PREVENIR LEPUISEMENT DES
PROCHES AIDANTS... UN TRAVAIL
D’EQUIPE!

MIREILLE CLICHE, TS
RESSOURCE TERRITORIALE POUR L’INITIATIVE MINISTERIELLE SUR LA MALADIE D’ALZHEIMER
ET AUTRES TROUBLES NEUROCOGNITIFS MAJEURS
COLLOQUEALZHEIMER A e AR

7 MAI 2021 et de services sociaux
de la CapHale-Nationale

Québec




pa— Objectifs

* Connaitre la réalité et les principaux besoins psychosociaux des proches
aidants qui accompagnent les personnes atteintes de troubles

neurocognitifs.

e OQutiller les intervenants a repérer, évaluer, accompagner et orienter les

proches aidants.

» Identifier les outils cliniques et les guides d’interventions disponibles.

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capltale-Natlonale

Québec r




Definition
" de la proche aidance

Toute personne qui apporte un soutien a un ou a plusieurs membres de son entourage
qui présentent une incapacité temporaire ou permanente de nature physique,
psychologique, psychosociale ou autre, peu importe leur 4ge ou leur milieu de vie, et avec
qui elle partage un lien affectif, familial ou non. Le soutien apporté est continu ou
occasionnel, a court ou a long terme, et est offert a titre non professionnel, de maniere
libre, éclairée et révocable, dans le but, notamment, de favoriser le rétablissement de la
personne aidée, le maintien et 'amélioration de sa qualité de vie a domicile ou dans

d’autres milieux de vie. [...] Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capltale-Natlonale

Québec r

Gouvernement du Québec, 2020







50% des hommes aidants ne
demandent pas d’aide et 36%
sur une base irréguliéere.

Les femmes s’occupent de
taches plus complexes et plus
intenses. Donc + stress,
épuisement, appauvrissement.

24 % des proches aidants y

consacreraient 10 h et
plus/sem.
75% de la proche aidance se
fait aupres des ainés.

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capltale-Natlonale

Québec r

source - Statistique Canada, Enquéte sociale générale - Soins donnés et regus, 2018.



Proportion des PA selon I'age
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Source : Statistigue Canada, Enguéts sociale genérale - Soins dovnes et requs, 2018,



Distribution des PA
" selon la nature du lien avecl'aidé

42,3 % rarent

8.1 % Beau-parent
9,9 % Conjoint ou partenaire

13,3 % Ami, voisin ou autre
12,2 Y% Frere ou soeur, famille &largie
5.9 % Grand-parent®

8,2 % Enfant*

* Coeficient de variation entre 15 % et 25 % - interpreter avec prudence
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g Videéo

SLAM pour I'Appui

Mathieu Lippé
https://www.youtube.com /watch?v=LK- [ eW9M

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale- Natlonale
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https://www.youtube.com/watch?v=LK-_JI_eW9M
https://www.youtube.com/watch?v=LK-_JI_eW9M
https://www.youtube.com/watch?v=LK-_JI_eW9M

g Est-ce un choix éclaireé ?
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C’est quand la fin
du parcours ?



PRINCIPAUX BESOINS DES
PROCHES AIDANTS EN CONTEXTE
DE TNC

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux

e Ia CapHale-Nationale .
Québec
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Formation et
information

Reconnaissance

Soutien
psychosocial

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

P b
Québec
Inspiré de I’Appui pour les proches aidants et de Berry, L.L., S.M. Dalwadi, and J.O. Jacobson, Supporting the Supporters: What Family Caregivers Need to Care for
a Loved One With Cancer. ) Oncol Pract, 2017.13(1): p. 35-41.




Stade initial Stade intermediaire Stade avance

Pour la personne atteinte Pour le proche aidant

Encaisser le choc du diagnostic
Comprendre la maladie dont il est atteint

Trouver des stratégies d'adaptation, planifier les
aspects legaux et financiers de son eventuelle
inaptitude

Planifier ses souhaits de fin de vie

Au besoin, partager avec des semblables les émotions
vécues

Chercher du soutien familial ou individuel

Important : bénéficier de services de stimulation
cognitive en vue de maintenir ses acquis et capacités
le plus longtemps possible

Nadeau, M (2017)

Encaisser le choc du diagnostic

Comprendre la maladie dont I'aidé est atteint, adapter et connaitre les
stratégies de communications gagnantes

Trouver des stratégies d'adaptation

Planifier les aspects légaux de I'éventuelle inaptitude de la personne
aidee

Aider la personne aidée a planifier ses souhaits de fin de vie
Amorcer les démarches d'adaptation du domicile

Au besoin, partager avec des semblables les @motions vécues

Chercher du soutien familial ou individuel

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capltale-NatlonaIe

Québec r




Etapes de I'acceptation de la maladie

La colere négociation / | La dépression | Lacceptation

solution

Le déni

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale- Natlonale

Québec r

Référence: http://www.douglas.qc.ca/info/alzheimer-conseils-famille



Stade initial Stade intermediaire Stade avance
Pour la personne atteinte Pour le proche aidant

Stimuler ses capacités cognitives
Pratiquer des loisirs et des sports adaptes

Continuer de faire (au mieux) des activites de la vie
quotidienne et domestique (AVD/AVQ)

A ce stade, la personne atteinte a aussi besoin que son
entourage ait pris la pleine mesure de la maladie dont
il souffre afin que les stratégies de communication et
d’action employées a son égard soient adéquates

Nadeau, M (2017)

Bénéficier de périodes de répit afin de conserver son équilibre et d'avoir
du temps pour lui

Apprendre a utiliser divers équipements nécessaires au soutien de 'aide
Gérer une foule de dossiers fiscaux/légaux/financiers

Comprendre son role, celui de la famille et des diverses équipes de soins
Trouver constamment des stratégies pour la gestion des SCPD

Gérer la médication de la personne aidée

Organiser son temps et son avenir

Parler de son vécu et partager avec des pairs et des intervenants
psychosociaux, accepter I'aide extérieure

Gérer son stress et poser ses limites

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de Ia Capitale-Nationale

P
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Stade initial Stade intermediaire

Pour la personne atteinte Pour le proche aidant

Beneficier d'une presence calmante et rassurante a ses cotes Beneficier de soutien et de references en vue de

Pouvoir résider dans un milieu de vie adapté a sa realité I'hébergement
Geérer les deuils, les pertes, la baisse de « I'adrénaline de
performance », les réactions familiales
Participer a la gestion de fin de vie de I'aidé et toutes les taches
que celle-ci implique

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de Ia Capitale-Nationale

P
Québec e

Nadeau, M (2017)




Stress, Valorisation

inquiétude et
angoisse +

Précarité

s

Principaux
impacts vécus
des PA en

Irritabilité, contexte de Conflits et

colere \
o Maltraitance
culpabilité TNC |

Centre intégré
universitaire de santé

. . o . et de services sociaux
Deuil, fatigue, Détérioration de la Cap:tale-Nat:onale

épuisement de leur santé Quebec




Différents deuils vécus
en contexte de maladies neurodégénératives

Deuil blanc (Perte de la personne malgré qu’elle soit toujours en vie )

Deuil de la relation qui existait (Changement du lien affectif)

Deuil du réle (Le conjoint ou I'enfant devient le parent / modification dans les taches)

Deuil de la normalité (Nouveaux comportements: avant VS aujourd’hui)

Perte de la prédictibilité (Penser pour 2, perte de la tranquillité d’esprit)

ociaux
Perte du sens (Perte de contrdle sur sa vie) }""‘“"—

Référence : http://www.douglas.qc.ca/info/alzheimer-conseils-famille




Le deuil que l'on fait d’une personne qui n‘est pas décédée mais qui peu a peu,
perd ses capacités mentales. La personne est physiquement présente mais il est
devenu impossible d’avoir les mémes échanges avec elle. « Un au revoir précoce a
une personne encore vivante ».

Centre intégré
universitaire de santé
et cle services sociaux
de la CapHale-Nationale

Québec

Alzheimer Society, 2013




Centre intégré
universitaire de santé
et cle services sociaux
de la CapHale-Nationale
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Leos objectifs de Le contexte

collaboration
g
4

L'interaction
entre individus

L'intégration
des savoirs

..................................................................................................

EXEMPLES
= gossier unique dossier formulaies plan de services plan dintervention

‘_’: § scipinaire centralisé individualisé (PSI) interdisciplinaire (FiV)
)

* P parstene of ses prochas © RCPL, 20114




Avantages du diagnostic précoce

- Réduit l'incertitude.

- Ameéliore le soutien.

- Offre des traitements.

- Encourage la santé cognitive.
- Aide a préparer |'avenir.

- Améliore I'acces aux services.
- Avantages fiscaux.

- Prévention des risques.

- Retarde I'hébergement.

Centre intégré

- Réduit I'épuisement des proches aidants. Yy Upiversitaire de santé

de la Capltale-Natlonale

Québec r

Cohen C.A., & Dubois, B. et coll







Principales activités réalisés par les PA

Travaux extérieurs

Aide au transport Taches domestiques Soins personnels

Traitements et soins
médicaux

L'organisation des
rendez-vous

Obligations légales et
juridiques

Opérations bancaires

Soutien a la
participation sociale

Stimulation cognitive
et physique

Adaptation des
routines

Soutien moral

ucDeL



STRESS
VS
VALORISATION

oL e S,
e fa Capna alonae
Québec
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Je trouve gratifiant a'étre une personne proche aidante. Je réponds
aux besoins de ma méere et elle me le rend bien, elle me fait de
beaux sourires. Elle a toujours des bons mots pour moi.

-Fils proche aidant de sa mére vivant en résidence pour aines

™ Centre intégré

| universitaire de santé
et de services sociaux
de Ia Capitale-Nationale

P
Québec




g\ Le stress des proches aidants

Controle diminué

Imprévisibilité

Nouveauté

Ego menacé

de la Capitale-Nationale

’
Québec

Lupien, S (2011), Mammouth magazine, no10




Facteurs de risque des aidants

= Personne agée

= Etre une femme

= Durée du roled’'aidant

= Faible niveau socio-économique (scolarité
et revenu)

= Co-morbidités médicales et
psychologiques antérieures

= (Cohabitationavec!'aidé

= Faiblesentiment de controleet de
compétence (valorisation inadéquate)

= Sentiment de lalourdeur de latéche

= Relation affective problématique entre
I'aidantet|'aidé

= Réseau de soutiensocialabsentoufaible
(isolement, milieurural..)

Facteurs de protection des aidants

= Soutien personnalisé et individualisé
favorisant « I'autodétermination »

= Soutien socio-affectif formel et informel
développé (famille, amis...)

= Acces a plusieurs types de services
complémentaires (répit, formation,
soutien psychosocial)

= Acces et utilisation des services
précocement dans la trajectoirede la
maladie de |'aidé

= Perception positive du role d’aidant

= Niveau socio-économique adéquat

«Stresseurs» primaires : caractéristiques des personnes aidées

®= Troubles cognitifs

= Co-morbités médicales et psychologiques (dépression...)

= Troublesde comportement

®= Degré de perte d'autonomie

= Isolement socialetfamilial(absence de conjointoude noyaufamilial..)

®= Faibleniveau socio-économique (revenu et scolarité)

Réactions
psychologiques et

Indice de physiologiques

Vulnérabilité

(épuisement, dépression...)

Réactions sociales:

{perte d’emploi, isolement...)

+

«Stresseurs» secondaires : problemes engendrés par le role
des aidants

= Conflits familiaux

= Conflits travail-famille

= Problémes économiques (perte financiére et colit des soins)

= Démarches administratives multiples

= Absence de flexibilité, continuité et complémentarité des services

= Milieu de proximité insuffisant { accessibilité et disponibilité des services)

Impact négatif

Bio-psycho-social

Détérioration
de la
qualité de vie



et Ltapes essentielles

Repérer les Evaluer les Parler des Accompagner et

orienter vers les
ressources

indices de besoins et le risques et
vulnérabilité fonctionnement conséguences

atre intégré
.niversitaire de santé
et de services sociaux
de la Capltale-Natlonale

Québec r




Certains DEFIS

Se considere-t-il comme un proche aidant ?

Besoins des femmes VS des hommes.

Réticence a recevoir de I'aide. (paquet m2003)

Comprendre comment établir le partenariat.*

Les croyances, les exigences et la culture.

Les conflits au sein des familles.*

Le deuil blanc.*

La culpabilité et I'impuissance.*

Comprendre les nuances entre les attentes des professionnels VS des

aidants.

Le rythme et la tolérance au malaise de la personne.
Centre intégré

Particularités des approches homme VS femme. universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capltale-Natlonale

Québec r

*Bauer, 2006, 2007; Bauer et al.,2013; Ryan et al.,2015; Société Alzheimer du Canada, 2013




Spécificité du genre

Mode

Perception du réle

Constitution du role

Recours aux services

Ont besoin

Instrumental et cognitif
(les actions et le faire).

Comme un travail.

Taches a faire ou a déléguer (travaux extérieurs,
accompagnement transport).

Limité: Préferent se changer les idées, aiment
mieux «s’arranger tout seul», «je ne veux pas
déranger».

D’une approche concrete, «d’un plan de
match», qu’on leur ouvre la porte, d’information
pratique, interventions courts termes.

Intuitif
(émotion et réflexion).

Comme une normalité.

Organisation des soins et le soutien émotif.

Plus d’ouverture: aime ventiler, partager leur
vécu, se faire valider.

Une approche centrée sur le partage du vécu,
de prendre le temps, interventions a plus long
termes qui vise une préparation de I'avenir.




Recette clé

Une
approche

simple et
empathique

Une relation
de

confiance

MU ULCO




Soutien psychosocial GMF

Evalue les besoins, le fonctionnement social.
 Evalue et intervient en situation de crise:

—  de maltraitance,
—  derisque de suicide et d'homicide

* Met en place des mesures de protection pour assurer la sécurité.
* Intervientlorsqu’il y a présence de problemes sociaux:

- précarité financiére,

- tension familiale,

- difficulté émotionnelle,
- abus de substance,

—  épuisement, etc.

. Informe et intervient dans les contextes:

—  d'autonégligence,

—  dedifficulté d'adaptation,

- de probléme de communication,

—  deSCPD, Centre intégré

—  d'isolement, universitaire de santé

. et de services sociaux

-  dedeuil de la Capltale-Natlonale
*  Accompagnement a cours terme. Qu eb e C
* Informe des services disponibles.

*  Réfere vers les bons partenaires selon les besoins identifiés.



> Accompagnement psychosocial

— Reconnaitre et valoriser leur apport des
de début de leur parcours:

-> Ecouter leur expérience

-» Les laisser partager leurs
préoccupations

— Qutiller:

~» Mieux communiquer et vivre des
moments agréables avec leurs
proches

-> A utiliser leurs forces

- A prendre soin d’eux

-> A demander de l'aide

> A identifier leurs limites

-> A la saine gestion des émotions :

— Informer:

~» De la maladie

-» Des ressources disponibles

-» Des guides et lectures appropriées

o Anxiété
- Des conséquences (isolement, o Déprime
épuisement, maltraitance). o Colere
o Culpabilité

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capltale-Natlonale

Québec r
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Vignette clinique

Mm™e Tanguay, agée de 64 ans, se présente au GMF pour un suivi annuel avec son
médecin de famille. Elle est proche aidante de sa mere de 82 ans qui est atteinte
d’Alzheimer. Au bord des larmes, elle s’exclame: « Chaque jour, je suis en colere
contre la maladie et je vis de la tristesse puisque j’ai I'impression d’habiter avec une
étrangere. La communication a tellement changé depuis son diagnostic en 2018 que
je ne la reconnais plus! Franchement, je ne m’attendais pas devenir la mere de ma
propre mere! Je ne sais pas si j’arriverai a passer au travers car j’ai I'impression de
ne pas étre a la hauteur! Je me sens seule et irritable la plupart du temps! Je ne dors
plus, j’ai besoin d’aide mais et ne sais pas par ou commencer, » souligne-t-elle en

pleurant.

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

’
Québec




OUTILS CLINIQUES

Centre intégré
universitaire de santé
et cle services sociaux
de la CapHale-Nationale

Québec

<

oo/




Echelle de Zanit ou Inventaire du Fardeau.
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A quelle fréquence vous arrive-t-d de...

Sentr que votre parent vous demande plus d"aide qul n'en a besoin ? 01234
Sentr que le temps consacnd & votre parent ne vous en lasse pas assez pourvous 7 01234
Vous sentr tradlé entre les sons a votrs parent et vos autres responsabiités

ffamilales ou de travail) 7 01234
Vous santr enbarrassé par les comportaments de votre parent 7 01234
Vous sentr en colére quand vous &tes en présence de votre parent 7 01234
Sentr que votra parent nuit 3 vos relatons avec d'autres membres de ke famiie

ou des ams 7 01234
Avor peur de ce que Mavenr réserve a votre parent 7 01234
Sentr que votre parent est dépendant de vous 7 01234
Vous sentr tendu en présance de votre parent 7 01234
Sentr que votrs sante s'est déténorée a cause de votre impication

asupres de votre parent 7 01234
Sentir que vous n'avez pas autant d'intimité que vous aimenaz

& cause de votra parent 7 01234
Sentr que votre vie sociale s'est déténorse du fait que vous prensz soin

de votre parent ? 01234
Vous santr mal a 'sise de recevoir des &ms & cause de vobre parent 7 01234
Sentr que votre parent semble s'attendre & ce que vous preniez soin de lui

comme s vous &tiez la seule personne sur qui # puisse compter 7 01234
Sentr que vous n'avez pas assez d'argent pour prendre soin de votre parent

ancore longtaemps compte tenu de vos autres dépanses 7 01234
Sentr que vous na serez plus capable de prandre =oin de votre parent

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

de votre parent 7 D1234
Souhafier pouvoir laisser J& s0in de votre parent a quelqu'un dautrs 7 01234
Sentr que vous ne savez pas trop quos faire pour votre parent 7 01234
Sentr que vous devnez en faire plus pour votre parent 7 01234
Sentr que vous poumez donner de malleurs soins a votre parent ? 01234
En fin da compte, & quadle fréquence vous amive-1-i de sentr que les soins

& votre parent sont une charge, un fardeau ? 01234

Lo vweun o Cortom, "o 20, N4 AVERL 2000

QUESTIONNAIRE SUR LA SANTE DU PATIENT

-9
(PHQ-9)
Mmmlmwmu.ummlhlmm Plus de  Presque
AVeZ-vous &8 g par lec Plusisws lamoltd  tous

MCWIﬂWWWJ Jasas jours  duemps  les jours

1. Peu dinténét ou de piaisir 8 faire les choses

2 Etre tiste dsprméie) ou désepénse) o 1 2 3

3. Dificules A s'endormir ou A rester endormiie), ou
dormir trop

4. Se sentir faligus/e) cu manguer danergie o 1

ra
"

§. Avoir peu d'appeSt cu manger trop

6. Avoir une mauvaise opinion de soi-méme, ou 3voir ie
sentiment fétre muilie), ou davolr décu sa famile ou s'étne o 1 2 3
decuie) so-méme

7. Awoir du mal & se concenirer, par exempie, pour ire e
Journal ou regarder ia Migvision

8. Bouger ou parier sl ienement que ies aulres auralent pu e
remamuer. Ou au confrare, &re =l agtéie) que vous avez o 1
eu du mal § enir en place par rapport & o habiiude

(X
-

8. Penser gu'll vaudralt mieux mourr ou envisager de vous
faire du mal d"une maniére cu dune autre

Fomormcecoome 0 + * *
aToml Scove:

21 vout 3veZ 000NE 23U MOING UN des Prodismec avoquec, aquuu«amamum

lis) rendu votre travall. voc thohes 2 la ou votre 4 vouc aveo lsc autrec
aifMaolie(s) ?
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diffolieic) diffialie(c) dimoliec) difficileic)
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Dibwaloppd par les Dr Robert L Spitrer, Jaret B W Wilkaims, Hunt Kroenks of eus coligues grbce 3 une dlcoaton détudes
de Plzer ine La regroduction & radudion, §affchage ou la deiribution de oe document son! aulnfisés.



GUIDES

Centre intégré
universitaire de santé
et cle services sociaux
de la CapHale-Nationale

Québec




"""" — Pour I'ennui :

Parfois, la personne ne sait pas quoi faire et revient vous voir avec la méme question.
Elle ne sait plus comment exprimer son ennui autrement.
» Offrez-lui une activite qu'elle aime ou qu'elle aimait avant la maladie et qui capte
son attention.
Exemples : tl2, dessin, tricot, mots mysteres, objets 3 trier, vétements 3 plier,
menage a faire, materiel de péche, outils, ete.
* Faites-la participer a vos taches.

Conseil

Preparez-vous une bangue d'activités simples qui peuvent vous depanner en cas de
besoin. U'activite détourne son attention. Cela lui donne aussi le sentiment d'étre utile.
Vous etes la meilleure parsonne pour savoir ce qui passionne votre proche. Si ses

interets changent, reférez-vous aux années de sa jeunesse pour trouver d'autres idees.

-------- — Pour le besoin de communiquer et de parler

Parfois, la personne a le golt de vous parler, mais n'amive pas a trouver un sujet de

conversation. Elle revient donc vous voir avec la meme question.

* Faites-la parler en lien avec sa question et basculer vers d'autres sujets d'interéts.

C ° | |
O m m u n ' q u e r i i Exemples : « Tu me parles du souper... est-ce gue tu as hate de manger ?

... J'ai acheté une nouvelle vinaigrette, ca dewait etre bon. »

avec votre proche atteint « Viens donc me jaser ¢a pendant que je fais la vaisselle. »
d’une maladie de la mémoire ”-

Equipe de mentorat du Centre d’excellence sur le
vieillissement de Québec (CEVQ)

Québecana




/ Suggestions:

Livres,

. 0
Docun?e%taires
MALADIE o ATANTS

, Ressources.
D A LZ H E | M E R DE L'INFORMATION EN SANTE DE QUALITE SELECTIONNEE PAR VOS BIBLIOTHEQUES
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P Pour plus d’'information...

Boite a outils du CEVQ

https://www.ciusss-capitalenationale.gouv.qc.ca/professionnels-
sante/ cevq/Dlan alzhe1mer/b01te outils

Pour me rejoindre
mireille.cliche.ciussscn@ssss.gouv.gc.ca
581-305-4615

Centre intégré
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