Action d’Aide aux Aidants de malades atteints
de maladie d’Alzheimer ou d’'une atfection
apparentée vers une demarche éducative :

Retour d’expérience

Dr Astier Christine - Mme Hug Christine - Mme Knoerr Laetitia
ABRAPA : HDJ SSR Michel Philibert - ESA Phare - Accueil de Jour du PréeO
38 eme congres des HDJ Gériatriques - 7-8 Juin 2018
PREVENTION EN HDJ




Genese du Projet

L’Action d’Aide aux Aildants au sein de ’ABRAPA

Analyse des 10 premiers cycles

Retour d’experience




- HDJ SSR 35 places/jour

. 3 Accueils de Jour

. ESA 120 places

. 13 EHPAD 1073 lits

- SSIAD 496 places

. Aide et Accompagnement a domicile : 1 630 000 heures

. Portage de Repas, Teleassistance, Garde de nuit Sélénee, résidences autonomie, transport
accompagne, Equipe de Visiteurs a domicile Bénévoles...

- Equipe Mobile extra-hospitaliere « Unité Verte » avec les HUS




La genese du projet

. Démarche lancée a ’'HDJ SSR Michel Philibert en 2010,
figurant dans le projet d’etablissement

. 1°"¢ enquéte aupres des aidants réalisée en 2011

. Demande d’agrement et de financement a I’ARS en 2011




La genese du projet

. Structures partenaires .
HDJ SSR, Accueil de Jour du PréO, ESA du Phare

. Creéation d’un groupe de travail interdisciplinaire :
Médecin, IDE, Neuropsychologues, Psychologues, Ergothérapeutes,
Kinesithérapeute, Coordinatrice sociale, Aides soignantes, Cadre de Santeé




Enguéte aupres des aidants

Nom de la
structure

Nombre de
guestionnaires
distribués

- HDJIMickel

Accuell de Jour
du PréO

.' _' |:’hlllbert 70 o

Total

Nombre de
guestionnaires
renseignes

Taux de réponse

- 60 -




Enguéte aupres des aidants

. 13,4% des aidants ont déja pu assister a une action d’aide aux
aldants

. 74,1% des aidants pensent qu’une telle action peut leur étre
béneéefique

At S v




Enguéete aupres des
professionnels

Pluridisciplinarité des professionnels

94% estiment que l'action d’aide aux aidants n’est pas assez
developpee

88% sont préts a participer et 73% a intervenir

/7% envisagent une participation en dehors des horaires de
travail




Action d’Aide aux Aildants au
sein de ’'ABRAPA : état des lieux

. 43 reunions réalisées depuis fin janvier 2014

. Sensibilisation des equipes a I'ETP par Mme Herdt
coordinatrice de la plateforme ETP Alsace

Formation des professionnels :

- Formation niveau 1 pour I'ensemble de I'equipe pluridisciplinaire
- DU pour le médecin coordonnateur du projet




La formation d’aide aux aldants

. Appel a projet ARS

. Autorisation ARS - HDJ ABRAPA 2014




Déroulement des ateliers

3 cycles de 5 ateliers par an, avec 1 atelier toutes les 3 semaines
8 a 10 aidants et 2 a 3 professionnels par atelier

2 locaux differents
Accueil de Jour du PréO ou HDJ Michel Philibert

Prise en charge a la fois de l'aidant et de I'aidé dans une unité Protégee
Durée de chaque atelier : 2h a 2h30, débute a 17 heures

Les 10 premiers Cycles sont termineés, le 11eme cycle est en cours




Atelier 1 : Connaitre et comprendre la maladie

Atelier 2 : Les troubles de la memoire et leurs répercussions dans la
vie quotidienne

Atelier 3 : Les aides et services pour I'accompagnement de la
maladie - ressources et limites de I'aidant familial

Atelier 4 : Les troubles du comportement : Faire face aux troubles
du comportement et attitudes a avoir

Atelier 5 : Comment permettre une meilleure communication avec
votre proche ?




| es Ateliers collectifs

. Objectifs :

. acquerir des compétences pour mieux vivre avec son
proche

. renforcer la confiance des aidants en leurs capacités

. savoir déecrypter certains comportements pour mieux
communiquer

. eviter les conflits

. apprendre a se faire aider et tirer parti des ressources
existantes

. Fiches Ateliers (Objectif, cadre, déroulement, evaluation)

. Meéthodes d’animation type Métaplan ou mise en
situation




Une prise en charge
Individuelle de I'aidant

Entretien initial

Possibilité d’une prise en charge individuelle lors du cycle par
une psychologue et/ou un ergotherapeute et/ou une
coordinatrice sociale

Entretien final

Evaluation téléphonique 3 mois apres la fin du cycle




Recuell de données de l'aidant :
évaluation initiale

RECUEIL DE DONNEES DE L’AIDANT
EVALUATION INITIALE LES AIDES EFFECTUEES PAR L*AIDANT :

» Soins et Hygiéne :

- Aide 2 la toilette

= Aide 4 I'habillage

- Aide 4 I'alimentation

- (Gestion de la continence

- (Gestion des médicaments
» Soutien dans les actes de la vie quotidienne :
Age = Préparation des repas

A = - Aide an ménape

) Courses

= Transpors / déplacements

- Gestion administrative et financiére
» Surveillances :
znia . - Aide 4 la mobilité
Sk e = Comportement
AT o * Accompagnement psychologique :

LI dﬂ e TS S A L s - * Coordination de la prise en charge :
Depuis combien de temps 8tes-vous 1'aidant ?

Sexe FO

|l -0 [ S T B o . . ",
T iy, S i 99003 o P S Actif O
Lien avec |"aidant ! » Conjoint o

RENSEIGNEMENTS CONCERNANTS L'AIDE : INTERROGATOIRE DE L'AIDANT:

PREnom @ ... Y & t-il danires personnes impliguées dans la prise en charge de 1'aidé 7

MC1 DFT o
Maladie d”Alzheimer Maladie & Corps de Lewy
Démence vasculaire
Onon OMNA
» Sévérité de 1atteinte cognitive :
MMS=......... f30
Stade léger 20 < MMS < 30
Stade moyen 15 < MMS < 20
Stade modérément sévire 10 < MMS < 15 Jnon ONA
Stade sévére MBMS < 10

L oni

* [nscriptions Préventives en EHPAD : & oui
* Les Addes Extérieures : Avez-vous le sentiment que votre vie est vide ?

Infirmier & domicile Etes-vous heureux

Aide ménagere ou Auxilizire de vie Yous sentez-vous souvent découragé et triste 7

Portage de repas Avez-vous I'impression gue votre situation est désespérée 7

Téléassistance SCORE

Kinésithérapeute

Orthophoniste COMMENT ESTIMEZ-VOUS VOTRE QUALITE DE VIE ?

Accueil De Jour

Hépital De Jour

Hébergement Temporaire

Associations (Par exemple @ Alsace ou France Alzheimer)

Bénévoles

Protection juridigue

¢ D L WY e monch cofit o RrcroroBe o et o oo o BhePORRRe aopc o c o0l o ;. S E e M e dhcce.




Recuell de données de l'aidant :
évaluation initiale

EVALUATION DU FARDEAU DE L’AIDANT (ECHELLE DE ZARIT

L'inventaire du fardeau : o
(Burden Inventory from Zarit: version en frangais canadien) _— Ni  Absnl  Frégmemce  Gravié  Fa G Relenlssemen

o ¥ . A ; Tk elivanbis k4 1234 1 12345

Vioici une lisle d'énonces qui relldtent comment les gens ge sentent parfs, uand ils prennent scin, d'atres person-
nes. Pour chagque énoncé, inciguez 4 ouelle fraquance il vous arive de vaus senfir sinsi: 0 = Joamais, | = Rarement, | Halbucastions X 1234 ] 1 12143
2 = Quaelquafois, 2 = Assez souvani ou 4 = Prasque toufours. |l n'y a ni bonne ni mauvaise réponse,
9 Sl Y L b Agilatioidpaassivie X 12354 1 123145

| A QUELLE FREQUENCE YOUS ARRIVE-TIL DE... | Dearsianilyspbionic X ; 1

1. Senlir gue volre parent demande plus d'atde qu'il n'en a basoin? | AnmiiL X
2. Senlir qu'a cause du lemps consacre & volre parent, vous n'ave? plus assaz [ Graltation de I"humoue!
& temps pour vous? Enpharie X
. Vous sentir firalllé (=) entra les soins a votra parent et les autres ApnfisTndiffense X
responsabiliies familiales ou de traval ?
4, Yous sentir embarrassé {g) par les comporiemants da walre parent 2 |
3. Vous sentir en coléra lorsque vous 8tas an présenca de votre parant ! 2 { LTT-TJ]L‘?.!E““““‘* «
f. Sentir que vaire parent nuit & vos relations avec d'aulies mambres [ )
de la famille ou des amis ? | i S L
7. Avair pedr da o2 gue avenir rasane A votre parant? [ |
| B. Sentir que volre parent est dépendant de vaus?
: 5. Vous sentir tendu (8) quand vous &es avec votra parent? _ | ;;«tp}:i;:galuuhly N
|10, Seniir qua volre sanlé s'est détériore & cause de voire [puets
Implm a‘l'ﬂ: ‘JCITI'E Fﬂmnt? e QIS Fagaynas W apnizabc.
| 11, Senlir que vous n'avez pas autant dintimité que vous aimeriez HER SEE U Ce X S
{ & cause de votre implication avec votre parent ?
| 12, Sentir que votre vie sociake s'est détériorde du fait gue vous
pranez soin de votre parent 7
13, Vous sentir mal 4 V'sise de recavair des amiz 4 cause da valra parant?
14, Sentir que votra parent sembla s'attendre 4 ce que vous prenlez
soln de Wl comme sf vous étiez la seule personne sur gui il pouvail compler ?
15. Sentir que vous n'avez pas assez d'argent pour prendre soin de votre
parent, comple teny de vos aulres dépansas 7
| 16. Santir que vous ne serez plus capable de prandre scin de votre parant
encara bian longtemps ? 3
17, Sentir que vous avez perdu |z contréle de voire vie depuls la maladis
de vaire parant 7
1B. Souhaiter pouvoir laisser le soln de votra parent & quelqu'un dautre ?
1%. Sentir que vous ne savez pas Vop quol faire pour votre parant?
20, Sentlr que vous davriez en faire plus avec voire parent #
| 21, Santir que vous pourrisz donner de meillsurs soins & votre parent?
| | 22, En fin da comple, & quells fréquence vous amive-t-il da sentir
I rue les soins de votre parent, sont un fardeau ou una charge ?

! | SCORE TOTAL

Diégivhibition X

Sarmmsil X

Scoretoral @ ..o 44




Les documents élaboreés
encadrant le projet

. Lettre d’'information
. Charte de deontologie
. Formulaire de consentement pour les aidants

. Charte d’engagement et de confidentialité des intervenants







Evolution du concept

. Contraintes :
Refus de certains aidants
Charge : temps, organisation, budget
Usure des aidants ou des professionnels

Forces du projet :

Besoin réel des aidants et des professionnels
Soutien de toutes les parties prenantes

Prise en charge concomitante aidants-aidés
Prise en charge individuelle de l'aidant

. D’une formation vers une demarche plus educative




A ce jour...

10 cycles
. 90 entretiens initiaux et 75 entretiens finaux
. Moyenne de 7,6 aidants présents par atelier

. Chaqgue aidant a participé en moyenne a 3,7 ateliers(min 1-
max 5)

Création de plaguettes résumant chaque atelier




Analyse des dix premiers cycles:
Les Aldants

. 71,1% de femmes

. Age Moyen : 64,2 ans (35 a 85 ans)

. 53,3% de conjoints et 36,7% d’enfants

. 41,1% en activité professionnelle

. Les enfants vivent en moyenne a 8,1 km de l'aidé (O a 50 km)

. lls sont aidants depuis 2,3 ans en moyenne




Analyse des dix premiers cycles:
Les Aideés

. 958,9% de femmes

. 13,3% ont une Maladie d’Alzheimer
. MMS moyen 19,2/30 (de 2 a 29)

- GIR moyen 4

. 42,2% sont benéficiaires de I’'APA

. 44 4% ont fait des IP en EHPAD




Les aides effectuees par les
Aldants

La gestion administrative

Les transports
La coordination de la prise en charge

Les courses

La préparation des repas
L'accompagnement psychologique
L'aide au ménage

La gestion des medicaments

La surveillance du comportement
L'aide a I'hnabillage

L'aide a la toilette

L'aide a la mobilité

L'aide a la continence

L'aide a I'alimentation




Les repercussions sur les
Aldants

. 6,1 h/jd’aide en moyenne (de O a 24 h/j) |

. 81,1% ont des repercussions dans leur travail
. 73,3% ont des repercussions dans leur vie sociale

. 45,6% ont des troubles du sommeil




Evolution des repercussions sur
les aldants

Mini GDS




Evolution des troubles du
comportement des aldés

NPI initial

NPI final




Satisfaction des Aidants

A S e e

. 72,5% declarent une baisse de leur appréhension face a la
| maladie

. 95,7% estiment gque les ateliers et les temps d’accompagnement
Individuels ont permis d’apporter des reponses a leurs questions

l. 66,7% déclarent avoir modifie leurs habitudes de vie

. 100% sont satisfaits et tres satisfaits




Retour d’expérience

. Travail interdisciplinaire et inter-structure
. Demandes de formations des professionnels

. Demande « d’Education Thérapeutique aux patients atteints
de maladies d’Alzheimer ou de pathologies apparentées et a
leurs aidants » a I’ARS en juillet 2016

. Richesse des entretiens avec les aidants
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« La souffrance cesse d’étre souffrance sitot que I'on s’en

forme une représentation nette et precise »

Spinoza - Ethique
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