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Pourguoi s ’occuper des aidants

des patients atteints de la maladie d’Alzheimer ?

La maladie d’Alzheimer touche le patient et
aussi retentit sur son entourage familial

_es aidants participent de fagcon active a la
orise en charge et au bien-étre du patient

_eur action reduit le recours a I’nospitalisation
et retarde I'entrée en institution




LE ROLE DES AIDANTS FAMILIAUX
DANS LA PRISE EN CHARGE
AU DOMICILE DES MALADES DEMENTS

Répondent aux besoins d’aide et de soins

Aide / perte d’autonomie du patient

Partenaires du soin médical

Preservent la qualité de vie du patient et sa securité
Retardent I'entrée en institution

Premiere ressource d’aide pour les personnes agees
démentes >> aide professionnelle
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STRESS CHRONIQUE : °°

RETENTISSEMENT SUR L'AIDANT

Difficultés sociales
Fardeau
Dépression
Qualité de vie
Vulnérabilité
Mortalité

Altérations de la
reponse immunitaire

Moins bonnes
capacités de
cicatrisation
Consommation de
medicaments plus
eleveée

Mortalité plus elevee ?
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Jours apres la vaccination

D 'aprés Vedhara K, Lancet 1999



Index de surface de la plaie

Aidants familiaux
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Semaines apreés la biopsie

D 'apres Kiecolt-Glaser JK, Lancet 1995




L'AIDE AUX AIDANTS

Fait partie intégrante de la prise en charge moderne de
la maladie d’Alzheimer

Aides sociales et financieres

Efficience de la prise en charge du patient

Interventions : programmes d’aides spécifiques
De quels types ?

Quels effets ?
Sur qui ? aidant ? patient ?



Concept et finalités de l'aide aux 4+

aidants

Aide des
aidants
familiaux

Atténuer le retentissement
de la maladie sur I'aidant

Diminuer le recours a
'hospitalisation
Retarder/diminuer les
admissions en institution

Ameéliorer indirectement la
gualité de vie du malade




Quelles aides ?

Aide au patient

Optimisation de la prise en
charge médicale
Optimisation de l'aide
professionnelle pour la perte
d’autonomie

SSIAD
Auxiliaires de vie
Aide-ménagere
Portage de repas

Obtention de 'APA

Aide a l'aidant

Information sur les ressources
de santé, les aides sociales,

Information sur la maladie et
ses consequences médicales,
sociales, juridiques

Apprentissage a gerer
certaines situations

Accompagnement dans les
démarches

Répit

Soutien psychologique
Soutien social

Soutien médical



Qui fait 'aide aux aidants ?

Celui qui veut bien s’en charger !!

Aujourd’hui, pas de systeme bien organisé avec
définition claire
Multiplicité des intervenants :
Centres locaux d’information et de coordination
Infirmieres coordinatrices de SSIAD
Assistantes sociales
Associations de familles de patients
Accueills de jour
Certaines equipes gériatriques (évaluation gérontologique,
centres memaoire)
?



PRINCIPAUX TYPES D'INTERVENTION

Augmenter les connaissances
E— vis-a-vis de la maladie et
informer sur les soins et les
services

Groupes de soutien Partage d'expériences, soutien,
— rupture de l'isolement
Psychoth érapie

Soins de r épit

Multicomposant

ContrGle émotionnel, aide a
I'engagement dans des
activités agréables ou
positives

Vise a procurer du temps libre
sans la charge du patient



L’éducation th érapeutique

L’éducation thérapeutique occupe une place
croissante et reconnue dans la prise en charge des
maladies chroniques

Elle a pour but d’apporter des connaissances et du
savoir faire aux patients et a leur entourage

role plus actif au patient et a son entourage

meilleure utilisation des ressources de santé

meilleure observance

meilleure qualité de vie



L’éducation th erapeutique o°
dans la maladie d’Alzheimer

Tournée vers l'aidant plus que vers le patient, en
raison des troubles de la mémoire

Nombreuses expériences évaluées dans divers

pays

Les approches educatives envers les aidants :
Améeliorent les connaissances de l'aidant

Ont des effets positifs sur le patient (autonomie,
comportement)

Diminuent le « fardeau de l'aidant »
Retardent I'entrée en institution



L’éducation th érapeutique
en pratigue

Réalisee par un éducateur formé

Premiere étape : évaluation des
connaissances et des besoins de l'aidant

Seconde étape : mise en ceuvre d’'un
programme éducatif comportant des
Séances en groupe et
Séances individuelles

Puis phase d’évaluation et de suivi




L’éducation th erapeutique
et sa place dans l'aide aux aidants

Composants de l'aide a l'aidant
Information sur les ressources de sante, les aides sociales, —

Information sur la maladie et ses conséguences medicales,
sociales, juridiques

Apprentissage a gérer certaines situations
Accompagnement dans les démarches
Répit

Soutien social

Soutien psychologique

Soutien médical

Education de l'aidant




Place des Iintervenants dans l'aide aux 3
aildants

Composants de l'aide a l'aidant
Information sur les ressources de santé, les aides sociales,

Information sur la maladie et ses conséguences medicales,
sociales, juridiques

Apprentissage a gérer certaines situations
Accompagnement dans les démarches
Répit

Soutien social

Soutien psychologique

Soutien médical



Perspectives pour l'aide aux aidants
des patients atteints de la maladie d’Alzheimer ?

Clarifier le rble de divers intervenants
Mieux I'organiser : « guichet unique » ?

L’éducation thérapeutique peut jouer un role
important en donnant aux aidants les clés
pour utiliser de la mellleure facon les
ressources de l'aide aux aidants



Pourqguoi I’é ducation t
thérapeutique?

Etude spectaculaire sur I'impact de

I’éducation chez les aidants
Mittelman, JAMA 1996

Meéta-analyses comparatives des
Interventions sur les aidants en faveur de

L education thérapeutique
Sorensen, Gerontologist 2002



UN ESSAI D'INTERVENTION sas
RANDOMISE

120 aidants conjoints de malades Alzheimer vivant a domicile
Randomisation :
groupe intervention (n=52)
groupe contrdle: soin usuel (N=68)
L’intervention ; pour chaque aidant
Pendant 4 premiers mois : 6 séances de conseils et
d’éducation
Ensuite, groupes de soutien hebdomadaires
Disponibilité continue d’'un service de conseil pour geérer les
crises
Suivi prolongé : entrée en institution



DELAI MEDIAN D'ENTREE ool

EN INSTITUTION coc

En moyenne, le délai
d'entrée en
Institution
est supérieur de

329 +/- 144
jours

dans le groupe
Intervention

intervention controle

groupe

D’apres Mittelman, JAMA 1996



LITTERATURE COMPLEXE

En dépit des résultats spectaculaires de Mittelman,

Toutes les études ne sont pas aussi démonstratives et
certaines sont négatives

De plus, grande diversite de

Plans experimentaux (effectif, groupe contrble avec ou
sans randomisation, étude avant/apres)

Types d’intervention
Criteres de jugement
Délais pour I'évaluation de I'effet



ETUDE SYSTEMATIQUE DE LA LITTERATURE :
META-ANALYSE DES ETUDES D’INTERVENTION

/8 études publiees avant 2001

Prise en compte de :
Effectif

Type d’intervention : « éducation, soutien,
psychothérapie, repit, multicomposante
Indicateurs de l'intensité de l'intervention (nb de
séances, individuelles vs collectives)

Criteres de jugement : fardeau, depression, bien-
étre subjectif, connaissances-compétences, santé
du patient

D’aprés Sorensen, Gerontologist 2002



EFFET DES INTERVENTIONS TOUT TYPE CONFONDU | g2°°
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" [ suivi

-1 -0,/5 05 025 O 0,25 0,5 0,75

Effet de I'intervention
(différence par rapport au groupe controle exprimée en sd)



EFFETS EN FONCTION DU TYPE D'INTERVENTION (1) | g25°

[J éducation

[ ] soutien

@ psychothérapie
& répit

(1 multiple
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EFFETS EN FONCTION DU TYPE N
D'INTERVENTION (2) 2t

[J éducation
[1soutien

[ psychothérapie
@ répit

[ multiple

Effet de I'intervention
(différence par rapport au groupe contrdle exprimée en sd)
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FACTEURS ASSOCIES A UN MEILLEUR EFFET DE | 8%¢°
L'INTERVENTION e
Effets plus marqués de l'intervention sur le
Fardeau | Deépression Bien-étre
Type Education ou

Multiple Education

d’intervention multiple

Individuelle/ en Individuelle | Pas d’effet Individuelle
groupe ou mixte

Nb de sessions Elevé Elevé Pas d'effet
Sexe de l'aidant Féminin Pas d’effet Pas d’effet
Lien de parenté Enfants Enfants Enfants

Fardeau initial Elevé Elevé Elevé
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EFFET DE L'INTERVENTION .
Effets plus marqués de l'intervention sur les
Connaissances - Symptomes du
compeétences patient
Type d’intervention Education Education
Individuelle/ en Pas d’effet Groupe
groupe ou mixte
Nb de sessions Pas d’effet Faible
Sexe de l'aidant Féminin Féminin
Lien de parenté Enfants Conjoints
Fardeau initial Elevé Eleve
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FACTEURS ASSOCIES A UN MEILLEUR EFFET DE %
L'INTERVENTION
Effets plus marqués de l'intervention sur le
Fardeau Dépression Bien-étre
Type . . Education ou
dintervention Multiple Education multiple
Individuelle/ en Individuelle | Pas d'effet Individuelle
groupe ou mixte
Nb de sessions Elevé Elevé Pas d'effet
Sexe de l'aidant Féminin Pas d'effet Pas d'effet
Lien de parenté Enfants Enfants Enfants
Fardeau initial Elevé Elevé Elevé




FACTEURS ASSOCIES A UN MEILLEUR

EFFET DE L'INTERVENTION

Effets plus marqués de l'intervention sur les
Connaissances - Symptomes du
compétences patient

T’ype . Education Education
d’intervention
Individuelle/ en Pas d’effet Groupe
groupe ou mixte
Nb de sessions Pas d’effet Faible
Sexe de l'aidant Féminin Féminin
Lien de parenté Enfants Conjoints
Fardeau initial Elevé Elevé




LES ETUDES D’INTERVENTION ENVERS LES
AIDANTS FAMILIAUX

Voie prometteuse pour améliorer la prise en charge de la maladie
d’Alzheimer au domicile,

effets positifs pour I'aidant

effets positifs pour le patient

retarde I'entree en établissement

Les interventions qui semblent le plus efficaces :
Multicomposantes ou éducatives
Nombre de séances important
Prises en charges individuelles

Les reésultats obtenus dans certains pays ne sont pas toujours
extrapolables a d’autres : différences socioculturelles, de systeme
de santé, ou d’implication financiere de la maladie pour les patients

mm) Plus de recherche : faisabilité, efficacite,
cout
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L’espace CAAPA destin ¢é aux aidants
familiaux ayant un
proche atteint de la maladie d ’Alzheimer

Service hospitalo-universitaire de geériatrie
Hopital Charles Foix et Université Paris 6

01.49.59.43.74

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS




Nos partenaires

| ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS

CLIC
. santé
g famille
i retraite
" L'ESE.-EI"II’IE| Lervices

et plus encore

§ VAL de
i

A

Hopital Charles Foix-
Assistance publique
hopitaux de Paris

CNSA
MSA
Clic7

Conseil général du Val
de marne



Education th érapeutique pour les aidants oo
des patients Alzheimer

Maladie qui touche le couple patient-aidant
Application des concepts de I'ET a l'aidant familial
L'aider a mieux

comprendre la maladie chronigue de son proche

utiliser les ressources du systeme de santé

préserver sa santé et son equilibre autant que celui du patient
developper des compétences (savoir faire)

et cela en partenariat avec I'équipe de soin



Espace CAAPA :

Conseil Accompagnement pour les Aidants des

Patients Ages
Structure de I'hopital pour proposer aux aidants familiaux de

patients agés des programmes d’éducation thérapeutique et un
accompagnement

Premieres actions : 2 programmes d’éducation thérapeutiques
les aidants de patients atteints de la maladie d’Alzheimer

Actuellement:

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS



T R , : coeo
Les bénéficiaires de 'action | g2::
Aidants familiaux -
Conjoints et / ou enfant Toute personne de la famille impliquée dans
la responsabilité quotidienne du malade a domicile

Medecins généralistes




ESPACE CAAPA: :

Premieres actions, en partenariat
avec la société Edusante

Deux programmes axes sur les besoins
prioritaires et la gestion du stress des
aldants



Les besoins prioritaires :

1. Acquérir des compétences permettant de mieux
vivre avec son parent malade

2. Renforcer sa confiance en ses capacités d’aidants

3. Mieux tirer parti des ressources offertes par les
institutions médicales sociales et juridiques



Gestion du stress au moment
de I'annonce du diagnostic

Permettre a l'aidant de

Mieux vivre 'annonce du diagnostic
~aire face aux premieres interrogations
Prendre conscience et parler de la maladie
Réagir et s’adapter aux situations difficiles




Actuellement: programme t
ETAPE

6 séances collectives de deux heures
3 seéances individuelles

O semaines

Groupe de 6 a 8 aidants

2 animateurs

Intervenants extérieurs en fonction de la
problématique: meédecin, assistant social,
ergothérapeute...



ETAPE




DEROULEMENT D'UN e

ATELIER :

Annonce de l'objectif
Descriptif du déroulement
Expression individuelle de chaque aidant

Synthese et reformulation des idees du
groupe d’aidants avec leurs propres mots.

Synthese de I'atelier avec les connaissances
scientifigues ou pratique de la fiche de
synthese distribuée en fin d’atelier.




Des entretiens individuels entre chaque
séance de groupe

Reprendre les thémes développés lors des ateliers
Les reajuster a la problématique personnelle de I'aidant.

Consigne:

« il y a sGrement des choses que vous ne faites plus depuis la maladie de votre parent et que voua

aimeriez faire. Avez-vous réfléchi a un objectif que vous pourriez mener a court terme ».

L’objectif doit étre:
Simple
Réaliste
Réalisable



Atelier 1 . Comprendre la maladie 345

Repérer chez son parent :

| es facultés altérées

et les capacités restantes

QCM permettant d’apporter guelques informations
supplémentaires concernant les traitements, les facteurs
de risques, la génétigue et la prévention

Intervention d’'un medecin recommandee pour la derniere
demi-heure de la séance
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Atelier 1 . Comprendre la maladie .
OBJECTIFS METHODES
Identifier ses A partir d 'une situation choisie
representations d 'annonce du diagnostic,
liees a la maladie le groupe d’aidants distingue
ce qui revient a la maladie,
Rechercher des des idées

explications scientifiques

de la maladie gue chacun peut s’en faire.

Aborder les possibilités
de traitement












Atelier 2 et 3: Repérer les troubles du 0ocs

comportement et am éliorer la communication 0es
avec la personne malade

Vignettes cliniques : situations de la vie
guotidienne presentant des difficultés diverses

pouvant étre rencontrées aupres de son parent
malade

Réflexions sur la maniere d’agir et de
communiquer avec lui
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Atelier 4:Développer ses stratégies de soutien/ -

savoir repérer le réseau de soin, les structures et 44

les professionnels existants

Résolution de problemes : Réflexions sur
es situations nécessitant de 'aide et
'Intervention de certains professionnels

Intervention d’'une assistante sociale
recommandée pour la séance



Atelier 5 :Aménager son cadre de vie 1L

et Aborder le vecu de I'annonce diagnostic| ss¢

Différentes pieces d’'une maison présentant certains danger g éeviter
et propositions de pieces réam enagées

Favoriser la réflexion de I'aidant sur les risques probables auxquels
leurs proches peuvent étre exposes

QCM sur la prevention des chutes

Discussion a travers des scénarios  présentant certaines difficultés
lors de chute ou de problemes en cas d’'urgence

Réflexion sur la mobilité de la personne malade et précision sur les
différentes facons de réagir en cas d’'urgence

Présence d’'un ergothérapeute ou d’'un kinésithérapeute

Cartes indiquant divers sentiments reflétant le vécu de I'aidant lors de
I'annonce diagnostique

Techniques de relaxation et de respiration












Atelier 6 : Gestion du stress

Choix de 3 mots
Paper board

QCM

Techniques de détente
Partage de solutions






















Les points positifs dans le
deroulement de 'action

Participation multiprofessionnelle

Echanges fructueux

Satisfaction des aidants

Principaux objectifs atteints: acquisition de
compétences
|dentification
*Expression et partage de leur vecu avec leurs pairs
«Clarification de I'idée de la maladie et ses conséq  uences

Comprendre bien-étre du parent au dépend du bien-ét  re
personnel



Discussion : les difficultés e

prise en compte comme acte
(nomenclature)

Mal connu : réticence des méedecins

Barrieres de la part des aidants:
gue faire du patient pendant I'éducation
peur du « psSy »
meconnaissance (France Alzheimer le fait déja !)
confiance excessive dans ses possibilites




Développement de programmes et
d’actions au sein de

'TESPACE CAAPA pour

soutenir et am éliorer le v écu des

aldants
01.49.59.43.74
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