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Préface

Un guide ce n’est pas seulement que ce qui “montre la voie”, c’est aussi ce qui sert de “principe-directeur”. Ce qui fait la
grandeur des humains et sa force c’est sa vulnérabilité, son inquiétude devant la souffrance, le handicap, la perte
d'autonomie, et la mort inéluctable. Etre accompagnateur de ces étres en détresse est aussi une épreuve pour celles ou
ceux appelés adonner tout d’eux-mémes, sans compter, jour et nuit, pour adoucir la vie de leur proche.

Nous ne sommes pas tous égaux devant la douleur. Alors supporter les aidants physiquement autant que moralement ¢’
est me semble-t-il un devoir de nos sociétés. Bravo pour ce guide permettant de se poser les bonnes questions. Quelles
gue soientles bonnes volontés “vouloir’n’est pas la recette miracle, il faut aussi “pouvoir”, et cela signifie bien se connaitre
soi-méme, savoir jusqu’ou peut aller 'aide que I'on aimerait prodiguer.

Nous avons tous des seuils d’endurance ce qui implique une réévaluation de nos capacités physiques et morales. On ne
peut aider I'autre si on est soi-méme affaibli, on doit donc étre attentif a soi-méme prioritairement. L’écoute , I'adaptabilité,
la disponibilité , la patience , et 'observation sont les qualités requises pour les aidants . C’est ce que ce guide «entre
aidants » met en lumiére la solidité et la solidaritédes maillons de la «chaine d’aidants »que I'association «Aidant attitude
», son président et son équipe ont su développer depuis 10 ans. Voila ce qui en fait sa valeur , répondant a un besoin
impérieux de nos sociétés , d’éducation et de transmission pour les aidants actuels et ceux avenir . “Question d’attitude,
morale autant que physique”. Il était évident que ma Fondation soutienne les actions d’Aidant Attitude”.

Sophie Rochas

Présidente Fondation Sophie Rochas
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Contacts et liens utiles

Organismes

. CCAS : Centre Communal d’Action
Sociale, contactez votre mairie

« MDPH: Maison Départementale des Personnes
Handicapées, contactez  votre conseil
départemental
http://dcalin.fr/mdph.html

« CAF: Caisse d’Allocations Familiales
www.caf.fr-téléphone : 0820 25 (?) 10
(?) votre numéro de département

« CPAM: Caisse Primaire d’Assurance Maladie
www.ameli.fr-téléphone : 36 46

« CNDR: CentreNational de Ressources Soin
Palliatif www .soin-palliatif.org

« Le portail du gouvernement pour les
personnes agées https://www .pour-les-
personnes-agees.gouv.fr/aider-un-proche

Numéros de téléphones utiles
. https://aidantattitude.fr/2013/11/13/10-numeros-utiles.php

Les liens utiles conseillés par Aidant attitude

. https://aidantattitude.fr/liens-utiles/

Site dédié aux patients

- BePATIENTpropose des services personnalisés
d’accompagnement du patient et de ses
proches http://www .bepatient .fr/

Dans tous les cas, contactez l'assistante sociale de
votre quartier, elle saura vous conseiller et vous
aider dans vos démarches...
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Recette n°l : Bien réflechir sur votre engagement

Difficulté ¥ ¥ ¥

Ingrédients indispensables

Ustensiles

e |ister les questions avec leurs réponses en pesant
le pour et le contre.

Cette démarche doit étre individuelle. Pour
déterminer votre niveau d’engagement, vous
devez la mener a bien avant de demander
I’'avis d’'un professionnel.

Tyucs et agtuces
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Recette

Les questions a se poser...
Quelles sont vos motivations ?

Votre emploi du temps vous permettra-t-il
de dégager suffisamment de temps ?

Vos capacités physiques, psychologiques
et émotionnelles, votre propre santé,
vous permettront-elles de tenir dans le temps ?

Quelles sont les moyens financiers et
aides financieres a votre disposition ?

Sur quelle aide humaine pouvez-vous compter
(amis, famille, professionnels) ?

Pour déterminer votre niveau d'engagement,
nous vous invitons a une démarche individuelle
avant de demander l'avis d'un professionnel.




Recette n°2 : Se créer un reseau d’entraide et un
dispositif pour le maintien a domicile

Difficulte ¥ V¥

Ingrédients indispensables

e Faire le point (avec ou sans professionnel) sur les
besoin de l'aidé, les contraintes dues a sa perte
d'autonomie, son environnement, ses envies,
sa maladie

e A partir de 13, faire une liste de tout ce sur quoi
VOUS pouvez l'accompagner et l'aider, en vous
posant & chague fois trois questions : quand ?
Comment? Avecqui ?

e Assurez-vous que des solutions financieres et
matérielles peuvent-étre adaptées, et n'oubliez

as Vos propres contraintes d’emploi du

temps

Ustensiles

e Lister les questions avec leurs réponses en pesant
le pour et le contre.

e A

* Créez une chaine humaine (professionnels, voisins,
amis, auxiliaire de vie, bénévoles, ...).

*Tissez un réseau de confiance qui vous permettra
de vous reposer sur des compétences et des savoir-
faire afin de vous concentrer sur I'essentiel et de vous
octroyer une certaine souplesse dans votre emploi
du temps d’aidant. De cette fagon, vous ne vous
épuiserez pas et vous continuerez a avoir des
relations sociales, des activités distrayantes...

* De nombreux intervenants vont « envahir » votre
quotidien (médecins, infirmiers, aides-soignantes,
auxiliaires de vie, kinés, bénévoles...). Etablissez un
planning afin que chacun puisse travailler sans
déranger l'autre. Par exemple, veillez a ce que
I’'auxiliaire de vie ne vienne pas servir le repas au
moment ou I'aide-soignante vient faire la toilette.

* Acceptez les transformations dans votre habitation :
installation du matériel paramédical, pose de barres
de maintien, etc.

* Ménagez aussi souvent que possible du temps pour
vous. Par exemple, lorsque I'auxiliaire de vie intervient,
prenez le temps de vivre, visite, shopping, ballade...

* Lauxiliaire de vie est un(e) professionnel(le), vous
pouvez lui faire confiance.

— Tyucs et agtuces —
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Recette

Contacter la Mairie ou le CCAS (Centre Communal d’Action
Sociale) de votre lieu d’habitation pour vous aider a constituer
les dossiers d’aide sociale ou médicale.

Se rendre dans un Point Info Famille; lieu d’information
et d’orientation destiné aux familles (www.pointinfofamille.fr).

Silvotre proche aidé est age, vous pouvez contacter le centre
local d'information et de coordination gérontologique,

des professionnels|(assistante sociale, psychologue) seront

a votre écoute et vous aideront a trouver des solutions

aux problemes du quotidien. lls pourront évaluer les/besoins

de la personne, ¢élaborer un plan d’aide, vous mettre en relation
avec des professionnels de|santé et de I'accompagnement

a domicile (http://clic-info.personnesagees.gouv.fr ou le conseil
départemental pour avoir les coordonnées du CLIC fe plus proche
du domicile).
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Recette n°3 ;. Prendre soin de soi,

c’est aussi prendre soin de Uautre !

Difficulte ¥ ¥ ¥

Ingrédients indispensables

Ustensiles

e Les professionnels du diagnostic, les médecins,
les associations ou organismes spécialisés qui vont
vous aider et vous donner un avis sur le dispositif
a créer.

e | es établissements spécialisés pouvant accueillir
I'aidé pour un court s¢jour, le temps de vous
reposer ou de modifier le dispositif devenu moins
adapte, par exemple.

Ne pas négliger sa propre santé entre l'aidant a
se rendre disponible et efficace.

Trucs et agtuces

)

Recette

S'accorder juste quelques instants,
régulierement pour :

- Prendre du recul.

- S'autoriser a avoir ses propres limites.

- Rester attentif a soi-méme...

- Se donner le droit a des temps de répit.
- Ne pas négliger ses relations sociales.

- Ne pas refuser les aides proposées.

- Accepter.
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Recette n°4 : Prenez le temps d écouter...

Difficulté ¥ ¥ ¥

Ingrédients indispensables

Ustensiles

¢ | es questions posées a 'aidé avant de demander
I'avis d’un professionnel.

—— Truds et agtudes —

Ecouter est d'abord... Ecouter ! Ce n'est pas si simple

* |nvitez I'aidé a dire au lieu de dire pour lui
* Optez pour des questions ouvertes

comme : «Comment vas-tu ?», au lieu de

«Tu vas mal, hein?»
* Montrez que vous écoutez, par exemple en
faisant «oui» de la téte, ou encore en reformulant
une ou deux fois pour marquer votre intérét et

L votre envie de comprendre. )
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Recette

Essayez de vous adapter autant que possible a
la maladie

Evitez d'infantiliser la personne aidée
(écoutez-vous lui parler par exemple).
Proposez-lui des solutions et, a chaque fois
gu'elle le peut, laissez-la décider.

Observez, anticipez, discutez les maindres
détails avec les auxiliaires de vie, les médecins,
les aides-soignants, les infirmiers, les kinés..,
Méme un «petit» détail a, souvent, son
importance:

En|cas de difféerends entre aidants, efforcez-vous
de regler au mieux le probleme loin des oreilles
de la personne aidée. Dites-vous que ce que
vous cherchez a taire est souvent, ce qui se Vvoit
et se sent en premier.
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Recette n°5 : Comment faire face

aux situations de détresse ?

Difficulte ¥ ¥ ¥ ¥

Ingrédients indispensables

e Relativiser
e Faire le deuil de la relation passée

Ustensiles

e ['entourase.

¢ Votre médecin de famille.

e Les associations.

e | es groupes de paroles.

e Les spécialistes de I'écoute : psychologue,
psychothérapeute, psychiatre...

4 )\

* L'accueil temporaire peut vous permettre
de souffler quelques semaines et de revoir
votre situation, d’envisager une autre fagon
d’aider.

* Un spécialiste de I'écoute sera neutre et
bienveillant, il saura vous écouter sans vous
juger.

* Vous pouvez prendre des renseignements
concernant les groupes de paroles aupres
de votre CCAS (Centre Communal d’Action
Sociale), CLIC (Centre Local d’Information
et de Coordination gérontologique), MDPH
(Maison Départemantale des Personnes
handicapées), Point info Famille, Caisse de
retraite. Liens utiles :

www.famidac.net
www.francealzheimer.org
www.franceparkinson.fr
www.una.fr

— Tyucs et agtuces ——
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Recette

Participez a des groupes de paroles ou a des entretiens individuels de
soutien avec un psychologue.

Participez a des groupes psycho-éducatifs pour mieux comprendre la
maladie de l'aidé, ses comportements, ses besoins, ses difficultés.

Déléguez certaines de vos taches, faites confiance aux professionnels
du maintien a domicile.

Envisagez le placement de jour, une a deux fois par semaine.
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Recette n°6 : Choisir le bon maiteriel

Difficulte ¥ V¥

Ingrédients indispensables

e Trouver un fournisseur

Ustensiles

e Les professionnels du diagnostic, le médecin
généraliste, les infirmieres, les aides-soignant(e)s,
les aides a domicile et un fournisseur compétent.

—— Tyuds et agtutes —

* Un matériel paramédical adapté améliore
le confort et la sécurité de la personne
handicapée.

* Ce méme matériel soulagera aussi I'aidant :

- en utilisant des protections urinaires, vous
passerez des nuits tranquilles;

- le verticalisateur économisera votre dos;

- le lit médicalis¢, réglé a la bonne hauteur,
facilitera les soins ;

- vous pourrez quitter la maison I'esprit
tranquille avec la téléalarme ou téléassis-
tance : contactez le CCAS (Centre
Communal d’Action Social) de votre mairie
qui peut avoir des tarifs préférentiels chez
un prestataire ou éventuellement vous
allouer une aide financiere ;

* Certaines pathologies privent les malades
de la parole. L’association ALIS met a votre
disposition une brochure pour vous aider :
« Comment communiquer sans la parole » :

www.alis-asso.fr
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Recette

Rapprochez-vous du Conseil Départemental pour bénéficier de I’Aide Personnalisée d’Autonomie
(APA) qui peut vous aider dans le financement du matériel.

Choisissez bien votre fournisseur : il doit savoir vous écouter, vous guider et vous conseiller dans
le choix du matériel.

Assurez-vous qu’il livrera le matériel, I'installera, vous expliquera son fonctionnement et s’occupera
de la maintenance. Pour tout matériel médical demandez une prescription a votre médecin.

Lassurance maladie, la mutuelle et la caisse de retraite de la personne que vous aidez peuvent
participer a I'achat ou a la location.

Les petitesrecettes entre aidants - www.aidantattitude.fr 13
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Recette n°7 : Accompagner un proche
gravement malade ou en fin de vie...

Difficulte ¥ ¥ ¥ ¥ ¥

Ingrédients indispensables

Ustensiles

e Des relais — membres de la famille, amis, béné-
voles ou professionnels — qui vont vous aider a ne
pas assumer seul(e) 'accompagnement de votre
proche et a prendre du recul.

e Des habitudes qui vont vous permettre de rythmer

votre quotidien et ainsi de tenir dans le temps.

e N\

Un aidant d’'un proche gravement malade ou en

fin de vie se sentira apaisé s'il percoit que tout est

fait au mieux pour le malade. N'hésitez donc pas

a échanger avec des professionnels s’occupant de

votre proche. Un dispositif d’information et d’écoute

peut aussi vous aider a parler de votre situation et a

prendre du recul. Lien vers la fiche de présentation

du CNDR Soin Palliatif.

— Tyucs et agtudes—

Recette

t ot tsinauliere ct it I

ingrédients , des ustensiles
conviennent au mieux.

et les dosages qui lui

Evitez d'étre seul(e) lors de I'accompagnement d'une
personne gravement malade ou en fin de vie. Trouvez
des appuis, des relais aupres de votre entourage ou des
bénévoles et des professionnels vous entourant ainsi
gue votre proche malade. lls vous aideront a prendre du
recul , notamment lors de prises de décisions
importantes, des choses a penser, a faire...

Gardez les habitudes pour rythmer votre journée : faites
les repas, le ménage , programmez une sortie ... Le plus
important : organisez votre journée , votre semaine ,
autour d'activités précises et régulieres qui vous
importent, cela vous permettra de tenir dans le temps.

Retenez qu'il n'y a pas un accompagnement-type.

Chaque situation est singuliere. Chacun doit trouver des
ingrédients , des ustensiles et les dosages qui lui
conviennent au mieux.
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Recette n° 8 : Comment concilier sa vie d aidant
et sa vie professionnelle au sein de I entreprise

Difficulte ¥ ¥ ¥ ¥ ¥

Ingrédients indispensables

e | 'optimisation du temps et la gestion des
priorités.

e ['aménagement entre temps de travail et
temps d'aidant.

e La rencontre avec le médecin du travail.
e Une communication utilie et efficace.

¢ ['abandon de sa culpabilité : ne pas se
poser en victime

Ustensiles

* Médecin du travail.
e Assistante sociale.

e Chef de service / Directeur / Direction des
ressources humaines de l'entreprise.

4 A
*Demander a la Direction des ressources humaine les possibilités
d’aménagement du temps de travail (congé proche aidant, don de
RTT, travail & temps partiel ou télétravail).
«Utiliser un vocabulaire adapté pour parler de sa situation : ne pas
se poser en victime mais solliciter des solutions et des conseils afin
de privilégier 'échange et la bonne compréhension.
Dire, expliquer toute situation embarrassante avant qu’elle ne
dégénere ou se transforme en probleme.

S Trues et agtuctes-

Recette

*Rencontrer le médecin du travail et I'assistante sociale en
priorité.

-Faire part de sa situation familiale et de ses difficultés au
DRH ou au manager en fonction du lien de proximité et
des disponibilités de chacun.

Avertir ses collégues afin d'éliminer quiproquos et
tensions : leur expliquer la situation permet d'éviter les
mauvaises interprétations (voir au cas par cas; ne dire
que l'essentiel;a utiliser avec parcimonie).

-Evoquer ses difficultés uniquement lorsque cela est
utile.

S'informer sur les dispositifs existants et ceux
disponibles dans I'entreprise

«S'organiser avec son entourage familial, chaque fois

gue possible, afin de préserver sa vie professionnelle.
«Sur le lieu de travail, essayer de cloisonner vie privée et
vie d'aidant : les coups de fil destinés a la personne aidée
doivent étre passés pendant les temps de pause ou hors
contexte professionnel.
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Bon a savoir

LAPA

Votre proche peut bénéficier de I’APA (Allocation
Personnalisée d’Autonomie). Elle sert a financer les aides,
les aménagements, le matériel paramédical. ..

Elle peut étre allouée aux personnes de plus de 60 ans
qui ont besoin d’'une aide pour les actes essentiels de la
vie, gu’elle soit au domicile ou dans un établissement. L’
APA n’est pas soumise a condition de ressources, mais
son calcul prend en compte les revenus. L’APA n’est pas
récupérable sur la succession. Vous trouverez les
renseignements nécessaires aupres du conseil
départemental.
http://vosdroits.service-public.fr/particuliers/F10009.xhtml

Le CESU
(Cheque Emploi Service Universel)

C’est un cheque qui permet de rémunérer les services

a la personne. En I'utilisant, vous paierez moins d'impo&t
et moins de charges sur le salaire. 50% des dépenses
peuvent étre déduit des impdts, vous pouvez sous
certaines conditions étre exonéré des cotisations
patronales. Si vous étes non-imposable, il est possible

de bénéficier d'un crédit d'impoét (soumis a condition).
Vous pouvez commander votre chéquier aupres de votre
banque, c’est le centre national des Cesu qui s'occupe de
toutes les déclarations et de I'établissement de la fiche de
salaire.

http://www.cesu.urssaf.fr/cesweb/ces1.jsp

LES CONGES

Vous pouvez bénéficier d’'aménagement du temps

de travail ou de congés pour venir en aide a un proche
malade :

- Le congé de solidarité familiale

- Le congé de présence parentale

- Le congé de soutien familial

- Le congé proche aidant (pour les salariés aidants)

Vous trouverez tous les renseignements nécessaires aupres
de votre assistante sociale ou d’un centre Local d’
information et de coordination si votre proche est 43¢, si
C’est un enfant, adressez-vous a la CAF.
www.travail.gouv.fr (dans « rechercher », tapez « congé » )
www.caf.fr
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La rémunération

Vous pouvez étre salarié :

¢ Si la personne que vous aidez bénéficie de I'APA,
pour cela vous ne devez pas étre son conjoint, son
concubin, ne pas avoir conclu de pacte civil de
solidarité.

¢ Si la personne percoit la prestation de compensation,
pour cela vous ne devez pas étre son conjoint, son
concubin, ne pas avoir conclu de pacte civil de
solidarité ni étre son obligé alimentaire au premier
degré (fils, fille, pere, mere).

e Si vous étes parent d’un enfant handicapé et que vous

avez d0 réduire ou cesser votre activité professionnelle.

Le dédommagement

Vous pouvez étre dédommagé :

e Sj votre proche percoit la prestation de compensation
(maximum 85% du SMIC sur la base de 35 heures).
Renseignements aupres de la Maison départementale
des personnes handicapées.

http://vosdroits.service-public.fr/particuliers/F10009.

xhtml (pour trouver les coordonnées de votre MDPH)

Les petites recettes entre aidants - www.aidantattitude.fr

e Sj vous étes parent d’un enfant handicapé et que vous
avez dl réduire ou cesser votre activité professionnelle.
Renseignements aupres de la Maison départementale
des personnes handicapées ou de la CAF.

http://informations.handicap.fr/carte-france-mdph.php,

www.caf.fr

Laffiliation gratuite
a I'assurance vieillesse

Vous pouvez en bénéficier si :

¢ \ous avez la charge d’'un enfant handicapé
(incapacité d’au moins 80%, pour lequel vous
percevez |'allocation d’éducation de I'enfant
handicapé et non interné).

¢ \Vous avez la charge d’'un adulte handicapé (incapa-
cité d’au moins 80%, reconnue par la Commission des
Droits et de I’Autonomie des Personnes handicapées
comme devant bénéficier de I'assistance permanente
d’un aidant familial.

e Si vous étes bénéficiaire du congé de soutien familial
(Soumise a conditions de ressources). Renseignements
aupres de la CAF.

www.caf.fr
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Rejoignez-nous!

Que vous soyez aidant familial ou aidant professionnel,
Aidant attitude a besoin de bénévoles pour :

- témoigner ;

- contribuer a la rédaction d’articles thématiques qui seront mis en ligne sur le site Aidant attitude;
- faire connattre les actions d’Aidant attitude aupres des aidants et des collectivités ;

- mener des projets innovants dédiés aux aidants.

Si vous étes intéressé, merci de bien vouloir contacter Aidant attitude a I'adresse email : contact@aidantattitude. fr

Pierre Denis
Président-Fondateur
Aidant Attitude
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Oser, pour un monde meilleur...





