compte », il me dit « vous avez vécu
avec votre mari depuis tout petits en étant copains, en étant un peu amoureux d’adolescent
et apres en étant un couple », il me dit « donc pour vous ¢a fait beaucoup de choses », et il
me dit « le deuil, il est aussi long que... que vous, vous avez suivi ce parcours la avec votre
mari » ». Cette singularité du médecin de famille est soulignée par certains participants, par
opposition avec la seule technicité supposée des autres spécialistes : E7 : « on n'a pas la
relation qu’on a avec eux comme avec le médecin traitant ».

Cette proximité avec le médecin traitant peut dépasser le cadre professionnel, quelques
participants décrivent un véritable lien d’amitié avec leur médecin : ES8 : « parce que
d’autant plus que mon médecin... ¢ ’est une amie, donc on en a parlé ». Par ailleurs, ce lien
particulier résiste au temps, et parfois a la fin de I’activité professionnelle : dans le cas de
I’entretien E2, les participants ont ainsi regu la visite de leur ancien médecin traitant, retraité,
apres le déces de leur fille, ce qui les a soulagés.

La spontanéité et la sollicitude du médecin traitant apres le déces du proche aidé constituent
des marques d’attention privilégiée pour 1’aidant endeuillé, qui les accueille en général,
d’apres nos entretiens, trés favorablement, comme le montre I’entretien E10 : « A/ bah mon
médecin traitant est venu me voir lors du déces de ***. Moi j’étais allé [’annoncer a la

koksk

secrétaire, [...] eh ben le lendemain Mme était la pour venir me voir. Les infirmiers sont

venus aussi ». La premiere rencontre apres le déces prend une importance singuliére,
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soulignée pour certains aidants par un cadre différent de celui d’une consultation ordinaire,
par exemple dans entretien E4 : « i/ m 'a recue dans une salle a part de son cabinet, il m’a
offert une boisson chaude, on a beaucoup discuté, on a... il a été vraiment... a l’écoute, mais
d’une gentillesse, d’'une douceur, vraiment euh... exemplaire hein ! ».

La prise d’initiative par le médecin traitant est identifiée par certains aidants endeuillés
comme bénéfique : ainsi les participants de I’entretien E2 se satisfont de se laisser guider par
leur médecin, qui propose des solutions qu’ils n’auraient pas activement recherchées : « i/
est toujours en train de proposer pour le confort, pour le mieux-étre » ; « il nous a envoyés
en cure ! vous voyez qu’il s’occupe de nous ! mais il était content, parce qu’on avait
accepté ».

Quelques participants, comme dans I’entretien E4, suggérent que cette relation particuliére
est le fruit d’un entretien constant et d’un effort réciproque, et non pas seulement d’une
simple rigueur professionnelle : « ¢ est en fonction des patients aussi, ¢ 'est donnant-donnant
Jecrois ». La confiance qu’elle place en son médecin lui parait le résultat d’un investissement
personnel : « il faut s’attacher a lui, lui faire confiance au départ. Et du coup, apres, le
médecin le sent, et du coup, le médecin s attache beaucoup plus a son patient, et vous donne

ce dont vous attendez ».

C. L’AIDE APPORTEE PAR LES AUTRES PROFESSIONNELS
La quasi-totalité des participants que nous avons interrogés ont pu bénéficier d’aide de divers

autres corps de métier dans les suites immédiates du déces de leur proche.

1. L’aide proactive des réseaux de soins palliatifs
Les réseaux de soins palliatifs ambulatoires ont été désignés par de nombreux participants
comme un soutien d’importance, du fait des différents services mis a disposition des aidants
endeuillés. En premier lieu, c’est le soutien d’un psychologue qui a pu étre apprécié, comme
pour la participante de 1’entretien E2. Plus encore que leur disponibilité, c’est leur attitude
proactive qui est citée : « la psychologue de 'HAD, et ¢ est d ailleurs elle qui m’a contactée,
peu de temps apres le déces et qui.... Elle a insisté pour qu’on y aille hein ! » ; « et il y a
quelques mois, elle m’a appelée pour savoir comment j allais et que si j 'avais besoin d’aide,
elle était toujours la ». L’époux de cette participante, toujours dans I’entretien E2, n’avait
pas fait appel personnellement au psychologue, mais en reconnait I’effet bénéfique, ou du
moins ’'innocuité : « elle (sa femme) était aidée par une psy pendant un bon moment » ; « ca

pouvait pas faire de mal ».
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En second lieu, c’est ’assistance sociale proposée par les réseaux qui a été bénéfique pour
les ex-aidants, comme dans I’entretien E3 : « j ‘ai eu des entrevues avec |’assistante sociale,
il me semble, du réseau, qui m’a aiguillé, et puis apres, petit a petit, on arrive a déméler tout
ca ». Le participant souligne I’importance du lien de confiance instauré pendant 1’aidance,
qui se poursuit apres le déces du proche aidé : « je ['avais déja vue pendant la maladie de
mon épouse et puis elle m’a dit, si vous avez besoin de mes services... ben n’hésitez pas a
m’appeler. Ca s’est fait naturellement quoi ». C’est la encore le caractére proactif des
professionnels des réseaux qui a été souligné comme bénéfique.

La seule proposition de ces aides, méme lorsqu’ils n’en font pas usage, a été pour les
aidants un facteur de réassurance, qu’ils apprécient. C’est le cas dans 1’entretien E10, ou la
participante raconte un entretien téléphonique avec 1’assistante sociale : « je trouve que ¢ est
trés réconfortant, déja comme ¢a, elle m’a dit « Mme *** quoi qu’il en soit, si vous étes
embétée pour des papiers, pour ceci, ou pour cela, vous pouvez venir, vous pouvez nous
appeler, nous vous aiderons ». Dans des moments difficiles comme ¢a, j'ai trouvé que c’était

rassurant, voila ».

2. Les services funéraires facilitent les déemarches
Peu d’intervenants ont évoqué leur réle, mais quelques-uns ont valorisé I’organisation
matérielle des services funéraires, quand ceux-ci simplifient les démarches et les contraintes
inhérentes au déces du proche aidé, comme en témoigne ’entretien ES : « vous avez un
centre qui s est occupé de tout... absolument tout [...]. Ils se sont occupés de tout prendre en
charge, c’est comme si vous alliez au magasin, récupérer votre paquet, votre commande et

vous le mettez dans la voiture » ; « ¢a a été un soulagement ».

3. Aide financiere, publique comme privée

Quelques participants ont bénéficié d’aides financicres sociales publiques ou versées par leur
entreprise : I’importance de cette aide financieére était citée au premier plan chez ceux qui
avaient subi une perte de revenus ou déclaraient des difficultés financieres liées a la mort de
leur proche, comme dans I’entretien E6 : « o/ les aides... j'ai recu euh... la CAF, qui m’a
aidée un peu » ; « Au travail j’ai un CE, un genre de CE et apres c’est tout ».

Les corporations professionnelles peuvent apporter un soutien personnel. Chez une des
participantes, dans I’entretien E10, un des soutiens en post-aidance est venu des anciens
collegues de son époux décédé, qui ont témoigné une continuité de leur solidarité
professionnelle : « les pompiers sont venus me voir aussi, les anciens combattants [...] y a

eu quand méme des personnes comme ¢a, qui sont venues me voir, soutien moral et méme
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soutien financier » ;, « les anciens pompiers ont une assurance, et ils m’ont porté un joli
cheque ». Retraitée, elle a également fait appel a son ancienne comptable pour venir a bout
des démarches administratives, ¢largissant le cadre de 1’entourage amical disponible pour la
soutenir a ses anciennes relations professionnelles : « j'ai ét¢ quand meéme entourée, j ai
notre ancienne comptable que nous avions pour le travail qui a toujours été la, tous les ans
pour nous faire la déclaration d’impots, pour nous aider si on avait un probleme, c’est ce
qu’elle a fait ». Le role de ces milieux professionnels pour ainsi dire familiers de 1’aidant et
de son proche décédé a néanmoins été nettement moins appuyé¢, dans I’ensemble de nos
entretiens, que celui de professionnels étrangers au cercle de connaissances du duo aidant-

aidé.

D. DES PROBLEMES DE SANTE, PAS TOUJOURS PERCUS COMME TELS

1. Une grande variété de manifestations

Les aidants endeuillés que nous avons rencontrés évoquent plusieurs modifications de
leur état de santé suite au décés du proche aidé. Néanmoins, ils sont rares a percevoir un lien
de causalité¢ entre le deuil et ces problémes nouveaux : pour beaucoup d’entre eux, ces
troubles ont commencé pendant 1’aidance et ont persisté par la suite, de sorte qu’ils semblent
étre non pas une caractéristique du deuil, mais plutét de la phase d’accompagnement
proprement dite.

Plusieurs ont rencontré des troubles du sommeil : E3 : « le sommeil ¢’est en dents de
scie, il y a des fois c’est tellement irrégulier, on peut se reveiller a 2h du matin, passer une
nuit blanche ou dormir a poings fermés, ¢a depend psychologiquement, comment on est »
E4: « Qu’est ce qui a changé ? les insomnies. Je dors tres peu » « mais ¢a c’est pas apres
le deuil que j’ai eu les insomnies, ¢ca a commencé pendant la période d’hospitalisation ». Ils
se sentent régulicrement fatigués : E2 : « je suis fatiguée, j ai pas la niague ». Quelques-uns
décrivent d’authentiques troubles dépressifs, comme E4: « bien sur je suis sous
antidépresseur, j’ai a nouveau ces crises de larmes ».

Hormis ces troubles psychomoteurs, quelques aidants décrivent des symptomes physiques,
souvent bénins mais nouveaux ou, la encore, négligés pendant 1’aidance : E10 : « £7 de ce
moment-la, c’est vrai, j’ai eu beaucoup de douleurs que je devais avoir peut-étre avant, et
que j oubliais parce que j’avais mon esprit ailleurs », E6 : « toujours mal au dos, toujours,
la je repars au kiné, la ¢a fait trois semaines ». Un des participants nous décrit des troubles
de I’érection, survenus apres le déces de son épouse : E9 : « j 'ai eu une petite aventure et

donc j'ai des problemes d’érection ». Ces symptdmes peuvent étre parfois importants,
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comme pour la participante de 1’entretien E4 : « moi, en 4 mois, j avais perdu 8 kg, j étais
tombée a 9 de tension, ¢a a été compliqué ».

Par ailleurs, quelques participants ont subi I’exacerbation de maladies chroniques
jusqu’alors controlées : E8 : « jai eu une baisse au niveau santé, j’ai eu un probleme avec

la thyroide [ ...], au bout de 3 mois, ¢a c’était rééquilibré et puis voila quoi ».

2. Entre surévaluation et minimisation des soucis de santé

Plusieurs des participants ont vécu un déclin global de leur santé psychique et physique,
comme dans Dentretien ES : « i/ y a le fait du physique qui diminue quand meme, et il v a ¢a
aussi (en montrant sa téte) qui diminue, ce qui fait que, on se laisse un peu aller ». Quelques-
uns, sans ressentir de symptomes précis, se disent plus anxieux qu’auparavant au sujet de
leur santé : E2 : « ah oui, moi pendant longtemps, j’ai cru que j’avais un cancer du sein » ;
« j'étais persuadée que j’allais mourir moi aussi. J'ai cru pendant longtemps que j’allais
mourir ».

Globalement, les participants reconnaissent recourir plus fréquemment que pendant
I’aidance a leur médecin généraliste : E7 : « depuis qu'il est plus la ? Je vais au docteur pas
toutes les semaines, mais enfin, une fois par mois ». Cette augmentation de la fréquence des
consultations correspond a une sorte de rattrapage du temps d’aidance, pendant laquelle les
accompagnants admettent négliger leur santé : E7 : « j ‘avais tout abandonné. Je n’avais pas
le temps d’aller au docteur, j’avais tout laissé, je disais : je me ferai soigner apres ».
D’autres y ont été poussés par leurs proches, en raison d’une aggravation manifeste de leur
état de santé, malgré une réticence persistante a prendre soin d’eux : E4 : « je refusais d’aller
voir le médecin pour avoir une aide, alors bon, il a fallu que mes filles m’y amenent pour
voir le médecin traitant et qu’il m’arréte, qu’il m’arréte et qu’il me donne déja
[’antidépresseur parce que ¢a allait pas du tout ».

Ce recours accru aux médecins, relevé chez une majorité de nos participants, s’accompagne
parfois de I’expression paradoxale d’une meilleure perception de leur santé, comme dans
Pentretien E4 : « je n'ai pas eu de probleme de santé » en dépit de ses insomnies et
symptomes dépressifs, ou dans I’entretien E9 : « sur la santé globalement, ¢a se passe tres
bien », malgré une fatigue prononcée et apres nous avoir décrit des variations pondérales

significatives.
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III. LES CONSEILS ET ESPERANCES DES AIDANTS

A. RECONNAISSANCE DE L’EXPERIENCE DE L’AIDANT

1. L’aidant, expert isolé
L’aidant acquiert durant I’accompagnement de son proche un réle d’expert. Il s’occupe du
bien-étre de 1’aidé, d’une partie de ses soins a domicile et est I’interlocuteur privilégié dans
la communication entre hdpital, médecin traitant et domicile. Ce rdle est difficile a
abandonner a la mort de ’aidé¢, et I’aidant principal s’identifie souvent ¢galement comme
principal responsable des démarches relatives a 1’aidé disparu, comme dans 1’entretien E8 :
« Il vaut mieux une personne qui s ‘occupe de tout que dix personnes parce qu’on s’y perd ».
La méme participante souligne cette continuité entre le role d’aidant principal et celui de
référent familial aprés le décés : « j'ai mené ma barque jusqu’au bout, j’ai fait tous les
papiers, de toute fagon, j’avais fait tous les papiers pour [’établissement, j’ai fait tous les
papiers apres. Une fois que j’avais tout réglé, j’ai dit a mes freres et sceurs « bon voila,
maintenant, tout est fait, on est... (rires) ¢ 'est fini | » ». Les participants estiment globalement
que la compréhension des besoins et des difficultés d’un aidant principal n’est pas accessible
a ceux qui ne I’ont pas eux-mémes été, ce qui confere a I’aidant, y compris apres le décés de
son proche, un statut d’initié qui le valorise autant qu’il I’isole. En témoigne I’entretien E1 :
« tant qu’on ne l’a pas vécu, on ne peut pas se permettre de donner des conseils, c’est pas

possible ».

2. Lecons tirées de l’expérience

Méme si ces conseils ne serviront pas forcément a tous, certains aidants ont tiré¢ de leur
expérience un enseignement qu’ils jugent utile pour soutenir d’autres malades, d’autres
aidants, voire eux-mémes s’ils venaient a €tre confrontés de nouveau a une situation
similaire : E4 : « on peut conseiller par rapport a ce qu’on a vécu et ce qu’on a fait ». Par
exemple, parce que la méme participante n’a pas consulté de psychothérapeute, et qu’elle se
pose la question de le faire aprés un an de deuil, elle évoque la possibilité de le conseiller a
d’autres : « quand on n’est pas bien, je les conseillerais peut-étre d’aller voir une
psychologue ou une psychiatre, ou un psychiatre pour euh... essayer de euh... de parler et
d’améliorer le deuil ou de euh... faire en sorte que le deuil dure peut-étre moins longtemps
que le mien ».

La participante de I’entretien E7 a tiré parti de ses expériences précédentes pour mieux

appréhender la mort de son mari et y étre préparée : « C était pas le premier mort que je
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cotoie parce que j'ai vécu avec mes beaux-parents, mes parents et mon mari » ;, « je savais
que c’était peine perdue et qu’il partirait a un moment ou a un autre ».

La participante de 1’entretien E8, quant a elle, souligne la difficulté de s’occuper de fagcon
quasi professionnelle d’un proche et, aide-soignante de métier, elle estime que la meilleure
manicre de le faire est d’adopter une attitude dépassionnée, en tentant de mettre de coté les
sentiments intimes : « si tu veux le faire, fais-le comme si tu voulais le faire a quelqu un que
fu ne connais pas et a qui tu peux tout donner ». Elle évoquait d’ailleurs 1’attitude de son
cousin, qui s’était agacé de la vulnérabilité nouvelle de sa mere par manque d’un certain
détachement affectif, qu’elle assimile a un mal nécessaire a I’efficacité de 1’aidance. Par une
approche réflexive, si sa profession a influé sur 1’aide apportée a sa meére, son expérience
d’aidante a également modifi¢ sa vision de I’accompagnement de ses patients. En effet, elle
se prépare a présent plus tot et avec plus de détachement a la mort des autres, et en particulier
des personnes agées : E8 : « je ne mets pas plus de carapace, mais j 'essaie de me ménager
et me préparer aussi au départ des autres » ; « ils ont plus de 80 ans et je sais qu’ils seront

pas éternels ».

3. Aider les aidants

Bien qu’il leur semble rédhibitoire de prodiguer des conseils comme d’en recevoir, il semble
que les ex-aidants soient poussés par une forme de solidarité envers les autres aidants. Ainsi
la participante de I’entretien E4, parce qu’elle avait accompagné son mari, s’est sentie
capable de soutenir une amie dont le pere était en fin de vie : « et la, j 'ai eu énormément de
force, parce que... comme j’avais aidé (son mari), que j avais vécu ces moments-la, je me
suis sentie, a ce moment-la, tres forte pour aider sa fille, a ce passage-la, de perdre son
papa, et de pouvoir accompagner (lI’aidé) le mieux qu’on pouvait ». Le participant de
I’entretien E3, six mois apres avoir perdu son épouse, a vécu le déces de son meilleur ami,
et s’est fait un devoir de soutenir 1’épouse de ce dernier : « j ‘ai aidé son épouse, il a fallu
aider ».

Les aidants sont souvent déboussolés et pris de court pour les formalités a régler apres le
déces. Certains ex-aidants qui y ont été confrontés mettent a disposition des autres, en
connaissance de cause, les compétences acquises par nécessité dans ce domaine, comme la
participante de I’entretien ES8 : « depuis j ai fait pour la belle-meére de ma sceur et je suis

encore un peu dedans... et je m’étais occupée du deces de mon beau-frere ».
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4. Aider les malades
Pour quelques-uns des aidants, la prise de conscience de I’importance de leur rdle aupres
d’une personne vulnérable suscite une forme de vocation, qui les pousse a étendre leur
capacité d’aide a des tiers, notamment ceux qui n’ont pas la chance d’étre accompagnés :
E4: « et la, ¢ca rejoint ce que j’aimerais faire a la retraite, c¢’est-a-dire aider les malades ».
Cette démarche est congue comme personnelle, soulignant une fois encore la nature
individuelle et privilégiée du lien d’aidance, comme en témoigne le méme entretien, au cours
duquel la participante rejette 1’idée de rejoindre une organisation contraignante : « j ‘ai pas
forcément envie d’adhérer a cette association, mais pouvoir de moi-méme dire « tiens, je
vais aller voir des malades » ». Son rdle d’aidante a été 1’occasion de se découvrir un attrait
tardif pour les métiers du soin : « maintenant que j'ai vécu tout ¢a, ce serait a refaire, je
serais au lycée, eh ben je me destinerais beaucoup vers tout ce qui est médical ou

paramédical ».

B. ESPERANCES DANS L’AVENIR

1. Une recherche de stabilité et de continuité

La plupart des participants envisagent le futur comme la continuité de la vie qu’ils menaient
avant la rupture provoquée par la maladie puis le décés du proche aidé : E4 : « pour moi,
¢ ’est continuer dans la meme lignée ». Cette continuité est favorisée par la persistance de la
mémoire du proche disparu : « en continuant le plus longtemps possible de vivre dans notre
maison [...] en la faisant vivre, comme il le voulait ».

L’aspiration exprimée par la quasi-totalité des aidants interrogés est celle d’une vie « au jour
le jour », du maintien d’une routine, d’un rythme habituel : E1 : « /‘avenir | au jour le jour,
train-train habituel » ; E3 : « j’essaie de garder un rythme ».

Cette période de post-aidance est aussi celle ou les aidants endeuillés consacrent enfin du
temps a s’occuper d’eux-mémes : E4: « je me dis « allez, donne-toi du temps » ». lls
s’accordent un certain lacher-prise et admettent I’impossibilité de contrdler I’ensemble des

événements : E8 : « je fais avec mon rythme »; E4: «je suis pas Wonder Woman ».

2. Profiter de plaisirs simples
Les participants prétent globalement, apres le déces de leur proche aidé€, une attention plus
soutenue aux membres de leur famille, et souhaitent tirer plaisir de leur compagnie, comme
dans I’entretien E4 : « que mes parents vivent assez longtemps pour que je puisse en profiter

et leur donner encore beaucoup d’amour, de m’occuper d’eux, de les promener, de les
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gadter » ; « en profitant de mes filles, en profitant de mes petits-enfants, de continuer a avoir
de belles fetes, de réussites pour mes petits-enfants ». La participante de 1’entretien E8 a
réorganisé son temps de travail afin d’étre plus disponible pour son compagnon : « guand
J’ai mon compagnon qui est la, je me débrouille pour ne pas travailler, ou trés peu travailler
comme ¢a on passe du temps ensemble ».

En second lieu, I’accent est mis sur la pratique ou la reprise d’activités agréables : E4 : « ¢ ‘est
profiter aussi avec les autres, c’est aussi voila, avoir des loisirs, faire du sport, aller au
cinéma, pouvoir aller encore avec mes parents au restaurant, avec mes freres, avec des
amis ». L’ex-aidant se recentre sur ses propres désirs, comme I’exprime la méme
participante : « voila c’est ¢a mon avenir, en me faisant... en pensant aussi un peu d moi ».
Les participants expriment un besoin de relachement, comme dans I’entretien E10 : « autant
avant je fongais la téte baissée et autant maintenant, j’ai envie de laisser aller un peu, de ne
pas étre toujours a cent a | 'heure ». Beaucoup expriment la satisfaction d’avoir simplement
du temps disponible, dégagé de contraintes, par exemple dans l’entretien E8: « je ne
demande pas a avoir beaucoup d’argent, j’ai un toit, j’ai ce qu’il faut, bon apres, je me
[’arrange, je fais des trucs et puis je me dis bon, autant étre en bonne santé, vivre, prendre

le temps ».

3. Un nouveau point de départ pour se projeter
L’idée de continuité exprimée par plusieurs des intervenants n’efface pas la rupture que
constitue le déces de leur proche. Alors que la plupart d’entre eux congoit la post-aidance
comme un raccordement a la vie antérieure a la maladie puis au décés du proche aidé,
quelques-uns définissent 1’avenir par la réinitialisation de leurs projets : E9 : « /"avenir ben
Jje vous dis, c’est une reconstruction, c’est un re-départ, un démarrage a zéro ». Si I’on
retrouve chez ce participant I’intention de profiter davantage de plaisirs simples, elle se
traduit aussi par un discours plus volontariste, contrastant avec le lacher-prise
majoritairement évoqueé : « je suis dans une volonté d’étre beaucoup plus minimaliste, un
peu que ce qu’on a été oblige de faire, donc en rupture completement avec notre choix de
vie ». Pour ces quelques participants, il est plus douloureux et stérile de se référer au passé
que d’en faire abstraction : E10 : « d aller de |'avant et de dire tant pis, maintenant ¢ est
ainsi, et... c’est la vie, et ce n’est pas en restant sur ce qui était en arriere, qui était chagrin
et maladie, on peut avancer dans |’autre sens ». Parfois, le deuil est méme présenté comme
une occasion a saisir, et certains en parlent comme d’une étape douloureuse teintée
d’espérance, permettant un optimisme retenu : E9 : « ¢ 'est quelque chose de douloureusx,

mais c’est aussi une opportunité, moi je le vois comme une véritable opportunité ». La
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participante de I’entretien E8, par exemple, se sent soulagée d’€tre moins contrainte :
« apres, ca fait plus de liberté, enfin... ». Le participant de 1’entretien E9, quant a lui, se
satisfait, malgré la dureté¢ du deuil, de pouvoir s’interroger sur sa condition : « ¢ca demande
un effort supplémentaire, mais en méme temps ¢a permet une introspection et de se remettre

en question donc c’est positif et négatif ».

4. Une représentation apaisée de la mort
La phase d’accompagnement a, chez beaucoup d’aidants, engendré une conception plus
sereine de la mort. Les participants de I’étude s’en font, aprés le déces de leur proche, une
idée plutdét dédramatisée, et 1’abordent majoritairement avec détachement. Plusieurs
entretiens en donnent de bonnes illustrations : E5 : « ¢ est une continuité de la vie si vous
voulez » ; « c’était un peu une suite logique, la vie elle est la, on essaie de la construire, elle
s’en va, et puis voila quoi » ou E8 : « une sérénité je pense, par rapport a la mort, par
rapport a ce qu’on fait ici ». Bien que brutale et parfois ressentie comme injuste, elle reste
pour les aidants endeuillés un événement normal et une suite attendue de la vie et de la
maladie, qu’il convient d’observer avec lucidité. La participante de 1’entretien E8 voit méme
dans cette expérience I’occasion d’anticiper cette issue : « ce qui doit arriver, doit arriver.
Apres, faut s’y préparer (rires), on sera prét | ». Pour le participant de I’entretien E3, le deuil
apporte une expertise vis-a-vis de I’idée de la mort, qui lui permet de se démarquer des idées
considérées comme communes a ce sujet par un plus grand recul : « /a mort est taboue...
alors que... ¢a fait partie de la vie » ; « on vit dans une société qui est un peu... o il y a

plein de choses qui sont taboues... la mort est taboue ».

C. AMELIORER L’AIDANCE POUR FACILITER LA POST-AIDANCE
Nos entretiens mettent en lumiere une corrélation entre le vécu de 1’aidance et celui de la
post-aidance : lorsque la premiere se déroule sans encombre, la seconde est plus facilement
appréhendée. Dans nos entretiens, les ex-aidants ont évoqué plusieurs pistes d’amélioration

de I’aidance, dont ils supposent un bénéfice lors de la phase de deuil.

1. Travailler sur [’annonce
Pour beaucoup, I’annonce de la maladie de leur proche a été traumatisante, et la
responsabilité en revient au médecin : E2 : « i/ y a des médecins qui vous le jettent a la figure
et d’autres qui vous accompagnent et qui vous le disent (geste de la main pour exprimer

progressivement) ... quelle est la meilleure formule ? je ne sais pas mais... ». La participante
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de ’entretien E6 a, par exemple, ét¢ informée de la maladie grave de son mari par leur
médecin traitant sans concertation avec l’intéressé : « quand je suis arrivée, il a dit le
docteur, il me dit « Vous étes au courant ? est-ce que Monsieur vous [’a dit ? il a un
cancer ». (un temps de silence) En fait, mon conjoint me l’avait pas dit », et ce souvenir la
laisse toujours amere en période de deuil : « /e docteur traitant, et je trouve qu'il a été trop...
(cherche ses mots) enfin, il me l’a dit comme (prenant un ton sec) « Il a un cancer ». Il a pas
trouvé les mots euh [...] pour essayer de me dire moins comme ¢a, moins brutalement ».

Le moment de I’annonce au patient, mais aussi a 1’aidant principal, est donc crucial :
contrairement a I’exemple précédent, une annonce maitrisée ouvre la possibilité a 1’aidant
de poser les questions qui lui tiennent a coeur et de se préparer a la suite des événements :
E9 : « le professeur qui nous a annoncé cette déclaration de maladie [ ...] j'ai pu lui poser
les questions pour savoir comment cette maladie pouvait dégénérer, et euh... donc... donc
¢a m’a beaucoup aidé pour essayer de me préparer a différentes éventualités. Je voulais pas

étre pris au dépourvu en fait vis-a-vis des derniers instants de mon épouse ».

2. Se montrer disponible pendant [’aidance

a. Soignants hospitaliers : trop peu présents pour les aidants

De maniere générale, 1’accompagnement hospitalier a été apprécié par les aidants des
malades qui y ont eu recours, en premier lieu parce que la disponibilité réputée permanente
des soignants est rassurante pour les aidants, comme le montre I’aidante de I’entretien E2,
dont la fille était prise en charge par un service d’hospitalisation a domicile : « n importe
quelle heure qu’on les appelait, elles arrivaient ». La participante de ’entretien E1 a émis
le regret de ne pas avoir eu plus de contacts avec 1’équipe soignante : « ¢ est vrai qu’on
aurait aimé avoir un peu plus de contacts avec eux... on hésitait a aller les déranger, a leur
dire... comment il a mangé a midi ? est-ce que ¢a s ’est bien passé ? Enfin, ¢a, moi, j aurais
aimeé qu’'on me dise, voila ». Ces préoccupations ne sont pas centrées sur les soins purement
techniques, mais bien plus souvent sur le bien-étre du proche malade. D’ailleurs, cette méme
participante considérait 1’équipe soignante comme « ceux qui prenaient [s]a place », c’est-
a-dire avant tout comme des auxiliaires pour la réalisation d’actes de la vie quotidienne.

S’ils sont soulagés par les soins apportés a leurs proches, quelques-uns auraient également
apprécié un soutien hospitalier dédié aux aidants : E4 : « dans les services difficiles, sauf les
soins palliatifs parce que ¢a je [’ai pas vécu, mais je sais que c’est pareil aussi, mais euh...
Jje trouve qu'il faudrait aider aussi les accompagnants ». Cette participante envisagerait

comme piste d’amélioration un suivi conjoint de ’aidant et du proche aidé par les
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psychologues du service hospitalier : « ou les aider avec les psychologues de la clinigue ou
de ’hopital, quand on voit qu’ils viennent régulierement ».

Parfois, ce défaut d’accompagnement est percu comme une lacune dans les capacités
médicales des spécialistes hospitaliers : E9 : « Les oncologues sont tres... tres centrés sur
leur protocole, et le suivi psychologique, et ccetera, c’est pas du tout, du tout de... leur
problematique quoi ». La compétence technique des médecins hospitaliers est reconnue mais
elle se fait au détriment de la relation humaine et de la compréhension du retentissement
psychologique de la maladie : E9 : « alors pour le traitement des conséquences en fait, de la
maladie, euh... de la maladie directement, le traitement allopathique, c’est vraiment ce qui
est nécessaire [...] mais d’'un point de vue psychologique, c’est absolument pas euh...

enfin ».

b. Le médecin traitant : garant du bien étre a domicile

La disponibilit¢é du médecin traitant aupreés de 1’aidant est également appréciée, pour des
motifs différents. Les aidants n’attendent pas de lui de soins complexes, mais avant tout de
I’empathie, un suivi attentif de la situation et la facilitation des démarches administratives,
comme l’illustre I’entretien E2 : « *** (son médecin traitant) est arrive et il a été pour moi,
adorable [...] il a fait tous les papiers, tout ce qu’il y avait a faire. Et puis, il venait de temps
en temps ». Le médecin traitant est percu comme le garant du maintien a domicile et du bien-
étre de 1’aidé, et ses interventions aupres du malade sont aussi un facteur de soulagement de
I’aidant : E9 : « ¢a a été vraiment un support, ¢a nous permettait de nous dégager un petit
peu et de trouver des solutions pour lui permettre de supporter la douleur et d’étre dans de

meilleures conditions a la maison ».

c¢. Ne pas mépriser les soins alternatifs

Quelques participants évoquent le recours a des médecines alternatives au cours de
I’accompagnement de leur proche, la plupart du temps avec satisfaction, et pour en souligner
la complémentarité plutét que I’opposition a la médecin allopathique. C’est le cas dans
I’entretien E9 : « on a mis en place des choses en dehors de... des entretiens que [’on pouvait
avoir avec les oncologues. Donc ¢a, ¢a nous a beaucoup aidés, donc le psychologue, euh...
réflexologie plantaire, naturopathe, voila, donc ¢a c’était un support pour mon épouse, donc
c’est tres tres important ». Cette complémentarité, qui laisse, dans le cas de ce participant,
la primauté a la médecine classique, mérite a son avis d’étre mieux considérée. Il ne I’a
d’ailleurs évoquée qu’avec prudence et apres y avoir d’abord fait seulement allusion, puis

s’est lancé plus avant en supposant une plus grande ouverture des jeunes médecins : « je
32



pense qu’il y a beaucoup de médecins maintenant qui [’entendent, c’est de sortir un peu du

cadre de la médecine conventionnelle ».

3. Faciliter ’acces aux informations

Les participants sont nombreux a avoir eu du mal a se procurer des informations concernant
les associations d’aidants et les réseaux de soins palliatifs : E4 : « je sais qu'il v a des aides
pour les malades, il y a beaucoup de choses pour eux, et pour les accompagnants, je sais
pas, pour les soins palliatifs, s’il y en a » ; « je ne sais pas s’il y a beaucoup d’associations
pour ¢a ».

Le participant de I’entretien E9, tres actif dans ses recherches a ce sujet, estime que les
associations de soutien aux aidants devraient étre connues du grand public avant méme que
le probléme ne se pose : « Je pense que ce genre d’association (Ressources) doit étre ouverte
a tout le monde pour pouvoir justement parler de ces problématiques-la avant qu’elles ne
surviennent ». Il n’a pas impliqué son médecin traitant dans ses recherches, et c’est d’ailleurs
un point commun a plusieurs participants, qui se sont informés isolément.

Le méme participant déplore la difficulté de la communication intra-familiale au sujet des
conséquences d’un déces : « je pense qu'il v a beaucoup de choses qui pourraient aider les
personnes pour traverser ces épreuves-la [...] par exemple, sur le deuil, la suite des
obseques etc. Ben en fait, ¢ca pourrait étre préparé quand tout va tres bien, ou bien les
problématiques de questions de succession, ¢a pourrait étre préparé bien en amont » ; «
pour prendre des dispositions par rapport a... par exemple, ['incinération ou pas
[’incinération, enfin, toutes ces problématiques-la, notamment par exemple aussi, le don

d’organe ».

4. Différentes conceptions des soins palliatifs
Il nous est apparu pendant les différents entretiens que la notion de soins palliatifs était trés
diversement interprétée par les aidants. Pour une des participantes, son mari n’a jamais
relevé des soins palliatifs, alors méme qu’il a été hospitalisé trois mois avant de décéder suite
a l’arrét de toute thérapeutique curative. Une autre participante est convaincue que
I’hospitalisation & domicile de sa fille, sans traitement curatif, exclut la définition de soins
palliatifs, qu’elle comprend comme la prise en charge hospitaliere des complications
terminales de la maladie : E2 : « ¢ est une convalescence, avec de ['espoir, ¢ était pas des
soins palliatifs, voila, c’était pas en oncologie, ou on est en fin de vie ». Le terme « soins
palliatifs » renvoie a I’idée générale d’une phase longue et douloureuse, et la majorité des

participants peine a concevoir qu’on puisse les envisager alors que le décés est imminent :
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E4: « sa fin de vie finalement, elle a duré méme pas 24 heures, moi j appelle pas ¢a des
soins palliatifs ». Pour la participante de 1’entretien El, infirmiére retraitée, les soins
palliatifs s’apparentent a un abandon du malade : « on savait qu'on le mettait en soins
palliatifs et que... honnétement, ce serait la fin quoi, qu’on pourrait plus rien faire pour
lui ». A ’image de ce dernier exemple, aucun des participants de nos entretiens ne nous a
parlé de soins de confort ni de décision thérapeutique partagée : les soins palliatifs restent
globalement compris comme un arrét pur et simple de la prise en charge curative, et bien

souvent comme un repli des soignants.

5. La place de [’euthanasie
Peu de participants I’ont évoquée, mais 1’euthanasie est pergue par quelques-uns comme une
possible solution aux contraintes imposées par une maladie chronique lourde et sans espoir
de guérison. De méme que les soins palliatifs sont parfois compris comme 1’arrét de toute
forme de soin, la notion d’acharnement thérapeutique s’étend pour certains jusqu’aux soins
de confort, eux-mémes envisagés comme superflus, comme dans 1’entretien E4 : « je sais
qu il milite aussi pour le... le droit, comment on appelle ¢a ? le droit a la cessation de la vie
ou le... droit de mourir dignement sans acharnement thérapeutique » ; « malheureusement,

¢a peut pas se faire en France, et on est obligé de continuer les soins ».

6. Anticiper la post-aidance des la phase d’accompagnement
Plusieurs des participants nous ont dit regretter de ne pas avoir anticipé leur avenir durant
I’aidance. Ce défaut d’anticipation est corrélé, dans nos entretiens, a un deuil généralement
plus difficile. Les aidants évoquent plusieurs motifs justifiant cette attitude. Pour certains,
comme dans ’entretien E4, leur déni de la mort a venir du proche aidé a conduit a cet
aveuglement : « c¢’est pas que je refusais de l’entendre, mais que je voulais lui montrer que
J ‘étais encore optimiste pour lui ». Pour d’autres, ¢’est le déni du proche aidé lui-méme qui
a empéché cette projection : E9 : « elle refusait obstinement de voir cette issue un peu fatale
donc ¢ca a été un peu difficile pour moi ». Quelques participants expliquent cette difficulté a
réfléchir a 1’avenir par la dégradation trop rapide de I’état de santé de I’aidé : E6: « la
maladie, en 6 mois, ¢a va tres vite » ; « je pensais pas que ¢a allait... qu’il allait partir si
vite » ; ou au contraire par une altération trop lente et progressive de I’état général :
E10 : « mais vous, quand vous étes dans le rythme, et que vous avez la personne tous les
Jours sous vos yeux, vous ne voyez pas quand meéme ». L’aidance demande un effort
important au quotidien, qui impose de réfléchir en permanence au présent et obture la

perspective de I’avenir : E9 : « ce qu il faut dire, ¢ est que comme ¢a a été une période assez
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longue, euh... j’ai été tres sollicité, donc avec, j’ai accumulé pas mal de fatigue. Enfin voila,
tout ¢a. Donc ce qui nous empéche un peu d’essayer d’anticiper ces choses-la ». La plupart
des aidants interrogés nous ont dit ne pas avoir pensé, au cours de I’aidance, a ce que serait
leur vie apres le déces de leur proche. Ceux qui nous ont dit s’€tre posé cette question 1’ont
abordée comme une somme de problémes a venir: E9: « je me posais la question,
effectivement, comment j’allais pouvoir gérer un peu... ben la grande maison, et
financierement, puis [’entretien, enfin voila... toutes ces choses-la, et puis c’est vis-a-vis de
mes enfants aussi. Je me posais un certain nombre de questions, voila ». Ce défaut
d’anticipation du déces et du deuil rend pourtant le début de la post-aidance brutal et laisse
en suspens certaines questions d’organisation, comme le résume le méme participant : « et
moi dans mon cas, c’était pas du tout préparé, donc tout ¢a ben on est confronté brutalement

a toutes ces choses-la ».
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DISCUSSION

Notre étude visait a recenser, par une approche qualitative, les besoins exprimés par
les aidants endeuillés, au moins 6 mois apres le déces de leur proche, et leurs attentes vis-a-
vis des soignants, au premier rang desquels le médecin généraliste, dans le cadre d’un deuil
non compliqué. Quoique rencontré fréquemment en pratique courante, ce théme est un
domaine d’étude relativement récent. Si de nombreux travaux, basés sur des études
descriptives et interventionnelles, dépeignent les besoins des accompagnants en période
d’aidance et les solutions que peuvent offrir les soignants a ce moment de la vie de I’aidant,
les études concernant les besoins spécifiques de 1’aidant endeuillé et sa relation a son

médecin généraliste apres la mort d’un proche sont encore limitées.

Nous allons commenter les principaux résultats obtenus a la lumiére de la documentation

disponible, suivant la classification par catégories que nous avons retenue.

I. LES BESOINS DES AIDANTS ENDEUILLES

Les participants a nos entretiens ont insisté, en premier lieu, sur des éléments qui les
ont aidés a surmonter le déceés du proche et qui ont représenté a un moment de leur deuil un
moyen d’aller de ’avant. Tout d’abord, I’occupation physique et mentale est apparue dans
I’intégralité de nos entretiens comme un moyen privilégié¢ d’affronter le deuil. Ce sont en
premier lieu les habitudes retrouvées, le respect d’une routine, dont a besoin 1’ex-aidant afin
de s’ancrer dans sa vie sans le proche aidé. Le rapport de 2012 de I’Observatoire National
de la Fin de Vie décrivait déja I’importance de ces petites habitudes, ces loisirs, ces activités

sociales et du travail pour se reconstruire aprés le déces 19,

En s’adonnant a des activités, souvent prenantes, I’ex-aidant peut oublier de maniére
temporaire I’étre perdu, les derniers moments de sa vie, par une concentration intense et
volontaire sur des pensées €¢loignées des préoccupations liées a la maladie et a la mort. C’est

ce que précise le Dr Fauré dans son ouvrage Vivre le deuil au jour le jour 'V lorsqu’il décrit

les phases du deuil. Selon lui, la deuxiéme phase est celle de « la fuite », marquée par le
retour a la routine, dans laquelle le vide laiss¢ par la disparition du défunt et de toutes les
habitudes communes est de plus en plus présent. Cette fuite se traduit par une hyperactivité
écrasante, dont le but est de s’étourdir pour ne plus penser, ce que certains de nos participants
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ont exprimé en ces mémes termes. Il s’agirait d’'un mécanisme de défense adopté par I’aidant,
I’obligeant & se maintenir en permanence dans 1’action pour ne pas laisser 1’inconscient
reprendre le dessus. A ce titre, 1’activité professionnelle est percue comme globalement

bénéfique pour le déroulement du deuil, passée une premicre période de sidération.

Selon le Dr Fauré, cette phase est également celle de « la recherche », c’est-a-dire de la
volonté irrationnelle de « maintenir la communication avec le défunt par des souvenirs
sensoriels, ou en s’accrochant a des lieux, des activités ou des objets qui le représentent
dans ’esprit de I’endeuillé » 1. Des ouvrages littéraires font état de ces manifestations du

deuil : dans Une mort tres douce, Simone de Beauvoir raconte son expérience d’aidante

aupres de sa mere atteinte d’un cancer digestif. Lorsqu’elle retrouve le sac de pelote de laine
de sa mere apres son déces, elle écrit « /’émotion nous a submergées. C’est connu le pouvoir
des objets : la vie s’y pétrifie, plus présente qu’en aucun de ses instants » 1?. Ces objets, ces
lieux, ces moments anniversaires prennent une signification particuliére et 1’aidant s’y
rattache pour tenter de maintenir la présence du disparu. En menant a terme les projets qu’il
avait entamés, en réalisant ceux qu’il avait envisagés, les ex-aidants se placent de nouveau
dans une stratégie d’accompagnement, offrent une fois de plus un soutien au défunt. Cette
persistance du réle d’accompagnement est décrite dans la littérature, dans la mesure ou la
perte d’un proche des suites d’'une maladie chronique est décrite par certains comme un
« double deuil » : celui du proche, et celui du sens de la vie d’aidant qui prend également
fin. L’aidant endeuillé est contraint de retrouver un sens a ses actions, et la poursuite d’un
role d’aidant, réel ou symbolique, semble une transition sereine a la phase d’aidance
proprement dite 1®. C’est pour le Dr Fauré un signe positif que le deuil suit un cours
harmonieux V. L’ex-aidant maintient le lien avec I’aidé tout en se félicitant de ce qu’il a
fait, la réalisation de ces taches lui apporte une satisfaction qui repose son esprit et 1’aide a

tourner une page.

La présence des proches, qu’elle soit amicale ou familiale, apparait comme un second
besoin primordial pour les endeuillés, ce qui correspond aux données de la littérature 14 (19
(16 La période de décés a souvent provoqué un rapprochement, engendré une unité dans la
famille ou dans le cercle d’amis, qui releve d’une complicité acquise par le réconfort lors
des moments pénibles de ’aidance. Une hiérarchie est évoquée par quelques interrogés
lorsqu’ils parlent de leurs soutiens : les enfants et petits-enfants sont placés au premier rang
car ce sont ceux qui ont vécu 1’aidance au coté de 1’aidant, voire qui 1’ont secondé dans

certaines taches ; au second rang se situent la famille éloignée, la belle-famille, la fratrie ;
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enfin, ce sont les amis qui sont évoqués, et ils bénéficient d’une reconnaissance particuliere,

car ils ont souvent tenu un role que 1’aidant n’attendait pas d’eux.

S’il semble naturel que la famille vienne en aide lors de ces moments difficiles, il apparait
que les aidants n’attendent pas nécessairement de leurs amis qu’ils manifestent un soutien
aussi prononcé, et lorsqu’ils le font, une gratitude apparait chez I’aidant qui persiste dans la
post-aidance. Ce contexte est souvent I’occasion d’un « remaniement du carnet d’adresse ».
Le Dr Fauré¢ souligne que selon les réactions de 1’entourage, « on raye des amis qu’on
imaginait proches et qui n’ont pas donné signe de vie depuis le déces alors que des personnes
lointaines deviennent d’inestimables alliées » 1. Les proches sont, la plupart du temps, un
soutien précieux pour 1’aidant endeuillé, mais quand les relations se sont détériorées, la
famille apparait comme un des principaux facteurs aggravants du deuil, dans nos entretiens

comme dans quelques études 9.

La psychologue québécoise Sophie Ethier a étudi¢ la maltraitance vécue par les proches
aidants 7. Celle-ci est souvent d’ordre psychologique. Si pendant 1’aidance, elle semble
souvent provenir de 1’aidé, il existe également une maltraitance issue de I’entourage. Ce
dernier a parfois tendance a imposer son role a 1’aidant, a juger son travail et a nier ses
besoins. Parmi d’autres références, Anne Tumlinson est une auteure américaine qui a
consacré sa vie a améliorer 1’aide aux personnes agées aux Etats-Unis d’ Amérique. Son site
Internet Daughterhood contient un article visant a conseiller les amis d’aidants sur la
maniere d’interagir avec eux. Sa premiere recommandation est de ne pas juger les actions ni
les sentiments exprimés par ’aidant '®. Elle cite 1article de la journaliste Ann Brenoff!?,
rédigé alors qu’elle prenait soin de son mari dialysé rénal, dans lequel elle contredit 1’idée
courante qui consiste a percevoir 1’aidance comme une expérience enrichissante pour
I’aidant. Elle y explique que 1’aidance n’a pour elle rien d’enrichissant et qu’au contraire,
c’est « une expérience insupportable a surmonter, que personne ne souhaite vivre et que
personne ne peut réellement apprécier ». Pour elle comme pour d’autres auteurs ¢, I’une
des principales faiblesses de 1’aidant est de se retrouver isolé, et ce serait a ses amis et

proches de s’assurer qu’un tel repli sur soi ne se produise pas.

Nos entretiens montrent que renouer avec les proches ou reprendre des activités sociales est
chose difficile pour I’ex-aidant, qui a généralement dii y renoncer lors de I’aidance et pergoit
en général comme un mal nécessaire la réintégration de sa vie sociale. Ce constat rejoint

celui du rapport de 1I’Observatoire National de la Fin de Vie de 2012, dont les auteurs
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estiment que les aidants, contraints de renoncer a leurs activités courantes, sont souvent
coupés de leur réseaux familiaux, amicaux et professionnels pendant I’aidance, et que cet

isolement se répercute dans la post-aidance.

Les endeuillés adhérent a différentes formes de spiritualité, qu’elles soient religicuses
ou non, pour traverser le deuil. C’est d’abord une fagon de se séparer du défunt a travers des
rites plus ou moins transmis par la famille ou la société, un moyen de réunir autour de soi
des proches venus parfois de loin, voire d’honorer le défunt en programmant une cérémonie
a son image ; c’est également un refuge pour 1’esprit endeuillé qui va tenter, dans la
philosophie ou la religion, de trouver une explication structurée a son malheur, une
motivation pour aller de I’avant, un moyen de tirer de cette expérience une legon. Ces rites
sont parfois pérennisés au-dela des suites immédiates du déces et intégrés dans une routine
qui permet de faire entrer le défunt dans la vie désormais solitaire de 1’ex-aidant. Ainsi,
certains de nos interrogés se rendaient au cimetiere de manicre trés fréquente comme une
promenade dans un parc, d’autres allumaient des bougies tous les matins pour 1’étre proche.
Le Dr Fauré !V décrit ces rites comme des moyens de transition au niveau psychologique.
« Le fait d’aller au cimetiere et de repartir, et de reproduire ce rituel encore et encore au fil
des mois, aide a modifier le rapport avec la personne disparue : il y a un temps ou on est
aupres d’elle, au cimetiere, et un temps ou on retourne a la vie de tous les jours ». Les
cérémonies formelles constituent un temps fort du regroupement familial et répondent a un
impératif d’ordre moral, dont la satisfaction est percue comme rassérénant. L’influence
bénéfique de ces rituels semble accrue par leur ajustement individuel en adéquation avec la
personnalité¢ du défunt, ce qui est une donnée nouvelle de notre recherche au regard des

publications actuelles.

II. LESATTENTES VIS-A-VIS DU MONDE MEDICAL

La plupart des aidants interrogés nous ont dit qu’ils n’attendaient rien de leur médecin
traitant, si ce n’est la réalisation de son travail habituel. Ils ont souvent précisé leur propos,
en expliquant qu’ils espéraient un suivi thérapeutique, une efficacité diagnostique, de 1’aide
en cas de problemes de santé. De manicre générale, il faut noter que les premiers soutiens
sollicités par les ex-aidants sont leurs proches et que les professionnels de santé ne

constituent qu’un second recours, ce qui est évoqué par plusieurs publications (!4 (16 20 2D,
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Cela souligne le fait que le deuil n’est pas per¢u comme un probléme de santé, et qu’il n’est

pas évident que consulter un médecin a ce moment-1a soit primordial.

Plut6t que pour une expertise médicale, ¢’est pour leur aide administrative que sont sollicités
les médecins généralistes, et notamment pour les arréts de travail durant la période de deuil
précoce. La loi prévoit pourtant des congés pour les salariés en cas de deuil : cing jours pour
le déceés d’un enfant, sept jours ouvrés lorsqu’il est 4gé de moins de 25 ans ou s’il était lui-
méme parent, trois jours pour le déceés d’un conjoint, concubin, partenaire 1i¢ par un PACS,
d’un parent ou beau-parent, d’un frére ou d’une sceur. En cas de perte d’un enfant ou d’une
personne de moins de 25 ans a sa charge, le salari¢ a droit a huit jours supplémentaires de
congé deuil. Ces durées ne peuvent étre raccourcies ou interdites par I’employeur. Par contre,
certaines conventions collectives d’entreprise peuvent fixer des durées plus longues @2,
Patients, employeurs et médecins gagneraient a étre plus amplement informés de ces

dispositions en vue d’éviter des consultations ou des demandes superflues au vu de la

législation, sources de contrariété comme I’indiquent certains de nos entretiens.

Les propositions thérapeutiques psychologiques ou médicamenteuses sont souvent
rejetées initialement par les aidants endeuillés. Une minorité d’entre eux reviennent sur leur
décision au cours du deuil et attribuent alors une part d’efficacité a ces traitements. De rares
données de la littérature suggerent que le deuil compliqué pourrait étre amélioré par
I’instauration d’antidépresseurs qui, seuls, sont jugés utiles par les patients, et, associés a la
psychothérapie, en améliorent I’efficacité ?*. Ces études sont elles-mémes débattues et
d’autres recherches portant sur le méme théme aboutissent a des résultats divergents ¢ 29
(262D (@¥ En I’absence de signes de deuil pathologique tel que défini dans le DSM-5 ©?, le
consensus est de ne pas proposer de traitement médicamenteux. Dans tous les cas, il convient
de ne pas imposer de traitement aux aidants dans les suites immédiates du déces, mais plutot
de les leur présenter comme une option disponible, en cas de besoin. Quand la demande de

suivi psychologique émane des patients, le résultat semble généralement plus concluant,

d’apres nos entretiens.

Au fil des entretiens, nous avons également remarqué que la plupart des interrogés,
sans exiger plus de compétences médicales de leur médecin, attendent de lui des
témoignages d’humanité. Certaines qualités sont recherchées et appréciées, notamment
I’empathie, la capacité d’écouter, de comprendre et de rassurer. Les rapports sont facilités

quand le médecin généraliste de 1’aidant a également été celui de I’aidé car une relation de
40



confiance s’est instaurée entre eux durant ’aidance. D’aprés 1’Observatoire National de la
Fin de Vie !9, « cette relation de confiance ne se limite pas au temps de la fin de vie : au
moment du décés, et dans les semaines qui suivent, les proches sont extrémement
reconnaissants aux soignants de prendre un petit peu de leur temps pour les écouter et pour
s’assurer qu’ils sont en bonne santé ». Ce constat concorde avec nos résultats : les aidants
aiment recevoir de la part de leurs soignants, infirmiers libéraux et médecins généralistes
notamment, une attention particuliére, un geste de gentillesse. La spontanéité du médecin et
sa prise d’initiative sont appréciées, méme si elles ne donnent pas suite a des actes médicaux
spécifiques : ¢’est ce qui ressort également de la littérature 2D GO GD G2 Quelques études !
(33) pointent I’importance pour les aidants endeuillés de pouvoir s’adresser a un interlocuteur
référent, et la déstabilisation qu’engendre pour eux la multiplicité des intervenants apres le
deuil : la reconnaissance envers certains réseaux de soins palliatifs évoquée dans nos

entretiens y fait écho.

Les moyens manquent aux médecins généralistes pour prendre ce temps d’écoute et mesurer
précisément les besoins spécifiques au patient endeuillé, comme le souligne le rapport de
I’Observatoire National de la Fin de Vie de 2012 1% : les médecins généralistes sont souvent
contraints par le manque de temps, donc de disponibilité, et par leur isolement professionnel.
I1 ne va pas de soi de dégager du temps pour prévenir un mal-&tre qui n’a pas forcément été
exprimé par I’aidant ou pour lui assurer un soutien qu’il n’a pas lui-méme demandé. Comme
le rappelle ce rapport, « pour les professionnels, le temps passé avec les proches apres le
déces n’est absolument pas pris en compte : dans notre systeme de santé, le fait de prendre
soin des proches endeuillés, ne fait pas partie de [’accompagnement de fin de vie a
domicile ». Lorsque le médecin traitant n’a pas été acteur dans la fin de vie de ’aidé, soit
parce qu’il n’était pas son médecin, soit parce que le suivi du patient a été quasi
exclusivement hospitalier, on peut concevoir comme une solution de facilité la délégation
de taches d’écoute et de soutien aux psychologues. Les aidants endeuillés reconnaissent
pourtant cette fonction comme un role a part entiére du médecin généraliste. Ce sont avant
tout une écoute active et une réponse personnalisée, par un interlocuteur unique, qui sont
source de réconfort pour I’aidant endeuillé. Des études récentes rapportent d’ailleurs la trop

@D GY . leur

fréquente standardisation du rapport des soignants a I’aidant endeuillé
extrapolation a notre population d’étude est néanmoins limitée. Le savoir-étre et la proximité
du médecin avec son patient, la connaissance intime qu’il a de lui et de sa famille prévalent

sur toute intervention codifiée, aux yeux des patients.
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L’aidance prédispose a des problémes de santé multiples en période de deuil. La

littérature montre qu’étre aidant est un facteur de risque de mortalité @3 9 G G

, que les
aidants présentent une incidence plus ¢élevée de dépression, d’anxiété et une moins bonne
perception de leur santé que des personnes du méme age et du méme sexe non-aidants ¥,
qu’ils recourent plus souvent aux professionnels de santé de premier recours et hospitaliers
39 Dans nos entretiens, certains patients ont témoigné avoir été persuadés d’étre malades,
d’autres ont rapporté des troubles du sommeil, du moral, de 1’érection ou bien des lombalgies
chroniques. La tendance générale des aidants endeuillés est de consulter leur médecin plus
fréquemment qu’auparavant, pour des plaintes s’inscrivant en général dans la continuité de
celles qui avaient été exprimées pendant I’aidance, ou négligées faute de temps, comme le
résume le rapport 2012 de I’Observatoire National de la Fin de Vie '9: « ¢ est souvent apres
le déces que les aidants prennent conscience qu’ils sont épuisés alors qu’ils tentaient de
faire bonne figure [...] cet effondrement se traduit par une dégradation soudaine de 1 état
de santé ». Le médecin traitant doit y rester vigilant, et il importe de garder a 1’esprit que

cette période de deuil est a risque pour les ex-aidants.

S’occuper d’un ex-aidant dont on a accompagné le proche en fin de vie est parfois
compliqué émotionnellement pour le médecin. Une thése qualitative de 2016 rapporte les
difficultés émotionnelles et organisationnelles de la prise en charge des aidants endeuillés
pour les médecins généralistes 9. Ces derniers peuvent en effet avoir été eux-mémes
déstabilisés par le déces du patient : M. Ladevese et G. Levasseur, dans Pratiques et
organisation “V, ont rédigé un article au sujet de la confrontation du médecin généraliste a
la mort de ses patients. Il en ressort que le médecin généraliste ressent parfois des sentiments
semblables a ceux qui sont exprimés par les aidants, et qui se retrouvent dans notre étude,
tels que la tristesse, la culpabilité de se sentir impuissant, de « ne pas pouvoir faire assez »,
de ne pas pouvoir étre disponible au moment du déces. Selon 1’age du patient ou la relation
qu’il entretenait avec son médecin, la mort de I’aidé renvoie ce dernier a réfléchir a sa propre
mort, avec pour possible conséquence une distanciation vis-a-vis des situations de soins
palliatifs et une mise en retrait a ’égard des familles aidantes et endeuillées. Le recours a
des groupes de parole entre médecins, consacrés aux soins palliatifs et au deuil, est proposé
par les auteurs. De méme, certains médecins admettent ne pas se sentir a leur place dans ces
moments d’intimité, trés peu se rendent au chevet du défunt ou aux funérailles par exemple.

Il est plus facile d’intervenir quand les proches sont demandeurs.
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Les autres professionnels de santé ont un role, modeste mais majoritairement
reconnu, dans le soutien aux aidants endeuillés. Ces derniers reconnaissent leur role
indispensable dans la facilitation de leur vie de post-aidant, en particulier dans les suites
immédiates du déces. Les professionnels cités sont notamment ceux qui permettent de libérer
le proche du défunt d’une partie des tdches administratives, notamment les services
funéraires et les assistants sociaux. Ces derniers, lorsqu’ils font partie des réseaux de soins
palliatifs qui ont joué un role dans I’aidance, sont d’autant plus appréciés car les endeuillés
n’ont, le plus souvent, pas a faire de démarche pour les solliciter. C’est d’ailleurs ce qui est
indiqué dans 1’étude de Céline Nanchen “*? sur la place des assistants sociaux dans
I’accompagnement des proches aidants : « I’AS est une ressource pour toutes les démarches
administratives pour ’aidé, ce qui soulage le proche aidant dans ces démarches parfois
pénibles et longues ». Le role des assistants sociaux ne s’y limite pas, ils sont accompagnants
a part entiere : « Cependant [...] un soutien moral, émotionnel et de médiation est également
offert. [...] les assistants sociaux possedent plus qu’un rdéle d’accompagnement puisqu’ils
fournissent un soutien lors de difficultés rencontrées directement aux proches aidants dans
le besoin ». Elle rattache ces compétences a la personnalité des professionnels : « cet agir
reléve plus de I’expérience personnelle de chaque professionnel et de leur sensibilité face a
cette problématique ». Ainsi, ces professionnels sont non seulement utiles aux ex-aidants de
par leur travail, mais ce role est encore renforcé par leurs qualités d’humanité dont

I’endeuillé a besoin a ce moment de son parcours.

III. CONSEILS ET ESPERANCES DANS LE FUTUR

Bien que les participants définissent le deuil comme un cheminement solitaire,
marqué par une inaccessibilité aux conseils et a I’aide des tiers, la plupart d’entre eux
revendiquent une expérience acquise pendant I’aidance, pouvant étre utile a d’autres. Il
ressort de nos entretiens un discours apparemment paradoxal des aidants endeuillés, qui
disent presque tous avoir acquis un savoir-faire particulier, mais insistent ¢galement sur
I’incommunicabilit¢ de ces compétences. Pourtant, ils suggerent plusieurs pistes

d’amélioration de 1’aidance et du deuil.

L’accompagnement d’un proche en fin de vie modifie la maniere d’appréhender la
vie dans les suites du déces de 1’aidé. Globalement, les aidants endeuillés aspirent a se
concentrer sur les plaisirs présents, a se recentrer sur I’essentiel. Tous ont redéfini leur mode
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de vie, et la grande majorité prone une vie simple, concentrée sur les plaisirs du quotidien,
guidée par un rythme routinier, la recherche de stabilité, voire pour quelques-uns un certain
relachement. La résolution de leur deuil passe par la mise a profit des moments heureux qui
s’offrent a eux, dans une recherche d’apaisement qui n’exclut pas, une fois la douleur

atténuée, la réalisation de projets nouveaux.

Ce besoin de tourner la page est décrit dans la littérature aprés un déces 9. Le Dr Fauré !V
explique que les changements de priorités peuvent aller jusqu’a de profondes
transformations dans I’existence des aidants « ils acquierent souvent une plus grande
capacité a relativiser, prennent plus de distance par rapport aux événements de la vie. [ ...]
ils prennent le temps de vivre et apprennent a chérir ce qu’ils ont ». Les aidants adoptent
majoritairement une attitude sereine vis-a-vis de I’avenir et de la mort en général, tirant parti

de I’accalmie offerte apres la longue maladie de leur proche.

Ce sont ces enseignements que les ex-aidants, experts de I’accompagnement d’un proche
malade, mais aussi de la gestion des suites du décés, peuvent transmettre. L’expérience
acquise pendant 1’aidance engendre méme parfois de nouvelles vocations. Nous avons
retrouvé chez plusieurs de nos participants la volonté de communiquer ce qu’ils avaient
appris, et d’aider soit des personnes malades, soit des aidants. S’ils estiment que leur
expérience individuelle ne leur confére pas la 1égitimité de délivrer des conseils théoriques
et généraux, ils sont pour la plupart préts a s’engager dans de nouvelles situations d’aidance,
essentiellement aupres de leur cercle familial et amical, et parfois aupres d’inconnus. C’est
ce que I’on retrouve dans une étude publiée en 2015 : « les aidants sont massivement
convaincus que leur expérience leur fait acquérir des compétences [...] et seraient préts a
partager cette expertise via la rencontre et le partage avec d’autres aidants ou dans une
moindre mesure en intervenant dans la formation de professionnels de santé » “®. C’est
aussi ce qu’explique Isabelle Van Pevenage, chercheuse en expertise en gérontologie sociale
du Centre-Ouest-de-1’Ile-de-Montréal. Elle a remarqué que les bénévoles des maisons de
soins palliatifs sont souvent d’anciens proches aidants qui veulent rendre ce qu’ils ont regu,
et tirent plaisir et fierté a transmettre leurs connaissances “%. Ainsi, retrouver un role d’aidant
expert, que ce soit aupres des malades ou d’autres aidants, pourrait €tre également un moyen

de guérir, de se reconstruire, de retrouver une place et un role social défini.

Les participants ont particuliérement insisté sur la répercussion systématique du vécu

de I’aidance sur la post-aidance, et sur la nécessité d’améliorer I’accompagnement pendant
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I’aidance pour assurer une transition plus harmonieuse avec la vie qui la suivra. De
nombreuses études soutiennent ce résultat 3 #9 #7) Dang sa thése consacrée aux besoins
des proches aidants lors de la phase de soins palliatifs, Haude Lasserre rappelle que « le
travail de deuil est [...] un cheminement personnel, mais grandement facilit¢ quand I’avant
s’est déroulé au mieux, et qu’il n’y a, si cela se peut, pas de regret » “®. Ainsi, la facilitation
du deuil n’est pas un travail qui doit commencer apres le déces, mais bien durant 1’aidance,
et un des rdles des soignants est d’orienter de facon proactive les aidants en ce sens. Nos
participants regrettent un défaut d’anticipation du deuil, dont ils s’attribuent I’essentiel de la
responsabilité, et qu’ils identifient comme un facteur aggravant. A contrario, la concordance
entre la fin de vie de I’aidé et les attentes de I’aidant est un facteur de soulagement, ce qui

rejoint les résultats d’autres études ).

D’apres nos entretiens, la post-aidance est aussi le moment ou les aidants prennent le
temps de repenser a tout ce qui leur est arrivé les mois ou années précédents. Ils relévent
alors généralement les «ratés» de [D’accompagnement médical. Parmi ces
dysfonctionnements, I’annonce de la maladie est souvent citée et vécue comme trop abrupte

ou mal amenée par les médecins, voire non comprise par les aidants.

Pourtant, les médecins sont de plus en plus formés durant leurs études a 1’annonce d’une
maladie chronique plus ou moins grave. En 2014, la Haute Autorité de Santé (HAS) a émis

une recommandation au sujet de I’annonce ©%

. Celle-ci définit tout d’abord une étape
préalable de préparation qui consiste pour le médecin traitant a se remémorer les ¢léments
de vie du patient, ses antécédents médicaux notamment psychiatriques, son niveau socio-
économique, son niveau de compréhension, puis a réfléchir au projet de soins. Ensuite,
I’annonce doit étre faite dans un lieu approprié, calme, sans risque d’interruption, le médecin
doit étre a I’écoute du patient, prendre le temps de lui expliquer la pathologie, les soins
envisages, et de répondre a ses questions. Il convient d’évoquer les aides possibles, qu’elles
soient financiéres ou médicales. A ce moment-1a, il faut également se renseigner aupres du
patient sur ce qu’il compte révéler a ses proches, et parfois lui proposer de I’aider pour
I’annonce a la famille. Enfin, la décision médicale nécessite I’aval du patient et sa
participation active dans la réalisation du plan personnalisé de santé. Il est trés important que

le patient et ses proches puissent revoir rapidement le médecin en cas de questions

supplémentaires.
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Le dernier point de cette recommandation concerne les aidants naturels, auxquels il est
nécessaire, selon la HAS, de proposer une aide pour la coordination, le suivi et la réalisation
des soins médicaux et paramédicaux, et un temps d’écoute spécialisé qui seront aussi utiles

au médecin pour repérer une situation d’épuisement.

S’ils sont majoritairement satisfaits des soins prodigués au proche aidé en milieu
hospitalier, les aidants soulignent comme une lacune la préoccupation supposée purement
technique des spécialistes, et la moindre disponibilité du personnel pour répondre a leurs
interrogations. Le temps consacré aux considérations biomédicales liées a la maladie prend
le pas sur le soutien psychologique du malade, et a fortiori de 1’aidant. Nos recherches
indiquent que les aidants ont peu impliqué leur médecin traitant dans ce role de soutien
pendant [’aidance, et qu’ils se sont majoritairement renseignés isolément, ou par
I’intermédiaire de leurs proches. Autre résultat d’importance, le recours aux médecines dites
alternatives est privilégié par plusieurs participants, qui y voient un complément, et non un
substitut, a la médecine allopathique. Notre faible échantillon ne nous permet pas
d’interpréter plus avant I’effet de ce recours sur le déroulement du deuil, et nous n’avons pas

recensé d’étude consacrée a ce théme.

Parmi les améliorations possibles de 1’accompagnement durant 1’aidance, 1’accés a
I’information des aidants est primordial, et c’est un des roles attribués au médecin traitant
par nos participants. Cet impératif est également rappelé dans le rapport de I’Observatoire
National de la Fin de Vie en 2012, qui constate que « Les aides existantes sont mal connues
[...] Pinformation est trés mal diffusée : dispersées sur une multitude de sites Internet plus
ou moins a jour » 9, Ses auteurs ajoutent que les informations sur les aides financiéres,
qu’elles soient d’origine publique ou privée, par exemple proposées par les mutuelles, sont
peu diffusées. Parfois, les ressources proposées sont inadaptées a la réalité de la fin de vie —
lourdeur administrative, aides uniquement aux personnes agées ou handicapées, aides
uniquement destinées au malade et non a I’aidant. C’est également ce que nous avons
remarqué dans nos recherches. Les associations d’aidants sont nombreuses mais peu connues
du personnel soignant, comme de la population générale. Elles sont souvent spécifiques :
association d’aides aux époux de malades d’Alzheimer, association de proches atteints d’un
cancer, ce qui fait que certains aidants dont le proche est atteint d’'une maladie différente ne
se sentent pas représentés par 1’association, et ne savent pas vers qui se tourner. C’est un des
intéréts des réseaux de soins palliatifs ou d’hospitalisation a domicile, qui sont facilement

accessibles aux médecins traitants, et qui regroupent en un lieu dédié plusieurs
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professionnels de santé complémentaires : assistants sociaux, psychologues, voire ateliers
de parole entre aidants, cours de sophrologie... et surtout qui assurent ce soutien a 1’aidant
au-dela du déces du patient. Plusieurs études valorisent, plus que la notre, le réle du médecin
traitant dans I’accés aux informations et a 1’accompagnement psychologique pendant
I’aidance, ce qui tient probablement a la grande proportion d’aidants suivis, dans notre étude,

par un réseau de soins palliatifs.

Le statut des aidants a fait 1’objet, ces dernieres années, de plusieurs projets de
réformes gouvernementales. En octobre 2020, un « congé proche aidant » a été instauré,
permettant a tous les aidants de bénéficier de congés rémunérés pour soutenir un proche qui
présente un handicap ou une perte d’autonomie, quel que soit son régime professionnel. Ce
cong¢ peut durer jusqu’a 3 mois, et étre renouvelé pour un total d’un an sur ’ensemble de la
carriere du salarié. Une allocation journaliere du proche aidant (AJPA) est versée 22 jours
par mois maximum. Pour y accéder, 1’aidant doit étre en couple avec 1’aidé, étre son
ascendant ou descendant ou collatéral jusqu’au 4° degré, ou résider avec lui, ou entretenir un

lien étroit et stable non familial ®V,

Dans nos entretiens, nous avons réalis€¢ que la notion de soins palliatifs, telle que
définie par la HAS, était encore mal connue des aidants, et source de malentendus entre
professionnels de santé et population générale. Beaucoup ne considéraient pas que I’aidé
qu’ils avaient accompagné était en soins palliatifs, et pourtant la plupart d’entre eux ne
bénéficiaient plus de traitement a visée curative, plusieurs mois ou années avant le déces.
L’idée que les soins palliatifs sont des soins de confort, sans influence sur la durée
d’évolution terminale de la maladie, n’est pas encore comprise ou fait 1’objet
d’interprétations divergentes. Pourtant, la définition des soins palliatifs de ’OMS est claire :
« les soins palliatifs cherchent a améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille,
face aux conséquences d’une maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le
soulagement de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision, ainsi que le
traitement de la douleur et des autres problemes physiques, psychologiques et spirituels qui
Iui sont liés » 2. Ainsi, on remarque que non seulement, ils s’appliquent a des maladies qui
pourraient étre curables, mais également, qu’ils incluent la prise en charge du bien-étre des

proches du malade.

Une meilleure explication de la notion de soins palliatifs aux aidants permettrait une

coordination plus efficace et une plus grande clarté des soins proposés.
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IV. FORCES ET FAIBLESSES DE L’ETUDE

A. Les forces

Notre thése concerne un probléme rencontré quasi quotidiennement au cabinet de
médecine générale, mais qui n’est que peu exploré dans la littérature, bien qu’il influe sur la
santé physique et morale des aidants endeuillés. Quelques études existent sur le sujet, mais
elles ont été menées essentiellement par des services hospitaliers de soins palliatifs. Si le role
et les besoins de I’aidant durant la phase d’accompagnement sont de plus en plus étudiés,
nous ne savons que peu de choses sur ses besoins spécifiques dans les mois qui suivent le
déces de 1’aidé. Pourtant, pour le médecin généraliste, aprés avoir accompagné le mourant,
il faut savoir s’occuper des vivants. Le sujet que nous avons choisi est en ce sens un point
fort de 1’étude, car il a été peu étudié, et qu’il peut conduire a de nombreux enseignements

et améliorations.

La méthode qualitative par entretiens semi-dirigés et individuels nous a permis de recueillir
des témoignages personnels et d’associer au verbatim une part de langage verbal utile a la
compréhension du discours. Le téte-a-téte entre 1’interrogé et le chercheur a permis
d’atteindre un niveau d’intimité rassurant pour I’ex-aidant qui a ainsi pu nous témoigner tout
son ressenti sans crainte de se sentir jugé. Le caractere semi-directif des entretiens permet
une certaine souplesse et de faire émerger un degré de précision satisfaisant dans les réponses

aux questions posées.

Afin que notre population soit la plus représentative des aidants en général, et pour limiter
un éventuel biais de sélection, nous avons essayé de recruter des profils variés de
participants, notamment concernant leur activité professionnelle, leur sexe, leur relation avec
I’aidé - parents, enfants, époux, épouses -, leur age, les pathologies de ’aidé - maladie
neurodégénérative, cancer, insuffisance d’organe - ainsi que la durée d’aidance. Nous avons
établi empiriquement cette liste de critéres, n’ayant pas retrouvé, au vu de la littérature
disponible, de facteur de confusion affectant la vie en post-aidance. Les ex-aidants ayant
principalement été recrutés parmi des patienteles de nos maitres de stage, lorsque I’un des
chercheurs avait été¢ impliqué dans la prise en charge médicale en fin de vie de 1’aidé, c’est

a I’autre chercheur qu’est revenue la réalisation de I’entretien.
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La validité interne de 1’étude a été renforcée par le respect de la méthode de retranscription
et du codage individuel puis de la comparaison des codages afin d’en tirer des catégories et

thémes.

Les chercheurs se sont formés en participant aux ateliers « These » proposés par la faculté
de Toulouse, a savoir I’atelier sur la question de recherche, sur la rédaction d’une grille

d’entretien et sur le codage en recherche qualitative ¢,

B. Les faiblesses

Le choix des participants a été majoritairement réalisé en contactant des médecins
généralistes et des réseaux de soins palliatifs du Tarn-et-Garonne et du Gers. Ceux-ci nous
ont fourni des noms d’ex-aidants correspondant a nos critéres d’inclusion et parmi eux, nous
n’avons rencontré, aprés présentation téléphonique du sujet, que les personnes volontaires
pour nous répondre. Ceci représente un biais de sélection, notre mode de recrutement
favorisant des participants motivés et excluant des patients en deuil compliqué ou en marge

du systéme de santé.

Un autre biais de sélection est lié¢ aux critéres de la population étudiée : nos participants
¢taient tous caucasiens, de culture européenne occidentale, empreinte de références
spirituelles essentiellement judéo-chrétiennes. Les représentations de la mort et du deuil
variant considérablement selon les différents groupes socio-culturels et religieux, notre étude
aurait gagné en validité externe par I’entretien avec des représentants de cultures et cultes
différents. Par ailleurs, nous n’avons pas recensé¢ de participant ayant accompagné un
membre de sa fratrie - une thése a été consacrée au deuil de cette population spécifique % -
ni d’aidant extra-familial, ce qui est une lacune dans la variété de profil des participants

interrogeés.

De plus, bien que la population interrogée représente statistiquement a peu pres celle des
aidants en France, nous n’avons pas trouvé d’ex-aidant de moins de quarante ans a interroger.
La technique elle-méme de 1’analyse qualitative entraine un biais d’interprétation puisqu’elle
fait appel a I’opinion subjective de chacun des investigateurs, d’autant plus que cette étude
¢tait la premicre réalisée par les deux chercheurs. Nous n’avons pas fait appel a des
intervenants tiers, par exemple des chercheurs universitaires ou des associations de patients
endeuillés, pour définir nos étapes de codage analytique et thématique, ce qui aurait pu

atténuer ce biais d’interprétation par un plus large consensus.
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Le contexte de réalisation de 1I’étude elle-méme est susceptible de constituer un biais, compte
tenu de I’influence majoritairement péjorative, pour le deuil et le vécu de la post-aidance, de

la pandémie de Covid19 sur les ex-aidants que nous avons rencontrés.
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CONCLUSION

Le role d’aidant est difficile car il nécessite d’adopter une fonction de soignant aupres
d’un proche auquel on est rattaché par des liens d’intimité étroits. L’aidant est contraint
d’assister a la dégradation et a la souffrance d’une personne aimée, de 1’assister dans des
taches parfois ingrates et de 1’accompagner dans ses derniers moments. Durant
I’accompagnement, 1’aidant consacre son énergie a son proche, s’adapte a I’'imprévu,
abandonne souvent son temps libre et ses propres préoccupations au profit de la personne
aidée. C’est apres le décés qu’il est confronté brutalement a ses émotions et a ses souvenirs
douloureux. C’est également a ce moment-la que les soignants sortent de sa vie quotidienne,

eux qui ont généralement eu pour principal role de I’aider a assister son proche.

Pour faire face, I’ex-aidant adopte des stratégies de protection. Ses besoins principaux sont,
dans un premier temps, une occupation intense pour oublier et ne plus penser ; mais aussi le
fait de s’entourer de ses proches familiaux ainsi qu’amicaux. Les cérémonies et rituels,
religieux ou non, qui accompagnent le déceés d’un proche sont également une source de
réconfort pour les anciens aidants, qui y voient I’occasion de donner une nouvelle place au
proche disparu et un moyen de lui rendre hommage. La spiritualité est aussi source de force
pour les ex-aidants et un moyen de répondre aux questionnements qui surgissent durant la
phase de deuil. Enfin, c’est souvent en retrouvant un role similaire d’accompagnement que
les aidants arrivent a tourner la page : transmettre leur expertise leur permet de mettre a profit
leurs compétences, et d’effectuer une transition douce vers une vie sereine apres le

traumatisme de la mort de leur proche.

Le recours aux professionnels de santé est parfois inchangé durant cette phase de deuil, les
ex-aidants espérant un suivi par leur médecin généraliste semblable a celui dont ils
bénéficiaient avant 1’aidance : étre diagnostiqués, orientés, traités. Certaines propositions
thérapeutiques largement proposées comme les antidépresseurs et la psychothérapie sont
d’ailleurs décriées et rejetées, du moins initialement, par les ex-aidants, qui les considerent
superflues. Il semble qu’au contraire ce soient les qualités humaines d’écoute et d’empathie
qui soient recherchées et valorisées. Celles-ci sont renforcées par la connaissance intime des
patients, de leur famille et de leur mode de vie par le médecin généraliste. Les aidants
endeuillés s’attendent a ce soutien moral de la part du médecin traitant, et méme s’il ne
mobilise pas de compétences biomédicales a proprement parler, il importe pour le médecin

de ne pas le déléguer, et de I’endosser en apportant une réponse personnelle et empathique.
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D’autres professionnels sont reconnus par les aidants endeuillés, notamment ceux qui sont
impliqués dans la simplification des démarches administratives : les réseaux de soins
palliatifs pour I’accessibilité facilitée a des assistants sociaux, les pompes funebres, voire les

comités d’entreprises et autres sociétés offrant une aide financiére en phase de deuil.

Les aidants acquic¢rent durant I’aidance et la post-aidance des connaissances et des
compétences qu’ils peuvent transmettre a d’autres ou réutiliser lors d’expériences
semblables. Pour certains, le partage de ces connaissances devient un nouveau but dans leur
vie, que ce soit pour accompagner des aidants ou pour venir en aide a des malades isolés.
Les ex-aidants, suite a cette période de souffrance, apprécient les plaisirs simples de la vie
quotidienne et adoptent un rythme de vie moins soutenu. La mort est dédramatisée, elle
devient I’ultime étape d’une vie bien remplie plutét qu’un événement dramatique. Cette post-
aidance sereine n’est toutefois possible que lorsque 1’aidance s’est elle-méme bien déroulée
et pour cela, les aidants ont des attentes simples : travailler sur ’annonce de la maladie et
des mauvaises nouvelles, étre disponible pour répondre aux questions des malades et de leur
entourage, faciliter I’accés aux associations et réseaux de soins palliatifs, redéfinir la notion

de phase palliative et anticiper les besoins de la post-aidance.

Ainsi, le travail des soignants est primordial pour I’accompagnement des aidants a la
fois durant ’aidance et la phase de deuil, bien que jugé secondaire par rapport a
I’investissement familial et amical. Du vécu de 1’aidance dépend le bon déroulement de la
post-aidance. Les aidants attendent principalement une prise en charge particulicre, adaptée
a 'unicité de chaque situation. Les connaissances techniques et médicales sont valorisées
mais insuffisantes lorsque les compétences humaines et 1’accompagnement social sont
déficitaires. C’est donc cette prise en charge a la fois globale et personnalisée que doivent

tenter d’offrir les professionnels confrontés a ces situations.
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ANNEXE 1 : TABLEAU 1 - CARACTERISTIOUES DES PERSONNES INTERROGEES

Entretiens 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Age 66 70,71 ans 63 61 82 ans 49 ans 86 ans 61 58 ans 77 ans
Profession Retraitée Retraité Retraité Agent Retraité En activité Retraitée. Aide En activité | Retraitée

Ancienne Directrice spécialisée en | Industriel et Cuisiniére en | Comptable, | ménagere Ingénieur Coiffeuse
infirmiére d’école école agriculteur - EHPAD agricultrice | personnes
maternelle colombiculteur agées portage
repas en
EHPAD
Sexe Femme Homme et | Homme Femme Homme Femme Femme Femme Homme Femme
Femme
Rapport au | Epouse Parents Epoux Epouse Epoux Concubine Epouse Fille Epoux Epouse
proche aidé
Maladie Démence Cancer des | Glioblastome | Cancer du Maladie Cancer du Insuffisance | Dégradation Cancer des | Fibrose
neurodégénérative | ovaires poumon d’Alzheimer poumon cardiaque cognitive ovaires pulmonaire
métastatique métastatique suite a une
pneumopathie
Temps 1 an et 10 jours 32 mois 11 mois 16 mois 13 mois 11 mois 10 mois 13 mois 11 mois 14 mois
depuis le
déces
Durée de 3 ans et demi 1 mois et 3 semaines 3 mois 5 ans 3 mois 4 ans 8 mois (dont | 3 ans 7 ans
P’aidance Dont 17 mois en demi sur 14 3 en EHPAD
EHPAD mois de
maladie
Statut Veuve Mariés Veuf Veuve Veuf Célibataire Veuve Concubinage | Veuf Veuve
familial 1 fils 1 fils 3 enfants 2 filles. 2 filles 1 fille 3 enfants 2 fils 2 enfants 1 fils
Petits Plusieurs
enfants petits enfants.
Méme Non Non Oui Oui Non Oui Oui Non Oui Oui
médecin
traitant
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Entretiens 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Aide EHPAD (17 | HAD Réseau de Hospitalisation | SSIAD, Réseau de Réseau de EHPAD Réseau de Réseau de
professionnelle | mois) soins 3 mois Aide soins soins soins soins

palliatifs Alzheimer palliatifs palliatifs palliatifs palliatifs
Autres Non Non Non Oui mari 1¢ Non Non Oui parents, | Non Beau peére Non
expériences cancer 15 ans beaux (aidant
aidantes plus tot parents secondaire)
et femme 1°
cancer du
sein 15 ans
avant
Lieu du décés | Hopital Hopital Hopital Hospitalisation | Domicile Non précis¢é | Domicile EHPAD Hopital Hopital
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ANNEXE 2 : GRILLE D’ENTRETIEN

Talon sociologique

- Age, lieu de vie, lien avec la personne aidée, profession.
- Statut marital, nombre d’enfants (et présence ou non au domicile) de I’aidant.
- Pathologie du proche, durée de I’aidance, nombre d’aidants, date du déces

- Accompagnement : RESO, HAD

Début de ’entretien

- Pouvez-vous me dire quelle a été votre vie depuis le décés de votre proche ?

Comment aviez-vous envisagé l’apres déces lorsque vous étiez aidants ?

Les suites immédiates

- Pouvez-vous me raconter avec vos mots comment se sont passés les derniers jours ?

- Que s’est-il passé dans les suites immédiates du déces ?

Depuis le déces

- Qu’est ce qui a changé dans votre vie entre avant et apres cette phase d’aidance ?
Dans le domaine du travail ? Sur vos proches ? Sur votre santé ? Sur vos loisirs ? Au
niveau financier ? Sur votre vie au quotidien ?

- Quelles aides avez-vous recues ?

De la part du médecin traitant ?

- Quelles ont été les plus grosses difficultés pour vous ?

Le futur
- Comment envisagez-vous I’avenir ?
- Que conseillerez-vous a des personnes qui se retrouveraient dans la méme situation que

vous ?

Pistes d’amélioration

- En quoi votre médecin traitant aurait pu vous aider davantage depuis le déces ?
- Que pourrait-il vous apporter dans ’avenir ?

Avez-vous des choses a ajouter ?



ANNEXE 3 : FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE
CONSENTEMENT

Merci de porter de I’intérét et d’accepter de participer a notre travail de recherche
portant sur les besoins des aidants a la suite du déces du proche aidé. Nous réalisons cette
thése a deux avec Romain LESBROS et Santa PERFETTINIL.

Nous souhaitons améliorer le soutien aux aidants et ce méme lorsque leur travail d’aidant
est terminé. Pour cela, nous avons besoin de votre témoignage.

Ce recueil d’information est anonyme : nous n’utiliserons ni vos noms, ni vos informations
personnelles pour cette étude. Les réponses que vous donnerez seront utilisées sans
mentionner les informations qui pourraient vous identifier.

Votre participation est volontaire, vous étes libres d’accepter ou de refuser. Si vous acceptez
de participer, vous pouvez décider de quitter la discussion a tout moment.

Déroulement : je vous poserai des questions et écouterai vos réponses et expériences. Je ne
jugerai pas vos paroles, il n’y a pas de bonne ni de mauvaise réponse. Si vous ne comprenez
pas bien ce que je vous demande, n’hésitez pas a me le dire. Si vous avez des questions sur
le sujet, n’hésitez pas a les poser.

La séance sera enregistrée, nous ne ferons pas €couter ces enregistrements a des personnes
extérieures a 1’étude. Les enregistrements seront analysés et une partie de vos réponses
pourra apparaitre dans la thése sans que votre identité ne soit dévoilée. Vous pouvez refuser
I’enregistrement si vous le souhaitez.

Si vous étes d’accord pour participer, pouvez-vous nous le dire oralement et nous dire que
vous avez compris le déroulement de I’enquéte ?

La personne qui réalise I’enquéte va signer pour garantir I’anonymat de votre identité et
confirmer votre accord de participation

J’accepte de participer a I’étude sur les besoins et ressentis des aidants dans les suites
du décés du proche aidé.

Date, licu et heure :
Nom et prénom du chercheur :

Signature :

Déclaration des conflits d’intérét : les chercheurs Santa PERFETTINI et Romain LESBROS
déclarent n’avoir aucun conflit d’intérét pour ce projet de recherche.
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Introduction : Le statut d’aidant est de plus en plus reconnu, et plusieurs mesures visent a améliorer
leur situation durant 1’aidance. Cependant, on sait peu de choses sur les besoins des aidants endeuillés
une fois 1’aidance terminée. Cette thése a pour but de définir les besoins et attentes des aidants en
phase de post-aidance, notamment aupres de leur médecin généraliste. Matériel et Méthodes : Onze
ex-aidants ont ét¢ recrutés via leur médecin généraliste ou des réseaux de soins palliatifs et ont
répondu a des questions au cours d’entretiens individuels semi-dirigés. Les résultats ont ensuite été
codés et analysés selon une méthode qualitative. Résultats : Les ex-aidants cherchent avant tout le
réconfort aupres de leur entourage familial et amical, et ne font appel aux professionnels de santé
qu’en second recours. Ils ont besoin de maintenir un cercle social soudé et de garder des traces du
souvenir du proche disparu. La post-aidance est facilitée par un bon déroulement de la fin de vie, et
par la reprise d’un role d’accompagnement. Les ex-aidants attendent du corps médical une prise en
charge habituelle de leur état de santé et jugent bénéfiques certaines qualités humaines comme
I’empathie ou I’écoute. Conclusion : Pour que la post-aidance se déroule au mieux, la qualité du
soutien aux aidants pendant la phase d’aidance est cruciale. Un accompagnement personnalisé est
souhaitable de la part de tous les intervenants médicaux, paramédicaux et sociaux, et il est utile que
ce soutien persiste dans la post-aidance. L’essentiel reste d’adapter les propositions de prise en charge
a chaque situation et a chaque individu.
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Title : NEEDS AND EXPECTATIONS OF CAREGIVERS FOLLOWING THE DEATH
OF THE LOVED ONE.

Background: The status of caregiver is more and more acknowledged. Several measures have shown
beneficial to the improvement of caregivers’ situation. However, little is known about bereaved
caregivers’ needs once their helping time has come to an end. The aim of this study was to define the
needs and expectations of caregivers after the death of the loved one, in relation to their General
Practitioner. Materials and Methods: Eleven former caregivers were recruited thanks to their
General Practitioner or palliative care networks and have answered questions in semi-structured
individual interviews. Then the results have been coded and analyzed using a qualitative method.
Results: Former caregivers seek comfort above all from their family and friends and get in touch
with health professionals only as a second resort. They need to maintain a close-knit social circle and
to keep track of the memory of the missing loved one. The after-caregiving phase is facilitated by a
smooth end-of-life process and by the resumption of a support role. Former caregivers expect their
GP to take usual care of their health condition and consider certain human qualities such as empathy
or attention as beneficial. Conclusion: The quality of support to caregivers during the helping phase
is crucial to allow the bereaved to recover after their relative’s death. Personalized support is
desirable from all medical, paramedical and social workers and this support should persist after the
caregiving phase. The most important thing remains to adapt the care to each situation and to each
individual.
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