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erte  d’autonomie  ou  ayant  une  maladie
euro-évolutive

upport  and  respite  platforms  for  caregivers  of  individuals  with  loss  of
utonomy  or  neuro-degenerative  disease

F. Perret ∗,  C.  Gèze

Casa  Delta7,  6,  rue  du  colonel  Marchand,  94800  Villejuif,  France

MOTS  CLÉS
Aide  aux  aidants  ;
Répit  ;
Maladie  d’Alzheimer
et  apparentée  ;
Soutien  dans  la
durée  ;
Missions  des
plateformes  ;
Vivre  avec  une
personne  malade  ou
dépendante  ;
Fragilités  liées  à
l’aidance  ;
Lutte  contre
l’isolement  ;

Résumé  Depuis  les  années  2000,  le  rôle  important  qu’ont  les  aidants  dans  la  prise  en  charge
des personnes  en  situation  de  handicap,  malades  ou  en  perte  d’autonomie  est  davantage  mis  en
évidence. La  littérature  scientifique  s’intéresse  notamment  aux  axes  portant  sur  la  santé  des
aidants, les  possibles  effets  délétères  de  l’aide  apportée  ainsi  que  son  impact  sur  les  situations
d’emploi  des  aidants.  Il  est  prouvé  que  l’aide  apportée  peut  être  source  d’épuisement  particu-
lièrement  lorsqu’elle  atteint  de  hauts  niveaux  d’intensité,  et  la  nécessité  de  soutenir  les  aidants
a donné  un  élan  pour  des  expérimentations  et  interventions  novatrices  de  professionnels  des
secteurs  médico-sociaux.  C’est  notamment  le  cas  dans  le  cadre  du  troisième  plan  Alzheimer
(2008—2012),  qui  est  à  l’origine  de  la  circulaire  créant  les  Plateformes  d’accompagnement  et
de répit  pour  les  aidants.  Elles  sont  en  effet  destinées  à  soutenir  les  aidants  dans  la  durée  en
leur accordant  des  temps  de  répit,  des  informations  sur  leurs  droits  et  le  maintien  à  domicile,
du soutien  psychologique,  des  rencontres  entre  aidants  ou  des  formations  pour  comprendre  les
troubles de  leur  proche  et  s’y  ajuster  au  mieux.  Nous  présentons  les  différentes  missions  de
ces Plateformes  en  montrant  comment  elles  répondent  aux  multiples  besoins  des  aidants  dont
le proche  est  atteint  d’une  maladie  neuro-évolutive,  en  proposant  l’exemple  concret  de  ce  qui
est mis  en  place  au  sein  des  Plateformes  du  94  Ouest  de  l’Association  Delta  7.
Besoin  des  aidants © 2023  Elsevier  Masson  SAS.  Tous  droits  réservés.
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Summary  Since  the  2000s,  the  major  role  of  carers  in  the  care  of  people  with  disabilities,
illnesses or  reduced  autonomy  has  been  increasingly  highlighted.  The  scientific  literature  has
focused in  particular  on  the  health  of  carers,  the  possible  deleterious  fallout  of  their  role  as
providers  of  assistance  and  the  impact  on  the  employment  status  of  the  caregivers.  There
is evidence  that  caregiving  can  be  a  source  of  exhaustion,  particularly  when  it  reaches  high
levels of  intensity,  and  the  need  to  support  carers  has  given  impetus  to  innovative  experiments
and interventions  by  professionals  in  the  medico-social  sector.  This  is  particularly  the  case  in
the framework  of  the  third  Alzheimer’s  plan  (2008—2012)  in  France,  which  issued  a  circular
creating the  Support  and  Respite  Platforms  for  carers.  These  platforms  are  designed  to  sup-
port carers  over  the  long  term  by  providing  them  with  time  off,  information  on  their  rights
and home  care,  psychological  support,  meetings  among  carers  or  training  to  understand  their
relative’s  problems  and  adjust  to  them.  We  will  present  the  different  missions  of  these  plat-
forms, showing  how  they  respond  to  the  many  and  varied  needs  of  carers  whose  relatives  have
neuro-degenerative  diseases,  proposing  the  concrete  example  of  what  has  been  implemented
on Plateforme  94  Ouest,  Delta  7.
© 2023  Elsevier  Masson  SAS.  All  rights  reserved.
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’accompagnement  des  proches  aidants  par  des  profes-
ionnels  des  champs  médicaux  et  sociaux  est  relativement
écent.  Une  prise  de  conscience  de  leur  rôle  prépondérant
uprès  des  personnes  fragilisées  par  le  handicap,  une  mala-
ie  chronique  invalidante  ou  une  perte  d’autonomie  leur
onne  une  nouvelle  visibilité,  et  les  pouvoirs  publics  ont  été
nvités,  par  la  voie  d’associations,  à  mettre  en  place  des
olutions  de  répit  et  de  soutien.  Les  aidants  d’un  proche
yant  une  maladie  neuro-évolutive  sont  éprouvés  sur  de
ongues  années  et  les  particularités  de  ces  troubles  rendent
’accompagnement  du  malade  parfois  déconcertant.  Nous
ous  concentrerons  sur  l’accompagnement  particulier  que
emande  ces  malades.  Leur  perte  d’autonomie  est  progres-
ive  et  peut  aller  très  loin  car  elle  n’est  pas  uniquement
onctionnelle  mais  également  décisionnelle,  affective  et
sychique.  Elle  touche  tous  les  actes  de  la  vie  quotidienne
t  les  aidants  assument  des  tâches  aussi  diverses  que  l’aide

 la  toilette,  l’accompagnement  et  la  stimulation  pour  se
endre  aux  rendez-vous  médicaux  ou  prendre  les  repas,  ou
ncore  de  l’aide  administrative  et  du  petit  bricolage.  Occu-
er  toutes  ces  fonctions  durant  de  longues  années  n’est
as  sans  dommage  pour  la  santé  des  aidants.  Ainsi  des
outiens  professionnels  se  développent  afin  de  les  soute-
ir  et  de  les  aider  à  se  préserver,  tels  que  les  Plateformes
’accompagnement  et  de  répit,  que  nous  allons  présenter
ci.

ui sont les aidants ?

es  aidants  d’un  senior  vivant  à  domicile  seraient  3,9  mil-
ions  en  France  [1].  Le  plan  Alzheimer  2008—2012  précise

ue  « plus  de  70  %  des  aidants  passent  plus  de  six  heures  par
our  à  prendre  en  charge  le  malade  » [2].  On  comprend  avec
e  chiffre  que  les  aidants  puissent  souffrir  de  fatigue,  voire
’épuisement  lié  à  la  charge  physique  et  mentale  qui  leur
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ncombe  : ceux  qui  travaillent  peuvent  avoir  des  difficultés  à
oncilier  cet  accompagnement  avec  leur  vie  professionnelle,
andis  que  les  aidants  âgés  peuvent  avoir  une  santé  plus  fra-
ile.  Si  on  estime  que  3,9  millions  de  personnes  aident  un
roche  âgé  de  plus  de  60  ans,  la  moitié  de  ces  aidants  sont
es  enfants  de  ces  seniors  et  un  quart  sont  les  conjoints.  Avec
es  chiffres,  nous  voyons  que  sans  les  aidants,  le  maintien  à
omicile,  pour  nombre  de  personnes  en  perte  d’autonomie,
e  serait  pas  possible,  et  que  le  mythe  actuel,  qui  laisse
ntendre  que  les  familles  ne  s’occupent  plus  de  leurs  aînés,
emble  bien  faux.  En  réalité,  « la  prévalence  des  soins  don-
és  aux  membres  [âgés]  de  la  famille  aujourd’hui  est  sans
récédent  dans  l’histoire  » [3], à  une  époque  où  la  propor-
ion  de  personnes  âgées  dans  la  population  est  très  grande.

Les  tâches  effectuées  par  les  aidants  sont  importantes
t  peuvent  se  penser  en  terme  de  « travail  »,  gratuit
t  invisible  :  Petite  et  Weber  [4]  estiment  que  même
our  les  bénéficiaires  de  l’APA  (Allocation  personnalisée
’autonomie  qui  permet  dans  certains  cas  de  financer  des
ides  à  domicile),  le  volume  d’aide  apporté  par  les  aidants
st  deux  fois  supérieur  au  temps  des  professionnels  au  domi-
ile.  Les  aidants  salariés  ont  du  mal  à  concilier  leur  vie
rofessionnelle  et  leur  vie  personnelle.  Ils  sont  souvent  ame-
és  à  poser  des  jours  de  congés  pour  accompagner  leur
roche,  autant  de  congés  qui  ne  sont  pas  du  repos. .  .  Dans
ertains  cas,  l’absentéisme  peut  empêcher  une  évolution
rofessionnelle  et  certains  aidants  arrêtent  de  travailler,  ce
ui  entraîne  un  appauvrissement  financier  et  une  précarisa-
ion  générale,  qui  peut  toucher  leur  vie  affective,  sociale,
eur  capacité  à  se  projeter  dans  l’avenir,  dans  un  nou-
eau  logement,  à prendre  soin  d’eux,  etc.  surtout  pour  les
emmes,  aidantes  majoritaires,  et  quand  le  volume  d’heures

’aide  est  élevé.  Cela  pose  la  question  des  droits  et  sou-
iens  mobilisables  ainsi  que  leur  accessibilité  :  comment
tre  bien  renseigné  et  comment  faire  face  aux  lourdeurs
dministratives  ?.  . .
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congé  pour  les  aidants  actifs  (anciennement  nommé  congé
de  soutien  familial),  qui  dans  les  faits  était  très  peu  utilisé
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« Je  suis  ambulancière,  infirmière,  veilleuse  de  nuit,
uxiliaire  de  vie,  psychologue,  comptable,. .  .  Je  suis
idant.  » C’est  le  slogan  choisi  par  le  collectif  « Je
’Aide  » (https://associationjetaide.org/)  qui  porte  la  voix
es  11  millions  d’aidants  en  France  pour  sensibiliser  aux
ôles  multiples  qu’ils  peuvent  avoir.  Ces  activités  variées
’aide  ont  des  conséquences  sur  la  vie  des  aidants  et
ngendrent  un  sentiment  de  charge  plus  ou  moins  lourde.
ette  notion  s’appuie  sur  les  éléments  objectifs  (nature  des
ides,  volume  horaire,  ressources  disponibles)  et  sur  des
léments  subjectifs  qui  dépendent  du  ressenti  de  l’aidant.
e  concept  de  charge  est  important,  car  elle  a  des  réper-
ussions  sur  la  santé  des  aidants  dès  lors  que  celle-ci  est
essentie  comme  moyenne  ou  lourde  [5]  :  14  %  des  aidants
nt  en  moyenne  le  sentiment  que  l’aide  qu’ils  apportent
ffecte  leur  santé,  mais  ils  sont  82  %  à  avoir  ce  ressenti
ans  les  situations  de  charges  lourdes.  Par  exemple,  les  pro-
lèmes  de  dos  sont  ressentis  pour  19  %  des  aidants  n’ayant
as  de  charges  alors  que  c’est  le  cas  pour  62  %  de  ceux
ui  déclarent  une  charge  lourde.  Les  états  dépressifs  sont
onstatés  par  40  %  des  aidants  ressentant  une  charge  lourde,
oit  huit  fois  plus  que  parmi  les  aidants  ne  ressentant  pas  de
harges  [5].  Une  étude  de  l’OCDE  (Organisation  de  Coordi-
ation  et  de  Développement  Economique)  de  2011  [6]  a  mis
n  évidence  la  prévalence  des  problèmes  de  santé  mentale
rès  nette  chez  les  aidants  à  « charge  lourde  »,  qui  forment
n  sous-groupe  de  20  %  d’aidants  « à  risque  » (dépression,
urn-out)  qui  doivent  être  repérés  et  soutenus  afin  de  leur
pporter  un  suivi  ou  des  soutiens  adéquats.  A  cela  s’ajoutent
es  problèmes  de  santé  physique  du  fait  de  report  ou  renon-
ement  aux  soins  faute  de  temps  pour  soi,  ainsi  que  les
isques  de  dégradation  de  la  relation  aidant-aidé  (négli-
ence,  maltraitance,  vécu  d’enfermement  mortifère,  etc.).
es  problèmes  et  ces  risques  pourrraient  être  évités  grâce  à
es  périodes  de  répit,  notion  sur  laquelle  nous  reviendrons.

On  dépeint  trois  grands  types  d’aides  apportées  par  les
idants  :  l’aide  à  la  vie  quotidienne  (les  courses,  l’aide  à  la
oilette  ou  aux  transferts.  .  .),  l’aide  financière  ou  matérielle
t  le  soutien  moral.

Les  activités  de  la  vie  quotidienne  les  plus  fréquem-
ent  déclarées  [5]  sont  les  aides  aux  courses  (62  %),  aux
émarches  médicales  (53  %),  à  l’aide  administrative  (43  %)
t  à  l’aide  au  bricolage  (40  %).  L’aide  apportée  est  gen-
ée  car  toutes  catégories  d’aidants  confondues,  ce  sont  les
emmes  qui  aident  le  plus  souvent  pour  le  ménage,  la  ges-
ion  administrative  et  pour  le  lever  ou  l’habillage.  Et  cela
’estompe  selon  le  lien  de  parenté  avec  la  personne  aidée  :
lus  celui-ci  est  fort,  moins  la  majorité  de  femmes  est  mar-
uée  :  les  conjoints  et  enfants  « cohabitants  » (vivant  avec
eurs  proches)  sont  composés  de  presque  autant  d’hommes
ue  de  femmes  [5].  En  revanche,  la  part  des  femmes  passe

 six  sur  dix  parmi  les  enfants  non-cohabitants,  puis  à  trois
ur  quatre  chez  les  autres  aidants  familiaux  ou  les  aidants
’appartenant  pas  au  cercle  familial.

La  situation  familiale  des  enfants  cohabitants  avec  un
enior  [1]  est  généralement  plus  défavorable  que  celle  des
onjoints  :  ils  sont  moins  souvent  en  couple  (26  %  contre
1  %  des  non-cohabitants),  62  %  n’ont  pas  d’enfants  et
eur  situation  quant  à  l’emploi  l’est  également  :  ils  sont
2  %  au  chômage  et  9  %  inactifs  pour  cause  d’invalidité

ontre  respectivement  7  %  et  3  %  des  enfants  aidants
on-cohabitants.
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Il  est  intéressant  de  noter  que  le  soutien  moral  est  sou-
ent  cité  par  les  personnes  qui  n’habitent  pas  avec  le  proche
lors  qu’il  n’est  pas  cité  par  celles  qui  vivent  avec  lui.  Cela
’expliquerait  par  le  fait  que  les  aidants  cohabitants  envi-
agent  cette  aide  comme  évidente,  et  ne  l’identifient  donc
as  comme  une  aide  en  soi  [1].  Une  aide  à  la  prise  de  cons-
ience  du  soutien  apporté  quel  qu’il  soit  semble  importante
our  faire  appel  à  des  professionnels  extérieurs  tels  que  ceux
résents  au  sein  des  Plateformes.

Souvent,  ces  trois  types  d’aide  (actes  de  la  vie  quoti-
ienne,  aide  matérielle  ou  financière  et  soutien  moral)  sont
pportés  en  même  temps.

La  catégorie  « proche  aidant  » d’un  senior  [1]  ne  consti-
ue  pas  un  tout  homogène  en  particulier  en  terme  d’âge.
n  effet,  selon  l’âge  des  aidants,  les  préoccupations  ne
eront  pas  nécessairement  les  mêmes  :  pour  les  aidants  de
a  même  génération  que  la  personne  aidée  (conjoints,  frères
u  sœurs,  amis. .  .) qui  ont  73  ans  en  moyenne,  l’impact  de
’aide  sur  la  santé  ou  les  difficultés  à  poursuivre  le  main-
ien  à  domicile  lorsque  celui-ci  devient  plus  fragile  demeure
ne  préoccupation  majeure  et  ils  peuvent  se  demander  :

 Que  va  devenir  mon  proche  s’il  m’arrive  quelque  chose  ?  ».
our  les  aidants  de  la  génération  suivante  (enfants,  petits-
nfants,  neveux  ou  nièces,.  . .) qui  ont  entre  50  et  55  ans
n  moyenne,  le  sujet  est  davantage  la  conciliation  entre
ie  privée  et  vie  professionnelle  : congés  pris  pour  aider,
pportunités  ratées  au  travail,  autres  obligations  familiales
eprésentatives  de  la  « génération  pivot  » (qui  peut  avoir  à
’occuper  en  même  temps  de  ses  parents  et  de  ses  enfants.)
a  situation  par  rapport  à  l’emploi  reprend  les  chiffres  don-
és  en  début  d’article  : la  moitié  des  aidants  sont  les  enfants
es  seniors  et  sont  donc  37  %  à  travailler,  5  %  en  recherche
’emploi,  7,5  %  inactifs  sans  être  retraités.  L’autre  moitié
es  aidants  est  en  retraite.

e terme « aidant »

es  aidants  ont  longtemps  été  qualifiés  de  « familiaux  » et
 naturels  »,  cela  pouvant  laisser  sous-entendre  que  cette
ide  qu’ils  apportaient  à  leur  proche  était  normale  et  évi-
ente,  et  liée  principalement  aux  liens  familiaux.  Puis  le
éveloppement  des  études  et  enquêtes  sur  le  sujet  a  fait
voluer  cette  appellation  à  « proches  aidants  ». La  loi
’Adaptation  de  la  Société  au  Vieillissement  de  2016  définit
’aidant  comme  suit  dans  le  Code  de  l’Action  Sociale  et  des
amilles  [7]  :  « Est  considéré  comme  proche  aidant  d’une
ersonne  âgée  son  conjoint,  le  partenaire  avec  qui  elle  a
onclu  un  pacte  civil  de  solidarité  ou  son  concubin,  un  parent
u  un  allié,  définis  comme  aidants  familiaux,  ou  une  per-
onne  résidant  avec  elle  ou  entretenant  avec  elle  des  liens
troits  et  stables,  qui  lui  vient  en  aide,  de  manière  régu-
ière  et  fréquente,  à  titre  non  professionnel,  pour  accomplir
out  ou  partie  des  actes  ou  des  activités  de  la  vie  quo-
idienne.  ».  La  loi  de  2016  dresse  les  premiers  contours
’un  statut  d’aidant  en  lui  conférant  des  droits,  notamment
roit  au  répit  (enveloppe  mobilisable  via  l’APA  pour  rem-
lacer  l’aidant  principal  pendant  une  absence)  et  droit  au
ar  non  rémunéré.  L’allocation  journalière  proche  aidant
AJPA)  voit  le  jour  en  septembre  2020.  Elle  permet  à  un

https://associationjetaide.org/
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alarié  de  droit  privé,  à  un  fonctionnaire,  à  un  travailleur
ndépendant  ou  à  un  demandeur  d’emploi  de  suspendre
u  réduire  temporairement  son  activité  professionnelle  ou
a  recherche  d’emploi  pour  accompagner  un  proche,  en
ituation  de  handicap  ou  âgé,  qui  souffre  d’une  perte
’autonomie  importante.  Concrètement,  il  faut  prouver  que
a  personne  aidée  est  en  situation  de  handicap  avec  un  taux
’incapacité  égal  ou  supérieur  à  80  %  (reconnaissance  MPDH,
aison  Départementale  des  Personnes  Handicapées)  ou  est
n  Gir  1  à  4  (groupe  iso-ressource,  qui  correspond  au  niveau
e  perte  d’autonomie  d’une  personne  âgée  et  est  reconnu
ar  l’APA).  Son  indemnisation  est  annexée  sur  le  salaire  mini-
um  et  sa  durée  est  de  trois  mois  maximum  au  cours  d’une

arrière  (66  jours  ouvrés,  fractionnables  en  demi-journées).
e  congé  proche  aidant  élargit  la  définition  de  l’aidant  à
uelqu’un  qui  entretient  « des  liens  étroits  et  stables  [avec
’aidé]  et  à  qui  il  vient  en  aide  de  manière  régulière  et
réquente  à  titre  non  professionnel  pour  accomplir  tout  ou
artie  des  actes  ou  des  activités  de  la  vie  quotidienne  ».
ous  quittons  donc  la  sphère  familiale,  un  voisin  ou  un  ami
ouvant  être  considérés  comme  aidant.

es plateformes pour les aidants : des
ieux pensés pour répondre à leurs
ifférents besoins

ans  le  cadre  de  la  Fondation  April  et  l’institut  de  sondage
VA,  une  étude  de  2017  [8],  a  interrogé  les  aidants  sur  ce
ui  leur  serait  très  utile.  Ils  répondent  à  :
59  %  une  meilleure  coordination  entre  les  acteurs  (besoin
d’information  et  d’orientation)  ;
57  %  une  aide  financière/matérielle  (besoin  de  répit)  ;
52  %  un  maintien  à  domicile  de  la  personne  aidée  facilité  ;
48  %  un  soutien  psychologique  ;
46  %  un  aménagement  du  temps  de  travail.

Cela  laisse  entendre  qu’il  faut  considérer  le  soutien  aux
idants  comme  une  approche  plurielle  et  articulée  associant
esoin  d’information  et  d’orientation,  de  soutien  dans  leur
elation  avec  leur  proche  et  de  reconnaissance  par  l’écoute
t  le  partage  de  ressentis.  Pour  les  aidants  de  personnes
tteintes  d’Alzheimer,  « les  structures  de  répit  (accueil  de
our,  hébergement  temporaire  en  institution  ou  à  l’hôpital),
onsidérées  isolément  n’ont  pas  véritablement  fait  la  preuve
e  leur  efficacité  sur  l’aidant  en  termes  de  santé  mentale
bien-être  psychologique  et  émotionnel),  d’allégement  du
ardeau  et  de  qualité  de  vie,. .  .  » [9].  C’est  ainsi  que  les
lateformes  sont  des  lieux  complémentaires  aux  structures
e  répit,  se  centrant  principalement  sur  l’aidant  et  prenant
n  compte  cette  nécessaire  approche  plurielle.

issions plurielles des plateformes auprès des
idants et du binôme aidant-aidé

es  plateformes  d’accompagement  et  de  répit  sont  des  dis-
ositifs  récents  créés  par  le  plan  Alzheimer  2008—2012  [2].
es  premières  plateformes  ouvrent  suite  à  des  appels  à

rojet  en  2012.  Elles  doivent  être  adossées  à  un  Accueil
e  jour  d’au  moins  6  places  et  autonome,  ou  au  sein
’un  établissement  d’hébergement  pour  personnes  âgées
épendantes  (Ehpad).  La  mesure  28  du  Plan  maladies
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euro-dégénératives  (MND)  2014—2019  [10]  pérennise  leurs
nancements  et  élargit  leurs  activités  aux  maladies  neuro-
volutives  visées  dans  ce  Plan  (Alzheimer  et  maladies
pparentées,  Parkinson  et  sclérose  en  plaques)  ainsi  qu’aux
ersonnes  en  perte  d’autonomie  de  plus  de  60  ans.  Les
lateformes  reçoivent  une  enveloppe  annuelle  des  ARS
Agences  Régionales  de  Santé)  qui  ont  défini  leurs  territoires
’intervention  en  fonction  des  ALD  (Affections  de  Longue
urée)  déclarées  dans  une  logique  de  proximité.  En  2018,

’objectif  était  de  développer  la  couverture  du  territoire
vec  des  appels  à  projet  pour  65  plateformes  supplémen-
aires  aux  150  déjà  existantes,  afin  d’en  avoir  au  moins  deux
ar  département.

Le  cahier  des  charges  de  2018  met  en  avant  que  les  acti-
ités  profitent  à  l’aidant  et  au  binôme  aidant-aidé  pour
avoriser  le  maintien  à  domicile  (approche  multilatérale).
’accès  aux  services  des  plateformes  est  gratuit  pour  les  usa-
ers  hormis  parfois  pour  des  activités  qui  font  appel  à  des
restataires  et  où  une  faible  participation  financière  peut-
tre  demandée  (activités  de  détente,  art-thérapie,  etc.).

Les  plateformes  ont  pour  objectifs  de  soutenir  les  aidants
u  niveau  psychologique,  via  des  entretiens  individuels  ou
es  groupes  de  parole  entre  pairs.  Elles  ont  également  pour
ission  de  favoriser  le  maintien  de  la  vie  sociale  et  relation-

elle.  En  effet,  l’isolement  social  est  une  problématique  qui
evient  souvent  dans  l’accompagnement  de  proches  ayant
ne  maladie  neuro-évolutive,  ou  en  perte  d’autonomie.  Les
lateformes  permettent  aussi  de  développer  la  connaissance
es  aidants  sur  les  impacts  de  la  maladie  pour  le  proche  et
e  les  informer  sur  les  soins,  services  et  interlocuteurs  à
obiliser.  De  plus,  elles  aident  à  trouver  des  solutions  adap-

ées  pour  l’aidé  afin  de  donner  des  temps  de  répit  à  l’aidant.
es  principales  missions  de  nos  plateformes  sont  présentées
ans  l’Encadré  1.

mplantation territoriale et développement
’une  politique coordonnée d’aide aux
idants dans les schémas régionaux de santé
t pour l’autonomie

es  plateformes  ont  également  une  mission  d’observation
es  besoins  sur  le  territoire,  d’identification  des  manques
ventuels  et  de  recensement  des  offres  proposées  afin
’orienter  sur  les  dispositifs  existants  venant  de  divers  par-
enaires  (actions  menées  via  la  conférence  des  financeurs
u  département,  actions  de  formation  des  associations  de
alades,  initiatives  des  Espaces  Autonomie,  réseaux  de

anté,  hôpitaux  ou  autre).
Les  plateformes  tentent  également  de  sensibiliser  les

rofessionnels  médicaux  et  para-médicaux  de  leur  sec-
eur  aux  besoins  de  soutien  des  aidants  et  aux  signaux
ui  pourraient  nécessiter  une  orientation  (par  exemple  de
’épuisement,  une  santé  fragile,  un  isolement.  . .).

Un  travail  de  réseau  se  fait  ainsi  avec  les  différents
artenaires  sociaux  et  médico-sociaux  :  CCAS  (Centres
ommunaux  d’Action  Sociale),  services  d’aide  à  domicile,
ervices  infirmiers  à  domicile,  équipes  mobiles,  APA,  ESA

Equipes  Spécialisées  Alzheimer),  Espace  Autonomie/CLIC
Centre  Locaux  d’Information  et  de  Coordination),  DAC  (Dis-
ositif  d’Appui  à  la  Coordination),  M2A  (Maison  des  Aînés
t  des  Aidants),  accueils  de  jour,  hôpitaux  du  territoire  et
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Encadré  1  :  Missions  des  Plateformes  du  Val  de  Marne
Ouest.
• Information  et  orientation  sociale  en  entretien

individuel  :  accès  aux  droits,  protection  juridique,
professionnels  du  maintien  à  domicile  ou  de
l’environnement  de  la  prise  en  charge  de  la  personne
malade  aidée).

• Soutien  psychologique  en  entretien  individuel.
• Groupes  d’information  sur  les  maladies  neuro-

évolutives.
• Ateliers  théâtraux  de  mise  en  scène  de  difficultés  de

la  vie  quotidienne  pour  prendre  du  recul.
• Groupes  d’échange  sur  des  problématiques

identifiées  lors  des  entretiens  individuels  comme  :
l’aménagement  du  logement,  les  gestes  et  postures,
les  aides  financières  pour  le  maintien  à  domicile,  la
communication  non  violente  ou  la  communication
(verbale  ou  non)  adaptée  à  une  personne  ayant  des
troubles  cognitifs,  échanges  sur  des  thèmes  de  la  vie
quotidienne  (toilette,  alimentation,  refus  de  soins)
sous  l’angle  de  la  Méthode  Montessori  Adaptée  (en
individuel  et/ou  en  groupe).

• Garde  des  proches  lors  de  certains  ateliers  puis
regroupement  (ateliers  cuisine,  samedi-répit).

• Café  des  aidants®.
• Ateliers  bien-être  aidants  seuls  ou  aidants-aidés

(shiatsu  duo)  au  sein  des  locaux  de  la  structure,
ticket  « bien-être  » chez  des  partenaires  libéraux
sophrologues,  masseurs,  praticiens  shiatsu.

• Activités  aidants-aidés  lors  de  samedi-répit.
• Aide  financière  pour  la  garde  du  proche  par  des

services  d’aide  à  domicile.
• Groupe  de  réflexion  sur  l’entrée  en  Ehpad.
• Groupe  d’information  sur  le  deuil.
• Aide  à  l’organisation  de  temps  de  répit  (séjours
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tante  chez  la  personne  non  reconnue.  La  personne  malade
vacances  dans  un  lieu  adapté,  hébergement
temporaire,  renforts  des  aides  à  domicile).

lières  gériatriques,  CPTS  (Communautés  Professionnelles
erritoriales  de  Santé),  etc.  Ce  travail  se  fait  notamment

 travers  la  participation  de  la  Plateforme  à  différentes
éunions  partenariales,  ou  à  des  temps  d’échanges  lorsqu’un
inôme  « aidant-aidé  » est  accompagné  en  commun.

nalyse des différents besoins repérés chez
es aidants : les réponses d’une Plateforme

es  aidants  accompagnant  une  personne  atteinte  de  maladie
euro-évolutive  font  face  à  un  stress  qui  est  particulière-
ent  important  [11],  du  fait  notamment  de  la  complexité
e  ces  maladies  qui  impliquent  de  devoir  faire  face  à
lusieurs  handicaps  simultanément  (atteintes  cognitives  et
arfois  physiques)  et  à  une  maladie  qui  évolue  constam-
ent,  demandant  une  adaptation  permanente.  Ainsi,  les

idants  sont  impactés  psychiquement  et  physiquement  par
ette  relation  d’aide  qui  peut  être  déstabilisante  et  les
onfronter  à  une  forte  charge  émotionnelle.
La  maladie  d’Alzheimer  ou  les  maladies  apparentées  ne
ouchent  donc  pas  uniquement  la  personne  malade,  elles
ouchent  également  ses  proches  et  notamment  l’ensemble
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e  la  dynamique  familiale,  et  l’on  peut  voir  se  renforcer
n  fonctionnement  d’interdépendance  : les  difficultés  de  la
ersonne  malade  ont  un  impact  sur  ses  proches  et  récipro-
uement.  La  manière  dont  la  famille  va  être  touchée  par  la
aladie  dépend  de  différents  éléments  :  la  manière  dont  les

nteractions  s’y  passent,  la  place  du  malade  dans  la  famille,
es  représentations  des  rôles  de  chacun  et  de  la  maladie.
insi,  la  famille  doit  faire  face  à  différents  moments  de

 crises  » [12]  et  s’installe  parfois  « dans  un  fonctionne-
ent  qu’on  peut  qualifier  de  traumatique  » [13],  la  maladie
enaçant  parfois  « l’identité  et  la  continuité  familiale  tout

ntières  » [14].
Les  besoins  des  aidants  sont  ainsi  différents  selon  le

oment  où  ils  se  trouvent  dans  la  trajectoire  d’aide  à  leur
roche  (moment  de  crise  ou  non,  stade  de  la  maladie.  .  .),
elon  la  dynamique  relationnelle  ancienne  et  actuelle,  selon
eur  propre  fonctionnement  psychologique.  .  .  Ces  besoins
voluent  tout  au  long  de  la  maladie  de  leur  proche  (qui  dure
n  moyenne  entre  8  et  12  ans)  d’où  la  nécessité  d’adapter
’accompagnement,  tout  comme  les  aidants  doivent  eux
ussi  s’adapter  aux  changements  de  leur  proche.  Nous  allons
résenter  maintenant  certains  besoins  repérés  chez  les
idants  que  nous  accompagnons  au  sein  de  nos  Plateformes
’accompagnement  et  de  répit,  et  les  accompagnements
ossibles  qui  permettent  d’y  répondre,  cette  liste  de  besoins
’étant  pas  exhaustive.  L’objectif  de  cette  présentation  est
e  pouvoir  éclairer  sur  certaines  problématiques  rencon-
rées  par  les  aidants,  et  il  nous  paraît  important  de  préciser
u’il  est  nécessaire  de  ne  pas  plaquer  des  schémas  d’aide
ais  d’adapter  les  propositions  à  chaque  situation  unique.
fin  de  répondre  à  ces  différents  besoins  de  manière  complé-
entaire,  deux  professionnels  travaillent  au  sein  des  deux
lateformes  Delta7  de  l’Ouest  du  Val  de  Marne  :  une  coor-
inatrice  sociale  et  une  psychologue.

esoin de soutien dans la relation avec le
roche
a  maladie  d’Alzheimer  se  décrit  parfois  comme  une

 pathologie  du  lien  » [15,16]  impliquant  des  ruptures  de
iens  psychiques,  mais  aussi  des  liens  sociaux  et  familiaux,
omme  déjà  évoqué.  En  effet,  la  relation  de  la  personne
alade  avec  ses  proches  peut  être  impactée  par  la  mala-
ie,  avec  des  difficultés  dans  la  communication  (qui  est
otamment  moins  verbale),  des  moments  de  tensions  et
e  conflits.  L’aidant  peut  avoir  davantage  de  difficultés  à
’identifier  à son  proche  qu’il  ne  reconnaît  parfois  plus.
es  rôles  peuvent  s’inverser  : les  enfants  peuvent  se  sentir
omme  « les  parents  » de  leur  parent,  et  ils  peuvent  vivre
ela  comme  un  abandon,  leur  parent  ne  pouvant  plus  assu-
er  leur  rôle.  Une  inversion  peut  aussi  se  retrouver  dans

e  couple  :  par  exemple,  celui  qui  portait  davantage  les
écisions  est  touché  par  la  maladie  et  l’aidant  se  retrouve
lors  décisionnaire  dans  le  quotidien.  La  personne  malade
e  reconnaît  pas  toujours  ses  proches  ou  les  confond  (par-
ois  avec  d’autres  personnes  de  leur  famille).  Cela  peut
articiper  à  un  sentiment  de  désaffiliation  et  un  brouillage
es  générations  et  peut  entraîner  une  souffrance  impor-
eut  également  parler  des  personnes  décédées  comme  si
lles  étaient  encore  vivantes,  ce  qui  vient  parfois  réactiver
’aspect  traumatique  de  la  disparition.
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Ainsi,  être  au  contact  régulier  d’une  personne  atteinte  de
aladie  neuro-évolutive  peut  avoir  un  impact  sur  l’identité
ême  de  l’aidant.  En  effet,  l’atteinte  identitaire  et  cog-

itive  de  la  personne  malade  peut  aussi  toucher  l’aidant
ui  peut  ainsi  avoir  l’impression  de  perdre  certains  repères,
tant  amené  à  vivre  ce  que  vit  l’autre  en  régressant  avec  lui,
u  à  mettre  en  place  certains  mécanismes  de  défense,  dans
ne  forme  de  protection  défensive  et  coûteuse  pour  mainte-
ir  la  relation  et  ne  pas  s’effondrer.  Charazac  [15]  explique

 ce  sujet  que  « le  couple  garde  encore  des  moments  de  pen-
ée  commune  reconstituant  la  continuité  entre  son  passé  et
on  présent  mais  la  plupart  du  temps,  l’aidant  a  l’impression
e  devoir  se  dédoubler  pour  accompagner  la  régression  de
on  conjoint  »,  et  davantage  quand  la  maladie  évolue.

Parfois  cela  est  tellement  difficile  pour  l’aidant  qu’il  pré-
ère  se  protéger  en  restant  dans  le  déni,  en  étant  dans  un
epli  sur  le  couple  qui  les  isole  de  l’extérieur,  dans  la  répres-
ion  de  ces  émotions,  ou  encore  l’ambivalence  [15].  Quand  il

 a  ce  repli  sur  le  couple  aidant-aidé  (conjoints  ou  enfant  et
arent),  on  observe  parfois  que  la  relation  se  « dépsychise  »
t  se  « déshumanise  » [3],  notamment  dans  les  cas  où  le
alade  ne  reconnaît  plus  ses  proches.  Cela  peut  parfois  aller

usqu’à  la  maltraitance  de  la  personne  malade  par  l’aidant
ui  n’accepte  pas  de  la  voir  changer.  La  violence  peut  éga-
ement  exister  de  la  part  du  malade,  qui  parfois  insulte  ou
rappe  son  aidant,  en  lien  avec  ses  troubles  neuropsychia-
riques,  et  peut-être  aussi  comme  une  ultime  manière  de
’exprimer,  de  s’affirmer  face  à  la  perte  de  ses  capacités
otamment.

Les  aidants  se  confrontent  à  une  « contradiction  entre  la
olonté  de  maintenir  le  lien  et  le  travail  de  détachement

 l’égard  de  certains  aspects  de  la  relation,  nécessaire  à
’adaptation  à  la  situation  » [11].  Cette  adaptation  implique
ue  l’aidant  puisse  accepter  la  maladie,  ce  qui  est  parfois
rès  difficile.  Concernant  les  conjoints  en  particulier,  Cha-
azac  [17]  met  en  avant  l’importance  pour  la  « survie  du
ouple  » que  chacun  puisse  « transférer  jusqu’au  bout  la
emande  d’amour  sur  cet  être  singulier  qu’est  son  parte-
aire  ».  Il  insiste  sur  le  fait  que  l’assistance  à  l’autre  s’étaye
ur  l’amour  de  l’aidant  envers  son  proche.  La  question  qui
eut  alors  se  poser  pour  certains  aidants  est  comment  les
ider  à  conserver  ou  à  se  reconnecter  à  cet  amour  (ou  si
e  n’est  pas  à  l’amour  à  l’attachement),  malgré  le  phéno-
ène  de  « deuil  blanc  » [18]  qui  peut  se  mettre  en  place,

mpliquant  ce  détachement  progressif  de  ce  que  l’autre  et
a  relation  étaient  auparavant.  Cela  passe  probablement  par
a  reconnaissance  que  dans  l’autre  malade,  il  y  a  toujours
t  avant  tout  une  personne  capable  d’émotions,  de  plaisir,
e  donner  son  avis,  malgré  l’altération  de  la  conscience  (car
lus  la  maladie  avance,  plus  le  risque  de  ne  voir  que  la  mala-
ie  et  de  déshumaniser  l’autre  est  important).  Cela  implique
otamment  de  pouvoir  faire  la  part  des  choses  entre  ce
ui  appartient  à  la  maladie  et  ce  qui  vient  de  la  person-
alité,  du  fonctionnement  de  la  personne.  Cela  permet  de
ui  donner  une  place  de  sujet  à  part  entière,  avec  qui  il  est
ossible  d’évoquer  certaines  décisions  (l’entrée  en  Ehpad
ar  exemple),  ce  qui  peut  atténuer  en  partie  le  sentiment
e  culpabilité  de  l’aidant  de  prendre  parfois  ces  décisions
omplètement  en  dehors  de  la  personne  malade.  Car  les

oments  de  crises  vécus  par  la  famille  en  lien  avec  la  mala-
ie  [12]  impliquent  souvent  la  nécessité  de  faire  des  choix
e  la  part  des  aidants  concernant  la  personne  malade,  et
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es  prises  de  décisions  sont  souvent  très  difficiles  pour  lui.
l  peut  notamment  craindre,  inconsciemment  ou  non,  que
es  décisions  n’entraînent  la  mort  du  malade,  et  en  même
emps  lui  en  vouloir  d’avoir  à  prendre  ces  décisions  pour  lui
19]. Le  fait  d’intégrer  la  personne  malade  aux  décisions  la
oncernant  nous  paraît  fondamental,  même  si  cela  n’est  pas
oujours  facile,  d’autant  plus  quand  elle  est  dans  le  refus  des
ides.  Cela  demande  alors  de  « négocier  » avec  elle,  ce  qui
écessite  souvent  l’aide  d’un  professionnel  extérieur.

Ainsi,  la  plateforme  peut  aider  au  maintien  de  ce  lien,
otamment  en  soutenant  l’aidant  autour  de  ces  moments
’échanges  (et  parfois  de  négociation)  avec  son  proche
alade  concernant  les  décisions  à  prendre.  Cela  peut  être

n  donnant  des  conseils  à  l’aidant  sur  la  manière  d’aborder
es  choses  avec  son  proche,  ou  même  parfois  la  psychologue
eut  recevoir  le  couple  aidant-aidé  pour  aider  au  dialogue.
’aide  au  maintien  de  ce  lien  peut  aussi  se  faire  à  travers
es  activités  partagées  (séjours  vacances,  ateliers  aidants-
idés.  . .), ou  à  travers  des  espaces  de  réflexion  (soutien
sychologique  individuel  ou  groupe  entre  aidants)  où  les
idants  peuvent  réfléchir  à  la  relation  avec  leur  proche,  son
volution  et  les  manières  de  maintenir  le  lien  et  l’affection
algré  les  troubles  (peut-être  en  transformant  ce  lien,

out  comme  la  relation  à  l’autre  se  transforme).  Parfois,
e  lien  affectif  souffre  d’une  relation  difficile  dans  le  passé
t  cela  impacte  alors  la  relation  dans  le  présent.  Le  sou-
ien  psychologique  peut  alors  soutenir  l’aidant  dans  la  prise
e  conscience  de  ces  difficultés  passées  et  comment  elles
mpactent  aujourd’hui  la  relation.  Cela  peut  l’aider  à  for-
uler  un  besoin  de  prendre  de  la  distance,  ou  peut  ouvrir  à

a  possibilité  de  vivre  autre  chose  avec  le  proche  malade.  .  .

arfois,  l’aidant  est  ambivalent  et  ressent  aussi  de  la  colère
nvers  son  proche,  parce  qu’il  s’éloigne  du  fait  de  la  maladie
13]  ou  tout  simplement  parce  qu’il  est  tombé  malade.  Ainsi,
laborer  et  mettre  des  mots  sur  un  vécu  parfois  trauma-
ique  peut  permettre  de  faire  baisser  le  sentiment  de  charge
essentie,  mais  aussi  de  retrouver  des  repères,  notamment
dentitaires.

esoin d’information, d’orientation et de
onseils
es  aidants  ont  souvent  besoin  d’explications  afin  de  mieux
e  repérer  face  aux  différentes  problématiques  qu’ils  ren-
ontrent.  Ils  peuvent  également  avoir  besoin  d’être  orientés
ers  les  aides  les  plus  adaptées  à  leur  situation  et  infor-
és  sur  les  modalités  de  leur  mise  en  place  et  comment

lles  fonctionnent.  Nous  pouvons  citer  les  aides  sociales  et
uridiques  (et  notamment  les  mesures  de  protection  comme
’habilitation  familiale,  la  curatelle  ou  la  tutelle),  les  aides
nancières  et  les  aides  humaines,  ainsi  que  les  différentes
tructures  d’accompagnement  (Accueil  de  jour,  ESA,  hôpi-
aux  de  jour,  Ehpad. .  .). Au  sein  des  Plateformes  Delta7,
’est  la  coordinatrice  sociale  qui  a  ce  rôle  d’explications,
’information  et  d’orientation.  Les  besoins  sont  ré-évalués
ans  cesse  ainsi  que  les  droits  et  démarches  à  effectuer  pour
es  aidants  (par  exemple,  une  mesure  de  protection  juri-
eut  l’être  par  la  suite,  une  dégradation  de  l’autonomie  du
roche  peut  amener  à  demander  une  réévaluation  du  Gir,
tc.).
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Les  aidants  peuvent  également  avoir  besoin
’informations  sur  la  maladie  de  leur  proche  afin  de
ieux  comprendre  ses  différents  comportements,  qui

ont  souvent  liés  à  des  symptômes  de  la  maladie  et  à  son
volution.  Précisons  que  certains  aidants  peuvent  être
ans  une  demande  de  connaître  l’évolution  de  la  maladie
lors  que  d’autres  préfèrent  ne  pas  savoir  et  il  est  alors
mportant  de  respecter  cela  en  allant  au  rythme  de  leurs
éfenses.

Il  semble  qu’en  saisissant  mieux  la  maladie,  il  sera  plus
acile  de  comprendre,  par  exemple,  que  si  le  proche  malade
e  met  plus  le  couvert,  ce  n’est  pas  parce  qu’il  est  devenu
aresseux,  mais  qu’il  a  davantage  de  difficultés  à  planifier
ne  tâche  et  à  la  réaliser,  ou  que  s’il  pose  plusieurs  fois  la
ême  question,  ce  n’est  pas  exprès  mais  parce  qu’il  n’a  pas

nregistré  l’information  du  fait  de  l’atteinte  de  la  mémoire
pisodique.  . .  Ces  éclairages  sur  la  maladie  pourront  ainsi
arfois  aider  à  apaiser  la  relation  et  améliorer  la  commu-
ication  avec  le  proche  malade,  et  amener  à  élaborer  avec
’aidant  des  stratégies  personnalisées  pour  savoir  comment
éagir  et  se  positionner  différemment  face  à  ces  troubles.
ela  peut  se  faire  dans  le  cadre  du  soutien  psychologique

ndividuel  ou  dans  des  groupes  de  formation  sur  la  maladie.

esoin de reconnaissance et de soutien de
eur action
’atteinte  identitaire  dont  nous  avons  parlé,  qui  touche
articulièrement  la  personne  malade  et  l’aidant  qui
’accompagne  au  quotidien,  ainsi  que  la  confusion  parfois,  la
éstabilisation,  peuvent  entraîner  une  diminution  du  « sen-
iment  de  compétence  » des  aidants  avec  l’évolution  de
a  maladie  [20].  L’aidant  peut  également  ne  pas  se  sentir
econnu  dans  son  rôle  par  les  professionnels,  par  certains
roches  (qui  sont  moins  au  contact  de  la  personne  malade
ue  lui  et  qui  notamment  peuvent  ne  pas  voir  la  maladie,  la
ersonne  malade  réussissant  à  ne  pas  leur  montrer),  ou  par
e  malade  lui-même  qui  ne  reconnaît  pas  ce  qu’il  fait  pour
ui,  voire  peut  lui  en  vouloir  car  il  se  sent  dépendant  et  dimi-
ué  notamment.  « L’épuisement  apparaît  alors  comme  une

 faillite  énergétique  »,  la  conséquence  d’un  surinvestisse-
ent  d’énergie  en  situation  de  faible  retour  » [21].  Et  cela
eut  être  d’autant  plus  difficile  socialement  que  la  maladie
’Alzheimer  ne  se  voit  pas,  c’est  une  maladie  invisible.  Les
idants  peuvent  alors  avoir  particulièrement  besoin  que  la
ifficulté  de  ce  qu’ils  traversent  soit  reconnue,  notamment
’épuisement  et  le  sentiment  d’envahissement  ressenti  par-
ois  vis-à-vis  de  la  personne  malade.  La  Plateforme  est  ainsi
à  pour  permettre  aux  aidants  de  se  sentir  confortés  dans
eur  rôle  (si  ce  rôle  leur  convient,  nous  en  parlerons  plus
oin)  et  se  sentir  reconnus  dans  l’aide  qu’ils  apportent,  ras-
urés  quant  à  ce  qu’ils  mettent  déjà  en  place  et  concernant
es  décisions  à  prendre.  Ainsi,  l’aidant  est  considéré  comme
n  partenaire  des  professionnels  des  Plateformes  qui  le  sou-
iennent  :  « la  famille  possède  sur  la  situation  un  savoir  qui
ui  est  propre  » [22]  et  les  professionnels  ont  aussi  leurs
avoirs  et  expériences  de  situations  similaires,  il  est  donc
ntéressant  de  mettre  les  deux  en  commun.  Les  Plateformes

roposent  donc  à  l’aidant  des  dispositifs  qui  lui  permettent
’asseoir  ses  connaissances  (formations  sur  la  maladie)  mais
ussi  de  s’évaluer  lui-même  concernant  ses  besoins,  ses  res-
ources  et  ses  limites  (entretiens  psychologiques  individuels,
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teliers  à  médiations).  Certains  aidants  cherchent  particu-
ièrement  leur  place  auprès  des  professionnels  de  santé  en
ant  que  co-soignants  ou  comme  « experts  »,  qui  acquièrent
es  compétences  et  connaissances  « expérientielles  » [23]  ;
l  peut  alors  être  intéressant  de  leur  proposer  des  colla-
orations  particulières  (par  exemple,  la  Plateforme  peut
olliciter  certains  anciens  aidants  pour  témoigner  dans  des
roupes  autour  de  l’entrée  en  institution).

esoin de soutien par l’écoute et le partage
es ressentis
u-delà  des  conseils  personnalisés,  les  aidants  ont  aussi
n  besoin  important  d’écoute,  afin  de  pouvoir  exprimer
eurs  vécus,  émotions,  questionnements  sans  se  sentir  jugés,
ans  le  respect  de  leur  rythme  et  de  leurs  mouvements
éfensifs  (le  déni,  l’ambivalence,  la  projection. .  .) qui  leurs
ermettent  de  maintenir  leur  équilibre  et  de  se  protéger
ace  à  une  situation  d’aide  qui  peut  être  particulièrement
ngoissante,  voire  traumatique.  Cette  « écoute  active  » (au
ens  de  Rogers)  [24], proposée  par  la  psychologue  des  Plate-
ormes  dans  le  cadre  du  soutien  individuel  ou  des  groupes,
eut  les  aider  à exprimer  et  apaiser  leur  vécu  de  souffrance,
e  sentir  soutenus,  prendre  de  la  distance  concernant  leur
ituation  ou  mieux  se  comprendre  et  prendre  conscience  de
e  qu’ils  ressentent  vraiment  et  de  leurs  besoins,  réfléchir
ux  enjeux  relationnels  avec  leur  proche  et  à  leur  place  dans
ette  relation  et  parfois  dans  la  famille.  Ce  soutien  psycholo-
ique  individuel  peut  être  assimilé  à  de  la  « guidance  »,  et  au
ein  de  nos  Plateformes,  ce  sont  des  entretiens  à  la  demande
ui  sont  proposés,  ponctuels  ou  parfois  plus  réguliers  (à  dis-
ance  de  trois  semaines  à  un  mois  minimum),  et  se  focalisant
ur  la  relation  avec  leur  proche  malade  et  leur  vécu  d’aidant
afin  de  bien  différencier  ce  travail  de  guidance  d’un  tra-
ail  psychothérapeutique,  que  les  Plateformes  ne  proposent
as).  Parfois,  une  orientation  vers  un  suivi  psychothérapeu-
ique  à  l’extérieur  avec  un  psychologue  en  libéral  ou  en  CMP
eut-être  proposé,  ou  vers  un  suivi  psychiatrique.  Ainsi,  sou-
ent  le  psychologue  accompagne  l’aidant  tout  au  long  de
on  « parcours  »,  de  l’annonce  du  diagnostic  jusqu’au  décès
u  à  l’entrée  en  institution  et  souvent  un  peu  au-delà  (afin
’accompagner,  si  l’aidant  en  ressent  le  besoin,  le  chan-
ement  énorme  qu’implique  l’arrêt  de  l’accompagnement
ans  le  quotidien,  qui  représente  parfois  une  véritable  crise
dentitaire  pour  l’aidant).

Depuis  la  crise  sanitaire,  le  travail  en  distantiel  (en
isioconférence  ou  par  téléphone)  s’est  développé  afin  de
ouvoir  continuer  à  accompagner  les  aidants.  Cela  permet
galement  de  rendre  plus  accessible  l’accompagnement  de
a  Plateforme  aux  aidants  se  situant  loin  de  nos  locaux,  notre
erritoire  d’intervention  étant  vaste.  De  plus,  lorsqu’un
idant  a  une  autre  personne  de  sa  famille  (souvent  « co-
idant  »)  qui  souhaite  aussi  un  soutien  psychologique,  une
utre  psychologue,  travaillant  sur  une  autre  Plateforme
e  Delta  7  peut  proposer  de  prendre  en  charge  ce  suivi,
fin  de  permettre  d’accueillir  cette  demande  en  respectant
’espace  de  soutien  individuel  de  chacun.

Le  fait  de  pouvoir  exprimer  ses  ressentis  dans  des  groupes

vec  d’autres  aidants,  par  le  jeu  des  résonnances  entre
es  différents  vécus  (qui  sont  tous  uniques  mais  peuvent
voir  des  éléments  en  commun),  permet  de  faire  sentir
ux  aidants  qu’ils  ne  sont  pas  seuls,  les  aider  à  prendre
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e  la  distance  et  parfois  à  relativiser  leur  situation.  Ainsi
es  aidants  peuvent  s’apporter  un  soutien  mutuel,  comme
ela  est  décrit  notamment  à  travers  la  notion  de  « pair-
idance  » [25].  Au  sein  de  nos  Plateformes,  nous  avons  ainsi
ar  exemple  proposé  un  atelier  d’improvisation  théâtrale
ui  a  pour  objectif  de  permettre  une  prise  de  consci-
nce  des  situations  complexes  parfois  conflictuelles  et
’expérimenter  dans  le  groupe  des  propositions  de  décalage
ar  le  jeu  théâtral.  Nous  proposons  également  des  groupes
e  réflexion  ponctuels  sur  des  thèmes  particuliers  comme

 l’entrée  en  Ehpad  » par  exemple,  ainsi  qu’un  café  des
idants®.

esoin de réfléchir à son rôle d’aidant
es  aidants  familiaux  subissent  souvent  « une  importante
ression  sociale  »,  se  retrouvant  « enfermés  dans  une  situa-
ion  d’aide  dont  ils  ne  parviennent  que  difficilement  à
e  détacher  » [12].  Le  diagnostic  notamment  représente
e  moment  où  un  « aidant  naturel  » peut  être  désigné
ar  un  professionnel  de  santé  et  Darnaud  [12]  souligne
u’il  est  important  de  laisser  à  l’aidant  la  possibilité  de
efuser  ce  rôle.  Certains  aidants  ne  veulent  pas  l’être
t  peuvent  se  sentir  enfermés  dans  ce  rôle,  alors  que
’autres  à  l’inverse  s’y  reconnaissent  pleinement.  Tout
ela  n’est  pas  toujours  conscient  pour  les  aidants,  et
’accompagnement  proposé  par  la  Plateforme  peut  leur  per-
ettre  de  réfléchir  à  la  place  qu’ils  ont  auprès  de  leur
roche  et  ce  qu’ils  souhaitent  faire  le  concernant  :  conti-
uer  comme  cela  ou  trouver  un  autre  fonctionnement.
’aidant  peut  parfois  ressentir  de  la  culpabilité  de  prendre
avantage  de  distance  et  cela  peut  le  soulager  d’exprimer
ette  culpabilité  afin  de  la  dépasser  et  qu’il  lui  soit  signi-
é  qu’il  peut  s’autoriser  à  poser  certaines  limites  à son
ccompagnement.

Concernant  ce  statut  d’aidant  familial,  Darnaud  [12]
xplique  que  la  tendance  actuelle  est  surtout  de  parler  de

 couple  aidant-aidé  ».  Cependant,  il  y  a  selon  lui  rare-
ent  un  aidant  mais  plusieurs  ;  selon  le  type  d’aide  qu’ils

pportent,  il  en  décrit  deux  particulièrement,  « l’aidant
écideur  » et  « l’aidant  donneur  de  soins  et  d’attention  »
12].  Il  arrive  aussi  que  l’aidant  soit  seul.  On  remarque
ouvent  que  ce  rôle  peut  être  attribué  par  le  groupe
amilial  mais  aussi  que  l’aidant  s’attribue  lui-même  ce
ôle  (tout  cela  n’étant  pas  toujours  conscient  non  plus).
’ailleurs,  il  n’est  pas  rare  que  les  aidants  décrivent  avoir
oujours  été  à  une  place  d’aidant  dans  leur  famille,  depuis
’enfance.

Il  peut  arriver  que  ce  rôle  d’aidant  soit  une  identité  à
art  entière,  qui  peut  structurer  la  personne.  Et  lorsque
e  proche  malade  décède  ou  entre  en  institution,  l’aidant

 à  faire,  entre  autres,  le  deuil  d’une  partie  ou  de  toute
ette  identité  ;  il  peut  alors  avoir  besoin  d’être  accompa-
né  dans  cette  transition,  ce  que  la  Plateforme  propose
galement  (l’aidant  peut  être  accompagné  par  la  Plate-
orme  encore  pendant  quelques  mois  autour  de  cet  objectif
articulier).

esoin de prendre soin de soi

es  aidants  font  face  à  une  situation  qui  peut  être  extrê-
ement  stressante  et  un  risque  d’épuisement,  physique  et
ental,  est  présent.  Une  étude  a  montré  que  les  aidants
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gés  prenant  soin  de  leur  conjoint  malade  avaient  63  %  plus
e  risque  de  mortalité  que  ceux  qui  ne  sont  pas  aidants  [26].
’est  pourquoi  il  est  important  qu’ils  puissent  se  mettre  à

’écoute  d’eux-mêmes  et  de  leurs  propres  besoins,  ce  qui  est
ouvent  difficile  pour  eux  car  ils  sont  souvent  uniquement
oncentrés  sur  les  besoins  de  leur  proche.  Pour  certains
idants,  s’ils  prennent  soin  d’eux  c’est  au  détriment  de
’aide  apportée  à  leur  proche  et  ils  se  sentent  alors  cou-
ables.  Il  y  a  ainsi  un  « antagonisme  (.  . .) entre  le  besoin  de
e  préserver  (pulsion  d’autoconservation  de  soi)  et  le  senti-
ent  d’obligation  envers  l’autre  (principe  de  loyauté)  » [11]
ui  peut  notamment  amener  certains  aidants  à  continuer  à
’occuper  de  leur  proche  à domicile  en  refusant  l’entrée  en
nstitution,  alors  même  que  leur  propre  santé,  voire  sécurité
il  peut  arriver  que  le  proche  malade  soit  violent  physique-
ent)  sont  en  jeu.
Ainsi,  les  plateformes  essayent  d’aider  les  aidants  à

rendre  conscience  de  l’importance  de  se  préserver  pour
 tenir  sur  la  durée  » dans  l’accompagnement  de  leur  proche
t  continuer  à  évaluer  leur  propre  état  afin  de  préserver
eur  santé  et  d’essayer  d’éviter  une  entrée  brutale  en  ins-
itution  qui  pourrait  advenir  dans  le  cas  où  l’aidant  serait
ui-même  hospitalisé  par  exemple.  Les  plateformes  ont  donc
n  véritable  rôle  de  prévention  de  la  santé  physique  et  psy-
hique  de  l’aidant.  Notre  plateforme  a  ainsi  mis  en  place
n  dispositif  appelé  « les  tickets  bien-être  » :  lorsqu’un
esoin  est  repéré  chez  un  aidant,  nous  lui  donnons  un
icket  qui  lui  permet  d’accéder  gratuitement  à  une  séance
uprès  d’un  professionnel  sélectionné  (massage,  sophrolo-
ie,  shiatsu).  Ce  ticket  pouvant  être  renouvelé  plusieurs
ois.

esoin de répit
es  aidants  ont  besoin  d’avoir  du  répit  dans  l’aide  qu’ils
pportent  à  leur  proche.  Une  étude  a montré  que  « la  dis-
onibilité  personnelle  vient  en  tête  des  plaintes  des  aidants
84  %)  qui  souffrent  du  manque  d’aide  humaine.  Seuls  16  %
es  souhaits  exprimés  concernent  une  aide  financière  plus
mportante  » [27].  Ainsi,  les  plateformes  offrent  du  « temps
ibéré  », c’est-à-dire  qu’« une  aide  se  substitue  à  celle
pportée  par  l’aidant  » [28]  lorsqu’il  a  besoin  de  faire  une
ctivité  pour  lui  (participer  à  un  atelier  ou  un  groupe  de
arole  proposé  par  les  plateformes,  aller  à  un  rendez-vous
e  psychologue  ou  de  praticien  bien-être,  ou  un  rendez-vous
édical.  .  .). Elles  proposent  également  des  orientations  vers
es  structures  qui  permettent  au  proche  d’avoir  du  répit  :
ccueil  de  jour,  aides  à  domicile  ou  hébergement  temporaire
n  Ehpad  notamment.

Cependant,  même  si  les  aidants  peuvent  reconnaître
eur  besoin  de  répit,  il  n’est  pas  toujours  facile  pour  eux
’accepter  l’aide  de  professionnels  extérieurs  à  domicile
u  l’entrée  en  institution  de  leur  proche  (accueil  de  jour,
ôpital  de  jour,  Ehpad. . .). En  effet,  la  mise  en  place  de
ertains  mécanismes  de  défense  pour  faire  face  au  trau-
atisme  que  peut  représenter  la  maladie  de  leur  proche

ntraîne  une  difficulté  à  reconnaître  l’épuisement  et  le
esoin  de  relais.  Les  aidants,  face  à  la  maladie  de  leur

roche  qui  représente  souvent  un  choc,  peuvent  traverser
ertaines  étapes  du  deuil,  décrites  par  Elisabeth  Kubler  Ross
29]  : déni,  colère,  marchandage,  dépression,  acceptation.
n  peut  faire  l’hypothèse  que  les  aidants  qui  vivent  des
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tades  du  deuil  précédant  l’acceptation  puissent  avoir  des
ifficultés  à  accepter  la  maladie  de  leur  proche  et  donc  les
ides,  qui  viennent  marquer  que  la  maladie  est  là.

Les  familles  peuvent  également  se  sentir  dépossédées  de
eur  rôle  face  aux  soignants,  et  peuvent  alors  se  placer  en
ivalité  face  à  eux.  À  domicile,  le  soignant  peut  aussi  être
écu  comme  un  étranger  par  la  famille  qui  a  le  sentiment
’une  intrusion  dans  son  intimité.  De  plus,  il  peut  être  très
ifficile,  tant  pour  l’aidant  que  pour  son  proche  malade,
’accepter  de  se  séparer,  d’autant  plus  dans  les  situations
’interdépendance  du  couple  aidant-aidé,  déjà  évoquées.
’aidant  peut  ressentir  une  forte  culpabilité  de  laisser  son
roche,  qui  peut-être  accentuée  lorsqu’il  se  plaint  de  son
bsence  « tu  me  laisses  seul  »,  « tu  m’abandonnes  ». .  .

nfin,  la  personne  malade  peut  également  refuser
es  aides.

Ainsi,  le  rôle  de  prévention  des  plateformes  se  place
galement  au  niveau  de  conseils  concernant  l’importance
’anticiper  les  éventuels  besoins  de  mise  en  place  d’aide,
oire  d’entrée  en  institution.  L’aidant  n’est  pas  toujours
nformé  ou  conscient  (et  se  protège)  du  fait  que  la  maladie
a  évoluer  dans  le  temps.  Notre  expérience  de  profes-
ionnels  nous  montre  que  plus  les  sujets  tels  que  l’aide  à
omicile  ou  l’Ehpad  ont  été  évoqués  en  amont,  plus  cela
st  facilitant  au  moment  où  ils  doivent  se  mettre  en  place,
ela  permettant  parfois  d’éviter  l’aspect  traumatique  d’une
ntrée  en  institution  qui  se  fait  dans  l’urgence.  Cependant,
ertains  aidants  ne  sont  pas  prêts  à  aborder  ces  sujets-là,
t  nous  proposons  au  sein  des  plateformes  un  accompagne-
ent  qui  respecte  ses  réticences  et  sa  temporalité,  tout  en

ssayant  d’amener  l’aidant  à  cheminer  et  à  dénouer  cer-
aines  de  ses  défenses.  Nous  expliquons  souvent  que,  par
xemple,  monter  un  dossier  d’Ehpad  ne  veut  pas  dire  for-
ément  qu’il  y  aura  une  entrée  en  Ehpad  tout  de  suite,
ais  que  le  fait  de  l’avoir  prévu  en  amont  évitera  de  devoir

’y  confronter  dans  le  stress  et  l’urgence  le  moment  venu.
ous  pouvons  aussi  expliquer  aux  aidants  que  l’aide  qu’ils
euvent  mettre  en  place  pour  leur  proche  (l’accueil  de
our  par  exemple)  n’est  pas  uniquement  pour  leur  appor-
er  du  répit  à  eux,  mais  que  cela  a  également  des  bénéfices
mportants  pour  la  personne  malade  (maintien  des  capacités
ognitives,  renforcement  de  la  socialisation,  de  la  confiance
n  soi  notamment),  cela  pouvant  aider  les  aidants  à  se  décul-
abiliser.  La  plateforme  va  également  accompagner  l’aidant
ans  la  « négociation  » avec  son  proche  (déjà  évoquée)  afin
e  l’aider  à  accepter  la  mise  en  place  des  aides.  Enfin,  elle
eut  faire  le  lien  avec  les  différents  professionnels  inter-
enants,  afin  de  favoriser  la  mise  en  place  d’un  lien  de
onfiance  et  la  meilleure  prise  en  compte  de  la  problé-
atique  singulière  de  chaque  situation.  Afin  de  travailler

utour  de  la  question  de  la  séparation,  les  plateformes  pro-
osent  également,  en  s’inspirant  des  Haltes  répits  de  France
lzheimer,  des  « samedis-répits  » :  plusieurs  couples  aidant-
idé  viennent  passer  l’après-midi  dans  nos  locaux  autour  de
ifférents  temps  :  un  temps  où  aidants  et  aidés  sont  cha-
un  de  leur  côté  (les  aidants  ont  un  groupe  de  parole  et  les
idés  un  atelier  d’expression),  puis  un  temps  tous  ensemble
utour  d’une  médiation  en  particulier  (danse,  chant,  etc.).

ela  permettant  d’apprivoiser  cette  question  de  la  sépara-
ion  pour  un  court  temps,  tout  en  restant  à  proximité  l’un
e  l’autre.
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onclusion

ans  certaines  régions,  les  Plateformes  acccompagnent  tous
es  aidants,  que  leur  proche  soit  âgé  en  perte  d’autonomie,
orteur  d’une  maladie  chronique  invalidante  ou  en  situation
e  handicap  quel  que  soit  son  âge.  Dans  d’autres  régions,  il

 a  des  Plateformes  dédiées  aux  aidants  d’une  personne  en
ituation  de  handicap  en  plus  de  celles  dédiées  aux  mala-
ies  neuro-évolutives.  Un  nouveau  cahier  des  charges  pour
es  plateformes  a  vu  le  jour  en  mai  2021  [30],  encoura-
eant  l’accueil  de  tous  les  aidants  ce  qui  a  été  confirmé  par
’ARS  de  l’Île-de-France  en  2022  avec  une  consigne  de  mon-
ée  en  charge  progressive.  Cela  va  impacter  les  Plateformes
ar  le  réseau  partenarial  devra  s’étoffer  pour  proposer  des
emps  de  répit,  et  les  conseils  et  orientations  ainsi  que  les
ropositions  de  soutien  ne  seront  pas  les  mêmes.  Les  plate-
ormes  devront  s’adapter  à  la  diversité  des  situations  vécues
fin  d’apporter  à chaque  aidant  des  réponses  pertinentes. .  .

ous  avons  dans  cet  article  fait  un  focus  sur  les  aidants
’un  proche  ayant  une  maladie  neuro-évolutive,  activité
remière  et  historique  de  notre  structure,  mais  avec  ce  nou-
eau  cahier  des  charges,  son  activité  va  progressivement  et
nexorablement  être  amenée  à  évoluer.
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