Observatoire
connecte des
proches aidants

Analyse de la sous-
population des aidants
d’enfants

Maxime Dubech
Fondation France Répit — France
maxime.dubech®@france-repit.fr

8e congrés international du Réseau Francophone de Soins Palliatifs Pédiatriques — Jeudi 4 octobre 2018 — Atelier 5 .




CONTEXTE ET

OBJECTIFS

8e congreés international du Réseau Francophone de Soins Palliatifs Pédiatriques — Jeudi 4 octobre 2018 — Atelier 5 ‘




Contexte " o

FONDATION

FRANCE REPIT

* LaFondation France Repit :

- Deploie une plateforme de coordination de services aux proches
aidants a I'echelle de la metropole de Lyon : Metropole Aidante®

- Mene un programme de recherche d’envergure aupres des aidants :
Développer des dispositifs d’aide a la décision

Evaluer I'impact de la plateforme sur différents criteres (qualité de vie,
état de santé, medico-économique, etc.)

Site internet de la Fondation France Répit : www.france-repit.fr °



http://www.france-repit.fr/

Objectifs de cet observatoire

* Contribuer au developpement d'un dispositif dynamique
d’accompagnement et de suivi des aidants, composeé de:

- Evaluation de la situation et du niveau d’épuisement
- Evaluation des besoins

- Orientation vers les services adapteés

- Suivi sur le long terme
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METHODOLOGIE
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Design de l'etude

* Etude quali-quantitative

* Participants : 30 aidants domiciliés au sein de la métropole de
Lyon

* Echantillonnage par quotas — Cohorte représentative de la
population francaise des aidants

* 5 mois d'échanges quotidiens (juin-novembre 2017) via logiciel
d'enquéte en ligne :
- Connectés 2h30 / mois minimum
- Sessions animées par un professionnel de notre equipe de recherche
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Interfaces logiciel

* Interface utilisateur

Q)

Fooation
FRANCE REPIT

Communauté des aidants

S MON PROFIL

Cliquez pour compléter votre profil

S8 LA COMMUNAUTE

Cliquez pour visualiser le profil des autres
aidants participant a l'étude

@ monBLOG

Cliquez pour accéder a votre page de blog
personnel

Bonjour Anne !

Bienvenue sur votre espace personnel au sein de la Communauté des aidants.

La Communauté des aidants est un projet conduit par la Fondation France Répit. La
Fondation France Répit est une fondation reconnue d'utilité publique basée & Lyon, qui
ceuvre au bénéfice de celles et ceux qui, au quotidien, accompagnent un proche malade,
handicapé et/ou en situation de dépendance : les "aidants”.

L'objectif de cette Communauté des aidants est de mieux la si ion et les

FONOATION
FRANCE REPIT

Communauté des aidants

() ACCUEIL

Charte éthique et de confidentialite

Wous avez accepté de participer & la Communauté des aidants et nous vous en
remercions.

Voici quelques régles éthiques que nous souhaitons partager :

# Chaque participant est libre de garder ou non l'anonymat : il peut s'identifier soit
ppar son véritable prénom, soit par un pseudonyme de son choix.

# Chague membre s'engage & contribuer de fagon sincére et véritable aux échanges
du groupe.

* Respect, bienveillance et convivialité sont les maitres mots de cette
Communauté.

+ Certaines informations seront partagées au sein de la Communauté. D'autres
informations, plus personnelles, ne seront pas partagées : il S'agit notamment
des informations concernant votre qualité de vie, votre état émotionnel, etc.

# Toutes les informations échangées dans le cadre de cette Communauté sont
confidentielles : les participants, de méme que la moderatrice, s'engagent 4 ne pas
divulguer ces informations a d'autres personnes en dehors de la communauté.

* Les informations que nous allons echanger vont faire I'objet d'une analyse et d'un
rapport qui seront tetalement anonymes : aucun nom, prénom ou pseudonyme
ne sera mentionné.

attentes des aidants afin de mieux répondre a leurs besoins.

Plateforme StudioOnline développée par la société Kernwert
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Interfaces logiciel

* |Interface administrateur

E QDC Studio by KERNWE' X

<« C (Y | @ Securisé | https;/studio.avenirfocus.com/server/basics/dashboard.php?an=1

it Applications 4 /@ Communauté desaic 4 0BS [J IRaMuTeQ A0 Tech www alire {0 Login - respite - Tea i Appel d'ofire [ Ajouter

QDC STuDIO 10 i server9463 - Avenir Focus - C uté des aidants - AF170302 - APR

© Dashboard

DN AT T — B X
el N e A K L “ e o ae € Loge wsote e ) Ao some [ dyoutes oo mastes S Dutd se gestion se
Qpe STUDID

L]
Statut e s
[—————|
Total: 1203 billets Participants: 31 total » -
Chat: 84 billets 0 inactifs » =
Blog: 57 billets »
Album: 0 billets 29 acti billet o
Forum: 15 billets Vue: 52 % Classique PN
Taches: 947 billets 48 % Mobile
noi A vy Samtrdrcoms Bomniite Prfia ot LamdiTctnen [—. [
L T E
- . - ————
Journal: 0 billets Page d'accueil  Contact  Confidentialité - - N . -

Assistant
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Interfaces logiciel

* Exemples d'activités

/ / o
/ / A1 _em |
‘

Avez-vous trouvé une/des solution(s) pour pallier ce mangque / ce besoin ?
Oui

MNon J e

Décrire I'impact de ce mangue / ce besoin :

Degré de lI'impact .nem_w

Aucunimpact  Impactfaible  Impact modeére  Impact fort  Impact tres fort

Décrivez-nous ce mangue / ce besoin :

Identifiez les causes, les facteurs déclencheurs de ce manque / ce besoin :




Deroule de l'observatoire

DONNEES QUALITATIVES

Thémes

e La reconnaissance de l'aidant

e L'épuisement de I'aidant

M e Les attentes / besoins de I'aidant

¢ Les services dediés aux aidants

* Le répit
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Deroule de l'observatoire

DONNEES QUALITATIVES DONNEES QUANTITATIVES *
Thémes Volets1a3 Volet 4.a. Volet 4.b.
w e La reconnaissance de l'aidant [ X ] X [ X ]
M e L'épuisement de I'aidant X
w e Les attentes / besoins de I'aidant X [ X ]
M e Les services dédiés aux aidants X
M o Le répit X [ X ]

* Questionnaire congu par notre équipe
Volets 1 a 3 : caractéristiques de I'aidant, de I'aidé, de la relation d'aide
Volet 4.a. : état d'épuisement et besoin de répit de I'aidant
Volet 4.b. : qualité de vie et état émotionnel de l'aidant
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Description de I'echantillon

* 30 aidants, parmi lesquels:
- 22 aidants d’adultes

- 8 aidants d’enfants (2 hommes et 6 femmes)

Meres (n=5) . Enfants de 2 a 13 ans (moyenne : 4 ans)
Pere (n=1) . Affections des enfants
Beau-pére (n=1) - Autisme (n=4)

Dysplasie ectodermique anhidrotique (n=1)

Tante (n=1 , .
( ) Infirmité motrice cérébrale (n=1)

Maladie du systéme respiratoire (n=1)
Trisomie 21 (n=1)
- Antériorité de la relation d'aide
Entre 1 et 5 ans (n=7)
Plus de 5 ans (n=1)
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Theme 1 - La reconnaissance de l'aidant

* 3 des aidants d’enfants avaient entendu parler du terme « aidant »
contre Y2 des aidants d’adultes

1 53 7,75 10
* Deveniraidant: choix | | | | obligation
Adultes Enfants

« Deéfinition de I'aidant illustrée par une
aidante d'enfant: fj b i
-« L'aidant est un super héros de # ‘g\ " j il

l'ombre sans reconnaissance ni super s ;, D)

pouvoir certes mais avec un cceur A ‘ &
dépassant toutes les frontieres » | A .N b V
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Theme 1 - La reconnaissance de l'aidant

* Le parcours des aidants : des hauts et des bas :

Evolution du parcours d’'une aidante d’enfant
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Theme 1 - La reconnaissance de l'aidant

* Le parcours des aidants : des hauts et des bas :

Evolution du parcours d’'une aidante d’enfant
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Theme 1 - La reconnaissance de l'aidant

Impact moyen de l'aide sur difféerentes spheres
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Theme 2 - L'épuisement de l'aidant

* Proportion d'aidants ayant deja traverse une période
d'épuisement :
- Aidantsd’enfants: 100%
- Aidants d’adultes: 76%

Représentation de I'épuisement par une mere aidante
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Theme 2 - L'épuisement de l'aidant

* Proportion d'aidants ayant deja traverse une période
d'épuisement :
- Aidantsd’enfants: 100%
- Aidants d’adultes: 76%

* Manifestations physiques :

- Douleurs, fatigue physique, insomnies, nausees, prise/perte de poids,
maladies, etc.

 Manifestations mentales:

- SymptOomes dépressifs et anxieuy, irritabilite, manque de
concentration, fatigue mentale, etc.
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Theme 2 - L'épuisement de l'aidant

* Echelle de burnout de Maslach* (MBI) — adapteée aidants

Pourcentage d'aidants présentant un score élevé
de burnout sur chacune des dimensions du MBI

%
w0
£ 35%
(0
9 29%
o 30
©
() 0, 0,
o 20% 20%
©
€
o 15
o
3
o 0%
0
Epuisement Dépersonnalisation Réduction de
émotionnel I'accomplissement

personnel

W Aidants d'enfants  ® Aidants d'adultes

* Maslach Burnout Inventory ; MBI (Maslach & Jackson, 1986 ; Dion & Tessier, 1994)
Nb : Score élevé = Epuisement émotionnel > 30 ; Dépersonnalisation > 12 ; Accomplissement personnel < 33




Theme 3 — Les attentes et besoins de |'aidant

* Les travaux antérieurs de notre equipe

- Revue de litterature relative a I'evaluation des besoins de 'aidant

* Typologie de besoins identifiee

Santé de l'aidant et/ou celle de l'aide

Soutien psychologique et moral

Information et/ou formation

- Vie sociale, travail, finances

- Avenir et projection dans le futur
- Spiritualite

- Services dédiés aux aidants

- Satisfaction et/ou reconnaissance
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Introduction

n many industrilized countries, the increase in ife expectancy, the
chronicization of many diseases a5 a rest of advances in
medicine, as well as changes in health and medico-social sectors,
particularly as a result of the ‘ambulatory shif’, have contributed
informal caregivers being delegated with more roles and greater
respansibilitics

A camegiver is defined as ‘s non-professional person who provides
primary asisiance with acivities in daily fife. cither in part or in
whole, towards & dependent person in hivher immediate circle. This

This pressure is expected to increase considerably in coming
decades due to demographic changs and economic constrains.
“The essential role of a caregiver in regand o catering to the needs.
of a dase relative has heon well established, and it often conditions.
the maintenance of the individual in their care. Although several
studies have shown that 4 limited extent of cargiving can be
accompanied by a sense of enrichment, or even improved overal
heakth for the caregiver providing care beyond a certain thresheld
tends 10 have deleterious consequences for the caregiver's health and
their social, professional and financial life,” while also increasing
their risk of dying” A study by Mellon et al” in regard to cancer

regular care may be provided on a permanent or
basis and may assume various forms, in particular: ||umn|; care,
assistance in education and social i formalities, co-

survivors and withtheir
close reltives, caregivers tend to have a poorer quality of ife and les
while

ordination, pemmanzat vigilance, psyshological suppon communi-
cation, domestic activitie
‘Some key figures illustrate the extent of the societs] conuibution
made by caregivers in European countries: despite the variability of
the estimates of the mumber of caregivers (due 10 4 number af
factors, such a the definition of a caregiver and the methods used
to identify them ), there appear 10 be about 125 million caregivers in
Enmpc: There are thought to be over one milion professional
roughout the European Union, compared with the 9.6
milion family caregivers providing care 35 (or more) hours per
week? In regard 1o their infomal economic contribution, the
estimated value of informal categiving in the six European Union
member states participating in the EVROFAMCARE study (ie.
Germany, Greoce, Raly, Poland, Sweden and the Urited Kingdom)
exceeds public expenditure on formal care and care allowances. In
England, the value of the care provided by family caregivers has heen
estimated to exceed the budget of the National Health Services for
the whole of the United Kingdom *

more about the future healch of
the il member of their next of kin.

Faced with these established facts, recognition and support for
caregivers has become a major issue for public authorities. Th
World Health Orginization recommends that the caregiver/care
receiver’s dyad is viewed a8 3 care entity® Despite the lack of legis-
lative consensus in Europe, some countries have recently added the
term caregiver’ to their legislative lexicon.

Caregiver asessment refers 10 a systematic process of gathering
information that descries 2 caregiving situation and identifies the
particular problems, needs, resources and strengths of the family
caregiver. It approaches issues from the caregiver's perspective and
culture, focuses on what assistance the caregiver may need and the
outcomes the family member wants for support, and seeks to
maintain the caregiver's own health and well-being * Research in
the field of caregiver asessment ok off inthe early 19805 and has
expanded considersbly since then. This rescarch agrees on the
singular and dynamic characters of caregiver profiles. This variabil

suggests that it s not possible to consider an intervention model i

Lefranc A, Pérol D, Plantier M, et al (2017) Assessment of informal caregiver’s needs by self-administered
instruments: a literature review. Eur J Public Health 27:796-801 . doi: 10.1093/eurpub/ckx103




Theme 3 — Les attentes et besoins de |'aidant

* Besoins, identification de solutions et utilisation de services :
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Theme 3 — Les attentes et besoins de |'aidant

* Besoins, identification de solutions et utilisation de services :
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Theme 3 — Les attentes et besoins de |'aidant

* Besoins, identification de solutions et utilisation de services :
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Theme 4 — Les services dediées aux aidants

* Connaissance, utilisation et satisfaction des services dediés :

100
[9p]
+—
5
< 75
©
o
> 50
S 5
—
c
]
g
S5 2
: | I I I I I I I I
o

(0]
'\O(\ '\o Q \Q/ : Q \)
$ & e 9 ¢ @ Q
X > o ec’ (§ 2 &
é\ A\ R (/Q’ S © W <@
£ N O 1522 RS
o & 3°
a2
.\(JQ/ A\(J
Q &
Q)Q/ 6)

I Aidants d’enfants ayant connaissance du service
" Aidants d’adultes ayant connaissance du service e




Theme 4 — Les services dediées aux aidants

* Connaissance, utilisation et satisfaction des services dediés :
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Theme 4 — Les services dediées aux aidants

* Connaissance, utilisation et satisfaction des services dediés :
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Theme 4 — Les services dediées aux aidants

o Lt . fréq uent
o r risti 'un servi compeéetence communauté
Czi\ a.1$te st .ques d'v s?e ce ensemb eppllcpatlon. diagnostic
dédié aux aidants « utile » : ajustements conseils complicits
- Echanges - Interactivité as&stanceOdlﬂln!&:tlr;dtlféise’&

facile réponse partage

- Informations, réeponses o Wiy mailon °solutlon
e ten ot —informatié
pe rtlnentesl flables personnchsé relai @libre [} FoPide gsuivi mcmhen
, . venirg; d int eractlf
- Comprehension — efggﬁsmwhﬂéha avus temps
. plateforme

Reconnaissance dialogue _mble mmpr eggg
- Disponibilité renselgner demarChes entente
efflcgcscompagneme gestion

- Reactivite — Gestion de I'urgence cgmprehengon
disponibiliteé fcnciers

connaissanc centralisation convivialité
Nuage de mots associés a un service « utile »
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Theme 5 - Le répit de I'aidant

* 1/3 des aidants avaient déja entendu parler du repit

divertissement
ressourcement

L. Souffrance

pense

nerienfairedétente_ .
pause:::
satizssl CPOS caire

s -

TeI@@%useﬂ

- Débente

pirett

relai répétition ~
h lqctherpnse.  Datants £
changemen communiquer s oincdiinau s
SOUﬁleuoppréhension %g_é :
temporaire vt © L
tempspoursoi a2 ——
soulagement

Nuage de mots associés au terme « répit » Représentations du répit
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Theme 5 - Le repit de I'aidant
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Theme 5 - Le repit de I'aidant

* 1/3 des aidants avaient déja entendu parler du répit

divertissement
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Theme 5 - Le repit de I'aidant

* Proportion d'aidants declarant avoir déja bénéficié d'un service
de reépit:

70

g

60 ik - Solutions de répit citées par les aidants d’enfants :
E 50 . Institutionnaliser / Confier son proche n=3
% 40 . Bénéficier d'une aide a domicile n=3
g 30 26% . Partir en vacances n=1
§ 26 . Partager des moments familiaux n=1
g " Pratiquer des activité de loisirs n=1
) Dormir n=1

B Aidants d'enfants
M Aidants d'adultes
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Résultats principaux

* Aidants d’enfants:
- Avaient moins eu le choix de |'aide par rapport aux aidants d’adultes
- Semblaient davantage impactés par I'expérience d‘aide
- Semblaient davantage sujets a I'épuisement (pattern spécifique)
- Semblaient présenter davantage de besoins
- Mais aussi une meilleure connaissance et utilisation des services

/7 Recours

* Mais difficile de savoir si : L7 IS

Besoins
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* Richesse des echanges, implication des aidants
* Empathie, convivialite et partage
» Satisfaction +++ des participants (et de I'equipe de recherche!)

* Les participants ont progressivement pris conscience de leur
situation et leurs besoins

- = Education therapeutique ?

* Richesse (quantite et qualité) des données recueillies
* Apports considérables pour le programme de recherche
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Perspectives opeéerationnelles

e Mieux reconnaitre le statut d’aidant...

- Reconnaissance = Auto-reconnaissance = Conscientisation des
besoins

* Accompagner l'aidant des le diagnostic
- Optique préventive des situations d'urgence / de rupture
* Orienter plus efficacement vers les services adaptes
- Développer des dispositifs d’évaluation
- Meilleure lisibilité des services

* Developper une culture professionnelle centree sur I'aidant
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Perspectives de recherche

* Nouvel observatoire connecte:
- Lancement fin 2018
- Design : 40 participants suivis sur 6 mois

- De nouvelles thematiques abordées :
Facteurs protecteurs (soutien social, activités de loisirs, etc.)
Dépléetion des ressources (approche processuelle de I'épuisement)
Stratégies spécifiques aux aidants (modeles du stress et du coping)
- Elaboration d'une échelle d’évaluation de I'épuisement

- Elaboration d’'une echelle d’évaluation des besoins
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FONDATION

FRANCE REP T




POUR EN

SAVOIR PLUS
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Objectifs du programme de recherche

* Axe 1 du programme de recherche : développer un dispositif
d’évaluation, d’orientation et de suivi des proches aidants

1- Etablir le profil et

évaluer la situation

de la dyade aidant-
aidé

2- Définir I'état de
I'aidant
(épuisement,

Instrument | situation d'urgence)
d'aide a la
5- Orienter l'aidant decision 3- Anticiper les

vers les services changements d’état

adaptés de l'aidant

6- Suivre le plan
d’action et I'aidant
sur la duree

4- Evaluer les
besoins de l'aidant
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Objectifs du programme de recherche

* Axe 2 du programme de recherche : évaluer I'impact de

Metropole Aidante® -
Activité

Analyse de

performance Etat de santé

Criteres
d’eévaluation
Métropole
Aidante®

Structurel Médico-social

Médico-

Organisationnel . :
économique

Qualite de vie
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Criteres de recrutement / d'echantillonnage

 Aidants  Aides
- Sexe: - Age:

60% : femmes

40% : hommes 33%:0-17ans
0

33%:18-59ans
: Age: - 33%:60anset+

20283 ans . Affection

20%: 35 - 44 ans
20% : 45 - 54 ans 33% : maladie chronique

20%: 55 - 64 ans - 33% : handicap
20%: 65 ans et + . 33%: autre dépendance

- Lieu d’habitation:

Habitent la métropole de Lyon
Répartis Lyon / périphérie [ zone rurale

- Situation d‘aide :
Sont aidants principaux ou co-aidants
principaux
Consacrent au moins 5h / semaine a
I'accompagnement de leur proche
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