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Le proche de la personne malade dans l’univers des soins  

enjeux éthiques de proximologie 

 

 

INTRODUCTION  

 

Selon l’ex-première Dame des Etats-Unis, Roselyn Carter : « Il n’y a que quatre 
catégories de personnes dans le monde : celles qui ont été aidantes, celles qui le sont 
actuellement, celles qui le seront un jour et celles qui auront besoin des aidants »1.  

Ce trait d’esprit peut faire sourire… En fait, il nous oblige { redoubler d’exigence et de 
vigilance, dès que l’on souhaite s’intéresser { ce sujet qui ne touche personne { force de 
désigner tout le monde. Parce que la relation d’aide et de proximité est inscrite dans 
notre vie quotidienne et dans notre expérience immédiate du monde, elle devient 
anodine, normale, sans intérêt, presque invisible.  

Or, l’hypothèse quasi empirique que nous faisons, consiste à penser que la proximité 
dans la vulnérabilité compose une relation d’exception, que cette relation est, d’une 
certaine façon, la mère de toutes les relations, et qu’elle appelle de ce fait une attention 
particulière. 

Cette « attention particulière », nécessaire pour exhausser une réalité dédaignée sous 
les feux du débat public, est faite de curiosité scientifique, d’interrogations, d’échanges 
pluridisciplinaires et elle s’appuie sur des techniques de marketing social pour émerger 
plus rapidement. Depuis 2001, elle porte un nom : la proximologie. Elle a trouvé un 
mécène au début du 21ème siècle : l’entreprise du médicament Novartis. 

Sur la base de cette hypothèse, notre thèse développe successivement les thèmes 
suivants. 

Au début de ce siècle, il est devenu urgent de reconnaître -et de mieux connaître- un 
acteur clé dans le système de santé : le proche de la personne malade.  

L’organisation d’un champ d’exploration, baptisé proximologie, consacré { cet acteur 
de proximité s’avère riche d’enseignements et de clés pour comprendre l’univers 
complexe de la personne malade ou dépendante.  

En renouvelant notre conception traditionnelle de la « relation de soin » et de ses 
acteurs, cette démarche s’appuie sur des référentiels et des outils qui permettent 
d’organiser des savoirs et d’ambitionner une nouvelle approche disciplinaire de 
l’univers des soins. 

                                                        
1 Traduction par l’auteur. Discours devant le Congrès américain - juin 1993 
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UN CHAMP DE RECHERCHE EMPRUNT D’URGENCE 

 

La première partie de notre travail vise { révéler les raisons qui ont justifié l’urgence { 
définir un champ de recherche consacré aux proches des personnes malades. 

1. Au début du 21ème siècle, le proche de la personne malade constitue un 
acteur invisible dans le système de santé.  

Il n’a de désignation ni fixe ni précise. Ainsi parle-t-on dans les différents textes 
de référence juridique d’« accompagnants », de « proche », de « famille », 
d’« aidant naturel ou informel », et plus récemment de « personne de 
confiance ». Ce flou linguistique traduit bien la gène évidente du législateur 
dans son effort de désignation ou de segmentation d’un réel relationnel 
polymorphe. 

De même, l’entourage des personnes dépendantes ne bénéficie pas 
d’organisation représentative, comme c’est le cas dans les pays anglo-saxons au 
sein desquels les « caregivers » se sont organisés en structures associatives 
revendicatives et lobbyistes. 

Enfin, le proche s’avère toujours désigné par les autres. C’est tout le sens du 
génétif de la « personne de confiance » ou du « proche de la personne malade » 
qui renvoie à une primauté assignée à la personne vulnérable, au sujet de soin. 
Pourrait-on du reste imaginer un « proche de la personne malade » sans 
« personne malade » ? Evidemment, non. Mais cette particularité définit une 
identité relative, presque asymétrique, qui constitue une sorte de réciprocité 
dans la vulnérabilité, avec la personne accompagnée…  

L’ensemble de ces éléments reflètent une inexistence sociale corélative dans un 
système idéologique qui dénie le proche (son statut n’existe pas), voire qui tente 
de l’instrumentaliser (c’est tout le sens de l’acteur-fonction « aidant »). 

 

2. Comment expliquer alors, sa redécouverte ? S’agit-il de forcer une réalité 
effacée ? Ou s’agit-il de la catarcisse d’une société qui redécouvre soudain 
l’un des acteurs clés du vivre ensemble ?  

Evidemment, notre histoire et notre culture nous enseignent la présence 
éternelle de cet acteur. Il y aurait du reste tout un champ d’exploration 
passionnant en histoire de l’art, de la littérature ou en histoire sociale, à son 
sujet… 

Mais notre période moderne a progressivement effacé cet acteur du champ des 
représentations sociales, sous l’influence de facteurs démographique 
(urbanisation, mobilité), économique (primauté de la valeur marchande), 
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politique (organisation des soins) et idéologique (scientisme et 
biomédicalisation) 

Or, depuis une vingtaine d’années, les mêmes facteurs ont des effets opposés. Ils 
semblent expliquer la redécouverte du tiers aidant aux côtés de la personne 
vulnérable. Il s’agit de facteurs démographique (vieillissement), économique 
(coûts de santé et de prévoyance), politique (fin de l’Etat providence) et 
idéologique (bien vieillir) 

 

3. L’acteur ainsi « réinventé » -le proche de la personne vulnérable- a un 
visage et une réalité sociologique qui en font un phénomène à part dans 
notre France contemporaine. 

Peu de travaux statistiques donnent une vision claire et précise de la réalité du 
phénomène. 

Selon l’enquête HID 1999 et selon l’exploitation du panel Aidant créé par la 
société de sondages BVA pour la Fondation Novartis en 2007, la France de ce 
début de siècle compterait plus de 3,5 millions d’aidants. Entre 60 et 70% 
d’entre-eux seraient des femmes (conjointes, filles, belles-filles), d’une moyenne 
d’âge de 60 ans. Le phénomène serait sur-représenté en zone rurale, mais 
observable dans toutes les catégories socio-professionnelles. 

 

4. Au début du 21ème siècle, il devient donc urgent de se préoccuper de cette 
réalité sociale pour au moins trois raisons. 

Tout d’abord, soulignons l’urgence démographique et épidémiologique. 

La dépendance est corrélée { l’âge ; or, nos populations vieillissent très vite. En 
2040, la France comptera 4 fois plus de personnes âgées de plus de 85 ans 
qu’aujourd’hui.  

La chronicisation de nombreuses maladies amène un besoin d’accompagnement 
au long cours (800 000 personnes atteintes de maladie d’Alzheimer et un taux 
de survie doublé dans les maladies tumorales entre 1980 et 2005). 

Le nombre de personnes en âge d’aider croît moins vite (10 { 15%) que celui en 
âge d’être aidé (+40%), sur les 30 prochaines années. 

La démographie médicale (gestion du numerus clausus et désertification des 
campagnes) amène les professionnels de santé à se concentrer sur leur mission 
sanitaire, au détriment de la dimension d’accompagnement social. 

Ensuite, rappelons l’urgence économique. 

La dépendance et sa prise en charge ont un coût que notre société sur-endettée 
peut de moins en moins supporter et qui l’amène à rechercher des solutions 
alternatives à la solidarité collective. 
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Par ailleurs, l’aide informelle représente des emplois non valorisés (l’équivalent 
de 25,2 milliards €) et occasionne des pertes de productivité (11,4 milliards $ aux 
US ; pas d’évaluation en France). 

Enfin, il y a urgence sanitaire et sociale. 

Ce n’est pas un hasard si la notion de « burn out » des aidants apparaît à la fin 
du 20ème siècle dans la littérature scientifique. 

L’élastique de la solidarité est mise à dure épreuve : la génération pivot des 
sexagénères doit s’occuper { la fois des aïeuls et des plus jeunes dont l’entrée 
dans la vie active et l’autonomie reculent… En 2003, le drame sanitaire de la 
canicule a également révélé les limites de liens sociaux distendus. 

 

Pour l’ensemble de ces raisons, et compte tenu de l’ampleur du phénomène social, 
l’engagement de Novartis en proximologie traduit une réelle responsabilité 
d’entreprise. Cette responsabilité se traduit initialement dans une démarche 
épistémologique (de nombreux travaux de recherche sont menés en ce début de siècle) 
dont il convient de mesurer les apports. 

 

 

DE PREMIERS ENSEIGNEMENTS PROMETTEURS 

 

Que nous ont appris les travaux soutenus par Novartis ces 10 dernières années ? 

1. La première démarche a consisté à recenser l’état des connaissances, des 
systèmes politiques et des expériences « terrain » qui s’attachaient aux 
proches des personnes malades. 

Une méta-analyse de la littérature scientifique menée en 2008 montre un regard 
avant tout médical porté sur le proche. Il est principalement étudié dans le 
cadre de situations liées au vieillissement. Deux « figures » dominantes du 
proche apparaissent, qui semblent structurer sa représentation scientifique : le 
proche aidant ou le proche souffrant. 

Par ailleurs, l’observation des systèmes politiques les plus avancés dans la prise 
en compte de la situation des proches amène à distinguer deux champs 
d’idéologie, guidés par des approches éthiques différentes du « vivre 
ensemble ». 

D’une part, certains états (Angleterre, USA, Italie, France) privilégient un 
interventionisme de la solidarité collective, après ou en cas d’échec de la 
solidarité familiale. La solidarité de proximité y est considérée comme une 
norme sociale incontestable, un devoir, un principe moral fondateur. 
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D’autres états (Suède, Allemagne, Japon) visent au contraire à soutenir les 
familles dans leur solidarité de proximité. C’est ici l’expression d’un souci de 
justice et d’égalité pour tous, face au hasard de la maladie. 

Enfin, l’observation des expériences du terrain traduit une diversité d’actions 
qui répond { l’une des caractéristiques fondamentales de la solidarité de 
proximité : son particularisme. 

Notons toutefois la rareté des initiatives strictement conçues pour les proches. 
De plus, tous les témoignages de bénévoles ou professionnels font apparaître 
une réelle difficulté à faire se rencontrer « offre et demande » : attirer les 
proches dans des services situés hors de leur domicile est une gageure… 

 

2. Dans ce contexte, les travaux soutenus par Novartis ont permis 
d’explorer trois champs complémentaires : le vécu des aidants, la 
perception des soignants et la représentation sociale du phénomène. 

Le vécu des aidants traduit une grande diversité de situations (selon les 
pathologies et le lien de parenté), mais également un certain nombre de points 
communs.  

Ainsi, l’implication de l’entourage est généralement moins le fruit d’un choix 
que d’une injonction sociale.  

La qualité de vie des proches est fortement impactée par leur situation. 

Leur santé est mise à risque (consommation de psychotropes, recul de soins, 
fatigue, insomnie, stress…). 

Globalement, ils expriment trois principaux besoins : ressources, répit et 
aménagement du temps, réseau et partage. 

La perception des soignants traduit une figure globalement positive et 
contributrice des proches à la qualité des soins.  

Ainsi, les professionnels n’ont pas tous la même conscience ni le même intérêt 
pour l’entourage de leurs patients (s’il est développé chez les gériatres, il s’avère 
beaucoup plus faible chez les rhumatologues ou les ophtalomologistes, pourtant 
confrontés eux-aussi { des patients handicapés par leur affection…) 

Mais le proche est rarement considéré comme une gène, souvent comme un 
allié, parfois comme un acteur impliqué dans les soins. 

Cette perception des professionnels est toutefois relativisée par le témoignage 
en miroir des proches sur leurs relations avec les soignants. Les proches 
réclament davantage d’attention et de reconnaissance. 

Enfin, la représentation sociale des proches véhiculée par les médias, les textes 
législatifs, ou les discours d’associations de patients, confirment une vision 
tronquée de la réalité. 
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Le plus souvent, la situation du proche est assimilée à celle des personnes 
malades. Il apparaît comme un acteur secondaire dans un maillage relationnel 
complexe. Par ailleurs, son rôle paraît anthropologiquement obligé par les liens 
du sang. 

 

L’ensemble de ces enseignements issus de bientôt dix ans d’études confirment l’intérêt 
épistémologique de la proximologie et de son champ d’exploration. Ils nous donnent 
des clés pour mieux penser la proximité. 

 

 

UNE AUTRE VISION DES SOINS 

 

C’est tout le sens de la dernière partie de notre thèse : penser cette relation 
d’exception, la confronter { l’école anglo-saxone du Care, pour en déduire des 
pratiques de soins renouvelées. 

1. Tout d’abord, il semble utile d’établir les correspondances et les 
différences entre le concept anglo-saxon du Care et celui de 
proximologie. 

A l’origine du « care », un courant de pensée féministe, issu des women studies, 
vise à établir une « éthique de la sollicitude » associée à des minorités 
opprimées (femmes, travailleurs sociaux, immigrés). Par ailleurs, l’une des 
caractéristique du « care » tient dans son intentionnalité : le « care » se définit 
avant tout comme une relation agissante. 

Quant à la proximologie, elle s’intéresse { un sous-jacent relationnel qui n’est a 
priori fait ni de sollicitude, ni de souci, ni de soin. Avant d’aboutir dans l’agir, la 
proximologie se définit comme un existentialisme. 

Elle interroge notre rapport aux autres et au monde. Elle questionne 
l’expression de notre liberté à travers notre responsabilité envers les autres : le 
proche est inscrit dans une relation asymétrique, déséquilibrée (on peut parler 
ici de « relation bancale »). Il existe donc un vrai risque de déséquilibre de 
pouvoir ou d’assujettissement. Dans la relation de proximité, la responsabilité 
se fait impérative. Comme le soulignait Emmanuel Levinas : « le lien avec autrui 
ne se noue que comme responsabilité »2. 

Par ailleurs, la proximologie s’intéresse au degré zéro de la relation { l’autre : le 
« vivre avec » y apparaît comme la maille première du « vivre ensemble ». 
L’approche de proximologie est segmentante : elle amène à passer de 
« l’étranger » à « l’autre semblable », puis au « prochain qui est frère » (Levinas). 

                                                        
2 Levinas E., Ethique et Infini, Paris, Fayard, 1982 
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2. Ces considérations amènent à proposer quelques concepts clés de la 
proximologie qui permettent de penser la relation de proximité et 
d’encadrer son exercice. 

Ainsi, le concept d’« entourage » conduit à penser la proximité dans une con-
centricité de différents acteurs autour du sujet vulnérable. Il permet de 
distinguer des passerelles entre ces cercles et de leur reconnaître une 
dynamique (un peu comme l’onde sur l’eau). 

Corollaire du concept d’entourage, celui de « juste place » amène à penser la 
relation de proximité en dehors de stricts référents spacio-temporels. Comme 
l’évoque Emmanuel Hirsch : la juste place est « une position qui évite la fusion 
ou la confusion »3. Elle est aussi justesse d’attention. 

En ce sens, elle implique des limites, qui ne peuvent être conçues qu’entre 
l’aidant et l’aidé : être où ne pas être, tel semble être le dilemme du proche, qui 
est amené à assumer tout à la fois une identité de « parent », de « soignant », 
d’« aidant », etc. 

Par ailleurs, le « care » conduit à penser la proximité dans ses dimensions 
agissantes. Deux concepts permettent alors de réfléchir l’agir du proche : la 
notion de « rôle » et son corollaire éthique : la « responsabilité ». 

Le « rôle » désigne ce qui n’est ni une simple disposition naturelle ni encore une 
expertise objectivée. Il permet d’identifier des fonctions pour lesquelles des 
supports peuvent plus facilement être développés. 

Quant à la responsabilité qui s’exprime dans la proximité à la personne 
dépendante, elle concourt { façonner l’identité et l’estime de soi du sujet aidant. 
Comme le suggère Pierre Sansot : « Mon identité c’est l’image que j’ai de moi, 
forgée dans le rapport aux autres, parce que j’ai par la suite à répondre à leur 
attente »4. 

Quatre facteurs de vulnérabilité (blessures narcissiques) de l’aidant peuvent 
être identifiés : l’insatisfaction de l’aidé, le miroir de la famille, la conscience de 
ses limites et la culpabilité vis-à-vis du moins bien portant. 

 

3. L’ensemble de ces concepts autorise une meilleure prise en compte et 
intégration des proches par les soignants. Celle-ci suppose qu’ils 
comprennent les logiques et valeurs propres à chaque univers et respecte 
ces différences. 

                                                        
3 Hirsch E. L’Ethique { l’épreuve de la maladie grave. Paris. Vuibert. 2005, p. 114 

4 Sansot P. « Identité et vie quotidienne ». In BEAUCHARD J. (dir.), Identités collectives et travail social, 
Privat, 1979. 
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De fait, la proximité est le creuset d’une axiologie spécifique. Elle se caractérise 
par un univers singulier, dominé par l’incertitude (la relation au vulnérable qui 
est établie un jour peut totalement être bouleversée le lendemain). 

Cette caractéristique a d’ailleurs amené certains auteurs (ex : Joan Tronton) à 
développer une éthique du « care », inscrite dans un contexte, en opposition à 
une morale de Justice, dont les principes se veulent universels. 

Avec la brutalité d’un diagnostic, d’une rechute, d’une décision 
d’institutionnalisation, c’est souvent deux univers qui sont confrontés : celui du 
« care » et celui des « soins professionnels ». Les valeurs de l’un et de l’autre 
diffèrent (Professionnalisme versus Don ; Rationalité versus Affectivité ; 
Autonomie versus Interdépendance ; Droits versus Responsabilités). La 
méconnaissance de ces distinctions de valeurs est vecteur d’incompréhension, 
d’usure et d’impossibilité { trouver une intégration harmonieuse de l’entourage 
dans les soins. 

 

4. Au-delà de la « cohabitation » entre les univers des soignants et des 
aidants, les professionnels peuvent en effet être amenés, dans certains 
cas, à rechercher une plus grande implication du proche dans les soins. 

Ainsi, le proche peut s’avérer un partenaire utile pour un certain nombre de 
gestes : accompagnement des enfants dans des soins douloureux, aide au 
diagnostic, { l’alerte en cas de crise, { l’observance, { l’hygiène de vie, etc. 

Certes, la recherche de cette implication pose la nécessaire question de la 
compétence des familles. Et il existe clairement très peu de travaux sur la 
description et la mesure de ces compétences… 

Enfin, l’implication du proche dans le projet de soins suppose d’être attentif { 
trois modalités clés (vouloir/motivation, pouvoir/capacités, 
savoir/connaissances) et à la fixation de limites. Comme l’indique Emmanuel 
Hirsch, « la notion de limite s’impose dans le rôle du proche : à la fois limitation 
de son implication dans le projet de soin et limitation, voire délimitation d’un seuil 
que les professionnels de santé doivent considérer infranchissable. »5 

 

 

CONCLUSION  

 

A l’issue de notre travail, qu’avons-nous montré ? 

                                                        
5 Hirsch E. « Un autre rapport avec l’éthique du soin ». In : Joublin H (dir), Proximologie, regards croisés 
sur l’entourage des personnes malades, dépendantes ou handicapées. Flammarion Médecine-Sciences, 
Paris. 2006, p. 109. 
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Tout d’abord, le proche est un acteur clé du système de santé, distinct du patient, avec 
des besoins et des caractéristiques propres. 

Ensuite, la démarche épistémologique de proximologie permet de réinterroger 
l’équilibre des acteurs dans notre démocratie sanitaire et de reconsidérer certaines 
pratiques, plus impliquantes, des professionnels de santé. 

Enfin, la reconnaissance de l’acteur « entourage » amène à définir des référentiels et à 
poser des limites d’ordre éthique pour avancer dans une intégration plus harmonieuse 
de cet acteur dans l’univers des soins. 

Chemin faisant, deux considérations sont apparus au cours du développement de notre 
thèse.  

Tout d’abord, l’engagement d’un mécène industriel { l’origine de cette réflexion s’est 
avérée un formidable accélérateur de connaissance et de partage. En dépit des critiques 
que le néologisme « proximologie » a pu parfois suscité, son invention et son soutien 
par un acteur privé ont largement contribué à une plus grande diffusion du concept et 
de ses corollaires, dans l’univers politique et sanitaire. 

Ensuite, la réflexion de proximologie ouvre évidemment sur une éthique politique, 
dans la mesure où elle amène { penser la place et le rôle d’un acteur longtemps négligé 
dans notre démocratie sanitaire. Pour reprendre l’interrogation de Fabienne Brugère : 
« comment garantir un bon soin dans des sociétés qui ne reconnaissent que peu de valeur 
au temps de la sollicitude, puisque les actes accomplis en son nom sont généralement 
dévalorisés ? Plus encore, comment changer nos modèles culturels et faire comprendre 
que le modèle de l’individu autonome est une construction libérale produite au service 
d’une idéologie qui masque tout ce qui pourrait définir l’être humain par la 
vulnérabilité ? »6 

 

                                                        
6 Brugère F. Le Sexe de la sollicitude. Seuil, Paris, 2008, p. 77 


