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Le proche aidant:

«Co-patient», «partenaire-
co-producteur» ou «expert»?

Le rdle des proches aidants dans la relation thérapeutique professionnel-patient peut

prendre différentes formes selon le regard que le professionnel de la santé va porter sur
les ressources du proche aidant, ses compétences et son expertise. De la va découler une
relation plus ou moins asymétrique et plus ou moins bénéfique pour le patient, le proche

aidant et le professionnel.
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Depuis quelques années, la relation
entre les professionnels de la santé et le
patient est largement discutée dans la lit-
térature (Dietrich, 2007; Schaeffer, 2004).
On observe notamment une transition
des roles et du discours. La relation thé-
rapeutique entre professionnels et pa-
tient est passée d’une relation potentiel-
lement paternaliste a une relation de
prestataires et usagers. Ainsi, le patient,

passif et soumis aux professionnels de la
santé considérés comme seuls aptes a la
prise de décision, est devenu le patient
émancipé qui est au centre, et non plus
sa maladie. Au lieu d’étre I’objet passif
de traitement, chaque prise de décision
est le fruit de la consultation des deux
parties (Sottas & Briigger, 2012). Dans la
pratique, cela nécessite que le patient
soit suffisamment informé pour étre cri-

tique et qu’il soit reconnu comme co-
producteur. Face a ce changement de pa-
radigme dans la relation thérapeutique
professionnels-patient, la question de la
place des proches aidants dans la situa-
tion de prise en charge et leur relation
avec les professionnels de la santé est in-
contournable.

Dans les situations de fin de vie a domi-
cile, le proche aidant tient un rdle tout



particulier aupres du patient. Tout
d’abord, de par sa position, car le
«proche aidant» est avant tout un
proche, une personne qui connait donc
bien le patient et réciproquement. Mais
aussi, de par son role d’«aidant», par le-
quel il accomplit certaines taches fonda-
mentales dont ’organisation de la prise
en charge, ’laccompagnement chez le
médecin ou encore la procuration de
soins. Sur une semaine de 168h, le
proche aidant a une présence maximale
face a lintervention nécessaire, mais
ponctuelle, des professionnels de la santé.
La question se pose alors de savoir quel-
le place le professionnel doit-il donner
au proche aidant: celle d’un co-patient,
celle d’'un partenaire-co-producteur ou
celle d’un expert.

Le proche aidant

comme «co-patient»

Il est courant d’entendre des profession-
nels de la santé dire que «la personne soi-
gnée, C’est le patient et son entourage».
Dans une perspective de prise en charge
globale du malade, cette affirmation n’a
rien de choquant et met en évidence I'im-
portance pour le professionnel de ne pas
se focaliser uniquement sur le patient,
mais également de prendre en compte
I’entourage du patient; méme si, parfois,
la motivation premiére des profession-
nels est de s’assurer de la sécurité du pa-
tient en évaluant la capacité des proches
a prendre en charge la personne malade.
Cependant, dans certains cas, la prise en
charge est telle que les professionnels
doivent également porter une attention
toute particuliere au proche aidant, afin
que sa santé ne se dégrade pas et qu’il ne
finisse pas malade a son tour, risquant
ainsi de devenir, effectivement, un «co-
patient».

Toutefois, derriere la notion de «co-
patient» se cache un paradigme paterna-
liste amenant le professionnel a considé-
rer le proche aidant comme une partie a
part entiere du patient et a le traiter com-
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me tel. Ainsi I’affirmation: «la personne
soignée, c’est le patient et son entou-
rage» prend une toute autre significa-
tion. L'entourage, et particulierement le
proche aidant, est alors vu comme une
entité qu’il faut soigner et protéger au
méme titre que le malade lui-méme. Cet-
te relation asymétrique n’est pas forcé-
ment vue de maniere positive par les
proches qui ont le sentiment que les pro-
fessionnels ne les prennent pas en con-
sidération et ne leur disent pas tout.
Madame H. L. s’est occupé de son mari,
atteint d’un cancer, et face aux réponses
des médecins, elle a ressenti un manque
de transparence: «Pour moi, ils n’étaient
pas francs avec moi. IIs n’étaient pas
francs avec moi, ni avec mes enfants. On
a juste une fois pu parler au médecin.
Quand on a dG I’amener (le mari) aux
urgences, un médecin était la et a dit
qu’avec un cancer agressif comme il
avait, il n’y avait pas tellement de choix.
Voila, c’est tout ce qu’on a regu. Alors
aprés moi, je cherchais plus. Je me di-
sais que de toute facon, il n’y avait per-
sonne.»

Pas de reconnaissance

Face au manque de soutien et d’informa-
tion sur la prise en charge de la part des
professionnels, les proches aidants ont le
sentiment que leur travail et leurs compé-
tences ne sont pas reconnus. Mesdames
F.T. et O.R., sont deux sceurs qui se sont
occupé, pendant 20 ans, de leur maman
atteinte d’une sclérose en plaque. Quand
la maladie a été déclarée, les deux sceurs
n’avaient qu’une dizaine d’années: «J’ai
le sentiment, que le probleme chez nous,
¢’était qu’on était aussi jeunes, que nous
étions tellement jeunes, que nous avons
été purement et simplement utilisées:
«Ces jeunes, qu’est-ce qu’ils veulent? Ils
n’ont aucune idée>. Nous avions le senti-
ment que I’on ne nous prenait pas vrai-
ment au sérieux. On aurait pu dire quel-
que chose. Mais par rapport a ce genre de
chose, on n’avait aucune chance». De
plus, les professionnels ont souvent ten-
dance a ne percevoir que les risques pour
les proches aidants et moins les bénéfices
que pourront tirer le patient et son entou-
rage d’une telle expérience, les poussant
parfois a dissuader une prise en charge a
domicile. M™ B.E. s’est occupé de sa ma-
man, atteinte d’un cancer. Alors qu’elle
et ses freres voulaient prendre leur ma-
man a la maison, les professionnels de la
santé, pensant le cas trop lourd, ont tenté

Recherche

Fin de vie et
proches aidants

Dans le cadre d’un projet de recherche
financé par le Fonds National Suisse
(PNR 67 - Fin de vie, n° de projet
406740_139243, une équipe de cher-
cheurs s’est intéressée aux situations de
fin de vie a domicile et aux difficultés et
obstacles que peuvent rencontrer les
proches aidants. L'objectif est de pou-
voir mettre en évidence leurs besoins et
développer des outils permettant de
mieux les accompagner afin que
proches et malade puissent vivre cette
expérience de maniere positive en évi-
tant des hospitalisations d’urgence in-
utiles et en respectant les possibilités et
les potentiels de chacun. La recherche
est actuellement en cours et prendra fin
aux alentours de fin décembre 2014.
Pour plus d’informations concernant ce
projet, vous pouvez consulter la page in-
ternet suivante: http://www.formative-
works.ch/?page = projekte&lang = fr

a plusieurs reprises de les en dissuader,
Madame B.E. a eu le sentiment que les
professionnels voulaient la protéger con-
tre son gré: «Ils me protégeaient alors que
je n’en avais pas envie». Pour Madame
B.E., le maintien a domicile de sa maman
aurait tout a fait été possible: «Elle ne
souffrait pas. On aurait trés bien pu la
garder a la maison si on nous avait don-
né les moyens».

Le proche aidant comme
«partenaire-co-producteur»

En s’occupant d’une personne en fin de
vie a domicile, le proche aidant va ac-
quérir et développer des connaissances
et des compétences liées a la prise en
charge et aux soins, notamment en cher-
chant sur internet, en s’informant aupres
de connaissances, en suivant des cours
afin d’avoir les bons gestes. Présent sur
la plus grande partie de la prise en char-
ge, il est a l'interface de tous les autres
acteurs impliqués, notamment en ac-
compagnant le patient chez le médecin
traitant ou le spécialiste et en rencon-
trant les infirmieres a domicile ou les bé-
névoles. Il est I’acteur central, gérant et
organisant la prise en charge du patient:
«J’étais un peu le pilier central. Et si moi,
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Deux modes de considération du proche aidant

Professionnels

Proches aidants
Co-patients

Schema illustrant la relation thérapeutique incluant le proche aidant comme co-patient et la
relation thérapeutique incluant le proche aidant comme partenaire et expert.

Professionnels
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N

Proches aidants
Partenaires — experts

je paniquais ou abandonnais le bateau, il
n’y avait plus rien» (M™ G.W.).

Considérer le proche aidant comme un
partenaire, co-producteur de soins, cela
implique pour le professionnel, d'une
part, de reconnaitre le travail et les com-
pétences du proche aidant et, d’autre
part, de lui fournir toutes les informations
nécessaires sur la maladie et la prise en
charge afin que le proche aidant puisse
considérer toutes les options qui s’offrent
a lui et au patient et pouvoir prendre des
décisions en toute connaissance de cause.

«J’étais un peu le pilier

central. Et si moi, je pani-

quais ou abandonnais
le bateau, il n’y avait
plus rien.»

Madame L.P. raconte comment son pere,
accompagnant sa femme chez le spécia-
liste, a eu le sentiment de ne pas avoir
vraiment le choix du traitement: «Pour la
chimiothérapie, on était plus des cobayes
qu’autre chose. IIs ont demandé a mon
pere. Voulez-vous commencer tout de
suite? Ou bien voulez-vous encore at-
tendre> Mon pére a répondu «Oui, nous
voulons commencer tout de suite.»

Un schéma caduc

Bien souvent, par manque d’informa-
tion ou par transmission d’information
incomplete de la part des profession-
nels de la santé, les proches aidants et
le patient ont tendance a se rallier a

I’avis du médecin. Formellement, il y a
bien discussion et approbation, mais
sur le fond la relation thérapeutique
continue de fonctionner sur un schéma
considéré comme étant caduc. L'«infor-
med consent» devient alors une forme
de paternalisme au second degré et
lorsque le patient et son entourage ne
sont pas d’accord avec la décision du
médecin ou du professionnel de la san-
té, il est difficile pour eux de s’y oppo-
ser. Le mari de M™ H.L. en avait assez
des thérapies et voulait que cela s’arré-
te, mais il n’a jamais osé le dire au
médecin. Pour M™ H.L.: «c’est une
question d’éducation. On respecte le
médecin et ses décisions». Pour Mada-
me B.E., il a fallu tenir téte aux méde-
cins, afin de faire interrompre les trai-
tements: «Elle (sa maman) me disait
qu’ils lui faisaient des tests. Mais pour-
quoi? En sachant que la personne, elle
allait pas vivre des années... et la j’ai
pu dire haut et fort <mais foutez-lui la
paix». Selon B.E., les médecins ne
I’ont pas tres bien pris.

D’entente avec le patient, le proche
aidant peut donc faire des choix diffé-
rents de ceux des médecins ou des
autres professionnels de la santé. Ainsi,
considérer le proche aidant comme un
«partenaire-co-producteur», cela signi-
fie respecter les décisions et I’autodé-
termination des proches aidants et du
patient, méme si ceux-ci vont a I’en-
contre de I’avis des professionnels.

Le proche aidant comme
«expert»

Reconnaitre le travail et les compé-
tences du proche aidant, c’est déja faire
un pas vers une prise en charge du pa-

tient sur le mode du partenariat, vers
une relation moins asymétrique entre
le proche aidant et le professionnel.
Mais pourquoi ne pas aller plus loin
encore dans ce changement de para-
digme, en reconnaissant et en faisant
appel a I’«expertise» du proche aidant?
En effet, - comme déja dit plus haut -
le proche aidant est avant tout un
proche, une personne en qui le patient
a confiance, qui le connait depuis plu-
sieurs années et qui a donc une certaine
«expertise» du patient. Une «exper-
tise», non pas médicale ou de santé
mais une «expertise» de la situation, du
milieu, du patient en tant que person-
ne dans toute son individualité et de sa
maniere de manager et de maitriser la
maladie. Madame D.F., 78 ans, s’oc-
cupe de son mari atteint d’Alzheimer:
«Depuis 60 ans, nous avons développé
une profonde intimité. C’est quelque
chose que personne ne pourra nous
prendre». Considérer le proche aidant
comme un expert, c’est lui accorder
une place particuliére aupres de la per-
sonne malade et face a la situation de
prise en charge.

Une relation plus équilibrée

Si le leitmotiv de la prise en charge a do-
micile est avant tout la sécurité du pa-
tient, concilier les expertises des profes-
sionnels et des proches aidants sert sans
aucun doute cet objectif, en assurant
une prise en charge plus compléte du
patient. Il s’agit alors de passer d’une re-
lation paternaliste entre le professionnel
et le proche aidant, a une relation ou le
professionnel de la santé prend en con-
sidération les potentiels et les volontés
du patient et de son entourage, contri-
buant ainsi a mieux guérir ou du moins
a mieux vivre avec la maladie, et ou le
proche aidant tient un réle complémen-
taire de partenaire, d’expert et de co-pro-
ducteur, augmentant ainsi 1’adhésion
thérapeutique du patient et de son en-
tourage. |
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