8h30/9h
9h/ 9h10

9h10/9h40

Programme du Jeudi 18 Mai 2017

Accueil, café

INTRODUCTION AUX JOURNEES - Philippe PITAUD,
Directeur de I'lnstitut de Gérontologie Sociale, Professeur - Université
Aix-Marseille, Directeur du Master A.G.1.S.

Discours D’INTRODUCTION - M. Marius BOGEY,
Président de I'lnstitut de Gérontologie Sociale Elus,

M. Thierry HASBROUCQ, Directeur Fédération de recherche
3C (Comportement, Cogjrition, Cerveau) - Université Aix-Marseille

M. Stéphane BAUW, Directeur régional PACA et Corse, AG2R
LA MONDIALE

Journée présidée par Jean Alain MARGARIT,

Président du Synerpa (Syndicat National des Etablissements et Résidences Privés

pour Personnes Agées), Master-AGIS

9h40/10h

10h/10h20

10h20/10h40

10h40/11h10
11h10/11h30

FLorence LEDUC, « LES PROCHES AIDANTS :

UNE QUESTION SOCIETALE »

Présidente de I'association frangaise des aidants et Directrice des actions
aupres des familles AFM-TELETHON, Paris.

GRAND TEMOIN : Jean-Louis CHARLET,
« REFLEXIIONS SUR LES AIDANTS : PHILOSOPHIE ET
HUMANITE » Professeur émérite Humaniste, Université Aix-Marseille.

Carla FACCHINI, « LES SOIGNANTS FAMILIAUX :
RESPONSABILITES ATTRIBUEES, RESPONSABILITES CHOISIES
ET GESTION QUOTIDIENNE DU SOIN. »

Sociologue de la famille, Professeur, Université de Milan-Bicocca

Pause café
Jean-Jacques AMYOT,

« LES AIDANTS : NAISSANCE D’UNE CHIMERE »
Psychosociologue, Directeur OAREIL, Université de Bordeaux.

11h30/11h50

11h50/12h20
12h20/14h
14h/14h20

14h20/14h40

14h40/15h

15h/15h30
15h30/15h50

15h50/16h10

16h10/17h30

Bernard ENNUYER, « LA RECONNAISSANCE DE L’AIDANT
FAMILIAL PAR LA Lol ASV : UN CADEAU EMPOISONNE »

Dr. en Sociologie (H.D.R.),

ancien Directeur d’un service d’aide a domicile - Paris.

Questions et débats avec la salle
Déjeuner sur place

AVILLEZ, « LE "FARDEAU" DES PROCHES AIDANTS EN

QUESTION ! »
Consultant en gérontologie, Président d’ARCG (association du réseau
des consultants en gérontologie), Lille.

Fernando Micael PEREIRA, « DECOUVRIR LE DON

DESINTERESSE ET ALLER AU-DELA DU HANDICAP »

Zpgiologue, Professeur émérite - Université Catholique Portugaise,
sbonne.

Gérard RIBES,
« AIDONS NOUS LES UNS LES AUTRES »
Psychiatre, Lyon.

Pause café

Louis TOSTI,
« AIDANT JUSQU'AU RISQUE DE SE PERDRE »
Gériatre, Marseille.

Pierre TAP, « Mol AIDANT, TOI AIDE ; DE LA PASSION
A LA COMPASSION »
Psychosociologue, Professeur émétite - Université de Toulouse.

Questions et débats avec la salle

CLOTURE DE LA PREMIERE JOURNEE
Pr. Philippe PITAUD

Programme du Vendredi 19 Mai 2017

Accueil, café

Journée Présidée par
Chargée d’études AG2R LA MONDIALE,

Présidente de I'’Association des Gérontologues Ingénieurs Sociaux (A.G.1.S.), Master-AGIS,

CONFERENCES

NORBO/ORBON  Fhilippe PITAUD,

« LA GALERE DES AIDANTS : PROPOS SUR LA RELATION
AIDANTS-AIDES »,

Directeur de I'Institut de Gérontologie Sociale, Professeur
Université Aix-Marseille.

Augustin GIOVANNONI,

« SOUFFRANCE DES AIDANTS ET CRISE DU MONDE COMMUN.
PLAIDOYER EN FAVEUR DE NOUVELLES SOLIDARITES. »
Professeur Agrégé et Dr en Philosophie, Université Aix-Marseille.

Pause café

Sophie DONNET,
« ENTRE DON DE SOI ET SACRIFICE, QUAND LE COEUR SE
CONFRONTE A LA RAISON », Psychologue, Master-AGIS, Marseille.

Brigitte DHERBEY,

« PROCHES AIDANTS D’UNE PERSONNE EN SITUATION
DE HANDICAP : SORTIR DE L'OMBRE »

Sociologue, Directrice SAMSAH TC (Service d'Accompagnement
Meédico-Social pour Adultes Handlicapés Traumatisés Craniens et

Cérébro-Lésés) - CL 13 - Aix en Provence.

Questions et débats avec la salle
Déjeuner sur place

Table ronde organisée avec le concours de .
{}sisso)clatlon es Gérontologues Ingénieurs Sociaux

INTRODUCTION/ANIMATION :

R. VALLES, « AIDANT OU LA VIE D'UN AIMANT-AIMANT :
LE POUVOIR D'ATTRACTION »

Directeur de 'EHPAD le Baou et de I'Escale du Baou (unité Alzheimer),
Groupe Korian, Master-AGIS, Marseille. (15 mn)

Theme : Autour des aidants sur le terrain :
(15 mn de contribution par participant suivies de débats/questions avec la salle)

Jean-Christophe AMARANTINIS, « LE RESEAU
GERIATRIQUE : UNE FORMIDABLE RESSOURCE POUR LES AIDANTS »
Président Réseau JCM SANTE, Administrateur National SYNERPA

et FHP SSR, Master-AGIS, Marseille.

Martine CROS, « VERS UN STATUT DE L’AIDANT ? »
Directeur des personnes dgées et des personnes handicapées, DGA
de la solidarite, Conseil Départemental des Bouches du Rhéne, Marseille.

Philippe DUVAL, « AIDANTS : UNE VIE SOCIALE EN DANGER »
Responsable d’une plateforme de répit, Toulon, Master-AGIS

Emilie CANALIS,

« LA COORDINATION AU SERVICE DES AIDANTS »

Directrice de la Confédération de gérontologie du territoire de Belfort,
Master-AGIS.

Olivier COUPRY, « DES INITIATIVES INNOVANTES POUR
MIEUX SOUTENIR LES AIDANTS FAMILIAUX »

Chargé de mission sénior, Péle Soutien a la recherche et & I'innovation
sociale, Fondation Médéric Alzheimer, Master-AGIS, Paris.

Coline TAFANEL, « MENAGE A TROIS »
Adjointe de Direction EHPAD, Master-AGIS, Var.

Marika RICHETTO, « Au COEUR DE LA RELATION
D’ACCOMPAGNEMENT, FRAGILITES ET FIDELITE : QUELS
SOUTIENS A LENGAGEMENT BENEVOLE ? »

Adjointe de Direction régionale Petits fréres des pauvres Méditerranée,
Master-AGIS, Marseille,

Eric SANCHEZ, « AIDE AUX AIDANTS : CONTRIBUTION
D’UN GROUPE DE PROTECTION SOCIALE A L’EMERGENCE DE
SOLUTIONS »

Directeur du développement de I'action sociale, AG2R LA MONDIALE,
Marseille.

Astrid HERCZEG, « L’AIDANT DANS L’ENTREPRISE :
QUELLES CONSEQUENCES ? » Attachée aux relations extérieures
sociales, AG2R LA MONDIALE, Marseille.

Questions et débats avec la salle

SYNTHESE DE L’ENSEMBLE DU COLLOQUE PAR :
Jean-Marc AIMONETTI,

Maitre de Conférences Neurosciences (H.D.R.), Université Aix-Marseille

Cldture par le Pr. Philippe PITAUD

Soirée dansante annuelle organisée par
I’Association des Gérontologues Ingénieurs

Sociaux (AGIS)
Lieu : EHPAD Les Jardins d’Haiti, 65 avenue d’Haiti,
13012 Marseille (sur inscription).

« LES AIDANTS: ENTRE GALERE ET REDEMPTION : DE L’AIDANT FAMILIAL A L'AIDANT PROFESSIONNEL »

Colloque Institut de Gérontologie Sociale et Master Action Gérontologique et Ingénierie Sociale (Aix-Marseille Université)

Le regard porté sur les aidants, notamment dans la société francaise, a énormément changé au cours de ces
20 derniéres années.

Les pionniers qui se sont penchés sur la question comme sur les solutions qu’ils avaient espérées mettre en oeuvre,
voient, aujourd’hui, la réalisation de pratiques et de soutiens dont ils n’espéraient plus le développement.

La loi relative a I’adaptation de la société au vieillissement et les mesures qu’elle intégre concernant la reconnais-
sance et ’aide aux proches aidants en disent long sur le chemin parcouru.

Des raisons essentiellement économiques I’ont emporté sur le scepticisme des décideurs d’autres temps confrontés, de
nos jours a la raréfaction des subsides et autres aides publiques.

La question des aidants dits naturels mais également des aidants professionnels au sein des institutions
comme des services concourant au maintien au domicile est plus que jamais a PPordre du jour et figure parmi
les préoccupations des nombreux responsables de I’action sociale et médico-sociale.

Plus spécifiquement, on rappellera dans ces lignes que la maladie, la déficience vue sous I’angle du handicap constituent
d’abord une expérience sociale. L’expérience d’'une maladie, d’'une déficience n’échappe pas au discours populaire. Nous
portons tous effectivement un regard particulier sur le fait d’étre ou non en bonne santé.

Par ailleurs I’expérience d’une maladie, d’un déficit ne concerne pas seulement le malade, I'individu handicapé lui-
méme, mais revét une dimension collective, avec sa famille ou son entourage, les valeurs médicales de référence, les
professionnels de santé qui I’entourent, et bien d‘autres éléments encore.

Aussi, la santé, la maladie, le déficit se congoivent bien au-dela d’un cadre strictement médical « La maladie est
aujourd’hui envisagée autant comme fait organique que comme fait psychosocial (...) ». On note la présence de « facteurs
endogénes et exogeénes tels le milieu, les conditions géographiques, sociales, économiques, entrainant positivement la
considération globale de I'individu et la prise en compte de facteurs psychosociaux impliqués dans la maladie et les
pratiques médicales » (HERZLICH - 1996).

On ne peut par ailleurs, ignorer la douleur et les difficultés de la famille, mais surtout des aidants qui doivent accompa-
gner la personne malade et/ou handicapée en assurant une présence quotidienne et veiller sans relache cette personne
aimée, fragilisée.

Tout cela n’est pas sans conséquence. La vie de tous subit de graves bouleversements ; malades et aidants se retrou-
vent ensemble a la merci d’une maladie qui petit a petit isole ses victimes, les condamnant a une exclusion inévitable.
D’ailleurs et comme le note MORIN (2004), « c’est trés souvent aussi se confronter a une véritable rupture biographique qui,
a la différence de celle que vit le malade menacé dans son image et sa maitrise corporelle, concerne d’abord essentielle-
ment une identité sociale puisque I’aidant principal dans les pathologies lourdes est amené en général a recentrer toutes
ses activités relationnelles autour des besoins de I'aidé, renongant aux loisirs comme aux engagements de travail extérieur
qui sont percus comme incompatibles avec ’'accompagnement du malade. »

Il nous faut souligner, en particulier, pour un certain nombre de personnes, I’entrée dans le chaos de ce que d’aucun
nomme une “catastrophe affective”. En effet, ce type de pathologie bouleverse d’abord les équilibres familiaux. Comme
'indique GIRARD (2000), « poser le diagnostic, c’est aussi, pour le malade et pour son entourage proche, le signal d’'un
long chemin douloureux dominé par le désapprentissage et ’envahissement de la vie par la maladie ».A Poccasion de
travaux de recherche menés a PInstitut de Gérontologie Sociale (Equipe de recherche « Vieillissement et champ social »)
(PITAUD, Shifts in the Welfare Mix : the case of care for the elderly - European Center ; United Nations in Vienna, Eurosocial
report, Austria, 1991 et 2006), nous avons percu I’expression d’une grande souffrance témoignant des angoisses, des
incertitudes, de I'’extréme solitude de ces soignants occasionnels en charge, qui de la mére, qui du pére, qui du conjoint
devenu étrange sinon étranger au monde qui ’entourait.

Ces vécus et leur verbalisation lors des rencontres avec les familles et les malades sont avant tout un témoignage
sur I’exclusion vécue ou ressentie comme telle par les acteurs de ce drame.

Nous indiquions qu’il y avait Ia un formidable exemple du courage, de ’engagement de simples citoyens, discrets,
actifs, écartelés entre devoir et amour, révolte et combat.

Mais nous disions qu’il ne fallait pas nous méprendre ; ce calvaire vécu par certains est aussi une conquéte sur I’extréme,
un long cheminement vers le sens de la relation a ’Autre, une réelle quéte d’Amour, un pied de nez a la mort a venir, un cri
de vie (PITAUD, 2006).

En Europe du Sud, en particulier, c’est donc tout d’abord a la famille, aux voisins que les personnes agées les plus
dépendantes s’adressent lorsqu’elles ont besoin d’un soutien.

Au sein de cette dynamique, on retrouve pour I’essentiel et toujours les femmes.

A ce propos, on ne rappellera jamais assez qu’alors que les aidants familiaux principaux sont les enfants (mais cela
peut étre aussi les petits-enfants, les neveux) quelle que soit la parenté avec la personne agée, on observe un phénomeéne
constant : les femmes jouent dans cette aide un réle déterminant. Lorsque ce n’est pas la fille, c’est la belle fille, la petite fille
(1), (PITAUD, 1983, -FACCHINI, 1994, 2004, - MORAGAS, 1994 - PITAUD/DHERBEY, 1992, 1996)

Quelle place reconnaitre a I’aidant au c6té des professionnels, a I’'intérieur des dispositifs d’aide, avant et aprés une
possible entrée en institution de 'aidé ?

Comment organiser des passerelles afin d’éviter des ruptures dommageables pour tous ?

Comment maintenir le lien social vital pour le maintien du sentiment de vie ?

Au centre de la prise en charge par les aidants, nous nous trouvons ainsi au coeur de la solidarité humaine.

Cette solidarité dont I’exercice nous est présent chaque jour, chaque heure, chaque minute au sein des familles mais
également des institutions ou vivent des personnes atteintes de déficits psychiques et/ou physiques, reste, au-dela des
discours, a étre dynamisée, encouragée, car elle seule peut permettre de développer au sein de nos sociétés en crise
ou encore en mutation profonde, des espaces d’échanges a l'intérieur desquels, les solitudes des aidants qu’ils soient
familiaux ou professionnels n’apparaitront plus comme inéluctables.

(1) Cette analyse avait déja largement été démontrée par Ph PITAUD in « la retraite au féminin », éd Horay, collection Femmes en mouvement, Paris, 1983,
202 p. Egalement par C. FACCHINI, in « les femmes dans les solidarités familiales » in Vieillir dans les villes de I’Europe du Sud, sous la direction de Ph.
PITAUD, éd. Eres, 1994.
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Philippe PITAUD : Professeur ¢ Directeur de I'Institut de Gérontologie Sociale - Marseille

Directeur du MASTER-AGIS - Université Aix-Marseille

RENSEIGNEMENTS ET INSCRIPTIONS : Rémi DESCHAMPS : Coordinateur des projets

Institut de Gérontologie Sociale 148 rue Paradis ¢ B.P. 50002 ¢ 13251 Marseille Cedex 20 France
Tel. (00 33) 4 91 37 03 79 - Fax (00 33) 4 91 37 19 73 ¢ E-mail : igs-marseille@wanadoo.fr

Information également sur site http: //sciences.univ-amu.fr/master-agis

H HOLIDAY INN EXPRESS MARSEILLE SAINT CHARLES ***

15, Boulevard Maurice Bourdet 13001 Marseille (en face de la gare SNCF et a 5min de I'Université)

Réservation directe : +33 (0)4 91 99 59 93

La chambre simple ou double avec le petit déjeuner continental froid 105€

+1.65 €de taxe de séjour par personne et par nuit
Tarif préférentiel soumis a disponibilité lors de la réservation

Tarif modifiable et remboursable jusqu’au 03/04/17, valable pour un minimum de 2 nuits »

Au hétels: WWW.HOTELMARSEILLE.COM

Dont : www.alex-hotel.fr 13-15 Place des Marseillaises - 13001 Marseille - Tel 04 13 24 13 24
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COLLOQUE

« Les aidants : entre galere et
rédemption :
de laidant familial a l'aidant
professionnel »

Institut de Gérontologie Sociale et
MASTER-AGIS

Université d’Aix-Marseille

Jeudi 18 Mai 2017
Vendredi 19 Mai 2017

Lieu :
Amphithéatre des Sciences naturelles, Université d’Aix-Marseille,
UEFR Sciences, Centre St Charles, Marseille.
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