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PREFACE

ujourd'hui, nous estimons a environ

dix millions le nombre d'aidants en France.

Derriere ces chiffres se cachent autant
de situations individuelles. Ce sont des conjoints,
des méres, des peéres, des fréres et soeurs ou en-
core des enfants, qui ne comptent pas leur femps
aupres de leur proche. Chaque histoire est diffé-
renfe et nous devons veiller sur ces personnes qui
se demenent sur leur femps libre, la nuit, parfois
en empiéetant sur leur temps de travail.

Je le répete souvent, les aidants sont de veri-
tables piliers de notre societe.

Tout d'abord, les aidants peuvent avoir du mal a
se reconnaitre en fant qu'aidants. Est-ce simple-
ment un role naturel, une obligation, un devoir?
Ou bien une mission que l'on endosse diffici-
lement, par défaut, qui impacte forfement sa
propre existence? La perception par l'aidant de
son propre role n'est pas universelle. Devenir ai-
dant n'est pas une vocation, pourtant c'est pour
beaucoup un engagement fotal qui accapare
fous les aspects de la vie. Mais se reconnaitre
dans ce rdle est une premiere etape essentielle,
qui permet de l'accepter et de pouvoir, le cas
echeant, solliciter un appui.

Cette diversité des realites individuelles implique
des reponses multiples: le repérage des jeunes
aidants sur les bancs de I'école, I'ouverture de
nouveaux droits, comme ['allocation journa-
liere du proche aidant pour les salaries du prive
et du public, ou encore le développement de
solutions de repit.

Sophie
Cluzel

Les paroles des aidants sont précieuses pour com-
prendre ce qu'ils peuvent ressentir, ef simaginer
leur parcours sinueux, fait de hauts et de bas. Ce
n'est qu'a partir de ces expériences que nous pou-
vons ameliorer les accompagnements, simplifier
les demarches et impulser de nouvelles solutions.

Ces derniéres annees, de nombreuses avancees
concretes ont pu étre mises en place. Cette dyna-
mique positive n'a pu se concretiser qu'avec des
partenaires impliqués et convaincus, et notam-
ment un engagement sans faille de la Fondation
France Répit. Lindemnisation du conge proche
aidant, qui permet aux actifs de bénéficier d'un
droit de tirage, jusqu'a trois mois, remunére par
I'Etat, est une étape de plus pour mieux concilier
vie personnelle et vie professionnelle. Le develop-
pement de l'offre de répit, avec plus de 105 millions
d'euros dans le cadre de la stratégie nationale de
mobilisation et de soutien «Agir pour les aidants »,
constitue une réponse majeure aux defis que
doivent affronfer les aidants.

Le développement des plateformes de répit, qui
maillent aujourd’hui le territoire national, est pre-
cieux pour soutenir les aidants, leur proposer des
solutions de repit et limiter le risque d'épuisement.
En effet, aujourd'hui, tfrop de familles sont confron-
tées a des difficultés sans connaitre les solufions
existantes ou encore leurs droits. Ma Boussole Ai-
dants, une solution numérique simple, répertorie
'ensemble des solufions disponibles a proximite



du domicile. Ces solutions méritent d'étre da-
vantage connues, et sonf la plupart du tfemps
synonymes d'un acces aux droits, et d'un pre-
mier pas vers un soutfien plus global et regulier.

Un des besoins des familles est le répit, que la
sifuation sanitaire a recemment mis en exergue.
L'offre de répit s'etoffe actuellement sous di-
verses formes, pour s'adapter aux besoins et
aftentes de chacun. En premier lieu, l'accuell
de jour ou I'nébergement temporaire sont pro-
posés afin de soulager l'aidant, et lui offrir un
temps pour «souffler». Mais, de plus en plus,
de nouvelles modalites se developpent, comme
l'accueil de nuit ou encore le relayage. Cette
derniere forme de soutien donne la possibilité
aux aidants d'étre «relayés» par un profession-
nel a domicile, qui prend soin du proche aidée
quelques heures, voire quelques jours.

La Fondation France Répit est fortement en-
gagee pour proposer de nouvelles prestations
aux aidants, en réponse aux attente qu'ils expri-
ment. Cet engagement, j'ai eu a de nombreuses
reprises l'occasion de le constater lors de mes
echanges avec Henri de Rohan-Chabot, mais
egalement lors de mes visites a la Maison de
répit de Lyon.

Des travaux, pilotés des 2012 par la Fondation et
associant des professionnels et des familles, ont
mis en évidence la nécessité de proposer des
solutions nouvelles. C'est a partir d'une étude des
besoins que le projet mature, et peut se concre-
fiser, en 2019, avec l'inauguration de la Maison
de repit de Lyon, a Tassin-la-Demi-Lune. Ce pro-
jet, devenu une realité concrete pour les benefi-
ciaires, a pu aboutir grace a la volonte conjointe
des administrations, des élus et des associa-
fions, et a 'engagement politique au plus haut
sommet de I'Etat de répondre aux besoins de
chacune et de chacun. En effet, le président de
la République, en inscrivant le handicap comme
une priorité du quinquennat, a fait de l'aide aux
aidants une strafégie majeure. La Fondation
OVE, proactive dans le développement de solu-
fions innovantes, s'est investie dans ce projet et,
grace a son expertise dans le secteur medico-
social, a confribué a sa réeussite. Des mécenes
se sont engages fortement dans ce projet no-
vateur, comme l'institut Mérieux, mais aussi des

bénevoles qui sont présents au quotidien et qui
démontrent, si besoin est, I'ufilité sociale de la Mai-
son. In fine, c'est tout un eécosystéme au service des
aidants qui a pu se construire, afin de les accueil-
lir dans des locaux chaleureux et par des equipes
bienveillantes et professionnelles.

Une Maison de repit, un repit comme les autres?
Vous le savez, je suis particulierement attacheée
a promouvoir I'autodétermination des personnes
en situation de handicap. Mais quoi de plus na-
furel que de proposer un soufien centré sur l'aide
sans oublier 'aidant, qui se consacre a son proche
parfois jusqu'a s'oublier soi-méme. Cette nouvelle
dimension est essentielle. Si, a priori, 'aidant est
mieux portant que l'aidé, il peuf lui aussi ressentir
le besoin d'une main tendue. La Maison de repit
propose ce soutien aux aidants, parfois inattendu
de la part des principaux intéressés. Cet accueil
chaleureux et ces soins prodigues leur offrent un
espace pour se recentrer sur eux-mémes, pour
craquer quelquefois, mais pour se relever souvent,

La notion de soins de repit développée dans le
présent ouvrage attire foute mon attention. Si l'ac-
compagnement de l'aidé permet d'apporter un bol
d'air indispensable, 'accompagnement propose a
l'aidant est tout aussi nécessaire. Ces moments
de répit se construisent avec la dyade aidant-
aidé. Cette phase de construction du projet de re-
pit est alors essentielle, elle permet a chacun de se
projeter I'un sans l'autre, d'envisager un quotidien
different. Une fois effectif, ce temps de repit consti-
fue une étape pour se retrouver soi. Une ressource
d'autant plus necessaire lorsque I'on fait le choix
de consacrer son tfemps a un proche.

Les familles en témoignent, et leurs paroles sont
a ce titre tres explicites. Considérer I'aidant selon
ses besoins et ses aspirations est une ligne de
conduite indispensable pour accompagner ces
proches allies que sont les aidants. Les Maisons
de repit en sont des outils précieux, qui méritent
d'étre developpées pour conforter les réponses
proposeées aux aidants.

Sophie Cluzel

Secrétaire d'Etat aupres du Premier ministre,
chargée des Personnes handicapees



Vers des soins de répit

PAROLES D’AIDANTS

«C'est mafille
et c'est mon role
de mere. »

«On devient

malade
soi-méme. »

«Les exigences se font de plus en
plus pressantes au fil des ans, la
personne aidée ne pourrait plus

comprendre qu’'on ne soit plus la. >

«Je le fais par amour
et non par obligation. »

«Il me manque

une aide, un soutien
de ma famille.»

«On se pose des questions sur
fout: est-il heureux avec moi?
Esf-ce que je m'en occupe
suffisamment bien? Est-ce que
je vais fenir le coup ?»

<«Un chemine-
ment forfueux,
avec des hauts
et des bas. >




«Je fais cela car,

sans moi, mon fils
ne pourrait pas avancer.»

«Parfois cela m'a coute,
du temps, et de I'énergie

surtout, mais je m'étais
engage et, une parole, cela
devrait rester sacré!»

«Il faut

etre present
24 h/24.»

«Jeme
consacre a
ma meére tous
les jours. »

«C'est une évidence
car c'est mon fils.»
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VMAISONDE REPIT

¢ LAMETROPOLE DE LYON

« J'ai perdu
enormement
financierement et, I,
je touche le fond. »

\

«L'été on
relache la pression,
mais le handicap
est toujours Ia, donc
on souffle, mais
pas comme on
voudrait. »

«Je désirerais avoir plus
de temps et un environnement
plus adapté pour mon
proche aidé. »

«Je suis a la limite
d'étre désespéree. »

10
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«Je ne veux pas me

reconnaitre comme
aidant, j'aurais
I'impression d'une
encore plus grande
responsabilité. »

«Je me demande
pourquoi touf ¢a,
pourquoi moi,
pourquoi je me sens
si seule..»

Vers des soins de répit

«Ce n'est pas l'en-
tourage qui apporte
de la reconnaissance, les
gens ne comprennent
pas notre facon de voir
les choses. »

<«<J'ai I'impression de porter
un enorme sac ados.»

« L aidant est
un superhéeros
de l'ombre, sans
reconnaissance ni
superpouvoirs certes,
mais avec un coeur
dépassant toufes les
frontfieres. »

«Je me suis plus investie
dans ma démarche d'aide,
j'ai mis de coté mes loisirs
personnels, mes amis, j'ai
pris un travail de nuit afin

d'étre la la journée pour lui.>

1
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«Cela fournit de I'énergie

a mon moi profond. »

«Les besoins du proche sont plus
importants que les miens. Il faut bien
les évaluer pour ne pas passer a cote

de difficultés. J'estime mes besoins
moins primordiaux..»

«Les aidants
s'oublient eux-
mémes. »

«Bien entendu, c'est mon choix
d'aider ces deux personnes agees,
personne ne m'a obligee a le faire..

Je ne m'imaginais pas que
je ftombais dans un piege, que
je ne regrette pas par ailleurs. »

«Je n'ai pas
besoin d’étre
reconnu, je
trouve cela tout
a fait normal.
Elle m'a élevé
ma naissance,
mon tour d’in-

tervenir dans
son quotidien. >

a
a




«La reconnaissance est
réciproque: j'ai connu
mon aide, qui m'a
reconnu a son four..»

«Je manque de temps, c’est ma plus grande
difficulté. Il faudrait que je prenne des jours
de repos pour prendre en charge correctement
ma maman, en plus de mon travail, de mes filles,
de ma maison, de ma vie personnelle... »

«On n'a plus

de temps
pour soi.»

<« Pour moi,
c'est un
devoir. »

«J'aimerais pouvoir conjuguer
la vie d'aidant avec une vie
sociale. Avoir un lieu ou il serait
possible de dialoguer avec
d’autres personnes ainsi que
des professionnels. »

13
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De

Henri de Rohan-Chabot

Aprés avoir accompagneé sa fille
Jeanne, Henri de Rohan-Chabot,
ancien dirigeant d'entreprise,
s'engage avec sa femme Sophie
dans la Fondation France Repit
dont il est un des fondateurs ef
le Deleguée general depuis sa
creation en 2012.
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o «En effet, sans répit pour les aidants,
= les situations d’aide, qui relévent
- presque toujours d'un don de soi consenti
77, etsontsouvent source de résilience,

/| peuvent alors générer des impacts
délétéres sur la personne accompagnée

et sur ses pI’OChGS. »



Vers des soins de répit

«Avec un accompa-
gnement adapté, 'ex-
périence d’aide peut
étre source d’accom-
plissement, voire d'une
forme de joie, autant
qu’elle peut étre des-
tructrice dans la soli-
tude et le désarroi. »



Vers des soins de répit

«Dans toutes les situations de fragilité
aigué, a domicile, avec un risque a terme
sur la vie de la personne, on ne peut pas
se contenter d’apporter du soin, il faut

— aussi “prendre soin du patient” comme
= de ses proches aidants. »

20
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Vers des soins de répit
«Notre prisme, celui
des soins de répit, est en
quelque sorte décentré
du patient, et s'intéresse
prioritairement a la
situation d’aide, aux
difficultés de la relation
d’aide, et aux besoins
propres des aidants, c’est
21
L

en cela un changement de
paradigme. »

—a



Vers des soins de répit

Les grandes etapes

du projet

2 20
- 12

> Rencontre entre des
soignants et des familles,
et créafion de IAssociafion
France Repit, aufour d'un
projet de creation d'une
Maison de repit pediatrique.

>
o

20
15

> Mise en place du programme
de recherche clinique et medico-
économique avec le soutien
du fonds MSD Avenir.

> Creéation du diplome inferuniversi-
faire de repit ef d'accompagnement
des aidants.

> Mise en place d'un partenariat avec
la Fondafion OVE pour la gestion
de l'efablissement.

2014

> Creation de la Fondation
France Repit, sous egide
de la Fondation pour I'universite
de Lyon, ef elargissement du projef
aux enfants et aux adultes, toutes
sifuations de santé confondues.

» Création d'un Comite de soutien
et d'un Conseil scienfifique
aufour du projet.

22

> Réalisation d'une étude de

besoins de répit des proches
aidants en Rhone-Alpes,
confiée au CREAI (Centre
regional d'éfudes, d'actions ef
d'informations en faveur des
personnes en sifuation de
vulnerabilite).

> Organisation du premier congres

francophone sur le répit au
Centre des congres de Lyon.

> Recherche fonciere et premieres

actions de collecte de fonds.




> Implantation de la
Maison de répit a Tassin-la-
Demi-Lune, avec le soutfien de
l'institut Merieux.

> Depot de permis de construire en lien
avec l'agence Pafriarche et consultation
des enfreprises.

Auvergne-Rhone-Alpes sur louverfure ef le
financement de I'établissement.

> Organisation du second congres
francophone sur le repit
au Cenfre des congres
de Lyon.

> Accord de I'ARS (Agence regionale de sante)

Vers des soins de répit

» Début des fravaux
de construction de la
Maison de repit de Lyon.

> Bouclage des
financements, élaboration
du projet d'éfablissement
et premiers recrutements.

2018

> Inauguration de
la Maison de repit

en presence de Brigitte

Macron ef Sophie Cluzel.

> Création de l'association
«Meétropole aidante » a
Lyon, en lien avec les

acteurs du ferritoire.

» Fin des travaux de construction et
d'ameénagement de la Maison de repit.

> Mise en place de l'équipe mobile
et ouverture de la Maison de répit en lien
avec la Fondation OVE.

» Création de l'association Jeanne Coeur
des bénévoles de la Maison de répit.

» Acquisition de la propriefe
de Tassin-la-Demi-Lune.

> Ouverture du lieu d'accuell et de la
plateforme « Méfropole aidante »
dans la Métropole de Lyon.

20
21

> Lancement d'un projet de

» Parficipation aux travaux du gouvernement ) . 5
P 9 Maison de répif en lle-de-

francais sur le développement des

France et reflexions sur le

solutions de repit et de soutien aux aidants. e .
deploiement national.

23
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Une large mobllisafion

01
Les pionniers

Le projet est ne d'une renconfre entre des familles concernées

et des professionnels de santé, qui ont décidé d'unir leurs

compétences pour créer la premiere Maison de répit francaise:

> Les familles a l'origine du
projet, Henri et Sophie de
Rohan-Chabot et leur fille
Jeanne, Christelle Gesler
et Bruno Bonnell et leur
fils Balthazar, Astrid de
I'Escaille et sa fille Adele..
et bien d'autres familles
éprouvees par la perte
d'un étre cher.

> Les equipes du centre
Léon-Bérard, en particulier
le Pr Thierry Philip,
le Pr Jean-Yves Blay,
les Dr Matthias Schell
et Yves Devaux, Maite
Castaing et I'equipe

ESPPeRA (équipe de
soins de support palliatifs
pediatriques de ressource
et d'accompagnement).

> L'association Le Petit
Monde, en particulier le
Pr Pierre Chatelain, des
Hospices civils de Lyon,
et Vinciane Neyret, qui ont
enrichi la démarche de
leur expérience a la Maison
du Petit Monde.

> Les premiers mecenes
de competences qui
ont apporté leur savoir-
faire et leur expérience

Un projet de l'envergure de la Maison de répit ne peut aboutir sans
l'engagement d'une équipe projet dédiée, le soutien de grands
décideurs et la compétence de nombreux intervenants.

La Maison de répit de Lyon a bénéficié de l'aide d'un grand nombre
de personnalités, entreprises, associations, collectivités, qui se sont
mobilisées pour rendre possible la réalisation de ce projet innovant.

dans le montage et la
conduite du projetf, Anfoine
Fromigué, Anne Sophie
Bouet, consultants d'Algoe,
Jean-Loup ef Damien
Patriarche, Baptiste Gey et
les architectes de lI'agence
Patriarche, Michel Rivoire,
Jean-Claude Cavaillé ef les
avocats d'Ydes, Laurent
Constantin et les equipes
d'Acti. Mais aussi Apave,
Arbodiag et l'institut Paul-

Bocuse pour leur expertise.

-
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Les soutiens
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Vers des soins de répit

D'eéminentes personnalités ont apporté leur soutien au projet
de la Maison de répit dans le cadre d'un Comité de soutien, facilitant
la decision de financement et d'auforisation du dispositif:

> M. Michel Angé, président
du Comité de soutien

> M. Alain Mérieux, president

de linstitut Mérieux Capital

> M. Gérard Collomb, ancien

> M. Bruno Bonnell,
president de Robopolis,
Awabot, et Robolution

> M. Thibaut de Grandry,

> Mme Stéphanie Paix,
presidente du Directoire
des Caisses d'épargne
Rhone-Alpes

> M. Michel Bodoy, président

ancien président de
Descours et Cabaud

> M. Thierry de La Tour
d'Artaise, président du
groupe Seb

seénateur-maire de Lyon

> M. Laurent Wauquiez,
president de la Région
Auvergne-Rhéne-Alpes

d'Apicil Prevoyance

> Mme Isabelle Bourgade,
directrice générale de
CIC-Lyonnaise de banque

> M. Bruno Rousset,

03_____
Les partenaires

president d'April

La Maison de répit a efeé realisee avec le concours de plusieurs
institutions qui ont permis de sécuriser sa gestion et son financement:

> La Fondation pour l'universite de
Lyon, qui abrite et accompagne la
Fondation France Répit depuis sa
creation, en 2013, ef lui a permis
de développer un projet ambitieux
avec la rigueur des procédures ef les
qualites de gestion requises.

> Jean-Yves Grall, directeur général,
et Marie-Hélene Lecenne, directrice
de I'Autonomie de I'ARS (Agence
regionale de santé) Auvergne-Rhone-
Alpes, qui ont autorisé l'ouverture de
I'etablissement, faisant de fait entrer
le répit dans l'offre de soins francaise.
Ainsi que la CNSA (Caisse nationale
de solidarité pour I'aufonomie)
et son directeur des établissements
medico-sociaux, Xavier Dupont.

> La Fondation OVE, son président,

Jean-Pierre Demagny, son directeur
genéral, Christian Berthuy, et leurs
équipes, qui ont apporte leurs
competences dans le montage de
projets et la gestion d'établissements
medico-sociaux.

> La Ville et la Métropole de Lyon, en

particulier l'ancien sénateur-maire
Gerard Collomb, l'ancien président de
la Métropole de Lyon David Kimelfeld
et la conseillere municipale Céline
Faurie-Gauthier.

25
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04____

Les donateurs

La Maison de repit de la Métropole

de Lyon a été financée grace a la générosite
de grands mecenes, au soutien

des collectivités territoriales et aux dons

de particuliers:

> Institut Mérieux

> Groupe Apicil

> Fondation Bettencourt-Schueller
> AG2R La Mondiale Réunica

> Fondation des Hopitaux de Paris, Hopitaux
de France

> Humanis

> Fondation Caisse d'épargne Rhone-Alpes
> Région Auvergne-Rhone-Alpes

> Métropole de Lyon

> Klesia

> Fondation Daniel et Nina Carasso

> Malakoff Médéric

> Fondation Géneérations solidaires

> Harmonie Mutuelle

> CIC-Lyonnaise de banque

> Fondation Dominique et Tom Alberici
> Association Le Cape

> Axa France

> Fondation Indosuez

> Fondation Gécina

> Mapi

> Air liquide

>ATS

> Et tous les donateurs individuels

05
Les batisseurs

La Maison de répit a bénéficie du savoir-
faire de nombreux professionnels, qui onf
apporte leurs compétences a la conception,
a la réalisation et a 'aménagement

du batiment et de ses abords:

> Linstitut Mérieux, par la mise a disposition
de la propriété de Tassin-la-Demi-Lune

> L'agence d'architecture Patriarche, qui a
concu et réalisé le batiment

> Michel Rivoire, qui a assurée la mission
d'assistance a maitrise d'ouvrage

> La Fondation pour l'universite de Lyon,
qui a encadre la procedure des marches

> Les 21 entreprises qui ont participé a la
construction de la Maison de repit

> La galerie Nathalie Rives, qui a realise
l'agencement et la décoration de la Maison

%
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Les scientifiques

La Fondation a développé deés sa creation
un programme scienfifique reposant sur
trois piliers essentiels: la recherche clinique
et medico-economique, I'enseignement
universitaire, les congres scientifiques

De nombreuses personnalités ont confribue
a la réalisation de ces actions, parmi
lesquelles:

> Pr Régis Aubry, CHU de Besancon,
et membre du Comité consultatif
national d'ethique,

> Dr Dominique Blazy, directeur medical
de MSD Avenir,

> Dr David Pérol, directeur de la Recherche
clinique et de I'lnnovation du centre
Léon-Bérard,

> Anne Lefranc, chercheuse,
presidente du cabinet Alqualine,

> Tanguy Chatel, sociologue, cofondateur
du cercle Vulnerabilites et Societe,

> Pascal Jacob, president d'Handidactique,
> La Fondation April,

> La Fondation Bullukian.

Vers des soins de répit
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Les salariés et les bénévoles

La Maison de répit de Lyon accompagne et
accueille au quotidien des aidants ef leurs
proches aides, grace a I'engagement et au
professionnalisme de ses equipes:

> Les 30 salariés du dispositif,
présents 24 h/24 et 7(/7,

> Les 60 bénévoles de I'association
Jeanne Cceur, animee
par Sophie de Rohan-Chabot,

> Les 150 adhérents de l'association
Métropole aidante, présidee
par Henri de Rohan-Chabot, coordonnée
par Fleur Leplat, et I'équipe des salaries.
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Un besoin pnhysigue,
osychigue et socidal

Tanguy Chatel & Héléne Viennet

Il est sociologue et acteur engage
dans les soins palliatifs, cofondateur
du cercle Vulnérabilités et Sociéete.
Elle est psychologue clinicienne

et psychanalyste. lls ont souhaité
réepondre a deux voix, pour faire
dialoguer les deux approches,
psychologique et sociologique, sur
la question de l'aidance et du repit.

Fondation France Répit.

Quelles sont les étapes pour avoir
conscience qu’'on est un aidant, et que I'on
a peut-étre besoin de répit?

Hélene Viennet

Dans un premier temps, le proche ne peut
se reconnaitre aidant. Il a peur d'étre reduit
a une fonction menacant de linstrumen-
taliser. Or, le proche n'est aidant que parce
qu'il est autre que le soignant. Si les taches
qu'il accepte de realiser lui semblent aller
de soi, c'est parce que leur relation les a
menes la. Cependant, devenu «la personne
ressource », comme un minerai dans le sol,
il risque de s'épuiser et il redoute d'un jour
n'en plus pouvoir. En inferrogeant cette ten-
sion enfre étre proche et devenir aidant, les
soins de repit entrent en jeu pour entendre

les relations, toujours singulieres, entre un
malade, son proche et les ressources ex-
térieures. Le proche racontant son histoire
pourra accepfer - souvent a sa grande sur-
prise - qu'il est aidant et que, non seulement
ce nouveau statut n'est pas reducteur, mais
qu'il pourra méme s'y sentir reconnu socia-
lement et demander a son ftour de l'aide. Se
nommant aidant, il reconnaitra que l'entree
de la maladie dans la maison a provoqueée
des turbulences et modifié les relatfions.

Tanguy Chatel

La fonction d'aidant s'‘apprend. Elle s'‘appri-
voise d'abord, puis s'approfondit a tfravers un
processus qui se deploie progressivement,
Au départ, le plus souvent, c'est un chemin
pas vraiment desiré et qui simpose. Mais
progressivement, l'aidant peut réaliser que



c'est un chemin qui se découvre et le de-
couvre, lui permettant de faire une certaine
experience de lui-méme. C'est en ayant ete
au coeur de l'épuisement que l'aidant peut
mesurer a quel point le répit n'est pas juste
un pansement mais une etape importante et
necessaire dans la dynamique de construc-
tion de son role d'aidant, mais aussi dans sa
propre dynamique de vie.

HV

Le fait méme de faire des projets de répit,
d'en parler, offre deja un repit aux aidants
et aux malades. Je le nomme « repit psy-
chique». C'est le lent processus d'écoute et
de dialogue qui va permettre tout d'un coup
d'entendre et de supporter un besoin de re-
pit. Ce qui est tres dur pour un proche quand
on parle de repit, c'est de differencier le ma-
lade de lui. Commencer a ressentir qu'il est
vraiment fatigue, qu'il pourrait se reposer,
c'est oser se désolidariser du malade ef cela
est extrémement douloureux car le malade,
lui, ne peut se délivrer de sa maladie.

FFR.

Dans ces étapes-Ia, vous dites qu'il y a tout
un apprentissage qui se fait, qui a une va-
leur, que la personne doit reconnaitre mais
qui pourrait aussi étre reconnue a I'extérieur.

T.C

L'aidant est pleinement un acteur social. Non
seulement il rend des services reels a des
proches, mais, ce faisant, il porte, par son
action méme, des valeurs universelles d'hu-
manité, d'amour et d'entraide familiale, de
sollicitude et de solidarité, ainsi que d'enga-
gement de soi. Son expeérience ne consiste
pas simplement a aider et a faire tout ce qui
est necessaire (par exemple une foilette),
mais egalement a inferagir avec quelqu'un
dans une situation complexe. Il experimente

des relations affectives bousculees, doit ge-
rer du stress, veiller a la sécurite d'une per-
sonne, a l'approvisionnement, etc. Par son
activité d'aidant, il apprend énormément sur
lui-méme, sur les relations avec les autres, il
apprend a s'organiser, a communiquer dans
des conditions complexes, a veiller au res-
pect du droit, et tant de choses si précieuses
a la vie individuelle et a la vie en societé. Le
monde social, le monde du travail, le monde
de la citoyenneté gagneraient beaucoup a
mieux reconnaitre la valeur de I'expérience
d'avoir été aidant ef faire a ceux-ci une place
réelle dans les entreprises, dans les associa-
tions, dans I'engagement politique, et pas
seulement a les «flécher» vers des fonctions
d'aide-soignant.

HV

On entend souvent les aidants dire qu'ils
sont a la téte d'une petite entreprise. lls re-
connaissent qu'ils n‘auraient jamais imaginé
étre capables de faire tout ce qu'ils font, qu'ils
déploient des forces inespérées. Les soins
de repit ont cette vertu de permettre aux
aidants de s'occuper de leur malade avec
quelgu'un d'autre. Un autre qui ne considere
pas le malade d'un cote et 'aidant de l'autre
mais la dyade et tout le systeme familial. Ce
recul, ce regard nouveau sur les interactions
permettront de voir ce que plus personne ne
voyait et d'adapter les propositions. Ajoutons
que les soins de repit donnent la possibilité
d'exprimer tout ce qui ne pouvait se dire, ce
que chacun gardait en son for intérieur par
peur de blesser ou de ne pas étre enfendu.

Un aidant et un malade séparés trop vite
ne vont pas pouvoir profiter de fout le repos
dont ils auraient besoin. C'est seulement dans
un second temps que les soins de répit pour-
ront devenir des sejours de répit et parfois
des sejours conjoints.

Vers des soins de répit
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NN «Donc le répit n’est pas une pause en attente
- de recommencer comme avant. Le répit

= est un soin. En tant que tel, il n’est pas que

Tanguy Chatel

T.C

L'expérience durepitest fondatrice puisqu'elle
donne l'occasion de s'ouvrir a un monde plus
large en sortant d'un certain refrecissement.
Le repit permet de lufter contre le repli. C'est
un temps de decouverte. Le répit permet
aux aidants de prendre du repos mais aussi
d'avoir d'autres moments de partage a l'exte-
rieur et mesurer ainsi la valeur concrete de ce
qu'ils sont en train de construire.

FFR.

Inclure davantage les aidants, ce serait
donc intéressant pour toute la société ?

T.C

Nous avons fout a gagner a inclure les ai-
dants. Non seulement comme ftrait d'union
avec le patient, car inclure les aidants, c'est
inclure le patient aussi. Mais aussi comme
acteurs pleinement sociaux et non comme
reclus de la societe. C'est pourquoi les the-
matiques de l'aidant salarie et de la pair-
aidance sont aussi importantes par leur im-
pact social et sociétal. Si nous ne donnons
pas aux aidanfs un réle social, nous les as-
signons a rester dans une dyade qui les ex-
pose au repli, voire a I'epuisement. Donc en
méme temps qu'il est important que I'aidant
aide, il est aussi important qu'il frouve une
vraie legitimité sociale qui aille au-dela d'un
statut d'aidant, qui peut devenir une identité
ef un enfermement.

réparation. Il est aussi un tremplin pour élargir
+ 7, l'expérience et envisager autrement ’avenir. »

HV

Je crois en effef qu'il y a quelque chose a ar-
ticuler entre l'intérieur de la maison et la vie
sociale, qui doit continuer. Une respiration,
un aller et retour. Les proches disent com-
bien aller travailler est pour eux essentiel.
Cela leur demande beaucoup d'organisa-
tion et influe sur leur disponibilite, mais cette
fatigue est vécue comme une richesse. Per-
mettre aux aidants de continuer a fravailler
sans s'essouffler est essentiel pour tous. Le
repli est trés deletere, et pour le proche, et
pour le malade: il vient souvent tarir foute
réverie. Or la réverie est une forme de résis-
tance face a la dure realité, la réverie n'est
pas une fuite, elle vient permettre de par-
ler d'autre chose que de la maladie, elle
donne du mouvement, du désir. La réverie,
par exemple, permet d'anficiper le sejour de
répit et l'apres-séjour de repit, elle permet
aussi de penser l'absence, le creux du au
mangque de l'autre. « Quand il ne sera plus la,
comment imaginer la vie? »

FFR.

Et que va-t-on faire de ces compétences
aprés une période d'aide intense ?

HV

Lorsque l'on a ete trés investi comme ai-
dant, la question du deuil est une question
complexe. Certains proches ressentiront la
perte comme insupportable et inacceptable.
Le sentiment d'abandon sera fort.



D'autres proches, ayant la sensation d'avoir
pu accompagner leur malade « suffisam-
ment bien», seront assez sereins. lls par-
tageront avec d'autres, reconnaitront que
cefte epreuve fut apprentissage et richesse.
La vie se réorganisera et l'expérience de
laccompagnement restera comme ayant
ete révelatrice de richesses et de capacites
insoupconnees.

T.C

J'aime beaucoup la réverie, comme un lieu
ou s'engendre quelque chose et pas un lieu
de fuite. Comment est-ce qu'on peut rendre
soutenable l'aprés? Par la conscience que
l'expérience n'est pas sans fruits, qu'elle en-
gendre une transformation, parfois apre mais
tres souvent benéfique. L'aidant s'est rendu
disponible et a développé quelque chose
qu'il n‘aurait pas developpé sans la maladie,
I'age ou le handicap. Sans heroisation, des
lors que cette situation n'a pas ete stérile, il
peut se projeter, eviter de rester prostré dans
une forme de manque sévere, de frustration
ou de nostalgie. Et si l'aidant est capable de
dire merci, a sa maniere, a la personne qu'l
a aidee, alors, dans ce cas, je pense qu'il y
a quelque chose d'une reconnaissance mu-
tuelle, qui va l'aider a se relancer.

FFR.

Ca vaut pour tous les soins de répit, que
I'aidant trouve quelque chose de positif
pour soi et pour les autres a ce qu'il fait.

HV

Avantle sejourderépit, ily ale projetdusejour,
qui est déja un répit en soi. Professionnels et
proches vont se représenter un ailleurs et ils
vont se permettre de réver. Parfois les projets
montés avec soin par les professionnels ne

se realiseront pas, mais ces allers et refours
entre possible et impossible, entre réverie et
réalite sont necessaires. Les sejours de re-
pit ne pourront étfre une pause ou un souffle
que s'il y a eu le temps de « l'avant-séjour
de répit». Ef nous n'oublierons pas de pen-
ser a «l'apres-temps de repit». Le retour
a la maison est toujours a anticiper. Le co-
con dans lequel on a vecu pendant deux ou
trois semaines ne sera plus. Tout reprendra
« comme avant» mais pas tout a fait comme
avant car le repit «aura eu lieu. Le retour a
la maison peut comporter des moments de
deprime ou de colere, mais aussi de soula-
gement, de reconnaissance des richesses et
de joie partagés. Une éclaircie aux fenétres
des ames.

T.C

Le repit est une pause pour pouvoir se re-
lancer, mais pas de la méme maniere, en
ayant été déplace parce qu'on aura retrou-
vé, un temps, sa place avec son proche
et avec les fiers, et non pas juste la place
d'aide-soignant de substitution, parce qu'on
aura, grace a la pair-aidance, rencontré des
gens qui nous auront ouvert I'horizon d'une
maniere un peu différente, en témoignant de
la facon dont ¢ca s'est passe pour eux, parce
qu'on aura pu foucher du doigt que toute
cefte expérience construit et ne fait pas que
détruire, comme on l'enfend trop souvent.
Donc le repit n'est pas une pause en aftente
de recommencer comme avant. Le repit est
un soin. En tant que tel, il n'est pas que re-
paration. Il est aussi un tremplin pour €largir
l'expérience et envisager aufrement I'avenir.
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Fondation France Répit.

D'ou vous vient la conviction que les ai-
dants sont compétents, bien au-dela de ce
qu’on imagine ?

Maité Castaing

De l'expérience probante que nous avons faite
au centfre Leon-Bérard, que le domicile étfait
un lieu ou I'enfant pouvait mourir paisiblement
a condition qu'on soutienne ses parents. Avant
le Plan national de soins palliatifs 2008-2012,
c'était inenvisageable pour la plupart des soi-
gnants, moi comprise. Nous étions persuades
que pour les parents ce serait une epreuve in-
supportable.

Pourtant, nous étions, en pediatrie, tres atten-
tifs a ce que vivaient les parents. Quand on
soigne un enfant a I'hopital, il est indispensable
et habifuel de tenir compte de l'entourage. On
s'occupe de la vie a la maison, de la fatigue
des parents, de leur organisation, de la possi-
biliteé pour eux de dormir suffisamment. De la
a imaginer en faire des parfenaires jusqu'au
bout, il y a une grande marche! Les choses ont
changé avec le progres des traitements confre
la douleur, qui ont été adaptés aux enfants.

Nous avons bénéficie de techniques comme
les perfusions 24 h/24 et de l'expérience ac-
cumulée des soignants qui infervenaient au
domicile des adulfes. Mais ce sont les parents
qui nous ont convaincus que c'etait possible.
Je me souviens de mon étonnement devant
la compétence de familles que je croyais
en difficulté face a la mort de leur enfant
a domicile.
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FFR. Peut-on considérer les soins palliatifs
a domicile comme la meilleure illustration
du fait que les aidants ont des ressources,
et qu'il faut prendre soin d'eux?

M.C

A la fois les soins palliatifs et la pédiatrie.
Progressivement, la fonction hospitaliere de
I'nopital s'est effacée au bénéfice de soins
actifs exclusivement, ce qui a poussé a ef-
fectuer tous les autres soins a domicile. Mais
la réflexion pediatrique est aussi essentielle
comme source de notre demarche. Toutes
les Maisons de repit en Allemagne, en Bel-
gique ou au Canada en sont issues. C'était le
cas de la Maison de Berlin, que j'ai visitee et
dans laquelle jai fait un stage en 2006, elle
était centrée sur les familles et les soins pal-
liatifs de I'enfant.

En cancérologie pédiatrique palliative, les
aidants sont les pivots; si les parents sont
décourages et épuisés, I'enfant va plus mal.
Et si les parents ne tiennent pas le coup, I'en-
fant ne peut pas rester a domicile et retourne
a I'hopital. C'est arrive. Un adolescent m'a dit
un jour: « Ma mere ne va pas supporter la fin
de vie a la maison. »

FFR. Pourtant la Maison de répit de Lyon
n'‘est pas destinée aux seuls aidants
d'enfants ?

M.C

Oui, le plurigénérationnel est une particularité
importante de la Maison de répit de Lyon, qui
accueille les aidants denfants et d'adultes
jusqu'a 60 ans.

Nous y avons tenu parce que la penibilité la
plus lourde concerne les aidants d'adultes et
qu'ils sont plus nombreux, c'était donc une
question de justice. Pour moi, la pertinence
sociale de la Maison de répit n'‘aurait pas
éte affirmee dans un projet uniquement pe-
diatrique. Par ailleurs, cela a du sens aussi
parce que, philosophiquement, les soins de
répit sont indépendants de 'age de la per-
sonne aidée. L'épuisement, le décourage-
ment, la difficulté a se reconnaitre comme
aidant, le souci de fous les dossiers a remplir,
et la solitude sont partages par tous.

J'aime beaucoup ce parti pris de décloison-
nement entre les enfants ef les adultes, mais
aussi entre le handicap et la maladie, les be-
nevoles et les professionnels, les patients et
les aidants.. C'est une richesse a un moment
ou fout est tellement pointu, specialise!



FFR. Le bénévolat est aussi une caractéris-
tique forte de la démarche.

M.C

L'engagement des bénévoles dans un orga-
nisme est en quelque sorte un indicateur de
sa legitimite, de sa pertinence sociale, cela
signifie que la société est partie prenante.
Cette facon de voir n'est pas tres frangaise.
Notre inspiration vient plutét d'’Allemagne et
du Canada, ou les Maisons de répit fonc-
tionnent toujours avec une grosse participa-
tion de bénevoles qui font partie infegrante
du projet.

Il'y a une affinité entre bénévolat et soins de
réepit parce qu'ils introduisent le temps de
l'ecoute, la rupture avec le quotidien éprou-
vant, une breche dans |'épreuve. Les be-
névoles de la Maison de répit de Lyon sont
une cinquantaine a aider les professionnels,
les familles et les personnes aidees, mais
en second, en faisant en sorte que ¢a fonc-
tionne. Chaque jour, ils apportent une vie fa-
miliale dans la Maison. Cela passe par des
choses fres modestes, étre la, parler, man-
ger ensemble et parfois des actes concrets,
comme ramener une personne a la maison
parce quelle n'a pas de solution de fransport.

Vers des soins de répit

Mon role de cadre de santé a été de favori-
ser un recrutement et une gestion des res-
sources humaines de type professionnel.
Nous avons les mémes exigences d'ecoute,
d'accueil, d'empathie, de discrétion, de
bienveillance que s'ils etaient salaries. Nous
renconfrons les candidats a deux pour un
entrefien, nous ecoufons leur motivation,
ils répondent a un questionnaire par e-mail
avant d'étre acceptés. Puis chacun bénéficie
d'une journée de formation, et une evalua-
tion est préevue au bout d'un an. Nous avons
ainsi des personnes qui s'engagent de fagon
réguliere et sérieuse.

FFR. Le projet a été pensé pour les aidants,
comment s’en sont-ils saisis ?

M.C

Le dispositif repose sur l'articulation entre
une equipe mobile et la Maison de repit. Sur
indication de fravailleurs sociaux et/ou de
soignants, une equipe composee d'un me-
decin et d'une assistante sociale ou d'un psy-
chologue se rend au domicile de l'aidant en
difficulté. Elle I'entend, démarre la réflexion
et engage les soins de repit. Quand l'aidant
arrive a la Maison de répit, on Iui reconnait
le besoin de souffler, d'étre décharge, mais
on lui propose aussi de travailler le soin de
réepit proprement dit pour qu'il ne retourne
pas chez lui dans une situation identique a
celle qui I'a fait souffrir. Il peut s'apercevoir,
par exemple, gu'il s'épuise parce qu'il n'a pas
sollicité des aides humaines suffisantes alors
que ce serait possible, ou que l'organisation
de sa salle de bains rend tres fatigante la
toilette de la personne dépendante. A par-
tir d'une analyse de son systeme familial, il
peut comprendre ce qui ne fonctionne pas
avec la frafrie, le conjoint, ef imaginer des
solutions. C'est le principe du sfop and go,
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une rupture qui permet une prise de conscience
,aidee par les psychologues, I'equipe mobile, I'as-
sistante sociale..

L'existence concréte de ce projet est déja une fres
belle reussite, mais une partie de son ambition
novatrice est encore a faire advenir. La Maison
a éfté pensée comme une offre nouvelle dans le
parcours de soins, differente d'un lieu d'accueil
temporaire souple, qui rend des services imme-
diats et reels - ce qui est déja immense. Pour
que les aidants y frouvent plus qu'un sejour de
rupture, fres légitime par ailleurs, il faudrait qu'ils
soienf plus nombreux a engager une réflexion qui
leur permette de mieux repartir ensuite et d'effec-
fuer les changements qui allégeront leur fardeau.
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L'équipe mobile

et la Maison de
repit: un disposifif
daccompagnement
unigue

Créés par la Fondation France Répit, qui réunit des familles

et des soignants, la Maison et l'équipe mobile de répit constituent

le premier dispositif entierement voué a 'accompagnement

des proches aidants de personnes malades ou handicapées.

En partenariat avec la Fondation OVE, titulaire de l'autorisation
meédico-sociale, une équipe de professionnels et de bénévoles formés
aux « soins de répit » accompagne aujourd’hui les parcours de plus
de 400 familles de l'agglomération lyonnaise.




o1

La Maison de répit

Pour qui?

C'est un lieu pour les aidants et pour leurs
proches. Ainsi, ceux qui accompagnent un
proche malade ou en situation de handicap,
dans la region lyonnaise, peuvent s'y rendre,
confier leur proche et prendre le temps de
souffler. lls peuvent aussi s'y reposer. Et ce a

raison de trente jours de repit chaque année,
en continu ou en fractionne.

ou?

Elle est situee a Tassin-la-Demi-Lune, fouf
pres de Lyon, au cceur d'un parc d'un hec-
tare, et propose un lieu propice au bien-étre.
L'aidantvient s'y reposer et s'y ressourcer. Son
proche y est accompagné par une equipe de
soignants présente 24 heures sur 24.

Vers des soins de répit
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L'équipe mobile
Pourquoi?

L'équipe mobile de répit est la pour soutenir
et accompagner les aidants. Elle se deplace
jusqu'au domicile des proches aidants, ces
personnes qui accompagnent un enfant ou
un adulte de moins de 60 ans en situation
de grande fragilité ou de dépendance du fait
d'une maladie ou d'un handicap.

Comment?

Composée de medecins, dinfirmieres, de
psychologues ou encore d'assistantes so-
ciales, I'equipe mobile de repit effectue des
visites a domicile pour évaluer, orienter et
accompagner les familles, sur demande des
personnes elles-mémes, ou sur le conseil de
professionnels. Il est important de signaler
que ces intervenfions n'entrainent pas de
frais pour les bénéficiaires.

Une équipe = plusieurs missions

L'eéquipe mobile de repit soutient les proches

aidants avec plusieurs objectifs:

> évaluer et accompagner les besoins des
aidants et de leurs proches aidés;

>mettre en place des actions permettant
d'améliorer la situation a domicile;

> orienter les proches aidants vers des pro-
fessionnels et/ou des services ressources;

> proposer aux personnes accompagnees et
a leurs proches des s€jours de repit.

4
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Un nouveau dialogue
a Inventer entre
solgnants et aidants

Christelle Okmekler

Elle est arrivee en juillet 2020 a la direction du
dispositif qui integre I'équipe mobile ef la Maison
de répit. Le contexte est celui d'un partenariat
entre la Fondation France Repit et la Fondation

OVE, dont elle est salariee.

Fondation France Reépit.

Dans la Maison de répit, la présence des
aidants met les professionnels dans une
posture singuliére, c'est un des marqueurs
du dispositif ?

Christelle Okmekler

Oui, c'est une mise a nu du travail. Malgre les
lois de 2002, qui associent les familles, les
professionnels du sanitaire et du medico-
social ont I'habitude de travailler ensemble.
Considérer le proche aidant comme allié
principal est un enorme changement de
posture. Non pour l'aspect systemique, qui
est plutot bien étudie, mais par le fait de par-
tir de l'aidant, qui n'‘a pas de probleme, pour
en faire béneficier, par ricochet, le proche
fragilisé. Il est bien plus facile de se cen-
trer sur celui qui ne va pas bien. On a alors
des compeétences, ou on pense en avoir!
II'y a quelque chose d'humain, de naturel
a aller s'occuper d'abord de ceux qui sont
malades ou handicapés. Ce qui nous rend
professionnels ici, c'est d'arriver a concep-
tualiser que l'on va prendre soin de ce-
lui qui, a priori, va encore a peu pres bien..
Je dis bien «a priori», parce qu'on decouvre

des aidants qui vont mal. De fait, il y a sans ar-
rét un mouvement vers l'aide ou vers l'aidant
qui ne trouve sa solution que dans la dyade.

FFR. Le changement est profond aus-
si pour vous, en tant que directrice d'une
structure?

(oX0}

L'aspect managérial est passionnant: ac-
compagner les equipes et toute une or-
ganisation autour de ce changement de
paradigme. Apprendre et désapprendre,
repartir de rien pour frouver des outils com-
muns, et reinterroger ces outils. Laspect ju-
ridique et administratif est plutdt harassant
parce que le systéme de soin et les Agences
régionales de santé sont centrés sur l'aide.
Je suis en contradiction permanente entre
ce que je dois déemontrer administrative-
ment et ce qui est défenduici.
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«[’aidant devient une force de
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est une drole d’expérience pour un
soignant. On a besoin de soutenir
o l'équipe pour qu’elle se réapproprie

certains niveaux d’expertise et ne se
sente pas inutile ou moins compétente. »

FFR. Vous pouvez nous donner un exemple
de quelque chose qui illustre bien cette
difficulté? Ce qu'il faut abandonner pour
trouver du nouveau.

c.o

L'equipe des soignants est issue a 95 % du
monde sanitaire ef la Maison de repit est me-
dicalisee, avec des sejours possibles pour
des personnes stables mais fres fragiles.
Certains de nos patients ne sont pas du tout
malades dans leur corps, ce qui destabilise
certains soignants au début. Puis, en prenant
confiance, ils arréfent de se focaliser sur les
constantes biologiques et ils apprennent a
rassurer les aidants a distance ! Mais dans ce
cas, comment rendre compte de son travail,
de ce qu'on faif, de ce qu'on observe? Il faut
de nouveaux outils d'évaluation.

FFR. Et aussi se tourner vers l'aidant?

co

Oui, c'est I'aidant I'expert du bien-étre de son
proche et méme des soins medicaux, qui sait
comment faire au mieux avec la tracheoto-
mie, la dialyse, efc. Pour le rassurer, il faut le
questionner, et accepter que parfois on ne
sait pas faire. Laidant devient une force de
proposition dans le soin, ce qui est une dréle
d'expéerience pour un soignant. On a besoin
de soutenir I'equipe pour qu'elle se reappro-
prie certains niveaux d'expertise et ne se
senfe pas inufile ou moins compétente,

FFR. Prise a revers de son expertise ?

(oX0}

Oui. Certains soignants ont du mal avec
cette «posture basse », tres humble, et ils ne
restent pas. Mais plus les professionnels sont
formés, suffisamment «secures » par rapport
a leur mission, et reconnus pour leur exper-
tise, plus il est facile pour eux d'accueillir
laidant comme un expert. Pour le mana-
ger, cela signifie faire monter sans arrét son
équipe en competences, de maniere qu'elle
assume sa posture basse.
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FFR. lly a aussi la présence des bénévoles,
qui bouscule les habitudes ?

(oX0}

Oui, cette présence est au coeur du projet,
elle amene de la spontaneéite et de la di-
versite relafionnelle. Une proximité et une
authenticité parfois maladroites, mais qui
font du bien, et aussi de la mixité dans un
milieu tres feminise. Un papa aidant de 60
ans a ainsi beaucoup apprecie de parler
jardin avec des jardiniers benevoles et il
a passé une super soiree! Les bénévoles
sonf precieux méme s'ils ont I'impression de
ne rien faire ou de n'étre pas sufisamment
utiles quand ils jouent a la pétanque ou au
Scrabble. Il se cree quelque chose d'amical,
qui est une valeur taboue dans le soin et que
jassume pleinement. Et s'ils ne gardent pas
la bonne distance et deviennent amis en
dehors de la Maison, cela ne me pose pas
de probleme, a condition que personne n'en
souffre. Donc toute I'équipe est un peu vigi-
lante, mais n'interdit rien.

FFR. Pour que chacun trouve sa place, il
faut aussi avoir bien compris les objectifs
de la Maison, mais ce n'est pas forcément
clair dés le premier séjour pour les aidants ?

(oX0}

Non, ily aun écart parfois au depart. Une ma-
man dont un enfant a des troubles du com-
portement difficiles a vivre pour la fratrie peut
avoir comme premier souhait de le confier a
la Maison de repit pendant qu'elle fait autre
chose. Nous lui proposons alors de rester un
peu, une nuit, pour nous montrer ses facons
de faire. Et souvent, aprés un moment ou elle
s'est sentie completement prise en charge
par des gens atffentionnés, quand, parfois,
elle a pu dire qu'elle n'en pouvait plus, elle a
envie de rester et, en tout cas, de revenir. Le
deéclic c'est I'hyperadaptabilite des equipes,
la modestie, le fait de pouvoir soulager des
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choses tres materielles. Décharge de ses
taches, l'aidant a souvent des discussions
existentielles avec les béenévoles, qui n'ont
pas peur de s'y aventurer. C'est tellement
frequent que des professionnels sont inte-
resses par des formations pour aborder les
questions de la maladie, de la fin.

FFR. Au départ, vous ne répondez pas
exactement a la demande des aidants telle
qu'elle est formulée ?

co

Une grande partie d'entre eux, pas tous, ne
sont pas ravis de nofre insistance a les faire
venir, ils auraient prefére qu'on prenne tout
en charge de Aa Z, sans leur poser de ques-
tions. Puis, sur place, ils sont surpris de touf ce
qu'on a pensé pour eux. lls s'installent dans
une chambre magnifique, on leur dit que le
reflexologue passe demain, que l'osteopathe
peut s'occuper d'eux, qu'il y a la balneo si ¢ca
leur chante.. La, pour le coup, ils sonf fout sim-
plement perplexes, sideres et 'equipe doit étre
préte parce que, quand ils se détendent enfin,
beaucoup s'effondrent ef pleurent.

Méme s'ils ne viennent qu'une fois, ils ont eu
cet espace pour parler, et méme s'ils ne le
font pas, ils savent qu'ils peuvent repasser!
Comme un petit Xanax dans la poche, qu'on
ne prend que si.. et qu'on ne prendra peutf-
étre jamais, mais il est la!

«Déchargé de ses taches,
I'aidant a souvent des
discussions, intimes,
existentielles, avec les
bénévoles, qui n'ont pas
peur de s’y aventurer. »
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Paroles d’aidants,
de professionnels
et de benevoles

a Maison de répit est
un creuset ou cohabitent
et se frottent une grande

variete de profils, d'histoires de vie,
de perspectives. Et, au-dela de ces
difféerences de points de vue, une
identité se tisse. Ef les paroles des
uns répondent aux témoignages
des autres..
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PAROLES D’AIDANTS

«La facon d’accueillir les ré-
sidents et leur famille, avec
beaucoup de gentillesse et
bienveillance, de respecter ce
qu’ils sont, méme la couleur
des murs, 'éclairage, du mo-
bilier... ca change tout.»

FFR. Comment avez-vous découvert la
Maison de répit?

Le chauffeur de taxi qui conduit Baptiste a son
établissement m'en avait parlé. Léequipe mo-
bile estvenue a
la maison pour
nous poser des
questions  sur

«On me demande si
je n’ai besoin de rien,

FFR. Votre premiére impression a la Mai- .
on me dit de prendre

son de répit de Lyon? nofre  organi-

sation  fami-  MON temps avant de
Qn a vrcumentneu l'impression d'étre occgell— liale, . sur nos rejoindre Baptiste en
lis dans un hoétel de luxe. Je me souviens besoins. Ef le
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aussi des séquoias qu'on voyait de la fenétre
de la chambre de Maguelonne. On s'est fout
de suite sentis bien. Ma femme n'est pas du
fout autonome et sa pathologie s'est aggra-
veée ces dernieres annees. Lors du dernier
sejour, il y avait un chien, elle a vraiment
aime sa presence.

FFR. Qu'ont représenté pour vous ces
séjours a la Maison de répit?

Un soulagement pour notre couple, pour
notfre famille, une forme de liberté pour fous.
C'etait un peu comme partfir en vacances.
Nous avons deux enfants, de 15 ans et 9 ans,
pour lesquels le quotidien n'est pas simple,
ils sont aussi aidants par la force des choses.
[l faudrait que des lieux comme la Maison de
répit de Lyon existent parfout, ou au moins
que les établissements pour personnes ma-
lades ou handicapees s'en inspirent pour
rendre ces lieux de vie plus chaleureux,
bienveillants et agréables a vivre.

oremier seiour  P@s. Quel luxe...»

a eu lieu début

décembre 2020. Bapfiste y est retourné en-
suite un week-end seul. Mon fils ne parle pas
alors I'équipe de soin lui a fait un frombinos-
cope pour lui montrer qui serait la. Une fres
bonne idée car cela le rassure.

FFR. Et pour vous ?

La premiere fois que nous sommes venus,
Jj'appréhendais le fait qu'il y avait aussi des
adultes. Finalement, je me sens dans mon
éléement. Les professionnels et les bénévoles
sont bienveillants, nous appellent par nos pre-
noms. Quand jarrive par le sous-sol pour me
garer, il y a toujours quelqu'un qui m'attend
pour m'accompagner jusqua ma chambre.
Avec le temps, jarrive a déléguer, a prendre
du temps sans culpabiliser, en me disant que
Baptiste a besoin de voir d'autres tétes et que
ces séjours le preparent aussi a sa vie future
en foyer pour adultes,

Sébastien Rose - mari de Maguelonne,
affeinte de la maladie de Huntington
depuis 2012

Julie Dode S' Ges - maman de Baptiste,
12 ans et demi, infirme moteur cérébral
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FFR. Comment étes-vous arrivée a la Maison de répit?

Pendant le confinement, ['ai passé dix jours enfermée avec ma fille
dans une chambre parce qu'elle avait le COVID-19. Je pleurais de fa-
figue. J'étais epuisee, je ne pouvais plus m'arréter de pleurer, ['avais
besoin de souffler.

FFR. Et aujourd’hui ?

J'y reviens pour un week-end avec ma fille. Sa sceur va pouvoir aller
faire du cheval et leur pére, se reposer. Cette Maison me permet de
passer un peu de temps avec Marina, de lire et de ne rien faire car
les professionnels ef les bénevoles sont la. Pas besoin de changer la
couche de Marina ou de faire a manger. S'autoriser cela sans culpa-
biliser, ce n'est pas évident. Je suis originaire du Brésil. La-bas, tout le
monde pose plein de questions, sans géne. Ici, le handicap est tabou.
C'est dommage. Il faut faire semblant d'aller bien, sourire en toutes
circonstances et «rester digne ».

Eleny Frachon - maman de Marinag, 18 ans,
affeinte d'une atrophie du cervelet
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PAROLES D’AIDANTS

«Il n’y a pas de honte a
demander de I'aide, a s’'ouvrir
aux autres. La Maison de répit

nous autorise tout c¢a.»

Eleny Frachon
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«J’aime ma fille,

mais je sais aujourd’hui
que 'amour ne suffit
pas. Il faut aussi
beaucoup de patience
et d'endurance.»

FFR. Pourquoi étes-vous venue ici?

Un jour, j'ai craqué. I m'a fallu en arriver a un
épuisement fotal pour oser demander de
l'aide. Quand on souffre, on est fellement sub-
mergé que méme passer un coup de fil nous
parait insurmontable. Lorsque ai fait une de-
mande de répit, on m'a posé beaucoup de
questions par telephone et c'etait regle. Pas
de dossier de dix pages a remplir. lls se sonf
fout de suite adaptés et ils ont compris ce
dont Clemence ef nous avions besoin.

FFR. Ce n'est pas votre premier séjour...

Non, nous sommes venus tous les trois, avec
le papa de Clémence, en mars 2021 et jai
beaucoup dormi. Yves a hesite, iLne voyait pas
ce que cela pourrait lui apporter. Mais il a pu
se reposer aussi, echanger simplement avec
des bénévoles de son age pour parler de tout
et de rien, et ca lui a fait du bien. Moai, jai tout
de suite aimé la gaieté qui se dégageait de
la Maison, les jeux, les conversations, le parc
et cette impression d'étre chouchoutée dans
un hotel cing étoiles. J'y suis retournée avec
Clemence et elle s'appréte a passer seule
son premier week-end ici.

Vers des soins de répit

FFR. Vos débuts a la Maison de répit?

Nous sommes venus la premiere fois fous
les quatre (nous avons un aufre petit gar-
con, de 8 ans). Je craignais que le handicap
des autres personnes dérange Nour. Je me
suis rendu compte que les enfants n'ont pas
d'a priori. C'est moi qui avais peur.. A ce mo-
ment-la, |'étais friste, usée par toutes les de-
marches pour l'école, avec le sentiment de
devoir prouver le handicap de ma fille. Nous
avons adoré le lieu, les échanges avec les
aufres résidents, les béenévoles, les profes-
sionnels. J'ai aussi renconfré une maman
d'un enfant handicapé plus agée que ma fille,
ce qui m'a fait du bien.

FFR. Et pour le papa de Nour?

Il a eu plus de mal a se sentir bien. Il avait
limpression qu'on prenait la place de
quelgu'un qui en aurait plus besoin. Depuis
cetfte premiere visite en famille, je viens de-
sormais avec mes deux enfants, Ali, notre
petit garcon adoré, et Nour. Le cadre plait a
tous, il y a des jeux, des gens a renconfrer, ef
pour moi, des moments pour me reposer un
peu, faire de la gym ou de la relaxation. La
derniere fois, Ali est venu me chercher dans
ma chambre pour me dire: « A table maman,
c'est prét!», quel bonheur..

«On se sent moins seules
quand on se rend compte que
nos combats sont similaires,
méme si le handicap et 'age de
nos enfants sont différents.»

Gabrielle Ailleret
- maman de Clemence, 24 ans,
atfteinte d'autisme atypique

Sophie Abdallah Girard
- maman de Nour, 4 ans, atfeinfe
d'une maladie génétique rare
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PAROLES DE PROFESSIONNELS

FFR. Quel est votre role dans cette Maison?

Nous accueillons depuis deux semaines Porfo, un golden retriever, un chien
d'assistance mis a disposition par l'association Handi'chiens et qui saif re-
pondre a 52 commandes. Dans ce lieu qui ressemble a une maison de fa-
mille ou fout le monde se retrouve, il ne manquait qu'un chien! C'était un
projet qui me fenait a coeur et la direction a tout de suite eté partante. Porto
est la pour apporter de l'apaisement, une présence. Nous avons accueilli
a la Maison une ado de 15 ans qui ne voulait pas sortir de sa chambre. La
Fondation France Répit a mobilisé des financements aupres de Boehringer
Ingelheim, qui a accepte d'étre le meécene du projet. Porto a donné a cette
ado envie de descendre avec les autres. Jaime le dialogue permanent
avec les proches, ce qui est rare dans d'autres éetablissements. On ne se
juge pas, au contraire, on s'entraide dans les moments difficiles, comme
pour les accompagnements de fin de vie, qui sont toujours des moments
trés éprouvants. A la Maison de répit, il y a un grand respect des besoins de
chaque personne. J'ai par exemple ete trés touchée par la demande des
grands enfants d'un homme qui a souhaité mourir a la Maison de répit. Tous
les trois se sont installes dans sa chambre et ont dormi sur des matelas a
cété de son lit pour rester pres de lui jusqu’a la fin.

Nathalie Lecharpentier - aide médico-psychologique
a la Maison de repit de Lyon



«On réunit nos
forces pour que ¢a
marche. Ce n’est pas
simple, mais je suis
fier d’exercer ici.»

FFR. Comment étes-vous arrivé ici?

Jai eté recruté des l'ouverture de la Mai-
son, en septembre 2018. Avant cela, j'avais
exerce en institut medico-éducatif [IME], en
EHPAD [établissement d'hébergement pour
personnes agees dépendantes], avec des
bénéficiaires de fous ages et de toutes pa-
thologies. J'aime fravailler ici, dans un éta-
blissement a faille humaine. Bénévoles ef
professionnels évoluent ensemble dans une
belle dynamique. Le symbole «pause» du
logo de la Fondation France Répit prend
ici fout son sens. Chacun peut vivre le repit
comme il I'entend. On propose aux aidants
de participer ou non aux soins, par exemple
a la toilette, ce qui les étonne. Ailleurs, au-
cun professionnel ne propose a un aidant de
faire la foilette d'un résident avec lui, pour
qu'il montre sa facon de faire.

Travailler ici est tres agréable, le lieu est
magnifique, mais cela demande beaucoup
d'investissement et d'énergie. Il faut étre
polyvalent, s'adapfter a chaque résident,
faire en sorte que fouf roule et que les gens
se senfent bien. On réunit nos forces pour
que ca marche. Ce n'est pas simple, mais je
suis fier d'exercer ici.

Jérome Philippe - aide medico-psycho-
logique a la Maison de repit de Lyon

Vers des soins de répit
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FFR. Comment devient-on maitresse
de maison?

Je viens de prendre mon poste de maitresse
de maison. J'ai exerce auparavant les métiers
de bijoutiere et de boulangere. Il s'agit donc
encore pour moi d'une nouvelle reconversion!
Des le premier stage, jai su que c'était pour
moi. J'aime donner aux autres, partager, aider.
Je participe a fout ce qui concerne l'organi-
sation pratique de la Maison qu'il sagisse du
linge, des repas, de I'hygiene des parties com-
munes. Je ne connaissais rien au handicap, et
je dois avouer que jétais un peu intimidee au
départ, sans savoir comment reagir. Mais j'ap-
prends avec le femps et avec les personnes
que nous recevons ici, qui sonf combatives
et joyeuses.

«Je fais en sorte que
tout soit impeccable
et le cadre de vie

agréable pour tous. »

Véronique Garbouj - maitresse de maison
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Une confiance
qul se tisse petfit

a pefit avec
les familles

Raphaélle Jacquemont

Infirmiere, elle est la chef du service des soins. Elle a
travaillée en médecine et en soins palliatifs. La vision
systemique de la famille ef de 'accompagnement l'ont
aftiree a la Maison de repit, de méme que la richesse

et la difficulté du projet.

Fondation France Répit.
Souvent, les aidants ne veulent pas d’em-
blée qu'on s'occupe d'eux, comment faire ?

Raphaélle Jaquemont

Le mot important est «confiance», une
confiance qu'on doit gagner. La confiance
est du céfé du repos psychique. Il faut que
l'aidant puisse se reposer sur nous pour pen-
ser a lui. Méme pour deux heures, c'est du
soin de préventfion qui permet aux aidants
de tenir dans la duréee, et dans la bienveil-
lance a I'egard de leur proche. C'est tout le
travail de l'equipe mobile. Lors d'une pre-
miére rencontre, apres I'avoir écouté, on peut
se déecentrer du patient, en disant: « Et vous ?
Comment allez-vous? Depuis combien de
femps n'‘avez-vous pas vu votre medecin
traitant? On sait que le chemin de votre ai-
dance va étre long et difficile, offrez-vous le
temps de savoir ou vous en étes.» Ef quand

«On fait les toilettes en-
semble, le professionnel
se met en position d’ap-
prendre, explique bien a
I'aidant qu’il sait mieux
que quiconque ce qu’il
faut pour son proche. »

le dialogue est amorce avec I'equipe mobile,
si un séjour semble bénéfique, un autre tra-
vail de confiance se fait avec I'équipe de la
Maison de repit qui va prendre en charge le
proche. Une fois decharge des soins, I'aidant
peut refrouver une autre relation avec son
proche, mais il peut aussi étre derouté de
ne plus avoir a faire ce qui l'occupe tant, et il
faut alors 'accompagner, l'aider a verbaliser,
a comprendre.



FFR. Comment se déroule ce travail
de confiance pour les professionnels ?

RJ

Nous accueillons foufe personne
stable de 0 a 60 ans, quelle que
soit sa pathologie, pour prendre en
charge les soins que les profession-
nels mais aussi parfois l'aidant rea-
lisent @ domicile. Pour prendre son
relais, nous proposons que l'aidant et
I'aidé viennent 24 ou 48 heures, plu-
sieurs fois si besoin.

Les soignants inferrogent 'aidant sur
les trucs et astuces pour prendre soin
de leur proche selon ses besoins, au-
four de l'installation au fauteuil, de la
toilette, des douleurs, etc.

lls font des photos ou des videos,
qu'ils gardent dans un dossier. Ce
dossier ressortira au prochain se-
jour, pour savoir ce qui a evolue.
Ainsi, nous pouvons esperer que la
confiance se fisse.

Vers des soins de répit

«Il est important de

ne pas dissocier ce qui
fait vraiment du bien

a I'autre et ce qu’il
m’apporte. Comme dans
toute relation, il existe
une vraie réciprocité. »

FFR. Quel est votre réle ici?

Dans mes différentes expériences profes-
sionnelles (commerce, communication, arti-
sanat, fourisme), la notion d'accueil a foujours
eu une grande place. Accueillir, c'est écouter
les besoins, creer de I'harmonie, favoriser
les liens, meftre tout en ceuvre pour que les
personnes accueillies se sentent bien. Ici,
nous soulageons également les aidants des
taches quotidiennes (repas, meénage, linge).
Comme je ne viens pas du fout du medico-
social, {ai appris les profocoles, les regles sa-
nifaires nécessaires avec les personnes fra-
giles, mais j'apporte aussi une certaine flexi-
bilité et une dose de fantaisie. Cela provoque
parfois des frictions. Par exemple, je laisse la
porte de la cuisine ouverte et une petite fille,
qui ne parle pas, vient parfois s'y refugier dans
un coin. C'est ce qu'elle ferait dans une mai-
son de famille, alors je ne la fais pas sortir. On
ne peut pas fouf se permettre, mais mon role
est aussi de trouver un entre-deux.

Félicie de Galembert - maitresse de maison
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Des benevoles
pour elargir |
le spectre de laide

Sophie de Rohan-Chabot

Elle est la responsable de l'association Jeanne
Coeur, qui regroupe les benévoles de la Maison de
répit de Lyon, et elle coordonne leur intervention.

Une organisation complexe, qui demande de jongler
avec les personnalités ef les emplois du femps de
chacun. Persuadee de limportance des béenévoles
aupres des personnes accompagnees, elle defend
lidee d'une pluralite d'infervenants au service des

aidants ef de la qualite des soins de répit.

Fondation France Répit.
Il y a une cinquantaine de bénévoles a la
Maison de répit de Lyon, qui sont-ils?

Sophie de Rohan-Chabot

Il'y a beaucoup de retraités, plus de femmes
que d'hommes, des personnes qui viennent
parce qu'elles ont entendu parler du projet
ou sont passees devant la Maison. Certains
bénevoles interviennent aupres des patients
et des aidants, en s'adaptant aux besoins de
chacun. D'autres s'occupent specifiquement
du parc, du potager ou du poulailler et s'or-
ganisent enfre eux via un groupe WhatsApp.
Des benévoles sont egalement presents fous
les week-ends pour cuisiner des repas ame-
liores «comme a la maison». Nous avons
aussi des bénévoles de bien-étre, c'est-a-
dire des professionnels de santé ou parame-
dicaux qui donnent de leur tfemps pour des
seances de kinésithérapie, de réflexologie

plantaire, d'osteopathie, d'art-thérapie, de
musicotherapie, efc. Enfin, nous expérimen-
tons aujourd’hui des actions de benevolat a
domicile et de bénévolat de nuit, la encore
sans jamais nous substituer au travail des
soignants.

FFR. Sur quels critéres sont-ils recrutés?

S.R-C

lls doivent étre capables de s'adapter a
toutes les situations, a un public d'adultes,
mais aussi d'enfants qui ne communiquent
pas toujours par la parole, ont parfois des
pathologies lourdes. C'est loin d'étre evident
pour celles et ceux qui n'ont jamais cotoye
de personnes fragilisees par la maladie ou
le handicap, et qui peuvent étre demunies.
Les plannings bougent tout le femps et le
fonctionnement de la Maison est particulier.
Ce n'est pas frequent mais, apres quelques



jours d'essai, certains bénéevoles sont venus
me dire que c'était trop difficile. Nous le com-
prenons tres bien.

FFR. Ces bénévoles sont-ils formés?

S.R-C

Les 80 benevoles inscrits a l'ouverture de la
Maison ont eu une formation d'une journee
leur présentant le projet, 'eéquipe soignante,
ce qu'on attendait d'eux. Pour les derniers
arrivants, ces formations sont a l'arrét en rai-
son du COVID. Nous leur expliquons le fonc-
tionnement en détail puis ils interviennent
en bindme avec un bénevole expérimente.
Nous realisons un enfretien individuel une
fois par an, mais ils peuvent évidemment me
solliciter quand ils en ressentent le besoin.

FFR. Y a-t-il eu des réticences quant a l'in-
tervention de bénévoles de la part des pro-
fessionnels?

S.R-C

Oui. Quand la Maison de repit a ouvert ses
portes, pendant plusieurs mois certains pro-

fessionnels avaient peur que l'on empiéte sur
leur réle et leurs fonctions. ILa fallu un peu de
temps, mais la confiance s'est rapidement
installee. Les professionnels ont compris
que toute aide était bonne a prendre, et qu'il
fallait élargir le spectre de l'aide aux aidants.

FFR. Qu'apportent les bénévoles aux ai-
dants et aux aidés ?

S.R-C

Les bénévoles proposent leur aide selon les
envies et les besoins de chacun, qu'il s'agisse
d'une balade dans le parc, d'un jeu de so-
cieté ou d'une simple présence. Les aidants
ont souvent peur d'embétfer les soignants,
de leur prendre du temps. Ici, ils savent que
les bénévoles sont la pour ca. lls se sentent
écoutes par des gens qui ne sont pas des
psychologues pour autant. Les bénévoles
doivent justement étre capables de prendre
une distance nécessaire, ne pas trop s'inves-
tir personnellement. Ce n'est pas simple, c'est
pour cela que nous organisons pour eux des
groupes de parole avec des psychologues
de la Maison, une fois par trimestre.

«Nos bénévoles doivent savoir prendre des initiatives,
sans pour autant supplanter les professionnels,
échanger avec les aidants tout en prenant du recul,
étre discrets tout en étant chaleureux. »
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PAROLES DE BENEVOLES

«Les repas conviviaux
apportent un plus,

on se sent encore plus
comme a la maison. »

FFR. Pourquoi étes-vous ici?

Quand jai entendu parler du projet de cuisi-
ner des repas «faits maison» le samedi, je me
suis tout de suite proposée. Je trouve lidee
tres sympathique, jadore cuisiner, et puis c'est
une autre fagon de donner et de partager. Les
personnes accueillies apprécient, les uns et
les autres passent la téte dans la cuisine, nous
disent que ca sent bon.

Dominique Solerti - bénévole depuis
l'ouverture

FFR. Que faites-vous dans la Maison ?

J'habite a proximité et je suis bénévole a la
Maison de réepit depuis trois ans. Lors de l'une
de mes premiéres visites ici, il y avait un petit
garcon polyhandicape. On m'a dit que je pou-
vais aller le promener dans le parc, mais que si
le respirateur se mettait a sonner, il fallait que
je revienne vite. Ce n'était a priori pas grave,
mais j'avoue que je n'etais pas tres a laise!
Recemment, une dame de mon age était la
pour son mari atteint d'un cancer, qui entrait
en soins palliatifs. Nous avons parlé simple-
ment des enfants, des petits-enfants. De tout
et de rien, mais pas de la maladie.

Catherine Legros - bénévole au sein de
la Maison depuis frois ans

FFR. Comment étes-vous arrivé ici?

Ma femme, Caroline, et moi avons rejoint la
Maison de répit des le début. Le projet de la
Maison correspond a ce que nous souhai-
tions. Y étre bénevole, cest étre utile, c'est
faire quelque chose de simple et complique a
la fois. C'est étre disponible pour faire vivre la
Maison, promener un résident, entretenir les
lieux, aider au service courant, parler avec un
aidant. Le cadre de la Maison est magnifique
car les concepteurs l'ont pensée comme une
maison de famille. Alors que c'est un lieu me-
dicalisé, elle ne ressemble pas a un lieu de
soin. Si le désinteressement, lhumilité, le sens
du service et lenvie d'étre tres utile aux autres
sont des concepts qui vous parlent, vous
pourrez peut-étre un jour devenir benévole a
la Maison de repit..

«C’est une grande
découverte de

voir a quel point
accompagner ses
proches peut étre si
difficile et provoquer
un si grand désarroi. »

Louis de Lansalut - bénévole et
président de I'association de bénévoles
Jeanne Coeur
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ecouvrent ce qui est

len-éetre. »

fait pour eux, la pression
se relache et ils peuvent
profiter de moments de

«Peu a peu les aidants
b

d

FFR. Quel est votre parcours de bénévole ?

Jai commencé par du bénévolat daccueil,
je cuisine, je m'occupe du poulailler et je
propose aussi des massages californiens -il
n'a pas de vertu thérapeutique, ce sont des
pressions assez douces, tres réconfortantes.
Jai un souvenir hyperémouvant de la pre-
miere dame que jai massee. Cela faisait dix
ans qu'elle n'avait pas pris un moment pour
elle. Au debut du massage, elle avait des
larmes qui coulaient, elle sexcusait. A la fin,
je lui ai proposé de rester allongee cing mi-
nutes. Elle est restée quarante minutes, jai
cru qu'elle s'était endormie. Elle m'a dit: «D'un
seul coup, jai eu limpression d'avoir du temps
pour moi et de pouvoir aimer comme ma-
man sans étre obligée de faire tout le reste.
Jai trouve cela magnifique.

Florence Pauze - bénévole, de I'accueil
au massage californien

Vers des soins de répit

Larose Jeanne Coeur, créée pour la
Maison de répit

La rose Jeanne Ccoeur® a éfé créée
par les roseraies Orard en souvenir de
Jeanne de Rohan-Chabot, décédée
en 2010 dans sa 16° annee. Elle a ete
plantée pour la premiére fois en juin
2019 par Brigitte Macron et Sophie Clu-
zel, secrétaire d'Etat auprés du Premier
ministre, chargée des Personnes han-
dicapées, a l'occasion de linauguration
de la Maison de repit de Lyon. Ce rosier
buissonnant et remontfant, d'une cou-
leur primevere en bouton, évolue vers
un blanc pur a I'épanouissement.
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Le choix
de l'innovation
et du partenariaf

Si la Maison de répit de Lyon constitue par sa nature méme une
innovation en santé, sa réalisation, son financement et sa gestion
s'inscrivent également dans une démarche d'innovation.

Le financement de l'investissement, acquisition fonciére et
construction, a été assuré par les fonds propres de la Fondation France
Répit, a travers le mécénat de grandes entreprises, fondations et
groupes de protection sociale, et les subventions de la Métropole de
Lyon et de la Région Auvergne-Rhone-Alpes. La propriété sur laquelle
a été batie la Maison de répit a ainsi été mise a la disposition du projet
par l'institut Mérieux, sans lequel ce projet n'aurait pas pu voir le jour.
Grace a la générosité de mécénes privés, grands et petits, et a
I'engagement des collectivités publiques, ce sont plus de sept millions
d’euros qui ont pu étre collectés pour assurer la réalisation du projet
mais aussi des activités de recherche, d'enseignement et de congres.
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Une gestion innovante

La Maison de repit est un projet porté par
la Fondation France Répit et géree en par-
tenariat avec la Fondation OVE, fitulaire de
l'autorisation meédico-sociale. Ce partenariat
constitue egalement une innovation, par la
collaboration enfre une Fondation possedant
une expertise sur la question du repit et des
aidants d'un cote, et un gestionnaire d'eta-
blissements et services medico-sociaux
de l'autre.

Les frais de fonctionnement du dispositif
sont assures par un agrement medico-social
de I'Agence regionale de santé Auvergne-
Rhone-Alpes et couvrent I'essentiel des frais
de vie de la Maison.

Comme a I'hopital, un reste a charge de 20
euros par jour est demande aux familles pour
la participation aux frais d’hébergement et
de restauration, pouvant étre pris en charge
par les mutuelles. En cas de difficultés, un
fonds social crée par la Fondation France Re-
pit permet de prendre en charge les sejours
des familles les plus modestes.

Plus de 7 M€

ont été collectés pour
assurer la réalisation

du projet, les activités de
recherche, d’enseignement
et de congres.
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Les acteurs

La Fondation France Répit

Créée en 2013 a linitiative de soignants et
de familles concernées, la Fondation France
Répit poursuit trois objectifs:

> La creation en France d'établissements et
de services de repit pour les familles ac-
compagnant un proche malade, handicapé
ou age a domicile.

> La promotion du répit et de l'accompagne-
ment des proches aidants aupres des res-
ponsables politiques et institutionnels, des
acteurs du monde sanitaire, medico-social,
associatif et des meédias.

> Le développement dactivites scienti-
fiques autour du repit (diplédme universitaire
de repit, programme de recherche clinique
et medico-économique, Congres franco-
phones sur le répit).

France Répit est une Fondation abritée, sous
egide de la Fondation pour luniversite de
Lyon, reconnue d'utilité publique.

La Fondation OVE

Le dispositif de repit mis en place dans la
Métropole de Lyon est gére en partenariat
avec la Fondation OVE, titulaire de l'autorisa-
tion meédico-sociale.

LLa Fondation OVE est une fondation reconnue
d'utilité publique depuis le 22 decembre 2013.

Créée en 1944, sous l'égide d'Yves Farge,
commissaire de la Republique, la Fondation
OVE a d'abord pris en charge des enfants
victimes de la guerre. Ses valeurs sont fon-
dées sur le refus de l'exclusion.

En janvier 2021, OVE gere un dispositif d'une
centaine d'etablissements et services so-
ciaux et médico-sociaux pour personnes en
situation de handicap ou en grande difficulte,
adultes, adolescents et enfants.
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LE LIEU

Architecture,
construction,
esprit «maison »
A o

des convictions,
de I'engagement et du talent!
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BAPTISTE GEY, ARCHITECTE A LAGENCE PATRIARCHE

«Nous avons voulu donner
'impression que la Maison

a foujours efe

Fondation France Répit.
Comment avez-vous appréhendé la Maison
de répit?

Baptiste Gey

Chaque projet que nous concevons nait d'un
confexte nouveau et different. Le projet se
nourrit d'un site, d'un client et de son pro-
gramme. Ces données d'entrée sont foutes
uniques mais il est souvent facile d'en retrou-
ver des points communs. Ici, le concept est
plus atypique. Il s'agit de concilier, dans un
lieu de vie a l'architecture évoquant I'univers
de la maison, des espaces de soin, de som-
meil, de bureaux, de restauration, d'activites,
de recueillement..

FFR. Le lieu que vous avez créé respecte
aussi la nature environnante..

B.G

Le projet s'est inscrit dans un parc existant,
magnifique, avec des arbres centenaires.
Tout le défi a donc été de préserver au mieux
cette nature. Nous avons souhaité couper le
moins d'arbres possible. Il a fallu y étre vigi-
lant tfout au long du chantier et se l'imposer
comme confrainte a respecter.

FFR. Et a lintérieur, quelles sont les
spécificités ?
B.G

La Maison développe des espaces mo-
dernes, clairs et conviviaux, ou la vie peuf

a. >

s'organiser au rythme de chacun: chambres
et studios familiaux, espaces de detente,
salle a manger, piscine thérapeutique, lieux
de vie partages.. Pour que le lieu ressemble
a une maison, nous avons use de codes ar-
chitecturaux propres a la maison: une toiture
avec pentfe, et non pas un foit-terrasse. Des
volets que chacun peut manceuvrer, pour
choisir comment il fait rentrer sa lumiere car
il est chez Iui. Ou encore le foyer de la Mai-
son: une vraie cuisine ouverte sur une salle
a manger, ou chacun peut venir se préeparer
quelque chose. Ailleurs, les circulations sont
assez ouvertes,

FFR. L'agence Patriarche apporte égale-
ment son soutien a la Fondation France Ré-
pit comme mécéne de compétences. Pour
quelle raison?

B.G

Pour notre agence, ce projet n'est pas seu-
lement une architecture, c'est un message
d'encouragement. Nous ne parlons pas
d'enjeu mais d'entraide. Lhomme est placé
au coeur du projet, c'est notre principal mo-
teur. Cette Maison de repit ef les suivantes
que j'espéere peuvent éfre un lieu de passage
pour chacun de nous. Un engagement de
chacun, a sa mesure, qu'il s'agisse de temps
ou d'argent, est essentfiel pour amorcer la
demarche.
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NATHALIE RIVES, DIRIGEANTE DE LAGENCE DARCHITECTURE
INTERIEURE HOMONYME

<«<Un lieu cosy, habitée, humain;
une Maison ou les gens se

senfent bien. »

Fondation France Répit.
Comment avez-vous rejoint le projet
de la Maison de répit?

Nathalie Rives

Jai toujours été proche de la Fondation
France Repit, je leur ai méme offert leurs pre-
miers meubles de bureau! J'ai donc naturel-
lement continué a suivre leurs projets et i
éte frés honorée gqu'ils m'aient demandeé de
participer a la décoration de ce lieu unique.

FFR. Comment avez-vous procédé?

N.R

J'ai eu carte blanche. Puis nous sommes par-
tis d'un constat fres simple: lorsque vous lais-
sez quelqu'un dans une maison de famille,
vous aimez le confier a un endroit chaleureux
plutét qu'a un lieu froid et impersonnel. Pour
la Maison de répif, nous avons souhaité creer
un lieu cosy, habité, humain, ou les gens se
sentent bien. Ceux qui vivent des situafions
de sanfé compliquées ont le droit de se sentir
apaises et ceux qui quittent leur domicile, le
droit de vivre «comme a la maison ».

FFR. La couleur joue aussi un role essentiel...

N.R

Nous avons choisi des couleurs chaudes,
pour donner de la vie et une vraie ame au
lieu. Le bas est tres vert, pour donner I'im-
pression que le magnifique jardin confinue
a l'intérieur et rentre dans la maison. Pour le
mobilier, j'ai chiné pendant dix-huit mois aux
Puces du Canal a Lyon, et nous avons des-
siné ce qui devait éfre construit sur mesure
(armoires, bibliothéques..) pour créer des
éléments uniques et éviter toute approche
«en serie»,

FFR. Etes-vous fiéere du travail réalisé ?

N.R

Ce sont les remarques des familles qui m'ont
rendue fiere du résultat. Dans les premiers
temps de linstallation, quand elles com-
mencaient a arriver alors que nous peaufi-
nions les derniers détails, j'ai croisé un pére
de famille. I m'a dit qu'il tfrouvait le lieu ma-
gnifique, qu'il s'y sentait bien et m'a appris
que la couleur de la chambre de sa fille
handicapée était sa couleur préferée. Les
témoignages fouchants des occupants sont
nos plus belles recompenses.
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«<Un projet qui a eu une ame
des le premier jour de la reflexion
architecturale ef technigue. »

MICHEL RIVOIRE,
DIRIGEANT DE RIVOIRE & CO, SOCIETE
D'ASSISTANCE A MAITRISE D'OUVRAGE

Fondation France Répit.
Quel était votre role sur ce chantier de la
Maison de répit?

Michel Rivoire

Jai accompagné l'equipe de la Fondation
des la conception du programme, avec le
choix et le suivi de 'architecte et des bureaux
d'etudesjusqu'alarealisation. J'ai ainsi assure
l'assistance a maitrise d'ouvrage, ainsi que le
suivi permanent du chantier, pour le compte
de la Fondation France Repit, et en lien avec
le maitre d'ceuvre, 'agence Patriarche. On a
livré ensemble un beau bafiment, en moins
de quinze mois, ef dans le strict respect de
I'enveloppe financiere allouee.

FFR. Justement, quelles sont les spécifici-
tés de ce lieu?

M.R

C'estun projet dont I'enveloppe construite est
le résultat d'un projet guidé par le «prendre
soinx». Des l'origine, on a inferrogé ceux qui
occuperaient le lieu pour qu'il leur corres-
ponde. Il est rare que le produit final soit aus-
si fidele a un objectif et a une philosophie.
Des lors que ces valeurs etaient bien af-
firmeées, on a mis en place les solutions
techniques adequates, et nofamment par
rapport a un ferrain contraint, trés boise. Le
projet a éte défini en fonction de la place que
laissaient les arbres. C'est le premier projet
ou le batiment doit s'intégrer dans la vegeta-
tion et non l'inverse.

FFR. La luminosité et les vastes espaces
sont également des points forts du projet...

M.R

Oui, nous souhaitions proposer un rez-de-
chaussee avec une fres grande transpa-
rence afin qu'il n'y ait pas de limite entre le
dedans ef le dehors. Il fallait aussi un lieu ou
I'on se sente comme chez soi: pas de grand
couloir, et des cloisons limitées au maxi-
mum. Pour que tout soit pensé en phase
avec l'essence méme du projet, nous avons
reuni foutes les entreprises durant une
demi-journée au démarrage du chantier
avec la Fondation, afin de leur présenter les
spécificités du projet, pourquoi on les avait
choisies. Tous savaient pour quelle raison ils
construisaient, et cela a créé une veritable
osmose de tous les corps de meétier, qui onf
ceuvre ensemble et avec engagement a la
reussite du projet. Les sommets ne sont atf-
feints que par les cordéees solides!
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«Une évidence de soutenir
et daccompagner cette cause. »

ALAIN MERIEUX,
PRESIDENT DE LINSTITUT MERIEUX

Fondation France Répit.
Pourquoi et depuis quand l'institut Mérieux
est-il aux cétés de la Fondation?

Alain Mérieux

Linstitut soutient la Fondation France Repit
depuis ses debuts. Parce que j'ai beaucoup
d'estime pour le travail que mene Henri de
Rohan-Chabot. Ef car les valeurs que la
Fondation France Répit defend sont en ade-
quation avec les néfres: l'aide a ceux qui en
ont besoin, le soutien aux personnes en dif-
ficulte, la lutte contre l'isolement sont autant
de causes que nous defendons par ailleurs
dans d'autres missions, via L'Entreprise des
possibles nofamment.

FFR. Ce soutien a la Fondation France Ré-
pit s'est traduit de maniere forte, avec la
mise a disposition de votre propriété de
Champromis...

AM

Oui, cela m'est apparu comme une évidence
lorsque nous avons commence a nous inter-
roger sur le devenir de cette propriete. Nous
avions acquis le domaine de Montcelard, ou
nous avons implanté Mérieux Universite et
le siege d'une filiale. Nous disposions aussi
du campus de I'Etoile. Dés lors, nous avions
un grand nombre d'espaces de réception.
La proprieté de Champromis a étfe tres im-
portante pour notre groupe durant des deé-
cennies: de nombreux projefs y sont nes, ont
avance, des étapes clés ont éte franchies.
Au moment de quitter ce lieu, je souhaitais
qu'il confinue a avoir du sens. Le projet de
la Fondation France Répit épousait parfaite-
ment cette ambition.

FFR. Quel regard portez-vous sur ce lieu
aujourd’hui?

AM

Nous sommes heureux de ce qu'il est deve-
nu. D'avoir pu contribuer a offrir un cadre pri-
vilégié a ceux qui en onf besoin, que les gens
aient la possibilité de venir se ressourcer
dans un lieu de cetfte qualité. Le calme, la
beauté du parc et de ses arbres confribuent
a apaiser ces gens qui vivent des situations
terribles. Le projet réepond de maniére inno-
vanfe a un besoin encore non satisfait. Et si,
a l'avenir, cela peut contribuer a enclencher
une dynamique pour multiplier les Maisons
de repif, alors nous serons d'autant plus fiers
d'avoir aidé a accélerer le mouvement.
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«Une occasion de faire rayon-
ner le territoire par innovation. »

NATAHALIE GATEAU, DIRECTRICE RSE
ET MECENAT SOCIAL DU GROUPE APICIL

Fondation France Répit.
Pourquoi avez-vous choisi et défendu le
projet de France Répit?

Nathalie Gateau

Quand on s'interesse au handicap et a la
maladie, on s'apercoit vite que, sans ai-
dants, rien ne pourrait se faire. En discutant
avec Henri de Rohan-Chabot, alors au de-
but de sa réflexion sur la Maison de repit, il
est apparu que notfre questionnement etait
le méme: comment organiser la reconnais-
sance d'un processus d'accompagnement
du public aidant?

Le groupe Apicil est un groupe regional, et
j'ai apprecie d'emblée le parti pris de penser
ensemble, avec fous les acteurs institution-
nels de la métropole, et de revendiquer cette
innovation pour qu'elle puisse essaimer en-
suite dans d'autres régions. Par ailleurs, il est
évident, pour quiconque travaille dans un
groupe de protection sociale, que le besoin

allait étre croissant. Donc il fallait s'en préoc-
cuper, et dépasser le prisme de la pathologie
ou de la categorie de handicap pour trouver
des solutions universelles pour l'aidant.

Nous avons participe aux groupes de re-
flexion, aux ateliers de rencontre avec les
parfies prenantes, investi les structures en
termes de gouvernance. Ef c'est le fonds so-
cial issu de notre institution de prévoyance,
Apicil Préevoyance, qui a apporté un soutien
financier sur I'ensemble des solutions de
France Répit: la Maison de repit, Métropole
aidante, la recherche, les congrés.

FFR. Quelles sont les perspectives?

N.G

La duplication nous est chere. Avoir creé
cefte expérimentation, l'avoir soutenue et en
tirer des éléments scientifiques qui vont finir
de convaincre le gouvernement, les autres
metropoles et inspirer hors de France, c'est
enthousiasmant!

Et c'est déja pour nous un point d'appui pour
d'autres projets. Nous avons un fonds social
qui dépend de la refraite complémentaire
obligatoire et qui a créé Ma Boussole Ai-
dants, un dispositif national inspiré en par-
tie par Metropole aidante. Klesia, une autre
institution de retraite, a créé avec l'associa-
tion Handéo un label entreprise aidante, qui
garantit gu'elles sont hospitaliéres pour les
actifs confrontés a l'aidance. Le «bruit>» oc-
casionné par la Fondation France Répit a sti-
mulé d'autres initiatives que nous soutenons.
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Meétropole aidante:
féderer pour mieux
accompagner

édeérer et animer les acteurs
F de l'aide aux aidants;

recenser ef structurer et
rendre accessible I'offre de repit
et daccompagnement; accueillir,
ecouter et orienter les proches
aidants. Trois ans apres sa création,
Métropole aidante est en train de
reussir son pari: faire de Lyon le
premier territoire aidant de France.
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Toutes les solutions
oour fous les aidants
de la metropole
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La genése

Créée sous limpulsion de la Fondation
France Répit par un large collectif d'acteurs,
l'association Métropole aidante offre depuis
2020 aux 165 000 aidants de la Métropole
de Lyon un acces aise, structurée et coordon-
né a l'offre territoriale qui leur est destinée.
L'objectif est de faciliter, par l'information,
l'orientation et l'accompagnement, la ren-
contfre entre les besoins des aidants et plus
de 200 services existants. Cefte demarche
unique en France s'inscrit dans la stratégie
nationale de mobilisation et de soutien «Agir
pour les aidants», présentéee en octobre
2019 par le gouvernement francais

L’association
Métropole aidante
compte plus de
150 adhérents.

02___

Les acteurs

Les membres fondateurs (Fondation France
Répit, APF France Handicap 69, UNAFAM
du Rhéne, ADAPEI du Rhéne, France Alzhei-
mer Rhéne, groupe Apicil, Fondation OVE)
ont décidé d'unir leurs forces pour créer une
offre complete et facile d'acces pour tous les
aidanfs, quels que soienf I'age ou la situation
de santfé de la personne accompagnee. lls
ont été soutenus financierement par la Mé-
tropole de Lyon, I'ARS (Agence regionale de
santeé) Auvergne-Rhone-Alpes ef le groupe
Apicil. Lassociation Meétfropole aidante
compte aujourd’hui plus de 150 adhérents,
associations, efablissements de sante, en-
treprises, collectivités fterritoriales, porteurs
de projets intervenant dans le champ de
l'aide aux aidants.

Services d'information, réepit en établisse-
ment ou a domicile, soutien psychologique
et social, formation au role d'aidant, aide
aux demarches administratives, sante et
prévention des aidants, solutions technolo-
giques.. Les acteurs associatifs institution-
nels et privés ont créé de nombreuses offres,
mais elles restaient éparses, souvent réser-
vées a des situations particulieres. Pour un
aidant, donf les heures de temps libre sonf
comptées, difficile de se repérer dans les
nombreux dispositifs existants.



03
Le dispositif

Meétropole aidante propose trois modalités d'acces a l'in-
formation sur les solutions proposees aux proches aidants:

> un sife infernet: www.metropole-aidante.fr;

> une ligne téléphonique: pour un confact plus humain
et un accompagnement personnalise vers les solutions
proposées par le dispositif;

>un lieu d'accueil, d'écoute, d'information et d'orienta-
fion: «tiers-lieu» et centre de ressources pour fous les
aidants, ouvert au public. Il est animé par cinq profes-
sionnels et par les 150 adhérents de l'association Me-
fropole aidantfe. Le cadre est chaleureux et bienveillant,
il permet des entretiens avec des professionnels, des
tfemps de rencontre et de partage entre aidants, mais
aussi des formations, ateliers, conférences et événe-
ments fout au long de l'année,

Une «charte Métropole
aidante » a été rédigée dans
une large concertation et
fondée sur des valeurs de
solidarité, de responsabilité
et de coopération.

Vers des soins de répit
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Faire de Lyon
Jn veritable rerritolre
aldant

Fleur Leplat

Coordinatrice de Métropole aidante, elle mobilise
foutes les ressources du territoire pour repondre
aux besoins des aidants. Un poste d'analyse et
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d'observation ideal pour mesurer ce qui est deja la

et ce qui manque encore.

Fondation France Répit.
Quel est le constat de départ qui a poussé
a la création de Métropole aidante ?

Fleur Leplat

Les services du quotidien qui peuvent ap-
porter du repit et du soutien aux proches
aidanfs efaient de plus en plus nombreux,
mais peu connus, peu accessibles, eparpil-
les, et finalement peu mobilisés. Du cote des
aidants, cela se traduisait par une difficulté
d'acces a linformation, et une grande ine-
galité. Par chance, réseau, bouche-a-oreille,
bonne maitrise de la recherche d'informa-
tions, certains frouvaient, d'autres non.

[l fallait structurer l'information et surtout que
cela devienne un réeflexe systematique des
professionnels d'orienter les aidants dans les
moments cruciaux de leur parcours, comme
l'ouverture d'un dossier MDPH (Maison de-
partementale des personnes handicapées),
une demande dAPA (allocation person-
nalisee d'autonomie), une sortie d'hospi-

O O
(]

talisation.. Or les professionnels n'ont pas
forcémentletemps, oulescompeétences, pour
orienter de maniere pertinente les aidants.
Le milieu associatif etait cerfes sensible a
la question des aidants, mais il lui manquait
un reperfoire.

FFR. Comment le projet a-t-il démarré ?

F.L

A linitiative de France Répit, les fondateurs
de la démarche Metropole aidante ont
sollicite des associations de patients, des
groupes de protection sociale, des établis-
sements de sante.. pour créer un large col-
lectif a I'échelle du territoire. LARS [Agence
regionale de santé] et la Métropole de Lyon
ont apporté la connaissance des aidants
qu'en avaient le territoire et fout le circuit ad-
ministratif de prise en charge, des soins, des



établissements, des professionnels de san-
té. La transversalité et le decloisonnement
comme principes directeurs ont facilité la
coopération entre les associations.

La porte d'entree, ce sont les aidants, pas
le proche aide, et il n'y a pas de reference
a priori a 'age ou a la pathologie. C'est pour
cela que, tres vite, le repertoire de I'offre s'est
concentre sur l'aide directe apportée aux
aidants, ce qui exclut par exemple l'aide a
domicile, les portages de repas ou les he-
bergements temporaires qui demandent
une notification MDPH. Pas de confrontation
ni de concurrence avec la MDPH. On fravaille
en bonne intelligence pour l'arficulation du
parcours, sans refaire ce qui existe deja.

FFR. Comment cela se passe-t-il en pra-
tique pour l'aidant ?

F.L

Il nous contacte, par e-mail, formulaire de
confact du site infernet, télephone, ou direc-
tement en venant nous renconfrer, avec ou
sans rendez-vous, sur le lieu d'accueil. Deux
personnes a temps plein I'eécoutent. Leur ob-
jectif est de I'accueillir, de l'aider a clarifier sa
demande et ses besoins. Il n'aura pas ne-
cessairement la solution parfaite qui repond
a sa question, mais il repartira avec des pro-

positions personnalisees, et saura qu'il peut
revenir, pousser la porte d'un lieu ou il sera
toujours entendu et considere.

Les accueillantes sont des relais d'informa-
tions. Bien qu'issues de ces metiers, elles
ne font pas un travail de psychologue ou
d'assistante sociale. On leur demande sur-
tout d'étre en lien avec les acteurs, de bien
s'informer sur ce qui existe. Bien sur, elles
sensibilisent les aidants sur le répit et sur
l'importance de prendre soin d'eux.

FFR. Lactivité de Métropole aidante per-
met-elle d'identifier des besoins particuliers ?

F.L

Sans surprise, Nous recevons beaucoup de
femmes célibataires d'une cinquantaine
d'années, qui s'occupent de leurs parents
ages. Elles viennent nous voir parce qu'ily a
eu un intense travail d'information sur ces si-
fuations, mais nous avons, pour la raison in-
verse, peu d'aidants de malades chroniques.
Certains « trous dans la raquette », déja bien
identifies, se confirment: par exemple dans
le champ de l'autisme et de la psychiatrie. |l
y a aussi la tranche d'age des 60-80 ans, ad-
ministrativement des personnes agees, qui
n'ont pas acces de ce fait a la Maison de re-
pit. On leur propose des hébergements tem-

«Il fallait structurer I'information et surtout que cela

devienne un réflexe systématique des professionnels

d’orienter les aidants dans les moments cruciaux de
leur parcours. »
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poraires ou les accueils de jour en EHPAD
lefablissement d’hebergement pour personnes
agees dépendantes], mais ou ils se refrouvent
au milieu de patients de 90-95 ans. Le pro-
bleme éfait connu mais, desormais, la car-
tographie précise de I'offre permet d'affirmer
que rien n'existe pour cetfte population.

FFR. Métropole aidante peut donc contri-
buer a améliorer I'offre du territoire ?

F.L

Un des roles de Métropole aidante est d'étre
un laboratoire d'innovations et de porter
a la connaissance de L'ARS et de la Métro-
pole de Lyon toutes les personnes sans
solution. Nous avons des visiteurs qui n'ont
jamais pousse la porte d'une association,
des aidants qui viennent en dernier recours
a Metropole aidante, car personne ne veut
les accueillir eux ou leur proche, et ils se
retrouvent a domicile avec des situations
terribles. C'est contradictoire: les situations
les plus complexes sont celles les moins
prises en charge. Par exemple une maladie
de Parkinson cumulée avec des troubles du
comportement, qui rendent tres difficile l'ob-
tention d'une place d'hébergement.

FFR. La contribution de Métropole aidante
a cette observation des besoins va-t-elle
monter en puissance au fil du temps?

F.L

L'expérimentation se déroule sur trois ans,
2020, 2021 et 2022. Donc on va des cette
annee établir un rapport d'activité pour faire
remonter tous les besoins, les perspectives
et les manques.

Tout sera fait en associant les aidants. Depuis

le déebut de la construction de Métropole
aidante, ils ont participe a tous les projets,
groupes de travail ou de reflexion. Et, encore
aujourd’hui, ils sont bien presents sur le lieu
d'accueil, dans la gouvernance, dans l'asso-
ciation, ils sont sollicités pour remonter linfor-
mation et ils prennent la parole sur ces sujets.

FFR. Comment est-ce que vous formule-
riez la réussite de cette expérimentation?

F.L

Nous aurons reussi quand les aidants de la
Métropole de Lyon, les professionnels, ou
ceux qui ne sont ni l'un ni l'autre, sauront qu'il
y a un point d'ancrage, une reference, un
lieu, une plateforme ressource unique avant
une orientation plus précise. Sur cette base,
on pourra faire une meilleure coordination
et, dans un deuxieme temps, ceuvrer pour
les sans solutions.

Pour moi, Métropole aidante est aussi in-
dissociable de la notion de collectif, de
lieu commun animé par tous les acteurs.
Elle apporte aux professionnels davantage
qu'une base de données de l'offre, plutét un
ecosysteme collaboratif et apprenant autour
de la question des aidants.

«Tout sera fait en
associant les aidants.
Depuis le début de
Métropole aidante,

ils ont participé a tous
les projets, groupes de
travail ou de réflexion. »
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Vers des soins de répit
Une rigueur scientifique sans faille, au service de I'écoute de I'intime,
de ce que les aidants formulent a peine pour eux-mémes et disent rarement.
Anne Lefranc, coordinatrice de la recherche pour la Fondation France Répit,
a contribué a créer les outils scientifiques permettant d'entendre, reformuler,
évaluer le vécu des aidants. Et les résultats, qui n'étaient pas tous attendus,
ont pesé dans les orientations de la Fondation.
Plus largement, ils sont une premiére marche solide pour penser les parcours
d'accompagnement des aidants et éclairer les politiques publiques.



Fondation France Répit.

Pourquoi est-il important et urgent
d'investir le répit comme un vrai sujet de
recherche?

Anne Lefranc

L'aidance informelle prend de plus en plus
de place au sein de la société: cela en fait
une problématique de santé publique ma-
jeure et reconnue.

La recherche s'intéresse a cette question
depuis longtemps, les etudes ont commen-
cé des la fin des années 1970, en Scandina-
vie, aux Etats-Unis et en Asie. Pourtant, en
France, les notions d'«aidant informel » et de
«repit» sont encore assez mal définies. Et
nous sommes tout particulierement dépour-
vus d'instfruments d'évaluation de l'aidant.
[l'y a fout un processus a déevelopper, partant
de la définition des fermes et concepts, pour
€laborer, déployer et évaluer ces outils. D'ou
l'interét de la recherche pour mieux com-
prendre les situations et mieux les définir.
Nous pouvons ainsi mieux identfifier les be-
soins et carences en amont.

De

Anne Lefranc, chercheur en santé
publique et sciences humaines

et sociales, consultante pour la so-
cieteé Alqualine et Coordinatrice

de la recherche de la Fondation
France Repit.

FFR. Est-ce que la définition de ces
notions insuffisamment disponibles et la
création d'outils d'évaluation faisaient
partie des projets de la mission ?

AL

Non! Ca a eté une surprise car, initialement,
le projet de la Fondation France Répit etait
d'evaluer les dispositifs d'accompagnement
en phase de conception. Quand on s'est
interrogés sur les meéthodologies d'évalua-
tion mises en ceuvre, on s'est apercus que
les concepts étaient mal définis et que nous
étions confronfés a des mecaniques mal
décrites. Pour pouvoir construire des me-
thodologies d'évaluation fiables et donnant
lieu a des resultats probants, nous devions
mieux définir notre champ d'évaluation. On
a finalement consacrée la premiére année du
programme a une analyse de la litterature
internationale pour identifier les méthodes
d'évaluation et les indicateurs de l'efficacite
de ces dispositifs.
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@ «Dans les études que nous avons menées,
un tiers des aidants ne souhaitaient pas
étre appelés ainsi. Donc, comment aborder ces

populations si on ne peut méme pas les nommer? »

FFR. Le fait de s'intéresser a toutes les
situations d'aide, était-ce un préalable ?

AL

Oui, le projet de la Fondation reposait sur ce
choix. Il a été conforté par les résultats de
la recherche, qui nous ont permis d'établir
une typologie des besoins applicable a fous
les aidants (chez lesquels il y a une grande
héterogeneite). Nous avons effectue des en-
quétes de terrain chez les aidants et les pro-
fessionnels, il nous semblait essentiel d'étre
proches du territoire et des besoins pour
recueillir les donnees directement. Ainsi, plu-
sieurs types d'etudes a dominantes quanti-
tatives et qualitatives ont eété menees aupres
des aidants.

La meéthodologie a été pensée par notre
equipe pluridisciplinaire. Les fondateurs
de la Fondation France Repit et le Dr David
Perol, directeur de la Recherche clinique
et de I'lnnovatfion au centre Leon-Bérard a
Lyon, ont construit le programme dés 2014.
S'y sont adjoints une équipe de recherche
composée d'economistes de la sante, des
équipes du centfre Léon-Bérard et du CNRS-
GATE Lyon-Saint-Etienne respectivement
pour leurs compeétences en biostatistique et
en medico-économie, et le cabinet Alqua-
line, que je represente. Nous éfions la pour
coordonner le programme de recherche.

FFR. Comment ces dispositifs de recherche
et de recueil des témoignages ont-ils été
mis en ceuvre?

AL

En parallele de cette revue de la littera-
ture, nous avons mis en oeuvre plusieurs
etudes de type «observatoire connecte»
par exemple. Elles ont été menées a plu-
sieurs reprises avec |'aide de cohortes d'une
quarantaine d'aidants, avec lesquels nous
avons pu échanger en ligne pendant plu-
sieurs mois de maniére quotidienne et grace
a qui nous avons recueilli un important cor-
pus de donneées.

Laidant n'a souvent pas, d'emblée, conscience
de son rdle et de ses besoins singuliers. Il
peut étre dans une forme de déni et avoir
des freins a demander de l'aide. Dans les
etudes que nous avons menees, un tiers des
aidants ne souhaitaient pas étre appelés
ainsi. Donc, comment aborder ces popula-
tions si on ne peut méme pas les nommer?

—



FFR. En tant que chercheur, comment
aborder des sujets si subjectifs et intimes ?

AL

Concretement, pour mesurer I'épuisement,
il faut déja le definir. De la, nous établissons
un cahier des charges concernant le type
de questions: binaires (oui ou non) ou sur
une échelle (de Likert, par exemple), et ainsi
de suite. Puis nous creons une liste d'items
(questions ou affirmations), que nous sou-
mettons a des experts. lIs nous disent s'ils
frouvent que c'est bien représentatif du
concept étudié. Puis des experts pluridis-
ciplinaires sélectionnent les items les plus
importants. Nous interrogeons les popu-
lations cibles pour leur demander si elles
sont d'accord avec le choix de ces items et
en leur demandant de reformuler pour voir
si elles ont bien compris. Enfin, on fait une
synthése de fout cela et on conserve les
items les plus intéressants, avec la meilleure
formulation possible.

A partir de la, nous lancons des éftudes ou
l'on demande a des grandes cohorte de per-
sonnes cibles de répondre aux questions.
Pour un questfionnaire de 40 items, il fauf
400 répondants. Puis, par des etudes statis-
tiques relevant du champ de la psychome-
trie, c'est-a-dire de I'étude de la subjectivité,
nous definissons les propriétés psychome-
triques de l'instrument et divisons potentiel-
lement les items en sous-categories.

FFR. Et comment avez-vous appréhendé
la notion d'épuisement, par exemple ?

AL

Nous l'avons approchée via des concepts
bien déefinis, par exemple le «burn out», qui
est une forme d'épuisement en contexte
professionnel ou occupationnel. Il y a ega-
lement la fatigue chronique ainsi que ce
qu'on appelle I'«usure de compassion »,

Vers des soins de répit

qu'éprouvent ceux qui sont au contact des
personnes qui souffrent, c'est une forme
d'usure liee a I'lempathie. Le préalable, c'est
bien entendu d'avoir un consensus de la part
de la communauté scientifique sur la défini-
tion d'epuisement. Ce consensus est établi,
non seulement via une approche scientifique,
mais aussi a partir de politiques publiques, les
textes de loi définissant leurs objets.

FFR. Vous insistez beaucoup sur I'impor-
tance de lier les approches «macro » et
«individuelles », comment les avez-vous
travaillées?

AL

Il était important de développer les deux
types de méthodologies d'évaluation: faire
des études épidéemiologiques afin de pou-
voir constituer une aide a la décision (hotam-
ment a destination des politiques publiques)
et apprehender les approches individuelles
qui iront s'integrer dans les parcours d'ac-
compagnement. Ces derniers seront, eux,
une aide a la décision pour 'accompagne-
ment de la personne.

«Le projet initial était
une Maison de répit,
mais la recherche

a permis d’identifier

le besoin d’'une équipe
mobile de répit et d'un
dispositif d'information
et d’orientation, devenu
Métropole aidante. »
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.\ «Quand les aidants reconnaissent leur
N role singulier, ils font la différence
-~ entre leurs besoins et ceux de
= I'aidé, et ils peuvent entrer dans un
o accompagnement sans culpabilité. »
~, N
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FFR. Ainsi, ces recherches donnent un role
actif aux aidants eux-mémes?

AL

La Fondation France Répit était déja tres at-
tachée a la mise en ceuvre de recherches
qui soient participatives, en collectant des
données aussi bien auprés des aidants
que des partenaires et des professionnels.
Etre au plus prés du terrain, c'est une bonne
stratégie pour fedérer les acteurs: les aidants
ont largement contribué a la définition de la
stratégie de la Fondation France Reépit. Initia-
lement, le projet était une Maison de repit et,
finalement, cette écoute des besoins de la
population a permis a la Fondation d'identi-
fier le besoin d'une équipe mobile de répit en
compléement du dispositif de la Maison, afin
de permettre un meilleur accompagnement.
Limage la plus parlante, pour moi, est
le « trou dans la raquette» vis-a-vis du
manque de visibilité et de lisibilite des ser-
vices existants, méme par les profession-
nels. Comme ils n'avaient rien a leur pro-
poser, ils ne demandaient pas aux aidants
comment ils allaient.

Et des aidants etaient souvent perdus, dans
cette situation. Ils connaissaient tres peu
l'offre de services mais, quand ils y avaient
recours, ils l'estimaient tres efficace. Ily avait
donc beaucoup de besoins inassouvis par

manque de recours aux services dedies, par
manque de visibilité et de lisibilité des ser-
vices dédies.

La Fondation a donc mis en place le dispositif
«Métropole aidante », avec un lieu d'accueil,
un site internet une ligne télephonique de-
diee. On peut vraiment attribuer ca a la re-
cherche. Il etait flagrant de voir, dans la typo-
logie de besoins que nous avions pu établir,
que les aidants etaient nombreux a eprouver
ces besoins d'information et d'orientation.

Un bel exemple de lintéerét a coupler la re-
cherche et l'action, pour éclairer les deci-
sions et les rationnaliser.

FFR. Quel a été le résultat le plus surpre-
nant dans cette recherche? Et combien
de temps a-t-elle duré?

AL

Le programme de recherche, initialement
financé sur quatre ans par le fonds MSD
Avenir, a commence sur le terrain fin 2015,
Le reésultat qui me questionne encore sur
des aspects méthodologiques, c'est lap-
préehension de l'écosystéme. On parle beau-
coup d'approche systémique mais, pour l'ai-
dance, elle est fondamentale.

Un aidant peut avoir parfois quatre, cing ai-
dés, et vice versa. Parfois, on ne sait méme
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pas deéfinir qui est laidant et qui est laide.
De plus, il est presque impossible de pre-
dire l'evolution d'un aidant, chaque situa-
tion étant vraiment unique. Et il faut rester
humble face a cela.

Enfin, il faut développer une approche hu-
maine, les aidants doivent étre considéres
comme acteurs a part entiere, leur exper-
tise reconnue. C'est ainsi qu'on avance. Ac-
compagnes de professionnels, les aidants
prennent conscience de leur situation et
reconnaissent leurs besoins singuliers.
Ils font la difference entre leurs besoins et
ceux de laide, et ils peuvent entrer dans un
accompagnement sans culpabilité.

Il faut comprendre que les situations évo-
luent au cours du temps. Etre aidant peut
avoir des impacts deléeteres sur toutes les
dimensions de la vie de laidant, mais c'est
aussi une source de satisfaction et un fac-
teur de résilience. L'état de laidant, c'est la
balance entre les deux.
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David Perol

Le projet de Maison de répit s'est appuye dés
ses debuts sur une demarche d'evaluation
prospective ambitieuse conduite par des
professionnels de la recherche. Un parti pris
rare dans le secteur médico-social et qui rend

possible le développement en reseau de ce type

de structure. Une caractéristique que souligne
le Dr David Peérol, directeur de la Recherche

clinique et de I'lnnovation au centre Leon-Bérard

ef responsable scientifique du programme de
recherche sur le répit.

Fondation France Répit.

En quoi le projet de France Répit a-t-il une
valeur pour d'autres équipes et d'autres re-
gions francaises ?

David Perol

Les resultats du programme de recherche
ameéliorent la connaissance des aidanfs
francais, de leurs besoins, de leurs attentes
et des facteurs qui justifient un recours a des
structures telles que la Maison de répit. On
connait ainsi mieux le profil des aidants, et
on peutf, en amont, avoir des €léments sur
la population susceptible d'étre accueillie.
On dispose d'algorithmes qui peuvent pre-
dire les risques d'épuisement, et savoir pour
chaque critere (age, ancienneté de laide,
efc.) s'il est predictif d'un besoin de repit. Ce
sont des outils trés utiles pour les profession-
nels. Des le début du projet, la préoccupa-
tion d'évaluer de maniére prospective ce

que pourra apporter la Maison de repit sur
la prise en charge des aidants a efé I'un des
points forts du projet. Le deuxieme point fort
etant de confier cela a des professionnels de
la recherche. Cela donne la possibilite d'ap-
porter des élements nouveaux et fiables, en
vue de la replication de cetfte expérience
dans d'autres regions et d'en demontrer 'in-
térét aupres des tutelles.

FFR. Le caractére prospectif de la deé-
marche était-il singulier?

D.P

Dans un profocole de recherche prospec-
tive, on formalise en amont les objectifs de
la recherche et comment les données cor-
respondantes seront recueillies. On fait des
hypothéses d'abord et on observe ensuite
les resultats a partir des données collec-
tées prospectivement, ce qui correspond



a une demarche classique (hypothético-
déductive) de recherche. A l'opposé, une
démarche rétrospective procede souvent a
l'inverse: on formule des hypotheses a par-
tir de résulfats deja constituées; de plus, des
données qui auraient éfe intéressantes n'ont
pas forcément ete recueillies et ne sont pas
disponibles pour la recherche. D'un point de
vue fant théorique que pragmatique, la de-
marche prospective s'impose.

FFR. Elle était novatrice pour
le secteur médico-social ?

D.P

Oui, I'évaluation dans le champ medico-social
est moins développée que dans le champ
sanitaire. Ef il y a souvent une crainte des
professionnels devant une évaluation quan-
fitative ou semi-quantitative sur ces sujets
complexes. Comme l'approche a été a la
fois quantitative et qualitative, ils ont été
convaincus de I'utilite de la démarche. Cela
repondait a un manque. Il y a peu de publi-
cations sur le repit en France, surtout avec
des etudes sur de longues durees.

FFR. Quelles sont les perspectives? Est-
ce qu'on peut déja évaluer I'efficacité des
soins de répit?

D.P

C'estun peu tot avec une seule Maison de re-
pit. Comme pour le medicament, la compa-
raison mulficentrique est intéressante. L'ideal
serait une évaluation prospective sur le ter-
rain a partir d'un réseau de recherche, sous
forme, par exemple, d'un dossier médico-
social commun, facile a remplir, qui mesure
la satisfaction, 'amélioration de I'état d'épui-
sement, etc. Ce serait un enjeu pour vair,
au-dela la réplication, ce qui est positif et ce
qui peut étre ameliore dans les modes diffe-
rents de prise en charge.

Vers des soins de répk

«Des le début
du projet, la
préoccupation
d’évaluer

de manieére
prospective

ce que pourra
apporter la
Maison de répit
sur la prise

en charge des
aidants en a été
I'un des points
forts. »
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Une equipe de recherche
oluridisciplinalre

pilotage

Henri
DE ROHAN-CHABOT
Delegue general
de la Fondation
France Repit

Pr Pierre CHATELAIN

President du Conseil
scientifique de la
Fondation France Repit

Dr David PEROL

Directeur de la
Recherche clinique -
centre Léon-Bérard

Dr Matthias
SCHELL

Medecin coordonnateur
du dispositif de repit

réalisation

sciences
humaines
et sociales

Anne LEFRANC

Coordonnatrice
de la recherche

—>»> Emmanuelle
GRANDAUD

Chargée de projets

— Maxime DUBECH

Psychologue -
chargé de projetfs

de la sanfe —>  Wilfried GUETS

\@ Sang

.g ---------------
E Dr Lionel — Morgane PLANTIER

PERRIER . . ,
0 JE— Economiste de la santé
c Economiste
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Q

Doctorant en économie
de la santé
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— Groupe d'analyse et de théorie économique (GATE)
Lyon-Saint-Etienne

—— Cabinet Alqualine SAS
—— Ecole nationale supérieure des mines de Saint-Etienne
—p Liens hiérarchiques
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La Fondation France Reépit méne un vaste programme de recherche sur le répit, encadrée
par son Conseil scientifique et réalisé par une équipe de chercheurs aux expertises variées:
sante, medico-social, santé publique, sciences humaines et sociales, economie de la sante,
ingénierie des systemes de sante. Finance par le fonds MSD Avenir avec le soutien de la
Fondation April, il réunit des équipes du centre de lutte contre le cancer Léeon-Beérard,

de UEcole nationale supérieure des mines de Saint-Etienne, du Groupe d'analyse et de
théorie économique (GATE-CNRS) et du cabinet de conseil et d'études Alqualine.

ingénierie des systéemes de santé

Pr Xiaolan XIE PrVincent AUGUSTO Oussama BATATA
Professeur en ingénierie  Professeur en ingénierie Doctorant en
hospitaliere hospitaliere ingénierie hospitaliére

| il t

data—management et statistiques

/’
Sylvie Nathalie \\
S \
e e Responsable data- \
SEIEES management x
\
7
Monia EZZALFANI <— > Carole ARBAULT /
Statisticienne Affachee de //
recherche clinique /
Camille SCHIFFLER <+—
Statisticienne —’co':'i'g‘:v:::é:"::a
Emilie REMIR < Technicienne

Data-manager de recherche clinique
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<«<MSD Avenir, France Répit:
nnover ensemble. »

DOMINIQUE BLAZY,
DIRECTEUR MEDICAL DU FONDS MSD AVENIR

Le laboratoire MSD a créé en 2015 un
fonds de dotation dédié a la recherche

en santé dans I'objectif de favoriser des
voies originales pour améliorer la vie

des patients. Le projet de création d'une
Maison de répit a Lyon ne devait pas, a
priori, entrer dans ce cadre. La rencontre
avec le Dr Dominique Blazy, directeur
médical de MSD, en a décidé autrement
et un fertile terrain d’entente a été inventeé.

Fondation France Répit.

Le projet de France Répit était objective-
ment hors cadre MSD Avenir quand vous
I'avez découvert?

Dominique Blazy

Nous nous inféressons a l'environnement
du patient et nous soutenons par définition
des projets peu classiques, comme, der-
nierement, celui d'une équipe nantaise qui
cree un registre national sur la mort subite
du nourrisson. Se décentrer sur 'aidant nous

semblait tres intéressant, mais le projet de
construction d'une Maison de repit etait fout
de méme loin de la recherche fondamen-
tale. En revanche, le concept de repit m'a
convaincu au point que nous avons voulu,
avec foute l'equipe, imaginer quelque chose.
Les echanges avec Henri de Rohan-Chabot
ont éfé infenses et nous avons frouve. Pour
que les soins de repit soient reconnus, ac-
cessibles et rembourseés, il fallait les sou-
mettre a une évaluation scientifique, ce qui
relevait bien de la recherche!

FFR. La recherche d'évaluation est effecti-
vement une caractéristique du projet, vous
y avez contribué ?

D.B

Dans tous les cas, le fait de discuter d'eva-
luation a éfté un déclic majeur pour nous,
et I'equipe de France Repit s'est immedia-
tement saisie de cette notion. Etudier ce
qu'il se passe avant, pendant et apres un
moment de répit pour en mesurer le béné-
fice, c'est déja le regarder comme un soin.
La grande qualité de la recherche du centre
Leon-Bérard éetait par ailleurs un atout pour
nous engager dans une demarche qui nous
semblait exemplaire et novatrice.

«Etudier ce qu'il se passe
avant, pendant et apres
un moment de répit pour
en mesurer le bénéfice,
c’est déja le regarder
comrime un soin. »



FFR. La suite a-t-elle été singuliére
par rapport a d'autres projets sou-
tenus par MSD Avenir?

D.B

En géneéral, nous dedions un finan-
cement au projet en fonction des
objectifs atteints et nous deman-
dons des comptes. La, nous avons
éte tres surpris de voir les equipes
de France Répit venir au-devant des
échanges, elles nous ont sollicités,
ont cherché la confrontation, et cela
a ete passionnant pour nous de les
accompagner. Nous sommes tres
fiers d'avoir pu contribuer a produire
des résultats tangibles.

Vers des soins de répit

« Pour établir
des mesures
d’'impact,
I'intuition ne
suffit pas.»

FFR. La Fondation April soutient également
le programme de recherche de la Fonda-
tion France Répit. Qu'est-ce qui motive
votre soutien?

La Fondation April a lancé des 2015 un ba-
rometre spécifique aux aidants, qui a eu un
écho national. Elle étfait a la fois tres en alerte
sur le sujet du repit, et déterminée a soutenir
les projets innovants en sante sur le territoire
de la métropole lyonnaise, qui est le berceau
du groupe. Notre avons soufenu et relayée plu-
sieurs projets de France Repit, et pour com-
mencer I'Observatoire connecté, qui a produit
des données qualitatives fres riches.

La comprehension du role essentiel des ai-
dants a progresse ces dernieres annees et le
grand public est désormais sensibilise. Mais
concrefement, ceux qui vivent des situations
daide intense expérimentent encore une
vraie rupture sociale. C'est maintenant aux
pouvoirs publics et aux entreprises d'appor-
ter des solutions. A ce titre, nous avons lan-
cé une grande enquéte sur nos salaries ai-
dants. Comment faire de la vulnérabilite une
force dans l'entreprise? C'est un sujef qui me
semble essentiel mais, pour etablir des me-
sures d'impact, linfuition ne suffit pas!

Sophie Ferreira Le Morvan - directrice
RSE April et deleguee generale de la
Fondation d'entreprise
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MESURER

Des premiers
resultats a partager

esurer, qualifier,
evaluer, comprendre:
le programme de

recherche de la Fondation
s'est donné pour ambition,

des ses débuts, de reunir des
données scientifiques robustes
pour construire des réponses
réellement adapatéees aux
besoins des proches aidants.
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Etude de
sciences humaines
et sociales dans le

. . domaine de la santé,

> Caractériser les aidants observationnelle,

prospective,
> Identifier les facteurs multicentrique

de risque d'épuisement

que

AIME"1

DUREE: temps de reponse au
PERIODE:16.0617 => 09.0818
[

participants

- Edition 201>

aidants de
la Métropole
de Lyon

AIME2

> Comprendre les
situations d'aide
aidants ayant
bénéficie d'un
séjour a la Maison
de répit

¢TH
WET oDo<

AIME3

Sur
une durée > Evaluer l'efficacité

de 5 mois q e . .
Confécuﬂfs du dispositif équipe mobile
répartis en et de la Maison
5 périodes de de repit

1 mois

Etude de sciences
humaines et sociales
dans le domaine de la santé,
observationnelle, prospective,
avec recueil de donnéees
qualitatives ef quantitatives,

Sur

réalisée par l'intermédiaire d'une une durée
plateforme de 6 mois

en ligne conseécutifs

répartis en

6 périodes de
1 mois
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. e UN Programme
de recherche ambifieux

“ AIME: aidants de la Métropole de Lyon
" RL: revue de litterature

/@‘ \
[ Revue exhaustive
( de la littérature ‘

scientifique ,‘

internationale

41 RL-E
aidants de
la Métropole
de Lyon

> Clarifier la notion
d'épuisement

RL"-B

AIME4 > Identifier les méthodes

et outils validés pour
l'évaluation des besoins

> Comprendre
les situations d'aide
vécues par
les aidants
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Se reconnaitre aidant:
comment, pourquol s

o1 02 ____
Le terme « aidant>> est encore méconnu  Un réle naturel, pas un statut

O )\ Certains aidants ne se
/Q DQG reconnaissent pas spontanément
en fant que tels. Le plus souvent,
ils expliquent cette absence (ou ce refus)

d'autoreconnaissance par le fait que

(16 participants sur 29) avaient deja l'aide apportee a leur(s) proche(s) repond
entendu parler des «aidants» au a un engagement naturel, normal, qu'ils
début de l'étude, en 2017. percoivent comme allant de soi.

O/ Parmi les autres freins:
O > le sentiment de manquer de compétences;
> le déni, par l'aidant ou par la société,
de la situation de l'aidé;

> le senfiment d'avoir a assumer
(34 participants sur 41) en avaient une trop grande responsabilite;
déja entendu parler en 2019. > le ferme «aidant» lui-méme, parfois

_ Sources: AIME2 et AIME4 associeé a une aide infensive et medicale.

— Source: AIME4

03 ___
Les mots du lien

maman aider envie obligation  enfant frere lien
famille amour partager aide soulager demander seul
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04
Ce qui favorise I'autoreconnaissance

85 % Contribuer
au bien-étre
de son proche

78% Etre présent,
disponible pour
son proche

78 % Constater
les besoins
de son proche

63 % Fournir une
aide intensive
et reguliere

39 % Ressentir
de la satisfaction
du fait d'étre aidant

34 % Devenir
indispensable a son
proche

D7 % Etre reconnu
par son proche

% Etre reconnu par
son entourage
(hors proche aide)

2 % Percevoir une
indemnisation financiere
pour son role d'aidant

5 % Autre

Liste etablie a partir des resultats de 'Observatoire 2017

Vers des soins de répit

05
Définition par
les participants

L’aidant
endosse

des roles
multiples pour
accompagner
au quotidien
son proche
aidé. Son role
est crucial dans
la vie de l'aidé.

Il donne sans

compter et sans
attendre de
retour mais les
conséquences
sur sa vie sont
importantes

et multi-
dimensionnelles
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—1

o7 Il laisse moins
06— La reconnaissance modifie la situation d’aide
Comment prend-on conscience la perception de l'aide s )
d'étre aidant? I'affecter, il prend
o B Se reconnaitre «aidant» du '_'ecul_’ ilaccepte
Egj Le principal facteur est li¢ peut changer la perception la situation

a la realisation concrete de de l'aidant:

l'aide: je constate les besoins
et je contfribue au bien-éfre d'une

personne qui ne peut pas (plus) faire
sans moi. Vient ensuite la perception
de la charge (fréquence, intensite,
lourdeur) que representent les faches
accomplies. La reconnaissance

par I'enfourage et par la societe

ne contribue que marginalement a la
prise de conscience.

— Source: AIME4

Il s’investit
davantage

Il réalise
la difficulté

de sa
situation

— Source: AIME2

08 _____
Etre reconnu, est-ce important ?

OLII Non,

c’est important can'est pas important

Les avis recueillis lors des études sont Pour d'autres, ce n'était pas important parce
mitigés. Pour certains aidants, c'est important qu'ils assumaient ce rdle par amour pour
pour clarifier son réle, son stafuf, éprouver leur(s) proche(s), nafurellement, sans rien
une satisfaction, se sentir utile. Pour ces attendre en retour, ou ils le faisaient par
mémes aidants, il était important d'étre devoir ou par obligation.

reconnus par le proche aidé et par la societe. _ Source: AIME2
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09____ 10
Les motifs d'un refus Devenir aidant _
— Source:
AIME4

Certains aidants ne souhaitent

pas, n'onf pas besoin ou ne O
frouvent pas important de /Q
se reconnaifre comme fels.
Le ferme d'«aidant» semble o
méme en géner certains, qui Une obligation
1 O
6 /O
Un choix

ne souhaitent pas étre qualifies
ainsi. La prise de conscience de
son statut d'aidant se fait souvent
progressivement, jusqu'au
moment ou cerfains peuvent
avoir le sentiment d'éfre « pris au
piege» dans ce rdle.

— Source: AIME2

nm_
Lanalyse

«Dans le cadre des deux observatoires que nous
avons menés, la majorité des aidants ont déclaré
étre devenus aidants par obligation. Mais, pour
nombre d’entre eux, il existe une ambivalence
entre le fait d’étre devenus aidants par choix

vs par obligation, de vouloir vs de devoir. Cette

situation ne relevait ni d'un choix ni d’'une
obligation, mais d'un devoir ou d'une évidence
pour eux. »

Anne Lefranc - coordinatrice de la recherche
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La balance (positif/négatif)
de lexperience daide

(o) — 02___
Un aidant = Les proches aidés? 9 1%
de multiples roles endossés Omniprésents dans
les pensées des participants
Un aidant, c'est a la fois: considerent que leurs
proches occupent au
> un infirmier.. mais sans formation 750/0 moins la moitie de
suffisante pour les gestes leurs pensées.
techniques; des penséees _ Source: AIME4
> un juriste, sans acces aux droits, des personnes
a cause de meconnaissances; inferrogees sont
> un psychologue.. mais souvent occupees par leur(s)
seul pour gérer I'angoisse; proche(s) aidé(s).

> un gestionnaire de stocks:
medicaments, matériel, etc.;

> un assistant social;

> un superviseur et coordinateur.

03 __
Aider, c’est une vie ponctuée de hauts et de bas

— Sources: AIME2 et AIME4

Rencontre avec
les professionnels Entrée
en creche
O Preparation de
O lentrée a lécole
Annonce du Dossjgrs . O
handicap administratifs
O O Réduction du temps
de travail

102




Impacts positifs

Impacts negatifs

Vers des soins de répit

04 ____
Aider, c’est toute une vie bouleversée

Toutes les dimensions de la vie sont impactees par I'expérience
d'aide. Cela peut étre vécu positivement et negativement.

— Source: AIME4

Impact de I'aide sur la vie de I'aidant: impact (de -100 4 100) = nature (de -10 & 10) x infensité (de -10 & 10)

20%

06 ____

Aider son proche,
05___ une vraie satisfaction
Aidant d’enfant

ou aidant d'adulte: O
des répercussions /Q
différentes

D'une populafion
8 d'aidants a des aidants etaient satisfaits
une autre, de leur réle de maniere generale
les répercussions sur

les différentes sphéres de O/
la vie personnelle ne sont @)
pas les mémes. Ainsi, par

exemple, l'aidant d'enfant

vivra plus difficilement etaient epanouis
I'absence de loisirs que dans leur relafion d'aide
l'aidant d'adulte, plus age.

— Source: AIME4
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Une source de
Remonter satisfaction pour

le moral de

o son proche:

Ambivalence: la difficulté exprimée
est aussi une source de satisfaction

Les principales
difficultés exprimees

par les aidants o
sont paradoxalement celles
qui générent aussi le plus Accompagner Une source de

de satisfaction chez eux. son proche a son safisfaction pour
— Source: AIME4 rendeZ'vous H

aidants

La source de
aidants difficulté pour

O
7c
sIs)

Accompagner son proche
dans ses loisirs:

Une source de
satisfaction pour

82

des La source de
aidants difficulte pour

4

08 09____
Peu d'aidants se sentent Compétences pyschosociales:
capables de bien faire certaines maitrisées et utilisées’,

d’'autres moins

%
O Les mieux Les moins
maitrisees ef les maitriseées ef les
plus frequemment moins frequemment
des aidants se considéraient experts ufilisees: utilisées:
ou fres experts de l'aide apportée a > 'lempathie, > la gestion des
leur(s) proche(s) > la prise de décision, emotions,
> la communication > la pensee creative,
— Source: AIME4 .
efficace. > la gestion du stress.



\ 4

O\

La source de
difficulté pour

=g

10___
Un impact économique
non négligeable

S652 ¢

Le reste a charge annuel moyen
déclare par les aidants

82

Le pourcentage d'aidants pour qui
les dépenses non remboursees
les plus frequemment assumees
sont les frais de deplacement.
Pour un montant annuel moyen
de 665 €

1149 €

Le manque a gagner en matiere
de salaire

— Source: AIME4

Vers des soins de répit

1

Lanalyse

«Toutes les dimensions
de la vie d’'un aidant
sont impacteées.

Ces impacts peuvent
aussi bien étre vécus
positivement, comme

sources de satisfaction
et d’enrichissement
personnel, que
négativerment. »

Anne Lefranc - coordinatrice
de la recherche

* A partir d'un instrument évaluant dix compétences psychosociales
sur trois dimensions: maitrise, frequence et efficacite percue.
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Attentes et besoins,
0as toujours consclentises

(O —
Quels besoins et comment les évaluer?

Identifiee a partir des dimensions
communes a foufes les etudes,

une typologie de besoins se
dégage. Elle est applicable a tous:

» santé de l'aidant et/ou de l'aidé;

» soutien psychologique et moral;

> information, formation;

> vie sociale, travail, finances;

> avenir, projection dans le futur;

> repit;

> soufien a domicile, instrumental,
institutionnel;

» satisfaction, reconnaissance.

— Source: RL-B

03__
Des besoins nombreux et fréquents

Leur infensité et leur nature varient selon
les individus. Les besoins sonf donc
varies, importants, singuliers, evolutifs,
imprevisibles, aux conséquences
importantes et multiples.

— Source: AIME4

02____
Les attentes et les manques, quels sont-ils ?

Les atfentes les plus frequemment
sponfanément exprimées sont:

> le répit et le temps pour soi,

> la compréhension et la reconnaissance.

Ef du cote des manques? Les moyens
financiers, ainsi que l'aide a domicile
(insfrumentale et/ou institutionnelle) sonf les
deux manques dont les impacts sont les plus
déleteres pour les aidants.

— Source: AIME2

[OZ p—
Au quotidien, quels manques ressentis ?

Pour réaliser les choses indispensables
de la vie quotidienne, les aidants estiment
manquer..

O B53% de temps, répit, repos

@ 337 de soutien familial et psychologique

@ 25% . de soutien financier
@ 19% - d'informations et de connaissances
17% . d'aides professionnelles
p
11% . de matériels techniques
q
@ 1% doutils d'aide a la décision

et de conseils

— Source: AIME4



05
Pour s’épanouir, des désirs

Le désir le plus cité?

o,
@]
5 6 bénéficier de

davantage de femps pour soi,
de repos et de repit

19
bénéficier

de conseil, d'accueil et de
soutien

14

reconnaissance
et satisfaction

— Source: AIME4

o7 __

Parfois, les aidants

ne connaissent pas
leurs propres besoins!

La sante ef la projection dans
le futur sont des besoins

bien présents, mais pourtant
peu evoques par les parfici-
pantfs. Pourquoi? Par absence
de reconnaissance et d'au-
toreconnaissance et parce que
les aidants se focalisent avant
tout sur les besoins du ou des
proche(s) aide(s).

— Sources: AIME2 et AIME4
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06
Les aidants sont peu a I'écoute
de leurs manques et attentes — Source: AIME4

rr T ]

Pas Un peu Modé- Beaucoup Extréme-
du tout 29% rément 26% ment
11% 34% 0%

08 ___
Lanalyse

«L’aidant est souvent
focalisé sur les attentes et
besoins de son proche aidé.
Au détriment des siens.

Il doit pourtant prendre
conscience de ses propres

désirs et envies. Leur impact
et leur intensité doivent

étre évalués pour favoriser
I’'autoreconnaissance. »

Anne Lefranc - coordinatrice de la recherche
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Epuisement,
Un concept guil est
Jrgent de clarimer

Notre Un état résultant d'un processus
définition P L. .
de déplétion progressive de ses ressources
émotionnelles, mentales et physiques,
da a une adaptation inefficace face
a I'exposition chronique et a long terme
a des facteurs de stress.
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(o) — 02___
Epuisement. Comment le définir au plus juste ? Les aidants y sont
fréquemment confrontés

La nofion d'épuisement de l'aidant est o
largement ufilisee dans les politiques /O
publiques, dans la société civile, et par les

aidants eux-mémes, pour qualifier l'issue de santée

a éviter concernant les proches aidants, Cependant, des aidants ont déclaré avoir

ce terme n'est pas défini scientifiquement. déja traverseé une période
d'épuisement depuis qu'ils

Burnout, fatigue chronique, usure de compassion.. aidaient leur(s) proche(s).

L'épuisement est souvent confondu avec ces concepts
qui lui ressemblent beaucoup. Leur similitude ? lls sont
tous les resultats d'une exposition a long ferme a des
facteurs de sfress, combinée a une diminution des
ressources de l'individu.

— Source: AIME2

— Source: RL-E




03__
Et ca se traduit comment?

Pour les participants aux etudes,

l'expression qualifiant le mieux I'épuisement,
est I'«extréme fatigue ». Elle est associee a des
senfiments de lassitude, mais aussi de colére,
d’amertume et d'impuissance.

— Source: AIME2

04___

Un seul épuisement, mais de multiples
représentations

Doutes

Questionnements

Des hauts et des bas

Descente vertigineuse

Images morbides

— Source: AIME2

06 ____
Risque d'épuisement:

Vers des soins de répit

05____

Comment survient
I'épuisement?
Trois catégories
de circonstances

L'épuisement peut éfre du
a l'aidé, a l'expérience d'aide
ou a l'aidant lui-méme.

Les principales circonstances

évoquees:

> dégradation de I'éfat de sante,
froubles du comportement
ou psychologiques;

> manque de sommeil,
senfiment d'inutilité et
d'impuissance;

> multiplicité, recurrence et
lourdeur des démarches.

plusieurs facteurs entrent en jeu

Les quatre principaux facteurs qQ /' g C
qui peuvent engendrer un risque d@S Q”SaCré
d'épuisement: qQ [’a .

Ide

D'autres facteurs peuvent aussi
entrer en compfe, comme les
différentes perceptions du niveau
de difficulte a aider, de la qualite
de vie, de l'efat de sante global ou
de la qualité des relations sociales.

Ainsi, par exemple,

une femme de 60 ans qui aide ses deux
parents dépendants agées de plus de
80 ans a raison de deux heures par jour
sera sans doute plus sujette a I'épuisement
qu'un trenfenaire qui aide sa maman d'une
cinquantaine d'années quelques heures
par semaine.

— Source: AIME1
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o7 __ 08 __
L'épuisement a ses saisonnalités Aidant épuisé ?
Des signes évocateurs
Certaines périodes semblent plus sensibles.
Ainsi, I'ete ef les congés, lorsque la pression se Irritabilité et agressivité:
relache pour la plupart, mais pas foujours pour Voila les deux principaux
I'aidant, mais aussi I'approche de I'hiver et I'niver lui-méme, signes evocateurs de
tout comme les fétes de fin d'année, lorsque tout le monde I'épuisement d'un aidant.

se reunit. Les événements de vie et ceux liés a la sphere
professionnelle sont également des phases ou I'eépuisement

risque de refaire surface. Couree AMES

09 __

Des conséquences physiques et psychiques oo AME

Les aidants qui vivent, ou ontf vécu, des situations d'épuisement décrivent des conséquences:

ENVIE DE PLEURER

TROP DE CHOSES A PENSER

PSychigues

Tristesse, dépression, angoisse, irritabilite,
remise en question..

Pour

****** 88

des sondeées

ENVIE DE RIEN

BAISSE DE MOTIVATION
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Maux de téte,
douleurs au dos..

des sondés
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10____ 1
Comment sortir de I'épuisement? L'analyse

Trois facteurs sont plus fréequemment
cités pour sortir de l'état
d'épuisement:

«Considéré comme
une issue de santé a

> prendre du femps pour soi, éViter l’épuisement

> prendre soin de soi, S .

> s'écouter. de 1 aldant nest

— Source: AIME2 pOuI’taI’lt paS un

concept clairement

défini. lIn'y a

donc pas d’outil

d’évaluation robuste

pour évaluer 'état

d’épuisement de

I'aidant. Il est urgent

MON CORPS NE PEUT PLUS LUTTER

CONTRE LES MALADIES

d’investir ce champ. »

) | Anne Lefranc - coordinatrice
AIE, MON DOS! de la recherche

PLUS D'ENERGIE, IMPOSSIBLE

DE BOUGER MON CORPS
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Solutions et services,
Deu lisibles ef peu visibles

02___

Les aidants connaissent peu les services

o1 _

Globalement,

les aidants trouvent peu
de solutions pour répondre
a leurs besoins

Santé
(soi/son proche)

Soutien
psychologique

Aidants présentant
ce besoin

Aidants ayant identifié
une/des solufion(s)

La moitie

des aidants ne
connaissaient
pas les services
qui leur éfaient
destinés.

— Source:
AIME2

Information,
formation

Vie sociale,
travail,
finances



03_
Beaucoup de systéme D

Du fait du faible recours aux ser-
vices dediés, les strategies mises
en ceuvre pour pallier les besoins
sont de l'ordre du «systeme D». S'il a la
préférence des aidants, c'est parce que deux
tiers d'entre eux déclarent ne jamais avoir
recu d'information sur leur situation et sur
les aides existantes. Les difficultés d'acces a
une information fiable, pertinente et adaptee,
la méconnaissance des services dedies et
le refus d'étre renvoyés d'un interlocuteur a
l'aufre conduisent souvent les aidants a se
debrouiller par leurs propres moyens.

— Source: AIME2

05____
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o4___
Des services difficilement accessibles

Pourquoi?

> Nombre important d'actions a destination
des aidanfs

> Manque de lisibilité et de visibilite de l'offre
par les aidants ef les professionnels

> Difficultés a se repérer et a identifier I'action
pertinente

> Inadaptation de certaines actions a des
besoins ponctuels (ex.: aller faire les
courses) ef/ou specifiques
(ex.: ouverture la nuif)

> Problematiques des fransports
et de l'accessibilite

— Sources: AIME2 et AIME4

Ce qui empéche les aidants d'utiliser les services

78% 59* 51~
«Manque «Peur que «Pas le
d'information sur cela coute temps ni la
ces services.» trop cher.»

disponibilité.»

51% 41

«Je ne sais «Je ne sais pas

pas ou trouver qui va s'occuper

ces services.» de mon proche
si je m'absente.»

— Sources: AIME2

et AIME4
Avenir, R
projection Services destinés —
aux aidants Satisfaction,
reconnaissance
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06____

. . . . . .
Mais quand ils sont utilisés, ces services sont jugés efficaces! . ...

Q Aidants ayant Ayant utilisé ‘ Etant satisfaits
connaissance du service le service du service

Service
Information Formation de sante
o7 __ 08 __
Un service utile, c’est quoi? Dispositif d’'accompagnement:

ce qui freine, ce qui incite
Selon les aidants participants,
un service destiné aux aidants Les principaux freins pour solliciter un dispositif
utile doit étre: @ d'accompagnement? Manque de temps, non-
gratuite, demarches supplementaires

B7 % ceactif et changements d'inferlocuteurs.
A% accessible Les principaux avantages qui incitent a utiliser ces
o dispositifs ? La qualite de l'accompagnement, les
467 fiable compétences des intervenants, la rencontre physique et
° la présence d'un reféerent.
43" gratuit
Mais egalement a I'ecoute, o des participants ont déclaré
officiel et agreable. /O étre plus disposes a recourir a
— Sources: AIME2 et AIME4 un service labellise.

— Source: AIME4
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10___
=9/ Lanalyse

«Pour

accompagner
o les aidants,
R il est nécessaire
de coordonner
les différents

services dédiés
pour favoriser
lisibilité et
visibilité.

Il faut aussi

Service . 0
Service d'aides . mvestir

de répit techniques U 0 l’information
et la formation
0 des professionnels
Les aidants jugent utile d'évaluer €n contact avec
leurs situations ces aidants. =

Dans toutes les études, entre 87 et 97 %
Qes aldanTs déclarent qu'évaluer |eur§ s'lfuahon, Anne Lefranc - coordinatrice
état, besoin, ef ceux de leur proche aide, leur de la recherche

serait utile, voire tres utile.

90 % des aidants souhaitent benéficier de conseils
adaptés a leur situation et 80 % aimeraient étre
orientés vers les services adaptés a leur situation.

Cote suivi, 71 % des aidants aimeraient avoir un
référent qui puisse étre contacteé directement
et 68 % souhaiteraient pouvoir réévaluer leur
situation, leur étfat et leurs besoins.

— Source: AIME4
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Le repit,
Une vrale reponse a apporter

o1___

Le répit, comment N
le définir? 0\6(\\6
La définition du terme Q@g
«répit» des aidants recouvre

frois dimensions:

— Source: AIME2

02 ___ 03 __
Répit: des demandes croissantes mais Des réponses graduées a apporter
des besoins variés

Face a ces besoins mulfiples

Les affentes des aidants et divers, différentes réponses
@ en matiere de repit sont doivent étre proposées.
evidentes et les demandes sont
croissantes. Pour autant, les besoins sont Elles vont d'une infervention
fres variés. Parfois exprimés de maniere ponctuelle a des prises en charges
informelle, voire inconsciente, ces besoins plus longues:
peuvent aussi subir l'influence directe > repit occasionnel planifie,
ou indirecte des contextes familiaux de courte duree;
ou personnels. > repit regulier planifie,
de courte duree;
lls peuvent se cumuler en besoins de: > répit vacances programme;
> femps pour soi, > répit d'urgence.
> relais,
> écoute, Complémentaires les unes des
> informations sur les dispositifs autres, ces réponses doivent
et droifs existants, permettre une regularité des
> formation. inferventfions si nécessaire.
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04 ___ Lors de la premiere evaluation,
Niveau d'épuisement le coefficient de corrélation est assez
et besoin de répit: quel lien? bas: les aidants qui declarent étre

épuisés ont moyennement tendance +
Niveau d'eépuisement et a exprimer qu'ils ont besoin de repit,
besoin de repit sont correlés et inversement.

positivement.
— Source: AIME2
+

+ +
Au fil du femps, les
+ deux variables sont F
Q\) globalement de mieux

en mieux corrélées.

+
N
N
N
n

Epuisement
PAS DU TOUT
UN PEU
MODEREMENT
BEAUCOUP
EXTREMEMENT

05____
Lanalyse

Besoin
de répit

EXTREMEMENT

BEAUCOUP

MODEREMENT

UN PEU

PAS DU TOUT

«Le répit constitue le besoin le plus exprimé par
les aidants. Et c’est un droit progressivement

introduit par la loi. Le cadre des soins de répit
doit donc étre précisé par les pouvoirs publics. »

Anne Lefranc - coordinatrice de la recherche
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5 résultats clés
du programme
de recherche
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01
Des aidants qui ne savent pas qu'ils le sont
Parce gqu'ils ne se reconnaissent pas aidants,
ce terme est peu connu des aidants eux-
mémes. Pour eux, il est logique d'aider leur
proche et ils n'ont pas conscience de faire
des efforts et des sacrifices pour lui venir en
aide. Chez certains, étre associe a ce ferme
est méme dérangeant. lls n'en éprouvent pas
le besoin ou n'y attachent pas d'importance.
Quoi qu'il en soit, la prise de conscience
d'étre aidant se fait de maniere progressive.
Jusgu'au moment ou certains se sentent pris
au piege dans ce role.

La prise de conscience
d’étre aidant se fait de
mani€re progressive.
Jusqu’au moment ou
certains se sentent pris
au piege dans ce role.

02 _____

Une autoreconnaissance difficile

a faire émerger

Plus l'aidant aura le sentiment de contribuer
au bien-étre de l'aidé et constatera que ce
dernier est incapable de faire sans lui, plus
I'autoreconnaissance sera simple a obtenir.
A linverse, si l'aidant est dans le déni, a le
sentiment de manquer de compeétences ou
d'assumer une trop grande responsabilite,
il aura beaucoup plus de mal a autorecon-
naiftre sa situation et a en tirer du positif et de
la satisfaction.

(O)C

Des conséquences positives et négatives
sur fous les aspects de la vie

Quand on aide un proche, cela engendre a
la fois des difficultés et des aspects negatifs,
et également des satisfactions. Il est extré-
mement important de prendre en compte
ces dimensions positives et negatives pour
avancer sereinement. Sachant que toutfes
les dimensions de la vie sont affectées, y
compris les ressources financieres, avec de
grandes disparités dans les restes a charge
des aidants.
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04 _____

L'épuisement, non défini

mais bien présent

Puisqu'il n'y a pas de définition scientifique
du terme «épuisement, il n'existe pas non
plus d'instrument d'évaluation fiable et valide
de I'épuisement de l'aidant. Mais on peut le
voir comme un état résultant d'une exposi-
tion chronique au stress. Plus de 80 % des ai-
dants declarent d'ailleurs avoir déja vecu une
période d'épuisement au cours de leur ex-
périence d'aide, ce qui a des consequences
physiques et psychiques. Pourtant, peu d'ai-
dants prennent conscience qu'ils auraient
besoin de répit.

Quand on aide un
proche, cela engendre
a la fois des difficultés
et des aspects négatifs,
mais également des
satisfactions.

Progressivement,
une typologie de
besoins applicable
a tous les proches
aidants se dégage.

05
Les aidants ont de nombreux besoins.

Et peu de solutions accessibles

Sante, soutien psychologique, vie sociale,
information.. Progressivement, une typolo-
gie de besoins applicable a tous les proches
aidanfs se dégage. Et pourtant, la majorité
n'ont pas conscience d'avoir des besoins lies
au fait d'étre aidants. Centrés sur les besoins
du proche qu'ils aident, ils le font au detri-
ment de la prise en compte de leurs propres
besoins. Ef ils ont de foute facon peu de
solufions accessibles. C'est souvent le sys-
teme D qui prime, devant le recours a un ou
plusieurs services.
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Fondation France Répit.

Vous avez intégreé le petit groupe des fon-
dateurs de France Répit avec l'idée que la
meilleure médecine ne pouvait pas conti-
nuer de progresser sans intégrer davan-
tage la dimension humaine, et singuliére-
ment l'aidant qui est derriére le patient.

Pierre Chatelain

Deux €lements, dans mon parcours, ont eté
déterminants. J'ai interrompu ma carriere
meéedicale pendant deux ans pour rejoindre
lindustrie pharmaceutique aux Etats-Unis
et, de ce fait, j'ai transfére le suivi de mes
patients, souvent chroniques, a un groupe
de collegues. J'ai continué de recevoir leurs
lettres, qui m'ont fait mesurer l'importance
pour les familles de I'eécoute que je leur te-
moignais. Ef j'ai constaté aussi que, de fait, je
m'adressais aux aidants sans en avoir fout a
fait conscience.

Le deuxieme élément est d'avoir cree l'as-
sociation Le Petit Monde en 1997. Lorsque,
sur demande de I'ensemble des pédiatres,

l'administration a rassemblée toute la pedia-
trie du CHU de Lyon en un site unique, nous
avons fait le constat que la science progres-
sait mais que I'humain ne suivait pas. Une
réponse a etfe la construction d'une maison,
La Maison du Petit Monde. Construite par Le
Petit Monde sur des financements et dons
prives, elle a vocation, avec ses 54 studios, a
heéberger les parents aidants.

Je rajouterais qu'au tout début des annees
2000, on parlait de plus en plus de la qualité
de vie des malades. Des échelles de mesure
étaient realisees, avec comme arriere-plan
les soutiens dont les malades bénéficient
de la part des aidants. Quand on cherche
le service médical rendu du medicament,
la dimension humaine et la qualité de vie y
participent largement, au-dela d'un bénéfice
purement médical, factuel. Cette dimension
émergente s'inscrivait vraiment dans la pro-
blématique de l'aidant et du repit.
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FFR. Quels sont les points distinctifs du
projet de France Répit?

P.C

L'originalite de la démarche de France Répit
est d'afficher qu'il ne faut pas se confenter
de guérir physiquement, somatiquement,
un patient. Cela correspond a une aspiration
a la fois des soignés et d'un grand nombre
de membres des equipes soignantes. La
reconnaissance et la prise en compte du
role des aidants s'inscrivent vraiment dans
cetfte dynamique.

Un autre point distinctif: I'attachement a
une reconnaissance transversale de la pro-
blématique des aidants, ou l'on considere
toutes les tranches d'ages, de la naissance a
I'age adulte, et toutes les situations de sante,
de handicap ou de dépendance. J'ai trouvé
cela trés juste et important a déefendre en
France, ou les progrés dans la reconnais-
sance passent beaucoup par le vecteur de
maladies spécifiques, ou les aidants jouent
un réle majeur: je pense au Plan cancer ou
au Plan Alzheimer. Mais il est essentiel de
reconnaitre fous les aidants, et seule une
reconnaissance «transversale» de ceux-ci
permettra d'atteindre cet objectif.

FFR. Cette dynamique en faveur d'une mé-
decine plus globale est profonde et vous
avez trouvé des alliés en cherchant a ex-
plorer la question des aidants!

P.C

Oui, lorsque j'ai interpellé mes pairs, l'interét
pour notre sujet a ete immeédiat. Et alors qu'il
n'existait rien ou presque dans la formation
des médecins, des infirmiéres ou des assis-
tantes sociales, nous avons progresse assez
rapidement pour produire de la recherche
et intégrer dans l'enseignement la connais-
sance des aidanfs et du repit.

Je me suis atfelé a créer un diplédme inferuni-
versitaire [DIU] de répit avec le Pr Vincent
Gautheron, qui s'intéressait au sujet. Il est pe-
diatre et spécialiste de médecine physique
et de réadaptation IMPR], professeur de MPR
a l'université Jean-Monnet de Saint-Etienne.
Pour l'université Claude-Bernard, les déci-
deurs étaient une série de professeurs de
difféerenfes spécialites de médecine, qui onf
compris que notre démarche correspondait
a un besoin qui n'était pas comblé, a une la-
cune dans le domaine de lI'enseignement. s
nous ont fait confiance. Le DIU s'est ouvert
assez largement aux soignants et aux assis-
tantes sociales, puis aux administrateurs de
maisons ou structures de soins chroniques,
ce qui nous est apparu intéressant et impor-
tant a la fois.



C'est désormais le Pr Jean-Yves Blay, direc-
teur du centfre Leon-Bérard qui en a pris la
téte. Ef nous avons éte rejoints par le Pr Tho-
mas Similowski, pneumologue a la Pitie-
Salpétriere, a Paris, porteur avec la Fonda-
tion France Répit d'un projet de répit pour
les proches aidants de personnes souffrant
de maladies respiratoires chroniques, pour
l'université de la Sorbonne.

Pour financer la recherche, nous avons ob-
tenu le concours du laborafoire MSD, qui
venait de créer un fonds de dotfation de
recherche et cherchait une thématique ori-
ginale autour de la santé. Notre dossier a
ainsi été financé a hauteur de 900000 euros
pour demarrer les premieres enquétes. Elles
ont porte sur les aidants dans la région Rhé-
ne-Alpes avec Anne Lefranc, chercheur spé-
cialisee en sanfe.

Efelles se sont articulées avec les recherches
cliniques du centre Leon-Berard, dont le
Dr David Perol dirige la recherche clinique.
Sur la base de ces premiers travaux, deux
congres infernationaux francophones se sont
tenus en 2014, et 2016, avec a chaque fois plus
de 400 parficipants. N'oublions pas que les
soutiens les plus forts restent ceux d'anciens
aidants!

Vers des soins de répit

FFR. Le DIU de répit reste cependant le seul
dans son genre. Y a-t-il un retard francais
dans la prise de conscience du role des ai-
dants?

P.C

Les genéralistes et les infirmieres a domicile
savent ce que leur patient doit a ses aidants.
Dans le contact quotidien, nuit et jour, avec la
personne lourdement dépendante, en prodi-
guant les soins necessaires et quand il s'agit
de maladies chroniques, les aidanfs ap-
prennent a gérer un patient. lls savent respec-
ter ses choix, ses appétences en matiere de
nourriture, de diétetique, de soins individuels,
et deviennent un maillon essentiel de I'equipe
soignante.

En revanche, dans ces maladies trés lourdes
et tres graves, les hyperspecialistes qui infer-
viennent sont a distance du patient, ne vont
pas a son domicile, le voient moins reguliere-
ment qu'un medecin traitant. lls sont encore
tres polarises sur la problématique de san-
té, et les échanges avec l'aidant ne font pas
partie de la prestation de soins de routine.
C'est cela qu'il faut changer!

L'hospitalisation a domicile, qui s'est deve-
loppée en France pour les malades lourds,
a l'inverse de beaucoup d'autres pays, peut
étre un accélerateur de ce changement
culturel. Dans cette configuration, les infir-
mieres, les assistantes sociales et le me-
decin traitant mesurent trés bien l'avantage
pour un malade d'avoir un aidant opérant,
opérationnel, en forme physique. Ef le spé-
cialiste qui gere les grandes lignes du ftrai-
tement meédical peut aussi, a fravers eux,
constater un béenefice.
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FFR. Etf a I'hépital ?

P.C

Quand le médecin traitant ne sait plus que
faire d'un point de vue médical ou dans le
cadre d'un suivi systématique de pathologie
lourde chronique, le patient hospitalisé a do-
micile vient en ambulatoire a I'hépital, mais
on laisse peu de place a son aidant. Pour
que les habitudes changent, il faudrait me-
ner une reflexion globale sur ce qu'est une
équipe soignante, et «sur qui est autorise a
faire quoi?». Pour prendre un exemple tres
simple, une injection d'insuline a un enfant
diabétique est déleguée aux parents. Mais
a I'hopital, il est strictement interdit qu'une
aide-soignante s'en charge. Donc on deé-
legue aux aidants des fonctions de soins
que parfois on conteste a des personnes
qualifiées. A l'origine de cette contradiction,
il existe clairement un conflit de reconnais-
sance et il faut prendre en compte la crainte,
de la part de ceux qui le détiennent, de
perdre du pouvoi.

Une facon d'aborder ce probleme serait
d'identifier un référent de repit, appartenant
a l'équipe soignante mais qui n'‘aurait pas
forcément vocation a étre hospitalier. Il in-
terviendrait dans les deux univers, il pourrait
améliorer l'ergonomie d'une chambre de
malade a domicile mais aussi, et ce serait
tres nouveau, anticiper les difficultés propres
a l'aidant.

FFR. En quoi cette démarche serait-elle
si nouvelle?

P.C

En ce qu'elle prendrait en compte les proble-
matiques de l'aidant pour lui-méme et non
comme d'un simple auxiliaire bien pratique.
Le centre Léon-Bérard a une trentaine de lits
d'urgence dont la vocation est d'admetftre
des malades cancéreux parce qu'il y a un
imprévu. Or I'étude de 'activité sur un mois a
révélé qu'un tiers de ces lits etaient occupées
parce que l'aidant avait craqué!

Si l'on rapporte cela au colt d'une jour-
nee d'hospitalisation, il est vraiment indis-
pensable de prendre soin des aidants. Et il
faudrait, pour étayer cela, documenter des
données d'efude non contestables qui de-
montrent que l'aide aux aidants est aussi
une veéritable économie de sante, en plus du
bénéfice sur le plan humain, que personne
ne confeste.

Je pense que la prise de conscience a de-
marré et il faut de tous les cétés maintenir
la pression nécessaire ef faire en sorte que
l'organisation des soins integre veritable-
ment l'aidant ef le répit. Sinon, on va assister
a des situations de plus en plus frequentes
de drames, de gens qui s'épuisent, qui n'en
peuvent plus parce que c'est devenu trop
lourd. Le simple fait que la durée de vie d'une
part importante d'aidants de personnes
agees soit inférieure a celle de leurs aides est
un signe alarmant de I'urgence a agir.
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Les études
of |a recnercne

(O —
Quel programme de recherche?

La Fondation France Répit mene un vaste programme de recherche sur le repit.
Ce travail est encadré par son Conseil scienfifique et réalisé par une équipe de
chercheurs aux expertises multiples et variees: santé publique, sciences humaines
et sociales, économie de la santé, ingénierie des systemes de sante, efc.

Le programme est financé par le fonds MSD Avenir avec le soutien de la Fondation
April, des partenaires institutionnels et d'un collectif de structures partenaires de ferrain.
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Une équipe de
chercheurs aux
expertises multiples et
variées: santé publique,
sciences humaines et
sociales, économie de
la santé, ingénierie des
systéemes de santé, etc.

02____

Quels objectifs ?

Sa vocation est de mettre au point, déve-
lopper et valider des actions concréfes en
faveur des proches aidants. Pour cela, deux
axes prioritaires ont ete définis:

> développement d'un dispositif d'évalua-
tion, d'orientation et de suivi des aidants. A
terme, le programme prevoit le develop-
pement d'une application informatisee/
inferface mobile intégrant des algorithmes
d'aide a la décision;

> évaluation de I'impact de I'equipe mobile
de répit et de la Maison de répit de Lyon sur
la base de différents criteres (qualité de vie,
etat de sanfé, indicateurs medico-écono-
miques, efc.).



03___

Dispositif d’évaluation, d’orientation et
de suivi des aidants

Constitue de six étapes interdependantes, il
repose sur deux eléments:

> I'établissement du profil de l'aidant par une
évaluation globale, rigoureuse et objective
de sa situation, de son étfat ef de ses besoins;

> l'orientation personnalisée de l'aidant vers les
services adapteés et le suivi de sa situation.

Ce dispositif pourra étre utilisé par les pro-
fessionnels et les aidants comme un oufil
d'aide a la décision, ainsi que par les aidants
en toufe autonomie, tel un outil de sensibili-
satfion et d'accompagnement.

Enquéte aupres
des proches aidan
d s de Lyar

Vers des soins de répit

04
Evaluation de I'équipe mobile de répit
et de la Maison de répit de la Métropole
de Lyon

Devant le développement de nombreux ser-
vices et etablissements de repit ef en raison
de leur caractere innovant et recent, évaluer
leur impact est primordial. Cela va permettre
de créer un référentiel d'évaluation qui fa-
cilitera le deploiement de cette offre a plus
grande échelle.

L'efficacité sera mesurée sur des dimensions
subjectives et objectives relafives a I'état de
sanfe ou a la qualité de vie de I'ensemble ai-
dant-aidé;

Une étude va évaluer l'impact de deux ser-
vices d'accompagnement des aidants, a sa-
voir 'équipe mobile de repit et la Maison de
répit de Lyon. L'évaluation de I'efficacité et de
l'efficience de ces services se fera sur la base
de plusieurs indicateurs:

> niveau d'épuisement;

> qualité de vie;

> état émotionnel des proches aidants;

> couts et modalités organisationnelles de la
prise en charge de 'ensemble aidant-aide.
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La formation
Jniversitalre

o1

Le premier diplome interuniversitaire de répit

Crée en 2015, le premier diplome inferuniversitaire de répit et d'accompagnement
des aidants est porteé par la Fondation France Répit, en lien avec les universités de
Lyon et Saint-Etienne et Paris Sorbonne. Initialement dirigé par le Pr Pierre Chate-
lain, membre fondateur de la Fondation France Répit, il est a présent anime par le
Pr Jean-Yves Blay, directeur général du centre Leon-Bérard.

Il vise a former les professionnels a une meilleure connaissance des situations
d'aide a domicile, de leurs impacts, des ressources et besoins des proches ai-
dants, et a une meilleure prise en compte des aidants dans les parcours de santé
des patients, des personnes en perte d'autonomie ou des personnes en situation
de handicap.

Une vingtaine d'infervenants, issus d'horizons professionnels variés, partagent
avec les étudiants leur expérience de cliniciens, chercheurs, sociologues, éthi-
ciens, mais aussi de praticiens dans le domaine du répit et de l'aide aux aidants.

La formation se déroule sur une année universitaire et se decompose ainsi:

> huit journées d'enseignements théoriques;
> quatre jours minimum de stage pratique;

> un mémoire soutenu a l'oral;

> une journée de contrdle des connaissances.

Une vingtaine d’intervenants issus d’horizons
professionnels variés, partagent avec les
étudiants leur expérience de cliniciens,

chercheurs, sociologues, éthiciens, mais aussi
de praticiens dans le domaine du répit

et de I'aide aux aidants.

>\~
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25 places maximum

Pour permettre les échanges et le partage

d'expériences, le nombre d'inscrits est limité

a une vingtaine de personnes. La formation

s'adresse aux:

> professionnels de santé (psychologues,
assistants sociaux, infirmiers, médecins),

> gestionnaires d'éfablissements sanifaires
et meédico-sociaux,

> responsables d'organismes de prévoyance,
d'associations ou de collectivites territoriales.

Vers des soins de répit

03
Mieux accompagner les professionnels

A lissue de cette formation reconnue et
sanctionnée par un dipldme universitaire,
les personnes qui I'ont suivie peuvent mieux
appréehender les situations vecues au do-
micile par des patients atteints de maladies
graves ou de handicaps severes et par leurs
proches aidants.

lIs connaissent les politiques publiques, le
cadre juridique et reglementaire des dispo-
sitifs de repit ef de soutien aux aidants, les
principaux projets ou realisations dans ce
domaine, les acteurs de reférence du champ
de l'aide aux aidants.

lIs peuvent ainsi proposer un accompagne-
ment adapté aux proches aidants dans le
cadre de leur activite professionnelle et/ou
contfribuer au montage de projets dans ce
domaine.

Cours dispensés a l'ecole Rockefeller (69008,
Lyon) et a la Fondation France Répit (69160,
Tassin-la-Demi-Lune).

Pour en savoir plus: formation-repit.fr
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Les
congres
sclenfiigues

o1

2014 : le répit des aidants s’inscrit comme un
vrai enjeu de société

La premiere edition a permis de consolider
émergence du repit comme éfant un véritable
enjeu pour nos societes occidentales. Le Pr
Regis Aubry, le president de ces premieres ren-
contres, estime alors que «de nouvelles solu-
tions de repit devront voir le jour en France pour
soulager et accompagner les patients et leurs
proches». Quelques années plus tard, son voeu
etfait exauce puisque la Maison de repit de Lyon
sortfait de terre,

Lors de ces premieres rencontres, les inferve-
nants avaient pris soin de définir clairement ce
qu'il en éfait du repit, a qui il s'adressait et com-
ment il pouvait se traduire. L'accompagnement
des souffrances des personnes malades et de
leurs proches, ainsi que les perspectives d'évolu-
tions de la loi avaient aussi ete abordés.

02 _____

2016: le répit est inscrit dans les moeurs

Ces secondes rencontres sont la confirmation que le ré-
pit est désormais inscrit comme une notion importante.
La création du dipldme universitaire du repit pour former
les aidants et la demarche Métropole aidante, qui est a
I'époque en frain de naitre, en sont le parfait exemple.

A l'occasion de ce second temps fort ont été abordées,
entre autres, la question de la place des bénévoles, les
solutions numeériques a la disposition des aidants ou en-
core la question du cadre d'intervention du repit.
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Congres 2022: faire émerger
et reconnaitre lcs soins de repit.

GERARD RIBES, PSYCHIATRE ET ANCIEN
PROFESS

X ASSOCIE DE PSYCHOLOGIE
ENT A LELABORATION
S RENCONTRES

CES TROISIEM

Fondation France Répit.

De quelle maniére étes-vous intervenu dans
I'organisation du froisieme congrés de la
Fondation, qui s’est tenu en février 2022?

Gérard Ribes

En tant que membre du Comité exécutif
de la Fondation France Répit et du Conseil
scientifique du troisieme Congres, |'ai partici-
pé activement a I'élaboration de ce congres
mais je ne I'ai pas fait seul, bien au contraire.
C'est un travail collectif de tout un Conseil
scientifique composé de nombreux experts
issus de disciplines diverses. Une fois les
orientations définies, j'ai apporté mon exper-
tise personnelle, nofamment sur les sujefs
qui touchent au grand age, mais aussi en se-
lectionnant les intervenants, que je connais-
sais par ailleurs grace a mon expeéerience
universitaire passee.

FFR. Ce troisieme congrés aborde une theé-
matique différente par rapport aux deux
premiers. Laquelle?

GR

Cefte fois, nous avons souhaité aborder de
front la question des soins de repit. Que sont-
ils? Comment les présenter? Comment les
faire reconnaitre et entrer pleinement dans
I'offre de soins et d'accompagnement? C'est
inféressant parce que nous sommes encore
dans la construction, en frain d'imaginer de
nouvelles pratiques dans ce tiers lieu qu'est
la Maison de repit. Ce n'est ni un hépital ni un
domicile. D'autres visions, d'autfres représen-
tations, d'autres pratiques doivent a présent
se developper. Elles vont étre au coeur de ce
froisieme congres.

FFR. Pourquoi ce rendez-vous est-ilimportant?

GR

Ce rendez-vous est d'abord essentiel pour aler-
fer notfre société afin qu'elle soit davantage en
situation de vigilance vis-a-vis des proches ai-
dants. Il permettra également a des acteurs is-
sus d'horizons différents, professionnels de san-
fé, gestionnaires d'établissements, associations
de patients ef d'aidants, collectivités et services
de I'Etat, de se rencontrer, et de dialoguer pour
mieux se connaitre et se comprendre, ef pour
developper ensemble des offres de répit répon-
dant aux besoins des territoires. Il a, enfin, un role
de soufien a linnovation, en permettant a des
porteurs de projets d'éfre repéres et de frouver
les moyens de leur realisation.
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Le répit vise a soutenir et accompagner les personnes malades, en situation
de handicap ou de dépendance et leurs proches aidants.

Méme s'il n'est pas toujours conscientisé ou exprimé, le répit représente
un besoin naturel, qui doit s'inscrire pleinement dans les parcours de soins
et d'accompagnement de la dyade aidant-aidé.

Il permet d’'élaborer et de mettre en ceuvre, avec les personnes, des réponses
adaptées a la diversité des situations et a leur évolution dans le temps.

©
e repif
peut

representer
a la fols

Un temps
de rupture dans
un quotidien
devenu éprouvant

Il peut étre organisé au sein
d’'un lieu de répit, d'un établis-
sement d'accueil temporaire,
d’'accueil de jour, ou facilité
par la présence d'un aidant
professionnel ou bénévole

au domicile.

Le repit permet de prevenir
ou de soulager un quofidien

que la lourdeur ou la roufine

de la prise en charge onf rendu
trop difficile. Il contribue au
ressourcement, au bien-étre et a
l'aufonomie, de l'aidant comme
de la personne accompagnee.
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Une démarche
d'accompagnement
systémique, globale

et continue

Réalisée par une équipe pluripro-
fessionnelle, cefte demarche vise
a analyser les situations d'aide de
facon systémique (aidants, aides,
soignants), globale (médicale, psy-
chologique, sociale) et continue
(réévaluations régulieres).

Elle permet d'identifier les res-
sources mobilisees, de valoriser
le role des proches aidants et |a
dimension positive de la situation
d'aide, mais aussi de faciliter une
prise de distance nécessaire

et de prévenir ou corriger

les facteurs pouvant conduire

a un épuisement.

Les modalites de soutien ef
d'accompagnement décidées
avec les personnes et mises en
ceuvre a lissue de cette demarche
visent ainsi a créer ou preserver
les condifions d'un accompagne-
ment soutenable pour la dyade
aidant-aide.

Vers des soins de répit

L'occasion
d'interroger le
sens d'une vie

bouleversée

Le répit offre une occasion
d'interroger le sens —enfendu

a la fois comme direction ef
signification - d'une existence
fragilisée ou menacée, et de
laisser place aux questionnements
intimes ou existentiels.

Il doit permettre a chacun d'étre
accompagne avec humanite et
dignité dans son parcours de vie.

Les «soins de répit»
se situent a l'intersection
de ces trois dimensions.
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Interview de Christelle Gesler 138




PERSPECTIVES
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Christelle
Gesler
INTER |



My De
S e Christelle Gesler
- - Ancienne aidante elle-méme,
- - Christelle Gesler a mis sa connais-
- - sance des acteurs du territoire et sa
- D - force de conviction au service du
T AR projet des 2013. Le Comité exécutif
I'a élue en 2020 presidente de la
Fondation France Repit.
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parce que nos propositions etaient inno-
vantes sur la problematique émergente du
repit et que nous avions dés 2013 I'ambition
d'essaimer dans fouftes les regions-alors
méme que le premier coup de pioche n'a eté
donné qu'en 2017!

FFR. Laréplication est aujourd’hui quelque
chose qui se dessine ?

CG

Oui. Ce que nous avons observe en Rho-
ne-Alpes, sur un dixieme du ferritoire natio-
nal, est représentatif du territoire national.
Sur huit ou dix millions d'aidants en France,
sans doufe deux millions de personnes
s'épuisent et vivent seules une extréme dif-
ficulté matérielle et psychologique. Parfout,
la reponse demande a étre adaptée, et elle
n'est pas hors de portee.

Dupliquer ce qui a été realise a Lyon est
dans l'interét des Metropoles, du systeme de
sante et de nofre intérét a fous.

En ile-de-France, une deuxiéme Maison de
répit devrait ouvrir fin 2024. C'est un projet
sur les mémes principes que celui de Lyon,
avec en plus une dimension intergénéra-
tionnelle, puisqu'il accueillera aussi les plus
de 60 ans. Nous avons pu avancer grace a
un partenariat avec I'AP-HP [Assistance pu-
blique-Hoépitaux de Parisl, le groupe UGECAM
et PALIPED, une structure de soins palliatifs
pediatriques. Le Conseil départemental des

Hauts-de-Seine a mis a disposition un terrain
de 4000 m? au centre de Boulogne-Billancourt.
Le mécenat nous permet d'investir 8,4 millions
et l'agence Patriarche y a congcu, comme
a Lyon, un fres beau batiment de 3000 m2,
avec de larges espaces exterieurs, qui don-
neront les possibilités et I'ambiance chaleu-
reuse que nous souhaitons.

FFR. Bient6t deux Maisons de répit,
et ensuite ?

CG

Nous souhaitons diffuser les lecons de
nofre expérience lyonnaise pour contribuer
a une dynamique beaucoup plus large. Le
lancement en octobre 2019 de la strategie
nationale de soutien et de mobilisation « Agir
pour les aidants» a donné un cadre de ré-
férence pour une politique de soutien aux
proches aidants, qui a apporté de véritables
progres dans la reponse aux besoins quo-
tidiens des proches aidants. Par rapport a
2012, nous avons inconfestablement en 2022
une offre de repit mieux éfoffée, mais elle est
encore inegale et insuffisante.

La politique nationale de soufien aux
proches aidants s'attache surtout a 'accom-
pagnement de la dyade aidant-aide. Les
solufions proposees apportent un soutien
indispensable grace a de ['héebergement,
des lieux d'accueil temporaire, des lieux
de vacances pour les familles, des relais a



domicile. On trouve aussi des plateformes
et des lieux d'information, d'orientation et
d'echanges qui se développent depuis plu-
sieurs annees dans les ferritoires. Loffre de
repit, malgré cette diversite, n'est cepen-
dant pas a la mesure des besoins exprimes
par les familles, en partficulier dans la di-
mension d'accompagnement des proches
aidants eux-mémes. Or, notre experience
originale nous permet précisement d'ana-
lyser ce besoin de soins de répit pour
les aidants.

Par ailleurs, si de nombreux projets se
developpent dans les territoires, a linitia-
tive de soignants ou d'acteurs associafifs,
nous observons qu'ils peinent souvent a
se concreétiser. Il leur manque un cadre ju-
ridique adapté, mais aussi un réeférentiel
de pratiques, de formations et d'appui a la
conduite de projets. Sur ces points egale-
ment, Nous pensons avoir avance, dans le
laboratoire lyonnais, et disposer de resultats
inferessants a parfager.

FFR. Quelles sontvos propositions pour ren-
forcer la dynamique a I'ceuvre en France ?

CG

Nos propositions s'inscrivent dans les poli-
tiques de developpement des solutions de
répit et d'accompagnement des proches
aidants dans la perspective d'un plan 2022-
2026, qui prolongerait les actions de la
strategie nationale «Agir pour les aidants»,

Un referentiel HAS [Haute Autorité de santél
des solutions de repit et d'accompagnement
nous semble necessaire. Définir un socle
commun, avec des objectifs, le contenu de
l'offre, les criteres d'inclusion, les modalités
d'action, I'évaluation, etc., cela donnerait
un cadre de reference, indispensable. Les
projets actuels et futurs pourraient s'y refée-
rer pour se développer de facon cohérente
et pour apporter une equite territoriale qui
n'est pas encore assuree. Une mission a
ete confiée dans cefte optique a la Haute
Autorité de santé pour 2022 par la secréetaire
d'Etat auprés du Premier ministre en charge
des Personnes handicapées. Nous souhai-
tons que ce référentiel integre la notfion de
répift sous tous ses aspects.

Pour que, sur cette base, les Maisons de repif
puissent concretement se développer, nous
proposons aussi la creation d'un cadre juri-
dique adapte.

Il s'agirait de creer une nouvelle catégorie
d'établissements medico-sociaux dediee
au repit et a 'accompagnement des aidants,
au croisement du medico-social et du sani-
taire. Ces Maisons disposeraient de finan-
cements dediés sur la base de la prise en
charge de l'aide (quels que soient son age
ou sa situation de santé et sans obligation
d'orientation MDPH) [Maison départementale
des personnes handicapées] mais aussi de
l'accueil et de l'accompagnement des ai-
dants, portées par des equipes mobiles.
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- «Notre objectif est un réseau structurant
= de 13 Maisons de répit, une dans chacune
o des régions francaises, ainsi que dans les
- ’ collectivités et territoires d’Outre-mer. »
. A NN
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Remercliements

La Fondation France Répit remercie toutes celles
et fous ceux qui ont contribué, depuis 2012, a la
realisation de ses projets: responsables poli-
fiques, administrations centrale et regionale,
professionnels de santé, acteurs du monde
medico-social, chercheurs et universitaires, as-
sociations de patients et d'aidants, entfreprises,
fondations et associations, salaries et bénevoles,
soufiens, simples partficuliers.

lls sont cités au fil de I'ouvrage mais I'exhaustivi-
té en la matiére est presque impossible, tant fut
large et diverse la mobilisation qui s'est dévelop-
pée au fil de ces dix premieres années. Chacun
et chacune se reconnaitra et sait combien nous
lui sommes redevables de son engagement et
de son aide précieuse.







Vers des soins de répit

Depuis pres de dix ans, la Fondation France Répit développe des solutions
innovantes de répit et de soutien aux proches aidants de personnes malades,
handicapées ou agees. Un engagement qui s'est concrétisé en 2018 par
l'ouverture de la premiere Maison de répit francaise, associee

a une equipe mobile d'accompagnement, mais aussi par le développement
d'une demarche collective Métropole aidante, qui fait aujourd'hui de Lyon

un «territoire aidant ».

Des premieres initiatives encadrées par un important programme scientifique,
autour de la recherche clinique et medico-économique, de l'enseignement
universitaire et des congres francophones.

Petit a petit, le concept de soins de répit prend corps et leurs pratiques
se structurent, visant a mieux connaitre, accompagner et soutenir les
personnes en situation d'aide, en parfaite cohérence avec la stratégie
nationale de mobilisation et de soutien «Agir pour les aidants» lancee
par le Gouvernement francais en 2019.

Au moment ou la Fondation France Repit s'appréte a déployer son action
sur le territoire national, cet ouvrage collectif est I'occasion de faire le point
sur les avancees recentes, de questionner notre capacite a nous saisir

de cet enjeu essentiel de sante et de sociéte, et d'esquisser de nouvelles
voies permettant le développement structureé des solutions de soutien
aux proches aidants.

Ouvrage collectif sous la direction d'Henri de Rohan-Chabot,
fondateur et délegue général de la Fondation France Répit.

Fondation France Répit
43, avenue du 11 novembre 1918
69160 Tassin-la-Demi-Lune
14660311 15€

www.france-repit.fr 9l 782958



