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| RESUME

Dans le cadre de la mesure 1b du troisieme Plan Alzheimer francais, la Direction générale de
[’action sociale (DGAS)' avait demandé en 2008 a la Fondation Médéric Alzheimer de réaliser une
typologie des différentes formules de répit, étayée par une revue de la littérature francaise et
internationale?. Cette étude dressait un état des lieux et analysait les tendances émergeant depuis
’année 2000, tant dans le domaine de la recherche que des pratiques de terrain.

Devant ’évolution de la littérature, le foisonnement de nouvelles initiatives et ’avancée des
différentes actions suscitées par les pouvoirs publics en France et a l’étranger sur cette
thématique, la Fondation Médéric Alzheimer a pris ’initiative d’actualiser ce rapport. Entre 2008 et
2010, les faits marquants concernent la notion méme de répit, qui s’élargit au couple aidant-aidé,
une meilleure identification de l’aidant et de ses préoccupations, une connaissance plus importante
de la relation aidant/aidé, et la montée en puissance des interventions psychosociales et de leur
évaluation scientifique. La typologie de 'offre de répit présentée dans cette étude est le fruit de
’analyse croisée d’études et d’initiatives soutenues, connues et repérées en France et a l’étranger
par la Fondation Médéric Alzheimer. Cette revue de la littérature francaise et internationale
s’appuie sur une analyse systématique de plus de quatre cents articles et recense plus de soixante
essais controlés et randomisés sur le répit des aidants, publiés entre 2000 et 2010. Une attention
particuliére a été donnée a la littérature « grise »*, afin de rendre compte de l’inventivité des
équipes pionniéres, dont les travaux ne sont pas toujours évalués mais qui permettent d’identifier
des questionnements et des solutions nouvelles, avant la mise en place de protocoles d’évaluation
plus rigoureux. Ce travail fait une large place aux initiatives locales innovantes recensées dans le
Guide Repéres 2010 de la Fondation Médéric Alzheimer®.

Dans un premier temps, ce rapport présente les éléments de contexte sur la problématique du répit
des aidants, en rendant compte des évolutions dans la conception et dans la mise en ceuvre du
soutien aux aidants. Dans un deuxiéme temps, le rapport propose une typologie structurale,
distinguant des formules « classiques » qui se renforcent et se diversifient (services d’information,
de formation, de soutien psychologique et groupes de parole pour les aidants ; accueil de jour ;
hébergement temporaire ; séjours de vacances ; sortie a la journée) - et des formules
« émergentes », proposant notamment des plages horaires étendues et un accompagnement plus
spécialisé ou plus intensif selon les situations (accueil de nuit, garde itinérante de nuit, lieux de
prise en charge dans des situations de crise ou d’urgence, accueil familial temporaire). Enfin, le
rapport propose une mise en perspective fonctionnelle des avancées dans le domaine du répit :
répondre au plus prés des besoins et au bon moment en combinant plusieurs types d’aide ; offrir un
temps de socialisation ; favoriser les interventions fondées sur la mobilité des équipes vers les
personnes et leurs familles.
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' Devenue en janvier 2010 la Direction générale de la cohésion sociale (DGCS).

2 Villez M, Ngatcha-Ribert L, Kenigsberg PA (coord.), Guisset-Martinez MJ, Charras K, avec la collaboration des Professeurs
Hennion A et Novella JL. Analyse et revue de la littérature francaise et internationale sur ’offre de répit aux aidants de
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées. Fondation Médéric Alzheimer. 6 novembre
2008.
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2010. Paris : Fondation Médéric Alzheimer. 184 pages. ISBN : 978-2-917258-00-2.
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| ABSTRACT

Within the framework of measure 1b of the third French Alzheimer Plan (caregivers respite), the
general direction of social action (DGAS)’ commissioned Fondation Médéric Alzheimer to produce a
typology ?f the different respite services, supported by a review of the French and international
literature”.

This study reviewed current status on respite care and analyzed emerging trends since 2000, in
research as well as in professional field practice. Recognizing the evolution of the literature, the
abundance of new initiatives and advances of different actions initiated by public institutions in
France and abroad on this theme, Fondation Médéric Alzheimer decided to update this report.
Between 2008 and 2010, major trends concern the mere notion of respite, which now extends to
the caregiver/person with dementia couple, a better identification of the caregiver and his
concerns, a better knowledge of the relationship between the caregiver and the person with
dementia, and a marked increase in scientific evaluations of psychosocial interventions.

Typology of respite care services presented in this report is based on cross-analysis of French and
international studies supported, known and identified by Fondation Médéric Alzheimer. More than
four hundred articles and sixty randomized controlled trials on caregiver respite, published between
2000 and 2010, have been systematically reviewed. Special attention has been given to “grey”
literature’, to account for the inventiveness of pioneer teams, whose work has not yet been
assessed, but who have identified new questions and solutions, before implementing more rigorous
evaluation protocols. This report draws largely upon innovative, local initiatives identified in the
Guide Repéres 2011 of Fondation Médéric Alzheimer?®.

This report is organized in three parts. First, elements of context on respite care issues are
addressed, accounting for advances in design and implementation of caregivers support. Second, a
structural typology is proposed, distinguishing on one hand “classical” services, which grew stronger
and with a wider range (information, training, psychological support, discussion group for
caregivers; day care centers; temporary stay settings; vacation stays; day outings), and on a second
hand “emerging” services, offering extended time ranges and more specialized or more intensive
care, according to the situations (night care center, mobile night watch, crisis and emergency care
settings, temporary stay within a family). Finally, a functional perspective of respite care advances
is proposed: respond as closely and timely as possible to the needs, by combining several types of
help; offer time to socialize; promote interventions based on team mobility towards people with
dementia and their families.

Key words
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> DGAS became Direction générale de la cohésion sociale (DGCS) in January 2010.

¢ Villez M, Ngatcha-Ribert L, Kenigsberg PA (coord.), Guisset-Martinez MJ, Charras K, avec la collaboration des Professeurs
Hennion A et Novella JL. Analyse et revue de la littérature francaise et internationale sur [’offre de répit aux aidants de
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées. Fondation Médéric Alzheimer. 6 novembre
2008.

7 Study or research reports, congress proceedings, theses, professional press...

8 Guisset-Martinez, MJ, in collaboration with Villez M. Regaining identity. New synergies for a different approach to
Alzheimer’s. Guidelines for professional practices. Guides Repéres. March 2011. Paris : Fondation Médéric Alzheimer. 172
pages. ISBN : 978-2-917258-01-9.
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| INTRODUCTION

Dans le cadre de la mesure 1b du troisieme Plan Alzheimer francais, la Direction générale de
I’action sociale’ (DGAS) avait demandé en 2008 a la Fondation Médéric Alzheimer de réaliser une
typologie des différentes formules de répit, étayée par une revue de la littérature francaise et
internationale. Ce travail devait contribuer a la mise en ceuvre de cette mesure 1b et notamment
au développement de formules d’accompagnement et de répit correspondant a la fois aux besoins
des proches et des personnes malades. Cette étude se proposait de dresser un état des lieux de la
facon dont était concu et mis en ceuvre le répit, en s’intéressant particulierement a l'analyse des
nouvelles tendances émergeant depuis [’année 2000, tant dans le domaine de la recherche que des
pratiques de terrain.

Devant ’évolution de la littérature, le foisonnement de nouvelles initiatives et ’avancée des
différentes actions suscitées par les pouvoirs publics en France et a lUétranger sur cette
thématique, la Fondation Médéric Alzheimer a pris ’initiative, en 2010, d’actualiser ce rapport.

Le rapport de 2008 rendait compte de U’évolution du contexte, caractérisée notamment par une
facon plus nuancée de penser la situation des personnes malades et des aidants. On commencait a
sortir d’une vision doloriste considérant uniquement la relation aidant-aidé sous l’angle du fardeau.
Ce faisant, le répit devenait un moment devant bénéficier a l’aidant mais aussi a la personne
malade, la relation entre cette derniére et ses proches devenant également un enjeu majeur de
réflexion et d’intervention.

Entre 2008 et 2010 il est globalement apparu que les tendances observées dans le rapport de 2008
se sont affirmées. C’est pourquoi enrichir le document initial plutét que de rédiger un
« supplément » a été ’option retenue. Ainsi, le présent rapport est fondé sur les mémes principes
et conserve globalement la méme architecture que le précédent.

La valeur sociale ajoutée du répit est-elle la méme pour 'aidant et la personne malade ? Quels sont
les différents types de services de répit ? Sont-ils adaptés aux besoins réels du couple aidant/aidé ?
Qu’apportent réellement ces services et a qui ? Quels sont les freins a leur développement ? Pour
répondre a ces questions, ’analyse a débuté en 2000, date a laquelle le rapport Girard a évoqué les
difficultés des aidants et la nécessité de les aider.

La typologie de 'offre de répit présentée dans cette étude est le fruit de [’analyse croisée d’études
et d’initiatives soutenues, connues et repérées en France et a l’étranger par la Fondation Médéric
Alzheimer. Plus précisément, cette revue de la littérature francaise et internationale s’appuie sur
une analyse systématique de plus de quatre cents articles sur le répit publiés entre 1990 et fin
2010. Ces articles ont été identifiés dans un premier temps a partir des principales bases de
données scientifiques. Une attention particuliere a été donnée a la littérature grise, afin de rendre
compte de Uinventivité des équipes pionniéres, dont les travaux ne sont pas toujours évalués mais
qui permettent d’identifier des questionnements et des solutions nouvelles, avant la mise en place
de protocoles d’évaluation plus rigoureux.

° Devenue en janvier 2010 la Direction générale de la cohésion sociale (DGCS).

% « Analyse et revue de la littérature francaise et internationale sur l’offre de répit aux aidants de personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées ». Etude réalisée pour la DGAS dans le cadre de la mesure 1b du plan
Alzheimer. 6 novembre 2008.
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Dans un premier temps, seront présentés, dans ce rapport, les éléments de contexte sur la
problématique du répit des aidants en rendant compte des évolutions dans la conception et dans la
mise en ceuvre du soutien aux aidants.

Dans un deuxieme temps, sera dessinée une typologie structurale qui distingue des formules
« classiques » - en montrant comment elles continuent a se renforcer et se diversifier (services
d’information, de formation, de soutien psychologique et groupes de parole pour les aidants ;
accueil de jour ; hébergement temporaire ; séjours de vacances ; sortie a la journée) - et des
formules « émergentes », proposant des plages horaires étendues et un accompagnement plus
spécialisé ou plus intensif selon les situations (accueil de nuit, garde itinérante de nuit, lieux de
prise en charge dans des situations de crise ou d’urgence, accueil familial temporaire).

Le panel des initiatives présentées ne peut pas, par définition, étre exhaustif. Il vise a rendre
compte de la maniére dont les équipes parviennent a traduire en actes leur réflexion et a répondre
de maniére adaptée aux situations des personnes qu’elles accompagnent. Loin de constituer des
réponses universelles, ces initiatives constituent des options possibles, pouvant répondre a
certaines configurations d’aide.

Suite a la multiplication des travaux d’évaluation scientifique des offres de répit, une attention
particuliere leur est accordée dans ce rapport. Un tableau récapitulant l’ensemble des essais
controlés, randomisés est joint en annexe.

Ce document se termine par une mise en perspective des avancées sur le répit (conceptions,
objectifs, mises en ceuvre...) en soulignant l’'importance des approches globales concernant tant la
personne malade que son/ses aidants(s).
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| METHODOLOGIE DE TRAVAIL

Méthodologie de la revue de la littérature

Les articles retenus ont été identifiés, d’une part, a partir des bases de données scientifiques
Medline, PubMed, Psychinfo, Francis, The Cochrane Library, Sociological Abstracts, Pascal,
Fondation nationale de gérontologie/ CLEIRPPA, Banque de données en santé publique, Ageline. La
recherche s’est limitée aux articles publiés en anglais et en francais, entre janvier 2000 et
décembre 2010. Une recherche initiale dans Medline/PubMed, utilisant les descripteurs MeSH
(Medical Subject Headings, National Library of Medicine) « dementia» ou <« Alzheimer » et
« respite care», a identifié cent dix sept articles, dont trente deux concernaient des essais
d’intervention. Ce noyau de base a été enrichi par des recherches complémentaires sur différentes
bases, utilisant les mots clés suivants : « Alzheimer or dementia » et « care », « caregiv* », « day
care », « night care », « short term care », « week end », « coping », « combined assistance », « art
therapy », « holiday », « burden », « community services » pour la littérature de langue anglaise ;
« Alzheimer ou démence » et « aidant », « aides combinées », « aide aux aidants », « accueil de
jour », «accueil de nuit », «accueil temporaire », accueil en soirée », <« séjour », « garde
itinérante de nuit », « formules itinérantes », « bistrot mémoire », « groupe de parole », « groupes
de soutien », «soutien a domicile », « soutien psychologique », « mobile », «art thérapie »,
« musicothérapie »,« fardeau », « soins informels », pour la littérature de langue francaise.

La littérature grise a été explorée a partir de plusieurs supports, notamment : Abes (théses
francaises), Dissertations Abstracts International (théses internationales), études soutenues par la
Fondation Médéric Alzheimer, publications de la Fondation Médéric Alzheimer (Guides Repéres,
Cahiers, Lettre de [’Observatoire des dispositifs, Revue de presse nationale et internationale),
Revue francophone de gériatrie et de gérontologie, Documents CLEIRPPA, Gérontologie et Société,
Chroniques sociales, Family Caregiver Alliance (Etats-Unis), Centers for Disease Control and
Prevention (Etats-Unis), Journal of Dementia Care (Royaume-Uni) et des actes de congres
internationaux (Alzheimer Europe, Alzheimer’s Disease International et Alzheimer’s Association).

Pour sélectionner les articles, un poids plus important a été donné a ceux qui traitent des besoins
des personnes malades et/ou des aidants, du contexte général du répit, des nouvelles formules de
répit (fonction assignée et bénéfices, limites et freins, accessibilité, offre d’une activité conjointe
ou non avec ou sans activités paralléles ; périodicité, durée, fréquence, profil des personnes visées,
lieu, partenariats indispensables ou facilitateurs), des évaluations de ces structures et formules
(méthodologie, variables mesurées), des facteurs influencant la motivation et/ou la réticence au
recours a un répit, des facteurs liés a ’utilisation et a la satisfaction vis-a-vis de ces services.

Ont été exclus les articles concernant les essais cliniques de médicaments, les articles sans résumé,
ainsi que les articles généraux trop éloignés de la demande originale de la DGAS. Ont été retenus en
priorité les articles scientifiques traitant des essais d’intervention sur les dispositifs de répit
spécifiques a la maladie d’Alzheimer, et ont été retenues a titre complémentaire des méta-analyses
et des revues scientifiques sur les caractéristiques et le role de l'aidant en général, et sur les
déterminants du « fardeau ».
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Méthodologie pour |’élaboration de la typologie de |’offre de répit

La typologie de Uoffre de répit présentée ici est le fruit de l'analyse croisée des initiatives
soutenues, connues et repérées en France et a ’étranger par la Fondation Médéric Alzheimer, et
des éléments de bibliographie sélectionnés. Les enquétes et différents groupes de travail soutenus
par la Fondation Médéric Alzheimer (notamment ceux conduits en 2005 sur le répit, et ceux de
2007-2008 sur le théme « vivre chez soi avec la maladie d’Alzheimer » - rapports internes de la
Fondation Médéric Alzheimer) ont enrichi la réflexion.

La Fondation tient a remercier les Professeurs Jean-Luc Novella et Antoine Hennion pour leurs
conseils et leur collaboration précieuse dans la rédaction du rapport 2008.
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|1. LA PROBLEMATIQUE DU REPIT

1.1 Les aidants familiaux en France

En 2000, le rapport Girard soulignait ’importance des aidants familiaux comme acteurs essentiels
de la prise en charge et du maintien a leur domicile des personnes agées dépendantes. Il s’agit d’un
moment fondateur, en amont du premier Plan Alzheimer (Girard et Canestri, 2000 ; Forette, 2002 ;
Grand et Andrieu, 2004), et le point de départ de notre revue de la littérature. Mais si, en théorie,
le role de U’aidant familial et Uintervention des aidants professionnels sont complémentaires, leur
coexistence ne va pas toujours de soi (Fisher et Lieberman, 2002).

A Uheure actuelle, les aidants font majoritairement partie de la « génération pivot », constituée en
grande partie de femmes agées de cinquante a soixante-dix ans (Doutreligne et al., 2005 ; Joél et
Cozette, 2002). La Conférence sur la Famille de 2006 (Premier ministre, 2006) a rappelé que ’aide
apportée par cette génération pivot est primordiale et doit non seulement étre préservée mais
facilitée, sous peine de transférer cette charge a la solidarité entre les générations. Outre le fait de
reconnaitre leur role, il s’agit de les aider a accomplir au mieux cette tache en leur permettant de
trouver des moments de répit. En 2007, dans le Guide de [’aidant familial, le ministére du Travail,
des Relations sociales et de la Solidarité a défini [’aidant familial comme « la personne qui vient en
aide, a titre non professionnel, en partie ou totalement, a une personne agée dépendante ou une
personne handicapée de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne ».

Si les aidants peuvent désormais avoir leur place dans la cité (Laroque et al, 2006), les familles, en
tant qu’acteurs de soins (Mollard, 2000) ont-elles le choix dans les formules d’aide ou de répit
qu’elles pourraient recevoir ? Que peuvent faire les équipes des établissements pour soulager les
aidants appartenant au voisinage (Berthel, 2004)? Lorsque ces dispositifs existent, leur
développement n’est pas toujours aisé, en raison de leur sous-utilisation, des difficultés de
coordination locale, de la difficile accessibilité des services (colt financier trop élevé y compris
pour les bénéficiaires de I’Allocation personnalisée d’autonomie (APA), difficultés de transport...) et
des insuffisances des dispositifs que soulignait le rapport Gallez (2005).

Valette et Membrado (2004) dans le Livre blanc de [’aide aux aidants, publié suite a la présentation
des résultats de I’Etude Régionale de Santé Femmes aidantes et santé le 4 décembre 2004, souligne
Uimportance d’améliorer l’accés a ’information, d’identifier une personne ressource, d’améliorer
le travail en coordination, de perfectionner l’offre de services et enfin de reconnaitre le réle social
des aidant familiaux.

Le troisieme Plan Alzheimer accorde une attention particuliére au répit des aidants, a travers la
mesure 1b qui souhaite offrir sur chaque territoire une palette diversifiée de structures de répit
correspondant aux besoins des personnes malades et aux attentes des aidants, en garantissant
l’accessibilité de ces structures.

1.1.1 Les aidants familiaux, en France, de personnes dgées ou dépendantes

Au 30 juin 2008, un million quatre vingt quatorze mille personnes agées dépendantes bénéficiaient
de ’allocation personnalisée d’autonomie (APA) en France ; 62 % vivaient a domicile soit + 2 % par
rapport a juin 2007 (Espagnol et al., 2008). Bérengere Davin, s’appuyant sur U’enquéte HID 1999
(8 727 personnes), estime que 9,4 % des personnes de soixante ans et plus vivant a domicile ont
besoin d’une aide humaine pour accomplir au moins une activité de la vie quotidienne, et 22,1 %
pour accomplir au moins une activité instrumentale de la vie quotidienne. Le besoin d’aide humaine
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a domicile concernerait donc au total plus de 3,5 millions de personnes agées de soixante ans et
plus en France (Davin, 2007).

Plus du tiers des personnes aidées a domicile vivent seules. Une personne sur six, vit sans conjoint
mais avec d’autres personnes au sein du ménage. Prés de la moitié vivent en couple, avec un écart
important selon le sexe : plus des trois quarts des hommes aidés vivent avec leur conjoint ou leur
famille, contre un tiers des femmes aidées. Environ 20 % des femmes ont des revenus tres
modestes, inférieurs au minimum vieillesse, contre 14 % des hommes. Un tiers des personnes agées
recevant de l'aide résident en milieu rural. Une personne aidée a domicile sur cing souffre d’une
déficience cognitive ; 15,8 % des personnes ayant une déficience cognitive déclarée ont besoin
d’aide pour au moins une activité de la vie quotidienne ; 19,5 % des personnes ayant une déficience
cognitive déclarée ont un besoin d’aide non ou insuffisamment satisfait (Davin, 2007).

L’évolution du nombre de personnes lourdement dépendantes et atteintes de troubles cognitifs, le
vieillissement des aidants, l’accroissement de [’activité des femmes, ’éloignement des enfants du
domicile de leurs parents, la séparation plus fréquente des couples sont autant de motifs qui font
craindre une tension dans la réponse future a la demande d’aide humaine, en raison de la
diminution plausible du nombre d’aidants informels (Bontout et al., 2002), que ’évolution de la
population d’aidants professionnels ne permettra pas nécessairement de compenser (Davin, 2007).

Plus généralement, le panel national des aidants familiaux constitué par U’Institut BVA pour la
Fondation Novartis en 2010 estime a prés de 3,5 millions, le nombre d’aidants de personnes
malades, agées ou dépendantes, en France. Ceux-ci représentent entre 6 et 8 % de la population
active, un chiffre devant atteindre pres de 15 % d’ici dix ans. Le profil des aidants est sensiblement
plus féminin et plus agé que la moyenne de la population francaise. 17 a 18 % d’entre eux n’ont
aucun de lien de parenté ou institutionnel avec la personne aidée. La motivation premiére de ’aide
est principalement fondée sur les liens affectifs (75 %) et le sentiment de devoir (48 %). La premiere
dimension abordée dans ’étude concerne les aidants et la vie quotidienne. Sans surprise, le lien
familial est prédominant dans le couple aidant/aidé, 39% des aidants s’occupant de leur pére ou de
leur mére, et 10 % de leur beau-pére ou de leur belle-mére. Un tiers des aidants de plus de 75 ans
s’occupent de leur compagnon ou de leur conjoint. Les aidants sont par ailleurs extrémement
impliqués dans leur role car 89 % d’entre eux vivent avec la personne aidée, et lorsque ce n’est pas
le cas ils s’en occupent tous les jours ou plusieurs fois par semaine. L’impact de cet engagement sur
la vie quotidienne est, lui, réel, mais contrasté. Si 23 % des aidants ne citent aucune répercussion
négative, 30 % en citent au moins cing, ayant trait principalement aux loisirs, a la forme physique
et a la situation financiére. La problématique centrale demeure la gestion du temps. Le fait de
devoir le gérer différemment (59 %) et le souci permanent de l’autre (33 %) apparaissent comme les
deux répercussions les plus significatives. Enfin, prés des deux tiers des aidants s’estiment
insuffisamment aidés et considérés par les pouvoirs publics (BVA/ Fondation d’entreprise Novartis,
2010).

Parmi les enseignements de ce panel, il faut noter l’importance relative des aidants de moins de 35
ans et la réelle parité hommes-femmes. Les résultats montrent aussi que les premiéres s’occupent
plus généralement de leur mere/péere, belle-mére/beau-pére quelle que soit la pathologie
rencontrée, tandis que les seconds s’occupent davantage de leur conjointe aprés 75 ans lorsque
celles-ci sont touchées par la maladie d’Alzheimer. Si seulement 5 % des aidants ont plus de 75 ans,
plus de 70 % des personnes aidées ont plus de 75 ans. Enfin, la relation aidant-aidé n’est pas
motivée par ’existence d’un lien biologique entre ’aidant et [’aidé ou un lien civil (mariage...).

Les relations des aidants avec les professionnels de santé sont en majorité « appréhendées de facon
plutot positive ». Ainsi, 70 % des aidants estiment que les professionnels de santé les considérent
comme de véritables partenaires de soin. Quelques difficultés relationnelles subsistent cependant,
notamment du fait que les professionnels visitent la personne aidée en "absence de ’aidant (17 %)
ou qu’ils lui parlent directement plut6t qu’a la personne aidée (16 %). Egalement interrogés sur leur
approche des dispositifs de formation existant, 45 % des aidants déclarent ne pas étre intéressés par
ce type de démarche ; ils n’en voient pas l'utilité ou manquent de temps. Pour ceux qui sont
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motivés, l'objectif principal est [’amélioration de la qualité de vie de la personne aidée (42 %) et
’acquisition des « bons » gestes pour éviter de nuire (32 %).

1.1.2 Les aidants familiaux de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer

Les aidants familiaux de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer en France sont en majorité
des femmes (62 %) ; 17 % des aidants ont moins de 55 ans, 25 % ont entre 55 et 64 ans, 18 % entre
65 et 74 ans, 28 % entre 75 et 84 ans, et 7 % ont plus de 85 ans (Alzheimer Europe, 2006). La moitié
des aidants sont les conjoints (51 %), et 25 % sont les enfants des personnes malades. 66 % des
aidants sont a la retraite, 16 % ont un travail a temps complet et 5 % un travail a temps partiel. 2 %
ne travaillent pas en raison de leur role d’aidant. Les résultats de la cohorte Real.fr donnent des
résultats semblables (Vellas, 2007).

Le lieu de vie des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer dépend de la sévérité des troubles.
Selon les données de ’étude PAQUID, le domicile est le lieu de vie dominant des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer jusqu’au stade modérément sévére de la maladie : ceci
concerne 90,9 % des personnes malades ayant un score au MMSE (mini-mental state examination) de
24 a 30 ; 76,2 % de celles ayant un score au MMSE compris entre 19 et 23, et 57,3 % de celles ayant
un score au MMSE compris entre 10 et 18 (PAQUID, 2004).

1.2 La nature, la mesure et le volume de ’aide
apportée par les aidants familiaux

1.2.1 La nature et la mesure de [’aide

La nature détaillée de ’aide apportée par les aidants de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer ou de maladies apparentées est décrite de facon fonctionnelle dans le Guide des
aidants d’Alzheimer Europe (édition francaise réalisée par France Alzheimer et Maladies
apparentées, 2004).

Depuis les travaux de Katz (1963), Lawton et Brody (1969), Kennedy (2001), Desai et al. (2001), la
mesure standardisée du besoin d’aide humaine concerne sept activités essentielles de la vie
quotidienne (AVQ) : la capacité d’une personne a faire sa toilette, a s’habiller, a aller utiliser les
toilettes, a se lever du lit ou du fauteuil, a s’alimenter, a se déplacer a U'intérieur et a sortir du
logement. Sept autres activités concernent les activités instrumentales de la vie quotidienne
(AIVQ) : Uaptitude a faire les courses, a préparer les repas, a réaliser les taches ménagéres
courantes (vaisselle, lessive, ménage, repassage, rangement...), a s’occuper de la gestion des
papiers administratifs, a utiliser les transports, a prendre ses médicaments et a utiliser le
téléphone. Le besoin d’aide humaine est défini comme U'impossibilité déclarée de réaliser une
activité sans l'aide de quelqu’un. Une mention particuliere doit étre faite a la surveillance qui
nécessite souvent la présence de tous les instants de [’aidant (Novella, 2001 ; Wimo, 2002).

1.2.2 Le volume de [’aide

Le volume de ’aide apportée par les aidants familiaux dépend de plusieurs facteurs : la capacité de
aidant a apporter de l’aide, la nature des liens familiaux (conjoint/enfant), ’activité
professionnelle de ’aidant et la prise en compte ou non des activités de stimulation ou de
surveillance.

En France, selon une enquéte conduite en 1997-1998 auprés de trois-cents aidants de personnes
agées atteintes de la maladie d’Alzheimer (Joél et Gramain, 1998), les aidants consacraient en
moyenne quarante deux heures par semaine a la personne malade (soit six heures par jour). Selon
’enquéte Pixel menée auprés de cing cent soixante neuf aidants de personnes atteintes de la
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maladie d’Alzheimer, 70 % des aidants consacraient plus de six heures par jour a aider leur proche
malade (Thomas P et al, 2002).

Alain Paraponaris, Gwendoline Taché et Bérengere Davin, de I’Observatoire régional de la santé
Provence-Alpes-Cote d’Azur et de l'unité mixte de recherche INSERM/IRD/Université Aix-Marseille,
ont étudié les besoins d’assistance pour les activités de base (ADL-activities of daily living) et les
activités instrumentales (IADL-instrumental activities of daily living) de la vie quotidienne de cing
cent treize personnes atteintes de démence et agées de soixante-quinze ans et plus. Les données
proviennent de l’enquéte Handicap-Santé Ménages 2008 de U’INSEE (quatre mille six cent soixante
dix huit personnes). Deux personnes démentes sur trois agées de soixante quinze ans et plus ont
besoin d’une aide humaine pour au moins une activité de base de la vie quotidienne, et 90 % pour
une activité instrumentale. Plus de 80 % bénéficient d’une aide informelle apportée
majoritairement par les conjoints et les filles. Les conjoints sont retraités et les filles ont souvent
une activité professionnelle, ce qui implique des aménagements des conditions de travail. Deux
tiers des aidants vivant avec des personnes atteinte d’une démence ont une activité d’aide allant
jusqu’a trois heures par jour, et un tiers y consacrent entre quatre et douze heures par jour. Les
aidants ne vivant pas avec la personne malade ont une activité d’aide allant jusqu’a trois heures
par jour.

Le nombre d’heures d’aide informelle est significativement plus élevé chez les personnes agées de
soixante quinze ans et plus, et atteintes de démence, que chez les personnes du méme age non
démentes. Pour les auteurs, U'importance du temps passé en aide informelle aux personnes
atteintes de démence peut avoir un effet délétére sur les revenus professionnels et la carriére des
aidants, ainsi que sur leur santé et leur qualité de vie : « A I’évidence, les aidants familiaux ont
besoin de soutien, et ceux qui travaillent mériteraient de bénéficier d’un aménagement légal et
compensé de leurs conditions de travail » (Paraponaris A et al., 2010).

Par ailleurs, le nombre d’heures d’aide informelle dépend du stade d’évolution de la maladie. Selon
le volet francais de l’enquéte Who cares ? d’Alzheimer Europe, 27 % des aidants passent plus de dix
heures par jour a aider leur proche aux stades modérés de la maladie et 30 % au stade avancé
(Alzheimer Europe, 2006).

Le volume de ’aide informelle dépend aussi, selon les études, de la prise en compte des activités
d’incitation et de surveillance (temps de présence humaine sans activité), qui ne figurent pas dans
les mesures habituelles de la dépendance (activités de base et activités instrumentales de la vie
quotidienne). Ces deux approches méthodologiques conduisent a des différences importantes dans
la mesure du volume d’aide. Ainsi, une étude suédoise (Wimo et al., 2002) montre que les
personnes agées atteintes de la maladie d’Alzheimer recoivent en moyenne 8,2 heures par semaine
d’aide formelle (apportée par les professionnels) et 35,8 heures d’aide informelle apportée par
’entourage (prenant en compte la surveillance). En France, Bérengére Davin (2007) a estimé a
partir de Uenquéte Handicaps-Incapacités-Dépendance (HID) - ne prenant pas en compte la
surveillance - que les personnes agées aidées recevaient chaque semaine dix sept heures d’aide si
elles n’étaient aidées que par l’entourage, seize heures si elles ne recevaient que de |’aide
professionnelle et plus de trente heures si elles bénéficiaient des deux types d’aide.

Une autre étude suédoise (Jonsson et al., 2006) portant sur les déterminants des colits de prise en
charge des personnes avec la maladie d’Alzheimer vivant a domicile, montre que le temps de
surveillance apporté par les aidants informels représente environ un quart du temps a un stade
léger de la maladie (MMSE 26-30), puis augmente progressivement jusqu’a représenter les deux tiers
de U’aide informelle a un stade avancé (MMSE 0-9).

Un instrument international standardisé pour mesurer ’utilisation des services mis a la disposition
des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées (RUD - Resource
utilisation in dementia) a été développé par l'équipe d’Anders Wimo de Ulnstitut Karolinska a
Stockholm et diffusé depuis plus de dix ans (Wimo et al., 1998). Il permet notamment de recueillir
le temps d’aide formelle et informelle par type de dispositif et nature de l’aide. Recommandé par
le consensus européen sur les mesures de résultats dans le domaine de la maladie d’Alzheimer
(Vellas et al., 2008), il est traduit dans de nombreuses langues et est largement utilisé dans
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plusieurs pays. Les publications scientifiques utilisant cet instrument sont recensées par UInstitut
Karolinska qui dispose ainsi d’une importante base de données internationale sur utilisation des
services et le temps d’aide informelle apportée par les aidants familiaux. Le RUD existe en version
francaise, validée pour la France par Mapi Research Institute (2006). Cet outil ne serait aujourd’hui
utilisé en France que par ’équipe du Pr. Vellas dans le cadre du projet ICTUS (Vellas, 2007 ;
Gustavsson A, 2010).

Enfin, la plupart des études sur le volume d’aide informelle ne considerent que le temps apporté
par ’aidant principal. Une étude allemande menée aupres de trois cent cinquante sept aidants
informels montre que 57 % des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer avaient plus d’un
aidant. Le temps total de soins informels était sous-estimé d’environ 14 % si le temps des aidants
autre que l’aidant principal n’était pas pris en compte (Neubauer et al., 2008).

1.3 Les conséquences de |’aide apportée par |’aidant

1.3.1 Conséquences d’une carence en aide

La dépendance résulte d’un dysfonctionnement qui se manifeste dans trois dimensions : physique,
psychique et environnementale. L’aidant est un des éléments constituant la sphere
environnementale et la carence en personne aidante peut étre source de handicap pour la personne
aidée (Novella et al., 2001).

Les aidants familiaux des personnes malades vivant a domicile ont souvent de grandes difficultés,
pris entre la gestion de leur quotidien, le soin et ’encadrement de la personne malade. L’aide aux
aidants n’est aujourd’hui disponible que pour les aidants dont ’aidé a accés a une prise en charge
adaptée. L’aide aux aidants doit étre étendue et accessible. Au stade actuel des connaissances, les
interventions psychosociales constituent les méthodes de prise en charge les mieux adaptées et les
plus efficaces. Elles permettent de diminuer le risque de dépression de l’aidant, son vécu de
fardeau et retardent de plus d’un an Uinstitutionnalisation de la personne malade (Hazif-Thomas et
Thomas, 2009). De méme, une intervention aupres des personnes malades par exemple, peut avoir
un impact favorable pour les aidés. Les chutes ont des conséquences physiques, émotionnelles et
sociales majeures chez les personnes agées et les aidants ont peur de la chute de la personne aidée.
Un programme de prévention des chutes doit donc intégrer la modification de ’environnement, la
promotion de 'efficacité personnelle de ’aidant et l’activité physique de la personne malade
(Faes, Reelick et al., 2010).

Une carence en aide a également un impact sur la personne aidée et peut conduire par exemple a
de la maltraitance. Dans une étude portant sur cent vingt neuf personnes atteintes de démence et
leurs aidants, Wiglesworth et al. (2010) montrent que des mauvais traitements ont été repérés dans
47,3 % des cas. Les variables clefs associées aux mauvais traitements étaient l’anxiété de ’aidant,
les symptomes dépressifs, la baisse des contacts sociaux, le fardeau percu, ’état émotionnel et les
comportements d’agression psychologique et physique de la personne malade envers son aidant. Ces
résultats suggérent des indicateurs importants et utiles au développement d’un outil clinique de
détection du risque de maltraitance a ’encontre des personnes atteintes de démence. Une étude
parmi les Chinois de Hong-Kong (Yan et Kwok, 2010) montre que les abus verbaux et physiques sont
trés fréquents a U’encontre de cette population atteinte de démence. Un niveau élevé de stress
chez ’aidant est associé a un niveau plus élevé de violence verbale, mais non de violence physique,
infligée par ’aidant naturel a la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer. En fait, le seul
facteur prédictif significatif de violence physique est le nombre de jours de co-résidence avec la
personne malade.

FONDATION (SRR
MEDERIC
Aizneimer [l

RAPPORT D’ETUDE - Septembre 2011 - N°1 A ANTICIPER ET
p. 15 Le répit : des réponses pour les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de maladie apparentées, et leurs aidants ( IAMALADIE.



1.3.2 Conséquences négatives sur la santé des aidants

L’amélioration du suivi sanitaire des aidants naturels fait ’objet d’une mesure spécifique du Plan
Alzheimer (mesure 3), avec un financement de vingt millions d’euros par l’assurance maladie. Fin
2010, seulement 2,5 millions étaient effectivement dépensés.

L’engagement des aidants familiaux de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer risque
d’entrainer, selon son intensité et sa durée, des conséquences sur leur santé. La littérature en
souligne la diversité (Corvaisier et al. 2005 ; Gély-Nargeot et Coudin 2003 ; Guillaumot et Fatseas
2004 ; Schulz et al. 2000 ; Thomas et al. 2005 ; Yee 1995). Une enquéte menée par la Fondation
Médéric Alzheimer auprés de cent quatre vingt sept consultations mémoire et autres lieux de
diagnostic, montre que les problémes rencontrés par les aidants sont en premier lieu liés a des états
anxio-dépressifs (90 %), puis a la fatigue (48 %) et aux troubles du sommeil (23%). D’autres
problémes physiques sont cités (notamment amaigrissement et pathologie cardiovasculaire), ainsi
que ’isolement social (18 %) (Fontaine, 2006).

Pancrazi et Metais (2005) soulignent que les troubles psychologiques et comportementaux, tels que
’apathie, 'anxiété et la dépression, observés chez 80 % des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, sont les premiéres causes de souffrance psychologique chez les aidants familiaux. La
dépression, ressentie plus ou moins consciemment comme un fardeau, peut s’amplifier a mesure
que la dépendance de la personne malade s’aggrave, jusqu’a épuisement de [’aidant et déboucher
généralement sur une institutionnalisation (Vellas, Gauthier, Allain et al., 2005). Andrieu, Helmer,
Barberger-Gateau, Fabrigoule, Grand et Dartigues (2003) dans une étude soutenue par la Fondation
Médéric Alzheimer, estiment que le caractére quotidien des interventions aupres de la personne
aidée ainsi que la cohabitation avec cette derniére, constituent deux dimensions de la relation
d’aide significativement liées au ressenti d’un fardeau élevé. Ankri, Andrieu, Beaufils, Grand et
Henrard (2005) distinguent trois dimensions du fardeau a travers l’échelle de fardeau de Zarit : la
vie sociale et personnelle des aidants, |’épuisement psychologique et le sentiment de culpabilité.

Molyneux, McCarthy et al. (2008) montrent, dans une étude portant sur cent aidants a domicile,
qu’une dépression est observée dans 21 % des cas. Pour Schoenmakers, Buntinx et al. (2010), la
dépression apparait chez un tiers des aidants de personnes ayant une démence. Les troubles du
comportement des personnes malades et la sévérité de leurs incapacités fonctionnelles et
cognitives sont des facteurs associés a un plus grand risque de dépression ou d’épuisement de
’aidant que le diagnostic. Une étude néerlandaise (Joling, van Hout et al., 2010) montre que les
conjoints de personnes atteintes de démence ont un risque de dépression quatre fois plus élevé que
les conjoints de personnes non démentes. Les auteurs n’ont pas repéré cette association pour ce qui
concerne ’anxiété. Les recherches sur la détection ou la prise en charge de ’anxiété chez les
personnes atteintes de démence, selon l’angle de la relation entre personnes malades et leurs
aidants, restent rares voire inexistantes, (Qazi, Spector et al., 2010).

Le stress chronique a des conséquences sur la santé psychique et physique, et le fait d’étre aidant
constitue un facteur de risque de mortalité (Schulz et al., 2001). Le risque coronaire et la mortalité
accrus chez les aidants de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer pourraient étre expliqués
par ’hypercoagulabilité du sang des aidants agés, et ’augmentation du stress psychologique aigu
des aidants (von Kanel et al., 2002, 2009, 2010). Les nombreuses sources de stress comprennent la
dépendance de la personne aidée, la charge et les frustrations de ’aide, [’exigence de vigilance, ou
encore les difficultés financiéres et les conflits familiaux, qui constituent des facteurs de stress
secondaires (Schulz, 2007). Le stress chronique des conjoints aidants est également associé a une
diminution des capacités immunitaires (Wu et al., 1999).

Brodaty et Luscombe (1998) ont montré, sur une étude portant sur cent quatre vingt treize couples
aidants-aidés, que la morbidité psychiatrique de ’aidant est plus élevée lorsque ’aidant est un
conjoint, une femme et qu’il vit en continu au domicile de la personne malade. La morbidité
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psychiatrique est moins liée a la situation générale de ’aide qu’a certains aspects particuliers de
’état de santé de la personne malade tel qu’un niveau élevé de dépression et l’existence de
troubles du comportement auxquels [’aidant ne sait répondre. Dans une étude chinoise portant sur
180 couples aidants-aidés (Chiu et al., 2010), deux facteurs prédictifs majeurs des troubles du
sommeil chez I’aidant (expliquant 45 % de la variance de ces troubles) ont été trouvés : les relations
entre personnes malades et aidants familiaux, et les symptomes dépressifs chez ’aidant. Ce type
de résultats a conduit au développement de programmes de soutien dits « mixtes », c’est-a-dire
proposés simultanément (de maniére conjointe ou paralléle) a ’aidant et a la personne malade. Le
développement de cette approche est facilité par U’évolution de l’image de la personne malade
dans la société, le diagnostic précoce et le maintien de [’autonomie sur une période plus longue.

L’aide aux personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer est plus difficile que ’aide apportée a
une personne handicapée physique. Les personnes malades ont besoin d’une surveillance
supplémentaire. Elles expriment moins de gratitude envers leur aidant et souffrent d’une
dépression plus importante (Schulz et Sherwood, 2008 ; Pinquart et Sorensen, 2007 ; Ory et al.,
1999). L’ensemble de ces facteurs sont associés a des conséquences négatives sur la santé des
aidants.

Le « fardeau » de ’aidant constitue, chez les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer a un
stade léger a modéré, vivant a domicile, un facteur de risque de perte de poids (y compris sur le
court terme) indépendamment d’autres facteurs de risque comme la malnutrition (Bilotta,
Bergamaschini et al, 2010). Une étude italienne (di Mattei et al, 2008) montre que les aidants de
personnes démentes ayant le niveau le plus élevé de souffrance psychologique présentent un état
de santé physique aux capacités affaiblies. Ainsi la vitesse de marche diminue le plus parmi les
femmes aidantes qui ont a la fois a faire face a des situations stressantes de prise en charge et a
des signes de syndrome métabolique, suggérant que ces aidantes constituent un groupe a risque de
déclin de leur santé (Fredman, Doros et al., 2010). Ne pas « faire-face » constitue un facteur de
risque associé a des niveaux de souffrance psychologique plus importants; a linverse, une
approche plus active et axée sur les situations stressantes peut agir comme un facteur de protection
(di Mattei et al., 2008). Un niveau élevé d’efficacité personnelle de l’aidant dans la gestion des
situations difficiles, particulierement chez les aidants ayant un fardeau élevé (Mausbach, Patterson
et al., 2007) peut avoir des avantages physiologiques, notamment sur la pression artérielle au repos
(Harmell, Mausbach et al., 2010). D’ou Uintérét des interventions cognitivo-comportementales dans
’amélioration de la santé cardio-vasculaire des aidants.

Comment expliquer que ce risque cardio-vasculaire soit plus élevé chez les aidants de personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer ? Plusieurs travaux montrent, au plan physiologique, que le
stress chronique chez les aidants de personnes atteintes d’une maladie d’Alzheimer est associé,
d’une part, a une hypercoagulabilité du sang (von Kanel 2009, 2010) et d’autre part a une altération
de la paroi des vaisseaux (Mausbach, Roepke et al., 2010).

Les aidants ne s’accordent pas nécessairement un droit au repos, et se montrent ambivalents quant
a U'acceptation d’un répit. Une étude espagnole (de la Cuesta-Benjumea et al., 2010) menée auprés
de 22 aidants, explore les conditions d’un repos légitime aux yeux des aidants : il ne doit pas y avoir
abandon ; le repos des uns ne doit pas avoir de conséquences négatives pour les autres ; le repos
est légitime quand il est obligatoire ou lorsque le droit au repos est simplement reconnu.

Le sommeil des aidants fait ’objet de nombreuses études. Le recueil clinique des données (santé,
dépression, durée de ’aide) est parfois complété par des études de l’activité de la personne
malade, mesurée par actigraphie, la personne malade étant équipée d’un bracelet mesurant ses
mouvements (McCurry et al., 2006).

Dans une étude portant sur cent cinquante et un aidants de personnes atteintes de démence au
stade léger et quatre cent vingt personnes agées, menée en Norvége et aux Etats-Unis (Rongve et
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al., 2010), 71 % des personnes malades et 56 % des personnes du groupe témoin ont un sommeil
perturbé ; ceci pour les différentes raisons suivantes : insomnie (30 %), crampes probables des
jambes (24 %), somnolence excessive dans la journée (23 %), syndrome probable des jambes sans
repos (21 %) et troubles du sommeil paradoxal (19 %).

L’insomnie des aidants contribue a leur souffrance et a leur épuisement. L’insomnie interfére avec
la vie quotidienne, de facon différente selon les cultures (Ownby et al., 2010 ; Chiu et al., 2010).
Une étude italienne (Ferrara et al., 2008) menée aupres de deux cents aidants de personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer, agés en moyenne de 56,1 ans (filles des personnes malades
dans 70 % des cas), montre que 51 % des aidants ne dorment pas suffisamment.

Deux facteurs prédictifs significatifs de la perturbation du sommeil sont les symptémes dépressifs
chez ’aidant et les relations entre l’aidant et la personne malade (Chiu et al., 2010 ; Beaudreau et
al., 2008). Les troubles du sommeil des aidants sont souvent liés a ceux de la personne malade. En
effet, un facteur précipitant des troubles du rythme veille-sommeil est le réveil nocturne de
’aidant lorsque la personne malade se réveille la nuit. Dans une étude francaise, portant sur quatre
vingt dix huit aidants de personnes atteintes de démence et un groupe témoin de quatre vingt six
personnes, les aidants se réveillent en moyenne 2,3 fois par nuit contre 1,2 pour les non-aidants.
Les aidants se réveillent plus tot (6h20 en moyenne) que les non-aidants (7h05) et leur temps de
sommeil est réduit d’une heure par nuit. Les aidants sont plus souvent déprimés (29 %) que les non-
aidants (15 %) et présentent deux fois plus souvent (57 %) une tension artérielle élevée que les non-
aidants (28 %). Les aidants prennent également davantage de médicaments que les non-aidants,
avec davantage d’auto-médication (Thomas et al., 2010). Les traitements médicamenteux des
troubles du sommeil, essentiellement des sédatifs-hypnotiques voire des antipsychotiques (contre-
indiqués), souvent utilisés pour faire dormir la personne malade, sont associés a d’importants effets
indésirables. Il existe des alternatives non-médicamenteuses, comprenant notamment la restriction
du sommeil durant la journée, des approches cognitivo-comportementales et des modifications de
’environnement (McCurry et al., 2006, 2007, 2009 ; David et al., 2010). La perception des troubles
du sommeil peut étre influencée par l'origine socioculturelle du couple aidant-aidé (Ownby et al.,
2010).

Chez les aidants, ’apprentissage d’une bonne hygiene du sommeil est efficace (McCurry et al.,
2003, 2009), a condition que les aidants soient accompagnés de facon active, pour mieux organiser
les horaires de sommeil, avec la tenue d’un « carnet de sommeil » par [’aidant. La simple formation
des aidants a la gestion des troubles du sommeil est souvent insuffisante. Les personnes malades
aidées par un aidant ainsi accompagné respectent significativement mieux [’heure du coucher (83 %
contre 38 % dans le groupe témoin), "heure du lever (96 % contre 38 %), la réduction de la sieste
dans la journée (70 % contre 28 %), et la marche quotidienne (86 % contre 7 %). Des interventions
d’hygiéne du sommeil sont donc possibles auprés de personnes atteintes de maladie d’Alzheimer
vivant a domicile.

Plusieurs études s’intéressent aux aidants de personnes malades présentant des troubles cognitifs
spécifiques, suggérant des interventions adaptées. La dépression et le stress sont significativement
plus importants chez les aidants de personnes atteintes de démence fronto-temporale que chez les
aidants de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer (Mioshi, Bristow et al., 2009). Au stade du
déficit cognitif léger, assister un proche présente déja des défis nouveaux et complexes pour
’aidant. Les interventions suggérées pour ’aidant visent a réduire ’auto-accusation, a améliorer
les capacités a faire face, a maintenir le sentiment de maitrise de la situation, a s’occuper de sa
santé, a rechercher et accepter le répit, et a communiquer efficacement avec la personne aidée et
les autres personnes importantes (Blieszner et Roberto, 2009).

S’il existe une littérature abondante se focalisant sur le stress, le fardeau et la dépression des
aidants, U'expérience du deuil (grief) réel ou anticipé et du chagrin qui accompagnent également
’expérience de l’aide commence a étre étudiée. Les soins de fin de vie de patients atteints de
démence exigent beaucoup des aidants familiaux (Schulz, Mendelsohn et al., 2003). Les
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interventions et les services de soutien apparaissent davantage nécessaires avant la mort de la
personne malade. Quand la mort est précédée d’une période prolongée et stressante
d’accompagnement, les aidants déclarent un soulagement considérable au moment du déces. Une
étude qualitative (Sanders, Ott, et al., 2008) a mis en avant sept themes chez quarante-quatre
aidants de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées, présentant
un degré de peine élevé : la nostalgie du passé, le regret et la culpabilité, ’isolement, la restriction
de liberté, les facteurs stressants de la vie, des problémes systémiques, et des stratégies
d’adaptation. Les deux premiers thémes reflétent des réactions de deuil, tandis que l’isolement, la
restriction de liberté, le stress de la vie, et les questions systémiques concernent a la fois la
douleur, le fardeau et le stress des aidants. Les stratégies d'adaptation utilisées par ce groupe
d’aidants incluent la foi spirituelle, le soutien social, et la présence d’animaux domestiques. Les
aidants naturels ayant des niveaux élevés de douleur ou de peine peuvent bénéficier d'interventions
de soutien fondées sur la réduction des sentiments d'isolement, de manque de liberté, de
culpabilité et de regret, tout en répondant aux sentiments de perte. Les interventions qui facilitent
la construction d'un réseau de soutien sont suggérées.

Holley et Mast (2009) montrent, chez quatre vingt aidants informels de personnes atteintes de
démence, que le deuil anticipé est significativement et indépendamment associé au fardeau de
’aidant. Leur recherche suggére que le deuil est 'un des aspects importants mais sous-étudié de
Uexpérience de Uaidant. Il est probable que Uexamen du chagrin dans les futures
conceptualisations sur le fardeau de l'aidant peut mener a un meilleur soutien aux aidants et a des
prévisions plus précises de ses conséquences. Noyes, Hill et al. (2009), s’appuyant sur une revue de
la littérature, considérent que ces questions de perte et de chagrin jouent un role significatif dans
la capacité de l’aidant a faire face aux facteurs stressants de ’aide.

Schulz, Boerner et al. (2006) ont réalisé, aupres de deux cent dix sept aidants, la premiére étude
évaluant de maniére prospective les facteurs prédictifs de la peine aprés un deuil compliqué
(complicated grief postdeath), qui se traduit par une morbidité psychiatrique (essentiellement des
symptomes dépressifs) chez une minorité d’aidants (20 %). Les critéeres prédictifs de cette
morbidité psychiatrique aprés le déceés de la personne malade sont : la présence de symptomes
dépressifs, un sentiment de « fardeau » plus sévere, un ressenti positif de [’aide apportée a la
personne malade, et une personne malade atteinte de troubles cognitifs plus séveres. Les auteurs
avancent que réduire la charge de 'aide active, traiter la dépression de l’aidant avant la mort du
proche malade, apporter un soutien psychosocial, et renforcer les compétences de ’aidant peuvent
prévenir ’émergence de la morbidité psychiatrique chez 'aidant apres le décés de la personne
malade.

Schulz, McGinnis, et al. (2008) sont les premiers a montrer dans une étude de taille importante
(mille deux cent vingt deux personnes) que la souffrance percue du malade (perceived patient
suffering) contribue de maniére indépendante a la dépression de ’aidant familial et a ’utilisation
des médicaments. On s’attend donc a ce que les traitements médicamenteux visant a maintenir ou
a améliorer la mémoire des personnes malades, sans traiter leur souffrance psychologique, aient
peu d’impact sur [’aidant. La souffrance des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer devrait
étre systématiquement évaluée et traitée par les cliniciens. Pakzad, Bourque et al. (2009) ont
recherché les liens entre les comportements perturbateurs des personnes démentes, le fardeau de
aidant et Uintensité de la douleur percue. Les comportements « antisociaux » que les aidants
observent chez les personnes malades sont ainsi associés a la douleur percue.

Une étude de faisabilité d’Ott, Kelber et al. (2010) a évalué une intervention multidimensionnelle
ciblant le chagrin chez vingt conjoints aidants de personnes atteintes de démence (programme
Easing the Way). Les résultats montrent des changements significatifs concernant le chagrin, la
dépression, l'anxiété, les états positifs de Uesprit et Uefficacité personnelle de [’aidant.
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L’amélioration de la qualité de vie et la baisse du chagrin persistent au moment du suivi a huit mois
des aidants qui continuent a apporter de ’aide a domicile.

Pancrazi (2008) rappelle que les aidants familiaux de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer
vivent une relation d’aide a risque. Ils subissent un repli social, une carence en investissements
personnels. Leur fardeau est plus subjectif qu’objectif, et grandement influencé par le regard que
'on pose sur eux et la perception qu’ils ont d’eux-mémes. Leurs besoins concernent le soutien
émotionnel, la formation et le répit. Parmi les différentes interventions psychosociales, les
programmes psycho-éducatifs étalés dans le temps et associés a une intervention destinée a la
personne malade offrent la plus grande efficacité pour combattre la souffrance psychologique de
aidant et retarder ’entrée en institution de la personne malade. Le programme d’éducation
thérapeutique proposé (SAA) comporte vingt six séances en deux ans et vise a augmenter la
confiance en soi de ["aidant, a améliorer ses capacités pour faire face et a l’aider a se préserver en
gérant son stress.

Kunik et al. (2010) s’intéressent aux causes et aux conséquences des comportements agressifs, qui
concernent 41 % des personnes présentant une démence nouvellement diagnostiquée dans des
centres médicaux pour anciens combattants américains. Un chagrin élevé, le fardeau de ’aidant et
le déclin des relations mutuelles entre aidant et aidé augmentent le risque d’agression, ce qui
entraine une augmentation significative de l'usage de médicaments psychotropes, de blessures et
de placements en maison de retraite.

En Inde, Shaji, George et al. (2009) montrent que la prévalence des troubles du comportement est
trés élevée et plus fréquente chez les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer que chez les
patients souffrant de démence vasculaire. Ces troubles sont considérés comme perturbateurs pour
la plupart des aidants. Le fardeau de ’aidant est associé a des effets indésirables sur la santé
mentale de ’aidant, ce qui souligne l'intérét, dans les pays en voie de développement, de
développer des interventions de gestion des troubles du comportement par les services a domicile.

1.3.3 Conséquences positives percues par les aidants

L’aide informelle aux personnes agées démentes constitue-t-elle un fardeau ou une expérience
significative ?

Robison, Fortinsky et al. (2009) ont montré que tous les aidants ne supportent pas nécessairement
des conséquences négatives de l’aide. L’aide en elle-méme ne produit pas des symptomes de
dépression, une mauvaise santé ou un isolement social. Les analyses portant sur quatre mille
quarante et un aidants montrent que ceux-ci évaluent leur santé mieux que les non-aidants et ne
rapportent pas de symptomes dépressifs ou d’isolement social. En revanche, vivre avec le
bénéficiaire de l’aide, avoir un revenu inadéquat et avoir des besoins insatisfaits
d’accompagnement de la dépendance a domicile sont des facteurs associés a de multiples
conséquences négatives, d’ou l'intérét d’apporter un soutien en terme d’éducation, de formation,
de répit, et de soins pour la santé physique et mentale des aidants.

Une analyse de la littérature scientifique anglo-saxonne concernant l’aide informelle aux personnes
démentes a permis de dégager deux facons de concevoir cette aide. La plus ancienne, qui demeure
la plus fréquente, considere cette aide comme un fardeau et la personne démente comme une
charge. La seconde, plus récente et moins répandue, envisage cette aide comme une expérience
significative pour l’aidant, la personne démente pouvant étre le partenaire de l’aidant. Cette
perspective a une portée éthique et politique. Ethique, dans la mesure ou elle vise les étres
humains, non les taches a accomplir, dans leur quéte d’un bien vivre, flit-ce dans des situations trés
difficiles pour l’aidant comme, vraisemblablement, pour l’aidé. Politique, dans la mesure ou, pour
pouvoir faire le choix de chercher le sens de ’expérience qui est la sienne, [’aidant doit ne pas étre
écrasé par les taches a accomplir. La question de la répartition du « travail de la dépendance »
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entre aidants formels et informels et des modalités de leur collaboration vers une « pratique
réflexive » doit pouvoir étre ouverte.

Dans les grandes études menées en population générale, on observe qu’environ un tiers des aidants
ne se plaignent d’aucun épuisement ni d’effets négatifs sur la santé, notamment aux stades
précoces de l'aide (Burton et al., 2003 ; Schulz et Sherwood, 2008). Méme lorsque la demande
d’aide devient trés intense et induit souffrance psychologique et dépression, les aidants
mentionnent souvent les aspects positifs de cette expérience : se sentir bien par rapport a eux-
mémes et se sentir utile donnent un sens a leur vie, leur permettant d’acquérir de nouvelles
compétences et de renforcer leur relation aux autres (Tarlow et al., 2004, projet REACH pour le
développement de nouveaux instruments de mesure pour l’aide aux aidants de personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer).

Plusieurs études récentes proposent d’analyser la relation d’aide en termes de <« gain » ou de
bénéfice (gain en anglais), plutét qu’en termes de fardeau (burden) (Sorrell et Cangelosi, 2009).
Ainsi, une étude de Singapour (Liew et al., 2010) explore les facteurs associés a l’expérience de ces
aspects positifs dans l’accompagnement d’une personne atteinte de démence. Ainsi trois cent
trente quatre aidants ont été interrogés, notamment a ’aide de !’échelle GAIN (Gain in Alzheimer’s
care instrument). Les résultats montrent que les interventions devraient cibler le maintien du bien-
étre psychique, encourager la participation dans des programmes de formation et de soutien, et
enseigner les stratégies spécifiques pour faire face a la situation afin d’obtenir de bons résultats.
Yap, Luo et al. (2010) montrent que cette nouvelle échelle (GAIN) est un instrument
psychométrique fiable et valide pour mesurer les bénéfices dans |’accompagnement de la démence.
Cela ajoute une dimension importante a [’évaluation de ’aidant.

Quinn, Clare et al. (2009) montrent que le bien-étre des aidants peut étre influencé par leurs
motivations a aider. Les normes culturelles et la nature des liens filiaux entre ’aidant et ’aidé ont
un impact sur les motivations a fournir de l’aide. Des recherches complémentaires sont nécessaires
afin d’explorer le role des motivations et de la signification de l’aide apportée. Une étude
italienne, portant sur 64 personnes atteintes de maladie d’Alzheimer, met en évidence qu’un
niveau plus élevé de pratique religieuse semble corrélé a un déclin cognitif et comportemental plus
lent, et a une réduction correspondante significative du fardeau de l’aidant (Coin et al., 2010).

1.3.4 Conséquences juridiques du role d’aidant

La consolidation des droits et de la formation des aidants constitue une mesure du Plan Alzheimer
2008-2012, avec un financement prévu sur la durée du plan de 12,5 millions d’euros pour la
formation (financement par la Caisse nationale de solidarité pour I’autonomie) et de 4 millions pour
aide a la reprise d’activité (financement par UEtat). Fin 2010, 2,5 millions d’euros ont été
effectivement dépensés pour la formation et 1 million pour l’aide a la reprise d’activité.

Le role fondamental des aidants familiaux dans la prise en charge de la maladie d’Alzheimer est peu
a peu reconnu dans de nombreux pays, comme le montrent les comparaisons internationales du
projet EuroCode (Alzheimer Europe, 2007, 2008). Les mesures mises en place contribuent a
pérenniser [’aide que les aidants informels fournissent en prévoyant des dispositifs qui leurs sont
spécifiquement dédiés : programmes d’information et de formation, formules de répit leur
permettant de se reposer, aménagements de la vie professionnelle, dispositifs d’allégement fiscal,
rémunérations propres, ouverture ou accumulation de droits a la retraite. Certaines mesures
soulevent toutefois la question des conséquences a long terme des incitations a quitter le marché
du travail pour s’occuper d’une personne agée, notamment pour les femmes qui risquent d’avoir
beaucoup de difficultés a retrouver un emploi (OCDE, 2005). Les pertes de revenus induites par
Uoffre d’aide a un proche, constituent l’un des aspects les plus saillants des colits que les aidants
informels sont amenés a supporter (Davin, 2007). Certains pays (Suéde, Allemagne, Autriche)
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prévoient explicitement leur compensation financiere. En Allemagne, la Chanceliére Angela Merkel
a mis en place en 2007 un congé de dix jours permettant a chaque proche d’une personne atteinte
de la maladie d’Alzheimer de dégager du temps pour rechercher un lieu d’accueil adéquat. Certains
employeurs américains offrent a leurs employés des avantages sociaux pour l’aide aux personnes
agées (eldercare benefits) : des services de mise en contact (referral services) pour trouver une
solution adaptée, en établissement ou a domicile ; du temps et l’assistance d’un coordonnateur de
soins gériatriques ; des séminaires a U’heure du déjeuner sur la maladie d’Alzheimer et le
financement de la prise en charge ; "ouverture d’un compte spécial défiscalisé pour les dépenses
liées a la dépendance ; des jours de congé maladie ou de congés payés pour prendre soin du parent
malade. Avec ’accroissement des salariés issus du baby-boom confrontés a la question de
l’équilibre entre la vie professionnelle et ’accompagnement de leurs parents agés, ces avantages
sociaux deviennent de plus en plus fréquents.

En France, la loi n°2005-102 du 11 février 2005 a permis la reconnaissance juridique des aidants
familiaux et a introduit un certain nombre de droits nouveaux, notamment le droit a la formation
(L.248-1 du Code de l’action sociale et des familles) et la validation des acquis de l’expérience
(VAE), s’ils souhaitent s’engager dans une carriére médico-sociale. Dans le cadre des plans
régionaux des métiers au service des personnes handicapées et des personnes agées dépendantes,
annonceés le 12 février 2008, la priorité a été donnée a des objectifs ambitieux en matiére de VAE,
notamment afin de permettre aux aidants familiaux d’accéder a des formations et d’acquérir la
reconnaissance de leur expérience en termes d’accompagnement. Les politiques de
professionnalisation devront tenir compte des spécificités liées a Llintervention des aidants
familiaux (remplacement, financement...). Il est aussi envisagé d’associer les aidants familiaux aux
formations des professionnels, afin de faciliter la construction d’une relation aidants-aidés-
professionnels sur la base de la complémentarité réciproque.

Les aidants ayant un emploi et qui doivent parfois y renoncer, ont droit a un congé de soutien
familial de trois mois, renouvelable dans la limite d’un an sur U’ensemble de la carriere
professionnelle (décret n°2007-573 du 18 avril 2007). Ce congé non rémunéré est organisé par la loi
de financement de la Sécurité sociale 2007. Peut y prétendre tout salarié ayant une ancienneté
minimale de deux ans dans Uentreprise, en vue de s’occuper de son parent présentant « un
handicap ou une perte d’autonomie d’une particuliére gravité » et résidant en France de facon
stable et réguliére. L’employeur ne peut pas le refuser. Le bénéficiaire du congé peut étre employé
par la personne aidée dans le cadre de ’APA. A la fin de son congé, le salarié retrouve son emploi
ou un emploi similaire, assorti d’une rémunération au moins équivalente. Il conserve le bénéfice de
tous les avantages acquis avant le début du congé. Il bénéficie automatiquement de ’assurance
vieillesse du parent au foyer, a condition que ses ressources ne dépassent pas le plafond de revenus
pour U'octroi du complément familial. Le Collectif interassociatif d’aide aux aidants familiaux
(CIAAF), déplore « des modalités trop restrictives » : exigence d’une ancienneté de plus de deux ans
dans U’entreprise, taux d’incapacité de plus de 80 % ou classement en GIR 1 ou 2, absence de
rémunération, limitation a « quelques mois ».

A U’occasion de U’entrée en vigueur du congé de soutien familial (Journal Officiel du 20 avril 2007),
le ministére de la Santé a diffusé un Guide de [’aidant familial. Concu comme un outil pratique
pour faciliter ’action de ’aidant au quotidien, il réunit les informations et les conseils utiles sur les
droits de ’aidant et de la personne malade. Un « carnet de l’aidant », sous forme d’un journal de
bord, permet d’organiser les activités et le temps passé aupres de la personne aidée. Le guide
fournit également les renseignements nécessaires pour prendre en compte, au titre de la validation
des acquis de U'expérience, les années d’aide passées aupres d’un proche. A ce titre, le Guide
souligne les possibilités de reconversion professionnelle vers les métiers du travail social, en ciblant
particulierement celui d’assistant de vie aux familles.
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Les aidants peuvent-ils étre indemnisés ou rémunérés ? La question fait débat. Dans son ouvrage La
Care Revolution, Martin Vial, directeur d’Europ Assistance, affirme : « Depuis des années, de
nombreux pays ont pris conscience de la valeur économique des aidants. En Australie, au Canada,
en Irlande, au Royaume-Uni, en Suéde ou en Finlande, des services de soutien ont été créés pour
eux, des compensations, des salaires leur sont méme versés » (Vial, 2008). Le professeur Régis
Aubry, président du comité national de suivi du développement des soins palliatifs, avance plusieurs
arguments justifiant de rémunérer ce congé. Tout d’abord, parce que cette rémunération ne
colterait pas plus cher a la collectivité : a ’heure actuelle, les aidants des personnes en fin de vie
bénéficient d’arréts de travail en raison de leur épuisement physique et psychique ; d’autre part,
un meilleur accés au congé permettrait de prévenir les deuils compliqués qui ont des répercussions
en termes économiques et de santé publique. Par ailleurs, rémunérer le congé de |’aidant
conduirait également a faciliter le maintien a domicile de la personne malade et a réduire les
inégalités d’acces aux soins et a ’accompagnement. Cette recommandation avait déja été faite par
le Conseil économique et social. Le statut non professionnel des aidants familiaux ne les empéche
pas d’étre salariés par la personne qu’ils aident (a condition de ne pas étre le conjoint ou le
concubin) a hauteur maximum de 85 % du SMIC. En 2007, le congé de soutien familial a été trés peu
utilisé, d’apres la Caisse nationale d’allocations familiales (CNAF). « Le statut des aidants n’est
toujours pas reconnu. Ils n’ont pas de salaire », regrette Huguette Branche, présidente de
’Association des aidants familiaux, rappelant que la rémunération du congé de soutien familial
était une des promesses de campagne de Nicolas Sarkozy.

Le Centre d’analyse stratégique, s’appuyant sur des exemples francais et étrangers, identifie parmi
les enjeux majeurs d’une politique d’appui aux aidants des personnes agées en perte d’autonomie
la reconnaissance d’un statut juridique et de droits sociaux, et recommande notamment d’assouplir
les conditions d’accés au congé de soutien familial de maniére a pouvoir Uutiliser de facon
fractionnée en cas de soutien a une personne dépendante (et non pas forcément en une seule fois,
au moment de la fin de vie), d’examiner les modalités d’une compensation financiére minimale (et
non d’une rémunération) en cas de diminution d’activité salariale pour limiter le reste a charge des
familles et permettre aux aidants familiaux de bénéficier de droits sociaux (droits a l’assurance, a
la retraite, etc.) pendant la durée du travail d’aidant, tout en définissant des critéres trés stricts
d’attribution.

1.3.5 Conciliation de [’activité d’aide et de ’activité professionnelle
de ’aidant

Quelles sont les conséquences de [’aide sur la vie professionnelle des aidants ? D’apres un sondage
auprés d’un panel représentatif initial de mille aidants (BVA, Fondation d’entreprise Novartis,
2010), seuls 3 % des aidants ont d{ cesser de travailler pour s’occuper d’un proche, tandis que 44 %
ont eu recours a au moins une forme d’aménagement de leur temps de travail. Le sondage souligne
que pres de 30 % des aidants ignorent les congés auxquels ils pourraient prétendre, comme le congé
de soutien familial. Enfin, le manque a gagner annuel lié a la situation des aidants est estimé a
environ 20 % de leurs revenus. Globalement, les attentes sont donc fortes pour développer « des
modes d’aménagement qui favorisent le maintien de la dynamique professionnelle ».

Cependant, la situation d’aidant est plutét bien vécue (Sliman, 2010). Un aidant sur deux exerce
une activité professionnelle. La cessation d’activité professionnelle, pour ceux qui en ont eu une,
n’est presque jamais provoquée par le fait de devenir aidant (5 %). Pour les aidants qui n’ont jamais
travaillé, U’impossibilité d’exercer une activité professionnelle en raison de ’activité d’aide ne
concerne que 3 % des aidants. 90 % des aidants déclarent parvenir a concilier vie familiale et vie
professionnelle (49 % tout-a-fait; 41 % plutot; 7 % plutot pas; 2 % pas du tout; 1 % ne se
prononcent pas). Les principales difficultés sont le manque de temps (39 %), le stress (21 %), la
fatigue (19 %), la culpabilité de devoir s’absenter pour aller au travail (7 %), une perte de revenus
liée a 'aide accordée au proche malade ou dépendant (3 %) et d’autres difficultés (2 %). A noter
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que 9 % des aidants déclarent n’avoir aucune difficulté pour concilier vie familiale et vie
professionnelle.

Un quart des aidants (26 %) ont di s’absenter de leur travail ou réduire leur activité du fait de leur
role d’aidant, posant en moyenne seize jours d’absence. Un aidant sur six s’est absenté plus
longtemps, jusqu’a plus de trente jours. L’adaptation est indispensable. Dans le passé, 44 % des
aidants ont eu recours a des aménagements pour pouvoir s’occuper de leur proche malade ou
dépendant. Ces aménagements concernaient : la flexibilité des horaires (30 %), le temps partiel (12
%), le congé temporaire (8 %), le télétravail (5 %) et la retraite anticipée (4 %).

Mais quels sont (ou quels auraient été) les besoins réels des aidants en terme d’aménagement de
activité professionnelle ? Un temps partiel mieux rémunéré (41 %), un aménagement des horaires
de travail (37 %), un congé temporaire (29 %), une retraite anticipée (26 %) et des possibilités de
télétravail (23 %).

Les aidants ayant une activité professionnelle parlent peu de leur situation a leur hiérarchie (38%
s’en ouvrent a leur supérieur hiérarchique et 25 % a leur direction). 65 % des aidants qui ont refusé
d’en parler évoquent la pudeur sur un sujet relevant de leur vie privée, plutot que la crainte, la
peur des conséquences (9 %) ou le fait qu’ils auraient des supérieurs pas assez a l’écoute (7 %).
Pourtant, 73 % des aidants déclarent que leurs supérieurs ont ou ont eu une attitude bienveillante
concernant la situation d’aidant et que 58 % des supérieurs tiennent ou ont tenu compte de leur
situation d’aidant. Seul un aidant sur cing est décu par ’attitude de sa hiérarchie concernant sa
situation : il s’agit des aidants les plus agés, vivant avec la personne aidée, et pour lesquels leur
statut d’aidant a des impacts fréquents et concrets sur leur vie quotidienne et professionnelle.
C’est le cas de 87 % de ceux qui n’arrivent pas a concilier vie familiale et professionnelle, de 79 %
de ceux ayant recours a un congé temporaire, de 71 % de ceux ayant eu recours a une flexibilité de
leurs horaires, et de 76 % de ceux qui ont déja annulé un rendez-vous médical a cause de leur statut
d’aidant. Le fait de parler de sa situation d’aidant au travail apparait bénéfique a une majorité
d’aidants : 77 % ont le sentiment d’étre soutenus par leurs collegues, 63 % par leurs supérieurs
hiérarchiques directs, 55 % par la médecine du travail, 53 % par les dirigeants de ’entreprise ou les
ressources humaines (Sliman, 2010).

Le Centre d’analyse stratégique propose d’inciter les entreprises a proposer aux salariés en
situation d’aidants des assouplissements d’horaires, des formules de télétravail et des programmes
de soutien (Sauneron, 2010).

1.3.6 Conséquences économiques et financieres de [’aide informelle
apportée par [’aidant

La sévérité des troubles comportementaux et psychologiques, ainsi que la dépendance de la
personne malade, ont un lien significatif avec le colt occasionné par la prise en charge (Rigaud,
Fagnani, Bayle et al., 2003).

En France, la mise en place de l’allocation personnalisée d’autonomie (APA) a induit une plus
grande mixité de |’aide, mais pas de retrait des aidants naturels (Le Bouler, 2006). Pour plus de huit
bénéficiaires sur dix, ’APA n’a pas modifié la nature des interventions des proches. Seuls 17 % des
bénéficiaires ont vu le contenu ou le temps de ’aide fournie par leur entourage évoluer. Pour la
moitié d’entre eux, ’aide de ’entourage s’est accrue, pour un quart elle s’est transformée, et pour
le dernier quart elle s’est restreinte surtout au niveau des taches ménageres (Petite et Weber,
2006).

Dans le cadre des programmes hospitaliers de recherche clinique (PHRC) le Plan de soins et d’aide
dans la maladie d’Alzheimer (PLASA) fait l’objet d’une étude d’impact sur [’évolution de la maladie
et les modalités de prise en charge. Il comporte un volet social pour étudier notamment le recours
des aidants a de nouveaux services de soutien (Vellas, 2007). Le recours aux services et le temps
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d’aide informelle sont aussi mesurés dans |’étude internationale ICTUS (Vellas, 2007 ; Gustavsson et
al., 2008).

Une étude socio-économique réalisée par Metis Partners pour |’Union France Alzheimer et menée
aupreés de cing cents familles en 2010 établit que le reste a charge moyen des familles de personnes
atteintes de maladie d’Alzheimer ou de maladie apparentée s’éléve a mille cinquante euros. Pour
les personnes malades résidant a domicile, le reste a charge moyen est de cing cent soixante dix
euros. Il est de deux mille trois cents euros lorsque la personne réside en établissement. Le montant
mensuel moyen des aides est de quatre cent onze euros. L’étude fait apparaitre le poids élevé des
dépenses liées aux protections pour l’incontinence, a [’acquisition de produits de soins corporels et
d’hygiéne, produits qui ne sont pas pris en charge par l’assurance maladie, ni entiérement pris en
compte dans les plans d’aide (Union France Alzheimer, 2010).

L’évaluation des colits de la maladie d’Alzheimer reste un exercice difficile, a fortiori pour une
comparaison européenne. Comment peut-on définir ces colits, et comment les mesurer, notamment
lorsque les systemes de prise en charge ou de remboursement varient, ou lorsque les données sont
totalement inexistantes dans certains pays ? Le groupe socio-économie du projet EuroCoDe
(European Collaboration on Dementia, projet financé par la Commission européenne dans le cadre
du programme d’action communautaire en santé publique 2003-2008, initié et coordonné par
Alzheimer Europe et soutenu par la Fondation Médéric Alzheimer), a construit un modeéle
économique des colits de la maladie, a partir des données économiques disponibles identifiées dans
la littérature internationale. Le co(it total de la maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée
dans les vingt-sept pays de l'Union européenne est estimé a 160,3 milliards d'euros en 2008 (1,3 %
du produit intérieur brut de l'Union), dont 71,7 milliards en colts directs (45 %) et 88,6 milliards (55
%) en colts indirects (aide informelle apportée par les familles). Pour la France, les colts annuels
par personne atteinte de la maladie d'Alzheimer sont estimés a vingt deux mille cent quatre vingt
quatorze euros, dont neuf mille neuf cent vingt cing euros en codts directs et douze mille deux cent
soixante dix euros en colts indirects (Kenigsberg et al., 2009).

L’étude prospective observationnelle ICTUS, menée dans des centres mémoire de douze pays
européens auprés de mille trois cent quatre vingt cing personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, montre un colit annuel de sept mille huit cent vingt euros par an et par personne, dont
54 % de colts indirects, 16 % de colts médicaux directs et 30 % de colits d’accompagnement
professionnel de proximité. Comme dans l’étude EuroCoDe, les colits varient considérablement
entre les pays du Nord de ’Europe, ou ’aide professionnelle constitue le principal poste de colts,
et les pays du Sud de ’Europe, ou ’aide informelle est prépondérante (Gustavsson et al., 2008).

Au Royaume-Uni, le Centre de recherche en économie de la santé de |’Université d’Oxford estime a
environ vingt trois milliards de livres sterling par an (26,3 milliards d’euros) le coiit de la démence,
dont 55 % de colts indirects correspondant a l’aide informelle (non rémunérée) apportée par les
aidants, 40 % de colits médico-sociaux et 5 % de colits médicaux. Par personne malade et par an, le
co(t total de la démence est de vingt sept mille six cent quarante sept livres (trente et un mille six
cent soixante six euros), ce qui est supérieur a un salaire médian au Royaume-Uni (vingt quatre
mille sept cents livres).

34 % de 'aide est apportée par des aidants ayant un emploi. 3 % des déces liés a la démence
comme cause principale surviennent chez des personnes malades de moins de soixante-dix ans. La
perte de productivité économique liée a l’absentéisme au travail ou a l’incapacité de ces personnes
malades est estimée a moins de 1 % des colits totaux (Luengo-Fernandez et al., 2010).

En Allemagne, l'équipe d’Elmar GraBel, du centre interdisciplinaire de santé publique de
["Université Friedrich-Alexander a Erlangen-Nuremberg, publie un modele de simulation statistique
du colit et de Uefficacité d’un service de proximité d’aide aux aidants (formation et soutien
psychologique) de personnes atteintes de démence. Aprés un an, l'intervention apporterait une
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économie de 750 euros par rapport a la prise en charge habituelle, une augmentation de 0,07
années de vie ajustée a la qualité de vie (QALY - quality adjusted life years), une réduction des
symptomes dépressifs chez les aidants et un allongement du délai a 'entrée en établissement pour
la personne malade (Dietl et al., 2010).

Au Canada, un modéle de simulation économique développé par RiskAnalytica pour la Société
Alzheimer estime que soutenir les aidants naturels pour développer des stratégies d’adaptation et
renforcer leurs compétences apporterait une économie de soixante trois milliards de dollars
canadiens (42 milliards d’euros) sur trente ans, et la mise en place de gestionnaires de cas
(navigateurs de systeme) pour soutenir les personnes malades et leurs aidants une économie de
cent quatorze 114 milliards de dollars (soixante seize milliards d’euros) sur cette méme période. La
réduction du fardeau économique est obtenue en retardant l’admission en établissement
d’hébergement. Au-dela de la baisse attendue de la demande en soins, les programmes de soutien
permettent d’améliorer la vie affective et la qualité de vie, et d’alléger le reste a charge pour les
familles, ajoute la Société Alzheimer canadienne (Smetanin et al., 2009).

1.4 Les besoins du couple personne malade/aidant familial

1.4.1 La définition des besoins : une notion a partager

Les besoins de soins et d’aide des personnes malades et des aidants familiaux sont de nature
médicale, psycho-sociale, juridique et financiére. Mais la définition des besoins différe
fondamentalement selon le cadre de référence employé (Davin 2007).

Selon les philosophes, un besoin existe quand un but n’est pas réalisé et que quelque chose est
nécessaire pour l’atteindre. Il refléte l"écart entre une situation réelle et une situation souhaitée,
et correspond au désir de compenser ce déséquilibre. Le besoin peut étre considéré comme tout ce
qui est nécessaire au bien-étre. Mais les besoins étant vastes et les ressources limitées, il faut
déterminer un seuil entre besoins réels et souhaits ou désirs, c’est-a-dire entre besoins essentiels et
non essentiels, mais qui contribuent a ’amélioration de la qualité de vie. L’inconvénient de cette
approche est qu’elle ne permet pas de mesurer concretement les besoins ni de prendre les mesures
nécessaires pour les satisfaire, empéchant directement de répartir les services et les ressources
disponibles entre les individus (Asadi-Lari et al., 2003).

Selon les sociologues, depuis la typologie établie par Bradshaw (1972), il est possible de distinguer
quatre facons d’appréhender le besoin : le besoin normatif ou objectif (normative need), en regle
générale établi par un professionnel, a partir d’une norme souhaitable, le besoin ressenti ou
subjectif (felt need) correspondant a ce que désirent les individus, le besoin exprimé (expressed
need) traduisant besoin percu par une demande ou par le recours a des services ; et le besoin
comparatif (comparative need) permettant de comparer la situation de personnes présentant des
caractéristiques similaires.

Selon les médecins, un besoin de soins correspond a l’écart entre un état de santé constaté et un
état de santé souhaité. Il traduit une détérioration - au moins percue - de l’état de santé (Cases et
Baubeau, 2004 ; Chambareteaud et Hartmann, 2004).

Selon les économistes, l’approche du besoin reste pour partie conditionnée par l'existence des
services et des soins (Davin, 2007). Dans le cas des services sociaux, la définition du besoin est
complexe (Valtonen, 2008). En effet, dans de nombreux cas, le besoin n’est pas un phénoméne
individuel mais concerne une famille, un groupe de personnes ou parfois méme un quartier. Dans le
cas d’un couple de personnes agées, dans lequel le mari souffre de la maladie d’Alzheimer, la
femme et les enfants auront peut-étre eux aussi besoin d’un soutien social. Indépendamment de
’état de santé, le besoin de services est accru par certaines caractéristiques démographiques,
sociales et économiques : les personnes les plus agées et celles disposant de faibles revenus
auraient par exemple le plus fréquemment besoin de services (Davin, 2007).
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Selon le centre universitaire de recherche en sciences sociales et urbaines de ’Université de
Pittsburgh, les besoins des aidants sont indissociables de ceux de la personne malade. Ils
dépendent, entre autres, de leur capacité a apprécier la souffrance de la personne aidée a travers
les signes et symptomes physiques et psychologiques (appraisal) et a faire face (coping) aux
facteurs de stress liés a la maladie (incapacités fonctionnelles, déficits cognitifs, comportements
difficiles, demande de vigilance, temps passé a l’aide) ainsi qu’a des facteurs de stress secondaires
(épuisement financier, conflits familiaux), selon le modéle du stress et de la santé de |’aidant
(Schulz, 2007). L’appréciation de la souffrance de la personne malade dépend non seulement du
fardeau ressenti (Andrieu et al., 2003), mais également des représentations existentielles ou
spirituelles pouvant donner du sens a la situation, pour la personne malade ou pour l’aidant.
(Schulz, Hébert et al., 2007).

Comment définir de facon simple les besoins des personnes malades et des aidants, en tenant
compte d’un aussi grand nombre de dimensions et de représentations ? Face a cette apparente
difficulté théorique et culturelle (Valtonen, 2008), des approches originales émergent de ’analyse
de la littérature et des pratiques de terrain.

Plusieurs études se sont intéressées a l’écart d’évaluation de la qualité de vie entre les personnes
malades et leurs aidants et aux déterminants de cet écart. Une étude espagnole, portant sur deux
cent trente six malades et leurs aidants, révele que les patients ont une meilleure perception de
leur qualité de vie, mesurée par l’échelle QOL-p, que leurs aidants. Ces derniers donnent une
évaluation plus négative de ’évaluation des symptomes neuropsychiatriques, mais ont une vision
plus positive de l’autonomie fonctionnelle. En régle générale, les aidants conjoints ont une
meilleure perception de la qualité de vie que les aidants enfants de personnes malades (Conde-Sala,
Garre-Olmo et al., 2009). De leur coté, Huang, Chang et al. (2009) mettent en évidence, a partir de
’étude de cent vingt couples, que la qualité de la relation malade-aidant est un facteur
significativement déterminant et prédictif de U'écart percu de la qualité de vie, au travers du
ressenti des troubles du comportement par ’aidant. En termes d’implication pour la pratique
clinique, les auteurs suggerent que les professionnels devraient évaluer la qualité de la relation
entre la personne malade et son aidant, et agir avec prudence lorsqu’ils utilisent une évaluation de
la qualité de vie par ’aidant se substituant a celle du malade.

1.4.2 La perspective des aidants professionnels et des familles

Il existe plusieurs échelles d’évaluation des besoins dans la maladie d’Alzheimer et des maladies
apparentées, chaque culture professionnelle ayant tendance a produire des échelles spécifiques
pour son propre usage. Si les professionnels utilisent de facon prédominante l’échelle de Zarit pour
mesurer les besoins des aidants a travers leur fardeau (Zarit, 2008), d’autres modeles
internationaux validés se sont développés, notamment au Royaume-Uni et aux Pays-Bas. Le centre
Alzheimer de ’Université Radboud de Nimégue (Pays-Bas) recommande et utilise l’échelle Carers’
Needs Assessment for Dementia (CNA-D) pour |’évaluation des besoins des aidants (Wancata et al.,
2005).

Les besoins des aidants peuvent parfois entrer en contradiction avec ceux des personnes malades ou
des professionnels et conduire a des dilemmes. Par exemple, le besoin de sécurité de ’aidant est-il
plus important que le besoin d’autonomie de la personne malade ? Le modeéle de la hiérarchie
relative des besoins, inspirée des concepts du psychologue américain Abraham Maslow (A Theory of
Human Motivation, 1943), offre un cadre théorique pour étudier les relations entre la satisfaction
des besoins et ’lamélioration de la qualité de vie liée a la santé dans la démence. En identifiant les
besoins non satisfaits a travers l’organisation des soins et de ’accompagnement, il est possible
d’améliorer significativement la qualité de vie des personnes malades et de leurs aidants. Les
besoins les plus importants, qui déterminent une grande part de la qualité de vie associée a la
santé (HRQoL-Health Related Quality of Life), sont le besoin d’informations, le soutien relatif aux
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symptomes de la démence, le contact social et la compagnie, le suivi de la santé et la sécurité
(Scholzel-Dorenbos et al., 2010).

Peu d’études s’intéressent en revanche a la qualité de vie liée a la situation financiéere ou au besoin
des personnes malades « d’étre utile » (Gerritsena et al., 2010).

A Newcastle (Royaume-Uni), une équipe mobile de gestion des comportements difficiles a élaboré
un modeéle de soutien des aidants professionnels et familiaux, centré sur une analyse partagée des
besoins de la personne malade, permettant de comprendre son comportement (James et
Stephenson, 2008). Il s’agit d’un modéle trés simple, basé sur les approches d’intervention cognitive
centrées sur la personne (Beck, 1996 ; Kitwood, 1997 ; Cohen-Mansfield, 2000). Le comportement
est décrit a partir d’une analyse des besoins de la personne, intégrant différentes dimensions :
santé physique, santé mentale, personnalité, histoire de vie, environnement social, déficits
neurologiques, traitements médicamenteux, apparence, conversations ou vocalisations. L’ensemble
de ces observations est reporté dans un cahier d’observations tenant sur une page, afin que le
groupe d’aidants ait une vision partagée de la situation. Le groupe détermine alors les déclencheurs
possibles du comportement difficile et définit les besoins et les pensées possibles de la personne
malade, méme lorsqu’elle n’est pas capable de s’exprimer autrement que de maniére non verbale.
Un plan d’intervention ciblant les déclencheurs modifiables du comportement est alors élaboré.
Cette approche a été évaluée pendant plus de quatre ans. L’audit le plus récent, réalisé auprés de
quatre vingt dix personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de troubles apparentés et
présentant un comportement difficile, vues par l’équipe mobile en douze mois, montre que seules
quatre personnes ont dii étre hospitalisées. L’impact de ’intervention a été évalué en utilisant un
instrument standardisé, le score de l'inventaire neuropsychiatrique (NPI, Cummings et al., 1994) :
une réduction significative est observée dans la fréquence et la sévérité des troubles du
comportement. Un impact supplémentaire de Uintervention est la réduction du stress des
professionnels. L’équipe mobile de gestion des comportements difficiles de Newcastle, composée
de 2,5 personnes en équivalent temps plein, est rattachée au centre de santé des personnes agées
de Uhopital général et dessert quatre vingts établissements et services de proximité (James et
Stephenson, 2008).

1.4.3 La perspective des personnes malades

Quels sont les besoins des personnes malades lorsqu’ils ne sont pas rapportés par les professionnels
ou les aidants, mais par les personnes malades elles-mémes, lorsqu’elles le peuvent (Strubel et al.,
2007 ; Cudennec et al., 2006) ? L’Association Alzheimer des Etats-Unis, en collaboration avec le
Centre Alzheimer de U’Université Northwestern, a organisé une série de réunions dans des salles
municipales afin de recueillir les perceptions de trois-cents personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer a un stade précoce. Les questions importantes pour ces personnes sont la
stigmatisation liée a la maladie d’Alzheimer et son impact relationnel, les interactions non-
satisfaisantes avec la communauté médicale, 'incertitude concernant la disponibilité des services
de soutien et d’information sur la maladie, |’autonomie dans la vie quotidienne (dépendance vis-a-
vis de ’aidant, implication dans la prise de décision, capacité a conduire - le dernier symbole de
’indépendance), la poursuite de leurs activités, et la possibilité de défendre leur cause et de
« mettre un visage » sur la maladie (Alzheimer’s Association, 2008).

Une étude américaine (Johnston, Samus et al., 2010), dans une évaluation des besoins de deux cent
quatre vingt douze personnes de soixante dix ans et plus, a mis en évidence que les participants
atteints de démence ayant eu une évaluation a domicile avaient au moins un besoin non satisfait ;
les plus fréquents étant: un bilan de démence, des soins médicaux généraux, la sécurité
environnementale, [’aide quant aux déficiences liées aux activités de la vie quotidienne et [’acces a
des activités occupationnelles. Les aidants, lorsqu’ils étaient présents, avaient également un
certain nombre de besoins non satisfaits : la formation et la connaissance des ressources de
proximité et d’accompagnement psychologique.
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Une étude britannique (Ablitt, Jones et al., 2009) met en évidence un élément peu analysé par la
littérature : la conscience des personnes démentes a l’égard de la souffrance psychologique
(distress) de leurs aidants. L’étude compare un groupe de quarante couples de personnes atteintes
de démence et leurs aidants a un groupe témoin (couples de personnes atteintes d’arthrose et de
leurs aidants). Les personnes atteintes de démence ont un niveau significatif de conscience de
l’état de santé psychologique de leur aidant. Ce niveau de conscience des troubles psychologiques
de l’aidant n’est pas corrélé avec le niveau de conscience de leurs propres troubles de la mémoire.
Pour les auteurs, cette conscience des personnes malades de la souffrance psychologique de leurs
aidants doit étre prise en compte par les cliniciens.

1.4.4 La perspective des aidants familiaux

L’association Eurofamcare (2006) a analysé les besoins des personnes aidées par six mille aidants
familiaux européens (Allemagne, Grece, ltalie, Pologne, Suéde et Royaume-Uni). Les personnes
aidées présentaient des troubles de la mémoire dans 46 % des cas, et dans 34 % des problémes de
comportement, ce que les aidants estimaient le plus lourd a porter. Ces besoins sont présentés ci-
dessous par ordre de fréquence décroissante :

» Les besoins d’aide ménagére concernent 92 % des personnes agées aidées par les aidants
familiaux de ’étude. Les personnes ayant un aidant familial accedent peu a ces services, les
services d’aide ménageére se concentrant en général davantage sur les personnes isolées ou les
plus lourdement dépendantes.

»  Les besoins psychosociaux concernent 89 % des personnes agées aidées par les aidants familiaux
de U’étude. Pour Eurofamcare, il s’agit de besoins importants qui ne sont pas classiquement
considérés comme étant de la responsabilité des services d’aide a domicile. L’accueil de jour,
les Cafés Alzheimer et les centres de proximité peuvent répondre a ce besoin pendant la
journée. Les bénévoles pouvant apporter un soutien a la personne aidée, ont également un role
potentiel a jouer dans le répit des aidants.

*  Les besoins de mobilité concernent 82 % des personnes agées aidées par les aidants familiaux
de U’étude. A Uintérieur du domicile, ils peuvent éventuellement étre compensés par des aides
techniques, une adaptation de ’environnement et les nouvelles technologies de |’information
et de la communication. En Suéde, la moitié des personnes aidées bénéficiaient d’adaptations
de leur environnement, mais peu dans les autres pays. A Uextérieur du domicile, les
modifications environnementales et |’adoption de nouvelles normes de construction dépendent
d’une implication active des autorités locales. Les services de transport sont accessibles a 38 %
des personnes agées aidées par des aidants familiaux en Suede, cette proportion étant plus
faible dans les autres pays de ’étude.

. Les besoins de gestion des finances personnelles concernent 80 % des personnes agées aidées
par les aidants familiaux de ’étude. Il s’agit d’un domaine important des besoins et une
responsabilité majeure des aidants familiaux, qui pose notamment les questions de protection
de la personne agée vivant seule ou utilisant les services a domicile contre une mauvaise
gestion financiére ou contre le vol. La réponse a ces besoins doit passer par une organisation
pratique et des mesures juridiques de protection des ressources de la personne agée. Ce besoin
de gestion des finances personnelles peut étre en outre lié a des troubles de la mémoire, a des
problémes de mobilité et a un faible niveau d’éducation.

*  Les besoins d’organisation et de gestion des soins et de l’accompagnement concernent 79 % des
personnes agées aidées par les aidants familiaux de ’étude. La réponse a ces besoins peut étre
déléguée par les aidants familiaux a des case managers, mais il existe encore peu de preuves
du rapport colt-efficacité d’une telle approche. L’efficacité des services intégrés doit étre
évaluée. Une question supplémentaire a aborder est que ces services d’aide et
d’accompagnement doivent pouvoir assurer une couverture 24h/24 tous les jours de ’année.

«  Les besoins de santé concernent 79 % des personnes agées aidées par les aidants familiaux de
[’étude. Indépendamment des prestations assurées par les professionnels de santé, les aidants
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familiaux doivent apporter leur aide pour que les personnes aidées puissent utiliser les services
de santé : prendre rendez-vous, accompagner leur proche, s’assurer de la bonne prise des
médicaments, inciter aux bonnes pratiques de prévention et de réhabilitation, surveiller le
régime alimentaire... Selon Eurofamcare, ce besoin d’accompagnement de la santé de la
personne aidée, qui se superpose a l’organisation des soins de santé et de l’aide a la personne
apportées par des professionnels, est rarement pris en compte dans les évaluations des
besoins.

e Les besoins de soins corporels et d’hygiéne concernent 66 % des personnes agées aidées par des
aidants familiaux. Les personnes les plus dépendantes ont besoin d’une aide permanente, ce
qui demande un trés haut niveau d’organisation des services pour répondre a l’intensité des
soins requis dans ces situations. La formation des aidants familiaux et des professionnels est
vitale en ce domaine, mais de nombreux aidants familiaux ne sont pas sensibilisés au besoin
d’étre formés. Il s’agit d’un domaine sensible dans la triple perspective des aidants, des
personnes aidées et des professionnels, ol des conflits et des obstacles peuvent surgir entre
services de prise en charge, et ou l’intégration des services peut se révéler difficile a réaliser.

. Les besoins de soutien financier concernent 36 % des personnes agées aidées par les aidants
familiaux de U’étude, reflétant les faibles revenus des personnes agées et le colt élevé
d’utilisation des services.

Aux Pays-Bas, dans le cadre du programme national sur la démence (National Dementia
Programme), une étude aupres de neuf cent qautre vingt quatre aidants informels de personnes
démentes a mis en évidence 'usage et les besoins spécifiques de soutien professionnel (Peeters,
Van Beek et al., 2010). La quasi-totalité des aidants (92,6 %) ont recu un soutien professionnel.
Cependant les deux tiers d’entre eux exprimaient le besoin supplémentaire d’étre formés sur la
conduite a tenir quand leur proche est effrayé, en colére ou confus. Les conjoints avaient plus
souvent besoin d’un soutien émotionnel, tandis que les enfants avaient besoin d’information et de
coordination dans la prise en charge de la démence de leur proche. Les programmes de soutien
futurs, par exemple dans le champ du case management, devraient aborder ces besoins spécifiques
des aidants informels.

Rosa, Lussignoli et al. (2009) montrent, dans une étude auprés de cent douze aidants de patients
atteints de démence modérée a sévere, que les besoins médicaux exprimés par les aidants
concernent essentiellement une meilleure connaissance de la maladie (78 %), et un diagnostic exact
(65 %). Les besoins de formation concernent essentiellement ’acquisition de la capacité a
communiquer (83 %) et a gérer les troubles cognitifs (77 %) et de comportement (81 %) de la
personne malade. Les besoins psychologiques enfin concernent principalement le domaine de
’assistance a la gestion du stress émotionnel induit (37 %) et a ’élaboration de sentiments tels que
’anxiété, la colére et la culpabilité (49 %). L’analyse de variance montre une corrélation entre les
besoins émotionnels des aidants et le fardeau objectif et subjectif qu’ils portent.

Les besoins peuvent également étre en termes de sécurité, de risques d’atteintes corporelles liées a
des sorties non accompagnées du domicile (unattended home exits). Une étude américaine a suivi
pendant douze mois 53 aidants de personnes ayant une démence (Rowe, Ahn et al., 2008). Une
personne malade sur quatre (24 %) a fait au moins une « sortie sans surveillance ». Les hommes et
les personnes malades les plus jeunes y étaient significativement plus susceptibles que les femmes
ou les personnes malades agées. Les auteurs concluent que pour toutes les personnes démentes
vivant a domicile, le plan d’aide devrait inclure des interventions spécifiques pour prévenir ces
événements. Un total de 30 % des personnes malades ont subi des atteintes corporelles dans vingt-
neuf incidents distincts, tous (sauf trois) étant dus a des chutes et 38 % des atteintes corporelles ont
entrainé ’entrée en maison de retraite.

Bourgeois, Couturier et al. (2009), dans une étude pilote auprés de trente huit personnes de plus de
soixante quinze ans atteintes de démence et suivies en consultation mémoire, ont mis en évidence
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que toutes ces personnes étaient exposées a des risques a domicile. Les personnes démentes vivant
seules semblaient courir plus de risques a domicile que celles qui vivaient accompagnées. Les
risques les plus fréquemment évoqués étaient liés au feu, a ’alimentation et a la polymédication.

Les études commencent également a s’intéresser a certaines populations spécifiques, comme les
personnes diagnostiquées au stade du déficit cognitif léger (MCl) précédant la maladie d’Alzheimer,
dont les besoins en services ont jusqu’ici été peu documentés (Ryan, Weldon et al, 2009). Dans ce
groupe, le besoin en services de l’aidant est associé aux symptomes neurocomportementaux et a la
fragilité, tandis que le besoin en services des aidants de malades d’Alzheimer est davantage lié aux
incapacités fonctionnelles et a la fragilité. Les auteurs suggéerent U'intérét d’intervenir des le stade
le plus précoce des troubles de la mémoire.

Une étude américaine (Leggett, Zarit et al., 2010) met en évidence la spécificité de ’expérience du
fardeau chez les aidants de personnes attentes d’une démence a corps de Lewy. Trois dimensions
sont mentionnées : les contraintes du role, les contraintes personnelles, et ’inquiétude concernant
la performance. Les facteurs prédictifs du fardeau sont les problémes émotionnels et les troubles
du comportement récurrents de la personne malade, les incapacités dans les activités de la vie
quotidienne, U'isolement, [’age de [’aidant et le sexe du patient.

Au plan administratif, les besoins des aidants familiaux sont indirectement reconnus en France a
travers le plan d’aide qui reste essentiellement centré sur la personne dépendante et qui prend peu
en compte U"environnement familial. Une réflexion sur une évaluation plus large des besoins du
couple aidant-aidé émerge, notamment a la Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie et dans
les groupes de travail nationaux sur la dépendance, mais reste bloquée par la question du
financement de ’allocation personnalisée d’autonomie.

Les outils d’évaluation administratifs des « besoins » des personnes sont en effet hétérogenes. La
grille AG-GIR (autonomie gérontologie - groupes iso-ressources), utilisée pour le déclenchement de
la prestation (aide personnalisée a |’autonomie, assurance) a ses faiblesses, notamment dans les
situations complexes et dans le cas de maladies neurodégénératives. Pour mesurer la charge en
soins, les équipes soignantes en EHPAD (établissements d’hébergement pour personnes agées
dépendantes) et demain en SSIAD (services de soins infirmiers a domicile) utilisent le modele
d’évaluation Pathos, développé par ’assurance maladie. Quant a eux, les assureurs utilisent des
grilles évaluant les AVQ (activités de la vie quotidienne : se laver, s’habiller, se nourrir, aller aux
toilettes, controler ses sphincters...) et les AIVQ (activités instrumentales de la vie quotidienne :
utiliser le téléphone, faire les courses, préparer le repas, faire le ménage ou la lessive, utiliser les
moyens de transport, prendre des médicaments, tenir un budget...) pour déclencher ou non la
rente. Le rapport 2008 de la mission sénatoriale sur la prise en charge de la dépendance et la
création du cinquiéme risque préconise que U'APA a domicile soit déterminée a partir d’une
nouvelle grille AG-GIR fiabilisée et prenant en compte les maladies neurodégénératives, ce nouveau
référentiel d’évaluation des besoins et attributions des prestations devant étre commun entre les
acteurs publics et privés.

Un groupe de travail animé par la Caisse nationale de solidarité pour ’autonomie (CNSA) en 2010,
et composé de représentants des assureurs (entreprises mutuelles d’assurance, institutions de
prévoyance, Mutualité francaise, sociétés d’assurance), les services médico-sociaux de Conseils
généraux, des administrations centrales et de la Caisse nationale d’assurance vieillesse (CNAV),
demande que la nouvelle grille d’évaluation des situations de perte d’autonomie des personnes
agées permette de « recueillir des informations sur les capacités cognitives de la personne, en
particulier les éléments relatifs a la cohérence de la communication et du comportement, et a
I’orientation dans le temps et dans ’espace ; aux besoins de surveillance et de stimulation pour les
activités de la vie quotidienne ; aux quatre activités instrumentales de la vie quotidienne (AIVQ) qui
sont fortement corrélées aux performances cognitives : gérer son budget, utiliser le téléphone,
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gérer les médicaments ; utiliser les transports » (Caisse nationale de solidarité pour |’autonomie,
2010).

En mars 2010, la CNSA a indiqué son intention de travailler a ’extension de 'utilisation de la grille
GEVA (guide d’évaluation multidimensionnelle des besoins de compensation des personnes
handicapées) aux personnes agées. La grille GEVA s’appuie sur la classification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), le référentiel de ’OMS (Organisation mondiale de
la santé, 2000). Les besoins identifiés par la grille GEVA concernent les soins, [’autonomie (pour
accomplir ses actes essentiels, y compris ses déplacements, pour accomplir ses activités
domestiques, vivre dans un logement, avoir des activités de jour, accéder a ses droits, mener une
vie sociale, communiquer, assurer sa sécurité, pour un répit des aidants, pour assurer une présence
des aidants) et les ressources de la personne. Ce référentiel légal (décret du 6 février 2008 ; Caisse
nationale de solidarité pour [’autonomie, 2008) tient compte de nombreuses dimensions des besoins
de la personne qui ne sont pas prises en compte dans la grille AG-GIR, notamment : le projet de vie
(souhaits et projets de la personne, avis de l’entourage et/ou du représentant légal), ’habitat et le
cadre de vie, la santé (pathologies a ’origine du handicap, antécédents), les déficiences ayant un
retentissement sur la limitation des activités (déficiences intellectuelles et cognitives, déficiences
du psychisme, déficiences auditives, déficiences du langage, déficiences visuelles, déficiences
viscérales, déficiences motrices), la prise en charge par les différents professionnels (consultations
médicales régulieres spécialisées ou non, hospitalisations itératives ou programmées, masseur-
kinésithérapeute, infirmier, orthophoniste, psychologue, ergothérapeute), les contraintes liées a la
prise en charge, ’évaluation psychologique ou neuropsychologique de la personne, les capacités
fonctionnelles (appréciées non seulement par leur réalisation effective, mais par ’environnement
pouvant influer sur cette réalisation, selon qu’il est « facilitateur » ou « obstacle »), la relation
avec autrui, la communication...

Le département de la Dordogne, quant a lui, complete la grille AG-GIR avec le SMAF (systeme de
mesure de [’autonomie fonctionnelle), élaboré par |’équipe du Professeur Réjean Hébert, du Centre
de recherche sur le vieillissement de UInstitut universitaire de gériatrie de Sherbrooke (Québec),
jugé plus détaillé et plus fiable notamment pour les personnes en GIR 4 (autonomie partielle), selon
le sénateur de la Dordogne Bernard Cazeau. L’évaluation normative des besoins des personnes est
couplée a I’évaluation des attentes de la personne et de la famille (besoins exprimés) pour élaborer
un plan d’aide (contrat). Le SMAF est testé actuellement dans une majorité de MAIA (maisons pour
’autonomie et l’intégration des malades Alzheimer). Le SMAF est aussi utilisé dans ’étude Prisma
(projet et recherches sur ’intégration des servies pour l’autonomie) initiée conjointement par la
Direction générale de la santé, la CNSA et le Régime Social des Indépendants (Direction générale de
la santé-CNSA-RSI, 2008), et fait "objet d’un programme d’implantation en Europe (PISE). Une
expérimentation dans plusieurs établissements médico-sociaux des environs de Bergerac a montré
[’applicabilité de |’approche SMAF dans le contexte francais (Gervais et al., 2010).

A domicile, UUNA (Union nationale de l'aide, des soins et des services aux domiciles), en
complément de lutilisation obligatoire de la grille AG-GIR, propose a son réseau une démarche
d’évaluation intitulée DESIR (démarche d’évaluation d’une situation individuelle et de réponse), qui
place les personnes ayant besoin d’aide comme point de réflexion, les professionnels ayant alors
une fonction d’observation et d’écoute accrue, et ouvre le champ d’une négociation entre les
personnes et les services, chacun étant acteur de ses actions et ses choix. Dans un premier temps,
les termes de la demande sont recueillis en repérant si cette demande émane de la personne elle-
méme ou d’une personne de son entourage. Dans un deuxiéme temps, une observation
professionnelle est réalisée a partir des fonctions et des activités et des données de
’environnement. Enfin, le recueil de [’avis de la personne sur sa situation, ses habitudes de vie et
le role du ou des aidants concourent a l’élaboration d’un projet d’intervention.
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Six registres de réponse sont proposés : santé/soin, habitat, aides techniques, aides humaines, aide
aux aidants, dispositifs financiers (Union nationale de |’aide, des soins et des services aux
domiciles, 2009).

1.5 Interventions psychosociales recommandées
pour la santé des aidants

En mars 2011, seuls cing pays européens (Allemagne, Italie, Pays-Bas, Espagne et Royaume-Uni)
disposaient de recommandations concernant les interventions psychosociales dans la prise en charge
de la démence. La recommandation de plus haute qualité méthodologique est celle du Royaume-
Uni. Le NICE (National Institute for clinical excellence) et le SCIE (Social Care Institute for
Excellence) recommandent une gamme d’interventions individualisées (tailored interventions) et
combinées, comprenant une formation psycho-éducative individuelle ou en groupe ; des groupes de
soutien par des pairs aidants, adaptés aux besoins individuels dépendant notamment du stade de
démence ; de ’information et du soutien par téléphone et Internet ; une formation sur la démence,
les dispositifs, services et allocations disponibles, sur la communication et la résolution de
problémes ; la participation d’autres membres de la famille que ’aidant principal. Pour les aidants
en souffrance psychologique, chez qui I’aide a des conséquences psychologiques négatives, le NICE
et le SCIE recommandent une psychothérapie comprenant une thérapie cognitivo-comportementale,
conduite par un praticien spécialisé (NHS-SCIE, 2006).

En France, la Haute autorité de santé (HAS) recommande plusieurs interventions non
médicamenteuses a ’intention des aidants, portant sur la cognition et sur le « fardeau ». La prise
en charge orthophonique vise a maintenir et adapter les fonctions de communication du patient
(langage, parole et autres) et a aider la famille et les soignants a adapter leur comportement a
celui de la personne malade. La stimulation cognitive est une intervention cognitivo-psycho-sociale
écologique (en rapport avec les situations de la vie quotidienne). Les activités proposées sont des
mises en situation ou simulations de situations vécues (trajet dans le quartier, toilette, téléphone
etc.). Elles peuvent étre proposées aux différents stades de la maladie d’Alzheimer, et adaptées
aux troubles de la personne. Leurs objectifs sont de ralentir la perte d’autonomie dans les activités
de la vie quotidienne. Le programme comprend un volet pour les personnes atteintes de la maladie
et un autre pour les aidants. La prise en charge initiée par les psychologues, psychomotriciens ou
orthophonistes formés, est prolongée par les aidants, a domicile ou en institution. La HAS
recommande également que les aidants familiaux, comme les professionnels, recoivent une
information sur la maladie, sa prise en charge et sur ’existence d’associations de familles. Un choix
d’interventions doit étre proposé aux aidants (psychoéducation individuelle ou en groupe ; groupe
de soutien avec d’autres aidants, adaptés a leurs besoins), dépendant entre autres de la sévérité de
la démence. Il peut s’agir d’un soutien téléphonique ou par Internet; d’une formation sur la
démence, sur les solutions proposées, sur la communication et la résolution de problemes. Une
thérapie familiale peut aussi étre envisagée. Ces interventions peuvent étre proposées par les
associations de familles, les centres locaux d’informations et de coordination gérontologique (CLIC),
les accueils de jour, les réseaux de santé etc. Les aidants qui présentent une souffrance
psychologique doivent bénéficier d’une prise en charge spécifique. La souffrance psychologique de
’aidant et son isolement sont des facteurs de risque de maltraitance du patient (Haute autorité de
santé, 2008).

Aux Etats-Unis, pour U’Administration des anciens combattants (Veterans Administration),
promotrice de plusieurs essais cliniques randomisés d’intervention psychosociale dans le domaine de
la démence, dont U’étude REACH (Resources for Enhancing Alzheimer’s Caregiver Health), les
interventions psychosociales efficaces pour les aidants, notamment les interventions cognitivo-
comportementales permettant de renforcer les compétences des aidants et les interventions
combinées, sont nécessairement individualisées. Les interventions sont mises en place dans le cadre
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d’un programme d’activités personnalisées, aprés une évaluation des situations et des besoins du
couple aidant-aidé par un ergothérapeute a domicile, (Goy et al., 2010). Les résultats de ’étude
REACH confirment, en termes de co(t et d’efficacité, ceux d’une autre intervention d’ergothérapie
a domicile développée par une équipe hollandaise (Graff et al., 2008 ; Graff et al., 2010).

1.6 L’évolution des concepts du soutien aux aidants depuis 1990

Les études explorant les circonstances, les expériences et les besoins de soutien des aidants
familiaux se sont trés largement développées depuis trente ans, particulierement en Amérique du
Nord, dans certains pays européens et en Australie (Eurofamcare, 2006). Si le sujet était a peine
mentionné dans les années 1960, |’aide apportée par les aidants familiaux est devenue l’'un des
domaines de recherche les plus explorés en gérontologie sociale dans les années 1990, notamment
les interventions permettant de maintenir les aidants familiaux dans leur role.

Au niveau des concepts, la notion de soutien aux aidants a été principalement étayée par le modeéle
du stress et du fardeau (Nolan et al., 1996 ; Schulz et Williamson, 1997 ; Zarit et al., 1999 ;
Fortinsky, 2001), qui est resté le modéle théorique dominant. Les perspectives ouvertes par ces
travaux ont été importantes, notamment pour faire face aux effets du stress (Andrieu et al, 2003 ;
Ankri et al, 2005 ; Jochum et al, 2001). Cependant, en mettant en avant les conséquences négatives
ou pathologiques de l'aide, ce modeéle a quelque peu éclipsé les conséquences positives de ’aide,
qui peut étre source de satisfaction et de gratification (Nolan et al., 2003), ainsi que la nature
dynamique du soutien familial, le contexte des situations d’aide et [’évolution des besoins d’aide au
cours du temps. Certains chercheurs suggérent méme que la focalisation sur le fardeau a conduit a
développer des formules de soutien qui ne répondraient pas toujours aux besoins des aidants, en
ignorant les approches fondées sur le renforcement des capacités des aidants, qui les aident a
trouver ’équilibre et la signification de leur role (Berg-Weger et al., 2001). Cette recherche sur les
bénéfices potentiels et la gratification (reward) liés a 'aide pourrait étre utilisée pour concevoir
des formules de soutien plus innovantes (Whittier et al., 2002 ; Sorensen, 2002).

Une méta-analyse de trente études scientifiques publiées entre 1985 et 2000 (Brodaty et al., 2003)
montre une grande variabilité des méthodologies et des critéres de résultat utilisés pour mesurer
Uefficacité des interventions psychosociales destinées aux aidants de personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées. Les mesures les plus fréquentes dans les essais
cliniques controlés randomisés, comme dans ceux non randomisés, concernaient la morbidité
psychologique, le délai a U’entrée en établissement d’hébergement, le fardeau de l’aidant, la
connaissance de ’aidant, ’humeur de la personne malade. Les autres mesures de résultat peuvent
étre regroupées en une mesure de résultat global comprenant les capacités de ’aidant a faire face,
le soutien social, la souffrance psychologique et le fardeau. Les programmes d’intervention les plus
efficaces étaient les programmes les plus intensifs, impliquant a la fois les personnes malades et
leurs aidants familiaux et modifiés pour s’adapter aux besoins des aidants familiaux.

Quel doit étre le contenu des interventions et comment définir le domaine-cible prioritaire de
Uintervention aupres des aidants (Schulz, 2001) ? L’intervention est-elle a visée cognitive, avec
Uintention de changer la facon dont les aidants se représentent leur role ou la connaissance qu’ils
en ont ? Est-elle a visée affective, cherchant a influencer leur ressenti, ou a visée psychomotrice,
cherchant a modifier le comportement ou a développer des compétences et des capacités
particulieres ? L’ensemble de ces objectifs est légitime mais sur quel socle de preuves retenir les
meilleures interventions et le moment ou elles devraient se situer ? Un consensus se dessine autour
d’interventions ciblées, méme relativement discrétes, sur les aspects modifiables de l’aide dans un
contexte donné (Zarit et Leitsch, 2001).

Pour Vincent Caradec (2009), la notion de fardeau présente le double inconvénient de renforcer
’image de la vieillesse comme probléeme et d’occulter la diversité des significations que les aidants
donnent a leur situation. A partir de l’analyse d’entretiens réalisés auprés d’aidants (conjoints et
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enfants, principalement), il propose une autre représentation qui prend la forme d’une typologie
mettant en relief la diversité des expériences de ’aide : aide-altération, aide-contrainte, aide-
engagement et aide-satisfaction. Pour C. Boutoleau-Bretonniere (2009), ’analyse de la littérature
révele que la perte d’autonomie fonctionnelle n’est pas corrélée a la lourdeur de la charge. En
revanche, les troubles psycho-comportementaux sont clairement associés a un fardeau plus lourd.
Or, lintensité et la nature de ces troubles psycho-comportementaux varient selon des
caractéristiques propres de ’aidant. La prise en charge des personnes malades et de leurs aidants
doit donc s’attacher a apprécier le couple aidant-aidé afin de repérer les bindmes a risque. Le
soutien a l'aidant doit porter principalement sur une meilleure gestion des troubles du
comportement, notamment en [’aidant a adapter ses stratégies de coping.

Les aidants semblent bien mieux supporter leur situation que l’on ne pourrait s’y attendre (Calvat,
2009). En effet, généralement, les seuls intervenants prenant la parole sur ce sujet sont les
professionnels de santé et le milieu associatif, qui ont parfois tendance a insister sur les aspects
négatifs. Les aidants eux-mémes s’expriment peu. Si la réalité mérite donc d’étre plus nuancée,
reste que ce sentiment exprimé par les aidants permet de souligner combien les acteurs évoluent et
sont, sans doute, souvent capables de tirer un bénéfice moral de leur capacité a accompagner
Uautre.

Gaucher, Ribes et al. (2010) abordent le défi éthique de la place des uns par rapport aux autres, de
’aidant professionnel, de ’aidant familial, de la personne malade. Sont mis en regard le besoin
criant d’aide, manifesté souvent au dernier moment par l’aidant informel, lorsqu’il est a la limite
de la crise et au bord de U’épuisement, et les référents des professionnels, organisés, pour
beaucoup, en réponse a cette situation de crise avancée.

Serge Guérin (2009) rappelle que ’aide informelle s’inscrit dans la logique du don, développée par
le sociologue Marcel Mauss. Y compris dans une société dominée par des rapports de production et
d’échange, ’individu a des perspectives multiples pour tenter de se réaliser, de donner du sens a sa
vie. L’expérience des solidarités de proximité et la permanence d’aidants familiaux ou informels en
sont la preuve. Pour comprendre le sens du don, il est nécessaire de sortir d’un paradigme
utilitariste comme mesure de la relation a "autre. Dans cette perspective, il convient de ne pas
réduire la notion de don a la recherche de la seule réciprocité. Il s’agit non pas de « donner pour
recevoir » mais bien de « donner-recevoir-rendre » pour Marcel Mauss.

Outre les actions menées par les pouvoirs publics en France, des organismes privés continuent de
porter la réflexion sur ces questions. En témoigne ’organisation par le groupe MACIF des premiers
états généraux aidants/aidés qui se sont tenus a Paris en novembre 2010. L’ambition des
organisateurs était la suivante : « Ces premiers Etats Généraux, nous en sommes convaincus, vont
permettre de porter aupres des pouvoirs publics des propositions d’actions concrétes. Une premiere
étape décisive pour tous les aidants et tous les aidés ». La aussi ’évolution est notable. Il s’agit
bien de considérer le couple aidant/aidé et non les seuls aidants.

1.7 Les politiques publiques francaises et étrangéres de soutien
aux dispositifs de répit

1.7.1 Les politiques publiques en France

Le développement et la diversification des structures de répit constituent la premiére des quarante
quatre mesures du Plan Alzheimer 2008-2012, bénéficiant sur la durée du Plan d’un financement de
169,5 millions d’euros (évaluation des dispositifs existants, formules de répit innovantes, dimension
thérapeutique, guide pour la création de places...).
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Le plan Alzheimer 2008-2012 prévoit la création de onze mille places d’accueils de jour ou
équivalent et cing mille six cents places d’hébergement temporaire d’ici a 2012. Une évaluation des
dispositifs existants est pilotée par la CNSA, et des formules de répit innovantes, plus souples et
adaptées aux besoins des aidants, sont expérimentées avant d’étre modélisées et généralisées. En
s’adossant sur une étude financée par la CNSA sur les attentes, les freins et les conditions de
réussite des accueils de jour et de [’hébergement temporaire, le Plan a revu ses objectifs de
création de places d’accueil de jour. A compter de 2011, 'objectif est de créer mille deux cents
places d’accueil de jour par an et de développer soixante quinze plateformes de répit et
d’accompagnement. Quatre formules innovantes de répit (répit a domicile, activités sociales,
séjours de vacances et garde itinérante de nuit) portées par dix-huit structures ont fait l’objet
d’une étude visant a leur modélisation.

La situation d’aidant induit une inégalité sociale face a la maladie d’Alzheimer : en effet, certaines
personnes se trouveront dans le devoir d’aider leur proche malade et de supporter le fardeau de la
maladie et les conséquences sur leur propre santé, alors que d’autres, n’étant pas confrontées a la
maladie de leur proche, ne se trouveront pas dans cette situation. Cette inégalité sociale justifie
pleinement les politiques de soutien aux dispositifs de répit, mises en ceuvre dans de nombreux
pays (Alzheimer Europe, 2007 et 2008 ; Cummins et al., 2007 ; Knapp et Prince, 2007 ; HM
Government, 2008).

En France, comme ailleurs dans le monde, les revendications concernant la reconnaissance de la
place et de 'importance du role des aidants familiaux et l’évaluation des conséquences de ’aide
par des recherches en santé publique, ont inscrit ’aide aux aidants, initialement portée par le seul
secteur associatif, comme un axe fort des politiques publiques. En témoignent notamment les trois
plans Alzheimer de 2001, 2004 et 2008, la création du congé de soutien familial et du droit a la
formation des aidants familiaux, mesures annoncées a la Conférence nationale de la famille de
juillet 2006. Ces mesures ont été diffusées aupres du public le plus large grace au Guide de [’aidant
familial (2007). Le ministre délégué a la Famille avait alors déclaré : « Nous devons prendre en
compte la nécessité d’aider [les aidants] a tenir le coup, car de toute facon, le jour ou ils ne
parviennent plus a assumer cette charge, c’est la solidarité nationale qui doit prendre le relais ». En
ce sens, ’aidant familial des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer peut étre considéré
comme un agent économique producteur de services (Joél et Gramain, 2005).

Le ministre du Travail, de la solidarité et de la fonction publique et la secrétaire d’Etat chargée des
Ainés ont lancé le 6 octobre 2010 la premiéere Journée nationale des aidants, pour « souligner et
valoriser l’action remarquable des 3,5 millions d’aidants qui accompagnent au quotidien les
personnes agées, malades, ou en situation de handicap ». Un colloque national a été organisé a
Paris afin de permettre aux aidants de faire part de leurs expériences. Des manifestations par
ailleurs ont été programmeées un peu partout en France, afin de sensibiliser le public a 'importance
du role des aidants et d’amplifier les actions d’information conduites tant en direction des
professionnels que du grand public.

Pour ’Union France Alzheimer, 'accompagnement des aidants est la priorité. Sa présidente, Arlette
Meyrieux, se félicitait en 2009 que le Plan Alzheimer ait repris différentes propositions de
l'association, comme le suivi sanitaire de l'aidant familial ou le développement de structures de
répit. Pour autant, elle souhaitait linstauration d'un réel statut de l'aidant qui soit accompagné de
moyens et qui permette aux aidants de se former et d'étre valorisés (Meyrieux, 2009).

1.7.2 Les politiques publiques a |’étranger
Plusieurs plans ou stratégies sont en cours de réflexion ou d’élaboration a l’étranger. Ainsi, des pays

comme ’Angleterre, la Norvege, la Corée du sud ont mis en place des politiques spécifiques a la
maladie d’Alzheimer et aux maladies apparentées.

FONDATION [JSERRERE,
MEDERIC

RAPPORT D’ETUDE - Septembre 2011 - N°1 *é Annmapen
p. 36 Le répit : des réponses pour les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de maladie apparentées, et leurs aidants IAMALADIE.



Une stratégie nationale contre la démence a été par exemple mise en ceuvre en Angleterre ainsi
qu’une stratégie des aidants (Carers’ Strategy). Les aidants ont le droit d’avoir une évaluation de
leurs besoins et peuvent étre soutenus a travers un plan approuvé afin de soutenir le role important
qu’ils jouent dans ’accompagnement de personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer (Banerjee,
2010). En Norvége, le Plan Démence date de 2007. Plusieurs de ses objectifs ont trait a l’aide aux
aidants, notamment le soutien a « [’accompagnement actif » grace aux accueils de jour, le soutien
au partenariat entre familles et aidants professionnels travaillant dans les municipalités ou encore
la mise en place de programmes de formation destinés aux aidants (« carers schools »).

D’autres pays comme U’Irlande ou la Chine n’ont pas encore mis en ceuvre de plan. Ainsi, Susan
Cahill (2010) évoque le besoin d’une stratégie nationale en Irlande car en dépit de sa population
vieillissante, la démence n’est toujours pas une priorité nationale.

Le Japon en revanche a instauré une assurance nationale de soins de longue durée en ’an 2000,
fondée sur une philosophie selon laquelle la société dans sa globalité se doit de soutenir les
personnes en perte d’autonomie qui ont besoin d’assistance (incluant les personnes atteintes de
démence) (Arai et al., 2010).
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2. DES FORMULES <« CLASSIQUES »
QUI SE RENFORCENT ET SE DIVERSIFIENT

Il est important de rappeler, en préalable, que, parmi 'offre d’aide au répit décrite ci-dessous, il
existe certains dispositifs qui ne s’adressent pas de facon spécifique ou de facon premiére et
exclusive aux personnes atteintes de troubles cognitifs. Pour la plupart, ces dispositifs peuvent
avoir évolué pour prendre en compte la dimension spécifique de la maladie Alzheimer, afin de
répondre aux mieux aux enjeux que représente l’accompagnement des personnes atteintes de
troubles cognitifs et de leurs proches.

2.1 Information, formation, soutien psychologique et groupes
de parole pour les aidants

2.1.1 Définition

Les groupes de parole et les groupes de soutien constituent plutot des lieux « ressource » que des
lieux de répit stricto sensu. Cependant, il s’avere que ces dispositifs constituent le socle premier de
'offre d’aide aux aidants. Ils permettent aux aidants de faire le premier pas vers [’acceptation de
aide au répit. De plus, il apparait qu’aucune solution d’aide au répit des familles ne peut
s’envisager sans un accompagnement préalable et continu de ces dernieéres.

La circulaire du 30 mars 2005 définit les groupes de parole comme suit : « Ils sont habituellement
constitués d’une dizaine de personnes, volontaires et partageant une méme réalité quotidienne.
Ces groupes se réunissent de maniere réguliere avec un calendrier établi, des régles prédéfinies,
pour que les personnes puissent parler de leur vécu d’aidant. Autour d’un animateur extérieur au
service, possédant des connaissances et des compétences en matiére de dynamique et d’animation
de groupe, les réunions devront permettre d’exprimer, d’échanger et de partager les expériences
afin de soulager le fardeau de chacun. L’animateur est qualifié pour atteindre les objectifs
généraux qui sont de permettre aux aidants d’obtenir et d’échanger de l’information, de prévenir
et de remédier a l"usure physique et psychologique des aidants, d’apporter des réponses quant aux
troubles de la maladie d’Alzheimer, d’informer les aidants des différents symptomes dans l’ordre
d’évolution de la maladie, d’étre a I’écoute des aidants, de faire en sorte qu’ils aient chacun un
temps de parole afin de verbaliser les difficultés, les conflits, de proposer des idées d’activités
adaptées aux personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer (stimulation cognitive au quotidien...).
Le but est de conserver une communication entre aidant, parent agé et entourage familial, et de
faciliter le contact avec les professionnels de [’aide et du soin. La mise en oceuvre de groupes de
parole au sein des consultations mémoire est financée dans le cadre des MIGAC (missions d’intérét
général et aide a la contractualisation) et fait partie de leurs missions ».

Des groupes de travail ont permis de préciser la distinction entre les groupes d’information et

d’échanges et les groupes de parole (Cleirp