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1. INTRODUCTION
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Depuis I’'émergence de maladies chroniques telle que la maladie d’Alzheimer, I'aidant
naturel devient un acteur indispensable au sein de la relation médecin-malade. Cette
personne est désignée sous différents termes : famille, proche ou aidant (qu’il soit qualifié
de naturel, de familial ou d’informel). La Haute Autorité de Santé (HAS) a récemment défini
son role en tant que personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour
partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage pour les activités de la
vie quotidienne [1]. Ce role, parfois sous-valorisé, a longtemps été considéré comme un
devoir envers le malade. Aujourd’hui, avec le vieillissement de la population, les progrés de
la médecine, la généralisation du maintien a domicile et les questions relatives aux dépenses
de santé, on redécouvre, dans tous les domaines de santé, ce tiers dont 'immense mérite

est son apparente gratuité et plasticité [2].

En soins palliatifs, la grande majorité des patients souhaite rester a domicile le plus
longtemps possible et méme y mourir [3]. Ce projet n’est envisageable que si la personne est
bien entourée. Comme le dit Marie de Hennezel dans son rapport de mission au ministre de
la santé d’octobre 2003 [4], "sans les familles, rien n’est possible". Cependant, ce role
devient compliqué et le fardeau plus lourd lorsque la permanence des soins repose en
grande partie sur I'’engagement des familles, qu’il s’agisse des soins de confort ou d’autres

traitements [5] .

Depuis les années 2000, de nombreuses études s’intéressent a cet aidant naturel. Elles
constatent que la dispensation de soins envers un proche procure un sentiment de
satisfaction. En revanche, elles démontrent que les aidants présentent un niveau de stress
supérieur a la population générale, entrainant un risque accru de dépression, de probléemes
de santé et une augmentation de leur taux de mortalité [6]. Ce stress est d’autant plus
présent dans le domaine des soins palliatifs ou les soins apportés au malade sont associés a
la mort imminente d’'un étre cher. Il est donc essentiel de les aider dans leurs taches
guotidiennes auprés de leur proche. Rappelons qu’un des objectifs premiers des soins
palliatifs, cité dans la circulaire Laroque de 1986, est de seconder les familles dans
I'accompagnement en fin de vie. L'Organisation Mondiale de la Santé a également inclus la

santé et le bien-étre des membres de la famille [...] dans son concept de soins palliatifs [7].

Connaitre les attentes des aidants est donc un objectif commun a de nombreuses études

dont celle d’"Haude Lasserre menée aupres de 15 personnes apres le déces d’un proche [8].
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Dans ce travail, point de départ de notre réflexion, la formation des aidants est une des

pistes évoquées pour les aider dans 'accompagnement de leur proche a domicile.

Nous avons donc réalisé une étude quantitative aupres d’aidants de patients en
hospitalisation a domicile pour des soins palliatifs, décédés en 2011. Notre objectif principal
était d’évaluer l'intérét qu’ils auraient eu pour une ou des formations spécifiques lors de
I'accompagnement de leur proche. Les objectifs secondaires étaient d’en préciser les
modalités souhaitées par ces aidants et de tenter de définir un profil d’aidant particulier

souhaitant ces formations.

Apres avoir exposé la situation actuelle de I'aidant naturel au niveau juridique, social et
économique et précisé les conséquences de son role, nous décrirons les formations
existantes actuellement dans la littérature. Ensuite, nous présenterons notre étude avec ses
résultats. Enfin nous confronterons nos données a celle de la littérature sur ce sujet, avant

de conclure.
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2. CONTEXTE
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2.1. Terminologie

Dans la littérature anglo-saxonne, le terme « aidant » (caregiver) est largement utilisé.
L'aidant naturel peut étre un membre de la famille, un ami, un conjoint, un groupe, ou
encore une personne clé, désignée activement par la personne souffrante. Sa place d’aidant
émerge toujours d’une relation préexistante entre lui-méme et le malade. Il n'est pas
considéré comme un professionnel de santé par le corps médical. Il est pourtant lié et

impliqué, souvent par I'affect, dans le vécu de la maladie du patient.

2.2. Epidémiologie

En France, la population d’aidants ne cesse d’augmenter. Dans son rapport paru en avril
2012 [9], la Caisse Nationale pour la Solidarité et I’Autonomie (CNSA) estime a 8,3 millions le
nombre de personnes de 16 ans ou plus qui aident de facon réguliere et a domicile un ou
plusieurs de leurs proches pour raison de santé ou handicap. Ce sont principalement des
membres de la famille (80%) et majoritairement des femmes (de 60% a 70% selon les
sources [9][10]). Il s’agit de personnes trés diverses sur le plan de I'dge, du lien de parenté,

de I'activité professionnelle et de la situation socio-économique.

2.3. Statut

En France, I'aidant n’a pas de véritable statut juridique. Dans la loi de 2002, relative aux
droits des personnes malades, on l'assimile a la personne de confiance [11]. Le terme
d’aidant naturel n’apparait qu’en 2005, dans la loi pour I'égalité des droits et des chances
[12], le désignant comme « la personne qui prend soin, sans rémunération, d’'un membre de
sa famille ou d’un ami choisi par la personne handicapée » pour « réaliser des gestes liés a
des soins prescrits par un médecin ». Cependant, dés 1999, on lui reconnait un role
important, dans le domaine des soins palliatifs, avec la mise en place du congé
d’accompagnement d’une personne en fin de vie [13] dont I'allocation a été créée en 2010

[14], et le décret mis en application en janvier 2011.
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2.4. Role

Malgré leur absence de statut, ressentie parfois comme un manque de reconnaissance, ces
aidants ont un réle crucial. Il varie en fonction de la pathologie du proche et des liens
existants entre 'aidé et I'aidant. Cependant, quelle que soit la maladie, I'investissement
physique et émotionnel de I'aidant est toujours important, voire permanent lorsqu’il vit

aupres du patient.

Cette aide primordiale permet généralement le maintien a domicile souhaité par une
majorité de malades selon I'Union Nationale des Familles (UNAF). Elle est aussi
fondamentale pour le systeme de soins dont les traitements récents et I’évolution de la
politigue de santé ont déplacé les prises en charge de I'hdpital vers le domicile, modifiant

ainsi le role de I'entourage du patient.

De facon schématique, l'aidant apporte 4 grands types d’aides: le soutien moral, la
surveillance, 'aide pour les activités domestiques et enfin |’aide pour la gestion financiere et
administrative. Cependant I'aidant est amené a diversifier son réle. Etant seul en dehors des
passages des soignants, il est dans I'obligation de subvenir aux demandes du patient et

d’accomplir des soins relevant de compétences de professionnels.

Outre ces soins quotidiens et le soutien émotionnel, ces aidants ont un réel impact
économique dans le systeme de soins. lls permettent une prise en charge moins colteuse
qgue celle consistant a rémunérer une intervention professionnelle [15]. Aux Etats-Unis, la
valeur totale des soins informels sans indemnisation représente plus de 2 fois le colt des
services d’infirmieres et de soins a domicile [16] . L'économie réalisée par I'implication de ces
aidants n’a pas été calculée en France. Au vu de leur nombre croissant et de I'investissement
horaire quotidien auprés du malade, ils demeurent la source la plus importante de services

de soins longue durée a domicile [17].

2.5. Impact de la fonction d’aidant sur I'aidant lui méme

Qu’elle découle d’une obligation légale, d’'une proximité physique ou d’un choix, la
prestation de soins transforme inévitablement la vie des aidants. lls sont rarement préparés

(si I'on peut I'étre d’ailleurs) au réle qui leur est attribué. L'impact varie individuellement
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selon la pathologie du patient, la durée de la prise en charge, le lien aidant-aidé et la
personnalité de I'aidant. Parmi les études s’intéressant aux conséquences de la prestation de
soins par I'aidant a son proche malade, on retrouve a la fois des effets positifs et négatifs liés

a cette fonction.

2.5.1. Impact positif
2.5.1.1. Sentiment de valorisation des aidants

Pour qualifier 'accompagnement et les soins qu’ils dispensent a leurs proches, les aidants
évoquent plus facilement leur sentiment de satisfaction que les inconvénients liés a cette

fonction [18].

Dans son enquéte qualitative auprés d’aidants de patients cancéreux ayant débuté les soins
palliatifs a domicile, Hudson montre I'aspect positif de I'accompagnement ressenti par les
aidants [19]. Prendre soin d’un ami ou d’un proche peut étre une activité stimulante et
valorisante. Elle peut mener au resserrement des liens avec la personne aidée et au
développement de nouvelles compétences. Pour certains, elle donne un sens a la vie [17].
Les aidants de patients déments utilisent souvent les notions de satisfaction, de gratification

et de bien-étre pour décrire leur vécu aux cotés de leur proche [20].

2.5.1.2. Travail de prédeuil de I'aidant

Accompagner son proche fait partie de I'ordre des choses et apporte pour I'aidant naturel un

sentiment d’accomplissement indispensable aux jours a venir aprés le décés de I'étre aimé.

L'accompagnement, s’il se passe bien, favorise le travail de prédeuil et prépare au départ de
son proche sans pour autant s’en détacher. Cette hypothése a été confirmée par Michele
Baussant, psychologue : « si ceux qui continuent de vivre ont le sentiment que celui qui est
mort a été bien soigné et n’a ni trop souffert ni été trop angoissé, alors ils pourront élaborer
des souvenirs qui leur permettront d’accepter la séparation. Leur deuil ne sera pas
«anormalement» pénible (ni pathologique, ni compliqué), la culpabilité ne les envahira pas

trop » [21].
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Janine Pillot, psychologue, a beaucoup étudié les réactions des familles confrontées a
I’'accompagnement de malades en fin de vie [22]. Elle désigne, sous ce terme de prédeuil, le
travail psychologique réalisé avant le déces. Il s’agit du travail que les familles doivent
entreprendre lorsqu’elles affrontent et intégrent les pertes partielles dues a la maladie : la
perte de I'image de I'autre tel qu’on I'a connu ou aimé, la perte des réles qu’il a joué et ne
jouera plus, la perte de la vie commune et enfin le renoncement a un avenir commun. C'est
un processus délicat dans lequel on demande aux familles de rester disponibles, de s’investir
au moment présent et de garder I'espoir tout en prenant en compte I’évolution de la

maladie au jour le jour [23].

Cela rejoint I'expérience du Dr Marie Sylvie Richard [24], qui encourage les familles a
s’occuper de leur proche malade, autant que faire se peut, afin d’éviter le désinvestissement
dans la relation. Ce désinvestissement est un mécanisme de défense de l'aidant qui se
protege en mettant le patient a distance. Il correspond a ce que les psychologues et
psychiatres appellent le deuil anticipé qui expose, aprés le décés du proche, au deuil

compliqué ou pathologique [25].

2.5.2. Impact négatif

En parallele des effets bénéfiques, il est prouvé que le« poids » de la prise en charge ou
« fardeau » (burden dans la littérature anglo-saxonne)[26], entraine des conséquences
négatives sur la santé physique et mentale des aidants. Grace aux mesures de qualité de vie,
Pascal Antoine explique que le concept de fardeau a été scindé en deux composantes [20] :
d’une part le fardeau « objectif », correspondant aux conséquences négatives mesurables
objectivement et d’autre part le fardeau « subjectif », correspondant au sentiment de géne
ou de surcharge dont l'aidant fait I'expérience pendant la période de soutien. Ce dernier est
souvent moins apparent et plus difficile a évaluer car il regroupe les réactions émotionnelles

de I'aidant comme l'inquiétude, I'anxiété ou la frustration face au fardeau objectif [2].

Ces problemes de santé ont des conséquences directes sur le patient. Lorsque le « fardeau »
est trop lourd pour I'aidant, il induit directement une baisse de qualité de vie du patient [26],

se manifestant par I'augmentation de l'intensité de ses symptomes et de ses troubles de
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I"'humeur [27]. Cela aboutit parfois a I’hospitalisation du patient pour aggravation de sa

pathologie et/ou pour le répit de I'aidant.

2.5.2.1. Impact sur la santé psychologique

Une méta-analyse de 84 études a été réalisée sur le « fardeau » des aidants a travers tous
types de maladies chroniques[28]. Elle a montré que les aidants naturels présentaient des
niveaux plus élevés de stress et de dépression que la population générale. Dans le domaine
des soins palliatifs, 84% d’aidants naturels inclus dans une étude déclarent un niveau
d’anxiété supérieur a la normale [29]. Dans un de ses nombreux articles sur le sujet [30],
Harding constate que les aidants de patients en soins palliatifs ont des niveaux plus élevés
de stress et de besoins non satisfaits que les proches de malade ayant un cancer. Il explique
cela par le grand nombre de taches auxquelles ils doivent faire face, I'importance du temps
de présence aux cbtés de leur proche et la pression émotionnelle induite par la mort
imminente et certaine de ce dernier. L’anxiété et le stress de I'aidant sont d’ailleurs une des

premieres causes d’admissions non programmeées des patients [31] en milieu hospitalier.

Plusieurs mécanismes peuvent expliquer cet impact psychologique. La souffrance de
I'annonce d’'une maladie grave va ainsi entrainer des réactions émotionnelles et défensives
sur I’entourage, semblables a celles qu’Elisabeth Kubler-Ross a observées chez les malades
eux-mémes (sidération/dénégation, colére, marchandage, tristesse/dépression, acceptation)
[32]. Et comme le décrit Janine Pilot [33], les roles sont modifiés, tant au plan matériel que
symbolique : «[...] par exemple, dans un mouvement de régression, le malade demande a
ses proches des soins de maternage ». Les relations et les rapports affectifs vont étre
bouleversés par la crise qui accompagne la maladie, conduisant a des prises de distances,
sources de culpabilité des aidants. Cette crise est génératrice d’angoisses liées aux

représentations de la maladie et au sens qu’elle prend dans I’histoire familiale.

Cette maladie a donc des conséquences psychiques qui atteignent le malade lui-méme mais
aussi chaque membre de son entourage. A cela s’ajoute I'impact sur la santé physique qui

aggrave forcément cette épreuve émotionnelle.
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2.5.2.2. Impact sur la santé physique

Dés 1999, I'étude de Schulz montre qu’étre un aidant, connaissant une pression mentale ou
émotionnelle, est un facteur de risque indépendant de mortalité dans une population
d’aidants agés (> 66 ans) [34]. Par rapport aux non-aidants, il affirme que 63% des aidants
sont plus susceptibles de mourir dans les quatre années suivant le décés comme le

confirment d’autres études [35] [36].

Les symptomes physiques les plus souvent cités dans la littérature par les aidants sont la
fatigue physique (voire I'épuisement) avec troubles du sommeil, les variations de poids avec
troubles alimentaires [8], les douleurs dorsolombaires et les maux imputables au stress

(comme les ulceres gastriques) [17].

Les conséquences du role d’aidant sur la santé s’expliquent par la charge (physique,
affective, matérielle, psychologique) que constitue I'aide, mais aussi par le phénomeéne de
renoncement ou de report de leurs propres soins. Les aidants ont tendance a négliger leur
santé personnelle [1]. Cette négligence n’est pas forcément consciente mais souvent liée a

des contraintes de temps.

2.5.2.3. Isolement social

Un accompagnement de longue durée a également des répercussions sur la vie sociale de
I'aidant. Il doit réaménager sa vie en réduisant ou en arrétant son activité professionnelle,
ses activités « non prioritaires » et son temps de sommeil [9]. Tout est centré sur le malade
surtout en fin de vie : « notre vie s’est arrétée » raconte la fille d’'une patiente dans la these
d’Haude Lasserre [8].Tout cela favorise I'isolement social de I'aidant et diminue sa qualité de

vie.

2.6. Formations existantes

Le role d’aidant comporte plusieurs aspects qu’il convient de prendre en compte. Il est
effectivement indispensable en tant qu’acteur a part entiere dans notre systeme de soins. En

revanche ce réle a des conséquences néfastes sur la santé physique et psychologique du
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binbme aidant-patient. Ce double constat amene progressivement les professionnels de

santé a s’interroger sur les moyens de soutenir et aider les proches.

Dés 2003, dans son rapport au ministre de la santé sur la question de la légalisation de
I'euthanasie [4], Marie de Hennezel préconise la mise en place de formations en soins
palliatifs. Elle expose d’une part des formations destinées aux professionnels de santé,
d’autre part « des formations techniques et psychologiques pour les familles ». Elle décrit
I'inadéquation entre les soins nécessaires pour le patient et les capacités limitées des
aidants, entrainant souvent 'hospitalisation de malades souhaitant rester a domicile. Les
professionnels ont été sensibilisés aux difficultés que rencontrent les aidants lors de
I’'accompagnement de leur proche en fin de vie a domicile. Dans sa conférence de consensus
de 2004, I'HAS et la SFAP (Société Francaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs)
évoque la formation comme « une des conditions de réussite dans la démarche
d’accompagnement » [5]. En février 2010 I'HAS a rédigé des recommandations de bonnes
pratiques pour le suivi des aidants de patients atteints de pathologies d’évolution lente telles
gue la maladie d’Alzheimer, de Parkinson et leurs apparentées [1]. Dans ces différents textes
officiels, on retrouve deux types d’interventions ou formations proposées aux aidants. La
premiére concerne la pathologie du patient et la seconde porte sur le soutien psychologique
de l'aidant. Elles apparaissent également dans le programme de développement des soins
palliatifs 2008-2012 : « Soutien des proches et des aidants, a travers notamment un

accompagnement et des formations aux soins palliatifs » [37].

Aujourd’hui cette réflexion sur la ou les formations des aidants est commune a de nombreux
pays (Canada, Etats-Unis, Angleterre). Les principaux objectifs des différents programmes de

soutien aux aidants retrouvés dans les revues systématiques de la littérature [16][38] sont :

= Réduire les actes de soins réalisés par les aidants pour leur offrir du temps pour eux-

mémes, autrement dit du répit, essentiel afin de prévenir I'épuisement [9].

= Améliorer les stratégies d’adaptation ou d’ajustement (stratégie de coping).
L'enseignement structuré des habiletés d'adaptation doit permettre aux aidants
d’acquérir les compétences nécessaires pour controler des situations stressantes
(coping centré sur le probleme) et/ou gérer les émotions qu’elles génerent (coping

centré sur les émotions) [2]. Ces stratégies doivent évoluer au cours de la prise en
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charge pour suivre la progression du malade et de sa maladie [26]. Cela s’apparente
aux thérapies cognitivo-comportementales. Une formation de ce type, appelé COPE
[6], a déja été évaluée. Elle a permis d’améliorer significativement la qualité de vie

des aidants.

= Améliorer le bien-étre des aidants en leur apportant un soutien psychologique

[39][40][26].

= Améliorer le bien-étre des patients. Selon plusieurs études [27][41][42][43], les
interventions indirectes, dirigées sur le patient, permettent de soutenir les aidants. Il
est important pour I'aidant que son proche malade bénéficie d’une prise en charge
optimale. Il a en effet été démontré que le fardeau de l'aidant (surtout
psychologique) était en lien direct avec la qualité de vie, I'intensité des symptémes et

les troubles d’humeur présentés par le patient lui-méme.

D’autres formations sont a citer pour leur support original et non médical. Il s’agit par
exemple du « thé du vendredi apres-midi », initiative de soignants dans un centre de soins
palliatifs [44], ou de la musicothérapie également évaluée chez les aidants de patients en
soins palliatifs [45]. Elles apportent aux aidants un recul nécessaire pour accompagner leur

proche et semblent bénéfiques.

Néanmoins, plusieurs études [16][46] nous rappellent le nombre limité de travaux portant
sur ce sujet. De plus, la taille réduite des populations étudiées et le manque d’essais
randomisés limitent la puissance de ces études. Malgré tout, dans une revue systématique
de la littérature récente [38], les interventions directes centrées sur l'aidant semblent le
prémunir contre le stress psychologique a court terme. Elles permettent également

d’améliorer sa qualité de vie et ses capacités d’adaptation.
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3. MATERIELS ET METHODES
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3.1. Type d’étude

Nous avons mené une enquéte déclarative auprés d‘aidants naturels de patients décédés en
soins palliatifs a domicile. Le recueil d’informations médicales de chaque patient s’est fait de
maniere rétrospective. Afin d’obtenir les coordonnées des aidants nous avons contacté le
service d’Hospitalisation a Domicile (HAD) du centre hospitalier de Chambéry (73) et celui
du Voironnais (38) dont un tiers environ des patients, pour 'un comme pour l'autre, releve

d’une prise en charge palliative [47].

3.2. Population source et critéres d’inclusion

Ces deux services ont sélectionné les patients selon les critéres suivants :
= Patients décédés en 2011.
= Durée de prise en charge en HAD supérieure a 3 jours.

= Termes : « pathologie a pronostic réservé », « soins palliatifs » ou « soins de confort »

présents dans le dossier médical.

Nous avons ainsi retenu 84 patients dont 25 au service d’"HAD du Voironnais et 59 au service

d’HAD du centre hospitalier de Chambéry.

Pour chacun de ces patients, un contact téléphonique avec le médecin généraliste a permis
de confirmer ou infirmer le nom et les coordonnées de I'aidant principal. Les médecins
étaient donc informés du travail en cours et certains ont méme proposé de prévenir
directement I'aidant concerné. Six dossiers pour lesquels aucun aidant n’était connu, que ce
soit du service d’HAD ou du médecin traitant, ont été exclus. Au total, nous avons inclus 78

aidants dans notre étude.
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3.3. Recueil des données

3.3.1. Recueil

Pour chaque aidant nous avons envoyé par voie postale un courrier unique comportant :

= Une lettre expliquant la méthode et les objectifs de notre étude. Via ce courrier ils
étaient informés qu’ils seraient contactés ultérieurement par téléphone et qu’ils
étaient en droit d’accepter ou de refuser de répondre a notre questionnaire (Annexe

1).

= Notre questionnaire (Annexe 2) afin qu’ils en prennent connaissance avant d’étre

contactés directement par téléphone.

Une semaine environ aprées I'envoi du courrier, les aidants ont été contactés par téléphone
pour recueillir, s’ils le souhaitaient, leurs réponses au questionnaire. Dix aidants ont
renvoyés d’eux méme le questionnaire rempli dont 9 par voie postale et 1 par voie

électronique. Plusieurs relances téléphoniques ont été réalisées.

Le recueil a été fait au cours du mois de juin 2012 pour les aidants relevant de I’"HAD du
Voironnais et au cours des mois de septembre et octobre 2012 pour ceux relevant de I'HAD

du centre hospitalier de Chambéry.

Les données suivantes ont été extraites des dossiers informatiques des services d’"HAD : age
et sexe du patient, durée de prise en charge et lieu de déces. La durée de prise en charge
correspond a la totalité des jours ou le patient a été hospitalisé en HAD parfois sur plusieurs

hospitalisations.

Le diagnostic n’a été connu et associé au questionnaire qu’apres le recueil de données afin

d’éviter les biais lors de la retranscription des réponses par téléphone.
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3.3.2. Questionnaire (Annexe 2)

Le questionnaire a été élaboré a partir d’'une revue narrative de la littérature grace a laquelle

nous avons listé :
. . At
= Les principales conséquences du réle d’aidant.

= Les attentes des aidants les plus souvent mentionnées, notamment dans les études

gualitatives.
= Les formations déja existantes avec pour certaines leurs évaluations.

Les items du questionnaire ont été revus par le Professeur Guillemette Laval, directrice de ce
travail et responsable de la Clinique de soins palliatifs et de coordination en soins de support
du CHU de Grenoble, et par le Professeur José Labarere, médecin en santé publique a I'Unité

d’Evaluation Médicale du CHU de Grenoble.
Les données recueillies portaient sur :
= Les caractéristiques sociodémographiques des patients et des aidants.
= |’évaluation des aides a domicile.
= |’évaluation de la participation de I’aidant aux soins pendant la prise en charge.

= |’évaluation de I'impact sur I'aidant de la prise en charge et les attentes exprimées
par les aidants. Nous avons recherché la présence de difficultés financieres dans ce

cadre la.
= Les formations proposées et souhaitées par les aidants.
= Les modalités souhaitées pour ces formations.

= Les bénéfices de ces formations estimés par les aidants.
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3.3.3. Formations proposées

Trois types de formations pouvaient répondre a la majorité des attentes exprimées par les

aidants dans les études qualitatives :

= |Laformation concernant la pathologie.

= Laformation théorique et pratique aux soins dispensés au patient (« savoir faire »).

= Laformation a I'accompagnement (« savoir étre »).

3.4. Modalité de traitement des données

Les variables qualitatives ont été décrites par les fréquences et les proportions.

Les variables quantitatives ont été décrites par la médiane, le minimum et maximum.

Les comparaisons entre le groupe des aidants souhaitant au moins une formation et celui ne

souhaitant aucune formation ont été effectuées :

= 3 l’aide du test du chi2 remplacé par la probabilité exacte de Fischer en cas d’effectifs

théoriques inférieurs a 5 pour les variables qualitatives,

= 3 laide du test non paramétrique de Mann et Whitney pour les variables

quantitatives continues.

Le seuil de significativité retenu est p < 0.05.

L'analyse statistique a été réalisée a I'aide du logiciel Statview.
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4. RESULTATS
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4.1. Caractéristiques sociodémographiques de la population étudiée

(tableau 1)

4.1.1. Taux de réponse

Au total, 78 binG6mes patients-aidants ont été inclus dans I’étude et 53 aidants ont répondu
au questionnaire, soit un taux de réponse de 68%. Parmi les aidants non-répondants, 12

n’ont pu étre joints par erreur de coordonnées ou absence de réponse et 13 ont refusé.

Les taux de réponse étaient respectivement de 79% pour I'HAD du Voironnais (19
questionnaires répondus sur 24 courriers envoyés) et de 63% pour I'HAD du centre

hospitalier de Chambéry (34 questionnaires répondus sur 54 courriers envoyés).

4.1.2. Caractéristiques des patients

L’age médian des patients était de 70 ans (avec un dge minimum de 20 ans et maximum de

90 ans) lors de leur déces, 25 d’entre eux étaient de sexe féminin (soit 47%).

Concernant la pathologie, 45 patients étaient atteints d’un cancer (soit 85%), principalement
d’origine digestive (14 patients). Les patients ne présentant pas de pathologie cancéreuse
souffraient pour 4 d’entre eux d’une affection cardiovasculaire (soit 7,5%), pour 2 d’entre
eux d’'un syndrome de glissement (soit 3,8%), dans les 2 autres cas d’une sclérodermie et

d’une pathologie démentielle.

La durée médiane de prise en charge des patients par les services d’HAD était de 19 jours

avec un minimum de 4 jours et un maximum de 153 jours soit environ 5 mois.

Le déces est survenu a domicile pour 27 patients (soit 53%).
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Tableau 1: Caractéristiques sociodémographiques des patients et aidants (n=53).

Caractéristiques

Patients n=53
Age, année, médiane, (Gge minimum et maximum)
Sexe féminin, n (%)
Pathologie, n (%)
Cancer digestif
Cancer ORL
Cancer gynécologique
Cancer bronchique
Cancer neurologique
Cancer d’origine indéterminée
Cancer prostate
Lymphome
Démence
Cardio-vasculaire
Syndrome de glissement
Sclérodermie
Durée de prise en charge, jour, médiane, (durée minimum et
maximum)
Déces au domicile (n=51), n (%)

Aidants n=53
Age, année, médiane, (Gge minimum et maximum)
Sexe féminin, n (%)
Activité professionnelle, n (%)
Profession médicale, n (%)
Lien de parenté, n (%)
Conjoint
Enfant
Pére/Mére
Autres

Décision du maintien ou retour a domicile n=53 (100%), n (%)
Patient
Famille
Médecin traitant
Structure hospitaliere
Spécialiste d’organe libéral
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22

(20-90)
(47)

(26,4)
(5,7)
(15,1)
(9,4)
(9,4)
(7,5)
(5,7)
(5,7)
(1,9)
(7,5)
(3,8)
(1,9)
(4-153)

(53)

(29-84)
(70)
(38)
(17)

(72)
(17)
(5,5)
(5,5)

(72)
(62)
(13)
(42)
(2)

4.1.3. Caractéristiques des aidants

L’age médian des aidants au moment de I'accompagnement était de 64 ans avec un age

minimum de 29 ans et maximum de 84 ans. Parmi eux, 37 aidants étaient de sexe féminin
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(soit 70%), 20 exergaient une activité professionnelle (soit 38%) et 9 étaient professionnels

de santé actif ou retraité (soit 17%).

L'aidant était le conjoint pour 38 patients (soit 72%), I’enfant pour 9 patients (soit 17%) et la
meére pour 3 patients (soit 5,5%). Pour 3 aidants, il s’agissait d’'un autre lien de parenté :

soeur, belle-sceur ou ami.

La décision du retour ou du maintien a domicile a été prise en majorité par le patient (pour

38 d’entre eux soit 72%) et/ou par la famille (pour 33 d’entre eux soit 62%).

4.2. Evaluation des aides a domicile et de la participation de I’aidant aux

soins pendant la prise en charge

4.2.1. Aides a domicile (tableau 2)

Tableau 2: Evaluation des aides a domicile.

Evaluation des aides a domicile (n=53) n (%)

Plut6t et tout a fait satisfait de I’aide apportée par les différents
intervenants *

Aide-ménageére (n=15) 12 (80)
Aide-soignante (n=45) 43 (96)
Infirmiére (n=53) 51 (96)
Kinésithérapeute (n=27) 19 (70)
Médecin traitant (n=51) 42 (82)
Plutot et tout a fait satisfait de la fréquence des passages 53 (100)
Plut6t et tout a fait d’accord avec I'existence d’'un temps accordé
uniquement a I'aidant par les intervenants 19 (36)

Soutien de I'aidant pendant la prise en charge (n=53)

Soutien par un psychologue 11 (21)
Soutien par un bénévole ou ami 6 (11)
Soutien spirituel 11 (21)
Soutien familial 45 (85)
Plut6t et tout a fait satisfait du soutien apporté, lorsqu’il était présent
Soutien par un psychologue (n=11) 10 (91)
Soutien d’un bénévole ou ami (n=6) 6 (100)
Soutien spirituel (n=11) 10 (100)
Soutien familial (n=45) 41 (91)

! Tous les patients bénéficiaient d’un passage infirmier. Ce n’est pas le cas pour les autres
intervenants : 15 patients bénéficiaient du passage d’une aide ménagere, 45 d’une aide
soignante, 27 d’un kinésithérapeute et 51 d’un médecin.
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La totalité des aidants interrogés était satisfaite de la fréquence des passages des
intervenants a domicile. Quelque soit I'intervenant a domicile, I'aide apportée était jugée
satisfaisante par la majorité des aidants. Pour les kinésithérapeutes 19 aidants parmi les 27
dont le proche en bénéficiait étaient satisfaits (soit 70%). Pour les aides soignantes et

infirmieres, 96% des aidants bénéficiant de leur passage étaient satisfaits.

Les intervenants accordaient un temps clairement défini pour 19 des aidants interrogés (soit

36%).

Concernant le soutien apporté pendant le suivi :

45 aidants ont recu un soutien familial (soit 85%),

11 aidants ont regu un soutien par un psychologue (soit 21%),

11 aidants ont recu un soutien spirituel (soit 21%),

6 aidants ont recu un soutien par un bénévole ou un ami (soit 11%).

Les différents soutiens mis en place ont satisfait quasiment la totalité des bénéficiaires (de

91% a 100%).

4.2.2. Participation de I’aidant aux soins (tableau 3)

Le soin auquel I'aidant participait le plus était I'aide au repas (44 aidants le faisaient assez
souvent ou souvent, soit 83%) comprenant la préparation de celui-ci et le fait de nourrir son

proche.

On retrouve ensuite la dispensation des médicaments (pour 42 aidants soit 79% des
personnes interrogées), les transferts (pour 39 aidants soit 73%) et le positionnement ou la
mobilisation (pour 32 aidants, soit 60%). La toilette était réalisée assez souvent ou souvent

par 25 aidants (soit 47%).

Cette participation aux soins a été vécue comme naturelle pour 43 aidants (soit 81%) et/ou
comme un lien privilégié pour 19 aidants (soit 36%). Cette participation a été vécue comme
une contrainte pour 6 aidants (soit 11%). D’autres sentiments ont été cités par 3 aidants vis-

a-vis de leurs participations aux soins : impression de ne pas avoir de coupure entre sa

35



profession de santé et son réle d’aidant, sentiment d’appréhension au début et enfin un

vécu qualifié de « difficile » au début.

Tableau 3: Evaluation de la participation de I'aidant aux soins.

Evaluation de la participation de 'aidant (n=53) n (%)

Participation assez souvent et souvent de I'aidant aux soins du patient
Participation a au moins un soin cité 53 (100)
Dispensation des médicaments 42 (79)
Aide aux repas 44 (83)
Soins de bouche 21 (40)
Transfert * 39 (73)
Positionnement / mobilisation * 32 (60)
Aide a la toilette 25 (47)
Massage 19 (36)
Changes complets 21 (40)

Facon dont I'aidant a vécu la participation aux soins du patient
Naturelle 43 (81)
Contrainte 6 (11)
Lien privilégié 19 (36)
Autre 3 (6)

Apprentissage des soins par les intervenants 3

Dispensation des médicaments (n=50) 14 (28)
Aide aux repas (n=49) 3 (6)

Soins de bouche (n=43) 4 (9)

Transfert (n=50) 11 (22)
Positionnement / mobilisation (n=46) 13 (28)
Aide a la toilette (n=45) 11 (24)
Massages (n=41) 10 (24)
Changes complets (n=42) 10 (24)

! Cela comprend le déplacement a I'intérieur de la maison, le transfert du lit au fauteuil et vice-
versa.

2 Cela correspond a la mobilisation dans le lit.

3 L’apprentissage par les intervenants n’était pas renseigné pour les médicaments (n=3), pour
I'aide au repas (n=4), les soins de bouche (n=10), pour les transferts (n=3), pour le
positionnement (n=7), pour I'aide a la toilette (n=8), pour les massages (n=12), pour les
changes (n=11).
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4.3. Evaluation de I'impact sur I'aidant de la prise en charge d’un proche

et attentes exprimées (tableau 4)

Tableau 4: Evaluation de I'impact sur I’'aidant de la prise en charge d’un proche et attentes

exprimées par les aidants.
Evaluation (n=53) n (%)
Impact
Plutot et tout 3 fait d’accord avec un vécu difficile du quotidien * 26 (50)
Problemes de santé de I'aidant pendant la prise en charge 42 (79)
Fatigue 32 (76)
Troubles du sommeil 31 (74)
Variations de poids 17 (40)
Troubles alimentaires 3 (7)
Anxiété 30 (71)
Dépression 6 (14)
Autres 6 (14)
Hospitalisation de I'aidant 0
Hospitalisation du patient pour répit de I'aidant 2 (5)
Attentes
De soutien : sentiment de manque lorsque le soutien a été absent, (plut6t
d’accord / tout a fait d’accord) 2
Soutien par un psychologue (n=37) 10 (27)
Soutien par un bénévole ou un ami (n=46) 6 (13)
Soutien spirituel (n=38) 4 (10)
Soutien familial (n=8) 7 (87)
D’informations médicales : plutot et tout a fait satisfait des informations 44 (83)
délivrées par les intervenants
De traitements adaptés : plutot et tout a fait satisfait des traitements mis en 49 (94)
place
Présence de difficultés financieres 12 (23)

! Le vécu difficile du quotidien n’a pas été renseigné pour un aidant

2 Ce sentiment n’a pas été renseigné pour le soutien par un psychologue (n=5), pour le

soutien par un bénévole (n=1), pour le soutien spirituel (n=4).

4.3.1. Evaluation de I'impact

Le quotidien a été jugé difficile par 26 aidants soit 50% de la population interrogée.

Parmi les 53 aidants interrogés, 42 ont déclaré avoir eu des problemes de santé pendant la

prise en charge (soit 79%) avec comme principal symptome la fatigue pour 32 aidants (soit

76%).
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Les deux autres symptomes les plus représentés étaient les troubles du sommeil (pour 31

aidants, soit 74%) et I'anxiété (pour 30 aidants, soit 71%).

Ces problemes de santé n’ont entrainé aucune hospitalisation de I'aidant mais celle du

patient dans 2 cas.

4.3.2. Attentes exprimées par les aidants
Parmi les 8 aidants n’ayant pas eu de soutien familial, 7 'ont vécu comme un manque (soit

87%).

Parmi les 37 aidants n’ayant pas eu de soutien par un psychologue, 10 I'ont ressenti comme

un mangque (soit 27%).

Les informations délivrées par les intervenants a domicile étaient considérées comme claires

et suffisantes pour 44 aidants (soit 83%).

Les traitements, médicamenteux ou non, mis en place a domicile pour prendre en charge les

symptomes présentés par le patient étaient jugés satisfaisants par 49 aidants (soit 94%).

4.3.3. Difficultés financiéres

Des difficultés financiéres ont été rapportées par 12 aidants (soit 23%). Les raisons étaient
multiples : arrét de leur activité professionnelle sans compensation par I'allocation du congé
d’accompagnement, avance de frais, traitement ou matériel non pris en charge par la

sécurité sociale ou la mutuelle.

4.4. Formations proposées et souhaitées par les aidants (tableau 5)

4.4.1. Formations proposées

Parmi les 53 aidants interrogés, une formation a été proposée a 2 d’entre eux: une

formation a I'accompagnement psychologique et une formation sur les stomies.
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Tableau 5: Les formations souhaitées par les aidants 1

Les formations n (%)
Aidants souhaitant au moins 1 des 3 formations citées (n=53) 35 (66)
Aidants souhaitant une formation concernant la pathologie du patient 20 (57)

(plutét d’accord / tout a fait d’accord) (n=35)

Aidants souhaitant au moins une formation théorique et pratique aux 19 (54)
soins dispensés au patient (n=35)

Aidants souhaitant une formation théorique et pratique aux soins

dispensés au patient, (plutdt d’accord / tout a fait d’accord) (n=19)

Dispensation des médicaments 9 (47)
Aide aux repas 5 (26)
Soins de bouche 4 (21)
Transfert 12 (63)
Positionnement / mobilisation 15 (79)
Aide a la toilette 12 (63)
Massages 7 (37)
Changes complets 7 (37)
Aidants souhaitant une formation a I'accompagnement psychologique, 32 (91)

(plutot d’accord / tout a fait d’accord) (n=35)

1 . s spe s . .« . N
Seuls 2 aidants ont bénéficié d’'une formation sur le temps de suivi de leur proche a
domicile

4.4.2. Formations souhaitées
Parmi les 35 aidants qui auraient souhaité recevoir au moins une des 3 formations
proposées (soit 66% des personnes interrogées) :

= 20 auraient aimé bénéficier d’'une formation concernant la pathologie (soit 57%).

= 19 auraient aimé bénéficier d’au moins une formation théorique et pratique aux
soins (soit 54%). La formation la plus souvent souhaitée était celle sur le
positionnement/mobilisation, choisie par 15 aidants (soit 79%), suivie de celle sur

I'aide a la toilette et celle sur les transferts choisie par 12 aidants (soit 63%).

= 32 auraient aimé bénéficier d’'une formation a I'accompagnement psychologique

(soit 91%).
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4.4.3. Modalités souhaitées pour ces formations (tableau 6)

Tableau 6: Modalités souhaitées par les aidants pour les formations proposées.

Formation sur la Formation aux Formation a
pathologie soins * I"accompagnement
(n=20) (n=19) psychologique *
(n=32)
n (%) n (%) n (%)
Forme
Individuelle 12 (60) 10 (53) 18 (56)
Groupe 8 (40) 9 (47) 14 (44)
Fréguence
Une rencontre initiale 10 (50) 8 (44) 9 (29)
Une rencontre aprés 15 jours 2 (10) 2 (11) 2 (6.5)
Plusieurs rencontres 7 (35) 6 (33) 12 (39)
Autres 1 (5) 2 (11) 8 (26)
Lieu
Domicile du patient 1 (5) 3 (16) 5 (16)
Domicile de I'aidant 6 (30) 4 (21) 10 (31)
Hopital 11 (55) 10 (53) 13 (41)
Autre 2 (10) 2 (10) 4 (12)

' Un aidant n’a pas répondu a la fréquence souhaitée pour la formation aux soins et pour la
formation a I'accompagnement.

Concernant la formation sur la pathologie, les aidants qui auraient souhaité en bénéficier
préfereraient qu’elle soit dispensée sous forme d’une rencontre initiale pour 10 d’entre eux
(soit 50%), individuelle pour 12 d’entre eux (soit 60%) et se déroulant a I’'hopital pour 11

d’entre eux (soit 55%).

Concernant la formation aux soins, les aidants qui auraient souhaité en bénéficier,
préfereraient qu’elle soit dispensée sous forme d’une rencontre initiale pour 8 d’entre eux
(soit 44%), se déroulant a I’hopital pour 10 d’entre eux (soit 53%) et de facon équivalente

individuelle pour 10 d’entre eux (soit 53%) ou en groupe pour 9 d’entre eux (soit 47%).

Concernant la formation a I'accompagnement, les aidants qui auraient souhaité en
bénéficier, préfereraient qu’elle soit dispensée sous forme individuelle pour 18 d’entre eux

(soit 56%), de plusieurs rencontres au cours du suivi pour 12 d’entre eux (soit 39%) et se
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déroulant a I’'hépital pour 13 d’entre eux (soit 41%). On remarque que 10 aidants (soit 31%)

auraient aimé que ce type de formation se fasse a leur domicile.

4.4.4. Bénéfices estimés par les aidants concernant ces formations

Tableau 7: Bénéfices estimés par les aidants.

Bénéfices estimés par les aidants * n (%)
Plutot et tout a fait d’accord avec amélioration des soins du patient 21 (40)
grace aux formations (n=52)

Plutot et tout a fait d’accord avec la diminution de la fatigue grace aux 17 (33)
formations (n=52)

Plutot et tout a fait d’accord avec la diminution du stress grace aux 24 (47)

formations (n=51)

! Les bénéfices n’ont pas été renseignés pour I'amélioration des soins (n=1), pour la
diminution de la fatigue (n=1), pour la diminution du stress (n=2).

Parmi les aidants interrogés :

= 21 (soit 40%) ont estimé que ce type de formation aurait pu améliorer les soins

dispensés au patient.
= 17 (soit 33%) ont estimé que ce type de formation aurait pu diminuer leur fatigue.

= 24 (soit 47%) ont estimé que ce type de formation aurait pu diminuer leur stress

psychologique ou leur inquiétude.

4.5. Caractéristiques des aidants souhaitant au moins une
formation (tableau 8)

Nous avons recherché les caractéristiques spécifiques des aidants souhaitant au moins une
des 3 formations citées dans le questionnaire en le comparant au groupe d’aidants ne

souhaitant aucune formation.

Les aidants exercant un métier dans le milieu de la santé (actifs ou retraités) auraient

souhaité significativement moins de formation que les autres (p=0.02).
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En dehors de cela, aucune différence significative n’a pu étre mise en évidence entre ces 2

groupes.

Cependant, les aidants ayant éprouvé un manque de soutien quel qu’il soit (psychologique,

spirituel, familial ou bénévole) ont tendance a accepter au moins une formation (p=0.07) et

les aidants ayant eu des difficultés financieres ont tendance a refuser les formations

(p=0.08).

Tableau 8: Caractéristiques des aidants souhaitant au moins une formation.

Au moins une formation souhaitée

Caractéristiques Oui (n=35) Non (n=18) p-value
Aidants (n=53):

Sexe aidant féminin, n (%) 24 (68) 13 (72) 0,8
Age aidant, médiane, (minimum-maximum) 63 (29-82) 67 (46-84) 0,2
En activité, n (%) 14 (40) 6 (33) 0,2
Profession de santé, n (%) 3(8,5) 6 (33) 0,02
Patients : (n=53)

Age patient, médiane, (minimum-maximum) 70 (38-90) 71 (20-87) 0,7
Pathologie cancéreuse du patient, n (%) 28 (80) 17 (94) 0,2
Dure.e de prise en charge, médiane, (minimum- 15 (4-153) 21 (4-106) 0.6
maximum)

Déces a domicile !, n (%) 17 (50) 17 (50) 0,5
Au cours du suivi (n=53):

Participation aux soins 2 n (%) 8 (23) 7 (39) 0,2
Satisfaction des informations médicales délivrées, n (%) 27 (77) 17 (94) 0,1
Satisfaction des traitements mis en place, n (%) 32(91) 17 (100) 0,5
Vécu du quotidien difficile 3, n (%) 19 (56) 7 (39) 0,4
Pas de temps accordé a I'aidant, n (%) 22 (63) 12 (67) 1
Mangque d’un soutien par un psychologue, par un

bénévole, spirituel ou familial, n(%) 13(43) 3(18) 0,07
Présence de problémes de santé, n (%) 29 (83) 13 (72) 0,5
Présence de difficultés financiéres, n(%) 5(14) 7 (39) 0,08

! Le lieu de décés n’était pas renseigné pour 2 patients

2 Cela regroupe au moins 4 soins apportés au patient (dont I'aide a la toilette, le change, I'aide au
transfert ou au positionnement, et un soin parmi la dispensation des médicaments, I'aide au

repas, les soins de bouche, le massage).

3 Cette information n’a pas été renseignée pour un aidant.
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Pour préciser la formation souhaitée ou refusée par ces 3 catégories d’aidants
(professionnels de santé, difficultés financiéres et manque de soutien), nous avons croisé les

résultats pour chaque formation (tableau 9).

Tableau 9: Formation souhaitée en fonction des 3 catégories d'aidants mises en évidence

Profession de santé

Oui (n=9) Non (n=44)  p-value

Formation sur la pathologie 1(11) 19 (43) 0.07
Formation aux soins 0 (0) 19 (43) 0.01
Formation a 'accompagnement 3(33) 29 (66) 0.07

Manque soutien par un psychologue

Oui (n=10)  Non (n=27) p-value

Formation sur la pathologie 5 (50) 6 (22) 0.1
Formation aux soins 4 (40) 7 (26) 0.4
Formation a 'accompagnement 9 (90) 12 (44) 0.01

Difficultés financiéres

Oui (n=12) Non(n=41) p-value

Formation sur la pathologie 3(25) 17 (41) 0.3
Formation aux soins 2(17) 17 (41) 0.1
Formation a I'accompagnement 4 (33) 28 (68) 0.03

Les aidants, professionnels de santé, auraient souhaité significativement moins de formation

aux soins (p=0.01).

Les aidants ayant eu un manque de soutien par un psychologue au cours du suivi étaient
significativement plus intéressés pour une formation a I'accompagnement psychologique

(p=0.01).

Les aidants ayant eu des difficultés financieres souhaitaient significativement moins de

formations a I'accompagnement psychologique (p=0.03).
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5. DISCUSSION

44



5.1. Limite de I’étude

Les deux principales limites sont la possibilité de perte de données du fait qu’il s’agisse d’'une
étude rétrospective (entretiens 6 a 18 mois aprés le déces) et la faible taille de I’échantillon

étudié limitant la puissance statistique de nos résultats.

La durée de prise en charge par 'HAD entre également en jeu avec des écarts importants
allant de 4 jours a 5 mois. En effet, les attentes des aidants et les répercussions de
I'accompagnement sur leur santé ne sont pas les mémes sur des périodes aussi différentes.

Cela influence probablement leur intérét pour des formations spécifiques.

Ensuite le recueil de données a été effectué de maniére déclarative par téléphone. De fait,
les aidants ne répondaient pas toujours précisément a la question posée. Il fallait parfois
recadrer la discussion ou reformuler la question. Il est donc possible qu’ils aient été orientés

dans certaines de leurs réponses par I’'enquéteur.

5.2. Taux de réponse

Le taux de réponse global est assez élevé (68%). Cette forte participation et I’accueil toujours
courtois des aidants peuvent s’expliquer par la grande satisfaction des personnes
interrogées concernant les services d’"HAD, que ce soit celui du Voironnais ou celui du centre
hospitalier de Chambéry. Ces services leur ont fourni une aide précieuse et permis d’accéder
au souhait d’une prise en charge a domicile de leur proche. Ils se sentent souvent redevables

et I'entretien téléphonique a permis a certains de renouveler leurs remerciements.

Parfois les aidants ont profité de cet entretien pour parler de leur proche et faire mémoire
du temps de I'accompagnement a domicile. En témoignent des entretiens quelquefois longs,
jusqu’a 50 minutes, alors que le temps estimé pour répondre au questionnaire était de 20

minutes environ.

Concernant les refus, la principale raison, lorsque I'aidant la formulait, était la difficulté a
évoquer la situation gu’il venait de vivre. Un seul aidant (sur 13 refus) a refusé de répondre

du fait de son mécontentement vis-a-vis du service rendu par le service d’HAD concerné.
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5.3. Population étudiée

La population d’aidants interrogés correspond aux données épidémiologiques actuelles
concernant les aidants [10] : majoritairement féminins (70%) et membres de la famille pour
une large proportion (98%, soit un seul aidant extérieur au cercle familial). Le lien de parenté

le plus fréquent est celui de conjoint ou conjointe (72%).

La prédominance du sexe féminin s’explique par le fait que les patients de sexe féminin
avaient un aidant masculin (conjoint a 64%) ou féminin (sceur ou fille ou mére pour 36%)
contrairement aux patients masculins pour qui l'aidant était exclusivement féminin

(conjointe, mere ou fille).

En revanche, les aidants encore en activité professionnelle représentaient 38% de la
population interrogée contre 50 a 60% dans la littérature [10]. Nous pouvons I'expliquer,
dans notre étude, par I’dge médian des patients qui correspond, de fait, a I’dge des patients
relevant de soins palliatifs. Les aidants, principalement des conjoints, avaient donc un age

médian proche de 64 ans (de 29 a 84 ans) et étaient retraités pour la plupart.

Concernant le pourcentage de déces a domicile, 'INSEE en recense un tiers toutes
pathologies confondues [48]. Dans notre étude, ce taux est plus élevé (53%) et méme
supérieur aux données générales de la Fédération Nationale des Etablissements
d’Hospitalisation a domicile (FNEHAD) [47] concernant les déceés a domicile chez les patients
pris en charge en HAD. Ces chiffres confirment I'importance des services permettant aux

patients de réaliser leurs voeux de rester a domicile jusqu’a la fin.

5.4. Intérét pour une ou plusieurs formations spécifiques

Malgré les nombreuses études et la volonté d’une politique de santé dans ce sens, peu de
formations sont a ce jour mises en place. Nous le constatons dans notre étude puisque seuls

2 aidants sur 53 interrogés se sont vus proposer une formation.

Pourtant la demande des aidants est bien réelle puisque 66% d’entre eux auraient aimé

bénéficier d’au moins une des formations proposées.
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5.4.1. Inadéquation entre les répercussions de la fonction d’aidant et la

demande de formation

Nous avons été surpris de constater une différence entre le nombre d’aidants qui auraient
souhaité une formation et celui déclarant avoir eu des probléemes de santé physique ou

psychologique (79%).

5.4.1.1. Ambivalence des aidants vis-a-vis de leurs besoins

Les aidants n‘ont pas conscience de leur réle, surtout en début de maladie. lls ne se
reconnaissent pas en tant que possibles bénéficiaires de soins et ne font pas de demande de
soutien pour eux-mémes. Comme le souligne Nancy Guberman [17], beaucoup de gens
offrant des soins de base ne se considéerent pas comme des « aidants ». lls se pergoivent eux-
mémes comme des personnes exercant un réle normal en tant que membre de la famille, en
particulier en tant que femme ou mari, mais aussi en tant qu’enfant. Dans notre étude, ils

sont une large majorité (81%) a définir leur participation aux soins comme naturelle.

Pour certains aidants, la question des attentes de soutien semble génante et déplacée. Selon
I'étude d’Anne Hartmann [26], 80% des aidants ne s’identifient pas comme subissant
I'impact de la maladie (« ce n’est pas moi qui suis malade ») ou n’estiment pas avoir le droit
au soutien (« c’est a moi de donner du soutien pas le contraire »). Nous avons retrouvé ces
sentiments dans les paroles de quelques aidants interrogés : « on ne va pas se plaindre a

coté du malade », « on se reposera apres ».

La Caisse Nationale pour la Solidarité et I’Autonomie (CNSA) souligne également
I'accaparement de l'aidant dans son rapport [9]. C’est comme si la dépendance devenait
réciproque. Les sociologues parlent de véritable interdépendance entre aidants et aidés.
Richard Harding décrit ce paradoxe dans une de ses études [49] ou les aidants naturels
expriment le désir d’avoir des périodes de répit et, en méme temps, refusent de quitter leur
proche. Certains aidants peuvent méme éprouver un sentiment de culpabilité a devoir

laisser leur proche seul pendant gu’ils bénéficient d’une formation.
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5.4.1.2. Apport de I’équipe de ’'HAD aux aidants

Nous avons réalisé cette étude aupres d’aidants dont les patients étaient pris en charge par
une structure hospitaliere a domicile. Les patients bénéficiaient donc d’une coordination
entre les intervenants de différentes professions (aides-soignantes, infirmieres,
kinésithérapeutes, psychologues, médecins) avec des passages réguliers au domicile
permettant une réévaluation des besoins. L'aide apportée par des équipes spécialisées,
telles que I’'HAD ou les équipes de soins palliatifs, apparait essentielle pour les aidants [8]

avec un bénéfice prouvé sur leur mortalité [36].

Les aidants interrogés ont également été nombreux a évoquer la grande disponibilité du
personnel soignant des services d’HAD, leur apportant des informations médicales, une
écoute et un soutien. Cette disponibilité est fondamentale pour les aidants car elle répond
au besoin de sécurité souvent cité [50][51]. De plus le lien constant avec I’hopital via 'HAD

permet souvent de rassurer les aidants.

Il est donc vraisemblable que I'aide apportée par ces structures diminue I'intérét des aidants

pour les formations proposées.

5.4.1.3. Une situation passée

Pour beaucoup d’aidants il a été difficile de répondre a nos questions puisqu’il s’agissait de
revenir sur une situation passée depuis plusieurs mois. lls ont probablement sous-estimé les
attentes qui pouvaient étre les leurs au moment du suivi. Afin de corriger ce biais, il serait
intéressant de comparer les attentes des aidants tout au long de I'accompagnement plutét

gu’a distance du déces de leur proche.

5.4.2. Faible bénéfice attendu par les aidants concernant les formations

Les aidants ont été nombreux a décrire des symptomes tels que I'anxiété (74%) ou la fatigue
(76%). Cependant une minorité d’entre eux seulement estime que ces formations auraient

pu diminuer leur stress (47%) ou leur fatigue (33%).
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Pour les aidants interrogés, ces symptémes étaient considérés comme normaux du fait de la

maladie de leur proche et du pronostic réservé a court terme.

N’en ayant pas bénéficié réellement, les aidants ont éprouvé des difficultés a appréhender
les éventuels bienfaits des formations proposées sur les problémes physiques et

psychologiques rencontrés personnellement au cours du suivi.

5.5. Formation concernant la pathologie

Cette formation correspond a une information globale sur la pathologie du patient. Elle
porte sur les symptomes présents et a venir, le pronostic et les traitements actifs ou de
confort avec leurs effets secondaires. Elle répond a I'importante demande des aidants
concernant l'information et la communication entre les 3 acteurs que sont le malade,

I'aidant et le médecin.

5.5.1. Demande d’informations

Les aidants sont demandeurs de plus d’informations concernant la maladie, son évolution,
son pronostic, ses traitements et les aides existantes [9]. Ce besoin semble commun a tous
les aidants quelle que soit la pathologie de la personne aidée. Dans le cadre des soins
palliatifs, et tout particulierement pour la fin de vie, le partage d’informations est essentiel
pour les aidants [52][53]. Il leur permet de se préparer aux probléemes rencontrés lors du

déclin progressif ou brutal de I’état du patient [54][18].

Lors du 9°™® congres de la SFAP en 2003, le Pr. Schaerer décrit ce besoin d’informations
comme un rempart a I'angoisse parce qu’il permet une certaine maitrise des situations a
vivre. Ces informations apportent bien souvent des repéres communs a la fois au patient et a
I'aidant. De ce fait il parait préférable que I'aidant soit présent lors des rencontres entre

professionnel de santé et malade [50].
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5.5.2. Demande de communication

Une bonne communication permet aux professionnels de santé de témoigner leur soutien
aux aidants qui ont également besoin d’attention [9]. Le manque de considération par le
corps médical est souvent souligné par les aidants [17][18]. lls souhaitent étre reconnus pour
leur contribution dans les décisions médicales (qui reviennent de toute fagcon au seul
médecin) et étre considérés comme des partenaires a part entiere dans la prise en charge du
malade. L’acceés aux conseils des professionnels de santé peut accroitre la confiance des

aidants en leurs capacités de soignants [55].

5.5.3. Intérét d’une formation concernant la pathologie

Cette formation a suscité un intérét modéré puisque 57% des aidants qui auraient souhaité

bénéficier d’'une formation ont opté pour celle-ci.

Cela peut s’expliquer par la satisfaction d’'une grande partie des aidants concernant les
informations données par les intervenants a domicile (83%) ainsi que les traitements mis en

place (94%).

Pour ce qui est du temps accordé par les professionnels de santé, il n’est pas toujours
clairement établi (64% des aidants ont déclaré ne pas avoir eu de temps destiné uniquement
a eux-mémes) mais semble suffire aux aidants. Les intervenants, méme sans avoir un temps
précis dédié a l'aidant, paraissent disponibles et attentifs lorsque la famille en fait Ia

demande.

En tant que professionnel, cela doit nous encourager a prendre un temps d’explication
suffisant, renouvelable au cours du suivi, pour le patient mais également pour 'aidant. Etre a
I’écoute de I'aidant, lorsqu’il en formule le souhait, permettra ainsi de répondre a cette
demande de communication et d’informations sans pour autant établir une formation

spécifique.

50



5.6. Formation théorique et pratique aux soins

Cette formation correspond a l'apprentissage de I'ensemble des soins de « nursing »
dispensés au malade. Bien que relevant de la compétence des aides-soignantes ou des
infirmiéeres, ces soins font souvent partie intégrante du role de I'aidant par volonté ou par

devoir.

5.6.1. Participation aux soins

La participation aux soins est commune a tous les aidants interrogés puisque 100% d’entre
eux participaient a au moins un soin. Elle varie cependant selon l'aidant, la relation aidant-

aidé, la pathologie du patient, I'aide mise en place a domicile, etc.

Les soins réalisés par la majorité des aidants étaient I'aide au repas (83%), la dispensation
des médicaments (79%), les transferts (73%) et le positionnement/mobilisation (60%). Pour
la plupart de ces soins, l'aidant les réalisait avant méme l'intervention de I'HAD et les

considérait souvent comme une aide et non un soin.

Les autres soins plus spécifiques et plus intimes tels que la toilette, les changes, les massages
et les soins de bouche n’étaient réalisés régulierement que par une minorité d’aidants. Les
patients, étant en hospitalisation a domicile, bénéficiaient de passages réguliers d’aides-
soignantes et/ou d’infirmiéres pour accomplir ces différents gestes. |l s’avere également que
certains patients restaient relativement autonomes jusqu’en fin de vie et réalisaient donc

eux-mémes ces soins intimes.

5.6.2. Demande de connaissances techniques et pratiques

Dans une revue de la littérature, il ressort que les aidants ont une forte demande pour
acquérir des soins infirmiers pratiques [55]. Ces connaissances leur permettent d’accroitre
leur confiance en leur capacité a « savoir faire » les gestes pratiques du quotidien demandés

par le malade, comme la mobilisation, la toilette, le change [8].

On retrouve également le besoin de savoir gérer les symptémes de leurs proches [18][56] et

de disposer de connaissances spécialisées dans le domaine des soins palliatifs [51]. A travers
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cette demande, les aidants recherchent une prise en charge optimale pour leur proche, au

centre de leurs préoccupations et de leur attention.

5.6.3. Intérét d’'une formation théorique et pratique aux soins

Malgré un désir important d’apprentissage technique, seule la moitié des aidants intéressés

par une formation aurait aimé bénéficier de celle portant sur les soins.

On peut supposer que les infirmiéres, aides-soignantes et kinésithérapeutes réalisant les
soins a domicile aux c6tés des aidants, transmettent certains gestes a ces derniers.
Néanmoins seuls 28% des aidants ont déclaré avoir été aidés dans I'apprentissage des soins.
Puisqu’il n’existe pas ou peu de temps clairement consacré aux aidants, ceux-ci ne semblent
pas prendre conscience des connaissances qui leur sont inculquées au fur et a mesure du

suivi.

De plus, les aidants considérent que certains soins ne nécessitent pas de formations
particuliéres, comme la préparation des repas ou la dispensation des médicaments. En
revanche, d’autres soins s’averent plus compliqués a prodiguer notamment ceux en lien avec
I'intimité du patient. Il est difficile de garder sa place de conjoint ou d’enfant lorsqu’on doit
réaliser une toilette, un change complet, des soins de bouche etc. Certains aidants ne
souhaitent donc pas s’engager dans I'apprentissage de ces gestes relevant habituellement
des professionnels de santé. Cela explique probablement que la participation aux soins
puisse étre vécue comme une contrainte (11% des aidants interrogés) méme si elle reste

naturelle pour la grande majorité des aidants (81%).

Du reste, les professionnels de santé peuvent tout simplement enseigner les gestes
techniques lors des hospitalisations en services de médecine ou en HAD. Cela concerne
principalement les soins réguliers comme le positionnement ou la mobilisation dans le lit.
Dans sa these, Florent Noél parle d’'un « compagnonnage » pour évoquer l'apprentissage
acquis directement au lit du malade qui se révele plus facile a mettre en place [57]. Il faut
donc rester a I'écoute des aidants qui en font la demande mais aussi s’assurer de I'absence

de besoin chez les aidants prodiguant seuls de nombreux soins.
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5.7. Formation a 'accompagnement psychologique

5.7.1. Demande pour un soutien par un psychologue

La demande de soutien par un psychologue correspondant au « savoir étre », n’est pas
souvent mise en avant par les aidants et parait pourtant essentielle. En effet, le soutien
gu’ils apportent a leur proche leur demande une grande implication personnelle et
émotionnelle. De plus, comme nous l'avons constaté précédemment, la conséquence

majeure de la fonction d’aidant reste I'anxiété.

Apporter un soutien émotionnel n’est pas chose aisée lorsqu’on ne connait pas I'attitude a
adopter face aux différentes réactions d’un proche au cours de I’évolution de sa maladie. Ce
soutien s’avere d’ailleurs encore plus difficile lorsque la communication avec le malade est
altérée (démence, aphasie ou dysarthrie). L’échange avec un tiers permet donc de prendre
du recul sur la situation vécue et donne certains repéres nécessaires pour comprendre son

proche et le soutenir.

Du reste ces entretiens seraient un moyen de rompre lisolement social qui s’installe

progressivement au fil de 'accompagnement.

De surcroit, une prise en charge psychologique adaptée favorise le travail de prédeuil par la
verbalisation de la mort prochaine de I'étre aimé, par I'écoute et les repéres apportés. Elle
doit contribuer a ce que le décés soit vécu avec une relative sérénité [8]. A ce sujet Janine
Pillot parle d’'un processus délicat et écrit : « C’'est peut-étre cette absence de |'expérience
de prédeuil qui rend si difficilement intégrable les morts inattendues, brutales, qui

enferment les endeuillés dans la sidération, le déni et le regret de l'irrattrapable ».

5.7.2. Un soutien par un psychologue déja présent

Dans le cadre de la prise en charge de patients atteints de cancer et ce quel que soit le stade
évolutif de la maladie, un soutien par un psychologue est toujours proposé dées I'annonce de
la pathologie [58]. Ce soutien est également proposé régulierement aux aidants depuis la
prise de conscience, par les professionnels de santé, de I'anxiété générée chez les aidants et

qui se répercute sur la santé de leur proche.

53



Cependant, on s’apercoit que seulement 21% des aidants interrogés ont pu bénéficier de ce
type de soutien. S’agit-il d’'un refus par les aidants ou de I'absence de formation proposée
par les professionnels lors de la prise en charge ? Afin de répondre a cette question nous

aurions du demander aux aidants si un soutien par un psychologue leur avait été proposé.

Quoiqu’il en soit, ces aidants en ont retiré un réel bénéfice puisque 91% d’entre eux ont
déclaré avoir été aidés par ce soutien. On peut donc supposer que le soutien psychologique

est plus efficace lorsqu’il est souhaité par I'aidant.

5.7.3. Intérét d’une formation a I'accompagnement

Cette formation a suscité un réel intérét puisque 91% des aidants intéressés par une ou

plusieurs formations auraient aimé en bénéficier.

Pour répondre au mieux aux attentes actuelles des aidants et aux difficultés qu’ils
rencontrent, il est nécessaire d’améliorer leur prise en charge psychologique. En plus du
soutien par un psychologue déja mis en place, une connaissance des étapes par lesquelles le
patient chemine au cours de sa propre maladie leur permettrait de trouver des solutions aux
problemes rencontrés au fur et a mesure de la prise en charge. Cela rejoindrait les
formations déja existantes sur les stratégies d’adaptation (ou « coping ») citées plus haut.
Par ailleurs ces entretiens avec un psychologue doivent permettre a I'aidant de se préparer a
la séparation prochaine de son proche en fin de vie en verbalisant ses idées et ses croyances

autour de la mort.

5.8. Modalités des formations

5.8.1. Selon les données de la littérature

Les modalités des formations sont toutes aussi importantes a définir que leurs contenus. En
effet, pour permettre a tous les aidants demandeurs d’en bénéficier, il faut que la forme, la

fréquence et le lieu correspondent a leurs souhaits.

Dans une étude qualitative [49] menée en 2001, Harding a évalué les points importants
favorisant I'adhésion des aidants aux formations. Une intervention en groupe de courte
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durée appelée « the 90 minutes group » a donc été proposée puis évaluée en 2004 [30].
Malgré I'absence de résultats significatifs dans cette étude, une majorité d’aidants a souligné
I'importance du travail en groupe pour échanger avec des personnes vivant les mémes
situations et se comprenant (groupes de pairs). Ces rencontres leur permettaient de se
rassurer sur leur facon de prodiguer des soins et de rompre leur isolement. La durée et la

fréquence des sessions (hebdomadaires) ont satisfait la majorité des aidants interrogés.

En 2009, Hudson a exposé une formation proposée aux proches sous forme de 3 sessions
hebdomadaires de 90 minutes, la aussi en travail de groupe [59]. Ce type de formation a
pleinement satisfait les aidants participant. A noter cependant que 57% des aidants inclus

avaient refusé d’y participer.

Le travail en groupe est également une des formes choisie par I'association JALMALV
(Jusgu’A La Mort Accompagner La Vie) engagée auprés des patients et de leurs proches.
Ainsi JALMALV Grenoble organise, entre aidants de patients en fin de vie ou de personnes
agées dépendantes, des réunions intitulées « groupe famille » avec un nombre de
rencontres adapté aux besoins. Des groupes de parole destinés aux aidants endeuillés

existent également [60].

Enfin, une récente revue de la littérature [38] concernant les formations actuelles avait pour
objectif de définir les modalités les plus adaptées aux demandes des aidants.
Malheureusement, en raison d’effectifs trop faibles et de thémes de formations trop variés,

aucun résultat significatif n’a pu ressortir de cette méta-analyse.

5.8.2. Selon la population de notre étude

Par le biais de notre questionnaire, nous avons tenté de préciser la forme, la fréquence et le

lieu souhaités par les aidants pour chacune des 3 formations proposées.

Bien que le travail en groupe soit largement utilisé dans les formations existantes en France
ou a I’étranger, il n’est souhaité que par la moitié des aidants, quelle que soit la formation
proposée. En choisissant de délivrer une formation sous un format unique, la moitié des

aidants concernés pourrait donc refuser d’y participer. Le format, individuel ou en groupe,
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devrait donc étre déterminé en fonction du souhait de chaque aidant, afin d’en rassembler

une majorité.

Concernant la fréquence, une seule rencontre initiale semble convenir a une grande partie
des aidants intéressés par une formation concernant la pathologie ou les soins. En revanche,
les avis des aidants divergent au sujet de la formation a I'accompagnement psychologique.
Une partie d’entre eux (29%) souhaiterait une seule rencontre initiale tandis qu’une autre,
plus importante (39%), préféererait plusieurs rencontres espacées. En effet, les besoins des
aidants évoluant au fil du suivi, il est important de proposer des rencontres a différents

moments de la prise en charge.

A noter que 2 aidants, ayant coché « autre fréquence », ont émis I’hypothese de pouvoir en
bénéficier apres le déces de leur proche. La demande de soutien n’est effectivement pas
toujours formulée au cours de l'accompagnement. En revanche, elle peut émerger a

distance, apres la mort du patient [56].

Quant au lieu de ces formations, les aidants choisissent préférentiellement I’"h6pital pour les
3 formations proposées. Bien qu’ils soient accaparés par leurs proches, ils sont nombreux a
souhaiter un lieu extérieur a la prise en charge. Cela leur permet sans nul doute de se
retrouver seuls, sans leur proche malade, pendant quelques heures. De plus, ce choix n’est
pas anodin car il apporte aux aidants un sentiment de sécurité de par les moyens mis a

disposition et la présence de nombreux professionnels de santé sur place.

En définitive, il est difficile d’établir des modalités correspondant aux souhaits d’une
majorité d’aidants, car chaque aidant a des impératifs de temps et de lieu différents selon
gu’il soit, ou non, en activité professionnelle, chargé de famille, isolé, etc. Il parait
actuellement inévitable d’en adapter la forme, la fréquence et le lieu pour obtenir 'adhésion

d’une grande partie des aidants souhaitant bénéficier d’'une formation.

5.9. Profil de I'aidant

5.9.1. Profil de I'aidant a risque

A travers la littérature, un profil d’aidants a risque de morbidité psychologique a été

identifié. Quelle que soit la pathologie du malade, tous les auteurs s’accordent a dire que les
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aidants féminins ont un vécu de leur réle d’aidant plus difficile et sont plus souvent déprimés
gue les aidants masculins [15][29][61]. Concernant I'age, il semble que la pathologie de I'aidé
entre en jeu. Dans 2 études auprés d’aidants de patients atteints de cancer en soins palliatif
a domicile [29][18], les auteurs constatent que le jeune age des aidants est un facteur de
risque de stress élevé, contrairement aux aidants plus agés de patients atteints de maladie
de Parkinson [15]. A noter que les jeunes aidants signalent significativement plus de
problemes financiers, probablement en lien avec I'arrét de leur activité professionnelle, et

souffriraient plus de I'isolement social [18].

Le réle des professionnels de santé est donc d’identifier les aidants naturels présentant des
niveaux élevés de stress et incapables de faire face a la situation. A terme, |'objectif est de
leur proposer en priorité des interventions ou des formations pour améliorer leur santé,

celle de leur proche et réduire ainsi les colts de santé inhérents.

A l'inverse de ce qui émane de la littérature, notre étude n’a pas mis en évidence de facteurs
significativement liés aux problemes de santé physique ou psychologique, que ce soit pour la
durée de prise en charge, la pathologie du patient, I'dge ou le sexe de I'aidant. La taille

réduite de la population étudiée peut expliquer que I'on n’ait pas retrouvé de profil a risque.

5.9.2. Profil de I'aidant souhaitant une formation

Nos résultats montrent de facon logique que les aidants professionnels de santé souhaitent
moins de formations théoriques et pratiques sur les soins. Ils ont déja acquis ces

connaissances au cours de leur formation professionnelle.

Les aidants qui ont manqué de soutiens qu’il soit apporté par un bénévole, un psychologue,
un membre de la famille ou un représentant du culte, étaient particulierement intéressés
pour bénéficier de formations, a l'inverse des aidants n’ayant éprouvé aucun manque de
soutien. Il faut donc mettre en place un soutien dés que I'aidant en fait la demande et le
proposer régulierement aux aidants qui spontanément ne formuleraient aucun besoin

d’aide.

De maniere plus surprenante, on constate que les aidants ayant eu des difficultés financieres

souhaiteraient moins de formation sur 'accompagnement psychologique. Les causes de ces

57



difficultés sont diverses : avance de frais importants, dépenses non prises en charge par la
sécurité sociale ou la mutuelle, arrét de I'activité professionnelle de I'aidant [9]. Dans une
étude de 2010, les contraintes financiéres faisaient partie des différents facteurs de stress de
I'aidant [62]. Ces aidants, reconnus a risque [18], ne sont certainement pas disponibles pour
échanger sur la prise en charge et le soutien psychologique qu’ils doivent apporter a leur
proche. La résolution des problémes financiers est souvent prioritaire et empéche selon
toute vraisemblance I'expression d’une demande d’aide psychologique. Il est donc
nécessaire, avant de proposer toute formation, de s’informer de I'existence ou non de

difficultés financieres et éventuellement d’aider a leurs résolutions.

5.10. Perspectives

La formation a l'accompagnement psychologique, qui regrouperait soutien par un
psychologue, apprentissage des stratégies d’adaptation et préparation au deuil, semble
correspondre le mieux aux attentes des aidants. Cependant, en dehors du lieu, les modalités

pratiques de ces formations n’ont pas pu toutes étre clairement définies.

Pour optimiser la prise en charge de 'aidant, une des solutions pourrait étre un entretien
préalable avec I'équipe soignante du domicile, pour aborder et anticiper la question des
besoins des aidants. Le but serait de définir les attentes des aidants et des patients, leurs
difficultés et les formations souhaitées. Ces entretiens seraient réitérés au cours du suivi en
fonction de I'évolution de la pathologie et des demandes des aidants. De cette maniere,
certains aidants qui ne ressentent pas la nécessité d'une formation au début de leur
accompagnement pourraient en bénéficier ultérieurement ou méme apres le déces de leur

proche.

Il serait également intéressant de réaliser ce méme type d’étude a plus grande échelle
aupres des différents services d’'HAD d’'une méme région ou au niveau national afin de

confirmer ou infirmer ces premiers résultats.
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6. CONCLUSION
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Intérét d’une formation spécifique pour les aidants naturels
de patients en fin de vie a domicile

Etude rétrospective aupres de 53 familles
Thése soutenue le 10/12/12 par Lucie PINAULT
CONCLUSION

Au cours de ces derniéres années, I'aidant naturel est devenu un acteur indispensable dans
le systéme de soins. Il permet le maintien ou le retour a domicile de patients en soins
palliatifs. Notre politique de santé l'integre désormais dans la prise en charge du malade et
s'intéresse a sa propre santé et a son bien-étre. De nombreuses études ont démontré les
conséquences néfastes liées au « fardeau » que peut représenter I'accompagnement d’un

proche malade a domicile.

Son réle est primordial par le soutien émotionnel qu’il apporte a son proche malade, et par
I’économie qu’il génere en dispensant de multiples soins a domicile. Devant cette
importance, les professionnels de santé s’interrogent sur I'aide qu’ils doivent lui fournir afin

d’optimiser la prise en charge du couple patient-aidant.

Dans ce cadre, notre étude a évalué l'intérét pour ces proches a recevoir une ou plusieurs
formations spécifiques a leur fonction et d’en définir les modalités. Cinquante-trois
« aidants » de patients décédés sur I'année 2011 et suivis en fin de vie par un service
d’hospitalisation a domicile ont répondu a I'enquéte. Au final, 66% des aidants auraient aimé
bénéficier d’au moins une formation, principalement celle a [I'accompagnement
psychologique pour 91% d’entre eux. Cette formation semble étre celle qui réponde le
mieux aux attentes des aidants. Elle regrouperait un suivi par un psychologue, I'acquisition
de compétences pour faire face aux problémes rencontrés et la préparation au décés de son
proche. Les deux autres formations proposées, celle concernant la pathologie du patient et
celle sur I'apprentissage de soins techniques, n‘ont été souhaitées que par la moitié des
aidants intéressés par une formation. La disponibilité des professionnels de santé lors des
entretiens médicaux et des interventions a domicile semble suffisante et répond aux

attentes des aidants dans ces deux domaines.
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Une formation type et systématique ne peut donc satisfaire les demandes de tous les
aidants. Cependant au vu de notre étude une proposition semble se dégager. Elle
consisterait en un entretien systématique initial puis répété au cours du suivi pour définir de

fagon collégiale le mode de formation le plus adapté a chaque situation.

Ce type de formation a I'accompagnement psychologique devrait ensuite &tre évalué.
Cela permettrait d’en vérifier I'intérét sur les bénéfices apportés a 'aidant mais également

au bien-étre du patient.

VU ET PERMIS D’'IMPRIMER
Grenoble, le 26 [44 ,M?,

LE DOYEN LE PRESIDENT DE LA THESE

J. LEBEAU
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ANNEXE 1

CHU

GRENOBLE

La tronche, le

Objet : Evaluation des besoins des personnes accompagnant un malade en fin de vie &
domicile.
Etude menée par la Clinique de soins palliatifs et de coordination en soins de
support du CHU de Grenoble et par ’THAD de Chambéry (ou HAD du
Voironnais).

Madame, Monsieur,

Au cours de ces derniers mois vous avez accompagné un de vos proches en fin de vie &
domicile avec I’aide de ’'HAD de Chambéry (ou HAD du Voironnais).

Comme vous le savez bien, le retour & domicile des personnes malades nécessitant des
soins lourds dispensés, en théorie, uniquement a 1’hdpital, s’avére souvent parfois
difficile au quotidien. Cela est possible seulement si des personnes, comme vous,
s’investissent pleinement dans cet accompagnement 4 la maison. Ce réle d’accompagnant
(dans le langage médical, nous parlons « d’aidant naturel ») est essentiel tant pour le
patient que pour I’équipe soignante. Cependant il reste souvent lourd & assumer pour la ou
les personne(s) concernée(s).

C’est pourquoi la Clinique de soins palliatifs du CHU de Grenoble et ’THAD de
Chambéry (ou HAD du Voirennais). souhaitent réaliser une étude dont les
objectifs sont les suivants :

- Evaluer au mieux les besoins des accompagnants.
- Démontrer I’intérét d’une formation et en définir le contenu en fonction des
besoins exprimés par les aidants.

A terme, nous espérons améliorer le bien-étre des proches et par conséquence la qualité

de vie des patients & domicile.

Nous souhaiterions donc vous interroger sur votre vécu par l'intermédiaire d’un
questionnaire. Nous l’avons joint au courrier afin que vous puissiez en prendre
connaissance tranquillement. Dans un second temps, un médecin généraliste, dans le
cadre de sa thése pour 1’obtention de son titre de docteur en médecine, Lucie Pinault,
vous contactera par téléphone afin de recueillir vos réponses. De principe, le médecin
traitant qui a suivi votre proche a domicile a bien été informé de notre démarche. Nous
espérons votre accord de principe. Nous respecterons bien sir votre refus, si refus il y a.

Recevez Madame, Monsieur, nos respectueuses salutations.

PrLAVAL (CHU)  DrPREVOT (HAD Chambéry)

ou Dr VILLARD (HAD du Voironnais)

Lucie PINAULT (thése)

CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE DE GRENOBLE
B.P. 217 - 38043 Grenoble cedex 09 - Standard 04 76 76 75 75
www.chu-grenoble.fr — N° SIRET / 263.800 302 000 14 — N° FINESS : 38.07800.80
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ANNEXE 2

Questionnaire : INTERET D’UNE FORMATION SPECIFIQUE DES AIDANTS NATURELS AUPRES
DE LEURS PROCHES EN SOINS PALLIATIFS A DOMICILE.

Sexe :
O Homme O Femme

Quel age aviez-vous lors de I'accompagnement ?

Quelle était votre profession ?

Quel était votre lien avec le patient?
OConjoint/Conjointe  OEnfant OPére/Mére DOCousin / Neveux DOAutres :

Qui a pris la décision du maintien a domicile? (plusieurs réponses possibles)
le patient

la famille

le médecin traitant

la structure hospitaliere

le spécialiste libéral

autre

oooooao

D’une maniére générale, le quotidien vous semblait difficile :
O Pas d’accord O Plut6t pas d’accord O Plutét d’accord O Tout a fait d’accord

Etiez-vous satisfait de la fréquence des passages des intervenants a domicile ?
O Pas d’accord O Plut6t pas d’accord O Plutét d’accord O Tout a fait d’accord

Ces interventions vous ont-elles aidé dans I'accompagnement de votre proche ?

L’aide ménageére OPas d’accord OPlutot pas d’accord  OPlut6t d’accord
Les aides soignantes OPas d’accord OPlutot pas d’accord  OPlutét d’accord
Les infirmiéres OPas d’accord OPlutot pas d’accord  OPlutét d’accord
Le kinésithérapeute OPas d’accord OPlutdt pas d’accord  OPlut6t d’accord
Le médecin traitant OPas d’accord OPlutdt pas d’accord  OPlut6t d’accord

OTout a fait d’accord
OTout a fait d’accord
OTout a fait d’accord
OTout a fait d’accord
OTout a fait d’accord
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Selon vous existait-il un temps clairement défini accordé par les intervenants pour vous-

méme ?

O Pas d’accord O Plut6t pas d’accord O Plutét d’accord O Tout a fait d’accord

Avez-vous participé aux soins de votre proche ?

Dispensation des
médicaments

Aide aux repas
Soins de bouche

Transfert

Positionnement /
mobilisation

Aide a la toilette
Massage

Changes complets

ORarement

ORarement
ORarement

ORarement
ORarement

ORarement
ORarement

ORarement

OAssez rarement

OAssez rarement
OAssez rarement

OAssez rarement
OAssez rarement

OAssez rarement
OAssez rarement

OAssez rarement

OAssez souvent

OAssez souvent
OAssez souvent

OAssez souvent
OAssez souvent

OAssez souvent
OAssez souvent

OAssez souvent

Avez-vous été aidé dans cet apprentissage par les intervenants habituels ?

Dispensation des médicaments

Aide aux repas
Soins de bouche

Transfert

Positionnement /mobilisation

Aide a la toilette
Massage

Changes complets

OOui
OOui
OOui
OOui
OOui
OOui
OOui
OOui

ONon
ONon
ONon
ONon
ONon
ONon
ONon
ONon

Vous viviez cette participation aux soins (plusieurs réponses possibles):

O

O
O
O

de facon naturelle

comme une contrainte
comme un « lien privilégié »

autre :

Avez-vous pu bénéficier durant le suivi de votre proche d’un soutien

par un psychologue

par un bénévole
spirituel

familial

O Oui
O Oui
O Oui
O Oui

O Non
O Non
O Non
O Non

OSouvent

OSouvent
OSouvent

OSouvent
OSouvent

OSouvent
OSouvent

OSouvent

72



Si oui cela vous a-t-il aidé pour I'accompagnement de votre proche ?

Soutien
psychologique
Soutien par un
bénévole

Soutien spirituel

Soutien familial

OPas d’accord

OPas d’accord

OPas d’accord
OPas d’accord

Si non cela vous a-t-il manqué ?

Soutien psychologique

Soutien par un
bénévole

Soutien spirituel

Soutien familial

OPas d’accord
OPas d’accord

OPas d’accord

OPas d’accord

OPlutét pas d’accord

OPlutét pas d’accord

OPlutét pas d’accord

OPlutét pas d’accord

OPlutdt pas d’accord
OPlutdt pas d’accord

OPlutdt pas d’accord

OPlutdt pas d’accord

OPlutét d’accord

OPlutét d’accord

OPlutét d’accord

OPlutét d’accord

OPlutét d’accord
OPlutét d’accord

OPlutét d’accord

OPlutét d’accord

OTout a fait d’accord

OTout a fait d’accord

OTout a fait d’accord

OTout a fait d’accord

OTout a fait d’accord
OTout a fait d’accord

OTout a fait d’accord

OTout a fait d’accord

Le maintien a domicile et 'accompagnement de votre proche a-t-il entrainé des problemes
financiers?

O Oui O Non

Les informations délivrées par les professionnels intervenant a domicile concernant votre
proche vous ont-elles parues claires et suffisantes ?

OPas d’accord OPlutot pas d’accord OPlutot d’accord OTout a fait d’accord

Avez-vous été satisfait des traitements, médicamenteux ou non médicamenteux, mis en

place pour la prise en charge des symptomes présentés par votre proche pendant

I'accompagnement ?
OPas d’accord OTout a fait d’accord

OPIlut6t pas d’accord OPlutét d’accord

Avez-vous eu des problémes de santé au cours de cette période ?
O Oui O Non

Si oui, quels étaient-ils ?

fatigue

troubles du sommeil
variations de poids
troubles alimentaires
anxiété

dépression

ooooooao
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Cela a-t-il nécessité :

Votre hospitalisation ?

L’hospitalisation de votre proche pour répit ?

O Oui

O Non

O Oui

O Non

Lors de la décision du maintien a domicile vous a-t-on proposé une ou des formations
spécifiques en vue de I'accompagnement ?

O Oui

O Non

Si oui quelle était cette formation ? (question ouverte)

Auriez-vous souhaité bénéficier, au début ou pendant I'accompagnement, d’une formation
sur la pathologie de votre proche et son évolution ?

OPas d’accord

OPlutot pas d’accord

OPlutét d’accord

OTout a fait d’accord

Auriez-vous souhaité bénéficier, au début ou pendant I'accompagnement, d’une formation
sur les soins physiques dispensés a votre proche ?

Dispensation des
médicaments

Aide aux repas
Soins de bouche

Transfert

Positionnement /
mobilisation

Aide a la toilette
Massage

Changes complets

OPas d’accord
OPas d’accord
OPas d’accord
OPas d’accord
OPas d’accord
OPas d’accord
OPas d’accord

OpPas d’accord

OPlutdt pas d’accord
OPlutdt pas d’accord
OPlutot pas d’accord
OPlutot pas d’accord
OPlutot pas d’accord
OPlutét pas d’accord
OPlutét pas d’accord

OPlutot pas d’accord

OpPlutot d’accord
OpPlutét d’accord
OPlut6t d’accord
OPlut6t d’accord
OPlut6t d’accord
OPlutét d’accord
OPlutét d’accord

OPlutét d’accord

OTout a fait d’accord
OTout a fait d’accord
OTout a fait d’accord
OTout a fait d’accord
OTout a fait d’accord
OTout a fait d’accord
OTout a fait d’accord

OTout a fait d’accord

Auriez-vous souhaité bénéficier, au début ou pendant 'accompagnement, d’une formation
sur 'accompagnement proprement dit avec un temps pour I'écoute, pour I’échange

concernant le soutien que vous pouvez apporter au malade mais également pour connaitre
certains repéres dans le travail de deuil ?

OPas d’accord

OPlutot pas d’accord

OPlutét d’accord

OTout a fait d’accord
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Sous quelle forme auriez vous souhaité ces différentes formations ?

Formation sur la pathologie elle-méme et son évolution OsSeul
Formation théorique et/ou pratique aux soins physiques a Oseul
apporter au malade (cités ci-dessus)

Formation sur I'accompagnement OsSeul

A quelle fréquence auriez vous souhaité ces différentes formations ?

Formation sur la OUneseule DOUnerencontre 02 rencontres
pathologie elle-méme rencontre apres 15 joursde  a 15 jours
et son évolution initiale prise en charge d’intervalle
Formation théorique
et/ou pratique aux OUne seule DOUnerencontre 02 rencontres
soins physiques a rencontre apres 15 joursde  a 15 jours
apporter au malade initiale prise en charge d’intervalle
(cités ci-dessus)

. OUne seule DOUnerencontre 02 rencontres
Formation sur R . . .
, rencontre aprées 15 joursde  a 15 jours
I’'accompagnement N . ),

initiale prise en charge d’intervalle

Dans quel lieu auriez vous souhaité ces différentes formations ?

Formation sur la pathologie

n . . OAu domicile de votre proche
elle-méme et son évolution

Formation théorique et/ou
pratique aux soins physiques
a apporter au malade (cités
ci-dessus)

OAu domicile de votre proche

Formation sur

, OAu domicile de votre proche
I’'accompagnement

OA votre domicile

OA votre domicile

OA votre domicile

OEn groupe
OEn groupe

OEn groupe

O3 rencontres dans
les 15 premiers

. . A OAutre

jours puis une a

distance

O3 rencontres dans

les 1 i

‘es > pr.emlers‘ OAutre

jours puis une a

distance

O3 rencontres dans

les 15 i

.es pr.emlers\ OAutre

jours puis une a

distance
OA 'hépital  OAutre
OA 'hépital  OAutre
OA ’hépital  OAutre

Selon vous, ces formations auraient pu améliorer les soins apportés a votre proche?

OPas d’accord OPlutot pas d’accord OPlutot d’accord

OTout a fait d’accord

Selon vous, ces formations auraient pu diminuer votre propre fatigue ?

OPas d’accord OPIlut6t pas d’accord OPlutét d’accord

OTout a fait d’accord
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Selon vous, ces formations auraient pu diminuer votre propre inquiétude ou stress
psychologique ?
OPas d’accord OPlutét pas d’accord OPlutét d’accord OTout a fait d’accord

76



SERMENT D’ HIPPOCRATE

Quidiassmemorem faudes, repetimguefideles
Ingenijdores, Hippocratisque decs.

Democritiauditor Phosbea, 6, Coé propago,
Certlus an quis te tradidirartis opes?

En présence des Maitres de cette Faculté, de mes chers sonc[iscip[es et devant
Ceffigie £ HIPPOCRATE,

je promets et je jure détre fidele aux lois de Phonneur et de la probité dans
Cexercice de la Médecine.

Je donmerai mes soins gratuitement a Pindigent et wexigerai jamais un salaive au
dessus de mon travail_ Je ne participerai a aucun partage clandestin d’honoraires.
Adwmis dans Cintimité des maisons, mes yeux w’y verront pas ce Qui s’y passe ; ma
langue taira les secrets gui me seront confiés et mon état ne servira pas d corrompre

les maeurs, ni d favoriser le crime.

Je ne permettrai pas que des considérations de religion, de nation, de race, de parti
ou de classe sociale viennent s’interposer entre mon devoir et mon pdtiénf.

Je garderai le respect absolu de (a vie humaine.

Méme sous la menace, je wadmettrai pas de faire usage de. mes connaissances

médicales contre les lois de (humanité.

Respectueux et reconnaissant envers mes Maitres, je rendrai a leurs mfanfs
Pinstruction gue j’ai recue de leurs peéres.

9 ¢
Que les hommes m’accordent leur estime si je suis fin[e‘ﬁe 4 1Hes Prowmesses.

Que je sois couvert L{’OPPmérﬂ et méprisé de mes co1:1fréres si j’y mangue.
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