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Agenda

Genèse du Projet

L’Action d’Aide aux Aidants au sein de l’ABRAPA

Analyse des 10 premiers cycles

Retour d’expérience



HDJ SSR 35 places/jour

3 Accueils de Jour

ESA 120 places

13 EHPAD 1073 lits

SSIAD 496 places

Aide et Accompagnement à domicile : 1  630 000 heures

Portage de Repas, Téléassistance, Garde de nuit Sélénée, résidences autonomie, transport 
accompagné, Equipe de Visiteurs à domicile Bénévoles…

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



La genèse du projet

Démarche lancée à l’HDJ SSR Michel Philibert en 2010, 
figurant dans le projet d’établissement

1ère enquête auprès des aidants réalisée en 2011

Demande d’agrément et de financement à l’ARS en 2011



La genèse du projet

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

Création d’un groupe de travail interdisciplinaire : 
Médecin, IDE, Neuropsychologues, Psychologues, Ergothérapeutes, 
Kinésithérapeute, Coordinatrice sociale, Aides soignantes, Cadre de Santé  



Enquête auprès des aidants 

Nom de la 
structure

Nombre de 
questionnaires 

distribués

Nombre de 
questionnaires 

renseignés
Taux de réponse

HDJ Michel 
Philibert 70 60 85,7 %

Accueil de Jour
du PréO 50 26 52 %

Phare 57 26 45,6 %

Total 177 112 63,3 %



Enquête auprès des aidants

13,4% des aidants ont déjà pu assister à une action d’aide aux 
aidants

74,1% des aidants pensent qu’une telle action peut leur être 
bénéfique



Enquête auprès des 
professionnels

Pluridisciplinarité des professionnels

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

88% sont prêts à participer et 73% à intervenir

77% envisagent une participation en dehors des horaires de 
travail

Tous souhaitent qu’un cycle d’aide aux aidants soit développé



Action d’Aide aux Aidants au 
sein de l’ABRAPA : état des lieux

43 réunions réalisées depuis fin janvier 2014

Sensibilisation des équipes à l’ETP par Mme Herdt 
coordinatrice de la plateforme ETP Alsace

Formation des professionnels :

- Formation niveau 1 pour l’ensemble de l’équipe pluridisciplinaire
- DU pour le médecin coordonnateur du projet



La formation d’aide aux aidants 

Appel à 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 à 10 aidants et 2 à 3 professionnels par atelier

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

Prise en charge à la fois de l’aidant et de l’aidé dans une unité Protégée

Durée de chaque atelier : 2h à 2h30, débute à 17 heures

Les 10 premiers Cycles sont terminés, le 11ème cycle est en cours



Les Ateliers collectifs

Atelier 1 : Connaître et comprendre la maladie

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

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

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

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



Les Ateliers collectifs

Objectifs :
acquérir des compétences pour mieux vivre avec son 
proche
renforcer la confiance des aidants en leurs capacités
savoir décrypter certains comportements pour mieux 
communiquer
éviter les conflits
apprendre à se faire aider et tirer parti des ressources 
existantes

Fiches Ateliers (Objectif, cadre, déroulement, évaluation)

Méthodes d’animation type Métaplan ou mise en 
situation



Une prise en charge 
individuelle de l’aidant

Entretien initial

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

Entretien final

Evaluation téléphonique 3 mois après la fin du cycle



Recueil de données de l’aidant : 
évaluation initiale



Recueil de données de l’aidant : 
évaluation initiale



Les documents élaborés 
encadrant le projet

Lettre d’information

Charte de déontologie

Formulaire de consentement pour les aidants

Charte d’engagement et de confidentialité des intervenants



Création d’une plaquette 
d’information



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 démarche plus éducative



A ce jour…

10 cycles 

90 entretiens initiaux et 75 entretiens finaux

Moyenne de 7,6 aidants présents par atelier

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

Création de plaquettes résumant chaque atelier



Analyse des dix premiers cycles: 
Les Aidants

71,1% de femmes

Âge Moyen : 64,2 ans (35 à 85 ans)

53,3% de conjoints et 36,7% d’enfants

41,1% en activité professionnelle

Les enfants vivent en moyenne à 8,1 km de l’aidé (0 à 50 km)

Ils sont aidants depuis 2,3 ans en moyenne



Analyse des dix premiers cycles: 
Les Aidés

58,9% de femmes

73,3% ont une Maladie d’Alzheimer

MMS moyen 19,2/30 (de 2 à 29)

GIR moyen 4

42,2% sont bénéficiaires de l’APA

44,4% ont fait des IP en EHPAD



Les aides effectuées par les 
Aidants

0% 25% 50% 75% 100%
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 médicaments
La surveillance du comportement

L'aide à l'habillage
L'aide à la toilette

L'aide à la mobilité
L'aide à la continence

L'aide à l'alimentation

96%

90%

90%

89%

81%

73%

67%

64%

63%
42%

37%
22%

19%
11%



Les répercussions sur  les 
Aidants

6,1 h/j d’aide en moyenne (de 0 à 24 h/j)

81,1% ont des répercussions dans leur travail

73,3% ont des répercussions dans leur vie sociale

45,6% ont des troubles du sommeil



Evolution des répercussions sur 
les aidants

0

2,5

5

7,5

10

EVA

6
6

0

22

44

66

88

Zarit

37 34

0%

25%

50%

75%

100%

Mini GDS

73%

57%



Evolution des troubles du 
comportement des aidés

0 36
72

108
144

NPI initial

NPI final

27

26

100

83



Satisfaction des Aidants

72,5% déclarent une baisse de leur appréhension face à la 
maladie

95,7% estiment que les ateliers et les temps d’accompagnement 
individuels ont permis d’apporter des réponses à leurs questions

66,7% déclarent avoir modifié leurs habitudes de vie

100% sont satisfaits et très 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 à 
leurs aidants » à l’ARS en juillet 2016

Richesse des entretiens avec les aidants



Remerciements

A l’ensemble des équipes soignantes des HDJ de l’ABRAPA, de 
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du Phare

A Mme Herdt, plateforme ETP Alsace

A la direction de l’ABRAPA

Pour votre attention



« La souffrance cesse d’être souffrance sitôt que l’on s’en 

forme une représentation nette et précise »

Spinoza - Ethique
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