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e livre est effectivement une « fenétre ouverte » sur Uexpérience des per-
Csonnes qui aident un de leurs proches qui vit & domicile et qui souffre
d’une maladie chronique exigeant un soutien a long terme. Les auteures s’in-
téressent particulierement aux situations ou lactivité médicale n'est pas
prépondérante. Elles cherchent a faire connaitre et comprendre I'expérience des
aidants a travers les témoignages de 60 personnes aidantes provenant de trois
régions du Québec (Montréal, Québec, Chaudiere-Appalaches). Les themes qui
y sont abordés rendent compte de la complexité de la relation d’aide et de soins,
relation qui nest pas réductible a la réalisation de taches instrumentales. On y
traite particuliérement de la situation des aidants au moment ot ils prennent la
décision d’aider un proche, de ce que représente un tel engagement dans leur
quotidien et de ses conséquences sur les autres spheres de leur vie, notamment
en regard de la santé, du travail et de la vie sociale. Il est aussi question des com-
pétences et des habiletés qu’ils doivent développer afin de bien accomplir leurs
taches. On s’intéresse aussi aux transformations dans les relations familiales,
induites par la décision de prendre soin de son proche, et aux relations que les
aidants doivent entretenir avec les professionnels de la santé. Un autre theme
porte sur les besoins des personnes aidantes et sur les difficultés qu'elles éprou-
vent 4 se faire elles-mémes aider. Pour terminer, les auteures présentent les
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LES CAHIERS DE SOINS

palliatifs

raisons qui motivent ces personnes a
s’engager dans une telle aventure rela-
tionnelle. En fait, ce dernier chapitre
met en lumiere la complexité de la
relation entre la personne aidée et la
personne aidante. Il s’agit d’une rela-
tion qui se caractérise par I'impossi-
bilité a déterminer qui est « 'aidée » et
qui est «'aidante». Laide au proche
s'inscrit ainsi dans un mouvement ot
donner et recevoir se confondent: on
donne mais on recoit également.

Cet ouvrage s’inscrit dans un
courant d’étude qui tend & montrer
que l'aide, bien qu’elle nécessite la
réalisation de tiches diverses (trans-
port, préparation des repas, surveil-
lance, etc.), prend son sens dans la
relation. A ce titre, les auteures rappel-
lent que, lors des entrevues, la plupart
des personnes aidantes ont dégagé une
vision positive du mot «soigner ».
Elles associent au lien qu’elles tissent
avec l'autre, a la présence, au don, a
Iassistance et méme a leur réalisation
personnelle. Par ailleurs, on ne saurait
passer sous silence les pressions —
engendrées par les transformations
sociopolitiques — que subissent les
membres des familles afin de les
amener a assumer une plus large part
de l'aide et des soins. Les auteures en
tiennent compte et, d’entrée de jeu,
elles présentent le dilemme qui habite

les personnes aidantes en ce qui con-
cerne la décision de soigner un
proche: cette décision tient-elle du
choix ou de l'obligation? Une des
forces de cet ouvrage est justement de
considérer a la fois des difficultés que
rencontrent les personnes aidantes
mais aussi des satisfactions qu’elles en
retirent. U'Etat et ses professionnels ne
doivent pas baisser les bras et laisser
porter aux seuls individus toute la
responsabilité de I'aide. Mais, quel que
soit le degré d’engagement de I'Etat il
demeure que, comme les auteures le
formulent si bien, «I’amour, la ten-
dresse, une relation a “boucler” ou 2a
vivre “jusqu’au bout” ne font pas par-
tie des programmes et des politiques
du gouvernement ».

—104—



