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En tant qu’équipe mobile de
gériatrie du centre hospitalier de la
Côte Basque à Bayonne, nous rece-
vons chaque jour des personnes
confrontées à un diagnostic de la
maladie d’Alzheimer, soit dans la
consultation gériatrique soit dans la
consultation d’aide aux aidants. Nous
nous trouvons face à des situations
de non-acceptation de propositions
de projets d’aide ou de devenir. Notre
expérience à la fois intra hospitalière,
à domicile, en SSR et en EHPAD,
nous a conduit à tenter de changer
notre regard sur ces situations de
blocage afin de permettre un accès
à une prise en charge adaptée, limi-
ter l’épuisement des aidants et évi-
ter la maltraitance.

Durant l’année 2008, l’équipe s’est
composée d’un médecin gériatre et
thérapeute familial à plein temps,
responsable de structure, Edouard
Zapata qui a en charge les consulta-
tions externes de gériatrie, les
demandes extra hospitalières et des
consultations systémiques d’aide aux
aidants familiaux. Un médecin
gériatre, à mi-temps qui a en charge
les demandes intra hospitalières.
Une infirmière et une psychologue
travaillent toutes les deux avec les
médecins dans le cadre des évalua-
tions gérontologiques. La secrétaire
à temps plein est en charge de cen-
traliser les demandes, organiser les
consultations et gérer la dactylogra-
phie et la transmission des synthèses

des évaluations. Et Céline Paris,
assistante sociale et thérapeute fami-
lial à mi-temps rencontre l’ensemble
des structures participant au main-
tien à domicile et à l’hébergement
des personnes âgées sur le territoire
d’intervention, participe à des éva-
luations gérontologiques dans des
situations d’exposition à la maltrai-
tance et reçoit des familles dans le
cadre de la consultation systémique
d’aide aux aidants.

En 2008, 221 entretiens ont été
réalisés dans la consultation d’aide
aux aidants, 230 consultations géria-
triques ont eu lieu, 243 évaluations
intra hospitalières ont été pratiquées
et 154 évaluations à l’extra hospita-
lier. L’équipe mobile de gériatrie
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existe à Bayonne depuis 2003. Par
mission, une équipe mobile de géria-
trie n’a pas pour objectif de réaliser
des consultations d’aide aux aidants.
Elle a développé en son sein cette
consultation en partant du constat
suivant : travailler sur des plans
d’aide ou des projets de vie sans
comprendre le déséquilibre que cela
pouvait provoquer chez certaines
familles, correspond à ne pas per-
mettre à certains malades et leurs
familles d’accéder aux soins et aux
aides dont ils ont besoin.

Dans ce contexte, l’un des méde-
cins et l’assistante sociale se sont
formés durant 4 ans à la thérapie
familiale systémique à l’Institut
d’Etudes Systémiques. Cette orien-
tation nous a permis d’envisager
d’autres hypothèses face à des situa-
tions de blocage. Ces situations de
blocage étaient à l’origine de
demande d’hospitalisation en raison
d’un déséquilibre de l’homéostasie
aidant aidé en alléguant un motif de
troubles de comportement.

INTRODUCTION
Cette consultation s’inscrit autour

du sens des différents dispositifs pour
le malade et sa famille ou son entou-
rage. Il semble, aujourd’hui, impor-
tant dans certaines situations de pou-
voir offrir une passerelle entre un
diagnostic de maladie d’Alzheimer,
les besoins d’aide pour le malade et
sa famille pour permettre l’accep-
tation de ces aides. Quand l’ensemble
de ces données ne remet pas en
cause la place de chacun et l’orga-
nisation familiale, les plans d’aide
sont acceptés et permettent une prise
en charge adaptée du malade et un
soulagement pour la famille.

L’aide aux aidants dans cette
perspective, s’appuie sur un accom-
pagnement autour de la connais-
sance de la maladie, ses consé-
quences et les ressentis de chacun
des individus y étant confronté.

Au contraire quand le diagnostic
de la maladie est annoncé et qu’elle
impose l’introduction d’aides exté-
rieures à la famille au domicile ou
qu’elle oblige à réfléchir à une entrée
en EHPAD, le malade, l’un ou plu-
sieurs membres de la famille peu-

vent soit mettre en échec les diffé-
rentes propositions, soit être dans le
refus de toute proposition. [1]

Cette situation est bien souvent
mal vécue par les acteurs de soins
et d’aide. Ils peuvent ressentir cette
infaisabilité comme une non-recon-
naissance de leurs compétences et
un comportement inadapté du
malade et de sa famille. [2]

LES OBJECTIFS 
D’UNE CONSULTATION 
SYSTÉMIQUE D’AIDE 
AUX AIDANTS

Cette consultation est ouverte à
l’ensemble des services gériatriques:
court séjour, SSR, EHPAD et long
séjour. Dans tous ces services, se
pose la question de la place de la
maladie dans le système familial.
Heureusement dans biens des cas,
la famille trouve sa propre adapta-
tion pour s’organiser et prendre en
charge tant le malade que la place
de la maladie dans son organisation.

Pour autant, il existe d’autres
familles où au sein desquelles la
maladie vient questionner l’équilibre
familial, que l’on nomme homéosta-
sie en systémique. Elle transforme
les enfants en parents de leurs
parents, des filles en épouses, des
petits enfants en enfants… le cham-
boulement est tel que la famille, mal-
gré toutes ses compétences, n’arrive
plus à s’organiser et cette confusion
environnementale aggrave souvent
la propre confusion du malade. Ce
dernier est alors vécu comme encore
plus difficile à prendre en charge par
sa famille. Et malgré tout, toute inter-
vention extérieure est vécue comme
une intrusion et une souffrance. Il
devient donc impossible pour la
famille d’envisager un projet de soins
ou de devenir. Ce travail autour du
projet n’est pas accessible à la
famille. Elle se trouve dans l’incapa-
cité à ce moment là de se position-
ner dans un choix en termes de
risque et, de bénéfice, tant pour le
patient désigné que pour elle-même.

L’implication dans les services est
diverse: demande d’hospitalisation
en urgence du fait de l’épuisement
de l’aidant familial, impossibilité de
faire sortir un patient du service de

SSR car la famille déclare ne pas
pouvoir le reprendre et en même
temps affirme ne pas pouvoir envi-
sager une entrée en EHPAD. L’ur-
gence de la situation engendre des
troubles du comportement impor-
tants du résidant mettant le person-
nel soignant en difficultés et entraî-
nant un conflit avec la famille,
l’illustration par des cas cliniques ne
manque pas.

Dans chacune de ces situations,
il est important de garder en
mémoire que l’ensemble des soi-
gnants et aidants familiaux ont leurs
propres stratégies. Ces stratégies
ont été proposées avec légitimité
pour ceux qui en sont à l’origine, mais
elles ne font pas sens pour le malade
et/ou sa famille. Il n’existe pas de bon
ou de mauvais plan d’aide ou d’orien-
tation. Il ne peut exister et être viable
qu’à partir du moment où il est une
co-construction entre le malade, la
famille et l’équipe de professionnels
qui va intervenir. Les professionnels
doivent pouvoir comprendre quel
sens un plan d’aide ou une orienta-
tion a pour le malade et sa famille et
pourquoi il est accepté. Cette accep-
tation est dans la majeure partie des
cas un non-choix. Il doit donc exister
un temps de cheminement pour la
famille afin qu’elle soit porteuse et
actrice de la démarche.

La consultation d’aide aux aidants
s’inscrit dans cette co-construction
qui passe par une compréhension de
la place de chacun à la fois dans la
famille et dans la mise en place d’un
plan d’aide ou d’une orientation. Les
acteurs professionnels du plan d’aide
ne peuvent pas aider la famille à par-
courir ce chemin pour arriver à une
passerelle et accepter un plan d’aide
ou une orientation. Cette impossi-
bilité est liée à leur implication
directe dans le plan d’aide ou dans
la prise en charge. Ils font partie du
système qui se construit avec la
famille.

Les refus des familles d’accepter
le plan d’aide proposé ou l’orienta-
tion n’est pas lié à une mauvaise
volonté de leur part. Il est le fait de
leur compétence à se protéger des
conflits familiaux ou d’événements
traumatiques.
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LA SYSTÉMIQUE DANS 
UNE CONSULTATION D’AIDE
AUX AIDANTS

Thierry Durand écrit: «ainsi donc,
la maladie d’Alzheimer n’est ni l’af-
faire d’une personne, ni celle de deux,
mais bien celle de tout un système
familial.». [3]

Ainsi, il est nécessaire de penser
l’aide dans la maladie d’Alzheimer
comme une aide qui doit répondre
à toute la famille, et non au malade
et celui qui serait désigné comme
l’aidant. La difficulté, pour nous soi-
gnants, est d’être confrontée à plu-
sieurs regards en même temps.
Cette position nous déséquilibre dans
notre force à proposer le bon plan
d’aide. Avant tout, il ne faut pas oublié
que nous sommes dans des fonc-
tions de soins pour apporter de l’aide
aux autres et une aide que nous
avons jugé bonne. Alors, comment
pouvons-nous comprendre qu’elle
soit refusée?

Si nous tentons de réfléchir en
termes de système, nous pouvons
nous appuyer sur les travaux de
Robert Neuburger [5]: avant de ten-
ter d’aider quelqu’un, il est néces-
saire de se poser trois questions:
• Qui allègue la demande?
• Qui porte la souffrance?
• Qui porte le symptôme?

Peut-être, ainsi, pouvons-nous
éviter de nous jeter dans une propo-
sition d’aide immédiate qui nous
demandera beaucoup d’énergie et
qui risque d’être confrontée à un
refus, si ces questions ne sont pas
posées au préalable.

En thérapie familiale systémique,
il est toujours nécessaire de prendre
un temps pour tenter de comprendre
quel est le sens du symptôme dans
cette famille et comment chaque
membre de la famille pense que les
autres membres ont compris ce
symptôme. Ce questionnement peut
permettre de se représenter la place
de chacun dans sa famille, et aussi
comment chacun imagine être perçu
par les autres.

Ce regard sur les situations a
toute sa pertinence face à des
familles à transaction alzheimérienne
où la maladie d’Alzheimer peut être

comprise comme le symptôme d’une
relation indéfinissable entre deux
membres d’une famille: les membres
d’un couple, un père et une fille ou
une mère et un fils,… Cette lecture
s’appuie sur les travaux de Mara Sel-
vini et l’équipe de Milan [6] [7] dans
les années 70 sur les familles à tran-
saction schizophrénique: «Elle nous
a conduits à formuler l’hypothèse que
ce type de famille est un groupe natu-
rel régi par une symétrie excessive
au point de n’être pas évocable et
donc occulte.». Face à ces jeux rela-
tionnels, toute proposition d’aide ne
pourra qu’être utilisée pour faire vivre
les jeux relationnels, tout en étant
invalidée par la famille. Le risque de
l’acceptation d’un plan d’aide serait,
alors d’admettre que la relation
puisse être définie.

Si la maladie d’Alzheimer est lue
comme un moyen pour un membre
de la famille de montrer sa souf-
france d’être pris dans des jeux indé-
finissables, tout en reconnaissant à
la famille la compétence de se pro-
téger d’une intervention extérieure,
alors seulement il sera peut être pos-
sible d’envisager une réflexion autour
d’un projet de devenir pour le patient
désigné comme malade. Faute de
cette approche, ces familles sollici-
tent sans cesse de l’aide dans l’ur-
gence, mais rejettent toute propo-
sition. Les soignants se sentent
désemparés et les patients sont à
chaque tentative un peu plus déso-
rientés. Cette lecture est rendue pos-
sible par l’utilisation de la notion de
circularité dans les entretiens de la
consultation systémique d’aide aux
aidants. L’idée est de solliciter l’indi-
vidu sur ce qu’il pense qu’un membre
de la famille pense ou ressent par
rapport au syndrome évoqué par
celui qui a fait la demande d’aide.
Cette notion de circularité permet de
ne pas se focaliser que sur la mala-
die d’Alzheimer en ouvrant les entre-
tiens sur l’impact du changement
dans cette famille et cela pour
chaque membre de la famille.

Cette pratique est souvent l’oc-
casion d’aborder la famille sous son
aspect transgénérationnel, et de per-
mettre de parler des parents voir
grands-parents, enfants et petits-

enfants. Il est toujours question de
la place de chacun et surtout du
regard que les autres ont de la place
que chacun occupe. [8]

Ce tours rapide en systémique est
le moyen d’exprimer la notion qui
semble la plus importante et perti-
nente dans le cadre des consulta-
tions systémiques d’aide aux aidants:
l’idée du possible face à cette mala-
die qui a de toute façon un effet de
sidération et qui reste une patholo-
gie palliative, c’est-à-dire une patho-
logie pour laquelle il n’existe pas de
traitement.

LES MODALITÉS 
D’INTERVENTION D’UNE
ÉQUIPE DE CONSULTATION
SYSTÉMIQUE D’AIDE 
AUX AIDANTS

Cette équipe est une structure du
pôle de gériatrie. Elle a un fonction-
nement transversal dans la mesure
où elle peut être interpelée par l’en-
semble des services du pôle.

Elle est sollicitée directement par
les familles, par les personnels soi-
gnants des différents services hos-
pitaliers et par les professionnels
participant au maintien à domicile.

Elle travaille en collaboration avec
l’équipe mobile de gériatrie qui inter-
vient dans le cadre d’évaluations
gérontologiques. La consultation sys-
témique d’aide aux aidants pourra
être un relais pour l’équipe mobile
de gériatrie afin d’orienter des
familles qui souhaitent échanger
autour de la place de la maladie
d’Alzheimer dans leur système fami-
lial. Cette équipe de consultation sys-
témique peut, à leur demande,
accompagner les familles dans la
verbalisation de leurs représenta-
tions de la maladie et de la prise en
charge du patient par les équipes soi-
gnantes ou les services de maintien
à domicile. Cette démarche peut per-
mettre une meilleure compréhen-
sion des attentes des uns et des
autres, et donc apporter un mieux
être au malade.

Chaque consultation est assurée
par un ou deux thérapeutes. Elle
dure environ 50 minutes et est sui-
vie d’un temps d’hypothétisation de
10 minutes. Au cours de ces entre-
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tiens, on rencontre l’ensemble des
membres de la famille qui se sen-
tent impliqués par la situation.

En dehors des plages de rendez-
vous, l’équipe a des temps d’échange
sur les différents situations cliniques.

CONCLUSION
Cette consultation systémique

d’aide aux aidants a une fonction de
passeur et de lien pour accompagner
le malade et sa famille au cours de
l’évolution de la maladie: du diagnos-

tic à la fin de vie. Elle est, également,
un relais pour les professionnels des
différentes structures de soins en
leur permettant d’offrir aux familles
un lieu de parole dissocié du lieu de
prise en charge du patient. 
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