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RESUME

L’information des aidants naturels de malades dépendants a domicile :

Enquéte de satisfaction sur I'information regue et analyse des besoins.

Introduction : Les aidants naturels sont essentiels au maintien a domicile de malades
dépendants. Plusieurs études montrent qu’ils ont besoin d’information. Il est important d’en
faciliter I'accés. L'objectif de notre étude était d’évaluer la satisfaction des aidants par rapport
a I'information regue et d’identifier leurs besoins. L'objectif secondaire était de réaliser une

fiche d’information pour I'aidant, servant de support a la communication orale des soignants.

Matériel et méthodes : Nous avons réalisé une enquéte déclarative par questionnaire auto

administré auprés de 77 aidants naturels de malades dépendants a domicile du bassin
annécien, tout age et toute pathologie confondue, recrutés en consultation hospitaliere et

communautaire.

Résultats : Les aidants étaient 62,9% a étre satisfaits de I'information recue, 58,4% estimaient
que I'apport d’information leur permettrait de mieux vivre leur accompagnement. lls étaient
45,5% a avoir besoin d’informations sur les aides possibles, 40,3% sur les démarches
administratives, 42,9% avaient besoin d’une formation au soutien psychologique de l'aidé. Le
médecin (traitant ou spécialiste) était I'informateur préférentiel pour délivrer I'information en

consultation ou en visite a domicile.

Conclusion : Les aidants sont majoritairement satisfaits de I'information recue. lls préferent
une information transmise par les médecins, par oral lors d’une consultation ou d’une visite a
domicile. Nous avons donc réalisé une fiche d’information pour les aidants du bassin
annécien afin de les orienter vers les structures locales en fonction de leurs besoins. C'est

aussi un support de communication orale pour les soignants.

Mots clés : Aidants naturels — Information — Satisfaction — Besoins — Fiche information — Aide

aux aidants — Personnes agées — Cancer — Handicap — Dépendance
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SUMMARY

Information of family caregivers of dependent patients at home:

Satisfaction survey on the information received and needs analysis.

Introduction: Family caregivers are essential to home care dependent patients. Several studies
show that they need information. It is important to facilitate information access. The aim of
our study was to evaluate the family caregivers’ satisfaction about the information they
received and to identify their needs. The secondary objective was to create a document for
caregivers to help them in their information quest. Professionals could also use this document

to improve communication.

Methods: We performed a declarative survey with a self-administered questionnaire to 77
home family caregivers of dependent patients in Annecy area, all ages and pathology
combined. They were recruited in outpatient consultations at hospital and community

consultations.

Results: Caregivers were 62.9% to be satisfied with the information received, 58.4% felt that
having information could help them to better live their support. They were 45.5% to need
information on possible aid, 40.3% on administrative procedures, 42.9% needed training in
psychological support for their loved. The doctor (general practitioner or specialist) was the

preferred informant to give information in consultation or home visit.

Conclusion: Most caregivers are satisfied with the information received. They prefer
information given by doctors, orally during a consultation or a home visit. With this
observation, we made a written document that professionals can use to improve oral
communication with caregivers. The aim of this document is to guide Annecy area caregivers

to local structures according to their needs.

Keywords: Family caregivers - Information - Satisfaction — Needs — Information document -

Help for Family Caregivers - Elderly - Cancer - Handicap - Dependence
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1 Introduction
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L'aidant naturel est un acteur essentiel du maintien a domicile d’'une personne dépendante.

Plusieurs expressions sont utilisées pour désigner cette personne : aidant naturel, familial ou

informel.

La Confédération des Organisations Familiales de I’'Union Européenne (COFACE) définit
I'aidant naturel comme « la 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. Cette aide réguliere peut étre prodiguée de facon permanente ou non et
peut prendre plusieurs formes, notamment : nursing, soins, accompagnement a I’éducation et
a la vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente, soutien

psychologique, communication, activités domestiques, etc. »,

D’apres I'enquéte Handicap-Santé-Ménage de 2008 réalisée en France, 6,37 millions de
personnes de 5 ans et plus vivant a domicile regoivent régulierement une aide en raison d’un
handicap ou d’un probleme de santé, soit 10% de la population francaise résidant a domicile.
Parmi elles : 5,5 millions de personnes recoivent I'aide d’au moins un proche et 2,3 millions au
moins l'aide d’un professionnel (associée ou non a l'aide d’un proche). Le recours a l'aide
augmente avec I’égez. Concernant les personnes de 60 ans et plus, elles sont 3,6 millions a
étre aidées dans les taches de la vie quotidienne en 2008 en France métropolitaine. Parmi
elles, huit personnes sur dix recoivent I'aide de leur entourage et cing personnes sur dix 'aide

de professionnels. L'essentiel de I'aide repose donc d’abord sur les aidants®.

On recense 8,3 millions d’aidants naturels intervenant ainsi aupres de leurs proches, dont 57%
de femmes. Parmi eux, 4,3 millions interviennent auprés de proches de 60 ans et plus. Ces

aidants sont alors agés en moyenne de 59 ans et 53% sont des femmes®.

A I'horizon 2060, I'INSEE (Institut National de la Statistique et des Etudes Economique) prévoit
gu’une personne sur trois aura plus de 60 ans, alors qu’en 2005 il y en avait une sur cinqg. Ceci
représentera une population de 23,6 millions pour 73,6 millions d’habitants en France
métropolitaine’ ® Cette augmentation est lié a la fois au vieillissement de la génération du

« baby-boom » et a I'allongement de I'espérance de vie.

De ce fait, la population de personnes agées dépendantes va également augmenter alors que

la population aidante sera moins disponible : recul de I'dge de la retraite, augmentation du
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travail féminin, évolution des structures familiales (ruptures conjugales, familles

recomposées...) et des mobilités géographiques’ ®.

Tout en conciliant vie professionnelle et personnelle, I'aidant naturel tient un réle primordial
dans le maintien a domicile d’'un proche dépendant. Il est malheureusement souvent sous-

estimé.

Plusieurs études ont montré la fragilité de I'aidant notamment sur le plan physique avec une

9 10 11 12 13 14

morbi-mortalité plus élevée que dans la population non aidante Il existe

également un retentissement psychologique se manifestant le plus souvent par du stress et

15 16

des symptomes dépressifs™ . Le Fardeau ou « burden » dans la littérature anglo-saxonne est

un terme qui revient fréquemment. Il désigne « I'’ensemble des conséquences physiques,

psychologiques, émotionnelles, sociales et financieres supportées par les aidants»’ 8,

Actuellement en France, la politique de santé publigue commence seulement a prendre en
considération cet acteur clé du maintien a domicile contrairement a d’autres pays du nord de
'Europe ou une véritable politique d’aide aux aidants est déja installée®®. En France, les
aidants de patients déments sont plus reconnus depuis la parution du Plan Alzheimer avec la
mise en place d’une consultation annuelle dédiée (mesure n°3 du Plan Alzheimer)®. Des
recommandations sur la prise en charge des aidants de patients déments reprennent
I'importance de leur suivi médical et psychologique®®. La CNSA (Caisse Nationale de Solidarité
pour I’Autonomie) a également fait paraitre dans son rapport en 2011 un chapitre sur
I'accompagnement des proches aidants en les qualifiant d’acteurs « invisibles ». Elle souligne
I'impact du role d’aidant sur sa santé physique et psychologique et rappelle de prendre en
compte les besoins spécifiques des aidants qu’ils n’expriment pas spontanément. Elle insiste
enfin sur la nécessité de développer des offres variées et adaptées de soutien aux aidants

naturels, sans pour autant proposer de solutions concretes?!,

22 23

Les aidants naturels sont demandeurs d’information , mais peu d’études évaluent

réellement le type d’information souhaitée et comment leur communiquer.

C’est dans ce contexte que nous nous sommes intéressées au besoin d’information de I'aidant

naturel d’une personne dépendante a domicile.
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Nous avons réalisé une étude déclarative auprés d’aidants naturels du bassin annécien, afin
d’évaluer leur satisfaction quant a I'information recue pour la prise en charge de leur proche,

toutes pathologies de I'aidé confondues.

Les objectifs secondaires sont d’établir le profil des aidants et d’évaluer le retentissement de
la satisfaction de I'information regue sur leur quotidien. Nous voulons également déterminer
leurs besoins d’information et le moyen le plus adapté de leur communiquer en analysant les

différences en fonction de leur age, de leur statut et de la pathologie de I'aidé.

Le but de notre travail est de réaliser un document, utilisable par les professionnels médicaux
et paramédicaux, pour les aider dans la délivrance d’information aux aidants. Il s’agit d’un
support écrit d’aide a la communication orale. Il sera remis aux aidants par ces professionnels,
en complément de l'information orale, afin de faciliter I'accompagnement du proche

dépendant.
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2 Matériel et Méthodes
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2.1 Type d’étude

Nous avons réalisé une enquéte déclarative aupres d’aidants naturels a partir d’'un
guestionnaire remis par les professionnels de santé, avec retour par voie postale sur une

durée de 5 mois, entre octobre 2012 et mars 2013 sur le bassin annecien.

Il s’agit d’'une étude épidémiologique descriptive et analytique.

2.2 Matériel

2.2.1 Population : criteres d’inclusion et d’exclusion
Par définition, I'aidant naturel principal est un proche, non professionnel, qui aide par choix

ou par défaut une personne dépendante de son entourage.

Dans I'enquéte, le questionnaire a été remis par des professionnels de santé a tout type
d’aidants principaux du bassin annecien, en excluant les aidants de malades de moins de 18
ans. lls ont été inclus quels que soient leur age, leur sexe, la pathologie de la personne aidée

et la durée depuis le début de prise en charge par I'aidant.

2.2.2 Zone géographique

Le bassin annécien a été défini a partir du territoire de santé n°42 établi selon le SROS

(schéma régional d’organisation des soins) suite a la loi HPST de juillet 2009%* (Annexe 1).

2.3 Méthode

2.3.1 Recueil des données

Deux cent cinquante questionnaires anonymes ont été remis aux professionnels de santé de

différentes structures.
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Cent cinquante ont été en pratique remis aux aidants par ces professionnels de Santé.

- En consultation externe au Centre Hospitalier de la Région d’Annecy par les médecins
spécialistes (pneumologie, gastro-entérologie, oncologie, hématologie, soins palliatifs,

gériatrie, dermatologie)

- Par le médecin du service d’Hospitalisation a Domicile du Centre Hospitalier de la Région

d’Annecy
- En Hopital de Jour de Gériatrie et d’Onco-hématologie
- Par 4 cabinets infirmiers libéraux urbains et 5 cabinets infirmiers ruraux ou semi ruraux

- Par des Services de Soins Infirmiers a Domicile et des associations d’Aides a Domicile en

Milieu Rural
- Par le conseil général d’Annecy (MDPH et Antenne Gériatrique)

Le questionnaire s’accompagnait d’un courrier expliquant I'enquéte et d’une enveloppe pré-

timbrée pour la réponse (Annexe 2).

Une relance téléphonique ou par courrier électronique a été faite aupres des professionnels

de santé a plusieurs reprises.

2.3.2 Le Questionnaire (Annexe 2)

Il a été réalisé aprés une revue de la bibliographie et comprend 5 parties :
- description du profil de 'aidant et de I'aidé

- description des aides en place

- description de I'information recue et recherchée par 'aidant

- besoins ressentis par I'aidant

- retentissement sur I'aidant notamment avec une Echelle Visuelle Analogique pour mesurer
la qualité de vie de I'aidant et le questionnaire simplifié Mini-Zarit qui évalue le fardeau de
I'aidant (Annexe 3). |l s’agit d’une échelle simplifiée construite en 1999 par I’équipe du service
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2526 |’échelle de

gériatrigue du centre hospitalier de Pau a partir de I'échelle validée de Zarit
Mini-Zarit est actuellement utilisée en médecine générale et dans les centres de gérontologie,
cependant d’apres nos recherches, elle n’a pas été validée a ce jour. L'échelle de Mini-Zarit
permet la détection en médecine générale du fardeau de l'aidant d’une personne agée
dépendante. Elle comprend 7 items a 3 modalités de réponse, ce qui définit 4 groupes de

scores permettant de mettre en évidence la présence ou non d’un fardeau et son intensité.

Le questionnaire comprend des questions ouvertes et fermées, et deux espaces de

commentaires libres.

2.4 Objectif principal et secondaire de I’étude

Notre objectif principal était d’évaluer la satisfaction des aidants naturels quant a
I'information recue pour la prise en charge de leur proche, toute pathologie de l'aidé

confondue.

Les objectifs secondaires étaient d’établir le profil des aidants et d’évaluer le retentissement
de la satisfaction de l'information recue sur leur quotidien. Nous voulions également
déterminer leur besoin d’information et le moyen le plus adapté de leur communiquer en

analysant les différences en fonction de leur age, de leur statut et de la pathologie de I'aidé.

Le but du travail était de réaliser un support écrit d’aide a la communication orale pour mieux

informer les aidants.

2.5 Analyse statistique

Les données quantitatives ont été retranscrites dans un tableau Excel puis analysées a I'aide

du logiciel STATA.

Une imputabilité a été réalisée pour la question 21 afin d’augmenter le taux de réponse : pour

les items non cochés par I'aidant, nous avons estimé qu’il n’y avait pas de besoin.
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Pour l'analyse statistique, les données des questions 15 (aide financiere), 16 (aide
professionnelle) et 17 (aides techniques) ont été utilisées en faisant la somme du nombre
d’aide en place. De méme, nous avons réalisé une somme du nombre d’éléments cochés pour

les questions 25 et 27 afin de faciliter I'analyse.

Une comparaison a été faite entre la population satisfaite et la population non satisfaite de
I'information recue. De méme, les aidants ont été classés en trois groupes suivant la
pathologie de I'aidé (démence, cancer, autre) pour étre comparés. Enfin, une analyse a été
faite en fonction de leur age (moins de 60 ans et 60 ans et plus) et de leur statut (enfant ou

conjoint).

Les tests du Chi-2 ou tests exacts de Fischer ont été appliqués pour comparer les taux entre
les différents groupes en fonction des effectifs de population. Les comparaisons entre deux
moyennes ont été réalisées par des tests de Student, et par des analyses de variance a un
facteur lorsqu’il y avait plus de deux moyennes. Les corrélations ont été calculées en utilisant
le coefficient de corrélation de Pearson. Pour ces différents tests, le seuil de significativité a

été fixé a 5% (p-value < 0,05).

Les données qualitatives ont été retranscrites dans un tableau Excel suite a une double lecture
afin d’identifier les principaux themes abordés. Pour cela, nous avons réalisé un codage

ouvert avec analyse sémantique.
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3 Résultats
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3.1 Analyse descriptive

3.1.1 Taux de réponse

Sur 250 questionnaires distribués aux professionnels de santé, 150 questionnaires ont été
remis aux aidants naturels. Soixante-dix-neuf questionnaires ont été regus, dont 77

interprétables. Deux questionnaires ont été exclus du fait d’'un remplissage trop partiel.

Le taux de répondant est de : 52,7%.

3.1.2 Population générale

L’age moyen des aidants est de 61,5 ans (avec un age minimum de 32 ans et un 4ge maximum

de 91 ans). Parmi eux 63,6% sont des femmes (n=49) ; 36,4% sont des hommes (n=28).

L'aidant est I'enfant de la personne aidée dans 49,4% des cas (n=38), le conjoint dans 41,6%
des cas (n=32), son pére ou sa mére dans 3,9% des cas (n=3). Pour 4 aidants, il s’agit d’'un

autre lien : frére/sceur, ami, voisin ou autre parent.

Les enfants aidants représentent 68,4% des aidants de moins de 60 ans (Tableau 9 en Annexe

4).

Si 52% des aidants vivent en ville (n=40), 46,8% vivent en milieu rural ou semi rural (n=36). lls
vivent avec la personne aidée dans 59,7% des cas (n=46), a moins de 10 minutes de trajet

dans 23,4% des cas (n=18) et a plus de 10 minutes de trajet dans 15,6% des cas (n=12).

Le niveau d’étude des aidants se répartit de la maniére suivante : certificat d’étude 32,5%
(n=25) ; baccalauréat 16,9% (n=13); bac + 2 20,8% (n=16) ; bac + 4 et plus 18,2% (n=14);

9.1% des aidants ont un autre niveau d’étude (n=7).

Au niveau professionnel, 55,8% (n=43) sont retraités ; 27,3% (n=21) travaillent a temps plein ;

11,7% (n=9) travaillent a temps partiel, 5,2% (n=4) sont sans emploi.

Parmi les aidants en activité, 50% (n=16) ont gardé les mémes horaires ; 34,4% (n=11) ont

aménagé leur temps de travail et 15,6% (n=5) ont d( arréter de travailler.
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Concernant les loisirs et activités non professionnelles, 32,5% (n=25) ont diminué leurs

activités, 20,8% (n=16) ont arrété toute activité et 15,6% (n=12) ont gardé le méme niveau

d’implication.

Le moyen de communication préféré des aidants est le face a face (77,9%, n=60) puis le

téléphone (23,4%, n=18). Les communications par internet et par courrier postal sont trés peu

choisies comme mode de communication préférentiel.

Tableau 1 Caractéristiques socio démographiques des aidants (N = 77)

Age moyen en années (dge minimum et maximum)
Sexe féminin, n (%)
Lien de parenté, n(%)

Enfant
Conjoint
Pére / Mere
Autres

Lieu de vie, n (%)

En ville

En milieu rural / semi rural
Avec la personne aidée

A moins de 10 minutes de trajet
A plus de 10 minutes de trajet

Niveau d’étude, n (%)

Certificat d’étude
Baccalauréat
Bac + 2

Bac + 4 et plus
Autres

Situation professionnelle, n (%)

Retraité
Temps plein
Temps partiel
Sans emploi

Retentissement de I'aide sur les activités, n (%)

Professionnelles

e Gardé les mémes horaires
e Aménagé le temps de travail

e Arrété de travaillé
Non professionnelles

e Gardé les mémes activités

61,5 (32-91)
49 (63,6)

38 (49,4)
32 (41,6)
3(3,9)
4(5,2)

40 (52,0)
36 (46,8)
46 (59,7)
18 (23,4)
12 (15,6)

25 (32,5)
13 (16,9)
16 (20,8)
14 (18,2)
7(9,1)

43 (55,8)

21(27,3)
9(11,7)
4(5,2)

16 (50)
11 (34,4)
5 (15,6)

12 (15,6)
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e Diminué 25(32,5)

e Arrété 16 (20,8)
Moyen de communication préférentiel, n (%)
Face a face 60 (77,9)
Téléphone 18(23,4)
Internet 4(5,2)
Courrier postal 5(6,5)

L’age moyen des aidés est de 77,1 ans avec un age minimum de 29 ans et un age maximum de

94 ans. Seuls 8 des 77 aidés ont moins de 60 ans.
Il s’agit dans 59,7% (n=46) de femmes et dans 40,3% (n=31) d’hommes.

Parmi les aidés, 24,7% (n=19) ont une démence, 28,6% (n=22) ont un cancer ou une
hémopathie maligne, 44,2% (n=34) ont une autre cause de dépendance: pathologie
neurologique dans 13 cas, dépendance liée au vieillissement dans 10 cas, insuffisance
d’organe (cardiaque, respiratoire, rénale...) dans 5 cas, dépendance post opératoire dans 1

cas.

Tableau 2 Caractéristiques socio démographiques des aidés (N = 77)

Age moyen en années (age minimum et maximum) 77,1 (29-94)
Sexe féminin, n (%) 46 (59,7)
Pathologie, n (%)
Démence 19 (24,7)
Cancer ou hémopathie maligne 22 (28,6)
Autres 34 (44,2)
= Pathologie neurologique 13 (16,9)
= Vieillissement 10 (13,0)
= Pathologie cardiaque 3 (3,9)
= Pathologie respiratoire 1(1,3)
= Pathologie rénale 1 (1,3)
= Post opératoire 1 (1,3)
= Handicap congénital 1(1,3)
= Diabéte 2 (2,6)
= Fracture vertébrale 1 (1,3)
= Spondylodiscite 1(1,3)
Non réponse 2 (2,6)

30



La durée moyenne de l'aide apportée par les aidants est de 55,1 mois (Ecart type : 10,8,
minimum 1 mois, maximum 624 mois). Les aidants sont présents en permanence dans 58,4%
des cas (n=45), ils apportent leur aide de maniére discontinue dans 41,6% des cas (n=32).
Dans ce cas, ils interviennent en moyenne 4,6 fois par semaine (Ecart type 0,4 ; fréquence
minimum 1 fois, fréquence maximum 7 fois) ce qui représente en moyenne 10 heures par
semaine (Ecart type 1,2 ; durée minimum 2 heures, durée maximum 21 heures) (Tableau 10

en Annexe 4).

Pour les ADL (Activities of Daily Living = activités de la vie quotidienne), I'aidant naturel
intervient plus souvent que les aides professionnelles pour la prise des repas (39% versus
15,6%), aider a aller aux toilettes (23,4% versus 19,5%) et pour les transferts (49,4% versus
19,5%). A l'inverse, I'aide professionnelle intervient plus pour la toilette (57,1% versus 19,5%
d’aidants), I’habillage (49% versus 19,5% pour 'aidant) et la gestion de I'élimination fécale et

urinaire (35,1% versus 22,1% pour I'aidant).

Pour les IADL (Instrumental Activities of Daily Living = activités instrumentales de la vie
qguotidienne), I'aidant naturel participe majoritairement a toutes les taches. Il intervient a
66,2% dans I'aide au transport versus 10,4% pour les aides professionnelles, 79,2% versus
7,8% pour les courses ; 54,6% versus 23,4% pour la gestion des médicaments ; 36,4% versus
5,2% pour |'aide a l'utilisation du téléphone ; 63,6% versus 23,4% pour l'aide a la préparation
des repas ; 74% versus 0% pour la gestion du budget ; 64,9% versus 28,6% pour I'entretien de

la maison et 70,1% versus 14,3% pour la gestion du linge.
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ADL IADL

Prise des Transport
|_| nge.:___ T — __COU rses
Gestion de Aller aux / '
I'élimitation | - | toilettes -y .
Entretien / J/ \ -
- — » Médicament
maison /
Habillage < ~_“Transferts Budget - "'____________..---'Telephone
Préparation

des repas

Toilette

= Aidants == Aide professionnelle

Graphique 1 Activities of Daily Living (ADL) et Instrumental Activities of Daily Living

(IADL) réalisées par I’aidant et I'aide professionnelle

3.1.3 Les Aides

3.1.3.1 Aides financiéres (Tableau 3)

L’APA (Allocation Personnalisée d’Autonomie) est versée a 52% des aidés (n=40), la PCH
(Prestation de Compensation du Handicap) est versée a 3,9% (n=3), 2 aidés bénéficient d’aides
ponctuelles versées par leur mutuelle. Aucune aide financiére n’est versée dans 41,6% (n=32)

des cas. Seul 1 aidant sur 77 bénéficie de la Majoration Tierce Personne.

3.1.3.2 Aides professionnelles (Tableau 3)
Une aide-ménageére intervient chez 46,8% des aidés (n=36), une infirmiere libérale chez 39%
(n=30), un service de soins infirmiers a domicile (SSIAD) chez 32,5% (n=25), une auxiliaire de

vie chez 31,2% (n=24), le service d’hospitalisation a domicile (HAD) chez 14,3% (n=11). Le
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portage des repas est mis en place pour 19,5% des aidés (n=15), et 9,1% bénéficient d’un

accueil de jour (n=7).

Un matériel adapté est présent dans 59,7% des cas (n=46), la téléalarme est mise en place
chez 26% des aidés (n=20) et un aménagement du domicile a été réalisé chez 22,1% (n=17).

Aucun outil de télémédecine n’est encore mis en place.

Tableau 3 Caractéristiques des aides en place (N = 77)

Aides financiéres, n (%)

Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA) 40 (52,0)
Prestation de Compensation du Handicap (PCH) 3 (3,9)
Aides ponctuelles par les mutuelles 2 (2,6)
Majoration Tierce Personne 1(1,3)
Aucune 32 (41,6)
Aides professionnelles, n(%)
Aide-ménagere 36 (46,8)
Auxiliaire de vie 24 (31,2)
Infirmiere libérale 30 (39,0)
Service de soins infirmier a domicile (SSIAD) 25(32,5)
Service d’hospitalisation a domicile (HAD) 11 (14,3)
Portage des repas 15 (19,5)
Accueil de jour 7 (9,1)
Aides techniques, n(%)
Aménagement du domicile 17 (22,1)
Matériel adapté 46 (59,7)
Téléalarme 20 (26,0)
Outil de télémédecine 0

3.1.4 Retentissement sur I’aidant (Tableau 4)

Les aidants estiment que I'apport d’'information leur permettrait de mieux accompagner leur
proche pour 58,4% d’entre eux (n=45), d’étre moins angoissé pour 46,8% (n=36), d’étre moins
déprimé pour 33,8% (n=26), d’étre moins fatigué pour 32,5% (n=25), de moins craquer pour
28,6% (n=22), d’avoir plus de temps pour eux-mémes pour 28,6% (n=22), d’avoir moins peur
de I'avenir pour 27,3% (n=21), de mieux dormir pour 26,0% (n=20) et d’étre mieux organisé

pour 22,0% (n=17).
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Les personnes interrogées considerent que leur réle d’aidant a un retentissement sur leur vie
personnelle dans 76,6% des cas (n=69), sur leur humeur dans 57,1% des cas (n=44), sur leur
sommeil dans 55,8% des cas (n=43), sur leurs douleurs dans 50,6% des cas (n=39) et un

retentissement sur leur vie professionnelle dans 32,5% des cas (n=25).

La qualité de vie mesurée par I'Echelle Visuelle Analogique (EVA) retrouve une moyenne a

5,6/10 (intervalle de confiance a 95% : 4,8-6,3).

Le fardeau de I'aidant, évalué par I’échelle de Mini-Zarit, met en évidence : une absence de
fardeau pour 13,0% des aidants (n = 10), un fardeau léger a modéré pour 24,7% (n = 19), un

fardeau modéré a sévere pour 42,7% (n = 32) et un fardeau sévére pour 18,2% (n = 14).

Tableau 4 Retentissement sur I'aidant (N = 77)

Bénéfices espérés par I'aidant d’un apport d’information, n (%)

Mieux accompagner le proche 45 (58,4)
Etre moins angoissé 36 (46,8)
Etre moins déprimé 26 (33,8)
Etre moins fatigué 25(32,5)
Moins craquer 22 (28,6)
Avoir moins peur de I'avenir 21 (27,3)
Mieux dormir 20 (26,0)
Etre mieux organisé 17 (22,0)
Avoir plus de temps 22 (28,6)
Impact du réle d’aidant dans le quotidien, n (%)
Sur la vie personnelle 69 (76,6)
Sur 'humeur 44 (57,1)
Sur le sommeil 43 (55,8)
Sur les douleurs 39 (50,6)
Sur la vie professionnelle 25(32,5)
Evaluation du fardeau de I'aidant par I’échelle de mini-ZARIT, n(%)
Fardeau absent 10 (13,0)
Fardeau léger a modéré 19 (24,7)
Fardeau modéré a sévére 32 (41,6)
Fardeau sévere 14 (18,2)
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Il existe une forte corrélation entre la qualité de vie de I'aidant évaluée par I'EVA et le niveau
de fardeau évaluée par I'échelle de mini-ZARIT : diminution de la qualité de vie de I'aidant

lorsque le fardeau augmente (coefficient de corrélation a -0,66). (Graphique 2).
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Graphique 2 Corrélation entre I’EVA de la qualité de vie de I'aidant et le fardeau

3.1.5 l'information

3.1.5.1Informations regues (Graphique 3)

Une information sur la maladie a été donnée a 48,1% des aidants naturels (n=37), sur les aides
possibles a 44,2% (n=34), sur les démarches administratives a 31,2% (n=24), sur les difficultés
pouvant de se poser a 26% (n=20), sur le role d’aidant a 14,3% (n=11). Seuls 3 aidants ont
participé a une formation sur le réle d’aidant. Un seul a participé a un groupe de parole et un

seul a une conférence.
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Graphique 3 Type d’information recue

L'information a été donnée a 'aidant par les professionnels médicaux (hors médecin traitant)
ou paramédicaux dans 61,0% des cas (n=47), par les services sociaux (commune, assistante
sociale, conseil général...) dans 44,2% des cas (n=34), par le médecin traitant dans 40,3% des
cas (n=31), par des associations dans 14,3% des cas (n=11) notamment par ’ADMR (Aide a
Domicile en Milieu Rural), France Alzheimer, le réseau Oncoléman et I'association pour la
recherche sur la sclérose latérale amyotrophique. Des informations ont été données par des
proches dans 9,2% des cas (n=7). La Maison Départementale pour les Personnes Handicapées

(MDPH) est intervenue dans 3,9% des cas (n=3). (Graphique 4) (Tableau 11 en annexe 4)
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Graphique 4 Personne délivrant I'information aux aidants

3.1.5.2 Satisfaction de I'information recue (Graphique 5)
Les aidants naturels se disent satisfaits de I'information recue dans 62,9% des cas (n=44) et
non satisfaits dans 27,1% des cas (n=19). Dix pour cent des aidants n’ont pas répondu a cette

guestion (n = 7). Sept aidants ont été exclus du calcul car ils n’avaient pas recu d’information.
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Graphique 5 Répartition des aidants satisfaits et non satisfaits de I'information regue
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3.1.5.3Recherche d’information par les aidants

Seulement 16,9% (n=13) des aidants naturels n’ont pas recherché d’information par eux-
mémes ; 33,8% (n=26) ont recherché un peu ; 29,9% (n=23) ont beaucoup recherché et 18,2%
(n=14) ont énormément recherché. Ils sont donc 81,8% a rechercher des informations. Un

aidant n’a pas répondu a cette question. (Graphique 6)
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Graphique 6 Recherche d’information par les aidants

Les sources d’information qui ont été utilisées de facon préférentielle par les aidants (classées
en 1 ou 2 sur 6 dans le questionnaire) sont les suivantes : les professionnels de santé pour
63,1% des aidants (n=41), internet pour 39,1% (n=25), les services sociaux pour 27,7% (n=18),

les associations pour 21,5% (n=14) et les livres pour 13,9% (n=9). (Graphique 7)
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Graphique 7 Sources de recherche d’information utilisées par les aidants

3.1.6 Les besoins des aidants (Tableau 12 en Annexe 4).

3.1.6.1Les besoins généraux (Graphique 8)

Les aidants naturels expriment un besoin de répit dans 37,7% des cas (n=29), d’aide financiére
dans 35,1% des cas (n= 27), d’aide psychologique dans 31,2% des cas (n=24), d’aide pour les
taches ménageres dans 29,9% des cas (n=23), d’aide professionnelle dans 29,9% des cas
(n=23), de relations sociales dans 26% des cas (n=20), de loisirs dans 24,7% des cas (n=19),

d’aide matérielle dans 22,1% des cas (n=17), de vie professionnelle dans 13% des cas (n=10).
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3.1.6.2Les besoins d’information (Graphique 9)
Un besoin important d’information est exprimé par les aidants naturels sur les aides possibles
pour 45,5% (n=35), sur les démarches administratives pour 40,3% (n=31), sur la maladie pour

39% (n=30), sur le r6le de I'aidant pour 32,5% (n=25).

Un besoin important de formation est exprimé par les aidants naturels sur le soutien

psychologique de I'aidé pour 42,9% (n=33), sur les soins techniques pour 24,7% (n=19).
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Graphique 9 : Besoin d'information et de formation des aidants

3.1.6.3Analyse qualitative des besoins exprimés dans les commentaires libres par les
aidants

La question ouverte n°22 du questionnaire vient souligner le besoin d’information. Tous les

commentaires sont scannés en Annexe 5. Les aidants expriment des besoins d’information

sur :
- les aides financiéres et administratives notion exprimée 12 fois :

« ma demande est aussi de connaitre s’il existe d’éventuelles aides financiéres pour palier a

mon manque de revenu »
« information pour les aides financiéres »
« manque tres grave d’informations et d’aides »

« des colts de placement moins importants »
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« demande de garde de nuit...prix excessif...alors que nous en aurions tant besoin »

« le codt du personnel intervenant a domicile est trés élevé »

« trop difficile d’obtenir des aides, trop de papiers, trop de délais »

« démarches administratives »

- les aides professionnelles et techniques, notion exprimée 9 fois

« besoin d’aide diverse a domicile »

« besoin de professionnels qui puissent m’aider a accompagner mon parent jusqu’au bout »

« information sur les aides et tout ce qui existe pour soulager le quotidien »

« plus d’informations sur les accueils de jour ou temporaires »

« savoir s’il existe des aides pour sortir »

« en cas de placement urgent, comment faire puisque les maisons de retraite sont complétes »

- le r6le d’aidant, notion exprimée 9 fois

« information par rapport au réle d’aidant »

« information et formation sur le réle d’aidant »

« information sur le réle d’aidant »

« comment prendre en compte sa douleur sans aller trop loin »

- la maladie, notion exprimée 6 fois :

« des informations sur I’évolution de la maladie »

« besoin surtout d’un diagnostic et d’accompagnement dans I’évolution d’état de santé »

« connaissance sur la maladie, les opérations, les conséquences physiques, les rééducations »

« information sur le futur de la maladie, les taux de guérison etc, la souffrance »
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Cette question souligne également un besoin de formation, notamment sur:
- le soutien psychologique de I’aidé, notion exprimée 9 fois :

«soutien psychologique au patient »

« savoir soutenir et comprendre sans énervement »

« formation pour le soutenir psychologiquement »

« accompagnement a la fin de vie »

« aide psychologique adaptée au malade , aux périodes de découragement, au désir de mettre

fin a ses jour, de ne plus supporter la douleur »
« savoir dire les mots qu’il faut pour le rassurer »

- les soins techniques a réaliser, notion exprimée seulement 2 fois.

Le besoin d’aide psychologique pour I'aidant apparait 5 fois dans les commentaires libres et la

notion de groupe de parole est retrouvée 3 fois.

« une aide psychologique me serait d’une grande aide »
« soutien pour étre plus sereine envers ma maman »

« écoute personnalisée pour mes angoisses »

« rencontrer des personnes a qui je puisse parler de mon stress, ma fatigue, mes émotions

(positives et négatives) »

« aide morale afin de pouvoir rebondir au plus vite »

Enfin, 10 aidants ont exprimé leur absence de besoin en terme d’information et de formation,

dont certains précisent « pour le moment ».
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3.1.6.4Le mode de communication de I'information

La personne préférentielle pour délivrer I'information a I'aidant (classée en 1 ou 2 sur 5 dans
le questionnaire) est dans 80,6% des cas un médecin (médecin traitant dans 44,2% des cas
(n=34) et médecin spécialiste dans 36,4% (n=28)). Nous retrouvons ensuite a 29,9% le
personnel paramédical (n=23), a 24,7% les services sociaux (n=19) et a 24,7% les associations

(n=19). (Graphique 10)
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Graphique 10 Source préférentielle pour recevoir I'information
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Le moyen de communication préféré par les aidants (classé en 1 ou 2 sur 6 dans le
guestionnaire) est dans 52% des cas le face a face en visite a domicile (n=40), 42,9% le face a
face sur le lieu de travail des professionnels (n=33), 28,6% un document écrit (n=22), 19,5% le

téléphone (n=15), 10,4% le groupe de parole (n=8), 7,8% internet (n=6). (Graphique 11)
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Graphique 11 Moyen de communication préférentiel pour recevoir I'information

3.1.7 Les aidants souhaitent-ils une formation ?

Presque 30% des aidants se disent préts a se former a leur réle (n=23). lls sont 35,1% (n=27)
dans l'indécision, ne sachant pas s’ils sont préts ou non a se former, et 32,5% (n=25) ne sont

pas préts pour une formation.

Les aidants qui sont préts a se former disent pouvoir se rendre disponibles entre 30 minutes

et 35 heures par semaines, avec une médiane a 2 heures par semaine.
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3.2 Analyse statistique

3.2.1 Comparaison de la population satisfaite et non satisfaite de

I'information regue

Concernant les aides financieres en place, il n'y a pas de différence statistiquement
significative entre la population satisfaite et la population non satisfaite de I'information

regue.

Il en est de méme pour les aides professionnelles et techniques.

L'apport d’information permettrait significativement plus aux aidants « non satisfaits » qu’aux
aidants « satisfaits » de mieux vivre leur accompagnement (étre moins fatigués, moins
angoissés, mieux dormir, mieux accompagner...) (p=0,015). On retrouve une moyenne de 5,1

items cochés pour le groupe « non satisfaits », contre 3,2 pour les « satisfaits ».

Il N’y a pas de différence significative de qualité de vie entre les deux groupes sur I'échelle
visuelle analogique (EVA) (p=0,11). Cependant le groupe « satisfait » a une moyenne d’EVA a

6/10 et le groupe « non satisfait » a 4,6/10.

Concernant I’évaluation du fardeau par I'échelle de Mini-Zarit, il n’y a pas de différence
statistiquement significative entre les 2 groupes (p=0,13). Cependant, le fardeau est en
moyenne c6té a 4,0/7 pour le groupe « non satisfait » de I'information regue, alors qu’il est en

moyenne a 3,3/7 pour le groupe « satisfait ».

Tableau 5 : Répercussions sur le quotidien en fonction de la satisfaction

Satisfaction de I'information regue

oul NON p-Value
Somme d’aides en place N=44 N=19
Aides financiére, moyenne (IC95%) 0.67 (0.50-0.82) 0.74 (0.38-1.1) 0.64
Aides professionnelles, moyenne (IC95%) 1.91 (1.50-2.33) 2.00 (1.44-2.56) 0.80
Aides techniques, moyenne (IC95%) 1.14 (0.80-1.47) 0.95 (0.65-1.25) 0.49
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Satisfaits Non-Satisfaits

N=41 N=14

Somme des bénéfices espérés suite a

I'apport d’information, moyenne (1C95%) 3.17 (2.40-3.94) 5.07 (3.70-6.44) 0.015
N=38 N=17

Evaluation de la qualité de vie par 'EVA

Moyenne (IC95%) 6.03 (5.05-7.00) 4.59 (2.98-6.19) 0.11
N=44 N=17

Evaluation du fardeau par Mini-Zarit

Moyenne (IC95%) 3.26 (2.74-3.79) 4.00 (3.15-4.85) 0.13

Les aidants « non satisfaits » ont recherché beaucoup ou énormément d’information dans
66,7% des cas (n=12), contre 47,8% des aidants « satisfaits » (n=21). Cette différence n’est pas

statistiquement significative (p=0,18).

I n'y a pas de différence concernant les sources d’information utilisées (association,

professionnels de santé, internet...).

On ne retrouve pas de différence concernant le besoin d’information sur les démarches
administratives, les aides possibles, ou la maladie, ni de différence concernant le besoin de
formation pour réaliser les soins, ou de formation au soutien psychologique de I'aidé.
Concernant le besoin d’information sur le role d’aidant, les « Non Satisfaits » sont 21,1% a
rechercher énormément d’information, contre aucun aidant du groupe « Satisfait » (p<0.01).
Cependant, si nous regroupons les aidants qui ont recherché beaucoup et énormément

d’information, les deux groupes ont des taux similaires.
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3.2.2 Comparaison selon 3 groupes de pathologies de laidé:

démence, oncologie, autre.

Le groupe « Démence » a significativement plus d’aides financiéres que les groupes « Autres
pathologies » et « Cancer », avec respectivement une moyenne de somme d’aides financiéres

31,1;0,8 et 0.2 (p=0,01).

Pour les aides professionnelles, le groupe « Démence » est aussi significativement plus aidé
par les professionnels que les groupes « Autres pathologies» et « Cancer», avec

respectivement une moyenne de somme d’aides professionnelles a 2,5 ; 2,1 et 1,3 (p=0,01).

Le groupe « Autres pathologies » bénéficie significativement de plus d’aides techniques que
les groupes « Démence » et « Cancer », avec respectivement une moyenne de somme d’aides

techniques a 1,6 ; 0,8 et 0,7 (p=0,001).

Il n"est pas retrouvé de différence statistiquement significative entre les 3 groupes pour la

qualité de vie (EVA).

Il n’y a pas de différence significative de fardeau entre les trois groupes (p=0,09). Cependant,
le fardeau de I'aidant est plus important pour le groupe « Démence » avec une moyenne de

Mini-Zarit a 4,2.

Tableau 6 : Répercussions sur le quotidien en fonction de la pathologie de I'aidé

Pathologie de I'aidé

p-
Démence Cancer Autres Value

Somme d’aides en place, moyenne

(1C95%) N=19 N=22 N=34

Aides financiére 1,05 (0,86-1,25) 0,23 (0,04-0,42) 0,76 (0,57-0,96) <0,001

Aides professionnelles 2,47 (1,77-3,18) 1,32 (0,78-1,85) 2,09 (1,71-2,47) 0,01

Aides techniques 0,79 (0,45-1,13) 0,68(0,22-1,14) 1,56(1,25-1,87) <0,001
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Somme des bénéfices espérés suite a
I’apport d’information, moyenne

(1C95%) 3,61(2,45-4,77) 3,82 (2,61-5,02) 3,23 (2,21-4,25) 0,72
N =18 N =20 N =28

Evaluation de la qualité de vie par

I’EVA, moyenne (IC95%) 4,89 (3,70-6,08) 5,3(3,76-6,84) 6,18 (4,86-7,50) 0.36
N=19 N=22 N =32

Evaluation du fardeau par mini-ZARIT,

moyenne (IC95%) 4,18 (3,40-4,96) 3,07 (2,26-3,88) 3,19 (2,55-3,83) 0.09

Le type d’information recue est le méme pour tous les groupes, excepté pour les démarches

administratives ou le groupe « Cancer » semble moins informé (p=0,08).

Les 3 groupes sont informés par les mémes intervenants, excepté les services sociaux qui

informeraient plus le groupe « Démence », et moins le groupe « Cancer » (p=0,01).

La satisfaction concernant I'information recue ne differe pas suivant les 3 groupes. On note

malgré tout un plus grand taux d’aidants satisfaits de l'information dans le groupe

« Démence ».

Tableau 7 : Information regue en fonction de la pathologie de I'aidé

Pathologie de I'aidé

Démence Cancer Autres p-Value

Type d'information regue N=19 N=22 N=34

Sur les difficultés, n(%) 6 (31,6) 5(22,7) 8(23,5) 0,79
Sur leur role, n(%) 4(21,1) 1(4,6) 6(17,7) 0,26
Sur les aides, n(%) 9(47,4) 8 (36,4) 16 (47,1) 0,73
Sur les démarches administratives, n(%) 8(42,1) 3 (13,6) 13 (38,2) 0,08
Sur la maladie, n(%) 9(47,4) 13 (59,1) 13 (38,3) 0,32
Une formation, n(%) 0 1(4,6) 2 (5,9) 0,79
Autre, n(%) 1(5,3) 2(9,1) 2(5,9) 0,86
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Démence Cancer Autres p-value

N=18 N=22 N =26
Personne délivrant I'information
Médecin traitant, n(%) 7 (36,8) 13 (59,1) 11(32,4) 0,13
Spécialistes et Paramédicaux, n(%) 13 (68,4) 14 (63,6) 18 (52,9) 0,54
Associations, n(%) 3(15,8) 1(4,6) 7 (20,6) 0,26
Services sociaux, n(%) 13 (68,4) 5(22,7) 16 (47,1) 0,01
MDPH, n(%) 1(5,3) 1(4,6) 1(2,9) 1
Proches, n(%) 1(5,3) 3(13,6) 3(8,8) 0,78
Autres, n(%) 2 (10,5) 0 2(5,9) 0,27
N=17 N=16 N =28
Satisfaits de l'information, n(%) 14 (82,4) 10 (62,5) 18 (64,3) 0.36

Le groupe « Démence » recherche significativement plus d’informations, alors que le groupe

« Cancer » n’en recherche pas ou peu par lui-méme (p=0,01). (Tableau 13 en Annexe 6)

Il N’y a pas de différence sur les sources de recherche d’information entre les 3 groupes. Les
besoins d’information ou de formation ne varient pas en fonction des groupes. (Tableau 13 en

Annexe 6)

I Ny a pas de différence significative entre les trois groupes concernant l'informateur
préférentiel (p=0,07). Cependant, le groupe « Démence » souhaiterait étre informé en priorité
par les services sociaux ou les associations, le groupe « Cancer » préfere recevoir I'information

des spécialistes, et le groupe « Autre pathologie » par le médecin traitant. (Tableau 8)

I ny a pas de différence significative concernant le mode préférentiel pour recevoir
I'information entre les trois groupes de pathologies (p=0,06). Cependant, les groupes
« Démence » et « Autres pathologies » souhaiteraient recevoir ces informations lors de visites
a domicile, alors que le groupe « Cancer » préférerait se rendre en consultation. Nous notons
également que le groupe « Démence » serait plus favorable aux groupes de paroles que les

autres. (Tableau 8).
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Tableau 8 Préférences des aidants pour recevoir l'information en fonction de la pathologie

de l'aidé
Pathologie de I'aidé
Démence Cancer Autres p-Value
Personne préférentielle, n (%) N=18 N=20 N=25
0,07
Médecin traitant 2(11,1) 5(25,0) 8(32,0)
Associations 5(27,8) 1(5,0) 3(12,0)
Paramédicaux 3(16,7) 2 (10,0) 5(20,0)
Services sociaux 5(27,8) 1(5,0) 4 (16,0)
Médecins spécialistes 3(16,7) 11 (55,0) 5(20,0)
N=18 N=20 N =26
Mode préférentiel, n (%) 0,055
Visite & domicile 8 (44,4) 4 (20,0) 11 (42,3)
Consultation 2(11,1) 12 (60,0) 6(23,1)
Document écrit 2(11,1) 2 (10,0) 4 (15,4)
Groupe de parole 4(22,2) 0 1(3,9)
Internet 1(5,6) 1(5,0) 2(7,7)
Téléphone 1(5,6) 1(5,0) 2(7,7)

3.2.3 Comparaison en fonction de I'age de I'aidant et de son statut

d’enfant ou de conjoint

Les aidants de moins de 60 ans sont 55,6% a rechercher beaucoup ou énormément

d’information, contre 42,5% pour les plus de 60 ans (p=0,26). (Tableau 15 en Annexe 6)

Sur le plan du statut : les enfants aidants sont significativement plus nombreux a rechercher
beaucoup ou énormément d’information. lls sont 63,2% contre 32,3% des conjoints aidants

(p=0,03). (Tableau 16 en Annexe 6)

Les sources de recherche d’information utilisées ne different pas significativement selon I'dge
de 'aidant, ou son statut d’enfant ou de conjoint. Nous notons tout de méme que le groupe

« moins de 60 ans » et le groupe « enfant » utilisent internet pour la recherche d’information :
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ils sont 33,3% (n=12) pour les aidants de moins de 60 ans et 31,6% (n=12) et pour les enfants

aidants. (Tableau 15 et 16 en Annexe 6).

Les aidants de moins de 60 ans ont significativement plus besoin de formation au soutien

psychologique de I'aidé (p=0,005), et de formation aux soins (p=0,03).
Le reste des résultats ne differe pas statistiquement suivant I'dge de 'aidant.

Les besoin en information ou formation ne difféerent pas significativement suivant le statut de
I'aidant. Nous remarquons néanmoins que le groupe « conjoint » déclare n’avoir pas besoin
de formation au soutien psychologique de I'aidé (48,4%, n=15) contrairement au groupe
« enfant » qui déclare en avoir beaucoup besoin (36,8%, n=14). De la méme maniere, le
besoin d’information sur les aides possibles est plus ressenti dans le groupe « enfant » : la
moitié des « enfants » (52,7%) déclare en avoir beaucoup ou énormément besoin, versus

38,7% des conjoints.

La personne et le moyen de communication préférentiel pour obtenir I'information ne

different pas significativement selon I'age de 'aidant ou son statut.
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3.3 Analyse qualitative

Quarante-neuf aidants naturels sur 77 se sont exprimés dans I'espace de commentaire libre

de la question 29 (63,6%). Ces commentaires sont scannés en intégralité en Annexe 7.

3.3.1 Epreuve difficile

- Pour 16 aidants, on retrouve la notion d’épreuve difficile.

« terrible combat [...] ces épreuves tres difficiles »

« le pire : c’est passé »

« il est trés difficile de voir un étre cher malade »

« c’est parfois difficile de prendre le réle d’aidant pour ma maman »
« difficile a vivre »

« difficulté d’anticiper »

« il est trés dur d’accepter »

- La notion d’inversion des roles est exprimée dans 5 questionnaires.
« je suis fille unique et je me sens responsable de mon pere »

« vous comprenez que les réles s’inversent »

« j’ai I'impression de m’occuper d’enfants, alors qu’ils sont mes parents et ¢a n’est pas

facile I »

« notre réle d’aidant passe quelque fois inapercu parce que nous sommes encore des enfants

vis-a-vis de celui qui est aidé...c’est peut étre lui qui nous aide... a étre un jour aidé et entouré »
- Sept aidants évoquent la dégradation du parent.
« trés peinée de voir la dégradation de ses parents »

« dégradation engendrée »
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« un étre cher malade se dégrader petit a petit »

« dégradation de sa maladie »

3.3.2 Répercussion sur I'aidant

- Nous retrouvons dans 18 commentaires un retentissement psychologique sur I'aidant.
«sentiment d’injustice, de révolte »

« méme si des fois il arrive de vouloir ldcher prise »

« il a fallu que je craque physiquement et moralement pour passer le relais »

« énervement, inefficacité, épuisement »

« parler de mon stress, ma fatigue, mes émotions (positives et négatives) »

« me sens treés sensible psychologiquement »

« trés peinée de voir la dégradation de ses parents »

- On individualise dans 5 questionnaires la notion de fragilité, dans 4 questionnaires la notion

d’impuissance et dans 3 questionnaires la notion d’angoisse.
« merci d’aider ces personnes fragilisées »
« j'ai été aidée par une psychothérapie mais reste fragile »

« quand ils vont bien je suis bien [...] il y a des jours ot tout semble compliqué et la je perds un

peu courage »

« I'impression parfois d’étre impuissante »
« les limites sont la et il faut les admettre »
« je suis maintenant plus angoissée »

« j’ai peur pour I'avenir, je suis angoissée et stressée »
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« suis toujours angoissée, stressé, sensation de peur et plus envie de vivre ces moments de

tristesse »
- La répercussion sur la vie personnelle de I'aidant est exprimée 15 fois.

« absences de notre domicile fréquentes. Conjoints coopérants et

(heureusement) »

« nous sommes toute une famille ébranlée »

« situation familiale trés perturbée »

« me former a mon réle d’aidant n’est pas possible, pas d’heures a consacrer »
« difficile de concilier vie personnelle et professionnelle avec le réle d’aidant »
« empiéte fortement sur sa propre vie familiale »

« c’est quelque part une contrainte qui agit fortement sur la vie en général »

« ce quotidien influe sur la vie de famille »

3.3.3 Vécu négatif de I'accompagnement :

- L'aidant exprime son isolement et sa solitude dans 9 questionnaires.

« se débrouiller seul »

« je me sens un peu seule »

« repli sur soi »

« nous nous sentons seuls et avons I'impression de ne pas bénéficier d’aides »
« on se sent un peu seul parfois »

« difficile pour se faire aider puisque mon entourage travaille encore »

« I’éloignement des enfants est difficile a vivre »

disponibles
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- Le manque de temps pour soi, le besoin de répit est exprimé 7 fois, la demande de

structure d’accueil 3 fois.

« je souhaiterais avoir de temps en temps 3 ou 4 heures pour sortir »

« j’ai parfois des difficultés a prendre du temps pour moi sans me culpabiliser »

« il y a 6 ans que je suis en retraite, et j’ai le droit aussi d’en profiter »

« le plus génant pour moi serait plutét le manque de liberté »

« avoir plus de structures d’accueil pour les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer »

- Les problémes financiers sont exprimés par 4 aidants et le manque de moyen pour rester a

domicile par 3 aidants.
« demande de garde de nuit...prix excessif...alors que nous en aurions tant besoin »
« mes revenus professionnels ont fortement baissé, cela me préoccupe beaucoup »

« ma demande est aussi de connaitre s’il existe d’éventuelles aides financiéres pour palier a

mon manque de revenu »
« le colt du personnel intervenant a domicile a notre charge est trés élevé »
« manque cruel de prise en charge chez les patients vulnérables pour éviter les placements »

- Six aidants évoquent une complexité administrative et 2 d’entre eux aimeraient un

interlocuteur unique.
« trop de papiers, trop de délais »

« certaines démarches administratives sont longues et ne nous permettent pas de bénéficier

de certaines aides dés que le besoin apparait »

« il faudrait pouvoir mettre en place un interlocuteur unique, un correspondant qui

centraliserait tous les besoins »

«qu’un seul interlocuteur me donne toutes les informations »
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- Quatre aidants sont revendicatifs dans leurs commentaires.

« jJaccompagne ma femme en voiture [...] a I'hépital [...] je suis obligé de payer mon parking et

¢a fait vite des sommes »
« il y a 6 ans que je suis en retraite, et j’ai le droit aussi d’en profiter »

« un conseil général pas a la hauteur, des maisons de retraite plus mauvaises les unes que les

autres, I'impossibilité d’un placement définitif »

« arrétons de prendre les patients pour des cobayes avant qu’ils ne deviennent des légumes »

3.3.4 Vécu positif de I'accompagnement

- Onze aidants expriment la volonté de rester positifs, et 9 aidants sont reconnaissants de

I'aide professionnelle qui permet le maintien a domicile.

« il faut arriver a garder I’espoir, un esprit battant et positif »

« nous faisons de notre mieux pour rester positifs et croire dans la guérison »

« 'amour m’aide a surmonter tous les obstacles »

« j'7accompagne mon papa dans sa fin de vie avec un réel plaisir, je I’ai choisi »

« nous partageons des moments extraordinaires »

« et fais confiance a I’avenir »

« mais le bon cété des choses c’est de pouvoir en rire avec son proche et ¢a arrive »

« les services d’aide a domicile sont trés compétents et savent prendre le relais quand les

moments sont un peu plus durs »
« les dames de ’'ADMR sont formidables, nos anges gardiens »
« bonne prise en charge HAD »

« avec l'aide des infirmiéres et des aides ménageéres, il n’y a jamais pour moi de surcroit de

travail »
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« je suis reconnaissante au conseil général pour I’APA et le plan d’aide mis en place »

- L’entraide familiale est évoquée 7 fois.

« conjoints coopérants et disponibles (heureusement) »

« entraide familiale normale »

« j’ai été aidée par mon conjoint »

« trés bonne présence des enfants auprés de leur papa, vie sereine a la maison en famille »
- Le désir d’accompagner au mieux est retrouvé 7 fois.

« nous voulons accompagner du mieux possible nos parents comme c’est le cas »

« je fais du mieux possible pour avoir une vie agréable pour ma maman et moi-méme »

« rencontrer des professionnels qui puisse m’aider a accompagner mon parent “jusqu’au

bout” »

- Six aidants remercient pour notre travail.

« d’avance merci pour étre la aussi pour nous »

« merci pour votre compréhension, bonne suite a vous »

« bravo pour votre enquéte, espérons qu’elle soit traduite en action »
« avec mes salutations pour votre travail »

« merci pour votre étude »

« Bon courage [...] le theme est innovant [...] votre travail facilitera I'accompagnement »
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4 Discussion
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4.1 Limites de I’étude

Le taux de réponse effectif est de 52,7%, ce qui est acceptable pour ce type d’étude. La
population des aidants naturels se sent concernée et partage volontiers ses attentes et son
expérience d’accompagnement d’un proche. Beaucoup d’aidants se sont exprimés librement,
et certains ont également remercié pour I'attention que nous leur portions en réalisant ce
travail. Quelques aidants ont vu en ce questionnaire un moyen de revendication. Lors d’une
enquéte postale auprés des aidants familiaux de Haute-Savoie réalisée par le Conseil Général
74 en 20127, le taux de réponse s’élevait a 53,7%. Dans la littérature, les taux de réponse
varient beaucoup pour ce type d’étude, allant de 15%”® & 80% pour I'enquéte Handicap Santé

sur les Aidants de 2008.

Une des principales limites de I'étude est la faible taille de I’échantillon, limitant la puissance
statistique des résultats. Cela s’explique en partie par la non-distribution des questionnaires
par les professionnels de santé. En effet, seuls 150 questionnaires ont été distribués aux
aidants naturels sur les 250 remis aux professionnels de santé, malgré des relances
téléphoniques et par courrier électronique répétées. L’analyse statistique en sous-groupe sur

des faibles effectifs majore ce manque de puissance.

La deuxieme limite de notre étude est un biais de sélection. Notre enquéte étant basée sur le
volontariat, les aidants les plus impliqués ont plus répondu a notre questionnaire. Nous avons
en partie travaillé avec des services hospitaliers définis, qui ne représentent pas une
population exhaustive d’aidants. Par exemple, nous n’avons aucun aidant de malade
psychiatriqgue. La population pédiatrique a volontairement été exclue de I|'étude, elle

nécessiterait une étude spécifique et adaptée.

Il existe un biais de déclaration. L'aidant interrogé peut minimiser ou au contraire majorer
son ressenti et ses besoins en fonction du moment ou il a répondu au questionnaire. Il a aussi

pu oublier quelle information lui a réellement été donnée initialement et par qui.

Certaines questions ont été mal comprises ou mal remplies, notamment celles nécessitant un
classement. Le questionnaire était long, quelques aidants n’ont pas répondu a toutes les
guestions. Il était plus orienté vers les aidants de personnes agées dépendantes. Cependant,

dans notre population étudiée, nous n’avons que 8 aidés de moins de 60 ans sur 77.
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Un biais d’interprétation est a signaler a la fois pour la partie quantitative et pour la partie
qualitative. En effet, la question 21 a fait I'objet d’un recodage en imputant que les lignes sans
réponses signifiaient que I'aidant n’avait pas de besoin. Concernant le qualitatif, malgré une

double lecture des réponses, I'interprétation que nous en avons faite reste subjective.

4.2 Population étudiée

4.2.1 Caractéristiques de la population

La population d’aidants de notre étude est dgée en moyenne de 61,5 ans et se compose a
63,6% de femmes. Ces données correspondent aux enquétes récentes réalisées en France

auprés des aidants concernant les données de I’age et du sexe®® *°

. Dans I'’enquéte nationale
Handicap Santé Ménage versant Aidants de 2008, I’age moyen des aidants est de 52 ans.
Cependant, pour les aidés de plus de 60 ans, la moyenne d’age des aidants est a 59 ans” >.
Notre population d’aidés est relativement agée (d3ge moyen 77 ans), ce qui explique que les
caractéristiques des aidants se rapprochent plus de la sous population des aidants de

personnes de plus de 60 ans de I'enquéte Handicap Santé sur les Aidants (HSA).

Dans notre étude, les aidants sont les enfants des aidés dans la moitié des cas, leurs conjoints
dans 40% des cas environ. lls vivent sous le méme toit dans 60% des cas. L'enquéte HSA 2008
retrouve moins d’enfants aidants que nous (33%) pour les aidés de 60 ans et plusz. Ceci peut
s’expliquer par notre méthode de recueil de données par questionnaire auto-administré, qui
nécessite une bonne compréhension et une autonomie pouvant étre moindre I’age avancgant.
Les professionnels de santé avaient peut-étre tendance a remettre le questionnaire a des
aidants plus jeunes qui comprenaient mieux l'intérét de I'étude. Il s’agit d’un biais de

distribution.

Les aidants de notre travail sont retraités a 56%, en activité professionnelle dans 39% des cas
et sans emploi pour 5% d’entre eux. Nous avons plus d’aidants a la retraite dans notre étude

2 31 32

gue dans la littérature . Peut-étre que ces aidants ont plus facilement pris le temps de

répondre a notre questionnaire.
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La population des aidés de notre travail est difficilement comparable avec la littérature,
puisque I'étude Pixel* intéresse une population gériatrique avec troubles cognitifs, et

I’enquéte HSA ne définit pas clairement le panel des personnes aidées’.

Une enquéte du Conseil Général 74 de 2012 aupres des aidants naturels retrouve un age
moyen a 60 ans avec 68% de femmes et 46% de retraités®’. Cinquante-sept pour cent sont les
enfants des aidés, seuls 18% sont les conjoints et 42% des aidants vivent sous le méme toit
que 'aidé. Le faible taux de conjoints peut s’expliquer car la population aidée de I'enquéte est

plus agée que celle notre étude, avec une probable absence du conjoint (institution, décés).

4.2.2 Les aides en place

Concernant la nature de I'aide apportée, I'aide professionnelle intervient principalement pour
les soins du corps ; et I'aidant naturel pour la gestion du quotidien (administratif, courses,
transport, médicaments...). L'aide-ménagére est I'aide professionnelle la plus utilisée (47%
dans notre étude) qui vient souvent en complément de l'aide réalisée par I'aidant. Nous

retrouvons une répartition similaire dans la littérature® > /.

Beaucoup de couples aidants-aidés de notre étude ne bénéficient pas d’aides financieres
(42%). LAPA est 'aide principalement versée et seuls 3 aidants bénéficient de la PCH. Notre
population d’aidés est relativement agée : seuls 8 aidés sur 77 ont moins de 60 ans. Ceci
explique que les aidés sont essentiellement bénéficiaires de I’APA (aide personnalisée a
I’'autonomie pour les personnes de plus de 60 ans). En Haute-Savoie, entre 23 et 28% des plus

de 75 ans en bénéficient™.

4.2.3 Retentissement de I'apport d’aide sur I'aidant

Nous retrouvons dans ce travail une répercussion de I'apport d’aide sur la vie de I'aidant (76%
des aidants de notre enquéte signalent un retentissement sur leur vie personnelle). Les
aidants soulignent, dans la littérature comme dans notre étude, la présence de troubles du

. , . 11 13 16 31
sommeil, de douleurs et une répercussion sur I’humeur® 1 13 1631 34,
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Nous avons utilisé I'échelle de Mini-Zarit pour évaluer le fardeau. Cette échelle a I'avantage
d’&tre plus courte que I'échelle de Zarit*®, qui aurait alourdi le questionnaire. La Mini-Zarit
s’adapte 3 tout type de pathologie et pas seulement aux aidants de patients déments®. La
plupart des aidants de notre étude (42%) se situe dans un fardeau modéré a sévere, c’est-a-
dire avec un score compris entre 3 et 5/7. Une étude évaluant un programme
d’accompagnement d’aidants dans la région toulousaine parue en 2011 retrouve un fardeau
moyen initial 3 4,6/7>. L'échelle de Mini-Zarit a également été utilisée dans d’autres études

locales>®.

Nous avons décidé de comparer cette échelle standardisée a une auto-évaluation de la qualité
de vie par une Echelle Visuelle Analogique (EVA). Nous mettons en évidence une forte
corrélation entre ces 2 indicateurs. Les aidants ayant un lourd fardeau ont une moins bonne
qualité de vie. lls sont plus a risque d’anxiété, de dépression et d’épuisement. En effet, une
étude coréenne récente met en évidence qu’une mauvaise qualité de vie de I'aidant est un
facteur prédictif d’anxiété et de dépression®’. De méme, le fardeau est décrit comme un autre

facteur prédictif de dépression’®.

4.3 Les besoins des aidants

4.3.1 ’'information et le besoin d’information

Les aidants souhaitent étre mieux informés. D’apres le rapport ministériel de 2011 « Société
et Vieillissement », le premier besoin des aidants est d’accéder a I'information sur les aides
existantes pour faire face a la dépendance de leurs proches®. La complexité actuelle de I'offre
sanitaire médico-sociale et sociale rend difficile leurs recherches. D’aprés I'enquéte BVA
Novartis menée entre 2008 et 2010, plusieurs besoins sont mis en avant, et notamment la

nécessité d’une information accessible et lisible3°.

Dans notre étude, les aidants estiment que I'apport d’information leur permettrait de mieux

accompagner leur proche et de réduire I'impact du réle d’aidant sur le plan psychosomatique.

Dans la plupart des études portant sur le besoin d’information, les aidants souhaitent en

. ey 7 . . . 2 s
priorité une information sur la maladie?®. Ceux de notre étude sont d’abord demandeurs
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d’informations sur les aides possibles (46%), puis sur les démarches administratives (40%) et
enfin sur la maladie (39%). Nos aidants ont principalement recu des informations sur la
maladie et sur les aides professionnelles et techniques, ce qui explique leur moins grand
besoin d’information sur la maladie que les aidants de la littérature. Nos questionnaires ont
été distribués aux aidants majoritairement par des professionnels de santé. Nos aidants, déja
en contact avec des soignants, ont ainsi une meilleure information médicale. C'est un biais de

sélection.

De nombreux aidants expriment le besoin d’étre formés au soutien psychologique de l'aidé
(43%). Le besoin de formation aux soins est plus secondaire (25%). La formation a
I’'accompagnement du malade et aux gestes techniques est également exprimée dans d’autres

études 27 30 39 40 41. L

‘enquéte IFOP pour la Ligue contre le cancer de 2012 «Les Francais et les
proches de personnes atteintes de maladie grave» retrouve que 8 proches sur 10
souhaiteraient étre formées, que ce soit aux gestes du quotidien, a I’écoute psychologique, ou
aux soins médicaux*. Cependant, seuls 3 aidants de notre étude sont vraiment allés & une
formation. Nous retrouvons également dans la littérature trés peu d’aidants ayant bénéficié

de formation® ¥’

. Dans notre étude, 30% des aidants se disent préts a se former, ce qui ne
reflete pas la pratique. Cette différence peut s’expliquer soit par un manque d’information sur
I’existence de formation adaptée aux aidants, soit par un manque de formations proposées,
ou par la non disponibilité des aidants pour s’y rendre. L'enquéte BVA Novartis de 2008
montre que plus de 50% des aidants sont intéressés par une formation. Parmi les aidants non

intéressés, 62% disent ne pas en avoir besoin, et 27% disent ne pas avoir de temps pour s’y

rendre®’.

Notre analyse qualitative des souhaits des aidants concernant les informations et les
formations vient souligner I'analyse quantitative, avec un besoin de renseignements sur les
aides financieres et administratives souvent cité. La encore, le besoin d’information sur la
maladie est moins fréquemment exprimé. De méme, les aidants expriment plus souvent un
besoin de formation pour soutenir psychologiquement le malade qu’un besoin de formation
aux soins techniques. Les aidés bénéficient fréquemment d’aides professionnelles pour

réaliser ces soins. L'apprentissage par les aidants en est donc facilité et ils integrent
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naturellement les gestes techniques dans leur quotidien. A contrario, le soutien psychologique
des malades par des professionnels est plus rare (cot non pris en charge d’une psychologue
libérale, besoin non ressentis ou refus des malades pour un accompagnement
psychologique...). Ceci explique la demande importante des aidants de formation au soutien
psychologique : ils se sentent démunis face a leur proche. Malheureusement, ces formations
sont complexes. L'apprentissage est long et doit étre adapté a chaque situation. La thése de L.
Pinault réalisée en 2012 dans le cadre de patients en fin de vie a domicile souligne également

ce besoin de formation®.

Dans notre étude la plupart des aidants (63%) se disent satisfaits de lI'information recue
contre 27% d’aidants non satisfaits. Nous avons un taux de non-réponse a 10%. Les non-
répondants sont peut-étre des non-satisfaits de l'information recue. Par ailleurs, cette
guestion sur la satisfaction entraine des réponses subjectives et n’évalue pas réellement la

qualité de I'information regue, ni ce qui a été compris ou retenu par 'aidant.

Nous remarquons que le médecin traitant n’apparait qu’en troisieme position parmi les
personnes délivrant I'information a I'aidant, aprés les autres professionnels de santé et les

services sociaux (commune, conseil général, assistante sociale).

Inversement, quand nous nous intéressons aux souhaits des aidants pour obtenir
I'information, le médecin traitant arrive en premiére position, suivi des médecins spécialistes
et du personnel paramédical. Les services sociaux qui sont les deuxiemes informateurs des

aidants ne font pas partie des choix préférentiels pour obtenir I'information.

Il est donc nécessaire que les médecins s’investissent dans ce domaine. La problématique de
I'aide aux aidants est vaste, le médecin ne peut avoir toutes les réponses mais il doit pouvoir
orienter I'aidant vers les structures adaptées. Les aidants n’ayant pas conscience de leur
role®, ils n’expriment pas spontanément leurs problémes. Le médecin a un réle de prévention

et doit aller au-devant de leurs besoins.

Les aidants recherchent également des informations par eux-mémes. Dans notre étude, seuls
17% d’entre eux n’en recherchent pas. Leurs sources d’information utilisées sont
préférentiellement les professionnels de santé a 63% puis internet a 39%. Les services sociaux

et les associations n’arrivent qu’en troisieme et quatrieme position. On retrouve cette
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répartition dans le rapport 2012 de I'observatoire sociétal des cancers: 49% des proches

recherchent I'information auprés des professionnels de santé, 13% auprés des associations™.

Le moyen de communication préféré des aidants pour recevoir I'information est un entretien
oral soit en visite a domicile soit en consultation. Vingt-neuf pour cent des aidants aimeraient
recevoir préférentiellement un document écrit. Internet est tres utilisé par les aidants pour
leurs recherches personnelles, mais c’est un moyen peu désiré par les aidants pour recevoir
I'information. Les recherches sur internet sans connaitre les sites de référence sont
hasardeuses. Les sources sont tres variées et il est complexe de faire le tri des informations

pertinentes.

En conclusion, les aidants souhaitent une information transmise par les médecins traitants ou
autres professionnels de santé, par oral lors d’une visite a domicile ou d’'une consultation au
cabinet. C'est au regard de ce constat, que nous proposons un document écrit d’aide a la

communication orale a leur remettre au cours de ces entretiens.

4.3.2 Les autres besoins des aidants

Parallélement aux besoins d’information et de formation, la notion de répit revient souvent
dans notre étude (38%), suivie du besoin d’aides financieres (35%) puis de la nécessité de
soutien psychologique de Il'aidant (31%). Ces notions sont également retrouvées dans

313274144 rétude IFOP (Institut Francais d’Opinion Publique), réalisée

différentes publications
pour la société d’assurance MACIF en 2008, souligne un besoin de soutien moral plus

. . . , . . 4
important que le besoin d’aides matérielles ou professionnelles®.

Notre analyse qualitative met aussi en évidence le besoin de soutien psychologique des

aidants.

Le soutien psychologique des aidants apporte une amélioration des symptomes anxio-
dépressifs et de la qualité de vie. Il est peu mis en place actuellement, les aidants ne le
demandant peut-étre pas explicitement aux soignants. La encore, il faut aller au-devant de la

demande. Le soutien psychologique doit étre adapté a chaque situation.
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4.4 Différences entre les aidants concernant

'information

4.4.1 En fonction de la satisfaction de I'information recue

L'intérét de comparer les groupes « satisfaits » et « non satisfaits » est de mettre en évidence
un lien entre la satisfaction des aidants et le plan d’aide en place, la qualité de vie, la

recherche personnelle d’information et leurs attentes.

Nous retrouvons le probleme de la notion subjective de satisfaction. Nous aurions d(i évaluer
I'information comprise et retenue afin d’étre plus objectifs. Nous n’avons pas mis en évidence
de différence entre ces deux groupes au niveau du plan d’aide (aides financiéres,
professionnelles et techniques). La qualité de vie mesurée par I'EVA et le fardeau par I'échelle
de Mini-Zarit montrent une meilleure qualité de vie chez les aidants satisfaits, avec un fardeau
moindre. La non-significativité peut étre expliquée par un trop faible échantillon. Les
« satisfaits » sont peut-étre de nature plus optimistes et cotent les indices de qualité de vie a

la hausse, vivant mieux leur accompagnement.

L'attente que les « non satisfaits » placent dans 'apport d’information pour améliorer leur
guotidien est plus grande. lls pensent qu’étre mieux informés leur permettrait d’étre moins

stressés, et de mieux vivre leur accompagnement.

4.4.2 En fonction de la pathologie de I'aidé

Nous avons classé les aidants en 3 groupes suivant la pathologie de I'aidé, dans I’hypothése

d’une répercussion des plans Alzheimer et Cancer sur la vie des aidants et leur information.

Au niveau des aides financieres, le groupe « Cancer » est démuni, contrairement aux autres
qui bénéficient principalement de I’APA. Cette différence se retrouve aussi pour les aides
professionnelles et techniques. Certains aidés du groupe « Cancer » ont moins de 60 ans et ne
peuvent donc bénéficier de I’APA, alors que les aidés du groupe « Démence » ont tous plus de
60 ans. Cette différence peut s’expliquer par une autonomie suffisante des patients cancéreux

ou une lenteur administrative inadaptée : la pathologie cancéreuse est souvent rapide dans
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son évolution contrairement a la démence par exemple. Cette rapidité laisse moins de temps

aux aidants pour s’organiser.

Dans notre étude, seuls 14% des aidants du groupe « Cancer » ont recu des informations sur
les démarches administratives contre 42% pour le groupe « Démence » et 38% pour le groupe
« Autre pathologie ». Les aidants du groupe « Cancer » sont peu informés par les services
sociaux contrairement aux deux autres groupes. La prise en charge sociale, bien que citée
dans le Plan Cancer 2009-2013 (mesure 26)*, ne semble pas étre la priorité des soignants ni
des malades. La pathologie cancéreuse est fortement médicalisée avec une prise en charge
trés technique qui laisse peu de place aux problemes d’ordre sociaux et financiers. Il est
également possible que les malades cancéreux et leurs aidants demandent peu
d’informations et d’aides du fait de réactions fréquentes de déni de la maladie et de la
situation. D’ailleurs notre étude montre qu’ils recherchent peu d’informations par eux-

mémes.

Heureusement, depuis la loi Léonetti du 22 avril 2005 relative aux droits des patients en fin de
vie, les réseaux « douleur » et « soins palliatifs » se sont développés. lls accompagnent les

malades et leur entourage notamment sur le plan du soutien psychologique.

Dans notre étude, le fardeau évalué par le score de Mini-Zarit ne différe pas significativement
entre les trois groupes de pathologie. Dans la littérature, l'utilisation d’un score de Zarit
simplifié n’a pas mis en évidence de différence de fardeau en fonction de la pathologie de
I'aidé, patients déments exclus®®. Néanmoins, le fardeau de nos aidants semble plus important
dans le groupe « Démence ». Le score utilisé est peut-étre plus adapté aux aidants de patients
déments bien qu’il soit décrit pour tout type de pathologie en médecine généralezs. Les
aidants de patients déments peuvent vivre plus difficilement leur accompagnement du fait
des caractéristiques intrinseques de la maladie (agressivité, non reconnaissance, régression,
perte d’autonomie...), ce qui se traduit par un fardeau plus lourd et une moins bonne qualité

de vie.
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Pour recevoir I'information, les aidants du groupe « Cancer » préféerent voir le spécialiste en
consultation, ceux du groupe « Autre » le médecin traitant en visite. Ceux du groupe
« Démence » préferent étre informés par les services sociaux et associations en visites a

domicile, et participer a des groupes de parole.

Le plan Alzheimer permet probablement une meilleure prise en charge sociale (APA...), et une
meilleure information des aidants. Ceux du groupe « Démence » sont en effet plus satisfaits
de lI'information regue que les autres (82% contre 63% pour le groupe « Cancer » et 64% pour

le groupe « Autres»). Le fardeau de ces aidants reste cependant plus lourd.

4.4.3 En fonction de I’age et du statut de I’aidant

Les enfants aidants et les aidants de moins de 60 ans cherchent plus d’informations. lls
utilisent plus facilement internet. Ces deux sous-groupes obtiennent des résultats similaires
puisque la plupart des enfants aidants ont moins de 60 ans, contrairement aux conjoints

aidants.

Les moins de 60 ans expriment un besoin plus important de formation aux soins et au soutien
psychologique de I'aidé. Etant plus jeunes, nous pouvons penser qu’ils sont plus autonomes

pour aller a des formations et ont envie d’apprendre.
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4.5 Analyse qualitative

Beaucoup d’aidants se sont exprimés dans les commentaires libres (64%). Bien que les themes
abordés ne soient pas directement en rapport avec notre problématique d’information, il
nous a paru intéressant de faire une analyse qualitative de leurs propos. Ce travail peut servir
de base a d’autres études, et notamment a I'élaboration d’un guide d’entretien. Nous avons
décidé de faire une analyse sémantique des commentaires en faisant ressortir les principales

idées.

4.5.1 Impacts négatifs du role d’aidant

La prise en charge d’un proche a domicile est souvent décrite comme une épreuve difficile
dans les commentaires des aidants, avec principalement un retentissement psychologique.
Certains parlent de fragilité, d'impuissance, d’angoisse. Ils n’utilisent pas le terme dépression
alors que le risque est réel. Dans la littérature, plusieurs études s’intéressent aux difficultés

. . . . . ’ . 14 47 48 49
psychologiques des aidants et notamment au risque de dépression et d’angoisse .
Peut-étre que ce mot leur parait trop fort pour parler de leurs symptémes et de leurs
émotions. Dans une these qualitative de médecine générale réalisée en 2011 sur le vécu et le

ressenti des aidants de patients Alzheimer, les aidants parlent également peu de dépression.

lls sont dans un déni de leur fragilité®°. Ils ont tendance a mettre leurs problémes de santé au

second plan lorsqu’ils s’occupent d’un proche malade®® .

La répercussion sur la vie personnelle est souvent exprimée dans les commentaires, avec des
s , , . . 152

changements dans la structure familiale également retrouvés dans d’autres publications® *2,

une solitude ou un isolement. L’'enquéte Handicap Incapacité Dépendance (HID) a d’ailleurs

, .. . . e ey s . . . 21
montré une diminution des sorties et activités de loisirs chez les aidants® >3,

Pour améliorer leur quotidien, les aidants sont demandeurs de répit3, mais ils sont peu
nombreux a solliciter un accueil temporaire. Ces résultats sont aussi retrouvés dans la thése
qualitative de C. Veyre de Soras 2012°°. Ils ont peut-étre du mal a laisser leur proche et a
déléguer, de peur de perturber I'’équilibre du quotidien. Le manque d’informations sur les
structures existantes peut aussi étre une explication. En 2009, une enquéte est réalisée sur les

besoins et attentes des personnes agées dépendantes et de leur proche en matiere de relais
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par le CREAI de Bretagne (centre régional pour I'enfance et I'adolescence inadaptée) pour le
GRATH (Groupe de Réflexion et réseau pour I'Accueil Temporaire des personnes en situation
de Handicap). L'utilisation des structures de répit, comme les accueils de jour et les accueils
temporaires, est freinée par un manque d’information, des problémes financiers, mais
également par des raisons d’ordre psychologique (refus des personnes agées de quitter leur
domicile, image négative de I'EHPAD lorsque l'accueil de jour y est adossé, sentiment de
['aidant que son proche n'est pas suffisamment dépendant, sentiment de culpabilité de
I'aidant)>*. Une étude qualitative de 2004 réalisée auprés de 27 aidants familiaux de malades
déments s’est également intéressée a la réticence des aidants familiaux a recourir aux services
gérontologiques. Lorsque le proche va en accueil temporaire, certains perdent le sentiment de

gratification qu’ils avaient en exercant leur réle d’aidant™.

Les demandes d’aides financiéres ou administratives ne ressortent pas en premier plan dans
les commentaires, c’est leur complexité qui est exprimée. Dans une étude réalisée en 2006, le

soutien psychologique primait également sur les besoins d’aides financiéres ou matérielles™.

4.5.2 Impacts positifs du role d’aidant

Des commentaires plus positifs ressortent également des zones d’expression libre. Plusieurs
études ont montré les effets négatifs mais aussi positifs sur 'aidant de I'apport d’aide avec

des sentiments de satisfaction et de valorisation®’ 8 °°,

Dans les commentaires, certains aidants veulent rester positifs, ont plaisir a accompagner
malgré les difficultés et essayent de faire de leur mieux. lls sont reconnaissants envers les
aides professionnelles qui participent au maintien a domicile. Une notion d’entraide familiale
ressort, ce qui peut expliquer que certains aidants qualifient leur r6le de « normal ». Etre
aidant n’est alors pas ressenti comme une obligation ou un choix mais comme une évidence?.
Dans une étude réalisée fin 2010 en France, I'aide a un proche est percue comme naturelle et

les aidants familiaux ont des difficultés a s’identifier comme tels™.

Nous aurions pu faire une analyse des commentaires en fonction de I'acceptation de la
situation par les aidants en les classant suivant les 5 phases décrites par la psychiatre Elisabeth
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Kibler-Ross: Déni, Colére, Marchandage, Dépression, Acceptation6°. Nous retrouvons en effet
dans certains commentaires un ton revendicateur qui peut s’apparenter a de la coléere. La
dépression peut étre retrouvée dans le retentissement psychologique et I'acceptation

transparait dans certains commentaires positifs.

4.6 A I’avenir

Les évolutions démographiques a venir conduisent a s’interroger sur I’évolution potentielle de

cette aide informelle dans le futur.

D’ici 2030, les projections de I'Institut National d’Etudes Démographiques estiment que la
population agée dépendante va augmenter de 70% en Europe®. Une autre étude de la DREES,
sur les projections a I’horizon 2040 en France, estime que le nombre de personnes agées
dépendantes augmenterait davantage que celui des personnes de 50 a 79 ans, qui constituent

aujourd’hui la majorité des aidants®".

Il est difficile d’envisager avec certitude la mobilisation réelle de cette future population
d’aidants naturels. lls seront plus souvent des hommes qu’aujourd’hui (allongement de leur
espérance de vie), ce qui fait craindre une demande plus importante d’aides professionnelles.
Les hommes y ont en effet plus rapidement recours pour leurs compagnes a niveau de
dépendance égal’. Les couples de deux personnes dépendantes devraient par ailleurs
augmenter, nécessitant également plus d’aides professionnelles. Le soutien aux intervenants
professionnels et aux aidants naturels devra devenir, encore plus qu’aujourd’hui, une priorité
poIitiqueS. Le développement des aides professionnelles sera un des premiers piliers du
soutien aux aidants. Les modeles européens actuels en termes de politiques de soutien des
aidants sont les pays scandinaves et les Pays-Bas. Le recours a I'aide professionnelle est aisé,
et les aidants naturels se concentrent sur les taches domestiques simples et les activités
sociales avec les aidés. Il n’a pas été observé de diminution de I'implication des familles dans

. , . . . 1
'aide apportée, mais une transformation de la nature de I'aide™.

La population d’enfants aidants, souvent active, nécessitera une reconnaissance plus

importante qu’aujourd’hui notamment sur le plan de la protection sociale, du travail et de
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I'emploi. A I’"heure actuelle, les seules possibilités en France d’aménagement du temps de
travail des aidants pour I'accompagnement d’un proche dépendant sont le congé de soutien
familial pour lI'accompagnement de personnes fortement dépendantes - GIR 1 ou 2 -
(maximum 1 an sur I'ensemble de la carriere) ou le congé de solidarité familiale pour
accompagner les personnes en fin de vie (non rémunéré, 3 mois renouvelables une fois). Pour
les aidants choisissant d’arréter de travailler pour s’occuper de leur proche dépendant, il
n’existe aujourd’hui aucun dispositif de couverture sociale (assurance maladie ou vieillesse),
excepté si I'aidant devient salarié de I'aidé par I'intermédiaire de 'APA (maximum 85% du
Salaire Minimum Interprofessionnel de Croissance)’. Les associations alarment déja sur le
besoin de protection sociale des aidants et le besoin de mesures facilitatrices pour les aidants

actifs*.

Une prise de conscience de la nécessité d’une politique de soutien aux aidants par les
pouvoirs publics est présente aujourd’hui en France® 2!, Depuis le plan Alzheimer 2008-2012%,
les aidants de patients déments sont mieux accompagnés, sur le plan de l'information, de la
formation, du soutien psychologique et ont également plus accés a des solutions de répit
(accueil de jour...). L'extension de cette politique de soutien pour les aidants de malades

dépendants toutes pathologies confondues est souhaitable®®.
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5 Fiche d'information
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5.1 Contexte

L’information est un droit des patients, et un devoir des médecins®® © ®.

L'information écrite vient en complément de l'information orale. Remettre une fiche
d’information au patient, ou dans notre contexte a I'aidant, permet une relecture a froid pour
mieux intégrer et mémoriser les nombreuses notions données par le soignant. La fiche

d’information a aussi 'avantage d’ouvrir la discussion au cours d’un deuxiéme entretien®.

Dans I'enquéte BVA Novartis de 2008, 46% des aidants francais expriment la nécessité
d’améliorer I'accés a l'information existante pour faciliter les recherches d’information des
aidants®. Ils souhaitent trouver les informations de maniére simple, accessible et lisible
lorsqu’ils en ont besoin®. Notre étude montre que 81,8% des aidants sont a la recherche
d’information. Beaucoup pensent que l'apport d’information leur permettrait de mieux
accompagner leur proche et de diminuer I'impact psychosomatique de leur role d’aidant. Ils
préféerent un interlocuteur unique et étre informés oralement par un médecin en consultation

ou en visite.

L'objectif secondaire de notre étude était d’identifier les besoins des aidants en terme
d’information afin d’élaborer un document écrit pour les aider dans leurs démarches. Il s’agit
d’une fiche d’information destinée a I'aidant pour I'orienter dans son accompagnement d’un
proche malade dépendant a domicile. C'est un document papier personnalisable, pouvant
servir de guide d’entretien au soignant. Il synthétise les différentes aides existantes et les
structures locales vers lesquelles se tourner pour les obtenir. La fiche d’information est
destinée a étre remise par le médecin ou le soignant au cours d’une consultation ou d’'une

visite, en complément de I'information orale.

5.2 Méthodologie d’élaboration de la fiche

Dans la littérature, il existe de nombreuses recommandations pour I'élaboration de fiches

informatives a destination des patients65 66

. I s’agit essentiellement de recommandations
pour élaborer des fiches explicatives sur des pathologies ou des stratégies de dépistage, avec
des conseils aux patients. Dans notre cas, nous souhaitons lister et flécher les différents

moyens d’obtenir I'aide et I'information nécessaire a I'aidant.
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Nous avons procédé de la sorte :

Définition de la population cible et de la stratégie de diffusion de la fiche d’information : les
aidants de malades dépendants a domicile du bassin annécien, tout age et pathologie
confondus. Nous souhaitons que cette fiche soit diffusée aux médecins du bassin annécien par
voie électronique (mailing) pour gqu’ils puissent s’en servir facilement lors des consultations

avec des aidants, en I'imprimant.

Récolte des données scientifiques : Revue de la littérature sur les besoins des aidants.

Besoins de formations aux soins et au role d’aidant®, d’informations sur la maladie®, sur les

327 39 41 44 54

aides financieres, matérielles et techniques 27 sur les structures de répit , sur le

soutien psychologique 3 13 273940 41,

Recherche des documents déja existants (conseil général, associations d’aidants, associations

1°” est un ouvrage payant récapitulant en langage

de malades...). Le guide de I'aidant familia
clair et adapté toutes les aides et structures vers lesquels peuvent se tourner les aidants.
L'ancienne version de 2007 est disponible en ligne. Nous retrouvons une abondance de
documents pour chaque type d’aide, mais aucun document synthétisant toutes les structures

existantes d’information. Plusieurs sites internet sont riches en information pour les aidants.

Le site du Conseil Général 74 :www.ageplus74.cq74.fr synthétise toutes les informations sur

les démarches et les structures existantes. Il est malheureusement peu connu en pratique des
soignants et des aidants. Les sites des associations d’aidants et de malades sont également
adaptés. Enfin, certaines assurances maladies, banques ou caisses de retraite ont créé des
sites a destination des aidants dont le contenu peut étre utile au parcours de I'aidant. Nous
n’avons aucun conflit d’intérét, mais les citons dans notre fiche d’information aux aidants du

fait de leur pertinence.

Evaluation des besoins des aidants du bassin annécien par notre enquéte : besoin
d’information sur les aides possibles, les démarches administratives et les aides financieres, la
maladie, le besoin de formation au soutien psychologique de I'aidé, et dans une moindre
mesure de formation aux soins. Le besoin de répit et de soutien psychologique de I'aidant est

également mis en évidence.
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Elaboration de la fiche d’information aux aidants. Nous avons choisi de lister les structures
du bassin annécien permettant de répondre a chaque besoin de l'aidant. Le soignant
remettant la fiche peut indiquer les différents organismes a contacter en cochant les
structures indiquées pour la situation particuliere de I'aidant. Pour personnaliser la fiche, la
date de remise du document, le nom de I'aidé et de 'aidant ainsi que les coordonnées du
médecin traitant seront notés de fagcon manuscrite. Une zone libre au verso permet au
soignant de préciser les notions qu’il jugera nécessaires. Pour assurer la tracabilité de cette

fiche, nous avons indiqué sa date de réalisation, nos noms et coordonnées.

Relecture par des confréres du bassin annécien et par des aidants du bassin annécien

(population cible) La fiche a été relue par 5 médecins du bassin annécien, et par5 aidants.

Amélioration de la lisibilité par des professionnels de la communication (équipe de

communication et infographistes du centre hospitalier de la région d’Annecy).

Relecture finale par des confréres du bassin annécien

5.3 Devenir de la fiche

Diffusion de la fiche : Cette fiche doit étre remise par un médecin ou un soignant au cours
d’'un entretien avec l'aidant. Elle peut servir de support a la consultation, et est
personnalisable en fonction de la situation. Elle ne se substitue pas a I'information orale mais
vient la soutenir. Elle pourra étre diffusée sous format électronique par mailing aux médecins
du bassin annécien qui pourront I'imprimer a chaque consultation d’aidant. Elle pourra
également étre transmise a des cabinets infirmiers, SSIAD et associations de soins a domicile

de la région.

Evaluation de la fiche: Pour validation de cette fiche d’information, une étude sur la
satisfaction et I'information mémorisée sans ou avec la fiche sera nécessaire. Cette étude

pourra faire I'objet d’un autre travail.

Mise a jour : L'évolution des structures locales nécessitera une mise a jour de la fiche de facon

réguliére.
5.4 La fiche d’information aux aidants
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Aidants familiaux du bassin annécien

Informations utiles pour accompagner un proche dépendant a domicile

Vous aidez dans sa vie quotidienne une personne proche qui est devenue dépendante. Cette fiche synthétise les
différentes structures existantes pour vous informer et vous orienter dans votre vie d’aidant.

Date : Médecin traitant:
Votre nom : Dr
Nom de la personne aidée : Téléphone:

Mail :

B Ou obtenir des informations sur la maladie ?

* Médecin traitant
* Spécialiste : Dr , Téléphone

* Equipe hospitaliére (centre d'évaluation gériatrique, neurologie, oncologie, hématologie...)
* Associations : France Alzheimer, Alzheimer Haute-Savoie, France AVC 74, Association France Parkinson, La ligue
contre le cancer, autres....

B Aides a domicile

[] Aides pour le quotidien [ ] Aides aux soins o)
Aides ménagéres (multiples associations), Cabinets infirmiers libéraux
portage des repas'?), téléalarme(? SSIAD ) (Service de Soins infirmiers & domicile)

S'adresser a: o [ ] Autres intervenants au domicile
* Mairie, CCAS ou CIAS Kinésithérapeute

* Conseil Géneéral Ergothérapeutes libéraux ou du CIAS'? pour adaptation
* Mutuelles du domicile et du matériel /

M Aides financiéres
Allocation personnalisée d’autonomie (APA)

, ﬁ M Soutien psychologique

Psychologue, médecins, rencontres, groupes de parole...
Prestation de compensation du handicap (PCH)
Cheque emploi service universel (CESU) S’adresser a :
S’adresser 3 : » Mairie, CCAS ou CIAS()
» Mairie, CCAS ou CIAS(2) * Points info famille
* Conseil Général » Association en fonction de la maladie
* Assistante sociale | * Associations d’aidants

&Mutuelles et caisses de retraite / \ /

M Structures de répit

S'adresser a Accueil de jour, gardes de nuit a domicile, hébergement
* Associations d’aidants temporaire...
* Mutuelles, Caisses de retraite S’adresser a

\* Mairie, CCAS ou CIAS(2) * Mairie, CCAS ou CIAS[

\_* Points info famille

H Informations générales

* Mairie, CCAS ou CIAS(2)
* Conseil général 74
¢ Points info famille (1) Liste sur le site internet Age+74 ou téléphone du pale gérontologique du

"y .y r Conseil Général : 04 50 33 2010
* CODERPA (COmité DEpartemental des Retraités (2) CIAS = Centre inter communal d'action sociale

et Personnes Agées de Haute-Savoie) _/ CCAS = Centre communal d’action sociale



Récapitulatif

Que faire ? Ou aller ?

Coordonnées des principales structures locales

1 Centre Inter communal d’Action Sociale d’Annecy : Service aux personnes agées -

46 avenue de lles - BP 90270 - 74007 Annecy Cedex

Accueil, informations et admissions en établissements : Tél. 04 50 63 48 00 cias@agqlo-annecy.fr
Aide et accompagnement a domicile : Tél. 04 50 33 65 30 maintien@agglo-annecy.fr

U Conseil Général de Haute-Savoie : Direction de la gérontologie et du handicap - 26 avenue de Chevéne,
(CS42220 - 74023 Annecy cedex - 04 50 33 20 10 - www.ageplus74.cq74.fr

1 Maison Départementale des Personnes Handicapées : 26 avenue de Chevéne —CS 20123 - 74023 Annecy
cedex - 04 50 33 22 50 - www.mdph74.fr

U La Ligue contre le Cancer : 2 rue Tochon - BP 60 - 74002 Annecy cedex - 04 50 45 30 61 -
www.lique-cancer.net/cd74/

] CODERPA74 : Comité Départemental des Personnes Agées de Haute-Savoie -5 rue du Chaudairon — 74960
Meythet — 04 50 67 32 48- www.coderpa/4.net

1 Association Alzheimer Haute-Savoie : 7 rue de la Gare - 74000 Annecy - Tél. 04 50 51 49 14 -
www.alzheimerhautesavoie.fr

U Association France AVC 74 : 34 allée de la grosse pierre - 74940 Annecy -le -Vieux — Tél. 04 50 23 37 57 -
Franceave74@orange.fr

1 Association France Parkinson : déléguée locale a contacter au Tél.04 50 27 82 50

Pour en savoir plus...

[ Le guide de I'aidant familial du ministére du travail, de I'emploi et de la santé, 3°™¢ édition 2011, en librairie.

[ site du conseil général 74 pour les personnes &gées dépendantes www.ageplus74.cg74.fr, et site du conseil général 74
www.cq74.fr

[ site de la maison départementale des personnes handicapées www.mdph74.fr

[ Associations d’aidants : www.lamaisondesaidants.com

[ sites d’information aux aidants, liste non exhaustive. Les promoteurs de ces sites sont des acteurs du secteur de la prévoyance ou de

d’intérét.

Ag2r www.agidonslesnotres.fr ; Axa assistance www.entreaidants.fr ; Macif www.aveclesaidants.fr,

|'assurance qui développent des produits d'assurance en direction des aidants ainsi que des laboratoires pharmaceutiques. Nous n’avons aucun conflit

Natixis Assurances & Una www.aidautonomie.fr ; Novartis www.prochedemalade.com ; Vauban Humanis www.pourlesaidants.fr

Réalisation : Dr BESSON Lauren, Dr LIEURY-VANDAME Cécile. Travail de these de médecine générale. Mail : infoaidants74@gmail.com
Relecture : Dr LAURENT, Dr FERRANDO, juin 2013
Mise en page : service communication du Centre Hospitalier de la Région d’Annecy



6 Conclusion
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L’information des aidants naturels de malades dépendants a domicile :

Enquéte de satisfaction sur I'information regue et analyse des besoins.

These soutenue par Lauren Besson et Cécile Lieury-Vandame le 3 juillet 2013

CONCLUSION

Depuis quelques années, la société francaise commence a prendre conscience de I'importance
des aidants naturels. lls sont des acteurs clés du maintien a domicile des malades dépendants.
Sans leur implication, qui ne peut étre remplacée uniquement par des aides professionnelles,
I’entrée en institution ou I"hospitalisation serait inévitable. La problématique du manque de
place dans ces structures est au coeur du débat social. Il est donc important d’étre attentif aux
besoins des aidants afin qu’ils vivent au mieux 'accompagnement de leur proche malade et

d’éviter ainsi leur épuisement.

Les aidants sont demandeurs d’information, il est donc essentiel d’en faciliter 'accés.
Actuellement, les sources sont multiples mais non centralisées, ce qui complique leurs

recherches et leurs démarches.

Dans ce contexte, nous avons réalisé une enquéte auprés de 77 aidants de malades
dépendants a domicile du bassin annécien, tout age et toute pathologie confondus, recrutés
en consultation hospitaliere et communautaire. L'objectif était d’évaluer la satisfaction de
I'information recgue et d’identifier les besoins non couverts. L'objectif secondaire était de
réaliser un support d’aide a la communication sous forme d’une fiche d’information
personnalisée pour faciliter I'accompagnement. Notre étude a montré que 62,9% des aidants
sont satisfaits de I'information regue. lls estiment par ailleurs que I'apport d’information leur
permettrait de mieux vivre leur accompagnement. Nous avons aussi recueilli les souhaits des
aidants naturels afin de déterminer le mode de communication gu’ils préferent et le type de
renseignements dont ils ont besoin. lls privilégient I’entretien oral, en visite ou en
consultation, préférentiellement par les médecins (médecin traitant ou spécialiste), puis par
les paramédicaux. La place d’un document écrit est aussi importante. lls sont principalement

demandeurs d’informations sur les aides possibles (professionnelles, financieres ou
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techniques), les démarches administratives et la maladie. Cela est particulierement
significatif chez les aidants de moins de 60 ans. Nous ne retrouvons par contre pas de

différence suivant la pathologie de I'aidé.

Ces résultats nous ont permis de réaliser un document écrit pouvant servir d’aide a la
communication orale afin de renseigner au mieux les aidants du bassin annécien. Il regroupe
les principales informations et les différents organismes utiles dans leurs démarches. Il
pourrait &tre remis par les professionnels médicaux et paramédicaux en compiément d'une
information orale adaptée aux besoins de chacun, avec personnalisation en fonction des

situations.

VU ET PERMIS D'IMPRIMER
Grenoble, le J'\‘OU \'?,0’15

LE DOYEN LE PRESIDENT DE LA THESE

-

PASCAL COUTURIER
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7 Annexes
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7.1 Territoire de Santé selon le Schéma Régional

d’Organisation des soins

o

©  Préfecture de région
®  Préfecture de département
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NONGLARD (74)
OLLIERES (74)

POISY (74)

PRINGY (74)

QUINTAL (74)

RUMILLY (74)
SAINT-BLAISE (74)
SAINT-EUSEBE (74)
SAINT-EUSTACHE (74)
SAINT-FELIX (74)
SAINT-FERREOL (74)
SAINT-JEAN-DE-SIXT (74)
SAINT-JORIOZ (74)
SAINT-MARTIN-BELLEVUE (74)
SAINT-SYLVESTRE (74)
SALES (74)
SALLENOVES (74)
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CERNEX (74)
CHAINAZ-LES-FRASSES (74)
CHALLONGES (74)

CHAPELLE-SAINT-MAURICE (74)

CHAPEIRY (74)
CHARVONNEX (74)
CHAUMONT (74)
CHAVANNAZ (74)
CHAVANOD (74)
CHENE-EN-SEMINE (74)
CHESSENAZ (74)
CHEVALINE (74)

CHILLY (74)

CHOISY (74)
CLARAFOND (74)
CLERMONT (74)

CLEFS (74)

CLUSAZ (74)
CONS-SAINTE-COLOMBE (74)
CONTAMINE-SARZIN (74)
COPPONEX (74)

CRAN-GEVRIER (74)

CREMPIGNY-BONNEGUETE (74)

CRUSEILLES (74)
CUSY (74)

HAUTEVILLE-SUR-FIER (74)
HERY-SUR-ALBY (74)
LATHUILE (74)

LESCHAUX (74)

LORNAY (74)

LOVAGNY (74)

MANIGOD (74)
MARCELLAZ-ALBANAIS (74)
MARIGNY-SAINT-MARCEL (74)
MARLENS (74)

MARLIOZ (74)

MASSINGY (74)

MENTHON-SAINT-BERNARD (74)
MENTHONNEX-EN-BORNES (74)
MENTHONNEX-SOUS-CLERMONT (74)

MESIGNY (74)

METZ-TESSY (74)

MEYTHET (74)

MINZIER (74)
MONTAGNY-LES-LANCHES (74)
MONTMIN (74)

MOYE (74)

MURES (74)

MUSIEGES (74)
NAVES-PARMELAN (74)

SAPPEY (74)
SERRAVAL (74)
SEVRIER (74)

SEYNOD (74)

SEYSSEL (74)
SEYTHENEX (74)
SILLINGY (74)
VAL-DE-FIER (74)
TALLOIRES (74)
THONES (74)
THORENS-GLIERES (74)
THUSY (74)

USINENS (74)
VALLIERES (74)

VANZY (74)

VAULX (74)
VERSONNEX (74)
VEYRIER-DU-LAC (74)
VILLARDS-SUR-THONES (74)
VILLAZ (74)
VILLY-LE-BOUVERET (74)
VILLY-LE-PELLOUX (74)
VIUZ-LA-CHIESAZ (74)

VOVRAY-EN-BORNES (74)
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7.2 Lettre explicative et questionnaire

Bonjour,
Médecins généralistes, nous travaillons actuellement sur un projet de thése concernant
I’'accompagnement de malades graves a domicile. Le sujet concerne l'aidant principal, non

professionnel, du malade.

Nous vous adressons ce questionnaire anonyme. |l cherche a analyser vos difficultés, vos
besoins de formation et d'information pour vivre au mieux I'accompagnement de votre
proche a domicile. Nous espérons ainsi mieux cerner le besoin des aidants a domicile afin de

mettre en place, si nécessaire, des interventions d'information.

Nous vous remercions d'avance du temps que vous prendrez pour répondre a ce
guestionnaire. Si vous le souhaitez, les résultats de notre enquéte seront consultables dans le

service d’hospitalisation a domicile (HAD) de I’h6pital d’Annecy d’ici quelques mois.

N’hésitez pas a nous contacter si vous rencontrez des difficultés en remplissant le

questionnaire, ou pour toutes autres questions.

Cordialement,

Lauren BESSON, médecin remplagant. Tel : 06 78 94 53 58

Cécile VANDAME, médecin remplacant. Tel : 06 75 27 72 97

Sous la direction du Dr FERRANDO (Chef de service de 'HAD de I'h6pital d’Annecy)

Et la co-direction du Dr LAURENT (Médecin généraliste a Alixan)
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Q1 : Vous étes : Llun homme Llune femme

Q2 : Quel age avez-vous ? .................... ans

Q3 : Ou habitez-vous ? [1dans une ville [Ja la campagne ou village

Q4 : Qui étes-vous par rapport a la personne que vous aidez ?

[Llconjoint L1 enfant (fils/fille) L1 pére, mére [Ifrére ou sceur

[lautre parent (niéce/neveu, belle fille/gendre, cousin) ] amiouvoisin [ autre : .......

Q5 : Habitez-vous : [lavec la personne que vous aidez [J<10 minutes de trajet 1> 10 min

Q6 : Au quotidien, quel mode de communication préférez-vous ?
[ITéléphone Uinternet (email) [JFace a face direct L] Courrier

Q7 : Quel est votre niveau d'étude ?
L] certificat d'étude ~ [baccalauréat ] bac+2 [] Bac + 4 et plus Lautre :...

Q8 : Quelle est votre situation professionnelle ?
[(travail a temps plein Cltemps partiel Uretraité

Urecherche d’emploi [Isans emploi

Q9 : Si vous étes en activité, en apportant de I’aide a votre proche, avez-vous :

[Igardé les méme horaires de travail [1aménagé votre temps de travail
Clarrété de travailler [ bénéficié d’un congé d’accompagnement
Ll autre : e,

Q9 Bis : Si vous avez des activités non professionnelles (associatives, de bénévolat, de loisir), avez-
vous :

[1 Gardé le méme niveau d’implication L diminué (] arrété
Q10 : Quel est I’age de la personne aidée ?......................... ans
Q10 Bis : La personne aidée est-elle : [Jun homme Cune femme

Q11 : Quelle sont les maladies a I'origine de sa dépendance ?.............cccuviviveve e

Q12 : Depuis combien de temps aidez-vous cette personne? .................. mois
Q13 : Quelle est la fréquence de votre aide ?
] de maniére discontinue : ..... fois/semaine et ... heures/semaine

[Ide maniére permanente (tout le temps, 24h/24)

Q14 : Comment se passe la vie au quotidien ? :
Qui réalise les taches suivantes? (cochez la ou les cases correspondante)

Le malade lui-méme avec Vous avec une Aide professionnelle

Se laver L] ] ]
S’habiller ] ] Ol
Se nourrir L] ] ]
Aller aux toilettes ] ] Ol
Se déplacer L] L] ]
Assurer I'élimination fécale et urinaire ] ] Ol

(Changement couches, poches urinaires...)
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Qui réalise les taches suivantes? (cochez dans la colonne correspondante)
Le malade lui-méme avec Vous avec une Aide professionnelle
Utiliser moyens de transports
Faire les courses

Prendre ses médicaments
Utiliser le téléphone
Préparer le repas

Gérer son budget

Entretenir la maison

Faire la lessive

Ooooooood
Ooooooood
gooooood

Q15 : Le malade ou vous-méme bénéficie-t-il d’aides financiéres ? Lloui [non
Q 15bis : Si oui, quelles aides financiéres ?
A- pour le malade : LJAPA (allocation personnalisée a I'autonomie)
CIPCH (prestation de compensation du handicap)
LJAides ponctuelles, PréCisez : .....uuvreeeeeeveeereverereeereeevesessnenes
LIAULIES, PIrECISEZ & wouvuveverieeeerreeeteetee e etestesevevesereses s sensesesenns
B- pour vous : [ 1Majoration tierce personne
[JAllocation journaliére d’accompagnement en fin de vie
LIAULIES, PIrECISEZ : cuvvevreeeereeereeeerete e tee vt eereae v v s s s enanes

Q16 : Votre proche bénéficie-t-il d’aides professionnelles ?

[Jaide-ménageére [auxiliaire de vie Uinfirmiere libérale
[Cportage des repas  [service de soins infirmiers a domicile [JAccueil temporaire
ou de jour [service d’Hospitalisation a domicile [aucunes aides professionnelles

Q17 : Votre proche bénéficie-t-il d’aides techniques ?
] aménagement du domicile [] Matériel adapté (lit, fauteuil de repos...) [ téléalarme
Coutil de télémédecine :........ooevveveerererenenne. [pas d’aides techniques

Q18 : Au moment ol vous avez commencé a apporter votre aide, avez-vous regu ?
A : des informations [ sur les difficultés pouvant se poser
[ sur votre role d’aidant
[J sur les aides possibles (professionnelles et/ou techniques)
L] sur les démarches administratives
Csur la maladie de votre proche
B: CJune formation au réle d’aidant (au moins une heure, avec des exemples concrets)
LI AULIE & oottt et ettt et etreereas

Q19 : Si vous avez regu des informations, qui vous les a données ?

[lle médecin traitant

[lles professionnels médicaux ou para médicaux (médecins spécialistes, infirmiéres,
ergothérapeutes...)

[les associations : 12 0U 1@SQUEIIES P .....cucviveieieeeeiereeetee ettt er e s r e

[les services sociaux (commune, assistante sociale, conseil général...)

[Ila maison départementale des personnes handicapées

[Cvos proches

Lautre :...........
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Q19 bis : Les informations recues vous ont-elles parues satisfaisantes ?

Cloui Clnon
Q 20 : Avez-vous cherché des informations par vous-méme ?
(pas du tout Cun peu [Ibeaucoup Cénormément

Q20bis : Si oui, ou avez-vous cherché ?
[ auprées de professionnels de santé [ dans des livres
O] aupres d'associations O] sur internet
[ aupres des services sociaux L] Qutre : PréciSez......cecveereeeveeecreeeeeenreennnens

Q21 : De quoi auriez-vous besoin pendant cette période d’accompagnement ?
pas un

dutout peu beaucoup énormément
D’informations par rapport au réle d’aidant
D’informations sur les démarches administratives
D’informations sur les aides possibles
D’informations sur la maladie
De formation pour réaliser les soins a votre proche
De formation pour le soutenir psychologiquement
Aide psychologique/morale pour vous
Aide financiere (APA, PCH ...)
Aide matérielle (aménagement du domicile...)
De moments de répit (institution, garde a domicile...)
Aides pour les taches quotidiennes (aide-ménageére...)
Aides professionnelles (infirmiere, aide-soignante...)
Une vie professionnelle
Des loisirs
Des relations sociales

oooooogogooogooo
Ooooooooooooooo
gooooooooooogoo
oooooogoooogoon

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de
formation afin d’accompagner au mieux votre proche ?

Q23 : Comment aimeriez-vous obtenir ces informations ?

A : Par qui ? Numérotez de 1 a 5 par ordre de préférence

[ par le médecin traitant

L] par les médecins spécialistes

L1 par le personnel paramédical (infirmiéres, aides-soignantes...)

[ par votre commune, le Conseil général, les services sociaux

L1 par les associations d’aide aux aidants

B : De quelle maniere ? Numérotez de 1 a 6 par ordre de préférence
(] par téléphone

[ en vous déplacant voir ces professionnels (médecins et para médicaux)
L1 que les professionnels se déplacent au domicile

] Par document écrit

L1 Parinternet

[Jau moyen de groupes de parole (via associations par exemple)
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Q24 : Seriez-vous prét a vous former a votre role d’aidant ? [loui Llnon L] ne sait pas
Q24bis : Si oui, combien de temps pourriez-vous y consacrer : ....... heure/semaine

Q25 : Pensez-vous que l'apport d’informations vous permettrait :

(] d’étre moins angoissé/stressé ] d’étre plus organisé

[] d’étre moins fatigué [] d’étre moins déprimé/découragé

[J de moins craquer [ d’avoir moins peur de I'avenir

[] de mieux dormir [] d’avoir plus de temps pour vous
[1 de mieux accompagner votre proche [ aucuns de ces items

Q26 : Aujourd’hui, comment considérez-vous votre qualité de vie ? (Mettez une croix sur la ligne)
Mauvaise > Bonne

Q27 : Considérez-vous que votre réle d’aidant a un retentissement sur :

Votre sommeil O oui Clnon [ ne sait pas

Votre humeur L] oui Clnon [ ne sait pas

Vos douleurs O oui Clnon [ ne sait pas

Votre vie personnelle L] oui Clnon [ ne sait pas

Votre vie professionnelle L] oui Clnon [ ne sait pas

Q28: Jamais Parfois Souvent
1 - Le fait de vous occuper de votre parent entraine-t-il :

des difficultés dans votre vie familiale ? O O O

des difficultés dans vos relations avec vos amis,
vos loisirs, ou dans votre travail ?
un retentissement sur votre santé
(physique et/ou psychique) ?
2 - Avez-vous le sentiment de ne plus reconnaitre votre parent ?
3 - Avez-vous peur pour I'avenir de votre parent ?
4 — Souhaitez-vous étre (davantage) aidé(e) pour vous occuper
de votre parent ?
5 — Ressentez-vous une charge en vous occupant de votre parent ?

oo oo o
oo oo o
oo oo o

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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7.3 Echelle de Mini-Zarit

Nem et prénom de |"aidant : Age de 'aidant :
Situation vis-a-vis de la personne dgée fragile : Date :
Evaluateur :

Notation : 0 = jamais, }% = parfois, 1 = souvent

® Le fait de vous occuper de votre parent entraine-t-il : 0 Va 1
] | |
v v v
o Des difficultés dans votre vie familiale ? O a
o Des difficultés dans vos relations avec
wos amis, vos loisirs, ou dans votre travail ? O | O
o Un retentissement sur votre sante
(physique et / ou psychique) ? O | O
* Avez-vous le sentiment de ne plus reconnaitre votre parent ? O O O
® Avez-vous peur pour I'avenir de votre parent ? O O O
* Souhaitez-vous étre (davantage) aidé(e) pour vous occuper
de votre parent ? O O O
® Ressentez-vous une charge en vous occupant de votre parent ? O a O
SCORE TOTAL : /7

Interprétation :

0 0,5 1 15 2 2,5 3 35 4 A5 5 55 6 65 7

Fardeau absent Fardeau léger Fardeau modére Fardeau sévére
ou léger a modéré a sévere
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7.4 Tableaux de I'analyse descriptive

Tableau 9 : Age de l'aidant en fonction du statut

Statut de l'aidant

Conjoint Enfant
N=32 N =38
Age de l'aidant, n (%)
<60 ans 6 (18,8) 26 (68,4)
60 ans ou plus 26 (81,3) 12 (31,6)

Tableau 10 Caractéristique de I'aide apportée (N = 77)

- Durée moyenne depuis le début de I'aide, mois (minimum-maximum)

- Présence de 'aidant, n (%)
o Permanente
o Discontinue

= Fréquence par semaine (minimum - maximum)

= Nombre d’heures par semaine (minimum - maximum)

55,1 (1-624)

45 (58,4)
32 (41,6)
4,6 (1-7)
10 (2-21)

Tableau 11 Caractéristiques des informations regues (N = 77)

Type d’information regue, n (%)
o Sur la maladie 37 (48,1)
o Sur les aides possibles 34 (44,2)
o Sur les démarches administratives 24 (31,2)
o Sur les difficultés 20(26,0)
o Sur le role d’aidant 11 (14,3)
o Une formation 3 (3,9
o Autres 5 (6,5)

Personne délivrant I'information, n (%)

o Professionnels de santé (hors médecin 47 (61,0)
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traitant)

Services sociaux
Médecin traitant
Associations
Proches

MDPH

o O O O O

34 (44,2)

31(40,3)

11 (14,3)
7 (9,2)
3 (3,9)

Tableau 12 : Besoins des aidants

Besoins généraux, n (%)
Moments de répit
Aides financieres
Aides psychologique
Aide pour les taches ménagéres
Aide professionnelle
Relations sociales
Loisirs
Aide matérielle
Vie professionnelle
Besoin d'information, n (%)
Aides possibles
Démarches administratives
Maladie
Réle d'aidant
Besoin de formation, n (%)
Soutien psychologique de I'aidé
Soins techniques

29 (37,7)
27 (35,1)
24 (31,2)
23(29,9)
23(29,9)
20 (26,0)
19 (24,7)
17 (22,1)
10 (13,0)

35 (45,5)
31 (40,3)
30 (39)

25 (32,5)

33 (42,9)
19 (24,7)
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7.5 Commentaires scannés de la question 22

Questionnaire 2

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 4

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 7

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 9

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 11

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d'accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 13

Q22 : Merci de nous faire part de ce gue vous aimeriez recevoir en terme d'information ou de formation afin
_d’accompagner au mieux votre proche ?

Jumalton foon s oo
Questionnaire 14

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
_d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 18

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 20

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?

’H\di’— C&G«\&'Qka A\EQJFM A WARQ~Ca_ . 0/- Wﬁ-ﬂ
down we tellulle ﬂa—ﬂl‘oﬂe am o {),f\z OK: |
ﬂfM_w&Q Wcrm,-em amlias e e _{A,.Q,;D dp\ . d ~ O\,\
Q{M -~ e f J\RCJ«Q;\Q/Q« @ wd?. Pot .- P—-c,_.e.-d"

Aamﬂml/ o

\Q

Questionnaire 21

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d'information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 22

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez récevoir-en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 24

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 25

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 31

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 32

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d‘accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 35

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’'information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 36

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?

Suvhen pour ehe lus Serewne £2NVErT

PWAA  WAAV A alFeiy etlite eilverlion ek

gmoniis §eanie A% SL y\ﬂfc( [’ﬂ\HJ&ﬂc.a,\.

Questionnaire 37

Q22 : Merci de nous faire part de ce gue vous aimeriez recevoir en terme d'information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 38

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d'information ou de formation afin
d'accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 41

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d'information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 42

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 43

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 44

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ? | ‘
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Questionnaire 45

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’'information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre prache ?
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Questionnaire 50

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d'information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 52

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 59

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 60

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formaticn afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 61

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevolr en terme d'information cu de formation afin
d’‘accompagner au mieux votre proche ?

»g,a/un.ww M\/\—% LAV e Ao W, HoulMes Ay M’}a’vmoM'm
Aewh 4 dvend ff%e’vcvu .. X

N s oo 2 oe'vuw%rwc;é oans 2 MlMe. W/qu/we ﬁ

Dok pot midie o rede ain o s X oA de 2ol e el pamene

Questionnaire 62

Q22 : Merci de nous faire part de ce gue vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d'accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 63

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin

d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 64

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin

d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 65

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin

d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 69

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin

d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 73

Q22 : Merci de nhous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d'information ou de formation afin

d'accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 74

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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Questionnaire 76

Q22 : Merci de nous faire part de ce que vous aimeriez recevoir en terme d’information ou de formation afin
d’accompagner au mieux votre proche ?
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7.6 Tableaux de I'analyse statistique

Tableau 13 Recherche et besoins d’information en fonction de la satisfaction des aidants

Satisfaction de I'information regue

oul NON p-Value
N=44 N=18
Quantité d’'information recherchée, n (%) 0,18
Pas du tout ou un peu 23 (52,3) 6 (33,3)
Beaucoup ou énormément 21(47,7) 12 (66,7)
N=36 N=17
Source d’information, n (%) 0,48
Professionnels de santé 15 (41,7) 5(29,4)
Internet 8(22,2) 7 (41,2)
Associations 2 (5,6) 1(5,9)
Livres 3(8,3) 3(17,6)
Services sociaux 6 (16,7) 1(5,9)
Autres 2 (5,6) 0
N=44 N=19
Besoin d’information ou de formation, n (%)
Information sur le role 0,01
- Pasdutout 16 (36,4) 9 (47,4)
- Unpeu 13 (29,6) 3 (15,8)
- Beaucoup 15 (34,1) 3 (15,8)
- Enormément 0 4(21,1)
Information sur les démarches administratives 0,14
- Pasdutout 13 (29,6) 8(42,1)
- Unpeu 14 (31,8) 2 (10,5)
- Beaucoup 14 (31,8) 5(26,3)
- Enormément 3 (6,8) 4(21,1)
Information sur les aides 0,39
- Pasdutout 13(29,6) 8(42,1)
- Unpeu 10 (22,7) 1(5,3)
- Beaucoup 17 (38,6) 8(42,1)
- Enormément 4(9,1) 2 (10,5)
Information sur la maladie 0,83
- Pasdutout 16 (36,4) 6 (31,6)
- Unpeu 11 (25,0) 5(26,3)
- Beaucoup 15 (34,1) 6 (31,6)
- Enormément 2 (4,6) 2 (10,5)
Formation aux soins 0,18
- Pasdutout 26 (59,1) 9 (47,4)
- Unpeu 10 (22,7) 2(10,5)
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- Beaucoup
- Enormément
Formation au soutien psychologique

- Pasdutout

- Un peu

- Beaucoup

- Enormément

6 (13,6)
2 (4,6)

19 (43,2)
8(18,2)
11 (25,0)
6 (13,6)

7 (36,8)
1(5,3)
0,65
8(42,1)
2 (10,5)
4(21,1)
5 (26,3)

Tableau 14 : Recherche et besoin d'information en fonction de la pathologie de I'aidé

Démence Cancer Autres p-Value
N=19 N =22 N=33
Quantité d’information recherchée, n (%) 0,01
Pas du tout ou un peu 5(26,3) 16 (72,7) 16 (48,5)
Beaucoup ou énormément 14 (73,7) 6(27,3) 17 (51,5)
N=19 N=19 N=24
Source d’information, n (%) 0,82
Professionnels de santé 6 (31,6) 9 (47,4) 8(33,3)
Internet 7 (36,8) 5(26,3) 5(20,8)
Associations 1(5,3) 0 3(12,5)
Livres 1(5,3) 2 (10,5) 4 (16,7)
Services sociaux 3 (15,8) 3 (15,8) 3(12,5)
Autres 1(5,3) 0 1(4,2)
N=19 N=21 N=33
Besoin d’information ou de formation, n (%)
Information sur le role 0,73
- Pasdutout 5(26,3) 9 (42,9) 14 (42,4)
- Unpeu 6 (31,6) 5(23,8) 11(33,3)
- Beaucoup 7 (36,8) 5(23,8) 7 (21,2)
- Enormément 1(5,3) 2(9,5) 1(3,0)
Information sur les démarches administratives 0,92
- Pasdutout 6 (31,6) 7 (33,3) 13 (39,4)
- Unpeu 5(26,3) 5(23,8) 7(21,2)
- Beaucoup 5(26,3) 6 (28,6) 11 (33,3)
- Enormément 3 (15,8) 3 (14,3) 2(6,1)
Information sur les aides 0,45
- Pasdutout 8(42,1) 8(38,1) 9(27,3)
- Unpeu 1(5,3) 3 (14,3) 10 (30,3)
- Beaucoup 8(42,1) 8(38,1) 12 (36,4)
- Enormément 2 (10,5) 2(9,5) 2(6,1)
0,34
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Information sur la maladie

- Pasdutout 4(21,1) 5(23,8) 16 (48,5)
- Unpeu 6 (31,6) 7 (33,3) 6 (18,2)
- Beaucoup 8(42,1) 7 (33,3) 10(30,3)
- Enormément 1(5,3) 2(9,5) 1(3,0)
Formation aux soins 0,49
- Pasdutout 11 (57,9) 8(38,1) 20 (60,6)
- Unpeu 3(15,8) 6 (28,6) 7 (21,2)
- Beaucoup 5(26,3) 5(23,8) 4(12,1)
- Enormément 0 2(9,5) 2(6,1)
Formation au soutien psychologique 0,2
- Pasdutout 5(26,3) 8(38,1) 17 (51,5)
- Unpeu 3 (15,8) 1(4,8) 7(21,2)
- Beaucoup 6(31,6) 7 (33,3) 6 (18,2)
- Enormément 5(26,3) 5(23,8) 3(9,1)
Tableau 15 : Recherche et besoin d'information en fonction de I'age de I'aidant
Age de l'aidant
Moins de 60 ans 60 ans et plus p-Value
N=36 N =40
Quantité d’information recherchée, n (%) 0,26
Pas du tout ou un peu 16 (44,4) 23 (57,5)
Beaucoup ou énormément 20 (55,6) 17 (42,5)
N=36 N=41
Source d’information, n (%) 0,22
Professionnels de santé 10 (27,8) 13 (31,7)
Internet 12 (33,3) 5(12,2)
Associations 2 (5,6) 2 (4,9)
Livres 4(11,1) 4(9,8)
Services sociaux 4(11,1) 5(12,2)
Autres 1(2,8) 1(2,4)
Pas de recherche d'information 3(8,33) 11 (26,83)
N=36 N=39
Besoin d’information ou de formation, n (%)
Information sur le role 0,1
- Pasdutout 10 (27,8) 18 (46,2)
- Unpeu 9 (25,0) 13 (33,3)
- Beaucoup 14 (38,9) 7 (18,0)
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- Enormément 3(8,3) 1(2,6)
Information sur les démarches administratives 0,21
- Pasdutout 9 (25,0) 18 (46,2)
- Un peu 11 (30,6) 6 (15,4)
- Beaucoup 11 (30,6) 11 (28,2)

- Enormément 5(13,8) 4 (10,3)
Information sur les aides 0,15
- Pasdutout 8(22,2) 18 (46,2)

- Unpeu 9 (25,0) 5(12,8)

- Beaucoup 15 (41,7) 13 (33,3)

- Enormément 4(11,1) 3(7,7)

Information sur la maladie 0,37
- Pasdutout 10(27,8) 16 (41,0)

- Unpeu 8(22,2) 11 (28,2)

- Beaucoup 15 (41,7) 11 (28,2)

- Enormément 3(8,3) 1(2,6)

Formation aux soins 0,03
- Pasdutout 15 (41,7) 24 (61,5)

- Un peu 8(22,2) 9(23,1)

- Beaucoup 12 (33,3) 3(7,7)

- Enormément 1(2,8) 3(7,7)

Formation au soutien psychologique 0,005
- Pasdutout 8(22,2) 23 (59,0)

- Unpeu 6 (16,7) 5(12,8)

- Beaucoup 15 (41,7) 5(12,8)

- Enormément 7 (19,4) 6 (15,4)

Tableau 16 : Recherche et besoin d'information en fonction du statut de I'aidant

Statut de I'aidant
Conjoint Enfant p-Value

N=31 N =38
Quantité d’information recherchée, n (%) 0,03
Pas du tout ou un peu 21 (67,7) 14 (36,8)
Beaucoup ou énormément 10 (32,3) 24 (63,2)

N=32 N =38
Source d’information, n (%) 0,09
Professionnels de santé 9(28,1) 10 (26,3)
Internet 5(15,6) 12 (31,6)
Associations 1(3,1) 2 (5,3)
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Livres 3(9,4) 5(13,2)
Services sociaux 4(12,5) 5(13,2)
Autres 0 2 (5,3)
Pas de recherche d'information 10 (31,3) 2 (5,26)
N=31 N =38
Besoin d’information ou de formation, n (%)
Information sur le role 0,27
- Pasdutout 13 (41,9) 12 (31,6)
- Unpeu 10(32,3) 10(26,3)
- Beaucoup 8(25,8) 12 (31,6)
- Enormément 0 4 (10,5)
Information sur les démarches administratives 0,44
- Pasdutout 15 (48,4) 11 (29,0)
- Unpeu 6 (19,4) 9(23,7)
- Beaucoup 7 (22,6) 13 (34,2)
- Enormément 3(9,7) 5(13,2)
Information sur les aides 0,1
- Pasdutout 15 (48,4) 10(26,3)
- Unpeu 4(12,9) 8(21,1)
- Beaucoup 8 (25,8) 18 (47,4)
- Enormément 4(12,9) 2 (5,26)
Information sur la maladie 0,98
- Pasdutout 11 (35,5) 12 (31,6)
- Unpeu 8(25,8) 9(23,7)
- Beaucoup 11 (35,5) 15 (39,5)
- Enormément 1(3,3) 2 (5,3)
Formation aux soins 0,46
- Pasdutout 15 (48,4) 20(52,6)
- Unpeu 8 (25,8) 7 (18,4)
- Beaucoup 5(16,1) 10 (26,3)
- Enormément 3(9,7) 1(2,6)
Formation au soutien psychologique 0,13
- Pasdutout 15 (48,4) 11 (29,0)
- Unpeu 3(9,7) 8(21,1)
- Beaucoup 6 (19,4) 14 (36,8)
- Enormément 7(22,6) 5(13,2)

106



Tableau 17 : Préférences pour obtenir I'information en fonction de I'age de l'aidant

Age de l'aidant

Moinsde 60 ans 60 ans et plus p-Value
Personne préférentielle, n (%) N=33 N =32
0,23
Médecin traitant 6 (18,2) 9(28,13)
Associations 7 (21,2) 2 (6,25)
Paramédicaux 7(21,2) 3(9,4)
Services sociaux 4(12,1) 6 (18,8)
Médecins spécialistes 9(27,3) 12 (37,5)
N=34 N =32
Mode préférentiel, n (%) 0,14
Visite a domicile 8(23,5) 16 (50,0)
Consultation 12 (35,3) 8(25,0)
Document écrit 5(14,7) 3(9,4)
groupe de parole 4(11,8) 1(3,1)
Internet 1(2,9) 3(9,4)
Téléphone 4(11,8) 1(3,1)

Tableau 18 Préférences pour obtenir I'information en fonction du statut de I'aidant

Statut de l'aidant

Conjoint Enfant p-Value
Personne préférentielle, n (%) N=24 N=35
0,56
Médecin traitant 5(20,8) 8(22,9)
Associations 2(8,3) 7 (20,0)
Paramédicaux 3(12,5) 5(14,3)
Services sociaux 3(12,5) 6(7,1)
Médecins spécialistes 11 (45,8) 9(25,7)
N=24 N=36
Mode préférentiel, n (%) 0,38
Visite a domicile 9(37,5) 12 (33,3)
Consultation 10 (41,7) 8(22,2)
Document écrit 3(12,5) 5(13,9)
groupe de parole 1(4,2) 4(11,1)
Internet 1(4,2) 3(8,3)
Téléphone 0 4(11,1)
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7.7 Commentaires scannés de la question 29
Questionnaire 1

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...

? /?\u{,%!L dime  obh G binae %@m&_x_, iy @‘OC{&Q Q—gwc ey él QJLC

Qw\x‘&, KEeALS ,/w\“&pcxtﬁ/&:e 5 ﬁ_ﬁ A r-\a,yb,\pj,{-e_ (NS VAN R
che N Ve
Mae S.Qf\t\l_&‘ CA /J,M,\e. > "\CL‘.A(_QQ chxQL el _O th /M/\&,Qm\d,’t L3 C/Q;Q. _
e Pe,u, %U,é‘ f\ymf’kl‘q\‘b‘xv, VA G, ch&‘~'(2©\1 - J ’\,kQ oy o~
’\/{ g aud  ouw OU,A,L;@;_Q__ At eal ete s Ngesedd

A}
g . ‘ : Sren | w0
e FUNININ e.i Ch C.élmﬁ e I\M M e oL \,\0”%1\ { € V\u/\
: 0

\M ML ege U""/\P\ A lnA L AN P«Q;\c, (JCMNZ) Ca «X\f”\’\’(ﬂ Lo BL

I Al \o ‘)\\{'M{ \)\\,u luu,\,\t WJL PSE)(QM&Q QM?):L,LWL'

@& oS CoHrc’.’ c}vﬁ’\M A &Q\«. JZ“M N o din JQr- GV, A B en &— A}‘-c“’“ \/‘ebux:)

Lo \\V\'C\(V‘]"— L I o g AR Q,zl,‘ lf"/,’) ‘ CaA 0l NAQRALD Y UL\.Q (.J\.\/;{t) (AUl ;{ﬂ/m@l L\Vd’l‘-’i‘i -
(_/Q.u JW%L/\;}O \f\u)_@\ Yo MU ‘!\MMli_g oM e \5-412_ ,QQ;;?

- ‘ ‘ ' . y i

P(LLIU«L f/\N\ AN } 04 f (W\/ CL(’\C e /}'M 2A LA //L c)-«{,{/"\_ K T A [e- 9

Q\J\ Llias AT L

JM Co e WA A LA

Questionnaire 2

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 3

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 4

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémas, vos demandes...
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Questionnaire 5

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 7

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 9

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 10

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 11

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 13

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 14

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 15

Q29: Merci de nous faire part de vos commentairas sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 18

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 20

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 21

@29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 22

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 24

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos dqmande%““‘ PWOW"-‘- o
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Questionnaire 25

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 27

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 31

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 32

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 35

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 36

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 37

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 38

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 39

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questtionnaire 42

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 43

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 44

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 45

Q28: Merci de nous faire part de vas commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 46

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 47

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...

W ,A-@O{,tj’ Ao bee rnaladre o o Qmuupo/tl Al m?rnqu,u(“ € —
Ao Lo o QP\QQC‘/\I,I\P A RE H.‘N\I‘L A?—N\S-A,u lD@u)r.,vL AAME N ka_
e celomune Ak ol Bt s oo do RENINYL Uy mQ Gl & ew das |,
,&cmécrv enced Linanetse )Ci..u,; e ,(Xg/guj* L a “)Yc\l_,g_r;\/_r\e_g ﬁié (favtf’, Kha[nl@.ﬁd,
/p,ufa: aw Jf)\ﬂd e e o /Jaddulr‘/raf:w mom g~ /bww}ﬁ%fmml’ a Ete
JG{X d«‘?uﬁ!‘ﬂ(’:%ime, /}ogm»@(b{,}s 41&4@ /bMA/’ @L 5‘7% ro /oem@m Arin /bm/’ﬁ(lmr-ﬂ

astee de forkis /dffmm' AMEND [ NG Ce M Ie} &L pee Al Wﬂﬂ) /aﬂcrva zOUr! médporn

démenalonls L 8‘:9,\)\“ awelug JA Aﬁ,cu'} emn\k’,\/jL - ﬂ.zc\_‘rxxc{\( Az ,uefgceﬁtwjﬁ me, .
&Q@mw)" @%q /s’ulf@.w oo rnowing A@uQc a J‘QL IZJ- e p—hw (mb{t;r m

Jpan o anbeli comans e pande gqu}, , §9;Mgv%wm s tedevenae Ak

T omolum ek on o cowtake G e e tom e e ok Calz s Sevdit~ & ey
Jcon oMo & bk /‘fwry,xﬁlﬁ A Omatng AW = Yeaci o pow meds dm
/c«ml\&m"’x)\\ AT A amilin Lo omé ol w“%\r & /-‘M’V“t&)a ek cxf\w_\éj“a‘r\,es Ao /i’.)’b&/m‘mz.

Aen ?mmh; /Pw' des (.‘vba«iaﬂ&) /.ﬁ&)aul\f'(“-u( ,49/) ne o'\\QLHWJ' olea ,QL'@/LW\Q "

Questionnaire 50

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 51

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 52

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 54

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 56

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 59

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 60

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 61

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 62

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos probiémes, vos demandes...
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Questionnaire 63

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 64

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos broblémes, vos demandes...
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Questionnaire 68

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 69

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 72

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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QQuestionnaire 73

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Questionnaire 76

Q29: Merci de nous faire part de vos commentaires sur votre vécu, vos problémes, vos demandes...
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Résumé : L'information des aidants naturels de malades dépendants a domicile

Enquéte de satisfaction sur I'information recue et analyse des besoins.

Introduction : Les aidants naturels sont essentiels au maintien a domicile de malades
dépendants. Plusieurs études montrent qu’ils ont besoin d’information. Il est important d’en
faciliter I'acces. L'objectif de notre étude était d’évaluer la satisfaction des aidants par rapport
a lI'information regue et d’identifier leurs besoins. L'objectif secondaire était de réaliser une
fiche d’information pour I'aidant, servant de support a la communication orale des soignants.

Matériel et méthodes : Nous avons réalisé une enquéte déclarative par questionnaire auto
administré auprés de 77 aidants naturels de malades dépendants a domicile du bassin
annécien, tout age et toute pathologie confondue, recrutés en consultation hospitaliere et
communautaire.

Résultats : Les aidants étaient 62,9% a étre satisfaits de I'information recue, 58,4% estimaient
qgue I'apport d’information leur permettrait de mieux vivre leur accompagnement. lls étaient
45,5% a avoir besoin d’informations sur les aides possibles, 40,3% sur les démarches
administratives, 42,9% avaient besoin d’une formation au soutien psychologique de 'aidé. Le
médecin (traitant ou spécialiste) était I'informateur préférentiel pour délivrer I'information en
consultation ou en visite a domicile.

Conclusion : Les aidants sont majoritairement satisfaits de I'information regue. lls préferent
une information transmise par les médecins, par oral lors d’une consultation ou d’une visite a
domicile. Nous avons donc réalisé une fiche d’information pour les aidants du bassin annécien
afin de les orienter vers les structures locales en fonction de leurs besoins. C'est aussi un
support de communication orale pour les soignants.
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aux aidants — Personnes agées — Cancer — Handicap — Dépendance
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