Abstract de la conférence ""Aides aux Aidants",
Dans le cadre du salon Aid'O soins
Samedi 22 Janvier 2005 a Montpellier (Hérault)

Animateur de la conférence : Daniel BRIAND Président de 1'association HANDI-DIALOGUE
Invités :

1/ Alain COLVEZ Directeur de recherche INSERM

2/ Christine MARUEJOLS Présidente de l'association des familles des traumatisés craniens du
Languedoc Roussillon

3/Jean DOUDRICH Président de France ALZHEIMER

4/Florence LEDUC Directrice Générale Adjointe UNASSAD

5/Yvan FERRIER Directeur Général Adjoint du développement social conseil général du Gard
6/Roger FAGES Trésorier de | 'UDCCAS, Maire et conseiller général de MONTAGNAC

7/Josiane REINIER Responsable de l'espace séniors a la CRAM du Languedoc Roussillon
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L'aide aux "aidants" : le role des institutions et des associations de malades

L'accident, la maladie, la dépendance ne préviennent généralement pas. Ils viennent percuter
1'équilibre d'une famille qui se trouve parfois en plein désarroi. Ou et a qui s'adresser ? Quelles sont
les aides disponibles, tant sur le plan financier, technique, psychologique que social ?

Les différentes institutions actives aux "aidants" et l'aide aux aidants et le milieu associatif ont
participés a cette table ronde pour présenter leurs roles respectifs.

SN NSNS NN NSNS NSNS SN SN SNSSNSSNSSSSSMSSSSSSSS
Mr le Docteur Alain COLVEZ Directeur de recherches a I'INSERM, a ouvert la séance en

présentant des statistiques, montrant I'importance quantitative de l'aide qu'apportent les personnes
de l'entourage aux personnes agées ou malades ayant besoin d'aide dans les actes de la vie
quotidienne. Le Docteur COLVEZ a conclu son exposé en présentant un projet d'aide a la personne,
le principe de ces programmes n'est pas de se substituer a l'aide familiale, mais de déterminer ce que
les aidants familiaux peuvent assurer et ce qu'ils ne peuvent ou ne veulent pas assurer et ou des
professionnels doivent intervenir : c'est ce qu'on appelle "plan d'aide". Un programme européen a
été conduit sur ce theme.

Un fait reconnu a garni la conclusion du Docteur COLVEZ:" Quand les situations sont graves et
difficiles, les aidants familiaux ne sont pas assez soutenus, et ils ont eux-mémes des conséquences
sur leur santé, de cette charge trop lourde."

La parole fit ensuite donnée 8 Madame Christine MARUEJOLS Président de I'association des
familles des traumatisés craniens du Languedoc Roussillon, qui a brillament présenté 1'association
dans laquelle elle milite, son combat, comme elle le décrit, est un combat de reconnaissance de
soutien pour toutes ces personnes victimes d'accident qui blesse, qui handicape a vie, qui bouleverse
toute la famille et démolit I'avenir du blessé. Cela se traduit par des pertes de mémoires,
d'autonomie, de comportements difficiles, violents ou apathiques....la liste est longue.

Comment soutenir une famille confrontée a cet obstacle permanent de la vie ?

Les différents champs dans lesquels les aides humaines paraissent nécessaires : les gestes de la vie
quotidienne, la vie scolaire, la vie citoyenne, la vie sociale, la vie intime, et beaucoup d'autres
services comme le droit aux transports, aux loisirs, au tourisme, au sports, a la découverte de la
vie...

Monsieur Jean DOUDRICH Président de France ALZEIMER et son Vice Président Guy
LEROCHALIS ont poursuivi le débat de cette table ronde en confirmant les dires de Madame
MARUEJOLS, en y rajoutant cette question : " Comment les institutions, les forces de I'état, la
société peuvent elles aider ces familles dans leurs combats quotidiens ? car il y en a plusieurs
combats....Un combat pour la survie de ceux qu'ils aiment, un combat pour la reconnaissance de la
maladie, un combat face a l'indifférence, tant que 1'on est pas concerné, cela ne nous regarde pas ....
Comment faire le deuil d'une personne vivante, qui est devenue une étrangere pour elle-méme et
pour les siens ? comme a si bien dit Madame MARUEJOLS , lors de son intervention




Nous manquons cruellement de structures d'accueil de jour, pour soutenir les familles en leur
permettant d'avoir pendant quelques temps des heures de liberté. Et d'ailleurs, n'est ce pas une fagcon
pour certains malades d'avoir une possibilité¢ de se dépayser, pour certains malades cela leur permet
certainement de ressentir en quelque sorte une autre "prise en charge".

Madame Florence LEDUC Directrice générale adjointe de "UNASSAD ", nous a fait part de
I'expérience vécue en région parisienne, a Vitry sur Seine, qui a su prendre en compte la place
spécifique des familles, notamment pour la création de "cercles de familles" qui ont permis en
quelques sortes de créer des soutiens pour assister chaque jour des familles dans leurs charges
quotidiennes face a la maladie de leurs proches. Evaluer les besoins, en prenant en compte la
spécificité de chaque malade, tant les besoins des uns et des autres sont 1égitimes, mais de nature
différente.

Le role des conseils généraux dans l'aide sociale (APA, CLIC...) aux personnes agées et aux
handicapées fit présent¢ par Monsieur Yvan FERRIER Directeur général adjoint du
développement social au conseil général du GARD.

Puis la parole fiit donnée aux instances politiques, en la personne de Monsieur Roger FAGES,
Maire de MONTAGNAC , conseiller général, et trésorier de UDCCAS, présenta le role des CCAS
des communes , qui sont en quelques sortes le relais des familles face a leurs besoins, leurs
attentes...Un organisme qui bien souvent est ignoré le la population, une instance qui parait
inaccessible pour les familles récemment touchées par le malheur, mais qui en fin de compte
fonctionne trés bien, et sait répondre aux différentes aides formulées .

Madame Josiane RENIER, Responsable de l'espace séniors a la CRAM du Languedoc Roussillon,
présenta pour conclure le tour de table, un programme régional d'aide aux aidants : "Organisation de
cercles de paroles".

Tout ce programme s'articule autour d'échanges, de partages d'expériences, de transmission de
savoirs, de rencontres, qui au bout du compte permet a chaque famille de ne plus étre isolée face a
la dépendance d'un proche frappé par la maladie, le handicap.

S'exprimer, se sentir écoutés, aussi bien avec d'autres familles qu'avec des professionnels chargés de
la prise en charge et du suivi de personnes dépendantes.

CONCLUSION

Les aidants aux malades, aux handicapées, sont en majorité, la famille, mais aussi des bénévoles
associatifs, voir quelques fois des amis .Ils ont un réle important dans notre société, role affectif
pour le soutien moral des malades, role d'assistance aux gestes du quotidien, role de surveillance,
role de secours face a des alertes médicales, role économique pour la sécurité sociale, en diminuant
le nombre de jours d'hospitalisation.

Ces femmes et hommes si précieux pour les malades et la société doivent étre aidés dans leurs
taches: en voici quelques pistes:

Un soutien psychologique, par des consultations auprés de psychologues avertis

Un soutien logistique, par des aides financieres d'adaptabilités techniques (habitat, transport...)

Un soutien para-médical en multipliant les aides a domicile, qualifiées.

Un soutien a la formation : formation sur la maladie concernée, formation aux gestes qui sauvent
( AFPS)

Un soutien de reconnaissance, en créant un statut d'aidant aux malades, et handicapés, la nouvelle
loi sur le handicap devrait faire apparaitre dans ses lignes, I'existence des aidants.

Enfin, dans cette civilisation ou l'information coure si vite, mais souvent trop vite pour étre bien
comprise, il faut imprimer le guide des aidants aux malades et handicapés, qui puisse reprendre les
principales aides, les adresses utiles, les démarches a engager, les situations a observer face a des
problémes spécifiques, selon la maladie, en n'oubliant pas le répertoire des associations, car c'est par
le monde associatif que I'amorce d'une aide bien dirigée et efficace passe souvent....

Aidez nous les uns les Autres..... Soyons solidaires face a la Maladie, et au Handicap.



