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INTRODUCTION :

Vieillissement de la population et dépendance :

Le vieillissement de la population est un phénoméne mondial qui s’explique par 1’allongement
de I’espérance de vie et la baisse de la fécondité (1-3).
En 2017, au niveau mondial, le pourcentage de personnes agées de plus de 60 ans s’éleve a 13 % de la
population soit 962 millions de personnes (source :département des affaires économiques et sociales
des Nations Unies ; DESA) (3).
L’Europe compte la plus forte prévalence des plus de 60 ans (25 %).
En Janvier 2018, en France, le pourcentage des personnes agées de plus de 65 ans s’éléve a 19,6 %
de la population (source : Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques (INSEE) (4).
La France se classe ainsi au 14°™ rang sur 28 des populations européennes les plus dgées (celles ayant
la plus forte espérance de vie a 65 ans) (5).

Les prévisions démographiques mondiales voient ces chiffres continuer d’augmenter.
D’ici 2050, la tranche des plus de 60 ans doublerait (2,1 milliards) et équivaudrait a la tranche des
enfants de moins de 15 ans (3).

Ainsi, I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) s’est donnée pour mission de « maintenir
et développer les capacités fonctionnelles qui favorisent le bien-étre de toutes les personnes agées ».
Ce qui est défini par le concept de « vieillissement en bonne santé ».

En France, sur la base de la solidarité sociale, le vieillissement a fait I’objet d’études (rapport
Laroque 1962) et de textes qui visent a accompagner les personnes agées dépendantes et leur permettre
le maintien a domicile (6).

La loi du 24 janvier 1997 définit la dépendance comme « 1’état d’une personne qui, nonobstant les soins
qu’elle est susceptible de recevoir, a besoin d’étre aidée pour I’accomplissement des actes essentiels de
la vie ou requiert une surveillance réguliere ».

Laloi de juillet 2001 introduit 1’ Allocation personnalisée d’autonomie (APA), destinée a toute personne
agée de 60 ans reconnue dépendante telle que définie par la loi de 1997.

La loi du 28 décembre 2015 relative a I’adaptation de la société au vieillissement (ASV) revalorise et
améliore ’APA.

Parallélement aux différentes études et textes de lois, de nombreuses aides financiéres (dont
1I’APA) se sont développées pour aider les personnes agées a vivre chez elles, a financer un hébergement
temporaire ou permanent ou a payer les dépenses de santé.

L’ APA représente neuf dixiemes des aides sociales départementales et concerne 1,4 million de
personnes dont 60 % vivent a domicile (7).
Elle est calculée selon différents critéres : revenu et degré de dépendance (GIR (Groupe Iso Ressource).
Ce dernier est évalué par une équipe médico-sociale du conseil départemental a partir de la grille
AGGIR (Autonomie Gérontologie Groupe Iso Ressource) (cf. annexe 1).
En fonction de ce niveau de dépendance (GIR 1 a 4), le bénéficiaire de I’APA vivant a domicile se voit
proposer un plan d’aide et pergoit une allocation pour financer : une aide a domicile, une aide pour la
toilette, le transport, I’aménagement du logement, une téléassistance.
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Malgreé I’entrée en vigueur de I’ APA, la forte implication des proches reste une nécessité dans
le maintien a domicile des personnes agées dépendantes. Cette donnée est confirmée par la Direction
de la Recherche, des Etudes, de I’Evaluation et des Statistiques (DREES) sur les « effets de I’ APA sur
I’aide dispensée aux personnes agées ».

En effet, Weber, chargée de cette étude, nous informe que 75 % des bénéficiaires restent aidés de
leurs proches (8).
De plus, elle renseigne que dans 17% des cas, le recours aux professionnels financés par I’APA a
modifié le contenu de leur aide :
- sous forme d’augmentation de 1’aide apportée (dans 50 % des cas)
- sous forme de réduction de cette aide (25% des cas)
- sous forme de substitution des taches réalisées ( pour le quart restant)
Si les interventions des professionnels se concentrent sur certaines activités ménageres, celles des
proches sont plus variées (courses, gestion du budget, tAiches administratives, surveillance et présence,
préparation des repas dans plus de la moitié¢ des cas) et nécessitent plus de temps.
Dans ce contexte, 1’entourage consacre deux fois plus de temps que les professionnels.
Dans cette nouvelle répartition des taches, Campéon va plus loin dans cette analyse en qualifiant
I’entourage de coordonnateur de soins (9).

Par ailleurs, Weber, dans une autre publication, montre que le retrait total de I’entourage n’a été
rendu possible que pour deux pour cent des bénéficiaires de I’APA (10).

La derniere enquéte de la DREES en date de 2016, menée aupres des professionnels de terrain,
révele qu’un quart des personnes ¢ligibles n’ont pas eu recours a I’APA a domicile (11). Trois freins
principaux ont été identifiés : la méconnaissance voire I’ignorance du dispositif, le fonctionnement
de I’APA dont la complexité des démarches administratives et le choix personnel d’un mode d’aide
familiale ou celui de ne pas se faire aider.

Le proche-aidant (PA) :

L’entourage joue donc un role prépondérant dans 1’accompagnement des personnes agées

dépendantes vivant a domicile. Mais la reconnaissance juridique de son action voire de son statut n’a
pas été immédiate.
Ce qui se traduit par I’évolution et la diversité méme de sa définition dans la littérature et les textes de
lois. On retrouve les termes d’ « aidants naturels », d’ « aidants familiaux », d” « aidants informels »,
« de principal aidant » (cf. annexe 2) (12). Les critéres de définition utilisés par les différents auteurs
sont variables : le sexe, le lien de parenté, la proximité géographique, le type de taches effectuées, le
temps passé (13—17).

En France, la loi ASV introduit la notion de « proche-aidant » (PA) et lui confére un statut
juridique.
Le PA désigne « le conjoint, le partenaire avec lequel la personne agée a conclu un pacte civil de
solidarité ou son concubin, un parent ou un alli¢, définis comme aidants familiaux, ou une personne
résidant avec elle ou entretenant avec elle des liens étroits et stables, qui lui vient en aide, de manicre
réguliére et fréquente, a titre non professionnel, pour accomplir tout ou partie des actes ou activités de
la vie quotidienne » (article L. 113-1-3 du code de ’action sociale et des familles).
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Longtemps acteurs « invisibles », les PA constituent un groupe a part enticre.

En France, d’aprés I’enquéte Handicap-Santé Aidant de la DREES, on compte 8,3 millions de
PA agés de plus de 16 ans, dont 4,3 millions accompagnent les personnes agées en perte d’autonomie.
Ce sont essentiellement des femmes (57 %) dont la moyenne d’age est de 52 ans. Dans deux tiers des
cas, I’aide est prodiguée par une seule personne. Il s’agit du conjoint (44 %) ou de I’enfant (21 %) et
travaille dans 47 % des cas (18).

Mais, les études ont montré qu’il s’agit d’un groupe vulnérable. En effet, leur role entraine des
répercussions sur leur qualité de vie et leur santé. Depuis 1980, ces effets négatifs sont regroupés sous
le terme de « burden » ( fardeau ) développé par Zarit (17).

De la méme fagon, I’enquéte BVA Novartis décrit les répercussions négatives sur la vie conjugale,
familiale et sociale des PA interrogés, qui ont di, de fait, réorganiser leur quotidien (19).

De plus, leur implication est aussi difficilement conciliable avec leur vie professionnelle. D’apres
Chadili et al, pour un tiers des aidants, leur role constitue un frein a leur carriére et ont occasionné une
suspension temporaire de leur activité professionnelle (20).

Les PA sont aussi une population a risque en terme de mortalité (63 % de plus que le groupe
témoin d’apres 1’étude de Schulz et al.) et de morbidité (stress, dépression en particulier chez les
femmes, maladies cardiovasculaires, consommation de psychotropes) (21-25).

D’apres I’enquéte menée par I’Association francaise des aidants (AFA), 48 % déclarent avoir des
problémes de santé qu’ils n’avaient pas avant d’étre aidants. Malgré cela, nombreux sont ceux qui sont
obligés de différer voire renoncer a leurs propres soins (un aidant sur cing selon 1’étude PIXEL, un tiers
selon Chadili et al.) (20,23).

Ainsi, la Haute Autorité de Santé (HAS) recommande en 2009 un suivi médical au décours d’une
consultation dédiée, proposée par les médecins généralistes aux aidants des personnes dgées touchées
par la maladie d’Alzheimer et apparentées.

Or, en pratique, seuls 20 a 25 % des médecins généralistes pratiquent cette consultation.

En effet, ils la jugent difficilement réalisable telle qu’elle est définie par la HAS. Plusieurs freins a
la pratique de la consultation dédiée ont été identifiés dont le manque de temps pour les médecins
généralistes et les aidants, 1’utilisation des échelles recommandées et le doute quant a leur utilité (26-28).

Difficulté de prise en charge du proche-aidant : la communication :

Sprenger, dans sa thése propose une explication complémentaire a la difficulté de prise en
charge du PA : difficulté liée a la communication. Celle-ci se traduirait méme par 1’inadéquation entre
les besoins (non ou mal exprimés) de 1’aidant et 1’aide apportée par le médecin (26). Cette approche
est confirmée par Hémery : les médecins généralistes peinent a identifier les besoins réels des PA, car
peu exprimés.

Or, d’aprés Mestheneos et al., Nankervis et al., Zarit et Leitsch, cette méconnaissance des
besoins des PA entraine une faible efficacité des aides proposées (29-31).

D’autre part, I’enquéte de I’AFA du 10 décembre 2013 révele que 50 % des PA n’évoquent pas,
avec les professionnels de santé, les besoins liés a leur role.
Il apparait donc nécessaire de faciliter I’expression des besoins des PA et de les évaluer a partir de
différentes grilles .
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Expression et évaluation des besoins du proche-aidant (annexe 3) :

- le Carers Assessment of Difficulties Index-Carers Assessment of Managing Index-Carers
Assessment of Satisfaction Index (CADI-CAMI-CASI) (ensemble de 3 questionnaires)
(32). Toutefois, il est long a appliquer avec 98 items.
- le ROSA (Repérage et Observation de la Situation d’un Aidant) utilisé par I’AFA.
- et le Parcours d’Evaluation des Besoins de Santé¢ de 1’Aidant (expérimentation de la
Mutualité Sociale Agricole : MSA).
Mai, ces deux derniers outils ne sont pas validés scientifiquement.
- I’ESPA (Entente sur le soutien aux proches aidants) (annexe 4) (33).
Traduit de 1’outil COAT (Carers Outcome Agreement Tool) (34) par I’équipe pluridisciplinaire
québécoise de F. Ducharme, I’ESPA a ¢été validé scientifiquement avec un potentiel d’application en
milieu francophone (33,35).

L’ESPA : Entente sur le Soutien Aux PA

L’ESPA regroupe sous 4 grands thémes, les besoins exprimés par les PA. Ces 4 thémes sont
les suivants :
- obtenir de I’aide pour prendre soin de son parent
- améliorer la qualité de vie de celui-ci
- améliorer sa propre qualité de vie en tant qu’aidant
- obtenir de I’aide et du soutien de qualité

Chacun de ces grands thémes est décliné en besoins de soutien.
Par exemple, au théme : prendre soin de son parent, sont associés les besoins de soutien suivants : avoir
plus de renseignements sur la maladie et le traitement, acquérir des habiletés aux soins,...etc.

A chaque besoin de soutien exprimé, le professionnel en « partenariat » avec le PA chercheront
la solution adaptée.

L’ensemble des solutions définit le plan de soutien, qui pourra étre réactualisé.

Cet outil a été mis en pratique au Canada par I’équipe de F. Ducharme. Cette derniére le qualifie
ainsi d’ « outil permettant de concrétiser le processus de partenariat, plus spécifiquement de connaitre
d’une maniére singulic¢re les besoins des aidants, de leur donner du pouvoir en les considérant comme
des acteurs actifs, et de favoriser I’adéquation des services aux besoins ».

L’ESPA est donc un outil qui pose un cadre dans la prise en charge du PA dans la problématique
de la dépendance de la personne agée.

Dans le but d’améliorer I’expression et I’évaluation des besoins du PA, nous avons donc retenu
I’utilisation de I’outil ESPA car : il est adapté a ['usage francophone, validé, plus court que le CADI-
CAMI-CASI et permet d’associer un plan de soutien.

L’objectif principal de notre travail était donc de décrire les besoins des PA de personnes agées
dépendantes vivant a domicile a 1’aide de 1’outil ESPA.

L’objectif secondaire était d’évaluer une éventuelle corrélation entre les besoins identifiés par ’ESPA

et le « fardeau » des PA, mesuré par I’échelle de Zarit, recommandée par la HAS.
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MATERIELS ET METHODES :

11 s’agissait donc d’une étude observationnelle, descriptive, transversale.
Population d’étude :

Les PA ont été recrutés par I’intermédiaire des infirmiers exercant dans la région du Tournugeois et
intervenant au domicile des personnes agées dépendantes.

Les critéres d’inclusion étaient : étre PA de personne agée de plus de 60 ans, vivant & domicile et
suivie par un(e) infirmier(¢re) diplomé(e) d’Etat (IDE) exercant dans ['un des quatre cabinets d’IDE de
Tournus et reconnue dépendante par son IDE. La définition juridique de la dépendance a été rappelée
aux IDE pendant la phase de recrutement.

L’ensemble des PA correspondant aux critéres définis ci-dessus ont été contactés par voie
téléphonique. Lors de I’appel, ont ét¢ précisés I’identité de I’investigateur principal, le cabinet d’IDE
référent ainsi que 1’objectif de 1’étude. Les sujets étaient inclus apres leur accord.

Recueil de données :

Il a eu lieu selon les disponibilités de chaque PA, a domicile ou selon ses convenances.
Une notice d’information était remise au début de I’entretien et ’accord oral et écrit des participants
était demandé (annexe 4).
Le recueil des données a été réalisé par passation du questionnaire ESPA au cours d’un entretien
semi-directif.
Le questionnaire ESPA ainsi que son guide d’utilisation ont été téléchargés via la plateforme
eValorix.
Pour répondre a I’objectif de 1’étude sur demande du Comité de Protection des Personnes (CPP),
nous avons apporté deux modifications au questionnaire ESPA (annexe 4) :
- dans la partie renseignements généraux, nous n’avons pas documenté 1’origine ethnique
ni la langue parlée a la maison des PA
- le plan de soutien n’a pas été retenu. Le but de 1’étude étant descriptif.

L’entretien était également enregistré a I’aide d’un dictaphone.

A la fin du questionnaire, une échelle de Zarit, évaluant leur « fardeau », était également proposée
aux PA :
- pour un score de Zarit < 20, le fardeau était qualifi¢ de faible ou nul,
- entre 21 et 40, le fardeau était léger,
- entre 41 et 60, modeste,
- > 60, le fardeau était sévere.
(annexe 5)



Analyse de données :

Les données ont été saisies via 1’outil Wepi. Lors de 1’analyse, les variables qualitatives ont été
décrites par leur pourcentage avec leur intervalle de confiance a 95% Elles ont été comparées par
un test du Chi-2 ou par un test exact de Fischer selon les conditions d’application. Les variables
quantitatives ont été décrites par leur moyenne et leur écart-type. Les variables quantitatives ont été
comparées par une analyse de variance de Mann-Whitney selon les conditions d’application. Les
seuils de significativité étaient fixés au seuil de 0,05. Les analyses ont été réalisées sur le logiciel SAS
university.

Considérations réglementaires :

Une autorisation pour utiliser le questionnaire ESPA dans le cadre de notre étude a été¢ demandée au
Professeur Ducharme, qui a donné son accord en date du 8 Novembre 2018.

L’¢étude a fait ’objet d’un avis favorable du Comité de Protection des Personnes Est I du Centre
Hospitalier La Chartreuse le 8 Avril 2019. La demande d’avis datait du 15 Janvier 2019.

La déclaration a la Commission Nationale de I’Informatique et des Libertés (CNIL) a été effectuée
le 11 Janvier 2019.
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RESULTATS :

Quarante-huit PA ont été recensés par les quatre cabinets d’IDE de Tournus soient respectivement :
16,15,9 et 8.

Figure 1 : Répartition des PA recrutés selon les 4 cabinets IDE

16

34.04% [] Cabinet1

] Cabinet 2
[ Cabinet 3
] Cabinet 4

Vingt-neuf PA soient 60,4 % ont pu étre inclus dans 1’étude de février a mai 2019.

Durant la phase de recrutement et de recueil des données, 19 n’ont pas été inclus :

- Treize PAn’ont pas fait suite a la demande d’inclusion, malgré 3 relances, vérification des
coordonnées et message vocal laissé.

- Suite a P’entrée en EHPAD (Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées
Dépendantes) de leur parent, 2 PA ont été exclus

- Trois PA ont refusé de participer a 1’étude. Une, par incompréhension et crainte d’un
démarchage malgré explications et informations par les IDE. Les deux autres, par manque
de temps.

- Un PAa été exclu suite au décés de son parent

Figure 2 : Diagramme de flux
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Description de la population des PA :

Les caractéristiques des PA sont décrits dans le tableau 1.

Tableau 1 : Caractéristiques des PA.

Nombre de PA (%) Moyenne (écart-type) p*
Sexe 0,0402
Femme 22 (75,9%)
Homme 7 (24,1%)
Age (années) 56,3 (+/-13) 0,0857
Etat civil
Marié 18 (10,3%)
Célibataire 3 (10,3%)
Autres 8 (27,6%)
Lien de parenté 0,7492
Conjoint 5(17,2%)
Enfant 12 (41,4%)
Autre 12 (41,4%)
Travail 0,5442
Oui 12 (41,4%)
Non 17 (58,6%)
Cohabitation
Oui 12 (41,4%)
Non 17 (58,6%)
Aidant depuis (années) 6,05 (+/-5,38)
Problémes de santé
Oui 25 (86,2%)
Non 4 (13,8%)
Pathologies
Cardiovasculaires 12 (41,4%)
Syndrome anxiodépressif 6 (20,7%)
Autres 7 (24,1%)

*p : signification statistique p fixé au seuil de 0,05 (p<0,05 = différence significative) dans
la comparaison des caractéristiques des PA avec celles de la population de référence issue de
I’enquéte Handicap-Santé Aidant de la DREES (cf. introdution)

Les PA étaient majoritairement des femmes (75,9 %).
L’age moyen était de 56,3 ans (+/-13 ans).

Il s’agissait dans 41,4 % des cas des enfants et dans 17,2 % des cas du conjoint. Pour le reste, le role
de PA était occupé par d’autres membres de la famille (belles-filles, petits-enfants majoritairement).

Les PA cohabitaient avec leur parent dans 41,38 % des cas.

Dans 41,4% des cas, les PA avaient une activité professionnelle.
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Sur le plan médical, 41,4 % des PA déclaraient avoir une pathologie cardiovasculaire et 20,7 %
d’entre eux souffraient de troubles anxio-dépressifs. Par ailleurs, la totalité des PA interrogés déclarait
étre suivi par un médecin.

Concernant leur parent aidé, les pathologies, rapportées par les IDE et les PA, associées a leur
dépendance sont :

- dans 31% des cas, une démence
- dans 20,7% des cas, un cancer
- dans 17,2% des cas, une pathologie neurologique

Plus de la moitié des parents aidés étaient de « grand age » c’est-a-dire agés de plus de 85 ans
(55,2%).

La durée moyenne d’un entretien était de 48,5 minutes (+/- 6,05 minutes).
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Résultats du questionnaire ESPA :

De maniére générale, les besoins les plus rapportés concernaient dans 61,2 % des cas 1’amélioration
de la qualité¢ de vie du parent et dans 50,2 % ’amélioration de la qualit¢ de vie du PA. Quant aux
besoins relatifs a I’aide a prendre soin de son parent et I’obtention d’aide et du soutien de qualité, ils
représentaient respectivement 32 % et 16,2 %.

Les tableaux 2 a 5 ci-dessous reprennent nos résultats principaux et de fagon détaillée les besoins
identifiés dans chacune des 4 grands thémes de I’ESPA avec leurs effectifs et pourcentages respectifs.

Tableau 2 : Améliorer la qualité de vie du parent (8 items) :

Cela améliorerait

Besoin

Ne s’applique pas

CS0InS la qualité de vie déja comblé a la situation
de continuer a vivre a la maison 2 1 759% 6 i 207% 1 34%
g?i;foﬁi I1~rtessent11r de douleur et 71 72.4% 4 13.8 % 4 13.8 %
d’avoir une personne de confiance
a qui parler ou qui pourrait lui tenir 20 69 % 9 31 % 0 0%
compagnie
de se sentir encore valorisé en tant

20 69 % 5 17,2 % 4 13,8 %

que personne
;lnallivsmr plus d’échanges avec des 18 62.1 % 4 13.8 % 7 24.1 %
d avoir plus d’échanges avec sa 16 55.2 9% 7 24.1% 6 20,7 %
famille et avec votre famille : :
D avoir des pas.se-temps qui lui 16 55.2 % 6 207 % 7 24.1%
plaisent et le stimulent : :
de se sentir propre et confortable 9 31 % 18 62,1 % 2 69 %

Le principal besoin retenu par les PA pour assurer le bien-étre de leurs parents était dans 75,9 % des
cas qu’ils puissent continuer de vivre a la maison.

Les soulager de la douleur pourrait contribuer a une meilleure qualité de vie pour 72,4 % d’entre
eux. De méme qu’avoir une personne de confiance a qui parler ou qui pourrait tenir compagnie et

Total 61,2 %

pouvoir se sentir encore valorisé en tant que personne dans 69% des cas.
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Tableau 3 : Améliorer votre qualité de vie d’aidant (9 items) :

. Cela améliorerait Besoin Ne s’applique pas
Besoins . - . 5 : .
ma qualité de vie déja comblé a la situation
de pouvoir réduire le stress que vous 19 65.6 % 7 24,1 % 3 103%
ressentez :
de pouvoir prendre des vacances ou 17 58.6 % 1 37.9 % 1 3.5%

un conge

de disposer de plus de temps :
personnel pour vous, vous adonner a 16 552 % 9 31 % 4 1 138%
des activités qui vous plaisent :

de pouvoir passer plus de temps

; 15 | s7% | 12 | 424% | 2 i 69%
avec votre famille :

de faire des choses agréables avec

15 | 51,7% 9 31% 5 173%
votre parent :

que votre entourage (votre parent, :
famille, amis, ...) montre qu’il 14 48,3 % 12 41,4 % 3 0 103%
apprécie les soins que vous donnez :

de pouvoir avoir une bonne nuit de

/ 14 | 483% | 13 | 448% 2 i 69%
sommeil :
de savoir mettre vos limites comme :
) 13 44,8 % 16 55,2 % 0 0%
aidant :
de pouvoir continuer a travailler 8 27,6 % 9 31 % 12 41,4 %

Total 50,2 %

Le stress et pouvoir prendre un congé ou des vacances €taient problématiques chez respectivement
65,6 % et 58,6 % des PA. Plus de la moitié d’entre eux aimeraient avoir plus de temps personnel pour
eux, pour leur famille et faire des choses agréables avec leur parent.

Dans notre population, il y avait 12 PA actifs. Parmi les 8 PA ayant répondu avoir besoin de continuer
a travailler pour améliorer leur qualité de vie, il y avait :

- 3 PA actifs restreints dans leur travail du faite de leur role d’aidant
- 3 PA chomeurs

- 2 PA a la retraite estimant vouloir continuer a travailler pour améliorer leur qualité de vie



Tableau 4 : Obtenir de I’aide pour prendre soin de votre parent (13 items) :

Cela Informations /  Ne s’applique pas

Besoins me parait utile  Aide déja regue a la situation

Avoir plus de renseignements sur :

les mesures d’aides financiéres
disponibles pour vous ou votre 12 41,4 % 14 48,3 % 3 10,3 %
parent et la facon d’en bénéficier

la fagon de mieux aménager la

maison pour faciliter les soins a 10 34,5 % 8 27.6 % 11 37.9 %
prodiguer

1:;1.1‘[1;11211;1;;—[: de son parent et son 10 34.5 % 18 6 % . 359,
Zifsszrfgf g:liz qui commumiquer - g 31% 19 | 655% 1 3.5 %
ls’u(:blt :rfre disponible et la fagon de 6 207 % - 793 % 0 0
Avoir plus d’aide :

de la part de votre famille ou de 16 55.2% g 27.6% 5 1729

celle de votre parent

pour acquérir des habiletés
nécessaires pour prendre soin de 10 34,5 % 8 27,6 % 11 37,9 %
votre parent

relativement aux aspects physiques

. 10 34,5 % 12 41,4 % 7 24,1 %
des soins

Avoir de I’aide pour discuter de votre situation d’aidant ouvertement :

avec d’autres aidants 10 34,5 % 5 17,2 % 14 48,3 %
;Zfsn\t/otre famille ou celle de votre 9 31 % 15 51,7 % 5 172 %
avec votre parent 7 24,1 % 14 48,3 % 8 27,6 %
avec votre employeur 1 34 % 6 20,7 % 22 75,9 %
Aide pour discuter ouvertement :

des solutions alternatives aux soins 1 37.9% 1 37.9.% 7 24.1 %

a domicile

Total 32 %

Pour la moitié d’entre eux, les PA manifestaient le besoin d’étre aidés par d’autres membres de la
famille. IlIs étaient 41,4 % a demander plus de renseignements sur les aides financiéres.

Un tiers des PA avaient besoin d’aide pour discuter ouvertement des solutions alternatives aux
soins a domicile, pour échanger avec d’autres aidants, pour mieux aménager le domicile, pour les actes
physiques de soins, pour se former aux soins et pour avoir plus de renseignements sur la maladie et le
traitement.



Tableau 5 : Qualité de I’aide recue (8 items) :

amélioration  correspond a I’aide

Besoins iz 5 .
souhaitée que je recois
Les personnes qui vous fournissent de I’aide

en viennent a connaltrfe votre pa.lfent et le considérent 7 L5 9, 18 1 7%
comme une personne a part entiere : :

‘;Z}‘Ezr;: votre parent et vous-méme avec dignité et 4 16 % 21 84 %
Z?a(i)é;sftnt VOS connaissances €t vos competences 4 6% 21 o84
possédent des connaissances et compétences adéquates 3 12 % 22 88 %

L’aide que vous recevez

est décidée en accord avec vous et votre parent suite a

A 70 28% 18 & 2%
une discussion : :
est adaptée lg plus possible a votre routine et a vos 3 12 % 2 28 %
fagons de faire : :
est offerte par la méme personne ou par des personnes 3 12 % 2 28 %
en qui vous avez confiance : :
arrive au moment convenu 1 6 % 24 94 %

Total : 16,2 %

Vingt-cing PA sur 29 ont répondu a cette partie du questionnaire car 4 PA ne recevaient aucune aide.
Les PA étaient dans I’ensemble satisfaits de I’aide qu’ils recevaient.



Corrélation entre I’échelle de Zarit et les résultats du questionnaire ESPA

Vingt-sept PA (93,1 %) ont accepté de remplir I’auto-questionnaire du Zarit. Les 2 PA ayant refusé
de le remplir présentaient 2 profils différents.

Le score moyen de 1’échelle de Zarit était de 37,66 (+/- 18,73) soit une charge 1égere (score entre
21 et 40).

Concernant les caractéristiques des PA (age, genre, travail, cohabitation, durée de ’aide), on ne
retrouvait pas de corrélation significative avec le Zarit.

Chez les PA ayant une charge sévére (Zarit > 60), les besoins concernaient I’ensemble des champs
proposés par le questionnaire ESPA.

Toutefois, le Zarit était significativement plus élevé pour les besoins relevant :
* d’une part, du théme « obtenir de I’aide pour prendre soin de son parent » :
- le besoin de renseignements sur la fagcon de mieux aménager la maison pour faciliter les
soins a prodiguer : p= 0,0091
- le besoin d’information sur la personne avec qui communiquer en cas d’urgence :
p=0,0052
- le besoin de discuter ouvertement de sa situation d’aidant avec son parent : p= 0,009
- le besoin de discuter ouvertement de sa situation d’aidant avec sa famille ou la famille de
son parent : p=0,0053

* et d’autre part, du théme « améliorer sa qualité de vie d’aidant » :
- de pouvoir avoir une bonne nuit de sommeil : p= 0,0054
- de pouvoir réduire le stress ressenti : p= 0,04
- de faire des choses agréables avec son parent : p= 0,048
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DISCUSSION :

1. La population de notre étude : ses caractéristiques et sa représentativité ?

Nous avons retenu comme population de référence celle de la DREES de 2008 qui correspond a
des aidants accompagnant des personnes agées de cing ans ou plus, aidées pour raison de santé ou
handicap. La population de notre étude correspondait a des aidants qui accompagnaient les personnes
dépendantes agées de plus de 60 ans, vivant a domicile a Tournus. Elle ne représentait donc qu’en
partie la population de référence. Toutefois, nous I’avons retenue car il s’agissait d’une étude francgaise,
menée a grande échelle et servant de référence nationale (36).

D’autre part, des études plus récentes ont été retrouvées, mais apparaissent moins pertinentes. En
effet, de mémes études francaises sur le PA au sens large comme définis par la DREES, portaient sur
un plus petit échantillon. C’est le cas par exemple de I’enquéte BVA Novartis de 2018, menée sur 2007
PA versus 5000 pour la DREES (18,19).

Par ailleurs, les caractéristiques de la population d’étude étaient comparables avec celle de la
population générale de PA issue de I’enquéte nationale Handicap-Santé de le DRESS (18). On note
certes une différence significative sur le genre : la part des femmes était significativement plus
importante dans notre étude. Mais, il n’en reste que les PA sont majoritairement des femmes, toutes
¢études confondues.

2. Identification des besoins du PA

L’ESPA avait regroupé sous 4 grands themes les besoins des PA.

Dans un premier temps, a partir des résultats principaux de notre étude, nous allons mettre en
évidence les priorités retenues par les PA sur les 4 grands themes.

Dans un deuxiéme temps, nous allons analyser plus précisément par ordre d’importance les besoins
de soutien exprimés.

2.1.Les résultats principaux : le bien-étre de I’aidé avant celui du PA :

Dans notre étude, les principaux besoins des PA identifiés par I’ESPA concernaient I’amélioration
de la qualité de vie du parent (61,2 %) et de sa propre qualité de vie en tant que PA (50,2 %). Quant
aux besoins relatifs a 1’aide a prendre soin de son parent et 1I’obtention d’aide et du soutien de qualité,
ils représentaient respectivement 32 % et 16,2 %.

Il ressort de ces principaux résultats que I’attention portée par les PA au bien-étre de leur parent
prévaut méme sur leurs propres besoins. On retrouve cette méme prévalence dans les résultats de
I’enquéte nationale d’Ajay et al. menée a Singapour (37).

Par ailleurs, a la différence de 1’enquéte d’Ajay et al. qui ne propose que 16 besoins a cocher,
I’ESPA est plus complet (38 besoins de soutien répertoriés). L’étude de validation de I’ESPA la définit
comme « un outil pertinent pour connaitre systématiquement un éventail de besoins » (33).
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2.2..Les besoins de soutien associés a I’ « amélioration de la qualité de vie du parent »
(61,2%) : 1a dynamique du couple aidé/PA.

Notre étude a montré que le bien-étre du parent est réellement au cceur du souci du PA.

En analysant de fagon détaillée le théme « améliorer la qualité de vie du parent », les besoins de
soutien les plus rapportés mettent en évidence I’implication du PA au détriment d’un tiers. Il existe
ainsi une véritable relation de couple aidé/PA.

Notre étude retient par ordre d’importance les besoins : maintenir le parent a domicile (75,9 %
des PA), le besoin qu’il ne ressente plus de douleur (72,4% des PA), le besoin d’avoir une personne
de confiance a qui parler ou qui pourrait lui tenir compagnie (69 %) et le besoin de se sentir valorisé
(69 %) (cf. tableau 2).

En effet, pour le maintien a domicile, Plothner a mis en évidence le lien entre 1’aidé et le PA (38).
Le fait que I’aidant soit 1’épouse favorise le choix du maintien a domicile.

A noter toutefois que le maintien a domicile €tait associé¢ a un besoin de soutien selon la grille de
Ducharme et a une « préférence majoritaire aussi bien pour I’aidé que 1’aidant » selon Pléthner.

Le PA peut donc avoir un rdle d’acteur dans le maintien a domicile. Alors que dans le cadre de
la gestion de la douleur, il n’est que spectateur. Dans les deux cas, le bien-étre du parent reléve tout
d’abord de I’implication active ou passive du PA.

La place d’un intervenant autre que le PA est secondaire. On le retrouve dans les besoins suivants :
le besoin d’avoir une personne de confiance a qui parler ou qui pourrait lui tenir compagnie et le besoin
de se sentir valorisé.

Le besoin d’avoir une personne de confiance a qui parler ou qui pourrait tenir compagnie a 1’aidé
regroupent les deux notions de sentiment de solitude et d’isolement relationnel. Dans son étude pour
I’INSEE, Pan Ké Shon a mis en évidence le lien entre 1’isolement relationnel et I’age (39).

Or, ce besoin de ne plus se sentir seul et d’étre isolé est exprimé au méme titre que le besoin de
se sentir valorisé. A travers 1’étude de Campéon, on comprend I’interaction existant entre ces deux
besoins (40). En effet, la présence d’autrui pour continuer a étre en relation serait une véritable source
de valorisation pour les personnes agées. L’auteur a ainsi mis en évidence le role d’intervenants comme
supports pour répondre a ces besoins (bénévoles, aides a domicile, etc.).
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2.3.Les besoins de soutien associés au théme « amélioration de la qualité de vie du
PA » (50,2%) :

L’amélioration de la qualité de vie du PA bien que secondaire par rapport a celle de 1’aid¢, reste
importante.

Par ordre d’importance, les besoins de soutien associé a ce théme que nous pouvons retenir sont les
suivants : réduire le stress ressenti chez 65,6% des PA, prendre un congé (58,6%), disposer de plus de
temps pour soi (55,2%) (cf. tableau 3).

En France, le stress est retenu par deux tiers des PA et seulement 41,2% dans 1’étude de Ducharme
au Canada. Pour rappel, il a été démontré que le role de PA était un facteur reconnu d’exposition au
stress (21). Mais cette différence pourrait relever du contexte sanitaire propre a chacun des deux pays.

11 serait toutefois intéressant de déterminer les facteurs liés au stress des PA de notre étude.

L’analyse comparative des résultats des deux études frangaise et canadienne trouvent de fait ces
limites compte tenu du pays, des caractéristiques des populations de chaque pays et des dispositifs
réglementaires et aussi de soutien. Toute chose étant égale par ailleurs, on remarque que dans les deux
cas, les besoins de congé et de temps pour soi sont exprimés par pres de la moiti€ des PA interrogés de
chaque population.

La loi ASV de 2015 instituant le « droit au répit » et le « congé de proche aidant » apporte des
réponses a ces besoins de soutien (41). Ils permettent respectivement de disposer de plus de temps
pour soi, pour se reposer et de cesser temporairement son activité professionnelle pour s’occuper de
son parent.

2.4. Les besoins associés aux thémes « obtenir de I’aide pour prendre soin de son
parent » et « amélioration de la qualité de I’aide recue » (32 % et 16,2 % des
besoins) :

Dans le théme « obtenir de I’aide pour prendre soin », bien que peu représentée, nous pouvons en
retenir deux besoins associ¢s exprimés par prés de la moitié des PA : avoir plus d’aide de la part de la
famille (55,2 % des PA), avoir plus d’informations sur les aides financieres pour le PA et son parent et
la fagon d’en bénéficier (41,4 %).

Pour prendre soin de leur parent, les PA aimeraient étre moins seuls dans leur réle : pouvoir recevoir
plus d’aide des autres membres de la famille. En effet, d’aprés une étude de la DREES, 1’aide repose
dans plus de trois quart des cas sur une seule personne (8).

Les PA avait également besoin d’informations sur les aides financiéres disponibles pour eux et leurs
parents. D’aprés la COFACE (Confédération des organisations familiales de 1’Union Européenne), un
tiers des aidants sont en situation de précarité du fait de leur réle d’aidant (42).

Concernant le dernier théme de ’ESPA : «qualité de 1’aide recue », on note que la grande majorité
des PA était satisfaite de la qualité de I’aide qu’ils recevaient. En effet, il s’agissait d’intervenants
voulus pour la plupart des PA. L’efficacité des aides reléverait avant tout d’un choix jugé opportun par
et pour le couple aidé¢/PA. Ce qui pourrait expliquer la réticence des PA aux aides proposées (27).
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3. Corrélation des besoins des PA et le « fardeau » évalué par le Zarit :

La moyenne des scores obtenus a 1’évaluation du fardeau par le Zarit était de 37,66.

Mais ce résultat est variable selon la pathologie de 1’aidé mais aussi le pays. Elle est par exemple de
27,66 au Brésil chez les PA s’occupant de patients atteints de troubles psychiatriques (43).

Les nombreuses études faites au Brésil montrent que le Zarit est significativement corrélé a certaines
caractéristiques du couple PA/aidé.

Parmi les caractéristiques des aidants : I’age, la cohabitation, la dépression, I’exercice continu du réle
d’aidant (temps pass¢), le fait d’aidé plusieurs personnes a la fois sont des facteurs associés au score de
Zarit (43-45). Dans notre étude, aucune caractéristique des PA n’a pu étre corrélée au score de Zarit. Le
volume horaire consacré au role d’aidant ainsi que le fait d’avoir plusieurs aidés ne sont pas renseignés
par le questionnaire ESPA.

D’autre part, les caractéristiques de 1’aidé influengant le score de Zarit retrouvés dans la littérature sont :
le sexe masculin, la dépression, sa pathologie et sa gravité (43,45,46). L’ESPA ne fait pas préciser les
pathologies des aidés. Cette information a été complétée par les IDE et/ou pendant la passation du
questionnaire par le PA. Son interprétation est donc soumise a un biais déclaratif.

Notre étude a montré que le « fardeau » évalué par le Zarit était significativement ¢élevé pour des
besoins relevant des thémes : prendre soin de son parent et de I’amélioration de la qualité de vie des
PA. Alors que les besoins plus fréquemment retrouvés concernait I’amélioration de la qualité de vie
de l’aidé. Le fardeau est en effet proportionnel a 1’investissement des PA dans le soin (43,44). Par
conséquent, les besoins d’améliorer la qualité de vie sera prévalente chez les PA a charge élevée.

Au cours de I’auto-évaluation du Zarit, nous avons constaté un biais affectif. En effet, les PA avaient
tendance a minimiser la charge ressentie. Des PA n’étaient pas a I’aise avec le terme de fardeau et les
aspects péjoratifs liés au role d’aidant du questionnaire. Ceci a également été constaté par Gilbert dans
sa thése sur 'utilisation de 1’échelle Zarit en médecine générale (47).

Par ailleurs, les PA retrouvent aussi des aspects positifs a leur role voire exclusivement positifs pour
20% d’entre eux (48,49).
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4. Des solutions existent :

L’ESPA est un outil pour répertorier et évaluer les besoins en vue de proposer des actions concretes
pour soulager le PA sous forme d’un plan de soutien.

Ci-dessous un exemple de plan de soutien pour répondre a un besoin identifi¢ dans le théme
« améliorer la qualité de vie du PA » :

o Atteinte des résultats
Quoi faire ? }
(intervention) | Parqui? Quand ? | .o vérifier si i’ai de recue
Besoin Objectif(s) Aide convenue A quel moment | prévue rénond aux bes oiﬁs /
identifi¢ ) avec le PA pour et a quelle du pond au :
2 suivi autres interventions
combler le fréquence ? .
" convenues si
besoin . .
nécessaires
Disposer de Nouvel Objectif atteint.
2 heures . Possibilité
) . ’ intervenant :
Disposer | unjour par | Augmenter les d'alternance entre
de plus de semaine heures de seur du PA A les différents
tgm S our une résence pendant la I mois membres de
p pouru p période d'absence i
activité de Ju PA la fratrie selon
loisirs calendrier

Cette démarche met donc en évidence I’approche personnalisée et détaillée des besoins de soutien,
un échange avec un intervenant (infirmiers ou travailleurs sociaux dans I’étude de Ducharme) faisant
passer le questionnaire et une connaissance des différents professionnels de soins et dispositifs de
soutien (exemple APA).

Les dispositifs de soutien disponibles pour les PA de Tournus ont été répertoriés par le réseau de
santé de Tournus.

Au niveau locorégional, les dispositifs de soutien existants sont :

le réseau de santé des 3 rivieres (RS3R), association porteuse de I’antenne MLA (Maison
Locale de I’ Autonomie dont le Centre Local d’Information et de Coordination (CLIC). Il
accompagne les patients et leurs aidants et propose des sessions de groupes de parole aux
aidants animées par la psychologue du réseau.

I’ Accueil de jour du centre hospitalier de Tournus permettant le répit aux PA.

la plateforme de répit de Macon sollicitée par le RS3R pour des suivis individuels et pour
orienter les familles. La plateforme propose également des actions ou formations locales
(Café Alzheimer, sophrologie,...)

I’association locale France Alzheimer 71 a Macon. Elle met en place des actions
ponctuelles et locales sur le secteur de Tournus (exemple : réunion d’information) .

I’ APA peut financer le répit du PA a hauteur de 501€69 par an et le « relai hospitalisation
du PA » équivalent a 996€74 par hospitalisation.
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Au niveau national :

- I’Association Frangaise des Aidants : constitue une ressource pour les PA via leur site
internet, propose des séjours vacances (pour les PA, les aidés ou les deux), méne des
actions ponctuelles et locales (généralement a Macon)

- le congé de PA : ouvert a tous les PA

- le congé de solidarité familiale concerne spécifiquement 1’accompagnement d’un proche
en fin de vie.

Au niveau privé :

Certaines caisses de retraite et mutuelles mettent en place également certains dispositifs et actions.

5. Perspectives de I’étude :

Pour répondre aux besoins de soutien identifiés dans notre étude menée a Tournus, on pourrait
d’abord s’interroger sur l’intervenant qui mettrait en application ’ESPA dans sa forme complete
incluant Ie plan de soutien.

D’aprés le sondage frangais BVA-Novartis de 2018, le médecin généraliste est, selon les PA
interrogés, I’acteur qui les soutient le plus dans leur role (19). Mais selon ces mémes aidants interrogés,
cet appui est en déclin contrairement au soutien des IDE. Or en France, il existe un dispositif de travail
pluriprofessionnel entre médecins généralistes et IDE spécialisées dits « Asalée » (Action de Santé
Libérale en Equipe) permettant le partage du suivi.

Compte tenu de la contrainte des médecins généralistes dans 1’évaluation du PA développée dans
I’introduction et comme dans 1’étude de Ducharme, I’intervenant pourrait alors étre un(e) IDE Asalée.

Ainsi, au vu des dispositifs de soutien existants a Tournus décrits ci-dessus, il serait intéressant
de faire suite a notre étude et évaluer les effets de la réalisation du questionnaire ESPA dans sa forme
compléte sur les besoins des PA des personnes agées dépendantes vivant a domicile a Tournus.

32



6. Forces et limites de I’étude :

Forces :

Il s’agit d’une étude originale, utilisant un questionnaire validé en langue francaise et construit a
partir d’étude qualitative. A notre connaissance, il s’agit du premier travail tentant d’évaluer les besoins
des PA a I’aide de cet outil en France. Elle a été réalisée sur un plus grand échantillon que celui de
I’étude initiale canadienne.

Ces besoins sont variables d’un PA a un autre et peuvent aussi étre décrits de fagon singuliére par
I’ESPA. En effet, il s’agissait d’un entretien semi-directif ou la libre-expression était favorisée. Au-
dela des 38 items, ’ESPA remet la parole a chaque PA a la fin de 1’évaluation de chaque dimension de
besoins pour s’exprimer sur d’éventuelles besoins non répertorié¢s ou sur des remarques a apporter. Des
PA ont pu ainsi en tirer des bénéfices directs avec pour certains la mise en évidence de besoins et des
¢ébauches de solutions a leur initiative. Ce qui traduit I’interactivité offerte par I’ESPA.

Dans le contexte de vieillissement de la population et de la dépendance, les PA des personnes agées
dépendantes a domicile, toute pathologie confondue, ont été ciblés. Ce qui répond aussi aux attentes
des médecins souhaitant 1’extension de la mobilisation a tous les aidants (27).

Limites :

On retrouve un biais de recrutement des PA. En effet, en passant par les IDE intervenant a domicile,
on exclut d’emblée les PA dont les parents ne sont pas suivis par des IDE.

La notion de dépendance était systématiquement associée a la démence qui reste la principale cause
de dépendance de la personne agée (50). Il a été nécessaire de préciser la définition officielle de la
dépendance telle qu’elle est décrite ci-dessus.

Concernant la participation des PA a I’étude, il existe un biais de sélection. Ceux qui se sont sentis
plus concernés ont répondu favorablement a la participation a 1’étude.

Dans notre étude, la deuxiéme partie de I’ESPA correspondant a 1’élaboration du plan de soutienn’a
pas été réalisée, ce qui a suscité un manque lors des entretiens.

Enfin, ’ESPA nous a fait entrer dans I’intimité des PA non seulement en allant a leur domicile pour
la grande majorité; mais aussi, en touchant a leur affect. De plus, certaines questions suscitaient de
vives réactions notamment des pleurs car elles renvoyaient a leurs sentiments, aux difficultés liées a
leur situation. Ce qui peut induire un biais de déclaration li¢e a leur pudeur, a leur c6té affectif.
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CONCLUSIONS

Notre étude a montré que les besoins des proche-aidants (PA), identifiés par I'outil ESPA, les
plus rapportés concernaient dans 61,2% des cas I'amélioration de la qualité de vie du parent
et dans 50,2 % celle du PA. Quant aux besoins relatifs a I'aide a prendre soin de son parent et
I'obtention d’aide et du soutien de qualité, ils représentent respectivement 32% et 16,2% .
Par ailleurs, le « fardeau » évalué par le Zarit était significativement élevé pour le besoin
d’aide a prendre soin de I'aidé et I'amélioration de la qualité de vie du PA. Le Zarit est
recommandé par la politique de santé pour évaluer le « fardeau » du PA. Mais I'étude a mis
en évidence que sa passation pouvait induire un biais affectif tendant a minimiser la charge
ressentie.

Notre étude confirme la place prépondérante occupée par le PA dans le maintien a domicile
des personnes agées dépendantes. Malgré les aides en place, les besoins identifiés par I’'ESPA
restent nombreux et variés. Il a donc permis un échange interactif, dédié, avec chaque PA.
Ce qui apporterait ainsi une réponse a la difficulté d’expression des PA et d’identifier leurs
besoins réels. L'ESPA pourrait étre utilisé dans une approche pluridisciplinaire tel que
souhaité par les médecins généralistes, en collaborant notamment avec les infirmiers(eres)
Asalée. La réalisation du questionnaire ESPA pourrait étre intégrée dans leurs champs de
compétences. Ce qui pourrait, d’autre part, limiter les contraintes de temps du médecin
généraliste.

In fine, les différents acteurs de santé pourraient ainsi travailler a la construction d’un plan
de soutien proposé par I'ESPA, centré sur chaque PA ou le médecin généraliste jouerait le

role de coordinateur de soins.
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ANNEXES :

Annexe 1 : Grille AGGIR
La grille nationale Aggir permet de mesurer le degré de perte d’autonomie du demandeur d’APA.
Elle mesure les capacités de la personne agée a accomplir :

- 10 activités corporelles et mentales dites activités discriminantes :

communiquer verbalement et/ou non verbalement, agir et se comporter de fagon
logique et sensée

se repérer dans I’espace et dans le temps

faire sa toilette

s’habiller, se déshabiller

se servir et manger

assurer I’hygiéne de I’élimination urinaire et fécale

se lever, se coucher, s’asseoir, passer de I’une de ces 3 positions a une autre

se déplacer a I’intérieur du lieu de vie

se déplacer en dehors du lieu de vie

utiliser un moyen de communication a distance (téléphone, alarme, sonnette, etc.)

dans le but d’alerter en cas de besoin

- et 7 activités domestiques et sociales dites illustratives :

préparer les repas et les conditionner pour qu’ils puissent étre servis

gérer ses affaires, sn budget et ses biens, reconnaitre la valeur monétaire des piceces
et des billets, se servir de I’argent et connaitre la valeur des choses, effectuer les démarches
administratives, remplir les formulaires

effectuer I’ensemble des travaux ménagers courants

utiliser volontairement un moyen de transport collectif ou individuel

acheter volontairement des biens

respecter I’ordonnance du médecin et gérer soi-méme son traitement

pratiquer volontairement, seul ou en groupe, diverses activités de loisir

Les degrés de perte d’autonomie sont classés en 6 groupes dits « iso-ressources » (Gir). A chaque Gir

correspond un niveau de besoin d’aides pour accomplir les actes essentiels de la vie quotidienne.

Seuls les activités discriminantes sont utilisées pour déterminer le Gir dont reléve la personne agée. Les
activités illustratives sont destinées a apporter des informations complémentaires a 1’évaluateur pour

mieux appréhender la situation globale de la personne.
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Gir 1

CARACTERISTIQUES DU DEMANDEUR
EN FONCTION DU GIR AUQUEL IL EST RATTACHE

Degrés de dépendance

- Personne confinée au lit ou au fauteuil, dont les fonctions mentales sont gravement
altérées et qui nécessite une présence indispensable et continue d’intervenants

- Ou personne en fin de vie

Gir 2

- Personne confinée au lit ou au fauteuil, dont les fonctions mentales ne sont pas
totalement altérées et dont 1’état exige une prise en charge pour la plupart des activités de
la vie courante,

- Ou personne dont les fonctions mentales sont altérées, mais qui est capable de se
déplacer et qui nécessite une surveillance permanente

Gir 3

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

Gir 4

- Personne n’assumant pas seule ses transferts mais qui, une fois levée, peut se déplacer a
I’intérieur de son logement, et qui a besoin d’aides pour la toilette et [’habillage,

- Ou personne n’ayant pas de problémes locomoteurs mais qui doit étre aidée pour les
soins corporels et les repas

Gir 5

Personne ayant seulement besoin d’une aide ponctuelle pour la toilette, la préparation des
repas et le ménage

Gir 6

Personne encore autonome pour les actes essentiels de la vie courante

Seuls les Gir 1 a 4 ouvrent droit a I’APA. Les personnes relevant des Gir 5 et 6 peuvent demander
une aide-ménagere ou une aide aupres de leur caisse de retraite.

Source : https ://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F1229
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Annexe 2 : Les différentes nomenclatures des aidants dans la littérature

Aidant naturel : Introduit par Particle L.1111-6-1 du Code de la santé publique : « Une personne
durablement empéchée (...) d’accomplir elle-méme des gestes liés a des soins prescrits par un médecin,
peut désigner, pour favoriser son autonomie, un aidant naturel (...). »

Aidant familial : La loi du 11 février 2005 reconnait le role des aidants familiaux. S’agissant, selon
I’article R.245-7 du Code de I’action sociale et des familles, de « conjoint, concubin, la personne
avec laquelle le bénéficiaire a conclu un pacte de solidarité, I’ascendant, le descendant ou e collatéral
jusqu’au quatriéme degré du bénéficiaire ou de 1’autre membre du couple qui apporte I’aide humaine
(...) et qui n’est pas salari¢ pour cette aide. »

Aidant informel : Par opposition aux aidants professionnels
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Annexe 3 : Revue détaillée des outils d’évaluation des besoins des aidants in. Etude de la politique

de ’aide aux aidants et évaluation des dispositifs d’aide aux aidants subventionnés par la Caisse

Nationale de Solidarité pour I’Autonomie (CNSA) au titre des sections IV et V de son budget.
Octobre 2015 par le groupe ENEIS.

Les outils d’évaluation des besoins individuels des aidants administrés par les professionnels : soutenir et orienter vers les dispositifs ad

Carers * Aidants familiaux de personnes | Exploration de la perception que Méthode d’élaboration * Enquétes diffusées dans plusieurs
Assessment of agées de 65 ans ou plus ; I'aidant a de son role. Objectif de | ¢ Elaboration des questionnaires par pays (non précisés)
Difficulti Index * Aidants familiaux de personnes | dépasser le « modeéle de I'aide centrée une équipe de scientifiques, sous la | *Un taux de réponse de 51% auprés
itticulties e atteintes d’une maladie | sur la personne » pour « aller vers un direction du Pr. NOLAN, gérontologue de la population d’aidant ayant testé
- Carers Alzheimer ou apparentée modeéle d’aide centré sur la relation de I'Université de Sheffield les questionnaires en France
Assessment of entre l'aidant et la personne (Royaume-Uni).
. malade ». * Construction des outils a partir des
Managing Index, résultats d’études quantitatives et
Carers 3 questionnaires complémentaires : qualitatives menées auprés d’aidants
Assessment of * CADI: évalue les difficultés familiaux.
Satisfaction Index rencontrées par les aidants * Traduction en frangais par un groupe
CADI-CAMI- * CAMI: évalue les stratégies de de chercheurs en psychologie sociale
162 gestion mises en place par les et incluant les auteurs originels
CAsI aidants * En France, test auprées d’un échantillon
* CASI : évalue les satisfactions (liées de 74 personnes s’auto-administrant
al'aide) les questionnaires
Méthode d’ ation
Auto-administration
ESPA / (:OAT163 Aidant membre de la famille, | Outil comprenant 4 dimensions : Méthode d’élaboration Utilisation dans 3 pays (pas de donnée
offrant de I'aide et des soins de | ¢ Les différents types d’aide pouvant | Outil originel, COAT, développé selon | statistique disponible)
fagon prépondérante a un proche étre utiles a I'aidant pour prendre | une méthodologie qualitative et | ¢ Grande-Bretagne
agé de 65 ans ou plus, présentant soin de son parent constructiviste : * Suéde
des incapacités physiques ou des | » Les aides souhaitées pour | ® Groupes de discussion focalisée * Canada (Québec)
déficiences cognitives et recevant améliorer la qualité de vie du | *Entrevues individuelles avec des
des services de soutien a domicile parent aidants
du cLsc'® e Les aides souhaitées pour | * Entrevues avec des intervenants de
améliorer sa propre qualité de vie services de soutien a domicile,
(en tant qu’aidant) * Entrevues avec des représentants
* Les critéres de qualité eu égard a d’organismes communautaires
I"aide offerte par les services
Chaque dimension est suivie d’un | Outil traduit :
plan d’action * Traduction inversée et paralléle 5y
Carers Outcome Agreement Tool
(COAT), en Entente sur le Soutien aux
Proches-Aidants (ESPA),
* Validation via des groupes de
discussion focalisée avec des
intervenants et des entrevues aupres
de proches-aidants
Méthode d'utilisation
Outil co-administré par un professionnel
et I'aidant
Repérage et | Toutaidant Outil informatique comprenant 4 | Méthode d’élaboration Outil utilisé et diffusé par I’Association
Observation de la parties : * Outil développé par Mme Leduc, Francaise des Aidants, notamment
N . * Données générales présidente de I’Association Frangaise lors des journées de formation des
Situation  d’un o Activitde de I'ai : s )
. Activités de I'aidant des Aidants, cafés des aidants
Aidant (ROSA) * Activités des autres intervenants * Test opérationnel dans différents (Pas de données statistiques
* Sjtuation de I'aidant réseaux (UNA, café des aidants etc.) disponibles)
Méthode d’utilisation
Outil co-administré par des
professionnels formés
Parcours Tout aidant Parcours  comprenant  différents | Méthode d’élaboration ¢ En phase d’expérimentation depuis
d’évaluation des moments de recueil d’informations | Interne a la MSA 2014 dans 4 territoires
besoins de santé wsarjt_a_: o ) ) o * 600 invitations envoyées, 26% de
* Définir le profil démographique des | Méthode d’utilisation taux de participation au premier
de I'aidant aidants Invitation a participer a un atelier atelier, et 50% de ces 26% sont
(expérimentation * Evaluer le ressenti des aidants en | collectif, puis visite chez le médecin, puis allés jusqu’au bout du parcours
de la MSA) termes de charge atelier collectif a nouveau pour faire | « Qutils en cours de réajustement
* Evaluer le degré d’implication de | émerger les besoins pour un essaimage national
I'aidant auprés de I'aidé
* Repérer les facteurs sociaux
isolants
* |dentifier les répits
* Evaluer les risques spécifiques liés a
I'aide et identifier les besoins

162 G, Vieil Coudin J.Mollard, Etre aidant de malade Alzheimer : difficultés, stratégies de faire face et gratifications - Premiére étape de validation du CADI-CAMI-CASI auprés d’un échantillon
frangais d’aidants familiaux, 2011

163

de soutien des proches-aidants de personnes dgées a domicile - Un outil pouvant étre utilisé en Europe francophone, 2009

164
165

Centres Locaux de Services Communautaires Québécois
Méthode scientifique de traduction consistant a traduire un document d’une langue a une autre, puis de repartir de la traduction effectuée pour retraduire le document dans la langue

originale et enfin de comparer les deux documents de méme langue.

F. Ducharme L. Lévesque C.D Caron E. Hanson L. Magnusson J. Nolan M. Nolan, Validation d’un outil pour les proches-aidants - Validation transculturelle d’un outil d’évaluation des besoins
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Annexe 5 : Questionnaire ESPA utilisé
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Dans le respect des droits d’auteur, ’autorisation auprés de Madame la Professeure Francine
DUCHARME est obligatoire pour toute utilisation de I’outil ESPA
(francine.ducharme@unmontreal.ca) .

Cet outil d’entente sur le soutien aux proches-aidants (ESPA) est une adaptation du

« Carers Outcome Agreement Tool »

Hanson, E. et al. (2006). “COAT: The Carers Outcome Agreement Tool: A New Approach to Working with Family Carers”.
Getting Research into Practice (GRIP) Report No 1. Sheffield: University of Sheffield.
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RENSEIGNEMENTS GENERAUX

Les renseignements suivants peuvent étre complétés avant la rencontre
en consultant le dossier du parent agé soigné ou au cours de la rencontre avec ‘aidant.

Sexe: JF OM  Age:

Etat civil :

Lien de parenté avec la personne agée :

L'aidant habite avec le parent : () Oui, combien de personnes habitent avec I'aidant, a part le parent agé ?
(D) Non, distance approximative de la maison du parent ?

Depuis quand I'aidant prend-il soin de son parent ?
L'aidant a-t-il un travail régulier ou & temps partiel & I'extérieur de la maison ? (JOui () Non

L'aidant a-t-il des problemes de santé ? (JNon (O Oui, lesquels ?

Laidant est-il suivi par un médecin ? (JOui () Non

Note : Dans ce document, les termes aidants, proches-aidants et intervenants désignent également les aidantes, proche-aidantes et intervenantes.
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AIDER A PRENDRE SOIN DE VOTRE PARENT

Voici différents types d’aide et de soutien que les aidants souhaitent recevoir.
Cochez (V) la case appropriée pour chacun des types d'aide.

(Répétez la question lorsque jugé nécessaire)

$ ¥ Qq""
& G <
& N S
$ S &
& N S5
Est-ce que cela vous serait utile d'avoir Cg’ 5\0\83’ < &
. K
plus de renseignements sur: -
1. la maladie de votre parent et son traitement ? O O O
2. |'aide disponible et la facon de I'obtenir ? O O O
3. les mesures d'aide financiere disponibles pour vous O O O
ou votre parent et la facon d’en bénéficier ?
4. |a facon de mieux aménager la maison O O O
pour faciliter les soins & prodiguer ?
5. la personne avec qui communiquer en cas d’urgence ? @) O O
& G &
X G S
& 3 Y
¢ S SF
& L& RS
& & oS
Est-ce que cela vous serait utile d’avoir plus d'aide: © b S
6. relativement aux aspects physiques des soins a votre parent ? O O O
7. de la part de votre famille ou de celle de votre parent ? O O O
8. pour acquérir les habiletés nécessaires pour prendre soin de votre parent ? O O O
§ © 5
& @ &S
$ S & S
& L& Sk
Est-ce que cela vous serait utile d’avoir de I'aide Cg’ Q@b& éb'“ &
N v

pour discuter ouvertement de votre situation d'aidant:

9. avec votre parent ?
10. avec votre famille ou celle de votre parent ?
11. avec votre employeur ?

12. avec d'autres aidants ?
(ex., lorsque vous vous sentez seul, que vous éprouvez des difficultés)

Est-ce que cela vous serait utile d’avoir de I'aide
pour discuter ouvertement:

13. des solutions alternatives aux soins a domicile ?
(résidences avec services, CHSLD, etc.)

Commentaires/ autres types d’aide qui vous seraient utiles:

O 0 00
O 0 0 0O

0O 0 0o
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AMELIORER LA QUALITE DE VIE DE VOTRE PARENT

Parmi les éléments de la liste ci-dessous, indiquez, en cochant (V) la case
appropriée, ceux qui pourraient améliorer la qualité de vie de votre parent.

(Répétez la question lorsque jugé nécessaire)

Pour votre parent, est-ce que cela
pourrait améliorer sa qualité de vie:

14. d'avoir plus d'échanges avec sa famille et avec votre famille ?
15. d’avoir plus d'échanges avec des amis ?

16. d'avoir des passe-temps qui lui plaisent et le stimulent ?

17. de se sentir encore valorisé en tant que personne ?

18. de ne pas ressentir de douleur et d'inconfort ?

19. de se sentir propre et confortable ?

20. de continuer a vivre a la maison ?

21. d'avoir une personne de confiance a qui parler
ou qui pourrait lui tenir compagnie ?

00000 oaoo

O 000000 o0o

00000 oaoo

Commentaires/ autres besoins:
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AMELIORER VOTRE QUALITE DE VIE

Des aidants nous ont dit que les éléments énumérés ci-dessous amélioraient
leur propre qualité de vie. Indiquez, en cochant (V) la case appropriée,
si ces éléments peuvent améliorer votre qualité de vie.

(Répétez la question lorsque jugé nécessaire)

Est-ce que cela pourrait améliorer votre qualité de vie:

22. de disposer de plus de temps personnel pour vous
adonner a des activités qui vous plaisent ?
(passe-temps, sorties, activités sociales, etc.)

23. de pouvoir passer plus de temps avec votre famille ?
24. de pouvoir avoir une bonne nuit de sommeil ?

25. de pouvoir prendre des vacances ou un congé ?
26. de pouvoir réduire le stress que vous ressentez ?
27. de pouvoir continuer & travailler ?

28. de faire des choses agréables avec votre parent ?
29. de savoir mettre vos limites comme aidant ?

30. que votre entourage (votre parent, famille, amis, etc.)
montre qu'il apprécie les soins que vous donnez ?

O

OO0 0000 oao

0000000 o0o

O

OO0 0000 oao

Commentaires/ autres besoins:
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OBTENIR DE L'AIDE ET DU SOUTIEN DE QUALITE

Pour les aidants qui recoivent de I'aide, répondez aux items 31 & 38.
Pour les aidants qui ne recoivent pas d’aide ou de services actuellement,
répondez a la question 39.

Il est important pour les aidants que toute aide ou tout soutien dont ils
bénéficient soit de qualité. Voici une liste d'énoncés que certains aidants ont
jugé importants lorsqu'ils recoivent de I'aide. Pour chaque énoncé, indiquez, en
cochant (V) la case appropriée, s'il correspond a I'aide que vous recevez ou

si de I'amélioration peut étre apportée.

(Répétez la question lorsque jugé nécessaire)

Les personnes qui vous fournissent de I'aide:

31. traitent votre parent et vous-méme avec dignité et respect.

32. en viennent a connaitre votre parent et le
considérent comme une personne a part entiére.

33. valorisent vos connaissances et vos compétences d'aidant.

34. possedent des connaissances et des compétences adéquates.

L'aide que vous recevez:

35. arrive au moment convenu.

36. est adaptée le plus possible a votre routine
et a vos facons de faire.

37. est offerte par la méme personne ou par des
personnes en qui vous avez confiance.

38. est décidée en accord avec vous et votre
parent suite a une discussion.

; O o0 0O 0J
7

So,. 0.

u/ﬁg/g:oo

)

0O O 00

Autres points qui pourraient étre améliorés:

POUR LES AIDANTS QUI NE RECOIVENT PAS D'AIDE ACTUELLEMENT, DEMANDEZ :

39. Quelles sont vos attentes par rapport a la qualité de I'aide que vous souhaitez recevoir?

(Demandez a I'aidant de préciser comment I'aide doit étre offerte pour qu’elle soit de bonne qualité).

47



COMMENTAIRES CONCERNANT LA RENCONTRE

Nous avons terminé notre rencontre. Avez-vous d’autres questions ou des commentaires que vous aimeriez que je prenne en note ?

Remerciez I'aidant de sa participation

Commentaires de I'intervenant concernant la rencontre (ex. climat durant la rencontre):

Notez si I'aidant a des difficultés particulierement importantes sur le plan physique, psychologique ou familial
(ex. I'aidant vous dit qu'il est dépressif, abusé ou fait voir qu’il a des idées suicidaires, etc.) :
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Annexe 5 : Echelle de Zarit

Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau.

Le score total qui est la somme des scores obtenus a chacun de 22 items, varie de 0 a 88. Un score inférieur ou
égal a 20 indique une charge faible ou nulle ; un score entre 21 et 40 indique une charge Iégére ; un score entre
41 et 60 indique une charge modérée ; un score supérieur a 60 indique une charge séveére.

Voici une liste d’énoncés qui refletent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent soin d’autres personnes.
Pour chaque énoncé, indiquer a quelle fréquence il vous arrive de vous sentir ainsi : jamais, rarement, quelquefois,
assez souvent, presque toujours. Il n’y a ni bonne, ni mauvaise réponse.

Cotation :

0 = jamais

1 = rarement

2 = quelquefois

3 = assez souvent

4 = presque toujours

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

Sentir que votre parent vous demande plus d’aide qu’il n’en a besoin ? 01234
Sentir que le temps consacré a votre parent ne vous en laisse pas assez pourvous ? 01234
Vous sentir tiraillé entre les soins a votre parent et vos autres responsabilités

(familiales ou de travail) ? 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ? 01234
Vous sentir en colére quand vous étes en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent nuit a vos relations avec d’autres membres de la famille

ou des amis ? 01234
Avoir peur de ce que I'avenir réserve a votre parent ? 01234
Sentir que votre parent est dépendant de vous ? 01234
Vous sentir tendu en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre santé s’est détériorée a cause de votre implication

aupres de votre parent ? 01234
Sentir que vous n’avez pas autant d’intimité que vous aimeriez

a cause de votre parent ? 01234
Sentir que votre vie sociale s’est détériorée du fait que vous prenez soin

de votre parent ? 01234
Vous sentir mal a I'aise de recevoir des amis a cause de votre parent ? 01234

Sentir que votre parent semble s’attendre a ce que vous preniez soin de lui

comme si vous étiez la seule personne sur qui il puisse compter ? 01234
Sentir que vous n’avez pas assez d’argent pour prendre soin de votre parent

encore longtemps compte tenu de vos autres dépenses ? 01234
Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent

encore bien longtemps ? 01234
Sentir que vous avez perdu le contrble de votre vie depuis la maladie

de votre parent ? 01234
Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelqu’un d’autre ? 01234
Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ? 01234
Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent ? 01234
Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent ? 01234
En fin de compte, a quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les soins

a votre parent sont une charge, un fardeau ? 01234

La revue du Gériatrie, Tome 26, N°4 AVRIL 2001
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Annexe 6 : Notice d’information

Notice d’information version 2 du 15/01/19

NOTE D’INFORMATION DESTINEE AUX PATIENTS

PARTICIPATION A UNE RECHERCHE BIOMEDICALE

L’exemplaire est remis a la personne par l'investigateur

LE PROMOTEUR :

UFR des Sciences de Santé, Département de Médecine Générale
7 boulevard Jeanne d'Arc, 21000 DIJON

Tél : 03.80.39.33.14

Coordonne une recherche biomédicale dans le cadre de la thése de médecine générale de intitulée :

Evaluation des besoins du proche-aidant de personnes agées dépendantes vivant a domicile a I'aide
de l'outil ESPA

N° d’enregistrement : 2018-A03460-55

Lisez attentivement cette notice. Posez toutes les questions qui vous sembleront
utiles. Aprés avoir obtenu les réponses satisfaisantes a vos questions, vous pourrez
alors décider si vous voulez participer a cette étude ou non.

de I'étude : Dans le cadre de ma thése de médecine générale, je réalise un travail sur I'évaluation des
Jins du proche-aidant accompagnant les personnes agées dépendantes.

Participation volontaire : votre participation a cette étude est entiérement volontaire et libre. Le refus de
participer n’influencera pas la qualité des soins qui vous seront prodigués. Si vous acceptez de participer,
vous pourrez a tout moment quitter cette étude sans justification ni conséquence sur la qualité de votre prise
en charge.

Déroulement de I'étude : Deux entretiens sont réalisés par personne : le deuxiéme entretien étant réalisée 6
mois aprés la passation du premier. L'investigateur se déplacera sur le lieu de votre choix pour la réalisation
de I'entretien. La durée de passation du questionnaire est estimée a 45 minutes. Si vous étes d’accord, un
enregistrement audio sera réalisé afin de garder I'information la plus exacte possible lors de I'analyse. Les
résultats du questionnaire lors de I'entretien vous seront remis en mains propres.

Confidentialité : Ce questionnaire est anonyme et strictement confidentiel. Les responsables de cette étude
traiteront les informations dans le plus strict respect du secret médical, votre anonymat sera préservé. La
publication des résultats de I'étude ne comportera aucun résultat individuel.

Aspects réglementaires et administratifs : Conformément aux articles L. 1121-1 et suivants du Code de la
Santé Publique, une demande d’'avis a été déposée au Comité de Protection des Personnes (CPP) en
date du 04/01/19

Traitement informatigue des données personnelles : Cette étude sera réalisée conformément aux
dispositions de la loi n°78-17 du 6 janvier 1978 relative a linformatique, aux fichiers et aux libertés
modifiée par la loi n°2004-801 du 6 aolt 2004 relative a la protection des personnes physiques a I’égard
des traitements de données a caractére personnel, de la Commission Nationale de I'Informatique et des
Libertés (CNIL).

Un traitement informatisé de vos données personnelles va étre mis en ceuvre pour permettre 'analyse des
résultats, dans des conditions assurant leur confidentialité. Vous disposez d'un droit d’acces et de
rectification.
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Vous disposez également d'un droit d’'opposition a la transmission de vos données personnelles utilisées
dans le cadre de cette étude. Ces droits s’exercent auprés de l'investigateur principal de I'étude qui seul
connait votre identité.

Communications des résultats : Conformément a l'article L.1122-1 du Code de la Santé Publique (loi de Mars
2002 relative aux droits des malades) les résultats globaux de I'étude pourront vous étre communiqués si
vous le souhaitez, sur simple demande, auprés de.

Cette note d’information vous appartient et vous pouvez la communiquer et en parler
a votre médecin traitant et/ou a vos proches pour avis.

Nous vous remercions de votre coopération.

Si vous acceptez de participer a cette étude, nous vous demandons de bien vouloir
signer le formulaire de consentement ci-joint.
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TITRE DE LA THESE : Evaluation des besoins du proche-aidant accompagnant la personne
agée dépendante vivant a domicile a Tournus a ’aide de ’outil ESPA.

AUTEUR : Ravao ANDRIAMIHAJA

RESUME :

Introduction :

Dans un contexte de vieillissement croissant de la population, la prise en charge de la dépendance et
le maintien a domicile des personnes agées reposent sur de nombreux professionnels de santé
sur des acteurs longtemps invisibles : « les proches-aidants » (PA). Les répercussions sur leur qualité de
vie et leur sant¢, décrit par le terme « fardeau » dans la littérature internationale, en font une population
vulnérable. Cependant, ce « fardeau » ne traduit pas les besoins des PA. Pour cela, un outil : I’Entente
sur le Soutien aux Proches-Aidants (ESPA) a été validé dans la littérature et traduit en langue francaise.

Objectif :
L’objectif de 1’étude était de décrire les besoins des PA des personnes agées dépendantes vivant a
domicile grace al’outil ESPA.

Matériels et méthodes :

Etude observationnelle, descriptive, transversale. Les PA ont été recrutés par 1’intermédiaire des
infirmiéres intervenant au domicile de personnes agées dépendantes dans la région de Tournus et inclus
sur la base du volontariat. Le questionnaire ESPA a été complété au domicile du patient avec 1’aide
de I’investigateur principal. Une échelle de Zarit a également été réalisée pour estimer le poids du «
fardeau ».

Résultats :

Vingt-neuf PA ont été inclus de février a mai 2019. Les besoins les plus rapportés concernaient dans
61,2% des cas I’amélioration de la qualité de vie du parent et dans 50,2% 1’amélioration de la qualité
de vie du PA. Quant aux besoins relatifs a 1’aide a prendre soin du parent et I’obtention d’aide et du
soutien de qualité, ils représentaient respectivement 32% et 16,2%. Le score moyen de I’échelle de Zarit
était de 37,66+/- 18,73. Toutefois, les besoins pour lesquels le Zarit était significativement plus élevé
concernaient le besoin d’aide pour prendre soin et I’amélioration de la qualité de vie du PA.

Conclusion :

Malgré les aides en place, les besoins identifiés restaient nombreux et variés selon chaque cas. La
passation du Zarit peut induire un biais affectif tendant a minimiser la charge ressentie par le PA. L’ESPA
permet un échange interactif, dédié, avec chaque PA. Il pourrait étre utilisé dans le cadre d’une approche
pluridisciplinaire afin de construire un plan de soutien centré sur chaque PA.

Mots-clés : aidants, évaluation des besoins, dépendance, sujet agé, charge de famille.
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