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INTRODUCTION

1. Les personnes dgées

1.1. Définition :

En 2024, dans la littérature, on ne retrouve pas de définition précise de la personne agée. Il est
complexe de définir un age a partir duquel on est considéré comme agé, puisque des facteurs
¢conomiques, comportementaux, personnels, sociaux et environnementaux rentrent en compte
(1). Pour I’Organisation Mondiale de la Santé¢ (OMS), une personne agée est une personne de
plus de 60 ans (2) ou «une personne ayant dépassé son espérance de vie attendue a sa
naissance » (3).

En France, la loi relative a I’adaptation de la société au vieillissement du 28 décembre 2015 fait
le méme choix que ’OMS, en définissant le méme age seuil (4), tandis que la Haute Autorité
de Santé (HAS), définit un individu 4gé comme une personne de plus de 75 ans ou de plus de

65 ans avec des polypathologies (5).

Dans son rapport « Vivre ensemble plus longtemps » publié en 2010, le Centre d’Analyse
Stratégique distingue trois groupes d’ages (6) :

- Les séniors, dont 1’age est compris entre 50 et 75 ans.

- Les personnes agées, désignant les plus de 75 ans.

- Le grand age, regroupant les personnes au-dela de 85 ans.

1.2. Etat des lieux de la population Agée en France

D’apres I’Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques (INSEE), au ler Janvier
2024, la France compte 68.4 millions d’habitants (7). Sur ce nombre total, une personne sur

cing a 65 ans ou plus, ce qui représente 21.5% de la population (cf figure n°1).
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Figure 1 : D'apreés I'INSEE, pyramides des dges au Ier janvier 2024 (7)
La proportion des plus de 65 ans augmente depuis plus de trente ans et le vieillissement
s’accélere depuis le milieu des années 2010, avec I’arrivée des générations des personnes dites
du « baby-boom ». Ce vieillissement de la population s’observe également dans la plupart des

pays de I’Union Européenne.

Toujours d’apreés I’INSEE, la poursuite du vieillissement de la population est quasi certaine
jusqu’en 2040 au moins. Les projections, d’ici a 2070 (8), montrent une pyramide des ages
largement modifiée avec environ 29% de la population qui sera agée de 65 ans ou plus (contre
21.5% a I’heure actuelle) et ’augmentation du nombre d’habitants de 75 ans ou plus (cf figure

n°2).
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Figure 2 : D'apres I'INSEE, population par sexe et dge en 1970,
2021 et 2070 (8)
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Ce phénomene de vieillissement s’explique également par la baisse du nombre de naissances
qui est inférieur d’environ 20% a son niveau de 2010 (7).

Le vieillissement s’accompagne d’une augmentation de I’espérance de vie a la naissance. En
2023, elle s’¢leve a 85.7 ans pour les femmes et atteint 80 ans pour la premiere fois chez les

hommes.

2. Les personnes dgées et les médicaments

2.1. Maladie chronique et polypathologie chez les personnes agées

Pour I’OMS, on entend par maladie chronique « des problemes de santé qui nécessitent des
soins sur le long terme (pendant un certain nombre d’années ou de décennies) [...] Leur point
commun est qu’elles retentissent systéematiquement sur les dimensions sociales, psychologiques
et économiques de la vie du malade » (9).

A partir de 75 ans, un patient présente en moyenne deux maladies chroniques , on parle donc
de polypathologie (10). Selon le Code de la Sécurité Sociale, le terme polypathologie est utilisé
«lorsqu’un patient est atteint de plusieurs affections caractérisées, entrainant un état
pathologique invalidant et nécessitant des soins continus d'une durée prévisible supérieure a 6
mois. Il s’agit de ’ALD 32 » (11). La polypathologie chez le sujet agé entraine de multiples
conséquences : polymédication, augmentation de la fragilité, vulnérabilité sociale, incapacité
fonctionnelle, baisse de la qualité de vie, dépression ou encore un besoin important de soins
(12). Avec le vieillissement de la population, la prévalence des patients souffrant de maladies

chroniques augmente continuellement (cf figure n°3)(13).
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Figure 3 : Selon la CNAMTS, nombre moyen de pathologies et traitements en fonction de [’age (13)
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2.2. La iatrogénie médicamenteuse

D’apres 'OMS de 1969, la iatrogénie médicamenteuse se définit comme « toute réponse
néfaste et non recherchée a un medicament survenant a des doses utilisées chez [’homme, a des
fins de prophylaxie, de diagnostic et de traitement » (14).

Dans la littérature, la iatrogénie médicamenteuse regroupe différents éléments : les événements
indésirables médicamenteux, les effets indésirables médicamenteux et les erreurs
médicamenteuses.

Les accidents iatrogenes chez les personnes de plus de 65 ans représentent 10 a 20 % des
admissions aux urgences et 3.4% des hospitalisations (15). Les causes de ces évenements liés
aux médicaments sont multiples. Cela peut étre la conséquence d’une erreur thérapeutique,
d’une prescription non adaptée ou de la multiplicité du nombre de prescriptions, de difficulté
d’adhésion thérapeutique ou d’une automédication inappropriée chez des patients poly
médiqués, agés et « fragiles ». A cela s’ajoute les conséquences du vieillissement sur la
pharmacocinétique et la pharmacodynamique, et les difficultés d’administration et de

manipulation des médicaments.

2.3. Les causes de iatrogénie médicamenteuse chez le sujet agé.

2.3.1. Les modifications pharmacocinétiques/pharmacodynamiques et les

difficultés d’adhésions

Le vieillissement physiologique entraine des modifications au niveau des organes, ce qui a des
conséquences sur la pharmacodynamie et la pharmacocinétique des médicaments au sein de
I’organisme. Par exemple, les modifications au niveau du foie et des reins perturbent
I’élimination des médicaments, et entrainent un risque d’accumulation de médicaments dans
I’organisme. La modification de la répartition entre la masse grasse et la masse musculaire peut
retarder 1’activité des médicaments. L hypo albuminémie peut faire augmenter la forme active
des médicaments fortement liés a I’albumine, augmentant le risque de toxicité. A ces quelques
exemples de modifications physiologiques, s’additionnent ’effet des pathologies et/ou les
épisodes aigus qui peuvent déséquilibrer les traitements habituels et augmentent le risque

d’effets indésirables et d’événements iatrogéniques.
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Les difficultés d’adhésions thérapeutiques sont également des causes de iatrogénie
médicamenteuse. En 2003, une étude de ’OMS, estime que 50 % des patients rencontre des
difficultés a prendre correctement leur traitement. Dans 90% des cas, il s’agit d’une sous
consommation (16). L’adhésion thérapeutique est un sujet complexe. L’age n’influe pas, a lui
seul, sur les difficultés d’adhésion chez le sujet agé qui ont des causes diverses : troubles
psychiques ou physiques, perte de motivation, mauvaise compréhension du traitement,

confusion de dénomination, polymédication,...(17),(18).

Le vieillissement s’accompagne également de modifications physiques (trouble de la
déglutition, de I’acuité visuelle, de I’audition ou encore diminution des capacités physiques) et
psychiques (diminution des capacités cognitives et perte de la mémoire) qui peuvent étre a
I’origine de difficultés dans la prise des médicaments (17,19). On peut ajouter a cela, les
différentes formes galéniques pouvant également entrainer des complications dans la prise des
traitements. Comme par exemple, les comprimés difficiles a couper ou a écraser, les collyres
difficilement instillables, les gros comprimés difficiles a avaler, les compte-gouttes souvent
lents a couler ou les sprays et inhalateurs qui nécessitent une bonne coordination main/poumons

(20).

2.3.2. La multiplication des prescripteurs

La polypathologie induit inévitablement une multiplication des prescripteurs. Une personne
agée est donc souvent suivie par un meédecin traitant et €¢galement par un ou plusieurs
spécialistes (17).

Aucune étude ne montre qu’il existe un lien significatif entre I’augmentation du nombre de
prescripteurs et I’incidence des événements indésirables médicamenteux. Cependant, on sait
que I’augmentation du nombre de prescripteurs induit une fragmentation des soins qui est
problématique. Cela entraine un manque de communication et de coordination entre les
différents prescripteurs, ce qui peut étre source de iatrogénie (21). Il a été également démontré
que, plus le nombre de médecins qui prescrivent des médicaments a des patient agés augmente,

plus le risque qu’ils recoivent un médicament potentiellement inapproprié est élevé (22).

2.3.3. La polymédication

Les maladies chroniques, la polypathologie et la multiplication des prescripteurs induisent

iné¢luctablement une polymédication.

17



La polymédication est définie par ’OMS comme « ['‘administration de nombreux médicaments
de facon simultanée ou l'administration d'un nombre excessif de médicaments » (23). Il n’existe
pas de définition consensuelle sur la valeur seuil de cette polymédication mais, dans de
nombreuses études, la valeur la plus fréquemment retenue est de 5 médicaments ou plus.
D’aprées une étude de I’'IRDES menée en 2014, 40% des personnes de plus de 75 ans ont une
prescription de plus de 10 médicaments sur 3 mois (24). L’exceés de médicaments chez une
personne agée fait peser un risque important pour leur santé, puisqu’il existe un lien significatif
entre la polymédication et la survenue d’effets indésirables, d’interactions médicamenteuses,

de chute ou de confusion (25),(26),(27),(28).

2.34. Les médicaments inappropriés

Un médicament potentiellement inapproprié¢ (MPI) se définit comme un (ou des) médicament(s)
ayant un rapport bénéfice/risque défavorable et/ou une efficacité discutable chez le sujet age,
alors qu'il existe d'autres options plus stres (29).

Une méta-analyse d’études observationnelles publiées entre 2002 et 2019, a estimé la
prévalence de MPI a 33,3 % chez les personnes agées de 65 ans ou plus (30).

En France, le Groupe d’Intérét Scientifique (GIS) créé par ’ANSM a mené une large étude de
2011 a 2019 afin d’évaluer I’évolution de la prescription de MPI et de la polymédication chez
les sujets 4gés. Sur un échantillon de 6 millions de sujets de plus de 75 ans, 39.6% des patients
ont été¢ exposés a au moins un médicament inapproprié (31). Ce sont les femmes et les sujets
agés de plus de 85 ans qui sont les plus concernés par la prescription de MPI. L’étude a mis en
¢vidence que la prévalence de la prescription de médicaments inappropri€s a baissé au cours de
la période analysée, passant d’environ 50% a 39.6% (32). Ces chiffres peuvent s’expliquer par
la tendance a la baisse de prescription de benzodiazépines, en particulier de celles a action
prolongée, ainsi que la diminution de MPI liée aux anti-inflammatoires non stéroidiens et aux
médicaments anticholinergiques, a la suite d’une sensibilisation des prescripteurs aux risques

de prescrire ces médicaments chez le sujet agé.

Afin d’essayer de limiter le nombre de médicaments inappropriés et la polymédication chez le
sujet agé, une ¢valuation réguliére des prescriptions doit étre menée. Des outils d’aide ont vu le
jour pour aider a la réévaluation des traitements. On retrouve la liste STOPP/START, validée
par des experts européens, qui permet 1'évaluation des traitements médicamenteux prescrits aux

patients de 65 ans et plus (33). La liste de LAROCHE propose un listing des médicaments
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potentiellement inappropriés aux personnes agées de 75 ans ou plus (34). C’est un outil qui a
I’avantage d’étre adapté a la pratique médicale frangaise, et qui propose des alternatives pour
chaque médicament inapproprié. Les criteres de BEERS, proposés par la société américaine de
gériatrie, sont destinés a s’appliquer aux personnes agées de 65 ans ou plus (35). Ils sont
extrémement utilisés dans le monde et dans de nombreuses études scientifiques, mais sont plus
difficilement applicables en France, du fait de la différence du systéme de santé avec les pays

anglosaxons.

Les médicaments potentiellement inappropriés délivrés a une personne agée peuvent venir
¢galement de 1’automédication.

L’automédication est définie comme la prise d’un ou plusieurs médicaments sur sa propre
initiative, sans avis médical et sans conseil de son pharmacien. L’automédication se caractérise
par le fait d’acheter un médicament sans ordonnance en pharmacie et de se 1’auto-administrer,
ou de consommer un « ancien médicament » présent dans la pharmacie domestique.
L'automédication concerne également la consommation de médicaments recommandés par un
proche et pris dans I’armoire a pharmacie du domicile. La prise de médicament, sans avis
préalable, augmente le risque de iatrogénie chez le sujet agé et le danger d’interactions
médicamenteuses avec le traitement du patient, ou encore I’utilisation d’un médicament

inapproprié chez le sujet agé (36).

3. Les conséquences du vieillissement de 1a population francaise.

Dans un rapport du Haut-Commissariat au Plan sur le vieillissement de la société frangaise
publi¢ en 2023, le vieillissement de la population francaise va avoir des conséquences sur les
finances publiques, notamment avec I’augmentation du nombre de retraités, les dépenses de
santé et la dépendance (37). Cette dépendance va devoir étre prise en charge globalement, que

cela soit d’un point de vue économique, social et également en termes de soins.
3.1.La dépendance

Le vieillissement accroit le risque de dépendance : cela touche 25% des personnes de plus de
85 ans et 100% des personnes de plus de 95 ans (37). Le niveau d’autonomie d’une personne
se mesure a I’aide du Groupe Iso Ressources (GIR), allant du GIR 1 (perte d’autonomie la plus
forte) au GIR 6 (perte d’autonomie la plus faible) (cf tableau 1) (38). Le GIR est mesuré par

plusieurs variables physiques ou psychiques, dites illustratives ou discriminantes (39). Le
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niveau de GIR détermine le Droit a I’ Allocation Personnalisée d’ Autonomie (APA), qui est une
aide financiere allouée aux personnes de plus de « 60 ans qui ont besoin d’aide pour accomplir

les actes essentiels de la vie quotidienne ou dont [’état nécessite une surveillance réguliere »

(38). Les GIR classés 1 a 4 peuvent obtenir I’APA.

Gir Degrés de dépendance

Gir1 Demandeur confiné au it ou au fauteuil, dont les fonctions mentales sont gravement altérées et qui
nécessite une présence indispensable et continue d'intervenants

Gir2 -Demandeur confiné au lit ou au fauteuil, dont les fonctions mentales ne sont pas totalement altérées et
dont I'état exige une prise en charge pour la plupart des activités de la vie courante
- Ou demandeur dont les fonctions mentales sont altérées, mais qui est capable de se déplacer et qui
nécessite une surveillance permanente

Gir3  Demandeur ayant conservé son autonomie mentale, partiellement son autonomie locomotrice, mais qui
a besoin quotidiennement et plusieurs fois par jour d'une aide pour les soins corporels

Gir4  -Demandeur n'assumant pas seul ses transferts mais qui, une fois levé, peut se déplacer a I'intérieur de
son logement, et qui a besoin d'aides pour la toilette et I'habillage
- Ou demandeur n'ayant pas de problémes locomoteurs mais qui doit &tre aidé pour les soins corporels
et les repas

Gir5 Demandeur ayant seulement besoin d'une aide ponctuelle pour la toilette, la préparation des repas et le
ménage

Giré  Demandeur encore autonome pour les actes essentiels de la vie courante

Tableau 1 : Signification du GIR en fonction du degré de dépendance (38)

Avec le vieillissement de la population, une augmentation des aides financicres en faveur des
personnes agées (notamment I’APA) devrait avoir lieu, et leur cofit global devrait s’accroitre
sensiblement dans les prochaines années (40). L’INSEE évaluait le nombre de personnes en
perte d’autonomie en 2015 a 2.5 millions et en prévoit 4 millions en 2050 (41).

Cette augmentation de la perte d’autonomie va entrainer un besoin d’aide important pour les
personnes agées. Cette aide devra leur étre apportée par des aidants professionnels ou par des

proches aidants.
3.2. Les problématiques de logement

Toujours d’apres le Haut-Commissariat au Plan, « 90 % des Frangais souhaitent vieillir chez
eux, a savoir dans leur domicile historique ou, a minima, dans un endroit ou ils se sentent chez
eux » (37). Or, le fait qu’un sénior puisse vieillir chez lui ne pourra pas se faire sans un suivi
médico-social important, ’intervention de proches aidants et une éventuelle adaptation du
domicile.

Malgré la volonté des personnes agées, le maintien a domicile ne sera pas possible pour tous,

et les Etablissements d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD) resteront
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un chainon indispensable pour la prise en charge du grand age. Or, I’écart est important entre
les besoins d’accueils prévus et ceux des capacités actuelles des EHPAD. Le Haut-
Commissariat au Plan estime qu’il faudrait au moins 60 000 places supplémentaire en EHPAD
et 215 000 places en habitat alternatif pour pourvoir aux besoins en 2050.

Pour pallier ce manque de structures et pour répondre aux souhaits des personnes agées
souhaitant une alternative a ’EHPAD, une diversité de solutions d’habitats devrait continuer

d’émerger en France. On parle de :

Cohabitation intergénérationnelle, ou un senior met a disposition d’un jeune de moins

de 30 ans une chambre en échange de services.

Habitat intergénérationnel qui réunit des personnes de tous ages au sein d’un logement
social, le plus souvent.

- Résidence autonomie qui réunit des personnes agées autonomes mais qui ne peuvent ou
ne désirent pas vivre isolées. Ces résidences offrent un habitat privatif et des espaces
communs avec des activités diverses.

- Résidence services seniors qui offre des prestations a titre onéreux aux personnes ageées,
lesquelles peuvent €tre locataires ou propriétaires.

- Résidence ages et vie, elle regroupe 8 seniors dans un pavillon employant 3 salariés qui
assurent des prestations via le SAAD (Service d’Aide et d’Accompagnement a
Domicile).

Si la diversité de ces types d’habitations et leur nombre ne croient pas d’ici quelques années,
les personnes agées resteront ainsi plus longtemps a domicile, pour ne pas aller en EHPAD.
Avec I’augmentation de la dépendance, elles auront donc besoin d’avoir des aidants a domicile,

qu’ils soient professionnels ou informels.

3.3.Le manque de personnel

D’apres le rapport métier 2030, coréalisé par France Stratégie et le Ministére du Travail, les
métiers d’aides a domicile et d’aides-soignants sont deux professions qui seront parmi celles le
plus en tension, d’ici a 2030 (42). Le secteur du médico-social souffre actuellement d’une faible
attractivité, voire d’une dévalorisation, alors que les besoins croissent et vont continuer a le
faire. Conscients de cette situation, les pouvoirs politiques cherchent donc des solutions pour

revaloriser ces métiers et les rendre plus attractifs (43).
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Si le nombre d’aides a domicile et d’aides-soignants n’augmente pas d’ici 2030, les personnes
dépendantes, vivant a domicile, seront irrémédiablement davantage soutenues par des proches

aidants.

4. Les proches aidants :

4.1. Définition du proche aidant

Dans la littérature, on distingue plusieurs types de proches aidants qui peuvent étre classés en
fonction du type d’aide qu’ils fournissent et de leur relation avec la personne aidée : les aidants
professionnels, les proches aidants familiaux et les proches aidants non naturels.

La loi relative a I’adaptation de la société et au vieillissement du 28 décembre 2015, définit la
notion de proche aidant comme « un conjoint, un partenaire avec qui la personne dgée en perte
d’autonomie a conclu un pacte civil de solidarité, ou son concubin, un parent, un allié ou une
personne résidant avec elle ou entretenant avec elle des liens étroits et stables, comme un voisin
ou un ami, qui lui apporte son aide pour une partie ou la totalité des actes de la vie quotidienne,
de maniere réguliere et fréquente, et a titre non professionnel. » (44).

Juridiquement, d’aprés le code de 1’action sociale et des familles, le proche aidant est défini
comme €tant une « personne qui vient en aide, de maniere réguliere et fréquente, a titre non
professionnel, pour accomplir tout ou partie des actes ou des activités de la vie quotidienne

d’une personne en perte d autonomie, du fait de l’dge, de la maladie ou d’un handicap » (45).

4.2. Caractéristiques des aidants

Pour répondre a la question « qui sont les proches aidants » : nous allons nous intéresser
principalement a deux études.

La premicre découle de I’enquéte CARE, Capacités, Aides et REssources des seniors et de la
Direction de la Recherche, des Etudes, de I’Evaluation et des Statistiques (DRESS) menées en
France, entre 2015 et 2016. Il s’agit du résultat des volets des « aidants » de cette enquéte ou
I’on y retrouve la description de I’aide par les proches aidants eux-mémes (46).

La deuxieéme étude a été menée aupres de proches aidants de personnes dgées non dépendantes

en région Provence Alpes Cote d’Azur entre 2016 et 2017 (47).
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4.2.1. Combien sont-ils ?

D’apres une enquéte IPSOS-Macif 2020, le nombre de proches aidants en France est estimé a
environ 11 millions (48). Ce chiffre regroupe les proches aidants de personnes agées, d’enfants
ou d’adultes en situation de handicap, de personnes en perte d’autonomie ou souffrant de
maladie invalidante.

L’¢étude CARE rapporte qu’il y a 3.9 millions de proches aidants déclarés par les personnes
agées de 60 ans ou plus. Au sens de cette étude, un proche est considéré comme un aidant si
une personne agée déclare que cette personne lui apporte une aide réguliere pour accomplir des
gestes de la vie quotidienne, un soutien moral ou encore une aide financiere et/ou matérielle,

en raison de son age ou d’un probléme de santé (46).

4.2.2. Lien entre les proches aidants et les aidés

Lorsque 1’on s’intéresse a la répartition des proches aidants, selon leur lien avec le senior aidé,
on remarque que les conjoints et les enfants des seniors représentent la majorité de ceux-ci,
c’est-a-dire 8 proches aidants sur 10 (46)(Cf figure n°4). Sur cette majorité, deux tiers des
proches aidants correspondent aux enfants et le tiers restant est représenté par les conjoints. Les
autres proches aidants familiaux se répartissent entre les gendres/belle filles, les petits enfants,
les fréres et/ou sceurs et les autres membres de la famille (neveux, niéces, cousins...). Les
proches aidants qui se trouvent en dehors du cadre familial représentent environ 5% des proches
aidants totaux, les ami(e)s des seniors représentent deux cas sur trois de cette catégorie de

proche aidant.

Autre afdant hors famille
(285 300)

Conjoaints

Autre aidant familial 40 L {1 0s0 300)

{465 600)

Enfants cohabitonts
{322 200)

Enfants non cohabitants

(1 750 500)

Figure 4 : D'apres la DRESS : Répartition des aidants selon leur lien avec
le senior aidé. (46)
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4.2.3. Répartition Homme/Femme

Les proches aidants qui soutiennent un proche sont majoritairement des femmes (49). La grande
part de femmes est confirmée par les chiffres de la DRESS et par ceux de I’étude menée en

région PACA, environ 60% des proches aidants sont des femmes (46,47).

Comment expliquer ces chiffres ? En Europe, le nombre d’hommes, qui ont besoin d’une aide
et/ou qui sont en situation d’incapacité, est plus élevé que celui des femmes. De plus, les
femmes sont 1’objet d’attentes normatives qui les poussent davantage a s’impliquer dans des
activités de soin au sein du cercle familial, et elles adaptent également plus facilement leur
comportement aux besoins et a la configuration de la famille (49).

Cette majorité est a nuancer en fonction du lien de parenté entre le proche aidant et 1’aidé. En
effet, plus le lien est fort, moins la majorité de femme est prédominante. 63% des conjoints
aidants sont des hommes dans 1’étude effectuée en région PACA. Chez les conjoints et enfants
cohabitants, il y a autant de femmes que d’hommes. Chez les enfants non-cohabitants, la part

des femmes passent a six sur dix, puis cette part augmente si I’on s’¢loigne du cercle familial.

4.2.4. Le statut d’activité des proches aidants

Les trois quarts des conjoints aidants ont plus de soixante-six ans et sont donc retraités. La
moitié des proches aidants totaux est a la retraite. A ’inverse, du fait de leur age moyen inférieur
a soixante ans, dans la catégorie de proches aidants « enfants », les personnes sont tres
majoritairement actives. On peut donc répartir I’activité des proches aidants de cette facon : la
moitié¢ sont des retraités, environ 40% ont une activité professionnelle, environ 5% sont a la
recherche d’un emploi et le reste est représenté par des personnes inactives mais non retraitées
(femme/homme au foyer, invalidité, autres...) (46,47).

Dans I’é¢tude menée en région PACA, sur les 876 dyades incluses dans 1’étude, 41.1% des
proches aidants sont actifs et 34.1% déclarent avoir pris des congés pour s’occuper de la

personne aidée.
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4.3. Les missions réalisées par les proches aidants

Les taches les plus fréquemment réalisées par les proches aidants sont : I’aide aux courses,
I’aide aux taches administratives et I’aide aux déplacements en extérieur de la personne agée
(46),(47),(50),(51). Les proches aidants réalisent également d’autres activités de la vie
quotidienne comme 1’entretien du domicile, 1’aide au bricolage ou encore le soutien aux
démarches médicales, qui peut aller de 1’aide pour prendre les rendez-vous chez le médecin au
soutien pour la prise des médicaments.

Les missions réalisées semblent déterminées par le genre puisque les femmes aidantes
s’orienteront plus facilement pour préter main forte pour les tiches ménageres, 1’aide aux
courses ou pour les démarches médicales, alors que les hommes s’orienteront davantage vers
’aide au bricolage ou I’entretien des extérieurs.

Certains proches aidants réalisent également des taches dites de nursing (aide a I’habillage, aide
a la toilette ou encore aide pour aller aux toilettes). Les proches aidants qui cohabitent avec les
personnes dgées sont ceux qui réalisent le plus souvent ces taches de soins.

Si on compare plusieurs études, il est difficile d’estimer combien de temps les différents types
d’aidants passent sur les différentes taches chaque semaine.

Les enfants qui cohabitent avec les seniors, sont ceux qui réalisent le plus grand nombre de

taches pour les personnes agées (cf figure n°5)(46).
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Figure 5 : Selon la DRESS, Part des aidants déclarant apporter des aides dans ’accomplissement d’activités de
la vie quotidienne, selon leur lien avec le senior aidé. (46)

En plus des aides pour les taches quotidiennes, certains seniors regoivent une aide financicre de
la part de leur proche aidant. Ce soutien financier sert principalement a régler les dépenses de
la vie courante comme les courses ou les factures. Le deuxiéme poste de 1’aide financiére

apportée par les proches aidants concerne le financement de travaux afin d’adapter le logement
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du sénior. Dans une moindre mesure, 1’argent permet le paiement d’un logement ou de I’emploi

d’aidants professionnels (51)

Le soutien moral est un autre type d’aide régulier apporté par les proches aidants. Dans les
¢tudes, cette mission est trés souvent déclarée par les proches aidants eux-mémes mais a
I’inverse, les seniors aidés ont tendance a déclarer uniquement les aides matérielles et
financieres (52). Cette aide est davantage citée par les proches aidants non-cohabitants (9
aidants sur 10 concernés environ, contre 7 aidants sur 10 parmi les proches aidants conjoints ou
enfants vivant au domicile). Ce résultat peut s’expliquer par le fait que les proches aidants
cohabitants identifient cette aide comme naturelle, et ne la vivent donc pas comme une aide en

soit (46).

4.4. Les besoins des proches aidants

Les soutiens des personnes agées ont des besoins spécifiques qui ont été analysés dans de
nombreuses publications, qu’elles soient francaises ou internationales. Ces études ont permis
d’¢laborer des outils pour mieux comprendre leurs besoins. On peut classer les besoins des
proches aidants en 4 grandes catégories : le besoin d’information, les besoins émotionnels, les

besoins concernant leur santé et ceux concernant la gestion médicamenteuse.

4.4.1. Le besoin d’information

D’apres I’enquéte [IPSOS-Macif menée en 2020, 53% des proches aidants estiment étre mal
informés sur leur réle d’aidant. Les proches aidants ont besoin d’obtenir des informations sur
la maladie de leur senior. IIs sont a la recherche des symptomes, de I’évolution, du pronostic
et de la prise en charge de celle-ci. Ils sont également a la recherche d’informations
concernant les services d’aide et de soin qui sont accessibles et possibles. Certains proches
aidants cherchent ¢galement des informations sur les soins a prodiguer a leur proche, avec
comme peur sous-jacente de ne pas leur fournir les soins appropriés (53),(54).

Une étude menée au Japon en 2011, révele que la source principale d’informations pour les
proches aidants sont les professionnels de santé avec les médecins en téte. Puis, lorsque cette
catégorie de source ne leur fournit pas assez d’informations, ils se tournent vers les médias et
internet. Enfin, les proches aidants prennent aussi des informations aupres de proches, ami(e)s

ou connaissances (54).
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En 2020, un sondage en ligne sur les besoins non-satisfaits des aidants naturels mené dans
plusieurs pays, a permis de mettre en évidence que les proches aidants sont a la recherche

d’informations sur les services qui peuvent aussi les soutenir, eux, en tant qu’aidant (55).

4.4.2. Les besoins émotionnels

Prés de 69% des proches aidants constatent un impact réel sur leur état moral (48). Nombreux
sont ceux qui déplorent une fatigue chronique, voire un épuisement. Dans de nombreux articles,
les proches aidants témoignent d’un sentiment de stress permanent, d’anxiété, de colere, de
culpabilité, de tristesse ou de désespoir face a la situation dans laquelle ils se trouvent
(56),(57),(58) ,(59),(60),(61).

Les proches aidants t¢émoignent également d’un sentiment de solitude, puisque le manque de
temps et la maladie de leur proche les éloignent d’une vie sociale, voire parfois de leur vie
professionnelle (62). Certains doivent notamment cesser totalement leur activité
professionnelle ou prendre des congés car ils n’ont pas d’autre choix, souvent par faute d’un
manque dans 1’offre de soin.

L’aide apportée aux seniors est aussi synonyme de changement au sein des relations familiales
avec une redistribution des roles et du temps passé¢ en famille (60). De nombreux proches
aidants rapportent des sacrifices au niveau de leur cercle familial et des conflits induits par

I’aide apportée au senior.

Afin d’évaluer la charge émotionnelle, physique ou financiére, différentes échelles et/ou outils
ont été développés (57),(63,64),(65). IIs sont plus ou moins reconnus d’un pays a 1’autre.

On retrouve 1’échelle de Zarit (cf. Annexe 1), qui est une des plus anciennes échelles et la plus
fréquemment utilisée en recherche et en pratique clinique. C’est un outil qui a pour but
d’évaluer le fardeau ressenti par les proches aidants. Le questionnaire comporte 22 items divisés
en 5 domaines : fardeau dans la relation, bien-étre émotionnel, vie sociale et familiale, finances
et perte de contrdle sur sa vie. Le score obtenu est compris entre 0 et 88 : plus le score est éleve,
plus le fardeau ressenti est important (66). Cette échelle a ét¢ traduite et validée en frangais.
Des versions plus courtes ont été déclinées pour la pratique clinique. En France, pour des
questions de praticité, c’est I’échelle du MiniZarit (cf. Annexe 2) qui est la plus couramment

utilisée (67).
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4.4.3. Les besoins des proches aidants pour leur santé

Prés de 47% des proches aidants déclarent au moins une conséquence négative sur leur santé
en lien avec 1’aide apportée au senior (46). Les conséquences physiques ou morales que
décrivent les proches aidants sont: de la fatigue physique et/ou morale, des troubles du
sommeil, des épisodes dépressifs, un stress permanent, des troubles anxieux, des problémes de
dos ou encore des douleurs inexpliquées. Plusieurs études montrent que les proches aidants
semblent souvent ignorer leurs propres besoins personnels de santé pour se concentrer sur celle
du sénior aidé (68), (69), (70).

Il est a noter également, que les proches aidants sont exposés a un risque de surmortalité de
60% les 3 ans qui suivent le début de la maladie de leur proche, et que 1 proche aidant sur 3
meurt avant son proche aidé (71).

En 2015, une étude américaine a interrogé 45 proches aidants de personnes handicapées sur
leur observance médicamenteuse et la prise de rendez-vous chez les médecins généralistes ou
spécialistes (70). Sur cet échantillon, 48% des proches aidants ont indiqué qu'ils omettaient
occasionnellement ou fréquemment de planifier ou de se présenter a leurs rendez-vous
médicaux. Parmi ses proches aidants, 91.1% ont déclaré prendre régulicrement des
médicaments pour des problémes de santé et 32.5% ont indiqué omettre occasionnellement ou
fréquemment des doses de leur traitement.

Entre 2016 et 2020, I’¢tude PHARMAID menée par Teddy NOVALIS, pharmacien clinicien, au
HCL, a étudié¢ I'impact des soins pharmaceutiques intégrés a une intervention psychosociale
afin de réduire le fardeau des proches aidants de personne souffrant de démence cognitive. En
ce qui concerne les médicaments, sur 77 proches aidants inclus dans 1’étude, 48.6% d’entre eux

avaient au moins un médicament potentiellement inadapté dans leur traitement (72).

4.4.4. Les besoins des proches aidants en matiére de gestion médicamenteuse.

Dans la littérature frangaise ou internationale, peu d’études traitent du sujet des proches aidants
et de la gestion médicamenteuse.

En 2000, Travis & al ont mené 1’étude « Medication Administration Hassles Reported by
Family Caregivers of Dependent Elderly Persons », dans 1’objectif de faire émerger les
problématiques rencontrées par les proches aidants liées a I’administration des médicaments de
la personne agée. 11 a ét¢ admis dans cette étude qu’environ 30% des proches aidants rencontrent
des difficultés dans la planification logistique des médicaments. Dans cette catégorie, on

retrouve la gestion du stock de médicaments, la gestion des différentes ordonnances, des
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différents prescripteurs et la planification de la prise des médicaments dans le planning du
proche aidant (73). Environ 32 % des proches aidants évoquent des difficultés avec
I’administration des médicaments : donner des traitements a une personne confuse ou a une
personne peu coopérative, savoir quand modifier ou arréter un médicament, savoir quoi faire
lorsqu’une dose est oubliée et apprendre a administrer certains traitements particuliers
(injection, instillation de gouttes ou encore insertion de comprimés vaginaux). C’est une source
d’anxiété pour eux (73). Enfin, environ 40% des proches aidants interrogés témoignent de
problémes liés a la sécurité en faisant références aux effets indésirables, a la reconnaissance des
situations d’urgence associées, ainsi que ’attitude a adopter face a ces événements (73).
Pour approfondir 1’étude précédente, Travis & al ont développé et testé une échelle
multidimensionnelle (Cf. Annexe 3) qui se nomme: “Family Caregiver Medication
Administration Hassles Scale® (FCMAHS). Cet outil a pour objectif de mesurer les problémes
liés a I’administration des médicaments par le proche aidant (74). Afin de construire leur
échelle, ils ont ajouté d’autres domaines a ceux cités précédemment, comme la recherche
d’informations et la polypharmacie.
Finalement, 1’échelle est composée d’un questionnaire comportant 24 items répartis en quatre
sous échelles :

- Recherche d'informations / partage d'informations (9 items),

Problémes de sécurité (5 items),

Planification de la logistique (7 items)

Polypharmacie (3 items)

Chaque item représente une cotation de 0 (absence de probléme) a 5 (I'un des pires problémes).
Le score va de 0 a 120. Plus celui-ci est élevé, plus les besoins des proches aidants en matiére
de gestion médicamenteuses sont ¢levés (74). L’inconvénient de cette échelle est qu’elle est
longue a remplir et chronophage. Son utilisation est également destinée au systeme de santé

Américain, elle est donc difficilement utilisable au comptoir d’une officine.

5. Constat a Pofficine

En France, le nombre de personnes agées est en constante augmentation. Par souhait ou par
manque de place en établissement spécialisé, le nombre de séniors vivant a domicile va

augmenter dans les années a venir.
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Les proches aidants sont impliqués dans la prise en charge médicamenteuse de leur proche. A
I’heure actuelle, le nombre de proches aidants se présentant a 1’officine pour venir récupérer
leurs traitements est considérable. Au comptoir, il n’est pas rare de voir les difficultés
rencontrées par les proches aidants en matiére de gestion des médicaments : proches aidants qui
passent plusieurs fois par mois par manque de médicaments, ordonnances qui arrivent a

échéance, délivrance de renouvellement exceptionnel.

De nombreuses études traitent des besoins émotionnels, des besoins d’informations et des
besoins financiers qu’ont les proches aidants des personnes agées. Cependant, peu d’études
aborde le rdle que le pharmacien d’officine joue ou pourrait jouer dans I’accompagnement des

proches aidants, que ce soit globalement ou dans la thématique de la gestion médicamenteuse.

Fortes de ce constat, deux étudiantes en pharmacie « filiére officine » qui étudiaient au CHU
Grenoble-Alpes ont mené une étude prospective et observationnelle dans deux pharmacies
officines (75). L’objectif étant d’estimer la prévalence de proches aidants exprimant un besoin
d'aide sur les missions réalisées, relatives a la prise en charge médicamenteuse et de les détecter
plus facilement au comptoir. Comme aucun outil validé n’existait pour récolter les besoins des
proches aidants en lien avec la prise en charge médicamenteuse de leur proche et adapté a une
utilisation rapide par le pharmacien d'officine, un questionnaire simple, adapté a la pratique
officinale francaise et diffusable rapidement au comptoir a été ¢laboré. Le questionnaire se
découpe en deux parties : la premicre partie comprend le recueil d’informations concernant les
données générales sur le proche aidant et le sénior aidé, la seconde partie comporte 8 items liés
aux problématiques concernant les médicaments. Ce formulaire (cf. Annexe 4) a été distribué
aux proches aidants éligibles, directement a 1'officine lors de leur venue. L’étude a inclus 42
proches aidants de séniors. Sur cet échantillon, 45.2% expriment au moins un besoin d’aide sur
les missions qu’ils effectuent, 31.6% des proches aidants interrogés considerent la gestion des
rendez-vous problématique, 27,0 % trouvent que la gestion du stock de médicaments est
difficile et 25,0 % rencontrent des problémes pour planifier la prise des médicaments de leur

proche.
A la suite de ces premicres constations, il subsiste encore de nombreuses interrogations

concernant I’implication des proches aidants dans la gestion médicamenteuse, sur les difficultés

rencontrées, les besoins au quotidien et les répercussions sur leur propre santé.
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A partir du point de vue et de I’expériences de proches aidants, 1'objectif de cette étude est de
recueillir leurs besoins et difficultés en ce qui concerne la gestion quotidienne et les
médicaments, mais également leurs besoins émotionnels et d’informations. Il s’agit également
d’appréhender quelle place peut avoir le pharmacien d’officine dans le soutien des proches

aidants.
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MATERIEL ET METHODE

1. Choix de la méthode

Pour répondre aux objectifs de la thése, une étude qualitative sous formes d’entretiens semi-
dirigés a été effectuée. Les entretiens ont été réalisés a partir d’'un guide d’entretien. Cette
approche qualitative a permis de faire émerger les besoins et les difficultés des proches aidants
en termes de gestion des médicaments mais aussi en termes d’organisation au quotidien. Ces
entretiens ont également permis d’aborder une dimension plus psychologique, avec la
répercussion de 1’aide sur la santé mentale et physique des proches aidants. Notre étude suit les

recommandations COREQ (76).
L’étude a été menée au sein d’une pharmacie rurale située en Isére. La pharmacie compte 14
membres. La patientele est représentée par des patients réguliers qui souffrent de pathologies

chroniques.

2. Réalisation du guide d’entretien

Un guide d’entretien (Cf. Annexe 5) a €té réalis¢€ au préalable a partir des recherches effectuées
et des objectifs de I’étude. Ce guide d’entretien se découpe en plusieurs parties.

La premiére partie comprend une présentation de I’objectif de la theése et des modalités de
I’entretien.

La deuxieéme partie porte sur les caractéristiques de 1’aide. Elle permet de recueillir des
informations sur le lien proche aidant/aidé, I’organisation au quotidien, les missions réalisées
par le proche aidant et si des aides professionnelles interviennent aupres de la personne agée.
Une question autour de I’avenir est aussi exposée dans cette partie.

La troisiéme partie tourne autour de la gestion des médicaments et des produits de santé au
quotidien.

La quatrieme et derniere partie est centrée sur le proche aidant lui-méme. Elle aborde le théme
de la santé mentale et de la santé physique en évoquant les répercussions de 1’aide sur la vie
sociale et professionnelle.

Les questions qui abordent la sant¢ mentale des aidants sont tirées de 1’échelle de Zarit ou
inventaire du fardeau des aidants (66). Les questions ont ét¢ modifiées pour les faciliter, afin

de les poser a 1’oral.
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La partie sur la gestion des médicaments et les questions qui sont posées sont inspirées de la
thése de MARIAT Lise et CACERES-COBOS Marine qui s’intéresse aux besoins et aux
difficultés des aidants en matiére de gestion et d’administration des produits de santé (75).

Le guide d’entretien a ¢été testé aupres de deux proches aidants avant d’aboutir a la version

utilisée dans le cadre de la théese.

3. Sélection des participants

Les participants inclus dans cette étude sont des proches aidants majeurs, d’une ou de plusieurs
personne(s) agée(s) de plus de 65 ans, prenant au moins un médicament prescrit. De plus, il faut
que le proche aidant réalise au moins une activité en mati¢re de gestion des médicaments :
récupérer les traitements de la personne aidée a la pharmacie, anticiper et/ou planifier les

rendez-vous chez le(s) médecin(s), administrer les médicaments ou préparer le pilulier.

De cette étude sont exclus les personnes mineures, les proches aidants de personne agée de
moins de 65 ans, les proches aidants s’occupant d’une personne qui a plus de 65 ans mais qui

ne prend aucun médicament prescrit et les proches aidants professionnels.

Les proches aidants ont été recrutés au comptoir de la pharmacie quand ils venaient chercher
les médicaments pour la personne agée. Certains noms de proches aidants ont été soumis par
les autres professionnels qui exercent autour de la pharmacie et avaient connaissance du projet,
comme les infirmicres libérales et les médecins du cabinet médical le plus proche. Les
entretiens ont été planifiés selon les disponibilités des proches aidants.

La sélection des participants a été effectuée pour essayer d’avoir un échantillon de proches

aidants avec des profils variés en termes de lien avec 1’aidant, de sexe et d’age.
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Activité

Lien avec Cohabitant

Genre Age professionnelle Niveau d’étude Situation familiale 1'aidant

1 F 40 En invalidité BAC secrétariat Mariée et 3 enfants ~ Voisine Non

2 H 78 Retraité BTS qualité Marié et des enfants ~ Epoux Oui

3 H 78 Retraité Certificat d’étude =~ Mari€ et 2 enfants Epoux Oui

4 F 70 Retraité Certificat d’é¢tude = Mariée et 4 enfants Epoux Oui

5 F 44 En activité Bac pro compta Pacsée et 2 enfants Parent Non

6 F 48 En activité Bac plus 3 En couple Parent Non

7 F 64 Retraitée BEP Célibataire Tante Non

8 F 86 Retraitée Aucune étude Mariée et 3 enfants ~ Epoux Oui

9 H 67 Retraité Aucune étude Célibataire Parent Oui
BEP secrétariat

10 F 46 En activité accueil Mari¢e Parent Non

Belle-

11 F 55 En activité CAP sténodactylo Marige mere Non
BEP sanitaire et

12 F 40 En activité social Mari¢e Parent Non

13 F 62 Retraitée BTS dans batiment Divorcée Parent Oui

14 H 76 Retraité Aucune étude Marié Epoux Oui

15 H 83 Retraité Aucune étude Marié Epoux Oui

Tableau 2 : Caractéristiques des participants de l'étude

Sur les 15 proches aidants rencontrés, il y avait 10 femmes et 5 hommes. L’age moyen des

proches aidants était de 62 ans et 1’age médian était lui, de 64 ans. Sur les 15 participants, 6

aidaient leur époux ou leur épouse et 6 étaient des enfants venant en aide a I’'un de leur parent.

Au niveau du cercle familial, une femme aidait sa tante et une autre, sa belle-mére. Une seule

aidante n’avait aucun lien de parenté avec la personne agée, il s’agissait de la premicre aidante

rencontrée venant en aide a une voisine.

Au niveau de I’activité professionnelle, 9 proches aidants étaient retraités, 5 avaient un travail

et 1 personne était en invalidité. Sur les 15 proches aidants rencontrés, 8 cohabitaient avec la

personne agée soutenue et 7 vivaient dans un domicile différent de celui de 1’aidé.
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4. Collecte des données

Le recueil des informations a été réalisé a partir d’entretiens semi-dirigés et individuels a la
pharmacie, dans une salle de confidentialité insonorisée, ou au domicile des proches aidants qui

ne pouvaient pas laisser la personne agée seule, pour se rendre a la pharmacie.

Les entretiens ont eu lieu entre janvier 2024 et avril 2024. Ils ont duré en moyenne 32 min. Le
plus court a été effectué¢ en 20 min et le plus long a duré 53 min. La majorité des entretiens a
¢été réalisée en face a face entre I’étudiante en pharmacie et le proche aidant. Seuls deux
entretiens, qui ont été réalisés au domicile, se sont fait avec la présence de la personne agée

dans la piece.

Chaque entretien a débuté par la présentation du cadre de la these et par la présentation du
proche aidant. Puis, I’entretien s’est déroulé au fil de la discussion, tout en se servant du guide
pour aborder tous les thémes. L’échange s’est toujours terminé par des remerciements et la

signature du consentement de participation (Cf. Annexe 6).

Les entretiens ont été enregistrés dans 1’application « enregistrement vocal » d’un téléphone
portable, puis la bande son a été insérée dans la fonction « transcription » du logiciel Word® et
la retranscription a été finalisée manuellement.

Tous les entretiens ont été anonymisés, ils ont été renommés en fonction de 1’ordre

chronologique dans lequel ils ont été effectués.

36



Participant Date Déroulé de I'entretien Lieu Durée
1 03/01/2024 Face a face Pharmacie 40 min
2 09/01/2024 Face a face Pharmacie 53 min
3 10/01/2024 Face a face Domicile de l'aidant 32 min
4 16/01/2024 Face a face Pharmacie 35 min
5 16/01/2024 Face a face Pharmacie 25 min
6 17/01/2024 Face a face Pharmacie 27 min
7 18/01/2024 Face a face Pharmacie 20 min
8 19/01/2024 Face & face + le proche Domicile de l'aidant 40 min

aidé dans la piéce
9 23/01/2024 Face a face + le proche Domicile de l'aidant 20 min
aidé dans la piece
10 23/01/2024 Face a face Pharmacie 33 min
11 08/02/24 Face a face Pharmacie 31 min
12 12/02/24 Face a face Pharmacie 31 min
13 16/02/24 Face a face Pharmacie 33 min
14 02/04/24 Face a face Domicile de l'aidant 22 min
15 02/04/24 Face a face Domicile de l'aidant 36 min

Tableau 3 : Caractéristiques des entretiens

5. Analyse des données

Les entretiens ont ¢té étudiés suivant une analyse thématique inductive (77). Dans cette
démarche, les thémes sont définis par les chercheurs au fur et a mesure de la codification. Quatre
entretiens ont bénéficié d’un double codage entre I’intervieweur et le directeur de thése. Ces
derniers ont travaillé en parall¢le et a I’aveugle. Une discussion s’est établie entre I’étudiante
en pharmacie et le chercheur pour trouver un consensus en cas de désaccord. Le 9™ entretien
n’a pas été analysé, la transcription ayant été rendue impossible par la présence de la télévision
sur la bande son, qui couvrait les voix durant I’enregistrement. De plus, la présence du sénior
aidé lors de I’entretien, n’a pas permis a I’enquétrice de pouvoir mener 1’entretien comme elle
le voulait. Le 15°™ entretien n’a pas apporté de données supplémentaires pour comprendre les
difficultés rencontrées par les proches aidants des séniors, et nous a poussé a mettre fin a la

collecte de données.
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RESULTATS

Les réponses recueillies au cours de ces entretiens nous ont permis de classer les verbatims en
catégories, théemes et sous-thémes.

Afin de mieux connaitre les besoins des proches aidants, nous allons nous intéresser aux
missions qu’ils réalisent, en abordant notamment leur implication dans la prise en charge de la
sant¢ de la personne aidée et la gestion médicamenteuse de ses traitements. Nous nous
intéresserons aussi a la relation entre les proches aidants et les professionnels de santé,
notamment avec la pharmacie d’officine. Par la suite, nous nous attacherons a la relation entre
le proche aidant et 1’aidé, et pour finir, nous verrons I’impact d’étre proche aidant sur la prise

en charge de sa propre santg.
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Figure 6 : Logigramme des résultats
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1. Missions réalisées par les proches aidants

1.1. Gestion du quotidien

Les proches aidants réalisent diverses missions de la vie quotidienne. Ils gérent notamment les
courses, le ménage, la lessive, la gestion des papiers administratifs, la préparation des repas, la

tenue des comptes...

« Je fais les courses, le repas, enfin ce n’est pas tres élaboré, je fais un peu de repassage.

» (entretien n°14)

« Alors, je fais tout l'administratif, c'est-a-dire la Sécurité Sociale, le médecin, I'"ADMR,
l'assistante sociale. Si je dois prendre la téléalarme ou un rendez-vous, c'est moi. [...].
Enfin, c'est tout l'administratif et toute la préparation des repas du lundi au vendredi, et du

petit-déjeuner et du diner. (n°l3)

Les proches aidants accomplissent également des missions de nursing, directement aupres de
la personne aidée : ils aident pour la toilette, pour s’habiller et se déshabiller, pour le lever ou

le coucher, les déplacements ou encore 1’aide pour s’alimenter.

« 1l faut que je la mette a la chaise pot la journée, si elle a besoin. Et si elle se fait dessus

ou autre, il faut que je refasse la toilette. » (n°13)

Pour la gestion du quotidien, les proches aidants sont parfois plusieurs a se relayer aupres de la

personne agée en plus de I’intervention des professionnels de santé.
« Donc avec mes sceurs et mon frere, on s'est relayé pour les soirs ». (n°10)

Ainsi, au sein des familles il y a un partage des taches, pour que chacun fasse avancer les choses.
"Tous les 15 jours, je fais les courses. Et la semaine prochaine, c'est le fils de celle qui a
85 ans, qui va monter. Il monte tous les mardis soir. [...] Il tient un restaurant, il fait des
petits plats qu'il met au congélateur. [...] Et elles ont encore une autre sceur, qui est plus

Jjeune, qui vient une fois par semaine. » (n°7)
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Une proche aidante a fait remarquer que le temps de la mise en route d’un fonctionnement qui
tourne, avec tous les acteurs impliqués et les aléas qui arrivent, était plus difficile a vivre

qu’assurer les missions du quotidien quand tous les roles sont bien définis.

« C’est vrai que le temps de chercher les auxiliaires, de voir les auxiliaires, de trouver les
bons plannings... Apres, ¢a changeait toutes les cing minutes. Je crois que c'était plus ¢a

qui m'épuisait, que le fait d'y aller et d'y étre. » (n°10)

Le maintien de la personne agée a domicile passe réguliérement par I’adaptation du domicile,

mission sur laquelle les proches aidants sont aussi en premicére ligne.

« Alors, on a refait toute la douche aussi, pour que cela soit plus adapté. » (n°15)

« On a mis en place des équipements adaptés a sa pathologie [ ...]. On avait descendu le lit
dans le salon et psychologiquement, c'était trop compliqué pour lui. On a remonté le lit, on
a mis une deuxieme rampe dans les escaliers pour qu'il se maintienne, éviter les chutes. La,
on voit peut-étre pour une adaptation de salle de bain, on a fait faire un devis, on va voir

ce que ¢a donne » (n°6)

1.2. Gestion des problémes du quotidien

Les proches aidants sont également amenés a gérer, en plus du quotidien, des problémes
inattendus comme une chute, une hospitalisation, une maladie aiglie ou encore des

complications dans 1’organisation du quotidien.

« La il y a eu un bug dans la livraison de ses repas parce qu'elle est livrée par l'dge d'or.
1ls devaient livrer 5 jours, ils n'ont livré que 2 jours. Donc ¢a fait 3 jours que je lui emmene

a manger... » (n°l)
« L'année derniere elle se déplacait un petit peu avec le déambulateur et puis elle a fait 12

chutes en 3 mois. Donc, c’était pas évident pour la relever tout seul. Alors souvent, c'était

mon petit-fils ou ma petite-fille qui venait m’aider pour la relever. Ils habitent en dessous.
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Et quand, il n'y avait personne, j'appelais Robert, le maire du village, qui venait m’aider a

la déplacer » (n°15).

Lors des entretiens, il est revenu plus d’une fois, que la sortie d’hospitalisation et le retour a la

maison du proche aidé restent un moment difficile en terme d’organisation.

« La veille de Noél, ils nous ont dit qu'elle était sortante [proche aidé]. Alors, celle de 85
ans [proche vivant au domicile avec la personne aidée], a dit « non, non, mais je ne peux

pas la reprendre ». C'était la panique » (n°7)

« Au retour, pas d'aide, puisqu'il n'y a pas de disponibilité. Donc, oui, ¢ca a été assez
difficile. Assez difficile dans le sens ou on n'est pas formé pour manutentionner, si je puis
dire, des personnes ou des choses comme ¢a. Donc la, au bout d'une semaine, on est a jour,

en fait. Mais la premiere semaine a été un peu difficile » (n°2).

1.3. Le proche aidant est un soutien moral

Au cours de ces entretiens, il est remonté que, les proches aidants apportent également un

soutien moral, ce qui permet de rompre la solitude de la personne aidée.

« [Elle appelle] tous les jours. C'est plus pour parler. Elle n'appelle pas toujours pour

demander de l’aide. Hier au soir, c'était pour parler. Pour donner de ses nouvelles. » (n°7)

1.4. Etre aidant, c’est ne pas avoir de répit

Les proches aidants sont trés impliqués dans 1’aide qu’ils apportent a la personne agée. Ainsi la

plupart des proches aidants n’ont pas de répit.

« J’y vais tous les jours, 3, 4, 5 fois par jour. Et il y a certains soirs, je mange avec elle.
Et j'attends les infirmieres le soir, qui la couchent pour pouvoir repréparer quelque chose
pour le lendemain matin et puis fermer sa porte a clé, parce que sinon elle ne serait pas

fermée a clé. » (n°13)
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Une proche aidante est méme réveillée la nuit par son mari.

« C'est 24h sur 24. La nuit, il me secoue « j'ai soif, j'ai soif » je me leve. Je vais chercher
un verre d'eau. J'avais mis une bouteille d'eau, passé un temps a coté de son lit, mais non,

c'est mieux quand c'est moi qui vais chercher le verre d'eau ». (n°4)

Une proche aidante est méme régulierement sollicitée par le service de télé alarme car sa mere

I’appelle lorsqu’elle se sent seule et a un besoin qui reléve de 1’urgence selon elle.

« Non, c'est trop lourd ! Trop lourd et surtout, bon, tout le monde dit que c'est lourd, mais
la, un exemple. Mardi, je suis partie un peu plus tot pour passer a Saint-Jean faire deux
courses avant d'aller chercher mes petits-enfants. Il y avait cing minutes que j'avais laissé
ma maman. Elle a appuyé sur la télé-alarme. Ils m'ont appelée et ils m'ont dit « écoutez,
votre maman, elle veut que vous veniez la voir. » « Et, mais attendez, je pars de chez elle,
Jje viens de partir pour faire des courses ». J'ai dit « envoyez quelqu'un s'il y a besoin. Non,
non, mais elle n’a pas l'air d'étre souffrante, etc. » C'était juste pour la mettre sur la chaise

pot. Je venais de la voir, il y avait cing minutes, quoi. » (n°13)

Méme quand ils ne sont pas présents avec la personne en difficulté, les proches aidants n’ont

pas de répit car ils pensent a la personne aidée et a ce qui pourrait lui arriver.

« Quand on part un week-end, ce n'est pas souvent, heureusement. Du coup, je ne peux pas
passer voir Y. Donc, ¢a m'angoisse, mais a donf. [...] Méme en vacances, ouais, voila.

C'est vrai que mon mari me dit, c'est bon, lache [’affaire cing minutes, mais j'arrive pas.

(n°1)

Cette implication peut entrainer des répercussions sur leur vie professionnelle. Ainsi, trois

proches aidants interrogés ont dit démissionner de leur poste un temps.

« J'avais démissionné, il y a deux ans, de mon poste d'auxiliaire parce que c'était beaucoup
trop compliqué et je me fatiguais. [...] Au final, ¢a m'a trop pris d'énergie psychologique
et physique d’aider mon pere. Donc, je suis arrivée au bout. Je me suis arrétée, je suis

restée sans travailler pendant trois mois. » (n°5)
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« A la fin, ¢ca devenait vraiment lourd. Et c'est la qu'avec mon beau-frere, on a dit, mais
qu'est-ce qu'on fait ? Parce qu'a un moment donné, moi, j'ai mon travail derriere. Donc,

moi, j'ai arrété pendant une année de travailler » (n°l1)

Le fait d’aider ses proches sans répit entraine aussi une répercussion sur la vie personnelle du

proche aidant, notamment, sur ses relations avec les autres membres de son entourage.

« Maintenant voila, j'arrive a avoir des reproches que je passe un peu trop de temps chez
Y. . Mon mari, non, mais les enfants, des fois, ils m'appellent : « T'es encore chez Y. ? »,
parce qu’ils ne m’ont pas vue partir. Je dis « Bah oui. » « Oui, moi j'ai faim. » « Oui, bah

J'arrive, deux minutes. » Des fois, les enfants, ils ralent un petit peu. » (n°l)

L’organisation familiale autour du proche peut entrainer des conflits au sein des familles et
créer des tensions. Certains estiment qu’ils en font plus que d’autres et certains se plaignent de

la fagon d’exécuter certaines taches.

« On la sortait. On a fait plein de choses avec ma belle-mere. Par contre, mon beau-frere,
lui, il ne l'a jamais sorti. Mais quand on lui disait : « tiens, on l'a emmené la. » « Ah oui,
mais non, il ne fallait pas. » [...] C’était toujours tout ce qu'on faisait qui n’était pas bien

en fait.» (n°l1)

Dans cette organisation familiale, les proches aidants n’hésitent pas a inclure leurs jeunes

enfants dans 1’aide apportée a la personne agée.

« J'y vais minimum trois fois par semaine. Et puis, on fait le ménage. Ma fille qui a 14 ans,
pour se faire un petit peu de sous de temps en temps, elle va prendre le relais comme ¢a.

Elle a un petit peu d'argent de poche. » (n°5)

« Moi, j'y vais une fois par semaine, parce que c'est ma mere et qu'on a toujours eu des
relations tres tendues. Mais je force mes gosses a y aller tous les jours. [...] Comme ¢a, ils

me donnent la température, « ¢a va, ou ¢a va pas ». » (n°l12)

Par manque de temps, les proches aidants n’ont également pas de loisirs en dehors de ’aide

qu’ils apportent, et voient peu leur famille, leurs ami(e)s. Ils se sentent isolés du monde.

43



« Mais pour vous dire que tout ¢a, c'est aussi des journées bien remplies, oui, et ¢a laisse
peu de temps pour soi. J'aimais beaucoup faire du vélo. Bon, l'année derniere, je n'en ai

pas fait du tout. » (n°2)

« C'est quand méme tres lourd au niveau relationnel. Ben, disons que les relations
s'estompent aussi. 1l reste quelques amis, c'est quelque chose d'important. Mais on voit
aussi que petit a petit, on perd ces relations par manque de disponibilité et puis aussi du

ait que sa maladie ne lui permet pas de communiquer, en fait. » (n°2
q p p q

1.5. Un besoin de relais

Les proches aidants ont besoin de substitution ou de relais.

« Deux ans sans prendre de vacances, [...]. C’est quand méme du lundi au dimanche, sans
interruption du matin jusqu'au soir. Donc, c'est compliqué quand méme. Il ne faut pas

croire, il n'y a pas de repos. Il n'y a pas de soutien. » (n°l1)

IIs déplorent le manque de solution de répit. Les aidant professionnels intervenant a domicile
ne constituent pas un vrai moyen de souffler pour les proches aidants, puisqu’en général, ils

profitent de ces moments pour accomplir des tiches du quotidien.

« J'en profite souvent quand l'aide-soignante est la. Je vais vite faire une course, soit a la

pharmacie, soit a Aldi.» (n°l15)

« Ce n'est pas en envoyant une aide-ménagere que ¢a va vous soulager. » (n°5)

Une des proches aidantes rencontrées a pu placer sa mére un mois, temporairement, dans un
EHPAD, afin de pouvoir prendre du repos. Ce temps de répit lui a été¢ bénéfique, mais n’a pas

pu se poursuivre.
« Ce n'est pas assez développé. Et je pense que, méme dans les placements provisoires, il

devrait y avoir plus d'établissements qui proposent. Parce que moi, on m'a bien fait

comprendre : « écoutez, ¢a sera un mois, ¢a ne sera pas plus. » » (n°13)
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1.6. Implication des proches aidants dans la prise en charge de la santé.

Connaissances des symptomes du proche aidé
Lors des entretiens, il est remonté une forte implication des proches aidants dans la prise en
charge de la santé de la personne agée aidée. Ils connaissent bien les habitudes, les symptomes

inhabituels et les comportements de celle-ci.

« Normalement les compléments alimentaires, elle doit en prendre deux par jour. Mais bon,

elle en boit un a tout péter, c'est déja bien. » (n°l)

Plusieurs proches aidants veillent a la santé des aidés, étant donné qu’ils réalisent eux-mémes

plusieurs actes médicaux au domicile, telle que la prise de tension ou celle de la glycémie.

« J'ai mon frere qui habite a coté. Tous les soirs a 21h il passe avant son coucher lui
reprendre son taux de sucre, enfin sa glycémie obligatoirement, oui. Quand il n’est pas

la il y a quelqu'un d’autre de la famille qui y va. » (n°10)

« Des fois, je trouve qu'Y. va pas bien, donc je lui prends la tension. La derniere fois, il y a
I’infirmiere qui est arrivée pendant que je prenais sa tension et elle m’a dit « qu’est-ce qu'il
v a?»« Ca fait deux jours qu'elle a 18 de tension. Etant donné qu'elle a un traitement
pour ¢a, je pense que c'est pas normal. » [...] J ai fait un relevé sur toute la semaine et puis

finalement ¢a s'est stabilisé. Elle était un peu fatiguée mais apres ¢a allait. » (n°l)

Une proche aidante explique bien la proximité qu’un aidant a avec son proche aidé. En quelques

instants, elle a pu déceler une montée de tension par la présence d’un symptome inhabituel.

« Je controle sa tension et je lui donne du Doliprane. [...] Pour Noél ou le jour de Noél,
je crois, elle n'était pas bien, un KO technique, énervée et tout. La tension, elle avait 20.
J’ai commencé a m'affoler. Et en fait, je me suis apercue qu'elle n'avait pas pris son
traitement du matin, a 16 heures. Donc la, heureusement que j'ai des amies qui sont
infirmieres. Je leurs ai envoyé des petits messages. Elles m'ont dit « C'est bon, donne-lui

son traitement, hop, et recontrole dans une heure. » » (n°12)

45



Gestion des rendez-vous médicaux
Les proches aidants prennent rendez-vous pour les proches aidés, anticipent les rendez-vous

suivants et les accompagnent.

« Quand elle me dit (Ma femme) « prends mon rendez-vous chez Dr.C ». J'ai déja pris un
rendez-vous avant parce que je sais qu'elle va vouloir un rendez-vous. Elle va vouloir un
rendez-vous pour le lendemain. Je dis « attends, tu n’es pas toute seule [...] Je prends les

rendez-vous a l'avance, du coup. » » (n°3)

IIs ont un suivi précis de la santé de leurs proches aidés et souhaitent étre au courant de 1’état

de santé de celui-ci.

« Je les emmene a certains rendez-vous médicaux. [...] Il y a certains rendez-vous ou je les
accompagne, notamment chez le médecin généraliste, ou des rendez-vous médicaux

importants. » (n°6)

Gestion des médicaments
L’implication des proches aidants dans la prise en charge de la santé passe aussi par la gestion
des médicaments de la personne agée. Ils sont souvent impliqués dans le fait d’aller les chercher

a la pharmacie.

« C'est moi qui viens a la pharmacie et je fais en fonction de ce qui reste pour que les

infirmieres ne soient pas a court de médicaments. » (n°13)

« Ca fait deux ans que c'est régulier, donc je sais a quelle période, il va me les demander.
S'il ne m'en parle pas, j'anticipe la chose et quand je vais chercher la liste des courses, je

récupere l'ordonnance, en fait. » (n°5)

Pour certains proches aidants, le renouvellement de médicaments est difficile, notamment

lorsqu’il s’agit de médicament délivré sur une ordonnance sécurisée.

« L'autre fois, j'avais besoin d'une ordonnance sécurisée pour un médicament. Le médecin

ne me l’a pas fait, donc la pharmacie ne m’a pas donnée les médicaments, c’est normal. »

(n°8)
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« La morphine, c'est sur un mois. Donc il faut que je demande au docteur G. s'il veut bien
me faire une ordonnance d'un mois, et puis voila, c'est le seul probléeme. [...] Ben, disons
que je calcule. La, je vois, on a rendez-vous avec lui le 22, mais la morphine va s'arréter
le 19. Je vais étre obligée de lui téléphoner avant, pour voir s'il peut me faire une nouvelle

ordonnance. » (n°4)

En plus de récupérer les traitements a la pharmacie, certains proches aidants participent a

I’administration des médicaments aupres du proche aidé.

« Parce que moi, comme ¢a, je les avale sans eau mais Monsieur il n’y arrive pas. Ce n’est

pas gros les cachets pour la maladie d'Alzheimer, mais c'est difficile pour lui. » (n°8)

« Je lui mets les médicaments sur la table, je lui mets son verre d'eau. Tout en préparant le
repas du soir, et la, il faut se retourner a moitié parce que souvent, elle les prend, elle les
met dans son verre. Bon, il faut les avaler sans les faire fondre. Mais la, je suis assez

vigilant parce qu'elle m'a fait ¢a plusieurs fois. Donc, il faut surveiller. » (n°2)

L’administration peut étre aussi difficile car certains proches aidants s’efforcent de donner les
médicaments a des horaires précis, ce qui implique leur présence a chaque prise et parfois

plusieurs fois dans la journée.

« Celui que je lui donne pour la maladie d'Alzheimer, il doit étre donner a heure réguliere.
Alors, le matin, je lui donne a 11h et le soir a 18h45. Et pour dormir, a 20 heures. Alors,

J’ai dit a mon petit-fils, « écoute, tu mets trois sonneries sur mon portable ».» (n°8)

« 1l y a des infirmieres qui passent plus tot que d'autres mais quand elles viennent a 11h30
c'est sur que la prise du matin. Le matin, elle a du Diffu K et son truc pour la tension, le
gros cachet. Donc ¢a bon, c'est quand méme important qu’elle les prenne a la bonne heure.

Ca m'énerve, donc j'y vais pour lui donner tot. » (n°l)

Les proches aidants apprennent aussi a adapter les prises des médicaments selon les symptomes

de leur proche.
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« Alors le Movicol, elle a un transit qui est tres tres difficile. Donc, parfois, il ne faut pas
lui en donner. Et parfois, il n'y a rien qui se passe, donc la, on donne deux sachets sur les
conseils d'une infirmiere qui venait pour les prises de sang. [...] Et puis pour la douleur,
lorsqu'elle est rentrée de l'hopital, bon elle avait je crois, jusqu'a quatre comprimés a
prendre pour la douleur et il fallait observer un peu son comportement pour savoir si on
donnait les quatre ou trois ou deux. Et puis, au fur et a mesure que ¢a s'est estompé, j'en ai

supprimé un. » (n°2)

Les proches aidants surveillent également la prise médicamenteuse de leur proche aidé.

« Je veérifie qu'elle a bien toutes ses boites et qu'elle les prépare elle-méme. Je vérifie qu'elle

les prend aussi. Quand elle oublie le soir, je lui demande de les prendre et ainsi de suite. »

(n°3)

Une proche aidante, vigilante sur la prise de médicaments de son pére, constate qu’il prend trop
de Tramadol. Elle parle de notion d’addiction. Elle pressent un probléme, mais ne souhaite pas

s’en préoccuper pour le moment pour ne pas se générer de la charge mentale supplémentaire.

« Apres, il les prend bien. La seule chose, je trouve qu'il se shoote au Tramadol, mais voila
c'est vraiment psychologique, je pense, plus qu'autre chose. [...] Et j'ai l'impression que
plus ¢a va, plus il augmente la dose, encore récemment. De temps en temps, le médecin
arrive a lui faire lever le pied. [ ...] Je ne veux pas me mettre a regarder ce genre de choses.

J'en ai assez dans la téte, on va dire. » (n°5)

Les proches aidants sont aussi vigilants sur le stockage des médicaments.

« Tous ceux qu'elle n'utilise plus, on les a un peu cachés. » (n°7)

« On les met en hauteur, parce que sinon... Passé un temps, quand elle était un peu plus

valide, elle avait I'habitude de s'auto-médicamenter un peu, méme avec des choses a base

de plantes ou autre, donc on préfere les mettre hors de portée.» (n°13)
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Pendant les rencontres, nous avons questionné les proches aidants au sujet de 1’automédication.

« On essaye de demander quand méme, soit a la pharmacie, soit au médecin parce qu'il y
a des choses qu'on peut peut-étre pas donmer vu son dage. Mais ce qu'on donne
théoriquement, ¢a nous a été conseillé par des médecins ou du personnel soignant, les

infirmieres conseillent quand méme assez aussi. » (n°l3)

Une proche aidante rapporte le fait de donner du doliprane réguliérement a sa mere souffrante

d’arthrose et de ne plus consulter le médecin pour ca.

« En principe, on donne du Doliprane, trés souvent. Enfin trés souvent, on ne lui donne
pas, mais quand elle prend des crises d'arthrose, on lui donne du Doliprane parce que tous
les cachets forts, elle ne supporte pas. Donc on ne l'emmene plus forcément chez le

médecin. » (n°10)

Une autre proche aidante régule son pére pour la prise de médicaments non prescrits et ne lui

rapporte pas tout ce qu’il souhaite.

« Il m'a déja demandé des choses, mais je ne lui ramene pas forcément, parce que... Le
paracétamol c'est bien, mais si je rajoute en plus de l'ibuprofene et du truc et du machin,

je trouve que ¢a fait beaucoup, sans trop y connaitre, voila. Donc je modere les choses. »

(n°5)

2. Le proche aidant est en lien avec les professionnels de santé

Les proches aidant sont fortement impliqués dans la prise en charge de la santé de leur proche,

par conséquent ils sont en relation directe avec les professionnels de santé.

2.1. Les bénéfices de la relation entre le proche aidant et le professionnel de

santé

Pour la gestion du quotidien, les proches aidants sont parfois soutenus par des professionnels

de santé¢ comme les Infirmicres Diplomées d’Etat (IDE) ou les Auxiliaires de Vie qui viennent
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a domicile. Une personne agée peut tre entourée par plusieurs proches, qui se relaient. Ainsi,
une organisation se met en place entre les proches aidants professionnels et tous les proches qui

interviennent autour de la personne agée.

« Les auxiliaires de vie viennent tous les midis, du lundi au vendredi. Et maintenant elles

viennent aussi un petit peu le soir. Voila, quatre soirs par semaine. Parce qu'au début, elles
oo . . , , .

n'avaient pas de dispo. Donc avec mes sceurs et mon frere, on s'est relayé pour les soirs ».

(1°10)

« Pour la toilette, il y a une aide-soignante qui vient. C'est le SIAD qui vient tous les jours,
du lundi au dimanche. Ils viennent a partir de 10h30 a 11h, une demi-heure. Voila, donc
ils font la toilette et puis, deux fois par semaine, ils font prendre une douche. 1l y a le kiné
qui vient deux fois par semaine et les infirmieres, de temps en temps, pour faire des prises

de sang. » (n°l5)

La plupart des proches aidants sont satisfaits des services qu’apportent les infirmiéres au

quotidien. Elles sont un vrai soutien en assurant le suivi des personnes agées, chaque jour.

« 1l y a les infirmieres, qui passent tous les matins pour la distribution des médicaments.
C’est elles qui font le pilulier, les prises de sang tous les huit jours. S’il y a un souci elles

nous appellent. Elles sont tres agréables avec nous et mes tantes. » (n°7)

Parmi les professionnels intervenant au domicile, on retrouve également les auxiliaires de vie.

Elles offrent un peu de répit aux proches aidants.

« Les courses, c'est l'aide a domicile, avec qui on s'entend trés bien. Donc, quand elle me
dit : « Je fais mes courses pour moi, je fais les courses pour ta mere. » Il n'y a pas de souci.
Cest plus qu'une aide a domicile lambda, qu'on ne connait pas, donc il y a des

debordements de tdches. » (n°12)

Le proche aidant est aussi en lien avec les médecins généralistes. Le fait que certains médecins

généralistes se déplacent a domicile a été noté comme un point positif.
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« Alors, son médecin traitant, on va dire qu'il est assez accessible avec les visites a
domicile. [...] Enfin, je veux dire qu'on ne fera que des visites a domicile, pour ne plus

fatiguer ma mere » (n°10)

Un proche aidant confie apprécier la relation avec son médecin traitant et sa médecin

spécialiste.

« En ce qui concerne le gériatre, c'est parfait. C'est vrai que c'est une personne qui est tres
a l'écoute, qui n'impose pas et qui fait des propositions, mais sans imposer. [...] En gros,
¢a vous booste un peu, ¢a remonte un peu le moral. Bon, parce que forcément, on a des

hauts et des bas » (n°2)
« Dr.P., la aussi, je tiens a souligner sa gentillesse aupres de nous. Pour nous, c'est une

personne qui est trés compétente, tres efficace. [...] Donc, ¢a compte énormément aussi

¢a, et qui m'encourage beaucoup. » (n°2)

2.2. Les freins de la relation entre le proche aidant et le professionnel de santé

Lors de nos entretiens, les proches aidants se sont aussi confiés sur leurs difficultés avec les

professionnels de santé.

« Une infirmiere vient tous les jours. Prise de la tension et théoriquement aide a la toilette.
Noémie : Pourquoi théoriquement ?

Aidante : Parce que ce n'est pas fait régulierement. La, on tournait a peu prés sur une
moyenne d'une douche par semaine. C'était léger. J'ai chronométre : les infirmieres
viennent, arrétent la voiture et repartent a la voiture. Deux minutes. Donc c'est

compliqué. » (n°12)

Certains proches aidants rapportent une perte de confiance envers les professionnels, ce qui leur

demande plus de temps de présence au domicile de la personne aidée.

« Parce que les infirmieres, je trouve que ¢a va pas. Elles ont une ordo pour la prise de

médicaments du matin. Enfin, elles sont censées passer le matin et le soir, lui mettre les
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médicaments dans la bouche. Parce que Y. perd la téte, vraiment. Et des fois, elles passent
a 11h30. Donc on va vous dire que le traitement du matin... Y., a 8h est au taquet, donc il
est souvent pas pris. Et le soir, pareil. J''y repasse pour étre sire qu'elle a bien pris son

traitement. » (n°l)

Parfois, I’intervention des professionnels n’est pas appréciée.

« Ce qu'il y a, c'est qu'on n'a pas le personnel adéquat en face. Parce que les personnes
qu’on embauche ne sont pas forcément toutes faites pour ce métier-la ou toutes formées.
[...] Alors, il y en a, elles y prennent a ceeur et puis d'autres, elles font : j'ai fait mon truc

a moi et je ne fais pas plus. » (n°13)

Certains proches aidants font le choix d’arréter ces aides pour ces raisons.

« Au début, on a commencé par des aides a domicile, a vrai dire, le matin. Et ¢a ne se
passait pas forcément bien. Donc, on a dit, on arréte. Et c'est nous qui nous nous en
occupons. Moi, j'ai eu l'occasion d'aller chez ma belle-meére pratiquement tous les jours
pour voir comment ¢a allait. [...]. Et je vois l'aide a domicile qui arrive. Et qui s'assoit,
qui attend. Puis, elle papote, elle papote, elle papote. Mon mari me dit, mais qu'est-ce
qu'elle fait ? Donc, je vais voir. Je lui dis, vous faites quoi ? Elle dit « Je ne sais pas ce
que je dois faire. » « Il faut la mettre en pyjama et lui donner son repas. Vous étes la pour
¢a, en fait. » « Ah bon ? D'accord. » Et puis, deux, trois fois, on a été a l'improviste. On a
été un petit peu avant les repas. Et c'était « Je te donne du saucisson voila, c'est bon, ¢a

suffit, tu as assez mangé. » Donc, on a tout arrété. » (n°l1)

Une proche aidante a fait ressortir qu’elle a du mal a se confier au personnel médical, car son

proche aid¢ est présent, ce qui rend plus difficile les conversations.
« S’il est avec moi je vais pas pouvoir parler, ouais. Je ne vais pas pouvoir, parce qu'il va

dire « Quais, tu racontes des conneries, c'est pas vrai. Regardez, je suis mignon, je suis

gentil. J'essaye de la soulager au maximum. » » (n°4)
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2.3.Un besoin d’informations sur la santé du proche aidé

Les proches aidants ont besoin d’étre tenus au courant de 1’état de santé du proche aidé par les

professionnels de santé.

« J'ai besoin d'étre la pour entendre aussi, s'il y a des choses particulieres et tout ¢a. »

(n°6)

Une proche aidante raconte qu’un médecin ne lui a pas parlé¢ du diagnostic Alzheimer de son

mari, ainsi elle confie ne plus avoir confiance en ce médecin.

« Je vais chez Trenel, et puis, alors j'attends, il faut voir le docteur apres. Alors le docteur,
il me dit « Oh, ben c'est rien, Madame V., c'est que votre mari, a son dge, c'est le cerveau
qui est usé.» Je ne suis pas inquiétée plus que ¢a. Et puis un jour, il fait un début d'occlusion
intestinale, alors avec ma fille, on l'emmene a Bourgoin. On est tombé sur une infirmiere
qui était tres charmante. Alors, je lui explique son cas. [...] Elle m'a pris un rendez-vous
avec un spécialiste. J'apporte les radios de chez Trenel et alors, je les fais voir au médecin.
1l me dit « Voyez, toutes les zones blanches qu'il y a la, c'est ¢a la maladie d'Alzheimer. »
1l m'a dit, ce n'est pas l'usure du cerveau. [...] Vous voyez, maintenant, si j'ai quelque chose,

je vais hésiter a aller chez Trenel. 1l aurait pu me dire, « il faut voir un spécialiste. [...] » »

(n°8)

Concernant certaines des missions qu’ils réalisent, les proches aidants déplorent un manque

d’informations.

« Je me sens pas abandonnée, ce n'est pas le mot, mais ldchée un peu comme ¢a, dans la

nature. Je ne sais pas comment faire la toilette et tout ¢a. » (n°4).

« Vous voyez l'autre fois, j'étais chez le médecin et mon papa a beaucoup de mal avec tout
ce qui est motricité, etc. Il a du mal a se déshabiller, a s'habiller, voila. Et du coup pour
s'asseoir, [...]. Eh bien, je ne savais pas comment m'y prendre, quoi, et je lui disais au
médecin, « je suis sire que je peux apprendre des choses comme ¢a s'il y a des formations.

» » (n°6)
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Dans le quotidien des proches aidants, la gestion de I’administratif prend une place importante.
IIs ne sentent pas assez informés par les professionnels des aides a leur disposition, et ne savent

pas a qui, et ou s’adresser pour trouver des réponses.

« On n'est pas suffisamment informé de toutes les aides qu'elle peut avoir, des démarches
pour avoir ces fameuses aides. Mais méme quand on téléphone au conseil régional, c'est
méme plus ¢a. A Beaurepaire, qui gere I'APA, ils sont dépassés aussi. J'ai été obligée, moi,
pour faire une réévaluation de dossier, j'ai été obligée de les menacer quatre fois ! C'est

pas possible.» (n°13 »)

« Non, je n'ai pas eu d'aide du tout a la clinique. 1l n'y avait pas d'assistante sociale. [...]
Donc du coup, c'est le réseau de connaissances, les infirmieres qui m'ont donné des
numéros d'auxiliaires de vie. Des amies qui ont donné le numéro du kiné a domicile et ou

trouver les aides. (n°6) »

Lors des entretiens, il est remonté que des proches aidants manquent d’informations pour
réaliser leurs missions autour du médicament. Certains ne connaissent pas les contre-indications

qui incombent au traitement de leur proche.

« Peut-étre les contre-indications avec certains médicaments... Parce que c'est vrai que je

sais que l'aspirine, quand on a fait un AVC, ce n'est pas tres recommandé.» (n°12)

D’autres proches aidants ne savent pas a quoi servent les traitements.

« Oui, mais j'avais déja demandé de toute facon quel médicament servait a quoi. Si un jour
il y a un manque d'un médicament, je ne suis pas en mode panique. Est-ce que celui-la est

vital, ou il n'est pas vital ? » (n°l)

2.4. Un lien de proximité avec la pharmacie d’officine

Les proches aidants sont souvent en lien avec les professionnels qui travaillent en pharmacie
d’officine. Ils viennent au moins une fois par mois a la pharmacie, ce qui fait des pharmaciens

et des préparateurs en pharmacie, des professionnels de santé cotoyés tres régulierement.
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« Je pense que celui avec qui j'ai le plus de discussions, c'est la pharmacie. » (n°12)

L’officine est pour eux un lieu d’écoute et de conseils.

« Le jeune Baptiste, trés sympathique, il m'a beaucoup écouté. J'ai beaucoup pleuré sur
son épaule et il m'a beaucoup aidé moralement en me disant : « Vous avez un jardin. Sortez
dans votre jardin pendant une heure, désherbez, arrachez ce que vous voulez, taillez. »

Voila. Non, il est tres bien ce jeune. Tres, tres bien. » (n°3)

« Vous avez toujours été, que ce soit pour ces chaussures orthopédiques ou quoi, vous avez
toujours éte au top pour les conseils, méme pour les compléments alimentaires. Je n'ai

jamais eu de souci. » (n°l)

La pharmacie soutient les proches aidants dans la mise en place du matériel de maintien a

domicile.

« Donc, aider, je pense qu'au niveau de la réactivité pour ses fractures, au niveau
équipement, ¢a s'est passé tres vite. Donc ¢a, oui, ¢a a été un véritable bon point qui m'a

beaucoup aidé aussi. L'installation du lit, du déambulateur, du rehausseur de WC. » (n°2)

« Donc, tout s'est fait précipitamment. C'est vous qui l'avez livré le jour qu'elle rentrait de

l'hopital. » (n°7)

La pharmacie joue un role important aupres des proches aidants au sujet du renouvellement des

ordonnances.

« Méme quand je n'ai pas eu l'occasion de voir le médecin avec l'ordonnance, je voyais
, s . T, . g . .
qu'elle arrivait a la fin, je venais la (a la pharmacie) et il m'avangait toujours pour pas que

Jje sois en manque, parce qu'il ne fallait pas qu'elle manque. » (n°11)

« Alors, des fois, ¢ca arrive que le médecin ne peut pas venir dans la semaine. Je viens la,

ils connaissent, ils m'avancent les boites. La-dessus, il n'y a pas de souci. » (n°12)
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3. Relation proche aidant/aidé

Il est ressorti des entretiens que la relation proche aidant / aidé a une grande importance pour

les proches aidants.
3.1. L’aide apportée par le proche aidant est souvent non préparée

L’aide apportée est souvent le résultat d’un événement non prévu qui précipite le fait de devenir

proche aidant.

« Ce n’était pas un choix c'est suite a son AVC qu'elle a fait fin 2018, voila. » (n°12)

La notion de 1égitimité vis-a-vis de 1’aidé a été abordée, notamment dans le cas d’une proche

aidante non familiale, la voisine, et dans le cas d’une belle-fille.

« Parce que bon, je suis rien vis-a-vis d'Y. et pourtant je l'ai fait hospitalisé. J'ai appelé ses
enfants, personne ne voulait venir. Qu'est-ce que je devais faire ? 1l a un moment donné ou

je me dis que je devais prendre des décisions qui sont quand méme assez importantes. »

(n°1)

« Moi, j'ai fait le dossier, j'ai fait toutes les déemarches parce qu'on m'a dit de le faire. C'est
ma belle-mere, donc j'écoute les ordres. J'ai fait. Apres [...] on m’a mis un peu de coté
[...] Tant que j'étais la pour nettoyer derriere voila, ¢a allait. [...] Donc ¢a, je l'ai un peu

mal pris. » (n°l1)

Se pose aussi la question de la légitimité d’imposer quelque chose a ses parents.

« On éduque ses enfants mais on n'éduqué pas ses parents, ¢a, c'est quand méme deux

choses différentes. » (n°5)
Lors d’un entretien, il a été évoqué la notion de consentement. Une proche aidante a demandé

a sa belle-mere, au préalable, si elle était d’accord pour lui faire sa toilette intime ou si elle

souhaitait une personne extérieure pour la faire.
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« C'est vrai qu'on lui a posé la question, on lui a dit « Est-ce que vous voulez que ce soit

nous, ou quelqu'un d'extérieur qui vienne vous faire votre douche ? ». » (n°11)

3.2. La communication entre le proche aidant et I’aidé

La communication entre 1’aidé et le proche aidant est un point clé de leur relation. Certaines
situations peuvent devenir conflictuelles.
« Aidant : mon épouse, le matin, elle est énervée. C'est dur a supporter, trés dur a
supporter, parce qu'elle dit des choses, vraiment... (Larmes aux yeux). C’est trés dur a
supporter.
Noémie : D'accord, parce qu'elle est énervée envers vous ?
Aidant : Non, ¢a l’énerve de pas voir, c'est moi qui prends, ¢ca me tombe dessus, voila.
Noémie : C'est sa situation qui l'énerve ...
Aidant : Et c’est moi qui en assume les conséquences, C'est toujours de ma faute, c'est

toujours de ma faute. » (n°l14)

Ainsi pour une proche aidante, ¢’est tellement devenu conflictuel avec son mari qu’elle voudrait

que tout cela cesse.

« Je veux que ¢a s’arréte. Pour vous dire que j'ai méme pensé a lui donner des
médicaments, mais je ne peux pas faire ¢a a mes enfants. Je ne peux pas, et puis non ! Il ne
meérite pas ¢a. Ce n’est pas sa faute. Ca fait 45 ans qu'on est mariés...mais honnétement...

» (n°4)

Le changement de relation au sein du couple est aussi difficile a vivre pour les proches aidants,

conjoints ou conjointes, comme dans ce cas de maladie d’ Alzheimer.

« Non, plus de dialogue puisqu’il n'y a pas de compréhension. Et, c'est des dialogues qui
n'ont pas de sens et qu'elle ne comprend plus, surtout. Parce que, par exemple, boire, elle
ne sait plus du tout ce que ¢a veut dire. Donc ¢a, c'est pesant. Vous étes toute la journée

ace avous. » (n
\ )
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La coopération du proche aidé, notamment dans la mise en place des aides, influence la relation.

« Non, je fais tout, toute seule. Il ne veut personne a la maison. » (n°2)

« Donc, non, et puis de toute facon, il refuse en bloc. Ca fait deux ans et demi qu'il est la.

1l n'est pas sorti de chez lui pour parler avec ses voisins, c'est un ours » (n°5)

Pendant un entretien, une fille aidante explique avoir un manque d’information, du fait que son

pere, le proche aidé, refuse qu’elle assiste aux rendez-vous médicaux.

« 1l est donc suivi par M.G [médecin traitant], que je n'ai pas le droit de rencontrer. Donc
voila, je ne sais pas exactement ce qu'il se dit, je n'ai que sa version des choses [...] C’est

mon pere qui refuse que je le rencontre » (n°5)

Etre proche aidant peut conférer de la fierté vis-a-vis de ce role

« Moi, je le fais pas par obligation, parce que j'ai pas d'obligation envers Y. Mais je le
fais, parce que je tiens a elle, tout simplement. Je voudrais pas qu'il lui arrive quoi que ce

soit » (n°l)

I est également important de noter, le plaisir de passer des moments avec la personne agée

aidée.

« Méme avec ma belle-mere, quand on a été aidante avec ma fille, alors la, on avait pris
un fauteuil : on l'a emmené a la Téte d'Or, on l'a emmené au restaurant. On la sortait. [ ...]
La, d'aller a la Téte d'Or, de sortir prendre l'air, elle était aux anges. On n'est jamais resté
enfermé. On [’a toujours sortie. [...] C'est vrai que ceux qui ont la chance de faire aidant,

je leur souhaite la méme chose ». (n°11)
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3.3. Accepter la maladie de I’autre

Pour les proches aidants, il est aussi difficile de voir la personne malade et d’accepter sa

maladie.

« Et c'est dur a supporter de voir son épouse comme ¢a. Tous ces tableaux (montrent les

tableaux aux murs), c’est elle qui les a fait (larmes aux yeux). » (n°15)

Il est compliqué pour certains proches d’accepter le fait que le proche aidé ne souhaite pas se

soigner.

« Elle a un mal fou a se soigner. C'est un peu de famille, mais elle... [...] Et je ne
comprends pas qu'on ne puisse pas se soigner et faire tout ce qu'on vous demande. « Tu as
pris ¢a ? T’as pris ton cachet, t'as fait le nécessaire ? » et elle ne veut pas. Donc c'est
compliqué, on tourne toujours autour du pot. Et c'est de la voir dans cet état c'est

déplorable, de la voir dépérir au fur et a mesure. C’est dingue ! » (n°3)

4. La santé des proches aidants

4.1. Les problématiques de santé physique

L’aide apportée entraine des répercussions sur la santé physique des proches aidants. Certains,
ayant une pathologie chronique déja existante, voient leur état de santé se dégrader davantage

a cause de I’épuisement et de la fatigue.

« Oui, parce que moi j ai une sclérose en plaque depuis 1994. Et avant, avec mon épouse
on marchait beaucoup. [...] Donc, moi, j'allais bien. Donc, mon épouse, elle a eu ce
probleme (perte de la vue). Moi, j’avais besoin de deux cannes pour marcher. Apres, on a
essayé de marcher avec mon épouse, moi, avec une canne et elle me tient le bras. Du coup,
on ne peut faire que des petits parcours. On ne peut pas faire de grands parcours. [...] Et
moi, depuis que je marche moins, je baisse, je baisse. J'ai de la difficulté a marcher

maintenant. » (n°14)

« Ben, l'asthme qui s amplifie puisqu’ils m'ont dit que ¢a pouvait étre le stress. » (n°l3)
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Certains proches aidants, qui n’avaient pas de probléme jusqu’a maintenant, déclenchent

certaines pathologies.

« Oui, il y a, je pense, un ras-le-bol de s'occuper des « autres ». Il y a trois ans, j'ai eu une
grosse decharge électrique au niveau du dos et je suis restée bloquée un sacré moment.

J'ai été en arrét pendant un mois, chose qui ne m'était jamais arrivée. J'ai vraiment eu peur

pour moi. Ca n'a pas été facile. » (n°12)

4.2. La santé mentale des proches aidants

L’aide apportée aux proches entraine ¢galement une répercussion sur la santé mentale.

« Je suis partie en cure thermale cette année. Depuis 2021, je pars pour ma fibromyalgie
et la, je suis arrivée sur les genoux. Donc la rhumatologue qui me suit depuis 2021, la-bas,
m'a prescrit des antidépresseurs. [...] Et elle m'a beaucoup aidée, pendant la premiere
semaine. Je suis allée la voir tous les jours, tous les jours, tous les jours, pour parler,

parler, parler. Et c'est vrai que cette cure, cette année, m'a fait du bien moralement. » (n°4)

« Oui, comme je vous le disais au début, forcément il y a des jours ou le moral est a la cave,

et on ne fera rien ce jour-la. » (n°2)

« Je me mets dans mon fauteuil. Je chouine un bon coup, puis ¢a y est, allez hop, on repart.

J'ai vidé mon sac toute seule. » (n°8)

Au niveau émotionnel, les proches aidants ressentent également de la culpabilité, par exemple

sur le fait de laisser parfois la personne agée seule, d’étre moins patient, de ne pas assez anticiper

des problémes.

« Forcément, on culpabilise et puis on se dit : bon ben, il faut y arréter. Et puis deux jours

apres, bon, ¢a revient. Mais on essaie. Je suis trés conscient, oui, qu'il y a des moments o

il faudrait un peu plus de patience. » (n°2)
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« Ca arrive qu’elle refuse d'aller se coucher. [...] Puis pour aller se mettre au lit, j'ai di,
l'année derniere, la mettre au lit trois fois de force. Et je peux vous dire que ¢a traumatise.

Et la, elle se révolte. Elle se débat beaucoup. » (n°2)

La culpabilité est aussi ressentie par les proches aidants vise a vis du placement en EHPAD,

pouvant étre vécu comme un échec.

« On n'ira pas en EHPAD, ¢a c'est siir. Parce que la, si je le mets en EHPAD dans 15 jours,
il est plus la. Déja la, je m'en vois pour le faire manger. En EHPAD, il va se laisser mourir.

» (n°8) »

Les proches aidants sont souvent inquiets concernant I’avenir de la personne aidée.

« Et puis, j'ai tellement peur de la perdre que... Ouais, c'est Y., quoi. » (n°l)

« Et puis, je me rends compte qu'au plus on avance dans le temps, au plus ¢a devient lourd

pour ne pas dire d'autres mots. Mais c'est la fatigue aussi, a mon avis, qui fait que des

Jjours, on supporte moins bien, c'est vrai. » (n°2)

4.3. Comment les proches aidants prennent-ils soin de leur santé ?

L’aide apportée impacte la santé mentale et physique des aidants mais pour certains, la situation

de proches aidants n’a pas d’impact sur leur suivi de santé.

« Ah oui, je n’annule rien. J'ai pas envie qu'elle m'emmene dans la tombe, hein. [...] Non,

non, non, non, j'ai rendez-vous chez le médecin, j'y vais. » (n°13)
A TI’inverse, pour certains proches aidants, la santé passe au second plan. Ils ne prennent pas
leurs rendez-vous médicaux ou les décalent. Ils oublient parfois de prendre leurs médicaments

tant ils sont impliqués dans I’aide.

« Oui, ¢a j'avoue que oui. Des fois, je me léve le matin, hop, je vais chez Y., J'ai pas pris

mon cachet pour le ceeur, j'arrive chez elle et je me dis « merde. » » (n°l)

61



Un proche aidant explique que la situation de son épouse ne lui donne plus envie de soigner.

« Jusqu'a maintenant, je me suis toujours efforcé de tout faire, aussi bien au niveau de mes
propres médicaments. [...] Je peux négliger peut-étre certaines choses, comme le dentiste
ou des analyses. J'ai mal quelque part, bon ben, j'irai bien une autre fois. Le généraliste
me le rappelle souvent « Vous ne l'avez pas fait | Ben non ! C'est encore aller la-bas ». De

plus en plus, je sens que j’ai moins envie de me mettre a jour, si je puis dire » (n°2)
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DISCUSSION

L’analyse des entretiens a mis en évidence un ensemble de difficultés et de besoins
qu’éprouvent les proches aidants sur le plan du quotidien et sur la gestion des traitements de
leur proche.

L’analyse thématique a permis de dégager 4 grands axes : la diversité des missions réalisées
par les proches aidants, le lien avec les professionnels de santé, la relation avec la personne
aidée et la santé des proches aidants.

Notre échantillon semble plutdt représentatif des profils habituels des aidants. Parmi les 15
proches aidants rencontrés, on retrouve 10 femmes et 5 hommes : 6 soutiennent un parent, 6
aident leur conjoint, 2 soutiennent un autre membre de leur famille, et 1 aide une voisine agée.
Dans la littérature francaise et internationale, lorsqu’on examine la répartition des proches
aidants selon leur lien avec le senior aidé, on constate que les conjoints et les enfants
représentent la majorité des personnes impliquées (entre 60,6 % et 80,7 % selon les études). La
majorité des proches aidants sont des femmes (entre 59 % et 64% selon les études) (46,47,50)

(78).

Des missions multiples et des difficultés administratives

Dans notre étude, les proches aidants accomplissent une tres grande variété de taches aupres de
la personne agée qu’ils accompagnent (47)(50). On retrouve cette méme diversité de missions
dans la littérature. Ainsi, selon I'¢tude CARE 2015, les aides les plus fréquemment déclarées
par les proches aidants incluent les courses (62 %), les démarches médicales (53 %), les taches

administratives (43 %) et le bricolage (40 %).

L'étude américaine "Caregiving in the U.S. 2020" (78), réalisée par la National Alliance for
Caregiving (NAC), a interrogé plus de 1 700 proches aidants via un questionnaire en ligne. Il
en ressort que 6 proches aidants sur 10 assistent la personne aidée dans au moins une activité
de la vie quotidienne, telle que se lever et se coucher, s’habiller, aller aux toilettes, se doucher
ou changer les protections. Nos entretiens révelent que cette aide est souvent continue, certains
proches aidants intervenant méme la nuit. Les entretiens menés ont souligné l'importance d'une
organisation irréprochable au quotidien pour assister une personne agée, un aspect rarement
abord¢ dans la littérature. Cette charge organisationnelle représente un poids considérable pour

les proches aidants, augmentant leur stress et leur fatigue.
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La littérature ne met pas en évidence le poids que représente la charge administrative pour les
proches aidants. Dans les entretiens réalisés pour cette étude, elle est apparue lourde, pesante et
trés chronophage. Comme le souligne Vincent Valinducq dans son livre Je suis devenu le parent
de mes parents : « Il arrive que le manque de réactivité administrative mette les proches aidants
en difficulté alors qu’ils sont déja a bout. La aussi, la simplification des procédures permettrait
une économie d’énergie et un meilleur maintien a domicile. » (79).

La multiplicité des interlocuteurs, des structures et des documents a fournir complexifie les
démarches pour les proches aidants, constituant un véritable frein au maintien a domicile de la
personne agee.

Pour alléger cette montagne administrative, il est impératif de simplifier les démarches et de
centraliser les ressources dans une seule structure dotée de professionnels du social qualifiés.
En plus d'enrichir 1'offre des aides, il est primordial de raccourcir les délais d'attribution.

La stratégie de mobilisation et de soutien pour les proches aidants 2023-2027, présentée par le
gouvernement frangais en octobre 2023, va dans ce sens en prévoyant, comme deuxi¢éme
engagement, la création dans chaque département d'un interlocuteur unique pour les proches
aidants. Cette mesure vise a simplifier les démarches et a fournir un soutien plus efficace aux

proches aidants (80).

L’aide apporté entraine des conséquences sur la vie familiale

L'enquéte IPSOS-Macif 2020 (48), menée aupres de 2 306 proches aidants en France via un
questionnaire en ligne, indique que 60 % des proches aidants constatent des impacts significatifs
sur leur vie quotidienne, notamment sur le temps consacré a leur famille. Ce constat est
corrobor¢ par les témoignages recueillis lors de nos entretiens avec des proches. Le soutien aux
proches agés entraine des répercussions réelles sur la vie familiale, modifiant souvent les roles
et les responsabilités (60).

La dynamique familiale peut ainsi changer, avec un adulte devenant le principal soignant de ses
parents, inversant les roles traditionnels. Par exemple, une de nos proches aidantes trouve
difficile de devoir donner des ordres a son pere. Certains proches aidants incluent également
leurs enfants dans la gestion quotidienne de la personne agée, une situation qui n’a pas été
documentée dans la littérature existante.

De plus, nos entretiens révelent que des tensions surviennent souvent entre les membres de la

famille. Ces tensions se concentrent principalement autour de deux thémes : le déséquilibre et
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la répartition des taches de soins, ainsi que les décisions relatives aux soins, notamment le

placement en EHPAD.

Les proches aidants sont isolés et ont un vrai besoin de relais

Ces nombreuses responsabilités laissent peu de répit aux proches aidants, souvent disponibles
24 heures sur 24. Les répercussions personnelles et professionnelles sont importantes. Lors de
nos entretiens, nous avons constaté que, sur quatre proches aidants ayant une activité
professionnelle, trois ont di temporairement démissionner pour s'occuper de leur proche.
Plusieurs proches aidants ont également témoigné avoir arrété tous leurs loisirs antérieurs.
Une revue systématique publiée dans /'International Journal of Environmental Research and
Public Health indique que plusieurs études empiriques montrent une association entre le fait de

s'occuper de proches et des niveaux élevés de solitude et d'isolement social (81).

L'enquéte IPSOS-Macif 2020 révele que 45 % des proches aidants rapportent un impact négatif
sur leur vie sociale ou familiale, 50 % se sentent seuls et non soutenus et 74 % déclarent avoir
parfois besoin de répit pour souffler (48). Lors de nos entretiens, seulement deux proches
aidants ont exprimé directement leur sentiment d'isolement. Ces résultats différents peuvent
s’expliquer par la différence de méthodologie de recueil de données : questionnaire en ligne
pour ’enquéte IPSOS-Macif, versus entretien qualitatif dans notre étude, avec peut-Etre une
difficulté de verbalisation de ce sentiment de solitude face a un professionnel de santé.

Les proches aidants ont par contre exprimé dans les entretiens un besoin de relai et souhaitent
avoir acces a des solutions de répit (82). Ces solutions existent, elles sont souvent peu ou mal

connues des proches aidants et des professionnels de santé.

Les proches aidants sont impliqués dans la prise en charge de la santé du sénior

En plus de toutes les missions qu’ils réalisent au quotidien, les proches aidants sont impliqués
dans la prise en charge de la santé de la personne aidée. Comme cela est décrit dans la
littérature, ils prennent leurs rendez-vous chez le médecin généraliste et les spécialistes (46,47),
(50), les accompagnent a ces rendez-vous et souhaitent suivre 1’évolution de I’état de santé du
proche aidé (53) pour s’occuper au mieux de lui et envisager 1’avenir. Dans nos entretiens, on
voit qu’ils réalisent également aupres d’eux des gestes techniques, comme la prise de la tension

ou de la glycémie au quotidien.
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Les proches aidants sont impliqués dans la gestion des médicaments de leur proche.
L'implication des proches aidants dans la santé de leurs proches inclut également la gestion des
médicaments. En 2000, Travis et al. ont mené une étude pionniére sur ce sujet, visant a identifier
les problémes rencontrés par les proches aidants dans l'administration des médicaments aux
personnes agées (73). Les résultats montrent que 30 % des proches aidants a des difficultés avec
la planification logistique des médicaments, 32 % rencontre des problémes d'administration et
40 % fait état de préoccupations liées a la sécurité, notamment aux effets indésirables.

En France, une étude réalisée par deux ¢étudiantes en pharmacie a également retrouvé ces
difficultés de prise des rendez-vous médicaux (31.6%), gestion du stock de médicaments (27%)
et planification de la prise des médicaments (25,0 %) (75).

Dans notre échantillon, les proches aidants disent étre tres vigilants et surveiller attentivement
les médicaments que les personnes agées prennent. Ils éliminent les stocks de médicaments
inutiles et surveillent la consommation de médicaments non prescrits. Ils sont attentifs
¢galement a I’automédication, sollicitant préalablement les conseils du pharmacien, du médecin
traitant et des infirmieres. Peu de proches aidants ont rapporté avoir des difficultés particulieres
avec les médicaments. Les seules difficultés rencontrées concernent le renouvellement des
ordonnances sécurisées et 1’administration difficile, dans un contexte de patient atteint de la
maladie d'Alzheimer

La gestion des médicaments n’est pas un probléme majeur pour les proches aidants dans notre
¢tude. Ils sont bien plus préoccupés et en difficulté avec d'autres aspects de la prise en charge

de leur proche, décrits précédemment.

Les proches aidants sont en lien avec les professionnels de santé

En raison de leur rdle aupres de la personne aidée, les proches aidants sont souvent en contact
avec les professionnels de santé tels que le médecin généraliste ou les intervenants a domicile,
présents réguliérement ou quotidiennement. Les Infirmiéres Diplomées d’Etat et les Auxiliaires
de Vie sont des ressources importantes pour les proches aidants. Cependant, certains proches
aidants rencontrent des difficultés avec ces professionnels. Des proches aidants rapportent que
les infirmiéres manquent de temps a consacrer a la personne agée, ce qui peut étre dii aux
lourdeurs administratives, aux effectifs insuffisants et a un nombre de patients trop élevé
qu'elles doivent gérer quotidiennement (83).

Les auxiliaires de vie ont pu faire 1’objet de critiques de la part de certains proches aidants, qui
leur reprochent un manque de formation et d'implication. Les formations proposées par les

divers organismes sont de qualité variable et peu mises en avant en raison du manque de temps
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et de personnel. Une formation standardisée semble essentielle pour améliorer la

reconnaissance et la rémunération de cette profession (42).

Lors des entretiens, aucun proche aidant n'a évoqué la collaboration entre les différents
professionnels de santé. Toutefois, il nous semble important de promouvoir
l'interprofessionnalité pour assurer un suivi et un parcours de soins optimaux pour les proches
aidants et les aidés. Les Maisons de Santé Pluriprofessionnelles (MSP) pourraient jouer un role
clé en offrant un soutien multifacette aux proches aidants, facilitant la coordination des soins,
offrant un soutien psychologique, et fournissant les informations et ressources nécessaires pour
alléger leur charge. Certaines MSP initient déja des actions spécifiques pour les proches aidants,
comme des cafés des aidants ou des journées d'information (84—86).

Les Communautés Professionnelles Territoriales de Santé (CPTS) constituent un lien naturel
entre les professionnels de santé, les professionnels du médico-social, les hopitaux, les
institutions territoriales (communes, départements, régions, nation) et les patients. Leur objectif
est de structurer I'offre de santé ambulatoire sur un territoire. Les CPTS semblent étre des lieux
propices a l'interprofessionnalité pour accompagner les proches aidants, notamment par le
développement d'un recensement territorial des proches aidants, la mise en place d'équipes

mobiles de répit, ou encore l'organisation d'ateliers d’éducation thérapeutique (87).

La relation proche aidant/aidé

Lors des entretiens, plusieurs aspects de la relation entre le proche aidant et la personne aidée
ont été soulignés. Il est apparu que cette relation n'est souvent ni préparée, ni désirée, car l'aide
apportée découle généralement d'un événement imprévu.

C'est une relation complexe, qui va modifier des liens créés antérieurement dans le couple ou
dans la relation parent-enfant. La relation proche aidant/aidé peut engendrer des difficultés de
communication, de la colére, une coopération limitée de la part de la personne aidée, et des
difficultés pour I'un comme pour l'autre d'accepter la maladie.

Certains programmes congus pour les proches aidants offrent la possibilité de rencontrer un
psychologue ou un psychiatre. Les interventions psychosociales, incluant des séances
individuelles ou des groupes de soutien, ont réduit les symptomes de dépression et le fardeau
ressenti par les proches aidants. Ces interventions ont également amélioré leur qualité de vie et
leur bien-étre émotionnel (88). Tant dans nos entretiens que dans la littérature, les proches
aidants ont exprimé le désir d'obtenir davantage d'informations sur la communication avec la

personne aidée et la gestion de la colere (53,68).
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La santé des proches aidants

Lors des entretiens, la santé physique et mentale des proches aidants a été abordée.

La plupart des proches aidants de notre échantillon rapportent avoir conscience de I’importance
de continuer a prendre soin de leur santé, notamment en déclarant prendre leurs rendez-vous
médicaux et suivre leurs traitements.

Une étude israélienne publiée dans le journal Healthcare a évalué le niveau de conscience des
proches aidants agés quant aux risques pour leur propre santé (89). Les chercheurs ont mené
des entretiens avec 202 proches aidants de plus de 60 ans. L'é¢tude a révélé un niveau de
conscience faible a modéré parmi les proches aidants concernant les risques pour leur santé.
Selon I’étude américaine "Caregiving in the U.S. 2020", seul un proche aidant sur quatre déclare
qu’il est difficile de prendre soin de sa propre santé, tandis que 55 % ne sont pas d'accord. Ce
sont principalement les proches aidants agés de 18 a 64 ans qui ont admis que leur réle rendait
plus difficile la prise en charge de leur propre santé.

Pourtant, méme si les proches aidants ne semblent pas toujours en avoir conscience, leur role
entraine des répercussions sur leur propre santé. Les proches aidants isolés sont plus
susceptibles de souffrir de dépression, d'anxiété, et de problémes de santé tels que
I'hypertension, les maladies cardiovasculaires et le diabete (68—70)

Par ailleurs, on sait que les proches aidants ont un risque de surmortalité accru de 60 % dans
les trois ans suivant le début de la maladie de leur proche et qu'un aidant sur trois déce¢de avant

la personne qu'il aide (71).

Une ¢étude menée par Teddy Novais, pharmacien clinicien a Lyon, auprés de personnes ayant
la maladie d’Alzheimer et leurs proches aidants, a évalu¢ le nombre de médicaments
potentiellement inappropriés (MPI) présents sur les prescriptions des proches aidants et de la
personne qu’ils aident. Il ressort que 47.9% des proches aidants ont au moins un MPI sur leur
prescription (versus 60.3% des personnes aidées). Or on sait que les MPI sont associés a la
survenue d’effets indésirables et d’augmentation du risque d’hospitalisation. Le pharmacien
d’officine est bien placé pour détecter ces MPI, et par exemple, proposer au proche aidant un

bilan partagé de médication pour faire le point sur sa propre santé (90).

Déroulement des entretiens
Les entrevues se sont déroulées a la pharmacie, dans une salle de confidentialité¢ fermée, loin
des comptoirs, ou directement chez le proche aidant. Ces conditions ont favorisé I'établissement

d'un climat de confiance entre l'intervieweur et l'interviewé. Nous n’avons pas observé de

68



différences significatives dans le déroulement des entretiens, qu'ils aient lieu a domicile ou a la
pharmacie.

Seuls deux entretiens ont eu lieu en présence du proche aidé. Lors de I'un d'eux, le proche
souffrant de la maladie d'Alzheimer faisait sa sieste sur le canapé. Ni le proche aidant, ni
l'intervieweur ne se sont sentis gé€nés par sa présence. Lors de 'autre entretien, le proche aidé
¢tait assis a table avec le proche aidant et le questionneur. Sa présence nous a empéchés de nous
sentir a 'aise pour discuter de sujets sensibles tels que la santé mentale, la fatigue ou le besoin
de répit. La discussion s’est révélée stérile et cet entretien n’a donc pas été conservé pour

l'analyse

Limites et biais

Le manque d’expérience de I’étudiante en ¢tude exploratoire qualitative peut étre considéré
comme un premier biais. Mener des entretiens semi-directifs et les analyser est un travail
complexe, dont la compétence s’acquicre avec de la pratique. A la relecture des entretiens, il a
pu apparaitre que certains aspects auraient mérité de meilleures relances de I’intervieweur pour
avoir plus de précisions.

Il pourrait y avoir aussi un biais de sélection. Les proches aidants ayant accepté de participer
sont ceux, a priori intéressés par le partage de leur expérience sur le sujet. Cependant, il est a
noter que peu de proches aidants ont refusé de rencontrer l'intervieweur lorsque cela leur a été
proposé. Ceux qui ont refusé ont toujours justifié leur décision par un manque de temps pour
se rendre disponibles pour un rendez-vous.

Il est a noter qu’un biais de désirabilité sociale de la part des participants peut étre suspecté,

puisque le recrutement et les entretiens ont été menés par une étudiante en pharmacie.

Place de l’officine dans I’accompagnement du proche aidant

Dans les entretiens, les deux principales difficultés en lien avec les médicaments notés pour les
proches aidants, concernaient le renouvellement des ordonnances et 1’administration des
médicaments dans un contexte de maladie d’ Alzheimer.

Ainsi, les proches aidants se présentent parfois a la pharmacie avec des ordonnances expirées.
Si un patient suit un traitement chronique (ordonnance d'au moins 3 mois) dont l'interruption
pourrait étre préjudiciable a sa santé, le pharmacien est autorisé a délivrer un mois maximum
de traitements supplémentaire pour la plupart des molécules (91). Lors de nos entretiens, il a
¢té rapporté que cette délivrance exceptionnelle de médicaments sur ordonnance expirée est

trés appréciée par les proches aidants.
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Face aux difficultés croissantes pour obtenir un rendez-vous chez le médecin traitant, la loi Rist
a été adoptée le 9 mai 2023 au Sénat et le 10 mai 2023 a I’ Assemblée nationale. Elle permet
I’extension jusqu’a 3 mois du renouvellement exceptionnel sous conditions par le pharmacien
d’officine des ordonnances de traitements chroniques expirées (92). Cette loi s'inscrit dans
I'accompagnement des proches aidants, en évitant le stress ou 1’anxiété li€s a une interruption
de traitement. Néanmoins, cette mesure ne doit pas devenir en un obstacle a un suivi médical
régulier. Il incombe donc aux professionnels de I’officine de sensibiliser les proches aidants a
I'importance d'anticiper au maximum la prise de rendez-vous pour éviter de se retrouver

fréquemment dans cette situation.

Au cours des discussions, des proches aidants ont abordé¢ la question de 1’équipement pour le
maintien a domicile (MAD). La pharmacie rurale ou cette étude a été réalisée dispose d’une
gamme de lits médicalisés et d’autres équipements tels que des chaises pots, des rehausseurs de
toilettes et des déambulateurs. Les proches aidants ont exprimé leur satisfaction d’avoir regu
des conseils rapides sur les équipements adaptés a la personne qu’ils assistent. Ils ont également
apprécié la possibilité de repartir rapidement avec le matériel ou de pouvoir le faire livrer a
domicile. Nous avons été surpris que les proches aidants évoquent spontanément ce sujet lors
des entretiens, car nous nous attendions a ce qu'ils abordent uniquement leurs besoins et
difficultés liés aux médicaments.

Peu d’¢études existent sur la place du pharmacien dans la délivrance du matériel de maintien a
domicile. Un étudiant a mené une étude sur le maintien a domicile de la personne agée en milieu
rural et la place des pharmaciens meusiens dans ce domaine (93). Il a demandé aux pharmaciens
quels étaient, selon eux, les intéréts du MAD de la personne agée. Sur les 20 pharmaciens
interrogés, 8 ont mis en avant la qualité de vie liée a la vie au domicile pour le patient, 8 I’aspect
préventif du maintien a domicile en évitant une éventuelle hospitalisation et 6 réponses ont
valorisé 1’environnement social et familial du patient qui reste intact en restant a domicile.
Enfin, 4 pharmaciens ont considéré que le patient continuant a vivre a son domicile, conservait
une meilleure indépendance.

L’implication du pharmacien dans la délivrance du matériel a domicile parait une piste
intéressante pour accompagner les proches aidants. Cependant si le pharmacien d’officine
détient le monopole de la dispensation des médicaments, il ne bénéficie toutefois pas de
monopole pour la vente. Toutes les pharmacies ne disposent pas de locaux ou de personnel
suffisant pour disposer d’un parc de matériel médical. Pour la plupart, ils sous-traitent la

fourniture de ce matériel a des prestataires de soin externe. Durant les études de pharmacie, un
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enseignement sur les bases du Maintien a Domicile et sur les dispositifs médicaux est dispensé
aux ¢étudiants de la filiere officine. Il serait judicieux que tout le personnel d’une officine soit
formé sur 1’utilisation du matériel de MAD pour soutenir le proche aidant et lui prodiguer des
conseils, ce qui n’est pas le cas actuellement. Méme si une pharmacie ne dispose pas du stock
de matériel adéquat, il est important qu’elle soit réactive avec son prestataire de MAD, afin de
fournir du matériel médicalisé, le plus rapidement possible au patient, pour qu’il reste a son

domicile dans des conditions idéales.

A notre connaissance, il n’existe qu’une seule étude traitant de la relation entre le proche aidant
et la pharmacie d’officine. Cette étude, menée en France, cible les proches aidants de patients
atteints de la maladie d'Alzheimer (94). Les résultats montrent que 70 % des proches aidants
interrogés et 96 % des pharmaciens/préparateurs en pharmacie considérent la pharmacie
d'officine comme un bon lieu pour détecter le fardeau des proches aidants. Pour les proches
aidants interrogés, les personnels de I’officine sont les professionnels de santé qu’ils voient le
plus souvent, car ils viennent récupérer les traitements tous les mois. La pharmacie d’officine
est pour le proche aidant un lieu d’écoute et de conseils, tant sur le plan des médicaments et des

produits de santé que sur les autres difficultés rencontrées au quotidien.

En Australie (95), un service d'accompagnement des proches aidants a été¢ expérimenté par les
pharmaciens d'officine. Les principaux services proposés incluent des consultations
personnalisées pour discuter des besoins spécifiques des aidants, des informations sur divers
sujets liés aux soins et a la gestion des médicaments, ainsi qu'un soutien émotionnel. Ce service
est intégré a un suivi continu et a une coordination avec d'autres professionnels de santé. Les
retours des proches aidants ont été positifs, soulignant 1'acquisition de nouvelles informations
cruciales pour améliorer la prise en charge de leurs proches. Le personnel pharmaceutique a

¢galement ressenti une valorisation de leur rdle et une reconnaissance de la part des aidants.

A ce jour, aucun questionnaire ne permet d’identifier un "profil type" de proches aidants
nécessitant un soutien et une orientation. Le questionnaire développé par Marine Caceres-
Cobos et Lise Mariat dans leur étude (75) constitue un support intéressant pour engager la
conversation a I’officine, mais en pratique, distribuer un questionnaire a chaque aidant semble
complexe.

Par conséquent, de simples questions générales posées directement aux proches aidants, telles

que « Avez-vous l'impression d'avoir assez d'informations concernant vos missions de proche
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aidant ? » ou « Comment allez- vous vous en ce moment dans votre réle de proche aidant ? »
pourraient se révéler judicieuses. Elles permettraient de détecter cette population en difficulté
et de la guider vers des professionnels de santé. Le simple fait d'aborder le sujet constitue déja
une premiere €tape. Nous considérons important de consigner dans nos logiciels a la pharmacie
d’officine I'identité du proche aidant de chaque patient. Par exemple, Madame S récupére tous
les mois les médicaments de sa mere. On pourrait indiquer dans le dossier informatique de celle-
ci que sa fille prend en charge la récupération de ses traitements a la pharmacie. Cela permettrait
a tous les membres de 1'équipe de la pharmacie d'étre informés de cette situation, et de pouvoir
aborder son role de proche aidante auprés de Madame S, et par conséquent de détecter

d'éventuelles difficultés liées a la gestion des médicaments ou d’autres aspects

Au vu du nombre de proches aidants en difficulté et de leur augmentation prévisible dans les
prochaines années, il parait nécessaire pour les pharmaciens de pouvoir accompagner les
proches aidants. Il semble donc indispensable d’intégrer la thématique des proches aidants dans
le cursus universitaire actuel et de connaitre les différentes ressources, associations, aides (telles
I’APA, le congé du proche aidant, ou encore le droit au répit (82)). Cela donnerait aux
professionnels de I'officine la capacité de guider et d'orienter les proches aidants en difficulté
de maniere plus précoce et plus aisée. Il semble également important que chaque pharmacie
d’officine connaisse les acteurs locaux (CCAS, structures d’aide comme I’ADPH, ’ADMR, ou
encore les assistantes sociales de secteur) afin d'orienter les personnes demandeuses vers ces

ressources de proximité.
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CONCLUSION

THESE SOUTENUE PAR : Noémie DURAND
TITRE :

La parole aux proches aidants de patients dgés : difficultés rencontrées et enjeux d’accompagnement par le
pharmacien d’officine

CONCLUSION :

En raison du vieillissement de la population frangaise et de I'augmentation de la dépendance de la population gériatrique, la prise en charge des proches aldants des
personnes de plus de 65 ans est un enjeu majeur et un sujet de préoccupation de santé publique. L'accompagnement des proches aldants par les professionnels de santé qui
les entaurent est un objectif important afin de les guider, les épauler et les soulager dans leurs missions.

Des études antérieures portant sur les difficultés et les besoins des proches aidants ont fait émerger différentes problématiques, notamment dans Ja gestion de la vie
quatidienne, dans la gestion des médicaments et dans |a prise en charge de leur propre santé.

Ainsi, l'objectif de cette étude est de recueillir les difficultés des praches aidants en ce qui concerne la gestion quotidienne et les médicaments, mais également en matiére
de besoin émotionnel et d'information. Nous nous sommes également intéressés A la place que peut avair le pharmacien d’officine dans le soutien des proches aidants.

Une étude qualitative sous forme d’entretiens semi-dirigés a été effactude au sein d’une pharmacle d'officine située dans le Nord Isére entre janvier et avril 2024. Quinze
entretiens de proches aidants s’occupant d’une personne dgée de plus de 65 ans ont été menés. Les er ont été intég retranscrits et ont fait I'objet d'une
analyse thématique inductive.

L'analyse thématique a permis de décrire 4 grandes thématiques : la diversité des misslons réalisées par les proches aidants, le lien avec les professionnels de santé, la
relation avec la personne aldée et la santé des proches aidants.

Les résultats mettent en évidence que fes proches aidants réalisent des missions trés variées pour soutenir la personne égée dans la gestion et "organisation du quotidien,
ainsi que dans la prise en charge de la santé de leurs proches prise de rendez-vaus médicaux, lien avec les professionnels de santé...). Les proches aidants sont également
impliqués dans la gestion des traitements de leur proche. Ils rencontrent parfois des difficultés dans le renouvellement des ord, es et dans I'administration des
meédicaments, néanmoins, ces difficultés sont secondaires pour eux par rapport aux autres défis quotidiens qu'ils rencontrent. La plupart des proches aldants rencontrés
s'impliquent sans compter dans leur réle, avec des répercutions sur leur vie professionnelle, familiale et sur leur propre santé, que ce soit d’un point de vue physique ou
moral,

Le pharmacien d'officine, professionnel de santé de proximité, est bien placé pour accompagner les proches aidants dans les difficultés qu’ils rencontrent et pour les
conseiller, par exemple en ce qui concerne le maintien 3 domicile. Il peut aussi étre un lien entre les différents professionnels de santé et du secteur soclal, de par son
positionnement dans le parcours de soin. Il peut aussi leur proposer un soutien moral par son écoute active, et les inciter & ne pas mettre de coté leur propre santé,

Au vu de ['augmentation prévisible des proches aldants dans les prochaines décennies, il parait nécessaire de renforcer la prise en compte des besoins des proches aidants,
etla formation de tous les acteurs présents a la pharmacie d’officine, afin d'améliorer la prise en charge et l'accompagnement des proches aidants.
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ANNEXES

Annexe 1. Echelle Zarit Burden Interview (ZBI) (66)

Cotation : O=jamais, 1=rarement, 2=quelquefois, 3= assez souvent, 4 = presque toujours

A quelle fréquence vous arrive-t-il de... 01234

1 | Sentir que votre parent vous demande plus d’aide qu’il n’en a besoin 7

Sentir que le temps consacre a votre parent ne vous en laisse pas assez
2 | pour vous ?

Vous sentir tiraillée entre les soins a votre parent et vos autres
responsabilités (familiales ou de travail) ?

(W]

Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ?

L |

Vous sentir en colére quand vous étes en présence de votre parent ?

Sentir que votre parent nuit a vos relations avec d’autres membres de la
famille ou des amis ?

Avoir peur de ce que |'avenir réserve a votre parent 7

Sentir que votre parent est dépendant de vous ?

OO0 | =] |

Vous sentir tendu en présence de votre parent 7

Sentir que votre santé s”est détériorée a cause de votre implication aupres
10| de votre parent ?

Sentir que vous n’avez pas autant d’intimité que vous aimeriez a cause de
11| votre parent ?

Sentir que votre vie sociale 5" est detériorée du fait que vous prenez soin de
12| votre parent ?

13 | Vous sentir mal a I'aise de recevoir des amis a cause de votre parent ?

Sentir que votre parent semble s"attendre a ce que vous preniez soin de lui
14 | comme s1 vous etiez la seule personne sur qui il puisse compter 7

Sentir que vous n’avez pas assez d’argent pour prendre soin de votre
15 | parent encore longtemps compte tenu de vos autres dépenses 7

Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent
16 | encore bien longtemps 7

Sentir que vous avez perdu le contrile de votre vie depuis 1a maladie de
17 | votre parent ?

18 | Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelquun d’autre ?
19| Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ?

20| Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent 7

21| Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent 7

En fin de compte, a quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les soins
22| a votre parent sont une charge un fardeaun ?

pl1] PP | 1.

Le score total qui est la somme des scores obtenus a chacun de 22 items, varie de 0 a 88.
Score inférieur ou égal a 20: charge faible ou nulle

Score entre 21 et 40: charge legere

Score entre 41 et 60: charge modérée

Score supérieur a 60: charge sévére.




Annexe 2. Version courte du Zarit Burden Interview (ZBI) : échelle MiniZarit (67)

Le fait de vous occuper de votre proche entraine un retentissement sur | o Jamais
votre santé (physique, psychique) ? o Parfois
o Souvent
Avez-vous des difficultés au sein de votre famille depuis que vous o Jamais
prenez en charge votre proche ? o Parfois
o Souvent
Depuis que vous aidez votre proche vous avez des difficultés dans vos | o Jamais
relations avec vos amis, vos loisirs ou dans votre travail ? o Parfois
o Souvent
Aimeriez-vous plus d’aide pour vous occuper de votre proche ? o Jamais
o Parfois
o Souvent
Vous arrive- t-il d’avoir I’impression de ne pas reconnaitre votre o Jamais
proche ? o Parfois
o Souvent
Avez-vous peur pour |’avenir de votre proche ? o Jamais
o Parfois
o Souvent
Ressentez-vous une charge en vous occupant de votre proche ? 0 Jamais
o Parfois
o Souvent

Seore : ccccivnnecasf7

Notation : Jamais =0  Parfois 0.5 Souvent=1

Interprétation :

0 05 1 15 2 25 3 35 4 45 5 55 6 65 7

B
Fardeau absent Fardeau léger Fardeau modéré Fardeau
ou léger a modéré a sévére sévere
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Annexe 3. Echelle FCMAHS (74)

Family Caregiver Medication Administration Hassles Scale

(Caregivers were instructed o rate each of the following tasks associated with managing medications for a care-recipient on

a scale from 0 = “not a bassle™ to § = "one of the worst of all bassles™)

Subscale

Item

Subscale 1: Information Seeking/Information Sharing (9 items)

Subscale 2: Scheduling Logistics (7 items)

Subscale 3: Safery lssues (5 items)

Subscale 4: Polypharmacy (3 items)

Knowing whart to do if an emergency occurs

Finding clear informarion about the medicarion

Knowing why a medication is being given and if ir is
having the desired effect

Being comfortable ralking ro the docror abour medicarions

Having someone available ro answer questions

Gerring informartion within a reasonable time frame

Feeling comfortable about making medication decisions

Knowing what questions to ask the physician

Understanding the directions and information | am given

Giving medications on rime

Scheduling mulriple medications throughour the day

Arguing with the care-recipient about when o take
medications

Working medication schedules into my daily rourine

Coordinating my medicarion schedules with those of the
carc-rc:lplcm

Sharing the responsibility with the care-recipient for
keeping medication schedules

Remembering to give medications according 1o schedule

Admirting to the physician or others thar | made a mistake

Knowing when ro hold, increase, decrease a dose or
discontinue the medication

Understanding when medicarions can be crushed, mixed,
dissolved, etc.

Recognizing adverse (bad) side effects

Knowing how to give medication safely

Keeping medication prescriptions filled

Planning ahead to keep prescriptions Alled over weekends
and holidays

Managing medicarion prescripmions written by muluple
physicians
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Annexe 4. Formulaire de détection remis dans I’étude de Marine CACERES-COBOS et
Lise MARIAT (75)

Ce questionnaire a pour but d'identifier vos éventuels besoins en tant
qu'aidant concernant les missions autour de la gestion des médicaments de
: votre proche.

/ Quelques informations vous / Quelques informations

concernant : concernant votre proche :
Sexe : Sexe :
[] Homme 0 Homme
(] Femme O Femme
Age : Age :
Lien de parenté avec mon proche : Jo parle couramment frangais :
[0 Conjoinv/Conjointe 0J Oui
[ Enfant 0 Non
D FFBEJSCEUF " ¥
0] Parent Lieu d'habitation :
[0 AULTR § vt ssnsossssssssssesiss sesss s sssnssssessons g Domic;le individue!
Foyer logement
Activité professionnelle : 0 EHPADOE
0O Oui AUTR (DIOASEZ) | oiimisninsissinissamenisiosinms
Je parle couramment frangais : Aldes sxdstantes :
g Oui [ Oui (si oui, précisez)
O Non o Infirmier(e))
Domicile : 0 Aide-ménagére
[] Partagé avec mon proche 0 Auxiliaire de vie sociale
[0 Séparé de celui de mon proche 0 AULIe (DréciSe2) : ...oivremisnesussmmsmnserenes

Missions réalisées pour mon proche :

] Renouveler/Planifier les rendez-vous
médicaux

[ L'accompagner aux rendez-vous médicaux

[[] Récupérer les médicaments a la pharmacie

[ Gérer le stock de médicaments a la maison

(1 Remplir le pilulier

(] Administrer les médicaments a mon
proche

[[] AULTE (DreCISEZ) : ..o eeveernrrrrmnesssmenssesssamnessasesases

[7] Non

Avez-vous été formé ou conseillé pour
étre proche aidant ?
[ OUl, PreCISEZ | ovvvvvrvisierressnssssssssisssssssssssssssssssssare

@_
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Evaluez chacune de ces propositions & I'aide de I'échelle suivante :

Pas du tout d'occord Pos d'oceord C'occord Tout & fait d'oceord  Je n'effectue pos cette misslon

O O O O O

o De maniére générale, j'ai limpression d"avoir assez d'informations pour effectuer mes missions de proche

aidant
Pes du tout d'aceend Faz d'acesrd Draceard Teut 4 Ff'!-'- dagsard
O O O L

La gestion des rendez-vous médicaux de mon proche est problématique pour mol
{ exemnple : repérer la date de validté de l'ordonnance afin de prendre rendez-vous chez le médecin, anticiper les
rendez-vwous chez les spedalistes etc)
Pas du tout d'accend Pas d'accend Daccord Taut & fait d'accord Je n'efiectue pas cette mission
P — ~ oy Pt

A _ L

La gestion des ordonnances de différents prescripteurs de mon proche est problématigue pour mol
Pas du Inﬂ.{_f d'occerd Pos d'l_:c-:nfd D'-:l;gurd Tout @ Fuj+_d'nuwrd Je n'sffectue pas cette mission

L o Ly el

Récupérer les médicaments a la pharmacie pour mon proche est problématique pour moi
Pas du tout d'occard Pas d'occord D'aceord Tewt & folt d'accord Jo n'eifectue pos cette mission

) l-_ '__l O

L L

La gestion du stock de médicaments de mon proche est problématique pour moi
{Exemphe | sukre les ordonnances POUT Sh0Ir A558T de médicaments sans excés)
Pas du tout d'occerd Pas d'accord Daccord Tout & fait d'accord Je n'sffectus pas cette mission
.-'- — P o oy

| r 7
o L %

- e (

Planifier la prise des médicaments a différents moments de la journée est problématique pour moi
[Exemple : planfier les prises de médicaments du matin, midi et soir, savoir a quel moment donner le médicament)

P du tout d'occord Pos d'accend Daccord Tout & foit daccord Je n'effectus pas cette mission
— Pt 'S 'S :._

Jai limpression d'aveir assez de connaissances concernant 'administration des médicaments & mon proche
{Exemple ; est-ce gue la gElule peut-elle étre ouverte ou le comprimeé ecrasa,

le piluber est-il bien adapte aux medicameants de mon prache, .:

la manipulation des comprimés ou gélules est-alle problématigue pour maoi,

en cas dutilisation de sbio injectable, est-ce difficile pour moi de réaliser les ingections)

Pas du teut doccord Fas d'occord D'accord Teut & foit d'accard Jo n'effectue pas cetie mission
— 7 ~ , E

i
- R L

La mission de remplir le pilulier de mon proche est problématique pour moi

Pas du tout d acoord Fos d'oocord D'accord Tout & fait d'accord Je n'eifectus pas oetie mission
O O O O O
L
- | Pour terminer, souhaitez-vous gue 'on prenne le temps

d'aborder ces thématiques ensemble lors d'un entretien 7
. Oui . Non

-

.‘ Nous vous remercions pour votre temps consacré.

@
R
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Annexe 5. Grille d’entretien semi-dirigé

Grille entretien semi-dirigeé

Présentation de la thése et de l'intervieweur :

Bonjour. Je suis Noémie, étudiante en 6éme et derniére année de mes études en pharmacie. Aujourd’hui,
nous nous rencontrons dans le cadre de ma thése pour devenir docteur en pharmacie. L'objectif de ce
travail et de ces entretiens est d’en apprendre plus sur les aidants des personnes dgées, comme vous, afin
de mieux comprendre vos difficultés et vos besoins. Cela permettrait au pharmacien de mieux vous
accompagner au quotidien. L'entretien durera entre 30 et 45 min. Je vous poserai des questions pour
recueillir votre vécu et votre avis. Il n’y a pas de bonne ou mauvaise réponse. Si je n"aborde pas un sujet qui
vous semble important, n’hésitez pas a me le signaler. Et si vous ne souhaitez ne pas répondre a certaines
questions, il n’y a aucun de probléme. Ces entretiens se déroulent dans I'anonymat et en toute
confidentialité. L'entretien est enregistré a des fins de retranscription. Lors de celle-ci les noms et prénoms
seront modifiés.

Consentement ? Attente du retour de la DRCI

Théme du guide d’entretien et questions précises

Caractéristiques de I'aide : Comment étes-vous devenus aidants ? Expliquez-moi comment vous-étes
organisé au quotidien et quelle(s) mission(s) vous réalisez ? Comment vous envisagez-vous l'avenir ?

1. Lien aidé et aidant:

- Quiaidez-vous ?

- Quel est votre lien de parenté avec la personne aidée ?

2. Raison de I'aide :

- De quelle(s) pathologie(s) ou invalidité(s) souffre votre proche ?

- Pour quelles taches votre proche a-t-il besoin d’aide ?

3. Temporalité :

- Depuis quand aidez-vous cette personne ?

- Aquelle fréquence ?

- Quand l'aidez-vous ? A un moment de |a journée en particulier ? Jour/nuit ?

4. Llieu:

- Ou habite cette personne ? Habitez-vous au méme endroit ?

- Sinon, quelle est la distance environ entre vos deux logements ?

5. Mission et taches réalisées :

- Pour quelles taches apportez-vous une aide a votre proche ?

6. Aide professionnelle ou non:

- Avez-vous des professionnels a vos cotés pour prendre soin de la personne aidée (Ex : Infirmiére,
aide-soignante, assistante sociale, auxiliaire de vie...)

- Iy a-t-il d’autres personnes qui interviennent dans I’aide de votre proche (Ex : famille, amies,
voisins...)

- Sioui, quel est leur role ?

- Votre proche recoit-il des aides financiéres particuliéres ?

- A-t-il le droit a d’autres aides ?

- Avez-vous déja eu recours a des associations pour vous aider ?

7. L'avenir:

- Comment vous envisager |'avenir avec la personne aidée ?

- Avec|'age, certaines personnes agées ont besoin des soins qui nécessitent de vivre en maison de
retraite/en EHPAD. Est que c’est un sujet que vous abordez avec votre proche ?

- Avez -vous peur de ce que "avenir réserve a |la personne que vous aidez ?

8. Information :

- Vous sentez-vous assez informé pour pratiquer les missions que vous réalisez ?

- Avez-vous déja cherché des informations pour vous aider ? Sioui, ou ?

- Lesinformations que vous donnent les professionnels de santé sur la situation de votre proche sont-
elles claires ?

Gestion des médicaments et produits de santé pour aborder la création d’un outil d’aide : Comment se
déroule I'organisation pour la gestion des médicaments ?
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Grille entretien semi-dirigé

14,

Gestion stock et ordonnance :

Qui va récupérer les traitements a la pharmacie ?

Qui s’occupe de prendre rendez-vous pour les renouvellements chez le médecin ou les spécialistes ?
Qui 'accompagne a ses rendez-vous ?

. Au domicile :

Qui s’occupe de I'administration des médicaments ?
Y a-t-il un pilulier ? Si oui, qui le réalise ?
Ou sont stockés les médicaments ?

Avez-vous I'impression d’avoir assez de connaissances concernant I'administration des médicaments
?

. Difficultés :

Avez-vous déja rencontré des difficultés avec la gestion et/ou I'administration des médicaments de
votre proche ?

Avez-vous déja rencontré des problémes avec un médicament ? Des oublis de médicaments ?
Doublement de dose ?

Comment avez-vous géré ?

La gestion des ordonnances de différents prescripteurs est-elle un probléme pour vous ?
Comment gérez-vous le fait que votre proche prend des médicaments a différent moment de la
journée ?

. Automédication :

Si votre proche a mal a la téte que faites-vous ?
Avez-vous déja donné des médicaments non prescrits, de la phytothérapie ou de I'lhoméopathie ? Si
oui, avez-vous demandé conseil a votre pharmacien ?

. Le médicament et le pharmacien :

Un pharmacien ou un membre de I'équipe de |la pharmacie vous a-t-il déja aidé dans vos difficultés
avec les médicaments ? Si oui, comment ?

Pensez-vous que le pharmacien pourrait jouer un role pour vous faciliter la vie dans la gestion des
médicaments ? Si oui, quel réle ?

Qutil pour aider a la gestion des médicaments :

Est-ce qu’un outil pour aider a la gestion des médicaments vous intéresserait ? Parmi les idées
suivantes, lesquelles vous paraitraient utiles ? listes des médicaments avec leurs fonctions,
posologies et point de vigilance, un calendrier pour savoir quand venir les renouveler a la
pharmacie, quand retourner chez le médecin, surveillance de la personne aidée : poids, tension, ...
Avez-vous d’autres idées ?

Si un tel outil existait, préféreriez-vous un format papier ou numérique ? A moi de montrer plusieurs
formats.

Qui pourrait le remplir selon vous ? (Ex : vous, médecin, pharmacie, infirmiére...)

Maintenant que I'on a parlé de la personne aidée, de vos missions et de la gestion des médicaments...
parlons un peu de vous : Comment allez-vous ? Comment vous sentez-vous ? Quelles répercussions l'aide a-
t-elles sur votre santé ? Quelles conséquence I'aide a-t-elles sur votre vie personnelle ?

15.

17.

Santé mentale :

Est qu’il vous arrive de ressentir de |a fatigue a cause de vos missions d’aidant ? De la colére ? De
I'anxiété ? De la culpabilité ?

Est-ce que cela vous arrive de vous sentir démuni face aux tdches qui vont incombent ?

Quelle est votre ressenti par rapport au fait qu’une personne est dépendante de vous ?

. Santé physique :

Avez-vous assez de temps pour prendre soin de votre propre santé ?

Avez-vous assez de temps pour vous rendre a vos rendez-vous médicaux ?

Vous arrive-t-il d’oublier de prendre vos propres médicaments si vous en avez ?

Vous arrive-t-il de ne pas prendre de rendez-vous médicaux car vous savez que vous n’aurez pas le
temps d’y aller ?

Répercussion sur la vie en générale :
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Grille entretien semi-dirigé

18.

Est que qu’il vous arrive d’annuler certaines activités de votre vie personnelle et/ou professionnelle
pour venir en aide a votre proche ?

Est-ce que cela vous arrive de ressentir que s’occuper de votre proche, nuit a vos relations avec
d’autres membres de la famille ou des amis ?

Est que le temps consacré a votre parent vous en |aisse assez pour vous ?

Vous sentez- vous tiraillé entre les soins de votre parent et vos autres responsabilités (familiales ou
de travail).

Ressources :

Dans votre réle d’aidant, quelles sont les ressources que vous utilisez pour vous aider a faire vos
missions ?

Voyez-vous d’autres choses a ajouter ?

Les caractéristiques de Paidant : Liste présente au cas ol je n’ai pas récolté ses informations pendant
Pentretien :

Sexe :

Age :

Activité professionnelle ou non :
Niveau d’étude :

Situation familiale :

Lien de parenté avec I'aidant :

Contexte et lieu de V'entretien :
Durée de I'entretien :
Impression sur l'entretien :
Difficultés rencontrées :
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Annexe 6. Consentement de participation

Formulaire de non-opposition

Consentement de Participation

Etude réalisée par DURAND Noémie Durand | Etude encadrée par :

Coordonnées : Noemie.Durand@etu.univ- -  GREVY Armance, Pharmacien assistant

grenoble-alpes.fr hospitalier au CHU Grenoble-Alpes

- ALLENET Benoit, Professeur des
universités-praticien hospitalier au
CHU Grenoble-Alpes

Je soussiBNE(E), MIME, IVl ...t e et st et ans

accepte librement de participer a la recherche qui m'est proposée par DURAND Noémie,
étudiante en 6éme année de pharmacie a I'Université Grenoble Alpes.

En signant ce consentement, vous acceptez les conditions ci-dessous :

- J'ai pris connaissance a I'oral des objectifs de cette recherche, de la facon dont elle va
étre réalisée et ce que ma participation va impliquer

- Je peux demander toutes informations complémentaires ;

- J'ai compris que ma participation est libre et que je pourrai interrompre ma
participation a tout moment, sans encourir la moindre responsabilité et préjudice pour
la qualité des soins qui me seront prodigués ;

- J'accepte que les données enregistrées a l'occasion de cette étude puissent faire l'objet
d'un traitement informatisé, sous une forme qui ne permettra pas mon identification
directe ou indirecte ;

J'accepte que les données puissent également étre utilisées lors de recherches
ultérieures pour des fins scientifiques ; en cas de retrait de consentement et sauf
précision de ma part, les données collectées jusqu'a cette date pourront étre utilisées
Je conserve tous mes droits garantis par la loi.

Volontaire : Investigateur :

Nom : Nom :

Prénom : Prénom :

Date : Date :

Signature du volontaire Signature de l'investigateur :




SERMENT DE GALIEN

Université Grenoble Alpes
UFR de Pharmacie de Grenoble

Serment
de
Galien

« En présence des Maitres de la Faculté, des Conseillers de
I'Ordre des Pharmaciens et de mes condisciples, je jure :

D'honorer ceux qui m'ont instruit(e) dans les préceptes de mon
art et de leur témoigner ma reconnaissance en restant fidéle a leur
enseignement.

D'exercer, dans l'intérét de la santé publique, ma profession avec
conscience et de respecter non seulement la législation en vigueur,
mais aussi les régles de I'honneur, de la probité et du
désintéressement.

De ne jamais oublier ma responsabilité et mes devoirs envers le
malade et sa dignité humaine.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle a4 mes
promesses.

Que je sois couvert(e) d'opprobre et méprisé(e) de mes confréres
si j'y manque ».
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Mme Noémie DURAND

LA PAROLE AUX PROCHES AIDANTS DE PATIENTS AGES : DIFFICULTES
RENCONTREES ET ENJEUX D’ACCOMPAGNEMENT PAR LE PHARMACIEN
D’OFFICINE

RESUME : En raison du vieillissement de la population frangaise et de 1’augmentation de la
dépendance de la population gériatrique, la prise en charge des proches aidants des plus de 65
ans est un enjeu majeur et un sujet de préoccupation de santé publique. Des études antérieures
portant sur les difficultés et les besoins des aidants ont fait émerger différentes problématiques,
notamment dans la gestion de la vie quotidienne, des médicaments et dans la prise en charge de

leur propre santg.

Ainsi, I'objectif principal de cette étude est de recueillir les besoins et les difficultés des aidants
en ce qui concerne la gestion quotidienne et les médicaments., mais également en maticre de
besoin émotionnel et d’information. La vocation de cette these est également d’appréhender

quelle place peut avoir le pharmacien d’officine dans le soutien des aidants.

Une étude qualitative sous formes d’entretiens semi-dirigés a été effectuée. L’étude a été menée
au sein d’une pharmacie d’officine située dans le Nord Isére, en milieu rural sur un échantillon
de 15 proches aidants s’occupant d’une ou de plusieurs personnes agées de plus de 65 ans. Les

proches aidants, ont été recruté au comptoir de la pharmacie.

Les résultats mettent en évidence que les proches aidants réalisent des missions variées pour
soutenir la personne agée dans la gestion et I’organisation du quotidien. Ils déplorent un manque
d’informations pour réaliser leurs missions mais également un manque de formations pratiques
pour réaliser les gestes du quotidien (par exemple doucher une personne agée).

Les proches aidants sont aussi impliqués dans la prise en charge de la santé de leurs proches,
notamment dans la gestion des traitements des personnes agées. Ils rencontrent parfois des
difficultés dans le renouvellement des ordonnances et dans 1I’administration des médicaments a
la personne agée, néanmoins, ces difficultés sont secondaires pour eux par rapport aux autres
défis quotidiens qu'ils rencontrent.

Enfin, les résultats des entretiens nous montrent que la plupart des aidants continuent a prendre

soin de leur santé car ils savent que c’est important. Mais pour nombre d’entre eux, cette aide
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entraine une répercussion sur leur propre santé, que cela soit d’un point de vue physique autant

que moral.

Le pharmacien d’officine, professionnel de santé et expert du médicament est apte pour
accompagner les proches aidants dans les difficultés qu’ils rencontrent et pour les conseiller en
ce qui concerne le maintien a domicile. Il peut aussi étre un lien entre les différents
professionnels de santé et du social, du fait de son positionnement dans le parcours de soin.
Grace a son accessibilité, il est également bien placé pour leur proposer un soutien moral par

son écoute active.

MOTS CLES : Proches aidants, Patients 4gés, Besoins et problématiques médicamenteuse,

Place du pharmacien d'officine
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